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Forschungsforderung

Offentlichkeitsarbeit Hilfe fur Betroffene

Gemeinsam engagieren. HSP besiegen.



Vorwort
-

Liebe Freunde und Forderer der TWS,

das Jahr 2009 war ein ganz besonderes Jahr fur
unsere Stiftung.

Im elften Jahr unseres Bestehens haben wir mit
Ihrer Hilfe wieder viel fur die HSP-Betroffenen er-
reicht: Im Bereich der Wissenschaftsforderung
haben wir mit der Vergabe des europaweit grofd-
ten HSP-Forschungsstipendiums einen Meilen-
stein gesetzt. Unser Symposium war ein grofder Er-
folg und mit dem Ausbau unseres HSP-Sprech-
stunden-Netzwerkes haben wir noch mehr flr die
fachgerechte Betreuung der HSP-Betroffenen
getan.

Auch im Bereich der Offentlichkeitsarbeit war das

vergangene Jahr ein Highlight. Vor allem das

'ﬁ' Benefizspiel zwischen dem VfL Bochum und RW
Ahlen hat daflir gesorgt, dass die HSP immer

mehr in die Offentliche Wahrnehmung rickt. Mit

TWS diesem Jahresbericht mdéchten wir Sie genauer
TON WAHLIG Uber unsere Aktivitaten in 2009 informieren. Wir
ETIETUMNDG zahlen auch in diesem Jahr auf Ihre
Unterstitzung fur die gute Sache. Denn nur so

kbnnen wir auch 2010 zu einem erfolgreichen
Jahr fur die HSP-Betroffenen machen.

lhr I' IL% /ﬁiﬁz -

Dr. Tom Wahlig & H Wahli




Forschungsférderung

TWS vergibt europaweit grofites HSP-Forschungsstipendium
Tom Wahlig Stipendium schafft neue
Hoffnungen auf Therapie

Forschungsforderung auf hoch-
stem Niveau ist und bleibt das
Hauptziel der TWS. Denn nur
durch konsequente Unterstit-
zung von HSP-Forschern in aller
Welt steigen die Chancen auf
eine mogliche Heilung von HSP.

Die TWS hat daher im Jahr 2009
erstmals in ihrer Geschichte das
mit 100.000 Euro dotierte Tom-
Wahlig-Forschungsstipendium
vergeben. Dies ist die grofite
Summe, die jemals in Europa
von einer Stiftung zur Erfor-
schung der HSP ausgelobt wur-
de.

Im  Auswahlverfahren setzten
sich die junge deutsche Wissen-
schaftlerin PD Dr. Beate Winner
und ihr Team mit dem Projekt
LIndividualisiertes humanes Zell-
kulturmodell fur die Hereditare
Spastische Spinalparalyse” ge-
gen 10 hochkaratige Mitbewer-

ber aus aller Welt durch. Eine
international besetzte Experten-
Jury hatte sich mehrheitlich far
den Forschungsansatz der 36-
Jahrigen ausgesprochen.

Dr. Beate Winner arbeitet mit
Hautbiopsien von HSP-Patien-
ten. Sie legt ihren Fokus auf die
Analyse der Gene SPG4 und
SPG 11. Durch die Untersu-
chung von molekularen Verande-
rungen erhofft sie sich, neue

Erkenntnisse Uber die Storung

/ A
Preistragerin PD Dr. Beate Winner, dérzeit
am Salk Institute San Diego / USA

der Transportmechanismen in
den Nervenzellen zu gewinnen.
Ziel ihrer Forschungen ist, somit
die Basis fur eine Heilung der
HSP-Erkrankung zu schaffen.

Neben diesem Grofdprojekt hat
sich die TWS auch 2009 wieder
fir den Ausbau wissenschaft-
licher Netzwerke eingesetzt.
Beim alljahrlichen TWS-Sympo-
sium, das im Marz in Munchen
stattfand, stand fir die zahl-
reichen Forscher der Austausch
uber HSP-Therapien im Fokus.
Erneut erhielt die Stiftung Lob
von allen Seiten fur die gelunge-
ne Veranstaltung.

Auch durch die erneute
Teilnahme am DGN-Kongress
wurden 2009 Kontakte zu

Arzten und Forschern auf- und
ausgebaut. Diese werden 2010
mit dem Symposium in Halle/
Saale weiter vertieft werden



Forschungsprojekte / Hilfe flir Betroffene

Weitere 2009 geforderte
Forschungsprojekte

Neben der Ausschreibung
des Tom-Wahlig-Forschungs-
stipendiums  forderte  die
Stiftung im Jahr 2009 die
folgenden Projekte:

Charakterisierung einer neu-
en Form komplizierter spasti-
scher Paraplegie (Antrag-
steller Dr. Beetz, Jena)

Durch das Projekt konnte ei-
ne neue, bislang unbekannte
Form der 'komplizierten' HSP
genetisch lokalisiert werden.
Dafur wurden im Rahmen in-
ternationaler Kooperation die
Gene einer tlrkischen Grof3-
familie untersucht und ausge-
wertet.

Laufbandtraining und inten-
sivierte Physiotherapie bei
HSP (Uniklinik Freiburg)

Die Studie wies die positiven
Einflisse intensiven Lauf-
bandtrainings fur HSP-Patien-
ten wissenschaftlich nach. EIf
Patienten zeigten nach mehr-
woOchigem Training u.a. eine
Verbesserung ihrer Gangsich-
erheit und - reichweite.

Unsere wissenschaftlichen Partner

Stand 1. Februar 2010
HSP-Sprechstunden

Aachen
Universitatsklinikum der RWTH, Dr. Manuel Dafokatis
Altenburg

Klinikum Altenburger Land, PD Dr. J. Berrouschat
Bochum

Klinikum Bergmannsheil, Dr. Thomas Grehl
St. Josef Hospital, Dr. Susanne Otto
Chemnitz

Klinikum Chemnitz, Dr. Larisa Fandlih u.
Prof. Jirgen Klingelhofer

Dresden

Uniklinikum, Dr. J. Schafer u. Dr. U. Reuner

Erlangen

Universitatsklinikum, Dr. Zacharias Kohl

Flensburg

DIAKO Flensburg, Prof. Dr. Henning Stolze

Freiburg

Universitatsklinikum, Dr. Bernhard Heimbach 4
Gottingen

Universitatsmedizin, PD Dr. Schmidt u.

Dr. J. Zschiintzsch

Hamburg

UKE, Dr. Tim Magnus u. Dr. Tobias Baumer

Homburg / Saar Graz

Universitatsklinikum, Prof. Dr. Jirgen Fabender Medizinische Klinik. Prof. Auer-Grumbach
Jena Wien

Universitatsklinikum, PD Dr. Julian Grosskreutz ~ Orth. Spital Speising. Prof.Auer-Grumbach
Kiel

Universitatsklinikum, PD Dr. Stephan Klebe

Mainz Reha-Kliniken

Universitatsmedizin, OA Dr. Sven Klimpe

Miinster Allenbach, Schmieder Kliniken
UMnf:\I:ir:;(ﬁtsklmlkum, Prof. Dr. Peter Young Bad Aibling, Neurologische Klinik
Universitatsklinikum, Prof. Dr. Thomas Klopstock Bad Nenndorf, Klinik Niedersachsen
Rostock _ Bad Sooden, Klinik Hoher Meifner
leII::k fur Neurologie, Prof. Dr. Arndt Rolfs Beelitz, Neurologische Reha-Klinik

Universitatsklinikum, Prof. Dr. Jan Kassubek Gailingen/Hochrh., Jugendwerk Hegau



SchrittMacher
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SchrittMacher

Prominente gehen symbolische Schritte
fur Menschen mit HSP

Fufballidol Uwe Seeler, Sanger
Roland Kaiser, Bestsellerautorin
Gaby Hauptmann oder der
langjahrige DFG-Prasident Ernst
Ludwig Winnacker: Die HSP-
Kampagne ,SchrittMacher® hat
viele prominente Gesichter.

Insgesamt 14 bekannte Person-
lichkeiten unterstutzen die TWS
momentan bei ihrem Kampf
gegen HSP und bekennen sich
dazu, Menschen mit HSP nicht
vergessen zu wollen.

Mit einem Foto und personli-
chen Statement beweisen Sie
ihre Verbundenheit mit der TWS.
So gehen die SchrittMacher
einen symbolischen Schritt fur
alle, die selbst nicht mehr
gehen kdonnen und helfen dabei,
dass die HSP mehrin das Licht

der Offentlichkeit riickt.

Viele SchrittMacher zeigen ihr
Engagement fir die TWS nicht
nur in Worten: Benefizspiele,
Sondertrainings oder Benefizkon-
zerte sind sichtbare Erfolge der
Aktion.

Folgende SchrittMacher engagie-
ren sich derzeit fir die TWS:

= Roland Baresel (Vorstand LVM
Versicherungen)

= Boris Grundl (Managementtrai-
ner und selbst behindert)

= Gaby Hauptmann (Autorin)

* Frank Horlbeck (Geschafts-
fuhrer Kieser Training)

= Michael Hull (Tanzweltmeister)
* Roland Kaiser (Sanger)

= Ingrid Klimke (Olympiasiegerin
Military-Reiten)

» Furstin Milana zu Furstenberg
= Uwe Seeler (FuBballidol)

Steffi Stephan (Rockmusiker)
Dr. Roland-Bernhard Trauffer
(Schweizer. Bischofskonferenz)

= Bruno Weill (Dirigent)

= Ernst-Ludwig Winnacker (lang-
jahriger Prasident DFG)

* Profi-EIf des VfL Bochum 1848

Roland Kaiser, TWS SchrittMacher

"Hoffnung ist wie ein Pfad. Am
Anfang existiert er noch nicht, er
entsteht erst, wenn viele Menschen
den gleichen Weg gehen. Daher
unterstitze ich die TWS und bitte
auch Sie um Ihre Mithilfe."




Benefizspiel VL Bochum
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Das Benefizspiel der Fufball- = Uber 2.000 Besucher kamen insgesamt 10.000€ fir die HSP-
Profimannschaften  des  VfL ins Takko Stadion Telgte und Forschung.

Bochum und RW Ahlen bildete schufen eine Kulisse, wie sie die

den unbestreitbaren Hohepunkt HSP-Forschung in Deutschland = Im Rahmen des Spiels er-
der Offentlichkeitskampagnen noch nicht erlebt hat. schienen rund 50 TV-, Radio-
der TWS im Jahr 2009. Dabei und Zeitungsberichte Uber die
erwies sich das Fuflballspiel = Durch die Zuschauergelder TWS; damit konnte die Stiftung
gleich in mehrerer Hinsicht als und dank grofzigiger Spenden ganz neue Kreise erreichen und
Glucksfall fur die TWS: der Vereine erbrachte das Spiel (ber ihre Ziele aufklaren.




Seltene Kunst hilft
seltener Erkrankung

Durch die grofdzigige Spende
einer Gonnerin erhielt die TWS ein
Kunstwerk des international aner-
kannten Malers Dorel Dobocan.
Bilder des rumanischen Malers
hangen u.a. im Louvre in Paris.

Im Dezember 2009 wurde das
Original von der TWS unter dem
Motto "Seltene Kunst hilft seltener
Erkrankung" versteigert. Dabei
erzielte die Stiftung 1.100 €.

Herzlichen Dank an alle Teilneh-
mer dieser gelungenen Aktion!

Offentlichkeitsarbeit

WDR-Fernsehen berichtete uiber Henry Wahlig

Im Mai 2009 berichtete das WDR
Fernsehen Uber unsere Stiftung.
In dem sehr gut gestalteten, Uber
4-minutigen Beitrag wurde in ers-
ter Linie Uber Henry Wahlig und
das Schicksal eines HSP-Betrof-
fenen berichtet.

Benefiztheater "Die laute Stille" spielte fiir die TWS

Das Munsteraner Ensemble "Die Pfutze" prasentiert in sei-
nen Programmen Lieder, Texte und Chansons. Am 27. Juni
widmete das Theater einen ganzen Abend der TWS. Alle
Einnahmen der Auffuhrung "Die laute Stille" im Haus Brink
Mdunster-Roxel gingen vollstandig an die Stiftung.

Grof3spende der LVM Versicherungen

Im August 2009 erhielt die TWS eine
Spende von 5.000 € durch die LVM
Versicherung. Das Geld war zuvor auf
dem Betriebsfest von den Mitar-
beitern selbst gesammelt worden.

Spendeniibersicht

Insgesamt erreichten die TWS alleine im Jahr 2009 stolze
96.494,88€ Spenden. Vielen Dank an alle Spender!




Termine 2010 / Kontakt
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Stiftungstermine 2010

Blro MUnster

26.2. Orphanet RDD Symposium Veghestr. 22
in Hannover 48149 Munster

28.2. Tag der seltenen Erkrankungen
Konto Nr.: 31666

19.3. TWS-Symposium in Halle/Saale
BLZ: 830 530 30 (Sparkasse Jena)

21.09- Neurowoche (DGN-Kongress)

25.09. in Mannheim )
Homepage: http://www.hsp-info.de

E-Mail: info@hsp-info.de

Unser Spendenversprechen:

Alle Ihre Spenden kommen zu 100 Prozent der Forschung und der Information
der Betroffenen zugute. Da die Tom-Wahlig-Stiftung eine so genannte
unselbststandige Stiftung ist, fallen bei uns keine Verwaltungskosten an.





