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Das Leben mit einer seltenen Krankheuit:
Henry Wahlig macht Betroffenen viel Mut

Henry Wahlig, Sporthistoriker und
Besucher der Olympischen Spiele in
Vancouver. Beispiel daflr, dass der
Alltag mit einer seltenen Krankheit
trotz der Einschradnkungen sehr
lebenswert ist. [Foto: PD]

[28.02.2010 | ECHOJ

Ende Februar wird weltweit der Internationale Tag der seltenen Erkrankungen
begangen. Der Anlass fir die minstersche Tom Wabhligtiftung, um auf die Erbkrankheit
HSP hinzuweisen. Fir Betroffene bedeutet der Allg dann oft: zu wenig Forschung,
fehlende Therapien und Medikamente, nicht zuletzt @@ Gefahr des ,Vergessenwerdens*.

Doch es gibt sie - Geschichten, die andere ernmutige

Der Munsteraner Henry Wahlig (29) leidet seit setheggend an der Hereditaren Spastischen
Spinalparalyse (HSP), einer seltenen Erbkrankfigtdie zentralen Nervenbahnen im
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Ruckenmark langsam, aber stetig degeneriert. Dadkdnenen Betroffene immer schlechter
gehen und sind irgendwann ganz auf den Rollstulgwaresen. Doch Wabhlig lasst sich durch
HSP nicht behindern: Den Tag der Seltenen Erkragéaiverbringt er als begeisterter Sportfan
im kanadischen Vancouver — bei den Olympischen &¥spielen.

Rollstuhl im Gepéck

Mit diesem Urlaub erfullt sich Wahlig, der sich aumeruflich dem Sport verschrieben hat und
an der Uni Hannover fir seine Dissertation forsehten lang gehegten Traum. Aktiv zu sein
und sich nicht hangen zu lassen lautet seine De\Nsgrlich ist eine so weite Reise auch sehr
anstrengend fur mich®, raumt Wabhlig ein. ,Aber meekreundin ist immer eine grol3artige

Hilfe fir mich und fur langere Strecken haben wicla den Rollstuhl im Gepack.*

Trotz der fortschreitenden Einschrankungen, dieegieankung HSP mit sich bringt, schatzt
der Protagonist seine Lage als auf3erst glicklich@nn um ihm, aber auch den weiteren rund
2000 Betroffenen in Deutschland durch intensives€laungsférderung wirksame Unterstitzung
in der Bekampfung der HSP zu bieten, griindete\¢atar, ein minsterscher Unternehmer, im
Jahr 1998 die nach ihm benannte Tom Wahlig Stif{UyS).

"Schrittmacher"-Kampagne

In den vergangenen Jahren hat der Sohn neben Studhid
Beruf mehr und mehr eine leitende Funktion in A&fST
~_______ _Ubernommen. Mit der von ihm initiierten "SchrittMaea"-
Hjhﬁﬁﬁﬁfﬁ*"’—? ?f’Kampagne verfolgt er das Ziel, die Krankheit ausrit
< 1 % 1 1 Schattendasein zu holen und eine nachhaltige Alfaerkeit
p— E——fUr die Stiftung und die an HSP erkrankten Patiemie
erreichen.

Und der energische Enthusiasmus des Juniors istkemnbar
ansteckend: Als SchrittMacher demonstrieren inzwescschon
zahlreiche prominente Personlichkeiten, wie zunspgiel
JFul3ballidol Uwe Seeler, Sdnger Roland Kaiser unthéu
Gaby Hauptmann ihre Verbundenheit mit den HSP-
Betroffenen. Sie gehen symbolisch einen kleinerrigcter

die Menschen mit HSP auf dem Weg zur Heilung egreften
Schritt voranbringt.

Engagement fur andere Menschen

Mit dem Ansatz, ein breites offentliches Bewusstdar die

M N seltene Erkrankung zu schaffen, bringt die Tom \iga®tiftung
#' auch ihre Stimme ein, um rund um den Globus wegvol

Informations- und Aufklarungsarbeit zu leisten.

SsHenry Wabhlig sieht in seinem Einsatz fur die Stifjudie
aulRergewohnliche Chance, sich aktiv mit der eigenen
Erkrankung zu beschaftigen und sich dabei auclktgfféir
andere Menschen mit HSP einzusetzen. Dem Optimismds
dabei kaum Grenzen gesetzt: ,Ich glaube fest abaldige
Heilung der HSP und méchte mit meiner Arbeit andéteffnung geben und Mut machen —
fur ein erfulltes Leben, auch mit HSP.*

Weitere Informationen sind nachlesbar unter wwwingp.de[1]

Susanne Kol hosser
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