»Als wiirde in der Kérpermitte ein Stecker gezogen®

Lisa Steeneck aus Egels leidet an der duflerst seltenen Krankheit HSP / Ein Gendefekt fiihrt bei den Betroffenen zu Problemen beim Gehen

kat Aurich/Egels. Sitzt man
Lisa Steeneck am Kaffeetisch
gegeniiber, so erlebt man ei-
nen qullerst positiven,
freundlichen und kommuni-
kativen Menschen. Nie wiir-
de man denken, dass diese
Frau seit Jahren unter einer
unheilbaren Krankheit leidet.
Sobald sie aufsteht, zeigt sich
jedoch, dass etwas nicht
stimmt. Thr rechtes Bein
knickt leicht weg, und Lisa
Steeneck muss sich an der
Wand abstiitzen. Die 50-Jdh-
rige hat eine sehr seltene
Krankheit: Hereditdre spasti-
sche Spinalparalyse, kurz
HSP.

Im Jahr 2003 merkte Steen-
eck zum ersten Mal, dass sie
sehr oft stolperte, ihre Beine
»gehorchten® ihr oft einfach
nicht mehr. ,Als ob man in
meiner Korpermitte einen
Stecker gezogen hitte“, sagt
sie. Da ihr Bruder bereits seit
iiber 30 Jahren HSP-Patient
ist, dauerte es — anders als fir
viele andere Betroffene -
nicht lange, bis die Diagnose
gestellt wurde. ,Ich bin da-
mals mit dem Befund meines
Bruders zu einem Neurolo-
gen nach Emden gefahren®,
erinnert sie sich.

HSP entsteht durch einen
genetischen Defekt. Dieser
bewirkt, dass bestimmte
Nervenbahnen im Riicken-
mark stimuliert werden, wo-
durch manche Muskelgrup-
pen iiber- und andere wie-
derum unterfordert werden.
Dadurch wird das Gehen be-
eintrachtigt; die Beine ver-
steifen sich.

Die Krankheit ist nicht
heilbar und verschlimmert
sich meist im Laufe der Zeit;
allerdings konnen die Symp-
tome gelindert werden. Seit
Jahren liauft Steeneck von
Arzt zu Arzt, doch einen rich-
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Lisa Steeneck mit Hund Lucky. Die Kriicken braucht sie meist auf3erhalb des Hauses.

tigen Spezialisten hat sie in
Ostfriesland noch nicht ge-
funden. ,Es wire schén, je-
manden zu haben, der sich
sehr gut mit der Krankheit
auskennt und bei dem man
sich gut aufgehoben fiihlt*,
sagt sie. Bei etwa 300 Patien-
ten in Deutschland habe
man die Krankheit bislang
festgestellt; es gebe jedoch
etwa 3000 Deutsche mit HSP.
,Die Unikliniken sind weit

weg, in Tiibingen, Miinster
und Bochum®, gibt Steeneck
zu bedenken. Sie arbeitet seit
einer Kur im Jahr 2009 nur
noch halbtags als Rechtsan-
waltsfachangestellte in Au-
rich und geht zweimal in der
Woche zur Krankengymnas-
tik. ,Ich habe ja zum Gliick
noch die einfachere Form.
Noch*, sagt die 50-Jdhrige.
Vor Kilte miisse sie sich
schiitzen, da diese die Mus-

kulatur noch mehr ver-
krampfen lasse. Dennoch ha-
be sie vor ein paar Tagen auf
der Auffahrt Schnee ge-
schippt. Die Quittung in
Form von starken Riicken-
schmerzen folgte auf dem
Ful.

Auch Dr. Hindrikus Klug-
kist von der neurologischen
Klinik in Emden hat bereits
HSP-Patienten  behandelt.
,Es gibt etwa fiinf Betroffene
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pro 100000 Einwohner“, so
Dr. Klugkist. In Ostfriesland
seien das somit etwa 20 bis
25 Menschen. Zwar werde
bei manchen die Diagnose
bereits im Kindesalter ge-
stellt; die durchschnittliche
Altersspanne liege jedoch
zwischen 20 und 40 Jahren.
Ahnlich wie bei Multipler
Sklerose seien die Patienten
oft unterschiedlich stark ein-
geschriankt; nicht jeder sitze

irgendwann zwangsldufig im
Rollstuhl. ,Der Einzelfall ist
nattirlich nicht vorhersehbar,
doch es gibt auch Patienten,
die trotz der Krankheit bis
ins hohe Alter mobil blei-
ben*, so der Neurologe.

Um Krankheiten wie HSP
in der Offentlichkeit bekann-
ter zu machen, findet jedes
Jahr im Februar der ,Euro-
péische Tag der Seltenen Er-
krankungen* statt. In
Deutschland haben sich Pa-
tientenorganisationen und
Selbsthilfegruppen unter
dem ,Dach der Allianz Chro-
nischer Seltener Erkrankun-
gen“ (ACHSE) und unter der
Schirmherrschaft der Ehe-
frau des Bundesprasidenten,
Eva Luise Kdéhler, zusammen
geschlossen. Sie mochten Ex-
perten und Betroffene ver-
netzen.

Lisa Steeneck hofft, dass
auch sie von grofleren Schii-
ben verschont bleibt. Im All-
tag bekommt sie viel Unter-
stiitzung von ihrem Mann,
mit dem sie seit zwei Jahren
in Egels wohnt. ,Im Super-
markt schiebt er mir den Wa-
gen zu, damit ich mich ab-
stlitzen kann, und wenn wir
spazieren gehen, hilt er mei-
ne Hand*“, sagt die 50-Jahrige
und krault Hund Lucky hin-
ter den Ohren. Thr Mann hat
ihn mit in die Ehe gebracht.
Urlaub machen die Steen-
ecks am liebsten in der Tiir-
kei.

Lisa Steeneck wiirde gerne
andere Ostfriesen kennenler-
nen, bei denen HSP diagnos-
tiziert wurde. Einmal im Jahr
fahrt sie zum Treffen der
HSP-Selbsthilfegruppe nach
Braunlage. Dort tauschen
sich Betroffene aus; auller-
dem werden viele Fachvor-
trdge angeboten. Unterge-
bracht sind die Teilnehmer

in einem behinderten ge-
rechten Hotel. Aullerdem be-
sucht Lisa Steeneck seit eini-
ger Zeit die Treffen der ,Re-
gionalgruppe Nord“. Das
nichste findet am 20. Febru-
ar in Delmenhorst statt. ,,Es
ist schon, sich einmal mit
Menschen austauschen zu
konnen, die dhnliche Proble-
me haben®, sagt Steeneck.
Lange habe sie mit der Diag-
nose HSP zu kdmpfen ge-
habt, sich bisweilen sogar ge-
schamt, weil sie Angst hatte,
ihr ,torkelnder Gang konne
missverstanden werden. Ein-
mal habe eine Frau diesen
sogar nachgeifft, sagt Steen-
eck. Seit sie eine Gehhilfe bei
sich hat, fiihlt sie sich wohler.
,Die Leute sehen dann eben
gleich, dass man ein Handi-
cap hat“, sagt die 50-Jdhrige.

Sehr helfe ihr der Kontakt
zur Selbsthilfegruppe, die sie
uber das Internet fand. Ger-
hard Philipp aus Delmen-
horst und seine Ehefrau ha-
ben die HSP-Selbsthilfegrup-
pe ins Leben gerufen. Bei
Philipp hatten sich die
Symptome schnell radikal
verschlechtert, dennoch
schaffte er es mit Hilfe der
richtigen Krankengymnastik
wieder aus dem Rollstuhl he-
raus. Heute ldauft er mit zwei
Gehstoécken. ,In der Region
Weser-Ems hort man immer
wieder von Hilfesuchenden
mit neurologischen Proble-
men in den unteren Extremi-
tdten“, so Philipp. Er mo6chte
diesen Menschen helfen.
Wer Kontakt zu Philipp und
der Gruppe aufnehmen
mochte, kann dies direkt
iiber die Adresse gp@selbst-
hilfegruppe.de  oder Tel.
04221/87374 tun; die Inter-
netseite ist unter www.hsp-
selbsthilfegruppe.de zu fin-
den.



