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Zwischen FuRballfeld und Rollstuhl liegen 14 Jahre. Als Henrys Beine erstmals nicht mehr so
wollten wie er, da war er 15. Henry konnte zuvor mindestens zwei Treppenstufen auf einmal
nehmen, FuBball spielen und aufs Fahrrad springen. Heute benétigt er bereits fiir einige Weg-
strecken einen Rollstuhl, auch die Organisation der alltdglichsten Dinge wird immer schwie-
riger. Den Backer um die Ecke erreicht er nur mit dem Auto. ,Unheilbar", lautet die Diagno-
se der Arzte, die nach langatmigen Untersuchungen bei dem heute 29-Jihrigen die seltene
Erbkrankheit HSP festgestellt haben. Abgefunden haben sich Henry Wahlig und sein Vater
Dr. Tom Wahlig ganz und gar nicht mit dem &rztlichen Urteil. Sie haben den Kampf gegen die
drei Buchstaben, die die Hereditdre Spastische Spinalparalyse beschreiben, vor zehn Jahren
mit aller Macht aufgenommen, die Tom-Wahlig-Stiftung Miinster ins Leben gerufen und tber
sie bisher anndhernd 600.000 Euro in die Erforschung der Krankheit flieBen lassen. Ihrem
Ziel, der HSP den schrecklichen Nimbus der Unheilbarkeit zu nehmen, sind sie derweil naher
denn je. P T S S S LS T s T s

Dr. Tom
Wahlig.

Tom-Wahlig-
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-
klart Dr. To g. Seine Augen leuchten
merklich bei der Beschreibung des aktuellen
Forschungsstandes — ohne dass ihn dabei
allzu uberschwanglicher Optimismus aber-
kommt. SchlieRlich hat das medizinische
,Schattendasein®, das dieser seltenen Erb-
krankheit nach wie vor zugewiesen wird, dem
Pharmazeuten und Mitgesellschafter der
Firmengruppe Waldeck in Miinster-Roxel,
in den zuriickliegenden Jahren schwer zu
schaffen gemacht. , Fiir seltene Krankheiten
wie HSP stehen kaum Forschungsgelder zur
Verfiigung®, sagt Tom Wahlig. Mit seiner
Stiftung, in die er 1998 anndhernd 150.000
Euro aus dem Erlés einer geerbten Briefmar-
kensammlung sowie Privatkapital hinein-
brachte, hat er dieses Forschungsloch ein
klein wenig gestopft.

Die Tom-Wahlig-Stiftung Miinster hat seit
ihrer Griindung weltweit 26 HSP-Forschungs-
projekte geférdert, um die Suche nach den
genauen Ursachen der Krankheit und neu-
en Therapien voranzubringen. Ferner konn-
ten durch die Stiftungsunterstiitzung in 22
Kliniken in Deutschland und Osterreich
HSP-Sprechstunden bei speziell geschulten
Arzten eingerichtet werden. Dariiber hinaus
hat die Tom-Wahlig-Stiftung ein Netzwerk
von engagierten Wissenschaftlern aufge-
baut, die sich jahrlich zum Forschungssym-
posium treffen, sowie einen mit 10.000 Euro
dotierten Férderpreis ins Leben gerufen, der
herausragende Forschungsergebnisse auf
dem Gebiet der HSP wiirdigt. Neben der For-
schungsunterstiitzung will die Stiftung auch
die Offentlichkeit verstarkt iiber die seltene
Erbkrankheit HSP aufklaren.

MaRnahmen, die durchaus gegriffen haben:
Es ist inzwischen gelungen, erste Tiermodel-
le mit der HSP zu entwickeln und Gene, die
als Krankheitsverursacher in Frage kom-
men, zumindest zu identifizieren. Kénnen
sie nunmehr weiter eingegrenzt werden,

mehrwert ...

Netlink:

‘www.hsp-infade

Das ,Theater Pfiitze“ aus Miinster gestal-
tetam 27. Juni 2009 eine Benefiz-Vorstel-
lung fiir die Tom-Wahlig-Stiftung. ,Die
Taute Stille“ist der musikalische Streifzug
,Von Untergang zu Untergang"“ (1918 bis
1948) betitelt. Die Karten kosten elf Euro
und kénnen iiber die Tom-Wahlig-Stiftung
vorbestellt werden.

Hereditdre Spastische Spinalparalyse:

Die Hereditare Spastische Spinalpara-
lyse ist eine Erbkrankheit, die oftin der
Kindheit einsetzt und sich stetig ver-
schlimmert. Defekte in den Nervenzellen
erschweren das Gehen, machen es haufig
ganz unmaglich und 3uBern sich durch

gu ch die S
Sie hat jingst ein m
Forschungsstipendium ausgeschrieben. Es
ist die gréRte Summe, die jemals in der euro-
pdischen Geschichte der HSP-Forschung von
einer Stiftung zur Verfiigung gestellt wur-
de. Das Tom-Wahlig-Stipendium richtet sich
an Wissenschaftler in der ganzen Welt. Ein
Schritt, der fiir den Stiftungsgriinder einen
Strategiewechsel in der Férderung darstellt.
,Wéhrend wir uns bisher breit in verschie-
denen Projekten engagiert haben, biindeln
wir nun unsere Aktivitdten und gehen ganz
gezielt vor*, betont Dr. Wahlig.

Dr. Tom Wahlig hat alle bisherigen Schritte
stets selbst in Augenschein genommen. ,Ich
bin zwar kein Mediziner, aber Menschen-
kenner*, sagt er schmunzelnd tiber seine
Begegnungen mit Wissenschaftlern auf dem
ganzen Erdball: ,Fiir unsere Stiftung ist es
eine ganz klare Voraussetzung, dass jeder
gespendete Cent auch wirklich in die Erfor-
schung der Krankheit flieRt. Alle Verwal-
tungskosten zahle ich deshalb aus eigener
Tasche.”

Auch Prominente, wie unter anderem FuR-
baller-Idol Uwe Seeler und Schlagersinger
Roland Kaiser, trommeln inzwischen fiir die
HSP-Stiftung. Die Stiftung hat es auch damit
geschafft, verstarkt auf das Schicksal von Be-
troffenen aufmerksam zu machen. ,Wir sind
allerdings bewusstkeine Selbsthilfegruppe®,
betont Henry Wahlig. An seiner Rolle als na-
hezu téglich gefragter Ansprechpartner fiir
»Alltagsfragen” rund um die HSP kommt er
dennoch nicht herum. SchlieBlich kann der
Doktorand und wissenschaftliche Mitarbei-
ter am Institut fiir Sportwissenschaften der
Universitat Hannover nicht nur als Betrof-
fener Rede und Antwort stehen — sondern
auch als Mutmacher. Dann némlich, wenn
zukiinftig zwischen FuBballfeld und Roll-
stuhl wieder Hoffnung besteht.

Spastik in den Beinen. HSP wird durch ein
defektes Gen hervorgerufen, bei vielen
HSP'lern durch eine Mutation an dem Gen
Spastin. Der Mensch hat etwa 25.000 un-
terschiedliche Gene, die in Chromosomen

org sind. Jed - Gen
erzeugt ein Protein, das eine bestimmte
fgabe an einem bestil Ort erfillt.

Ist ein Gen durch Mutation defekt, dann
ist das von ihm hergestellte Protein falsch
zusammengefiigt und kann seine Aufgabe
nicht erfiillen. Die Symptome der Spastik
kénnen derzeit lediglich gelindert und
eine mogliche Léhmung hinausgeschoben
werden.
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