Siebter Informationsbrief

Der aktuelle Informationsbrief erscheint in einem
etwas veranderten Stil. Das betrifft sowohl das
Erscheinungsbild wie auch den Inhalt. Wir
wollen uns darum bemuihen, zukinftig diesen
Brief mit aktuellen Nachrichten aus dem Verein
sowie mit Neuigkeiten rund um die HSP zu
gestalten. Wegen der intensiven Arbeiten an
unserem Buch zur HSP war eine frihere
Zusendung leider nicht mdglich.

Dieser Brief wird letztmals an alle HSP-
Erkrankten versandt, die die alte HSP-Gruppe
kannte. Zukunftig erhalten den Brief nur
diejenigen Personen, die Vereinsmitglieder sind.
Wir freuen uns darauf, Riuckmeldungen |zu
erhalten, und wir versichern, dass wir uns darum
bemihen werden, diesen Brief weiter |zu
verbessern.
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Neues aus dem Verein

Unsere HSP-Selbsthilfegruppe hat sich nun seit
einem Jahr zu einem eingetragenen Verein
erweitert. Wir sagen hier ganz bewusst
.erweitert, weil ja die Vereinsform eine

sinnvolle und hilfreiche Ergéanzung ist. Nach wie
vor ist es das Hauptziel der Selbsthilfegruppe,
dafir zu sorgen, dass sich die Erkrankten
untereinander kennenlernen und so von den
vielschichtigen Erfahrungen miteinander
profitieren. Die regionalen Treffen und das grofRe
bundesweite Treffen bilden dafir eine
wesentliche Grundlage.

Die grof3te Aufgabe des Vereins ist es, durch
seine rechtliche Stellung sehr gezielt die seltene
Erkrankung in der Offentlichkeit starker bekannt
zu machen. Zahlreiche Veroffentlichungen, die in
den Medien platziert werden konnten, sind hier
ein erster Baustein. Besonders hervorzuheben ist
in diesem Zusammenhang das Engagement
einiger Vereinsmitglieder, die in Abstimmung mit
dem Vorstand die regionalen Medien erfolgreich
angesprochen haben.

Eine zweite Chance der rechtlichen Situation des
Vereins liegt in der Moglichkeit begrindet,

eigene medizinische Projekte zur HSP
finanzieren zu konnen. Bevor wir auf die

groRRartige Mitarbeit und das aufRergewohnliche
Engagement der HSP-Erkrankten zur Gewinnung
der notwendigen finanziellen Mittel eingehen,

sollen hier zwei Projekte beschreiben werden, die
unser Verein finanziell unterstttzt.

Projekt 1: Das Bundesforschungsministerium
hatte leider die Fortfuhrung der GeNeMove-
Studie nicht genehmigt. Damit ware das
Engagement vieler HSP‘ler, die seit einigen
Jahren bei diesem Projekt mitwirken, in einigen
Teilstudien nicht mit einem abschlieRenden
Ergebnis zu beenden gewesen. Mit einem Betrag
von 10.000€ unterstutzen wir nun die Fortfuhrung
dieses Projekts. Die so genannte ,Natural History
Study*, die nun weiterlauft, hat die Aufgabe, den
natirlichen Krankheitsverlauf mit messbaren
GrolRen aufzuzeigen. Dieses Projekt ist fur uns
alle sehr wichtig, weil sich nur mit den hier
ermittelten Werten ein moglicher positiver Effekt
in Medikamentenstudien nachweisen lasst. Wir
sind sehr glucklich, dass die Dbeteiligten
Universitatskliniken dieses Projekt weiterfihren.




Projekt 2: Die Universitatsklinik in Tudbingen
wird als erste deutsche Klinik in Kiirze einen so
genannten Hochdurchsatzsequenzierer erhalten.
Dieses Gerét ist in der Lage, in kurzer Zeit eine
Vielzahl von Genen auf mdgliche Mutationen zu
Uberprifen. Leider war es nicht fir die HSP-Gene
vorgesehen, sondern wurde fur solche
Krankheitsbilder angeschafft, die recht haufig
auftreten. In Gesprachen mit Herrn Prof. Dr.
Schols und mit Frau Dr. Schile konnten wir
erreichen, dass dieses hochmoderne Gerat nun
um samtliche HSP-Gene erweitert wird. Wir
stellen der Uniklinik dafir einen Betrag von
30.000€ =zur Verfugung. Die notwendigen
Arbeiten werden etwa ein Jahr Zeit in Anspruch
nehmen. Das Ergebnis wird sein, dass bei einer
sehr viel gréReren Menge der HSP-Erkrankten
der Genfehler nachweisbar sein wird. Wir hoffen,
dass sich mit diesem neuen Verfahren die Menge
der Nachweise von aktuell etwa 35% (das sind
Daten unserer Vereinsmitglieder) verdoppeln
lasst. Dass sich die 100% noch nicht erreichen
lassen werden, ist nur in der Tatsache begriindet,
dass naturlich nur solche Gene untersucht werden
kénnen, die bereits eindeutig als HSP-Gene
erkannt sind. Neu entdeckte Gene lassen sich
jedoch problemlos im Gerat erganzen. Die
Uniklinik hat uns versichert, dass zuklnftige
Analysen mit diesem neuen Gerat von den
Krankenkassen gezahlt werden. Die Unter-
suchungsdauer wird nur noch etwa 12 Wochen
betragen.

Dass diese beiden wichtigen Projekte durch den
Verein finanziert werden kdnnen, ist dem Einsatz
vieler Vereinsmitglieder zu verdanken. Wir
wollen hier beispielhaft einige solcher Erfolge
hervorheben:
Einige Mitglieder sind auf ihre Banken und
Versicherungen zugegangen und haben im
Gesprach eine Spende fur den Verein erreichen
konnen. In der Summe kamen so mehrere
tausend Euro fur die Projekte zusammen.
Andere Vereinsmitglieder haben personliche
Feierlichkeiten, wie einen runden Geburtstag,
silberne oder goldene Hochzeit genutzt und
haben fur ihren Verein gesammelt.
Auch bei Trauerféllen wurde statt der Kranz—
und Blumengaben um Spenden fur unser
Anliegen gebeten.
Einige Mitglieder hatten die Idee, im privaten
Umfeld fur die Unterstitzung unserer Arbeiten
zu werben. So erhielten wir Spenden
beispielsweise aus Veranstaltungen einer
Kolpingfamilie.

Eudalf Eleinsorge

Jubilaumsfeiern in Unternehmen (10j&hrjg)
wurden ebenso dazu genutzt, finanzielle Mittel
zum Kampf gegen die HSP zu erhalten.
Natidrlich wurden auch Arbeitgeber direkt
angesprochen, die dann bereit waren |die
Interessen ihrer Mitarbeiterinnen und
Mitarbeiter durch eine finanzielle Zuwendung
an uns zu unterstitzen.

Einige Erkrankte nahmen Uber ihre Stadt-
verwaltung Kontakt mit dem Burgermeister
auf. Die so angesprochenen Gemeinden haben
zum Teil aus ihrem Haushalt fir ,soziale
Zwecke* Spenden geleistet.

Nicht zuletzt tragen unsere gemeinsamen
Aktivitaten bei den Gerichten gute Frichte.
Aus Bul3geldbescheiden, mit denen manche
Gerichtsverfahren ja eingestellt werden,
erhielten wir schon mehrere Male
Finanzmittel. Einige Mitglieder haben reght
erfolgreich ,ihre* Gerichte betreut.

Diese Beispiele zeigen eindrucksvoll auf, wie
aktiv unsere Vereinsmitglieder sich daflr
einsetzten, die finanziellen Grundlagen daftr| zu
legen, dass die HSP besiegt werden kann.
Hilfreich ist es, wenn solche eigenen Ideen mit
dem Vorstand abgestimmt werden. Wir haben in
den letzten Monaten zahlreiche Unterlagen
entwickelt, die bei eigenen, neuen Bemihungen
hilfreich sein kénnen. Bitte sprechen Sie uns
darauf an. Naturlich hoffen wir, dass sich die
gemeinsamen Erfolge unseres ersten
Vereinsjahres auch im kommenden Jahr
fortsetzen lassen werden.

Mit einer weiteren Hoffnung missen wir derzeit

in unserer regionalen Gruppe NRW (Essen)
leben. Wir hatten bereits vor einigen Wochen |die
Mitglieder der Region informiert, dass Eva Maria

Zimmermann nicht mehr als Ansprechpartnerin
zur Verfigung steht. Leider hat sich bisher npch
niemand in NRW bereit erklart, diese wichtige

Funktion zu Ubernehmen. Bitte zeigen Sie, dass
auch die grofie NRW-Gruppe lebt! Melden Sie

sich bitte bei uns flr diese Aufgabe!!

Nun winschen wir, Ihre Vorstande, lhnen allen
im Kreis |hrer Lieben ein friedvolles und
angenehmes Weihnachtsfest . Moge das Jahr
2009 ein gutes Jahr fur Sie werden, das Ihnen und
uns allen viele schone Momente bescheren soll!!

“Wilfried Beese Edmund Brende




Das funfte bundesweite Treffen

Unser grol3es Treffen im Jahr 2009 wird erneut in
Braunlage im relexa-Hotel stattfinden. Die

Einladungen dazu haben Sie sicherlich Anfang
November erhalten. Die Anmeldungen zu diesem
Ereignis kommen so schnell und in einer so
groen Menge herein, dass wir uns sicher sind,
die richtigen Themen gefunden zu haben. Den
Organisatoren dieses Treffens, Thilo Kehrberger
und Wolfgang Just, geblUhrt ein grol3es
Kompliment fur ihre hervorragende Arbeit.

Das diesjahrige Treffen greift ja ganz bewusst
solche Punkte auf, die viele von uns téaglich
beschaftigen. Erstmals werden im Rahmen eines
solche Treffens die Themen ,Inkontinenz“ und
~>chmerz bei HSP* zu Schwerpunktthemen.
Daneben werden wir einiges aus aktuellen
Auseinandersetzungen zu Behandlungen mit dem
Wirkstoff Botulinumtoxin erfahren, der ja von
eineigen Krankenkassen nicht erstattet wird.
Besonders erfreulich ist es, dass auch die
internationalen Kontakte der Selbsthilfegruppe
erkennbar werden. Ein leitender Vertreter unserer
englischen HSP-Freunde kommt gemeinsam mit
einem britischen Forscher, um eine
Behandlungsvariante der HSP aufzuzeigen, die in
Grol3britannien erfolgreich praktiziert wird.

Wie in jedem Jahr fehlt auch in 2009 Herr Dr.
Wabhlig nicht. Er konnte in diesem Jahr auf eine
10-jahrige Tatigkeit der Stiftung zurtickblicken
und wird diese Zeit in seinem Vortrag Revue
passieren lassen.

Wir sind uns sicher, dass unser gemeinsames
Wochenende im April erneut zu einem Highlight
werden wird!!

Treffen der regionalen Gruppen

An Treffen der regionalen Gruppe Mitte in Jena
nutzten neun Betroffene die Mdglichkeit, an der
unten beschriebenen Untersuchung teilzunehmen.
Da dazu noch einige weitere Betroffene
gebraucht werden, sollten sich interessierte
HSP‘ler mit Herrn Dr. Grol3kreutg
(Tel.:03641/9323426) in Verbindung setzen.

Derzeit wird an der Neurologischen Klinik des
Universitatsklinikums Jena unter der Leitung von
Herrn Oberarzt PD Dr. med. J. Grosskreutz ejne
Studie mit Patienten mit hereditarer spastischer
Spinalparalyse durchgeftihrt. Dazu sollen etwa
30 Patienten in einem modernen Magnetenzepha-
lographen, kurz MEG, untersucht werden. Die
Untersuchung dauert etwa eine Stunde. Es sollen
- durch den Vergleich und die statistische
Auswertung der Daten von HSP-Patienten und
einer gesunden Kontrollgruppe — neue Erkennt-
nisse uber die Verrechnung zwischen
Empfindungsfahigkeit und Muskelsteuerung |im
Gehirn von Patienten mit hereditéarer spastischer
Paralyse gewonnen werden.
Zuséatzlich zu der Messung fullen alle
Studienteilnehmer einige Fragebdgen |zu
Lebensumstanden und Gesundheitszustand ays.

Da weiterhin Kontroll-Probanden wie Patienten

gesucht werden, wirden wir uns sehr freuen,
wenn sich einige von lhnen bereit erklaren
wurden- gern auch mit Ehepartner oder anderen
Verwandten - an der Studie teilzunehmen. Gern
senden wir lhnen auch weitere Informationen| zu
oder beantworten aufkommende Fragen.

Bei Interesse wenden sie sich bitte an:

N. Butz: nina.butz@uni-jena.de
D. Schafer: daniela.schaefer@uni-jena.de
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Ein kleiner Teil der Gruppe Mitte beim Treffen iena




Das Restless-legs Syndrom
bei der HSP

Die beschriebene Studie wurde

zur Untersuchung der Pravalenz

und mdglicher Determinanten

der Assoziation des Restless-

legs Syndrom (RLS) bei
Prof. Dr. Jan Kassubek P @tienten  mit  Hereditarer

Spastischer Paraparese (HSP)
konzipiert. Hierfur wurden 132 Patienten mit
HSP auf der Grundlage eines standardisierten
Fragebogens nach Symptomen eines RLS befragt.
Ein RLS wurde als bestehend angenommen,
wenn die befragten Patienten alle vier essentiellen
Kriterien, welche durch die International RLS
Study Group definiert worden sind, erfullten.
Zusatzlich wurde der Schweregrad des RLS
erhoben. Von 59 beantworteten Fragebodgen
erfullten 27 HSP-Patienten die essentiellen
Diagnosekriterien eines RLS (15 ménnliche, 12
weibliche Patienten), entsprechend einer erhéhten
Inzidenz von RLS in der Gesamtgruppe der HSP-
Patienten (20,5%, d.h. 27 wvon 132
Angeschriebenen) verglichen mit vorhergehenden
Populations-basierten Studien (um 11%). Bei
allen 27 Patienten wurde die Diagnose eines RLS
durch ein standardisiertes telefonisches
Einzelgespréach gesichert.

Aktuelle Liste der HSP-Kliniken

Bochum: (Neurologische Klinik der Ruhr-Universitét)
Frau Dr. Otto
GudrunstraRe 56, 44791 Bochum

Tel.: 0234/5092420

Elensburg: (Klinik fur Neurologie, DIAKO Flensburg)
Herr PD Dr. Stolze (Chefarzt)
Knuthstraflle 1, 24939 Flensburg

Tel.: 0461/8122401

Ereiburg: (Neurozentrum Freiburg Neurologie
Herr Dr. Heimbach
Breisacher Str. 64, 79106 Freiburg

Tel.: 0761/2705001

Géttingen:  (Zentrum fir Neurologie der Universitat Gottingen)
Herr Dr. Neusch
Robert-Koch-Stra3e 40, 37099 Géttingen

Tel.: 0551/398484

Jena: (Klinik und Poliklinik fir Neurologie der FSU - Jena)
Herr Dr. GroRkreutz
Erlanger Allee 101, 07747 Jena

Tel: 03641/9323426

Kiel: (Neurol. Klinik, Universitatsklinikum Schleswig-Holstein)
Herr Dr. Klebe
Campus Kiel, Schittenhelmstrafle 10, 24105 Kiel

Tel.: 0431/597 8550

Munster: (Klinik und Poliklinik fir Neurol. der Universitat Minster)

Es zeigte sich, dass die Wahrscheinlichkeit e
RLS bei den HSP Patienten nicht mit dem A

nes
ter

ansteigt. Es konnte jedoch gezeigt werden, dass

das Alter des Beschwerdebeginns der HSP
der Gruppe mit RLS 27,7+ 12,6 Jahre
signifikant von der Gruppe ohne RLS (3#0
16,9 Jahre) abwich (p = 0,04). Die meisten
untersuchten Patienten beklagten einen mittle
bis héheren Schweregrad der Symptome des
auf der Basis der standardisierten R
Schweregrad-Skala. Bei lediglich 8 der Patien
mit RLS war die Diagnose bereits im Vorfe
gestellt und eine symptomatische Behandl
eingeleitet worden. Die Ergebnisse die
Erhebung ergaben somit, dass Patienten mit
ein erhohtes Risiko haben, ein RLS

entwickeln. Folglich sollte das Erfragen @
essentiellen Diagnosekriterien eines RLS
HSP-Patienten besonders aufmerksam erfolge
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syndrome in hereditary spastic paraparesis" (Eamope

Neurology (2007); 57 (1): 31-35)

Kontakt:

Professor Dr. Jan Kassubek, Neurologische Klinik
Universitat Ulm, RKU, Oberer Eselsberg 45, D-89(
Ulm, jan.kassubek@uni-ulm.de

Mainz: (Neurologische Klinik Universitat Mainz)
Herr Dr. Klimpe
Langenbeckstrale 1, 55101 Mainz

Tel.: 06131/173110

Minchen: (Neurol. Klinik der Ludwig-Maximilians-Universitat)
Herr PD Dr. Klopstock
Marchioninistra3e 15, 81377 Minchen

Tel.: 089/70953690

Herr Prof. Dr. Young, Herr Dr. Warnecke
Albert-Schweitzer-StraBe 33, 48129 Munster
Tel:0251/8348016

Regensburg: (Neurologische Klinik Universitat Regensburg)
Herr Dr. Kohl
Universitatsstrafle 84, 93053 Regensburg

Tel.: 0941/9413003 oder 3002

Rostock: (Klinik fir Neurologie der Universitat Rostock)
Herr Prof. Dr. Rolfs
Gehlsheimer StraRe 20, 18055 Rostock

Tel.: 0381/4949540

Tubingen: (Zentrum fir Neurologie, Universitatsklinikum)
Herr Prof. Dr. Schéls, Frau Dr. Schile
Hoppe-Seyler-Stralle 3, 72076 Tlbingen

Tel.: 07071/2985165

Ulm: (Universitatsklinik Ulm, Abteilung Neurologie)
Herr Prof. Dr. Kassubek
Oberer Eselsberg 45, 89081 Ulm

Tel.: 0731/50050981
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Hier das Blick-
Interview mit dem
schweizer Generalvikar
Dr. Roland-B. Trauffer
zu Fragen uber

seine Erkrankung.

DANKBAR AUCH MIT BEHINDERUNG

Pater Roland Trauffer, in Kirchenkreisen wird geféit,
Sie seien schwer krank. Was ist dran an diesemdBeri

Roland Trauffer: Ich bin tats&chlich nicht mehr so
gesund, wie ich es 60 Jahre lang war. Vor zweidiinha
Jahren spurte ich beim Volleyballtraining plotzlictass
ein Bein nicht mehr so richtig tat, wie es solfanachst
hielt ich das fur eine voribergehende Sache. Feeund
drangten mich dann, zum Arzt zu gehen.

Wie war die Diagnose?

Die Arzte sprechen von einer ,spastischen Paralyse
einer fortschreitenden Lahmung der Beine. Seit der
damaligen Untersuchung ist meine Behinderung immer
offensichtlicher geworden.

Sie ist nicht mehr zu Ubersehen, wenn Sie laufen.

Das stimmt. Ich habe kein Problem beim Sitzen oder
Schlafen, aber beim Gehen. Bis jetzt ist ein Bein
betroffen, und der weitere Krankheitsverlauf igeof
Ich spure allerdings, dass die Behinderung zunimmt.

Was weiss man uber diese Krankheit, gibt es
Heilungschancen?

Es ist eine extrem seltene Erbkrankheit. Ich hatoh
deshalb fur ein Forschungsprogramm zur Verfiigung
gestellt. Eine verlassliche Therapie gibt es nachtn
Ein Medikament, von dem sich die Arzte etwas ethoff
hatten, wirkte ebenfalls nicht. Die Behinderungaiser
nicht todlich, das immerhin steht fest.

Wie wirkt sich die Behinderung auf ihren Alltag &us

Mein Leben lang war ich immer in Bewegung. Das ist
jetzt nur noch reduziert moglich. Nach Sitzungearod
Gottesdiensten ist mein Abgang klaglich. Aber mein
Kopf und mein Mund funktionieren weiter gut, was al
Dominikaner natirlich wichtig ist. Gott sei Dankrka
ich weiter Sein Wort verkiinden, ob stehend, sitzend
oder liegend. Mein Amt als Generalvikar kann ickma
wie vor voll ausfillen, abgesehen davon, dass ich m
in Langsamkeit tibe. Vielleicht macht mich das fur
Menschen, die mich als zu forsch empfinden, auch
ertraglicher.

Als Priester haben Sie oft anderen Kranken oder
Sterbenden Mut zugesprochen. Jetzt sind Sie selbst
betroffen. Was |6st das bei Ihnen aus

- Friher hegte ich manchmal Zweifel: ,Es sind ja nur
Worte, die ich anzubieten habe. Was kénnen die
bewirken?’ Jetzt kann ich in einer ganz anderen Art
Zeugnis dafur ablegen, dass es mir ernst ist e
Worten.

Welches Zeugnis?

Dass alles, was wir im Leben erfahren, seinen Sinn
und Wert hat.

Haben Sie nie mit dem Schicksal gehadert, sichrgege
Gott aufgelehnt?

Ich leugne nicht, dass auch mich schon Versuchun
in dieser Richtung befallen haben. Auf der and&eite
rechne ich mit der Beschranktheit und Zerbrechkdihk
des Lebens. Ich bin dankbar fur alles, was ichdasger
Welt erleben durfte. Ich habe keinen Grund zu hader
Das jetzige Kontrastprogramm zum friheren Lebdnss
habe ich mir zwar nicht gewtinscht, aber ich erlebals
Gnade, so wie auch die Dinge zuvor.

Der Gedanke, ihrem Leben selbst ein Ende zu setzer
falls sie einmal ganz auf fremde Pflege angewisswh
ist Ihnen nie gekommen?

Niemals! Ich habe schon in den 80er Jahren in der
»2Arena“ heftige Debatten mit dem Griinder von Exit
geflhrt. Ich habe ihm zugerufen: ,Was sind Siediiar
Mensch, mit dem Giftbecher in der Welt
herumzulaufen?“ Dazu stehe ich bis heute.

Haben Sie kein Verstandnis flir Menschen, die ihr
Leiden nicht ertragen kdnnen und sterben wollen?

In keiner Weise erlaube ich mir ein Urteil Ubezsi
Menschen. Ich kritisiere nur unsere Gesellschadt, d
Schwerkranken und Behinderten immer mehr das Ge
gibt, sie seien blof3 noch eine Belastung, ihr Lieigie
der Zerbrechlichkeit des Daseins sei lebensunwett u
somit sinnlos.

Fuhlen Sie sich heute in lhrer Krankheit nicht mers
einsam? Sie haben als Priester keinen Partnedebei
Sie das Leid teilen kénnten.

Als Ordensmann sind da noch meine Brider, und d
Gesprach mit dem Herrgott funktioniert auch ganz gu
Das ist sehr wichtig.

Wie beten Sie heute?

Ganz einfach: ,Herr und Gott, erbarme Dich melner.

Das ist alles?
Damit ist alles gesagt.

Meinen Sie damit, Gott soll die Krankheit wieder
abnehmen?

Uberhaupt nicht. Ich bitte um die Kraft, den Tatbés
anzutreten fur das, was ich in meinen Predigteer@md
zugemutet habe: Ganz auf Gott zu vertrauen, ohne
Abstriche. Jetzt, wo es ernst, wo es schwieriged,wi
will ich den Weg mit Gott ganz gehen.

Wir bedanken uns sehr herzlich bei Herrn Dr. Trayff
fir seine Erlaubnis, das Interview im Rahmen usiser
Vereinsarbeit verwenden zu dirfen. Herr Dr. Trauff
leistet mit seinem Interview einen grofRen Beitragud
dass die HSP ihr Schattendasein verliert. Gleittloge
zeigt er auf, dass die Erkrankung zwar eine
Lebensbegleitung, nicht aber die bestimmende GroR
wird!
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Im Jahr 2008 istMarina Kracht
13 Jahre alt. Sie beschreibt sehr
eindrucksvoll ihren Umgang mit
der HSP. Marina freut sich Uber
Nachrichten von anderen jungen
HSP’lern.

E-Mail: Marina.Kracht(at)gmx.de

Die HSP mit junger Energie meistern

Hallo HSP’ler
Ich bin Marina, ich bin 13 Jahre alt und ich habe
HSPI!!

Meine Mutter hat vor 11 Jahren die Diagnose
bekommen, dass ich an HSP leide. Damals war
ich zwei Jahre alt. Nun méchte auch ich meinen
Beitrag dazu schreiben und Ihnen vielleicht Mut
machen, lhr Schicksal selbst in die Hand zu
nehmen.

Meine Mutter ging zu vielen Arzten, doch
niemand erkannte die seltene Krankheit. Sie gab
aber nicht auf, da mein Vater ebenfalls die
Krankheit hat, und ich damals immer noch nicht
selbststandig laufen konnte.

Schlie3lich erkannte ein guter Arzt, dass etwas
nicht stimmt und lieR eine Haut- und eine
Muskelbiopsie machen.

Nach vielen Untersuchungen haben sie die HSP
festgestellt. Nach dem ersten Gesprach mit den
Arzten, war meine Mutter natiirlich geschockt.
Man sagte ihr, da diese Krankheit noch nicht
ausfuhrlich erforscht ist, dass ich vielleicht riich
Fahrrad fahren kann.

Heute habe ich eigentlich viel erreicht, wenn man
bedenkt dass ich gehandicapt bin. Seit der
Diagnose hat mir die Krankenkasse das
therapeutische Reiten finanziert. Mit drei Jahren
kam ich in einen kleinen Kindergarten, wo
mehrere kranke Kinder waren. Dort kam ich gut
zurecht und schloss viele Freundschafen.
Aullerdem Dbot dieser Kindergarten
Krankengymnastik an, woran ich ebenfalls
teilnahm. Als die Therapeutin erfuhr, dass ich
immer noch nicht Fahrrad fahren konnte, brachte
sie es mir bei. Meine Mutter war sehr stolz auf
mich. Und ich freute mich sehr daruber.

Drei Jahre spater kam ich dann auf eine kleine
Grundschule. Dort waren keine anderen Kinder,
die an einer Krankheit litten. Trotzdem ging ich
dort gerne zu Schule. Ich ging damals auch in
eine Betreuung, und ich nahm so wie meine
Klassenkameraden an dem Sportunterricht teil.
Natidrlich war ich nicht ganz so gut wie die
andren.

Als ich dann 7 Jahre alt war, fing ich an
tanzen. Ich nahm Jazzuntericht zusammen
meiner Freundin. Ein Auftritt stand bevor. Alle

durften mitmachen, nur ich nicht. Damals wusste
ich nicht wieso. Von meiner Freundin erfuhr ich

dann, dass ich nicht mitmachen darf, well
nicht so tanzen kann wie die anderen, und|ich
immer zu langsam war. Meine Mutter erfuhr
auch und rief meine Trainerin sofort an, was
aber nicht mitbekam. Als ich wieder Tanzen
hatte, redete die Trainerin mit mir. Mitmachen
durfte ich trotzdem nicht. Ich gab das Tanzen
allerdings nicht auf und fing an, Marichen
tanzen. Ich trat oft auf. Das Publikum war von
unserer Gruppe immer begeistert.

Eine Freundin von mir bekam zu ihrem
Geburtstag ein neues Einrad. Sie liel3 mich es
auch oft ausprobieren. Meine Mutter wollte mir
schonend beibringen, dass ich es nicht kénnen
werde. Ich sagte ihr aber, dass ich es versuchen
werde, und sie hielt mich nicht davon ab. Sie
wusste, dass ich einen starken Ehrgeiz habe. Ich
stieg immer wieder auf dieses Rad. Tag fur Tag
machte ich Fortschritte. Doch ich gab mich nicht
damit zufrieden, dass ich nur an einem Zaun
entlang fahren kann. Zu Weihnachten schrieb |ch
meiner Mutter auf den Wunschzettel, dass ich mir
ein Einrad winsche. Sie kaufte mir eins. Meine
Mutter hat mich dabei unterstitzt, weiter zu tGben,
hat es aber mir Uberlassen, ob ich aufhdren
mochte.




Bei mir zogen dann Zwillinge ein. Diese sind

heute noch meine besten Freunde. Diese
unterstitzen mich und geben mir Rat, wenn ich
nicht mehr weiter weil3. Manchmal weil3 ich

nicht, was ich ohne sie machen wirde.

Als ich dann in der vierten Klasse war, musste ich
mich zusammen mit meiner Mutter flr eine

weiterfuhrende Schule entscheiden. Meine Mutter
war sich sicher, dass ich es auf einer grof3en

Schule schaffen werde. Mit einer
Realschulempfehlung wollte ich zu einer
Gesamtschule in einer Nachbarstadt. Das

Problem war nur, dass ich dann taglich mit der
Bahn fahren misste. Ich wurde direkt an der
Schule angenommen, und meine Mutter zeigte
mir sehr genau den Weg. Meine besten Freunde
mussten leider noch ein Jahr in der Grundschule
bleiben, weil sie die 4. Klasse wiederhole

wollten. Meine Mutter machte mir Mut. Und ich

kam gut in der Schule zurecht. Das Problem war

nur, dass diese Schule eine Ganztagsschule war.

Deshalb war ich manchmal erst um 17 Uhr
zuhause.

Aus diesem Grund wurde mir das Tanzen zu
stressig, denn ich musste sofort nach der Schule
los und hatte noch nicht mal Zeit vorher nach
Hause zu gehen. Danach fing ich an mit street
dance, machte das aber nicht sehr lange.

In der Schule sprachen mich viele auf mein

auffallendes Humpeln an. Das war nicht gerade
angenehm, doch die meisten meinten es ja nicht
b6se. Andere aber lachten mich dann aus. Doch
meine Freunde standen hinter mir. Mein Rekord

war es, dass mich an einem Tag drei Lehrer und
vier Schuler darauf ansprachen.

Den Lehrern war es unangenehm, als sie die
Wahrheit horten weil sie vorher gedacht hatten,
dass ich mich verletzt hatte. Doch zwei der vier

Schiler lachten mich aus. Das tat weh.
schlimmsten humpele ich im Winter, wenn es kalt
ist und die Muskeln frieren. Denn dann laufe jch
sehr steif und es sind die héartesten Tage!

Nun habe ich mit Videoclipdance angefangen.
Das ist eine Art Hip Hop. Das kann ich gut
komm auch gut mit. Vor kurzem habe ich
Westernreiten aufgehort. Dann fing ich an
mich. Aber ich habe gerne neue
Herausforderungen. Was ich mir vornehme,
versuche ich durchzusetzen. Manches
natdrlich nicht so gut.

war vor kurzem bei dem Gesundheitsamt,
die meine Mutter und mich sprechen wollten.
sie dann erfuhren, was ich alles mache

denen einschiuchtern! Ich werde weiterhin Sport
machen!

Ich kann euch allen nur den Rat geben, es auch so
weit wie es geht zu meistern und eure Ziele zu
erreichen.

Liebe Grii3e
Marina

Ein herzliches Dankeschon geht an Marina
Kracht, die mit ihrem Aufsatz zum Ausdruck
bringt, was Optimismus und Energie bei der
bewirken kdnnen.

Das Interview und dieser Aufsatz sind
Internetnutzern bekannt. Alle, die dieses Medjum
nicht nutzen koénnen, erhalten diese Unterlagen
nun postalisch zugesandt.
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