Mit seltener Krankheit arrangiert

MEDIZIN Wardenburgerin leidet unter seltenem Gen-Defekt — Vermutlich 3000 HSP-Erkrankte bundesweit

In Norddeutschland sind
nur 120 Fille bekannt.
Eine Selbsthilfegruppe
berit Betroffene und de-
ren Angehorige.

VON WERNER FADEMRECHT

WARDENBURG — Mit Anfang 40
fing alles ganz harmlos an.
»Ich hatte leichte Riicken-
probleme*, erinnert sich In-
geborg Martens (60). Beim
Wandern mit ihrem Mann Ro-
bert kam es immer 6fter vor,
dass sie scheinbar {iber ihre
eigenen Fiile stolperte. Das
Wardenburger Ehepaar ahnte
damals noch nicht, welche
Diagnose die Arzte der sport-
lich-aktiven = Bankmitarbei-
terin Jahre spéter stellen wiir-
den.

Anfangs tippten die Medi-
ziner auf einen vorzeitigen
Verschleill der Wirbelsdule.
Es dauerte insgesamt acht
Jahre, bis eine junge Neurolo-
gin im evangelischen Kran-
kenhaus Oldenburg Verdacht
schopfte und den richtigen
Tipp gab. Auf ihren Rat hin
unterzog sich Ingeborg Mar-
tens im Universitdtsklinikum
Kiel einer umfassenden
neurologischen Untersu-
chune Ferner wurde eine

Ingeborg Martens enga-
giert sich seit zwei Jahren
im Senioren- und Behinder-
tenbeirat der Gemeinde
Wardenburg. Zu den Anlie-
gen des Gremiums gehort
u.a. der barrierefreie Ein-
kauf. Gewerbetreibende
und Gastwirte konnen ihre
Hauser freiwillig von flunf
ehrenamtlichen Testern
prufen lassen. Wer die Be-
dingungen erflllt, erhalt
das Logo ,Ausgezeichnet —
Generationenfreundlich®.
Die funf Tester — Ingeborg
Martens, GlUnter Wand-
scher, Reinhard Juckel, Pe-
ter Gorig-Bohlen und Rein-
hard Rohde — kénnen tber
das Seniorenservicebliro,
@ 04407/73143, angefor-
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Ingeborg Martens bendtigt
einen Treppenlift, um in den
ersten Stock ihres Hauses
zu gelangen. BILD: FADEMRECHT

dert werden.

Fiir die Erforschung von
HSP stehen laut Selbsthil-
fegruppe kaum For-
schungsgelder zur Verfu-
gung. Nur wenige Arzte
konnen bislang Patienten
kompetent zu dieser Er-
krankung beraten. Mit
bundesweiten Seminaren
versuchen die Betroffenen
diese Defizite auszuglei-
chen.

Mehr Informationen Uber
die Hereditare Spastische
(Spinal-)Paralyse gibt Ger-
hard Philipp (Delmen-
horst). Er ist erreichbar
unter @ 04221/87374
oder per Mail (gp@hsp-

selbsthilfegruppe.de).
> @ www.hsp-verein.de

Gen-Untersuchung im Uni-
Klinikum Tiibingen vorge-
nommen. Das Ergebnis war
eindeutig: Sie leidet unter
einem Gen-Defekt, der nach
heutigem Stand der Medizin
unaufhaltbar zu einer Dege-
neration der Nervenzellen im
Riickenmark fiihrt. Der medi-
7inische Fachbeoriff lautet

Hereditdre Spastische (Spi-
nal-)Paralyse (HSP) und steht
fiir eine vergleichsweise sel-
tene Krankheit.

Nach Angaben von Ger-
hard Philipp, Ansprechpart-
ner der HSP-Selbsthilfegrup-
pe Nord, sind nur 120 Er-
krankte in Norddeutschland
bekannt In eanz Deutschland

leben 500 Menschen mit den
Symptomen der HSP. Die
Dunkelziffer diirfte erheblich
grofer sein.

Ingeborg Martens ist seit
2007 auf einen Rollstuhl ange-
wiesen, um mobil bleiben zu
kénnen. Das Wardenburger
Ehepaar hat sich mit der
Krankheit arranciert und

nicht unterkriegen lassen.
»Wir sind in unserem 1974 ge-
bauten Haus wegen der tollen
Nachbarschaft wohnen ge-
blieben*, sagt Ehemann Ro-
bert. Schwellen wurden besei-
tigt, ein Treppenlift macht das
Obergeschoss weiter fiir seine
Frau erreichbar. Dank techni-
scher Hilfen und einem Um-
bau des Autos kann sie sogar
alleine in die Garage gelangen
und mit dem Rollstuhl in den
Pkw einsteigen.

Ihre Freude an gemeinsa-
men Ausfliigen - frither viel
mit dem Fahrrad - hat sich
das Ehepaar erhalten. W&h-
rend ihr Mann in die Pedale
tritt, begleitet Ingeborg Mar-
tens ihn mit einem Mini-
Crosser, einem kompakten
elektrisch angetriebenen
Rollstuhl. Auf diese Weise ha-
ben sie beispielsweise den El-
be-Radweg gemeinsam er-
kundet. Das Leben mit der
Diagnose HSP fordert aber
auch viel: zweimal in der Wo-
che trainiert die 60-Jdhrige
ihre Muskulatur im Bewe-
gungsbad, hinzu kommen
Einheiten auf einem fest ins-
tallierten Trainingsrad und
Krankengymnastik.  Treffen
der HSP-Gruppe Nord hilt sie
fiir eminent wichtig. ,Mit an-
deren Betroffenen zu reden
kann viel helfen “



