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Eine Krankheit, die ein Schattendasein fristet

Weil der Stadt Die HSP-Selbsthilfe
erleichtert den Betroffenen den
Umgang mit dem seltenen Gen-
defekt. Von Tim Rudeck

P ] ur einige wenige der Menschen, die
nicht betroffen sind, wissen was
man unter der hereditiren spasti-

schen Spinalparalyse, oder kurz HSP, ver-

steht. Das ist nicht weiter verwunderlich,
zumal in Deutschland nur etwa 2500 Men-
schen an dem seltenen genetischen Defekt
leiden. Damit fehlt den Betroffenen ein Fo-
rum, das einen Erfahrungsaustausch tiber-
haupt erst ermoglicht. Und genau diesen

Austausch von Erfahrungen und die gegen-

seitige Unterstiitzung der Erkrankten hat

sich der Verein der HSP-Selbsthilfe zur Auf-
gabe gemacht, wie dessen Vorsitzender Ru-
dolf Kleinsorge berichtet: ,,Menschen mit

HSP miissen sich untereinander kennen

lernen und austauschen.” Das erleichtere

den Umgang mit der eigenen Krankheit er-
heblich.

Kleinsorge selbst leidet auch an der
HSP. Erst im Alter von 30 Jahren wurde die
Spinalparalyse bei ihm diagnostiziert. Dem
ging jedoch ein wahrer Untersuchungsma-
rathon voraus, wie der Vorsitzende erzihlt:
,»Bis zur Diagnose war es eine lange Odys-
see.” Erst nach diversen Untersuchungen
beim Orthopiden sprach einer der Arzte
die Empfehlung aus, Kleinsorge solle sich
von einem Neurologen untersuchen las-
sen. Dieser stellte schliefilich die nieder-
schmetternde Diagnose. Und erst nach wei-
teren Monaten erfuhr der Bauingenieur
die ganze Wahrheit: Dass es sich bei der
spastischen Spinalparalyse um eine fort-
schreitende Krankheit handelt, bei der die
Beinmuskulatur immer mehr verkiim-
mert. ,Daher ist der Schritt an die Offent-
lichkeit und die Aufklarung der gesunden
Menschen aufierordentlich wichtig, um die
HSP aus ihrem Schattendasein zu holen®,
sagt Rudolf Kleinsorge.

Oft sehen sich die Betroffenen namlich
mit der schieren Unwissenheit ihrer Mit-
menschen konfrontiert. Einen an HSP er-
krankten Menschen erkennt man in der
Regel an seinem veridnderten Gangbild.
Menschen, die an dem genetischen Defekt
leiden, haben grofie Probleme beim Gehen.
Nur unter teilweise enormen Anstrengun-
gen und mit Kriicken ist eine Fortbewe-
gung zu Fuf} tiberhaupt moglich. Jedoch
verlduft die Erkrankung bei jedem Men-
schen anders, wie Kleinsorge erzihlt: ,Wie
schnell die Krankheit fortschreitet, ist un-
terschiedlich. Dafiir gibt es noch keine me-
dizinische Erkldrung.“

Kleinsorge ist nicht das einzige Mitglied
der HSP-Selbsthilfe, bei dem es so lange
dauerte, bis die endgiiltige Diagnose ge-
stellt wurde. Waltraud Pecher tappte eben-
falls lange Zeit im Dunkeln: ,,Auch bei mir
wurde die Diagnose erst sehr spét gestellt.”

Der Léonbérger DAK-Geschdftsfiihrer Stefan Weissz'nger (ganz links) betreut die HSP—SelbsthiZf.e;gruppe in Weil der Stadt mit: Gudrun
Koch, Edmund Brendle, Waltraud Pecher (im Rollstuhl) und Vereinsvorsitzender Rudolf Kleinsorge.

Das habe daran gelegen, dass Waltraud Pe-
cher 1961 von einem Auto angefahren wor-
den war. Die zunehmenden Schwierigkei-
ten beim Gehen schrieb sie damals noch
dem Unfall zu. , Es dauerte noch bis 1999,
bis die Diagnose HSP gestellt wurde.” Da-
mals sei sie noch an einer Kriicke gegan-
gen. Heute sitzt sie im Rollstuhl. Ein deutli-
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ches und leider auch trauriges Zeichen da-
fiir, dass bislang noch kein Kraut gegen
HSP gewachsen ist. Die Krankheit wird ver-
erbt, Therapien oder gar eine Heilung gibt
esnoch immer nicht.

Die Mitglieder der Selbsthilfegruppe
treffen sich einmal im Jahr in Braunlage im
Harz. Dort berichten verschiedene Referen-

Medizinischer Hintergrund
Die sogenannte hereditare
spastische Spinalparalyse ist
eine seltene genetische Erkran-
kung. ,Hereditar"” heift erblich
und beschreibt damit die Ursa-
che der Erkrankung. ,Spas-
tisch” beschreibt ein Symptom
bei den Erkrankten. ,Spinal” be-
schreibt den Ort, an dem die Er-
krankung sitzt, in diesem Fall
das Ruickenmark. Fiir den konti-
nuierlichen Verlust des Bewe-

gungsvermogens sind Mutatio-
nen in bestimmten Genen ver-
antwortlich. Die betroffenen
Personen sind zuné&chst auf
Kriicken und spater haufig auf
den Rollstuhl angewiesen. Fer-
ner leiden die Betroffenen oft
auch unter urologischen St6-
rungen wie etwa Inkontinenz.
Bei einigen wenigen Erkrank-
ten sind auch die Arme und
Héande betroffen. In einigen sel-
tenen Fallen kommen zudem

Demenz oder Epilepsie zu den
Symptomen hinzu. Bei etwa 70
Prozent der Betroffenen treten
die ersten Symptome im drit-
ten Lebensjahrzehnt auf. In
etwa 20 Prozent aller Félle be-
ginnt die Krankheit erst nach
dem 60. Lebensjahr. Zehn Pro-
zent der Betroffenen erkranken
schon im Kindesalter. Die HSP
kann als Erbkrankheit mehr-
fach in einer Familie auftreten,
eine Heilung gibt es nicht. tr
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ten iiber die Fortschritte und Neuigkeiten
bei der HSP-Diagnose und -Behandlung.
Die Referenten, zumeist Neurologen, stel-
len ihr Fachwissen gratis zur Verfiigung.
Dennoch ist die HSP-Selbsthilfe als ge-
meinniitziger Verein auf finanzielle Unter-
stiitzung angewiesen. Einer der Finanz-
partnerin diesem Jahrist die DAK.

Bei der gesetzlichen Krankenkasse
stehe die Hilfe beim Umgang mit der
Krankheit im Vordergrund, wie Stefan
Weissinger, Bezirksgeschiftsfithrer der
DAK Leonberg berichtet: ,,Solche Selbsthil-
fegruppen sind ein wichtiger Pfeiler in un-
serer Gesellschaft.“ In diesem Jahr stellt
die DAK 120 000 Euro fiir verschiedene
Selbsthilfegruppen in Baden- Wiirttem-
berg zur Verfiigung. Davon kommen 5000
Euro direkt der HSP-Selbsthilfe zugute.
,FUr einen solchen Betrag sind wir natiir-
lich sehr dankbar”, sagt Rudolf Kleinsorge.
Schliefllich finanziere der Verein auch
viele Forschungsprojekte, die sich mit der
Heilung der Erbkrankheit beschiftigen.

Streichliste soll
Kosten driicken

Renningen Das Pflegeheim in
Malmsheim darf nicht mehr als
vier Millionen Euro teuer werden.

er Neubau des Pflegeheims in
D Malmsheim hat einen Kostende-

ckel bekommen. Weil sich Baukos-
ten die Vier-Millionen- Grenze zu iiberstei-
gendrohten, haben die Renninger Stadtver-
waltung und das DRK als kiinftiger Betrei-
ber nun den Rotstift angesetzt.

Die ersten konkreten Pline fiir das
Kleinpflegeheim mit 30 stationiren Pflege-
platzen und vier Kurzzeit-Pflegeplitzen
stammen aus dem Jahr 2005. Inzwischen
hatsich einiges getan: Die allgemeine Infla-
tion schligt sich auch auf den Baukosten
nieder, die Mehrwertsteuer wurde erhoht,
auflerdem gelten inzwischen schirfere
Richtlinien und Vorschriften. Die Planer
des beauftragten Architekturbiiros haben
diese Einfliisse im Mai in eine neue Kosten-
berechnung eingearbeitet. Unter dem
Strich kamen sie auf mehr als vier Millio-
nen Euro - zu viel, waren sich die Rennin-
ger Finanzverwaltung und das Boblinger
DRK einig. ,,Das DRK kann solche Kosten
nicht weitergeben, dann rechnet sich das
Projekt nicht mehr®, begriindet Rennin-
gens erster Beigeordneter Peter Miiller die
Sparzwinge. Man habe sich nun gemein-
sam hingesetzt und rund eine Viertelmil-
lion Euro an Sparmdglichkeiten gefunden,
ohne den gewiinschten Standard des Hei-
mes aufgeben zu miissen. So werden beim
Bau einfachere Verfahren gewihlt.

Nach den Berechnungen der Planer lie-
gen die Baukosten nun wieder bei rund 3,7
Millionen Euro. Im Renninger Haushalt
2009 sind fiir das Heim 800 000 Euro vor-
gesehen, mittelfristig plant die Kimmerei
mit weiteren drei Millionen. An Zuschiis-
sen stellt das Land 1,47 Millionen Euro be-
reit. ,Wenn wir niedrigere Baukosten ha-
ben, werden die Zuschiisse aber auch nied-
riger ausfallen®, betont Miiller. sb

Sindelfingen

Mehr Lkw-Plitze

Im Herbst wird die Tank- und Rastanlage
Sindelfinger Wald an der A 8 umgebaut
und erweitert. 35 Stellplétze fiir Lastwa-
gen gibt es dort. Doch bis 2020 erwarten
Verkehrsexperten eine Zunahme der Last-
wagen auf den Autobahnen um 18 Prozent.
Das Regierungsprisidium hat nun die Ge-
nehmigung fiir den Umbau der Rastanlage
erteilt. 14 Lkw- Stellplidtze kommen hinzu.
Im Gegenzug wird das Angebot an Park-
plitzen fiir Busse und Personenkraftwa-
gen verringert. Der Umbau der Rastanlage
kostet den Bund 200 000 Euro. Im Okto-
ber sollen die Bauarbeiten beginnen. wi
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BESTE ERREICHBARKEIT UBER DIE
NEUE A8 AUSFAHRT LEONBERG-WEST.
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