Kleine Schritte durch den Alltag

Ursula Heinisch-Teike leidet unter der seltenen und kaum erforschten Erbkrankheit HSP

MOORDEICH (sb) = Drei Wo-
chen Urlaub auf Fuerteventu-
ra sind fir Ursula Heinisch-
Teike ein groBer Schritt, wer-
den ihre Schritte im Alltag
doch immer kleiner, vorsichti4
ger, bedachtiger. Die 67-Jahri-
ge leidet an Hereditéarer Spas-
tischer Spinalparalyse (HSP),
einer seltenen Krankheit, die
kaum erforscht ist.

Die Erkrankung bewirkt,
dass bestimmte Nervenzel-
len im Riickenmark degene-
rieren. Oft sind die Nerven|
betroffen, die die Bewegung
der Beine steuern. So auch|
bei der Moordeicherin. ,,Das
sind meine Ersatzbeine®,
sagt sie und zeigt auf ihren
Rollator, ohne den sie sich|
nicht mehr bewegen kann,
Die Motorik in Armen und
Handen ist durch die Krank-
heit ebenfalls eingeschrankt.
IAuch das Sprachzentrum ist]
in Mitleidenschaft gezogen
worden. Reisen zu unbe-
kannten Zielen sind fiir das
Ehepaar seit langem nicht
mehr drin. Auf Fuerteventu-
ra kennt es das Ferienhaus
seit Jahren und weif} es we-
gen der Barrierefreiheit zu
schatzen.

Die ersten Symptome zei-
gen sich im Winter 1995: das
linke Bein will nicht mehr
richtig, sie stolpert hdufig,
,Ich habe beim Tanzen ge-
merkt, dass ich mich nicht
mehr drehen kann.“ Die da-
mals 53-Jahrige geht zum
Orthopdden, weil sie glaubt,
die Bandscheibe sei Schuld.
Der Arzt diagnostiziert eine
neurologische Ursache und
iiberweist sie weiter. Die Un-

tersuchungen kommen zu
keinem Ergebnis. ,Eine Arz-
tin hat mich als neurotisch-
depressiv bezeichnet, als je-
mand, der auf seine Be-
schwerden fixiert ist“, erin-
nert sich die Patientin. ,Ich|
war mir aber sicher, dass ich|
etwas Schwerwiegendes ha-
be.“ Die Begriffe Parkinson
und Multiple Sklerose spu-
ken ihr im Kopf herum. 1998
erkampft sie die Einweisung
ins Krankenhaus Bremen-
Ost. Nach drei Wochen und
\Ausschluss-Diagnosen heif’t
es schlieflich: Verdacht auf
HSP. ,Ich war zuerst erleich-
tert, dass es nicht das war,
was ich befiirchtet hatte.
Dass es aber so schlimm|
werden konnte, wusste ich
damals nicht.“ Ein Arzt habe|
ihr sogar gestanden, sie sei
fir ihn die erste Patientin|
mit dieser seltenen Erb-
krankheit. ,Schrecklich so
etwas zu horen. Ich kam mir
vor, als sei ich die Einzige
auf der Welt mit dieser Diag-
nose.*

Das Schlimmste an der
Krankheit sei, dass die Phar-
mazie kaum Forschung be-
treibe. ,Der Patientenkreis
ist zu klein“, sagt Heinisch-
Teike.

Ihre Arbeit musste die Se
kretdrin aufgeben, weil die
gesundheitlichen Beschwer-
den immer stirker wurden,
Seit etwa drei Jahren hat]
sich das Gehen extrem ver-
schlechtert, die Gleichge-
wichtsstorungen und die
Spastiken haben zugenom-
men. Abends nimmt sie Me-
dikamente zur Muskelent
spannung. ,Dann kann ich

Ursula Heinisch-Teike ist auc
gewiesen.

fl it

m Haus auf ihren Rollator an
Foto: Ehlers

besser schlafen.” Sie geht
zur Krankengymnastik, ar-
beitet an Gerdten und auf
dem Laufband, besucht re-
gelmdfRig eine Logopddin,
Sie spricht die Worte lang-
sam aus, sehr beddchtig und
der Zuhorer merkt, wie
schwer es ihr fillt, die Laute
zu bilden.

Kraft geben ihr die HSP-

Selbsthilfegruppe in Delmen-
horst, wo sie sich mit ande-
ren Erkrankten austauschen|
kann - und ihr Mann Enno.
Er macht den Haushalt und
unterstiitzt seine Frau, wo er
kann. Trotz der Krankheit ist]
das Paar viel unterwegs.
, Wir sind oft in Einkaufszen-
tren und gehen Kaffee trin-
ken. Dort ist es barrierefrei®,

berichtet er.

Spontane  Unternehmun-
gen seien aber schwierig,
Zuerst miisse immer die Fra-
ge gekldrt werden: Wie ist
die Bodenbeschaffenheit?
,Ich muss wissen, ob ich
dort gehen kann.“ Manche
Dinge wie die Wanderung
anldsslich des Geburtstages
einer Freundin kann die heu-
te 67-Jdhrige nicht mitma-
chen. Denn die Angst vor
Stiirzen ist immer da. ,Ich
bin schon einige Male gefald
len. Das ldsst mich dngstli-
cher werden und nimmt mir
dadurch viele Fahigkeiten.

Die Krankheit geht nicht
schubweise voran, sondern
schleichend. ,Im Riickblick
merke ich oft erst, was ich
heute nicht mehr kann.“ Am
meisten Angst hat sie davor,
dass ihre Mobilitdt vollstan-
dig verloren geht und sie
sich irgendwann vielleicht
nicht richtig artikulieren
kann. Eine Prognose fiir den
Krankheitsverlauf gibt es
nicht. ,Mein Ziel: Ich will
nicht in den Rollstuhl.“

HSP (Hereditire Spasti-
sche Spinalparalyse) ist
bisher noch nicht heilbar.
[Es gibt allerdings schon
IForschungsprojekte. Den
Verein HSP-Selbsthilfe-
gruppe Deutschland unter-
stiitzt die Projekte und hat
in den Stuhrer Apotheken
Spendendosen nicht nun
am heutigen Tag der selte-
nen Erkrankungen aufge-
stellt. Ansprechpartner fiin
den hiesigen Raum ist Ger-
hard Philipp (Telefo

04221/87374). ’7




