
Eröffnung des neuen Therapieforschungszentrums 
 

Vor drei Jahren wurde in Tübingen das erste Zentrum für Seltene Erkrankungen (ZSE) 

eröffnet. Die Tübinger Ärzte und Forscher legten damals einen Grundstein, von dem ganz 

besonders wir HSP’ler profitieren. Schließlich war unsere „Hereditäre Spastische Spinalpa-

ralyse“ von Beginn an eine der Erkrankungen, die im Tübinger ZSE im Focus stand. Das lag 

schon damals auch am Engagement von HSP-Betroffenen. 

Erneut ist nun Tübingen die Nummer Eins. In Tübingen wurde am 27. April 2013 das 

deutschlandweit erste Therapieforschungszentrum gegründet. Mit diesem Zentrum soll es 

erreicht werden, dass es mehr Therapieoptionen für Menschen mit seltenen Erkrankungen 

gibt. Insbesondere in der klinischen Testung von Medikamenten für die Seltenen herrscht 

momentan nämlich ein großer Engpass. Bisher gibt es für die etwa 8.000 seltenen Erkran-

kungen nur 66 zugelassene Medikamente. Tübingen wird daher eine Tagesklinik für 

klinische Studien von seltenen Erkrankungen etablieren. 

Der Startschuss dazu ist gefallen. Durch eine sehr großzügige Spende von Herrn und Frau 

Ensinger ist es möglich gemacht worden, eine klinische Studienkoordinatorin sowie erste 

Studien zu finanzieren. Das ist für die Seltenen ein ganz wichtiger, ein ganz großer Schritt! 

Familie Ensinger  legt mit ihrer Spende von einer Million Euro diesen Grundstein! 

Es war uns daher ein ganz besonderes Anliegen im Rahmen der feierlichen Eröffnung der 

Familie Ensinger sehr herzlich für ihr 

großartiges Engagement zu danken. Im 

Namen aller HSP-Erkrankten haben wir 

„Danke!“ gesagt und konnten aufzeigen, 

dass wir vielleicht schon in der näheren 

Zukunft von diesem Therapieforschungs-

zentrum profitieren könnten. Frau und 

Herrn Ensinger interessierte das natürlich!  

Das aktuelle Projekt unseres Förderver-

eins zu den Nonsensemutationen bietet 

diese Chance. Sollten sich hier die erwar-

teten Ergebnisse in HSP-Zellen einstellen, 

dann wäre das ein mögliches Projekt, für das neue Therapieforschungszentrum. Hier 

könnte dann ein Medikament, das ja bereits bei anderen Erkrankungen zu positiven Ergeb-

nissen geführt hat, auch bei unserer HSP als Therapieoption eingeführt werden.  

„Wenn man die Einzelschicksale der Erkrankten sieht, dann verdienen die einfach Unter-

stützung, zumal sie von der Öffentlichkeit relativ wenig wahrgenommen werden“, so stellte 

Herr Ensinger die Motivation für seinen großartigen Schritt im Interview mit dem Südwest-

rundfunk dar. (Hier ist der gesamte Beitrag des SWR zu hören, in dem auch die HSP 

thematisiert werden konnte.) Die Familie Ensinger hat eine Stiftung gegründet, mit der sie 

zahlreiche Projekte –nicht nur aus dem Gesundheitsbereich– unterstützt. Auskünfte dazu 

sind in den informativen Seiten der Wilfried Ensinger Stiftung zu finden.  

http://gehn-mit-hsp.de/blog/wp-content/uploads/2013/04/Therapieforschungszentrum-fuer-seltene-Erkrankungen.mp3
http://www.wilfried-ensinger-stiftung.de/de/die-stiftung/


Auch Frau Eva Luise Köhler, die Schirmherrin der ACHSE, war zu der Eröffnung nach 

Tübingen gereist. Sie stellte in ihrer Ansprache dar, wie wichtig gerade das neue Therapie-

forschungszentrum für die Menschen mit seltenen Erkrankungen sei. Sie dankte den 

Verantwortlichen des ZSE Tübingen für ihre bisherige Arbeit und hob besonders hervor, 

dass das beispielhafte Engagement von Herrn und Frau Ensinger die Entwicklung des 

Zentrums beflügele. Frau Köhler zeigte in ihrer Ansprache zudem auf, dass Menschen mit 

seltenen Erkranken sich selbst sehr intensiv persönlich einbringen und engagieren. 

Im Gespräch mit Frau Köhler waren wir sehr positiv überrascht, dass sich Frau Köhler an 

unser erstes Kennenlernen in 2010 und an unseren 

Besuch bei ihr in Berlin gut erinnerte. Sie war sehr 

erfreut, dass wir den Förderverein für HSP-Forschung 

gegründet haben. Sie hörte mit Interesse, dass sich 

die HSP-Erkrankten hier selbst engagieren und sie 

stellte sofort den Zusammenhang zum neuen Thera-

pieforschungszentrum her. Für uns alle ist dieser 

Gedanke sicherlich eine weitere Motivation, Spenden-

gelder für den Förderverein zu gewinnen. In intensiven 

Gesprächen mit Frau Köhler, Herrn Prof. Schöls und 

Herrn Prof. Riess konnten wir das Thema HSP sowie 

die nationale und internationale Forschung an unserer 

Erkrankung und die denkbare Unterstützung auf der politischen Seite sehr gezielt vertiefen. 

Die Eröffnung des neuen Therapieforschungszentrums zeigt, welchen Stellenwert die 

Seltenen und hier ganz besonders die HSP jetzt bereits erreicht hat. Es ist großartig, dass 

sich Menschen wie Frau und Herr Ensinger heute so eindeutig für uns positionieren. Es 

stellt sich sehr klar dar, dass wir nicht mehr allein sind! Es zeigt sich, dass unser Engage-

ment für unsere eigene Gesundheit auffällt, und dass wir deshalb offensiv nach vorne 

blicken sollen. Es ist unser eigener Einsatz, der notwendig ist und der dann verantwor-

tungsbereite Bürger motiviert, uns zu helfen. Der erste Schritt muss immer von uns selbst 

kommen! Machen wir da weiter! Sorgen wir dafür, dass unser Förderverein aktiv bleibt und 

viele Projekte realisieren kann.   

Informationen zu unserem aktuellen Projekt: 

     Die Projektbeschreibung von Frau Dr. Rebecca Schüle 

     Medikament bei Nonsensemutation in Entwicklung 

 

Die Bankdaten für Spenden: 
 

Förderverein für HSP-Forschung 
 

Wiesbadener Volksbank   
 

BLZ: 510 900 00 

Kontonummer: 166 940 02 

http://www.gehn-mit-hsp.de/viewtopic.php?f=44&t=393
http://www.gehn-mit-hsp.de/viewtopic.php?f=18&t=11

