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Ausschreibung fiir den Gesundheitspreis
Selbsthilfe und Apotheke - Kooperationen mit Vorbildcharakter

Sehr geehrter Herr Denda,

sehr gerne Ubersenden wir lhnen beigeschlossen unseren Antrag zu lhrem erstmals ausge-
lobten Gesundheitspreis. Wir bewerben uns mit einem erfolgreichen Kooperationsmodell, das
die Markt-Apotheke in Gunzenhausen (Eigentimer ist Herr Martin Weigel) und unser Verein
im Jahre 2005 ins Leben gerufen haben. Frau Gabriele Weigel, ausgebildete Apothekerin, ist
selbst von dem Krankheitsbild betroffen, zu dem sich unsere Selbsthilfegruppe gegrindet hat.

Ihre Antragsunterlagen fligen wir diesem Schreiben in bearbeiteter Form bei. Zuséatzlich legen

wir als Ergdnzung einige Anlagen an, die wir in den Formblattern angesprochen haben. Sollten
Sie zu unserem Antrag Fragen haben, so stehen wir Ihnen gerne jederzeit zu einem Gespréch
zur Verfigung.

Wir freuen uns, von Ihnen zu héren und verbleiben bis dahin
mit freundlichen Griifken

.=

Thile Kehrberger

Rudolf Kleinsorge

Anlagen: oben erwahnt

Eingeiragen in das Vercinsregister beim Amtsgenche in 71229 Leonberg mit der Veremmsregisiemummer 883
Vorstand:  Rudolf Kleinsorge, Thilo Kehrberger, Lothir Richl
Bonkverbindung:  Konto: 397022000 Bank: Vercinigte Volksbank AG BLE: 6039000




1. Antragsteller (Name, Adresse, Telefon, E-Mail):

HSP Selbsthilfegruppe Deutschland e.V.
Leimtelstrafie 17
71263 Weil der Stadt

Tel.; 07033/ 36353

E-Mail: vorstand [@hsp-selbsthil fegruppe.de

2. Kooperationsname und Ort;

Die Kooperation ist eine themenspezifische Zusammenarbeit zum Fachbereich
«Medikamente bei HSP". Da der Verein bundesweit titig ist, ist diese Kooperation nicht an
einem besonderen Ort wirksam. Sie wird von H5P-Betroffenen aus ganz Deutschland in
Anspruch genommen.

3. Partner der Kooperation (Name, Adresse):

a) Apotheke:
Markt-Apotheke
Marktplatz 20/22
91710 Gunzenhausen

Inhaber: Martin Weigel Ansprechpartnerin: Frau Gabriele Weigel

b} Patienten-, Selbsthilfegruppe:
HSP Selbsthilfegruppe Deutschland e.V.
Leimtelstralie 17
71263 Weil der Stadt

c) Sonstige:
Herr Dr. Michael Speer

4. Seit wann besteht die Kooperation:

Die Kooperation besteht seit 2005.




5. Inhalte der Kooperation:

Die Kooperation hat es sich zur Aufgabe gesetzt, Betroffene der seltenen Erbkrankheit H5P
{=Hereditdre Spastische Spinalparalyse) Gber den Gebrauch, die erwartbaren Wirkungen und
die miglichen Nebenwirkungen von Medikamenten gezielt aufzukliren. Der
Kooperationspartner, die Markt-Apotheke in Gunzenhausen, ist im Eigentum der Familie
Weigel. Frau Weigel ist selbst an HSP erkrankt. Mit diesermn Hintergrund hat sie, neben ihrem
Fachwissen als studierte Apothekerin, ein sehr ausgepragtes Verstindnis fiir die
Fragestellungen von H5P-Erkrankten.

Gerade seltene, genetisch bedingte Erkrankungen lassen sich hiufig nicht ursachlich sondern
nur symptomatisch behandeln. Bei der HSP sind heute bereits 48 Genloci bekannt, in denen
Mutationen zum Krankheitsbild fithren. Da der Genotyp somit sehr breit ist, zeigt sich auch
der Phinotyp, bei vergleichbarem Grundsymptom, sehr vielschichtig. Diese Vielschichtigkeit
kommt auch im Wirkungsspektrum der eingesetzten Pharmazeutika zum Ausdruck.
Praparate, die bei einem Erkrankten sehr erfolgreich eingesetzt werden, erzeugen bei
anderen keine Wirkung oder unangenehme Nebenwirkungen. Viele Patienten, die gliicklich
waren, von ihren Arzten endlich ein Medikament verordnet bekommen zu haben, waren
hdufig niedergeschlagen und enttiuscht,

An dieser Stelle setzt die Kooperation mit der Apothekerin, Frau Gabriele Weigel, ein. Frau
Woeigel steht den Erkrankten fiir die Beratung zum hilfreichen Einsatz von Medikamenten zur
Verfiigung. Seit dem Jahr 2005 bietet die HSP-Selbsthilfegruppe Deutschland e.V. diese
Beratung den hilfesuchenden Erkrankten an. Betroffene erhalten von ihr das Basiswissen zu
den verordneten Medikamenten, sie werden informiert lber Maglichkeiten die
Einnahmemengen und Einnahmezeitpunkte zu optimieren und werden iiber die erwartbaren
Wirkungserfolge und den méglichen Zeitraum bis zum Erreichen dieser Erfolge unterrichtet.
Genauso stellt Frau Weigel alternative Medikamente und Behandlungsformen vor und
erkldrt, warum diese =bei anderem Wirkmechanismus— vorteilhaft auf die Krankheits-
symptome wirken kénnen. Bei allen Gesprachen legt sie groRen Wert darauf, dass die H5P-
Erkrankten das Besprochenen beim ndchsten Arztbesuch gezielt vertiefen.

Aus dem zuvor Gesagten ist erkennbar, dass es das Ziel dieser Kooperation ist, zu erreichen,
dass die Gespriche zwischen Arzt und Patient eine verdnderte Grundlage erhalten, so dass

auf diesem Weg ein wesentlicher Baustein zum miindigen Patienten gelegt wird. Sehr viele

Patienten und deren Arzte ziehen einen groRen Nutzen aus diesem Angebot.

Frau Gabriele Weigel leistet diese Hilfe fiir H5P-Patienten gemeinsam mit Herrn Dr. Michael
Speer. Herr Dr. Speer, der ebenfalls selbst an HSP erkrankt ist, ist Biologe und ist in einem
Urternehmen tatig, in dem er sich mit der Sichtung der internationalen medizinischen
Fachliteratur auf Arzneimittelnebenwirkungen befasst. Das vorhandene Wissen von Frau
Weigel und Herrn Dr. Speer erginzt sich hervorragend und erzeugt eine sehr tragfihige Basis
zum Nutzen der H5P-Betroffenen. Die Verbindung des Studienwissens beider
Fachrichtungen, kombiniert mit den Erkenntnissen aus dem jeweiligen beruflichen Alltag,
entwickelt sich zu einen ungewdhnlichen Erfahrungsschatz. Frau Weigel bietet somit dem

Verein und seinen Mitgliedern ein Beratungs— und Hilfsangebot, das in dieser umfanglichen
Form wohl einmalig ist.

Dieses Kooperationsmodell stellt eine Offerte der Selbsthilfegruppe dar, die zwischenzeitlich
Zu einem intensiv genutzten Basisangebot des Vereins geworden ist.




B.

Gibt es Informationsmaterial (z.B. Broschiiren, Plakate, Internetseiten):

Die HSP Selbsthilfegruppe Deutschland e.V. stellt die Erkrankung HSP und die Leistungen des
Vereins ausfithriich auf ihren Internetseiten www.hsp-verein.de dar. Im Link , Kontakt”
werden die Ansprechpartner fiir alle bearbeiteten Fachgebiete ausgewiesen. Hier sind auch
die Ansprechpartner zum Themengebiet ,Medikamente” aufgefiihrt. Dem Wunsch von Frau
Weigel folgend, haben wir darauf verzichtet, Ihre Apotheke namentlich zu erwdhnen.

Zum Thema HSP haben wir ein Buch publiziert, in dem HS5P-Arzte und HSP-Betroffene das
Thema der Erkrankung aus unterschiedlichen Perspektiven beleuchten. Wir fiigen ein
Exemplar dieses Buches als Anlage an.

Ebenfalls als Anlage erhalten Sie unsere DVD einer Fernsehsendung zur HSP. Diese Sendung,
mit einer Lange von knapp 30 Minuten, ist einmalig. Wir haben auch eine englischsprachige
Fassung produziert, die zwischenzeitlich bei HSP-Selbsthilfegruppen in vielen Lindern
vorliegt. Wir kooperieren mit solchen Gruppen von Europa lber Australien bis Amerika.

Auf Veranstaltungen nutzen wir zusitzlich Poster, die wir themenspezifisch entwickeln,

]

Ihre Erfahrungen und Ergebnisse:

Die Kooperation mit der Markt-Apotheke |duft nun seit flinf Jahren. Die Riickmeldungen der
HSP-Erkrankten zu diesem Angebot sind auspahmslos positiv. Auch die betreuenden Arzte
und die Spezialisten an den Unikliniken haben es sehr positiv aufgenommen, dass die HSP-
Patienten zu kompetenten und gut informierten Partnern geworden sind. Der Erfolg zeigt
sich auch in der Mitgliedermenge des Vereins. Von den geschitzt 2.500 Erkrankten in
Deutschland (diese geschatzte Zahl erfasst auch solche Personen, die zwar die genetische
Mutation tragen, aber noch keinerlei Krankheitszeichen zeigen) sind bisher bereits mehr als
500 Personen Mitglied im Verein geworden. Diese hohe Menge bei unserem jungen Verein
Ist ein Ausdruck, der auch den Erfolg des Kooperationsmodells widerspiegelt.

Warum sollte die Kooperation nach lhrer Meinung den Preis gewinnen:

Die Kooperation zeigt auf, dass es auch seltenen Erkrankungen gelingen kann, sich vom
Schattendasein der ,Seltenen” zu befreien. Frau Eva-Luise Kéhler driickt es als Schirmherrin
der ACHSE so aus: ,Seltene Erkrankungen sind keine Raritdt, sondern Realitit”. Die
gemeinsame Arbeit von Frau Weigel und dem Verein sorgt dafiir, dass diese Realitit
verbesserte Bedingungen erhdlt. Durch die Politik der europiischen Gemeinschaft wird
erreicht, dass seltene Erkrankungen einen neuen Stellenwert erhalten. Die Kooperation zeigt
auf, dass dieser neue Stellenwert nicht nur durch die Politik erzeugt werden kann, sondern
dass wir ihn eigenverantwortlich mit Leben erfiillen kénnen.

. Erginzende Angaben:

Zur Information fiigen wir diesem Antrag neben den oben bereits erwahnten Anlagen auch
die ,Kurzbeschreibung der HSP und der Tatigkeitsschwerpunkte des Vereins”, die
«Darstellung einiger wesentlicher Leistungen des Vereins”, die ,Darstellung einiger
wesentlicher Projekte des Vereins” sowie das GruBwort von Frau Eva-Luise Kdhler zum
Jahrestreffen der HSP Erkrankten im April 2010 bei.
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Kurzbeschreibung der HSP und der Titigkeitsschwerpunkte des Vereins

Die HSP ist eine genetisch bedingte Erkrankung. Mutationen in bestimmten Genen sind dafiir verantwort-
lich. dass erkrankte Personen ihr Bewegungsvermigen kontinuierlich verlieren und zundchst auf Gehhilfen
wie Kriicken— und dem folgend hidufig aul den Rollstuhl zwingend angewiesen sind. Die Storungen bleiben
nicht auf das Bewegungsvermigen beschriinkt. Viele Personen, dic an HSP erkrankt sind. haben stéindig mit
starken Schmerzen zu kimpfen; zusitzlich zeigen sich hiiufig andere Fehlfunktionen, wie beispiclsweise
urologische Stérungen, Manchmal sind auch die Arme und Hiinde durch die Krankheit mit betroffen; in
seltenen Fillen kommen auch Demenz und Epilepsie zu den aufiretenden Symptomen hinzu. Die HSP ist als
seltene Erkrankung bis heute noch nicht heilbar. Etwa 2.500 Menschen sind in Deutschland an HSP
erkrankt. Bei der Mchrzahl der HSP-Betroffenen beginnt die Erkrankung im dritten Lebensjahrzehnt ihre
Symplome zu zeigen. Der Zeitpunkt ist fir dic Erkrankten hiufig zeitgleich mit dem Zeitpunkt. zu dem sie
thre berufliche Ausbildung abgeschlossen und ihre Familie gegriindet haben. Daraus ergeben sich gravieren-
de Veriinderungen in der Planung der privaten Zukunft und in der Realisierung des vorgeschenen Lebens-
weges.

Ende des Jahres 2004 griindeten HSP-Betroffene ihre Selbsthilfegruppe und definierten drei Haupttitigheits-
schwerpunkte, Zum einen ist das die Unterstiitzung der erkrankten Personen. mit der diese in die Lage
verselzt werden sollen, weitgehend normal am alltidglichen Leben teilzunchmen, Zum Zweiten will die
Gruppe gezielt dic Erkrankten und die Offentlichkeit iiber das sehr seltene Krankheitsbild informieren.
Bisher ist die HSP bei vielen Arzten noch weitgehend unbekannt. In Folge dessen miissen die Erkrankten oft
jahrelang auf ihre Diagnose warten. Hiufig werden die Patienten mit einem hilflosen Achselzucken nach
einem Arzthesuch wieder nach Hause geschickt. Als ein Beispiel fiir diese lange Arztodyssee soll das
~Arzthopping™ ven Herrn Rudelf” Kleinsorge, dem Ersteller dieser Notiz, dienen. Zwischen den ersten
Anzeichen der Erkrankung und dem Zeitpunkt der endgiiltigen Diagnose vergingen in seinem Fall zwoli
Jahre. Das ist eine nicht linger zu verantwortende Zeitspanne. Um hier fiir die Erkrankten vorteilhafie
Losungen aufzuzeigen, stellt der Verein die Erkrankung mit ihren typischen Symptomen, ihrem Verlauf und
mit ihren Konsequenzen auf seinen Internetseiten dar (siche www.hsp-verein.de). Fr gibt aut diesem Weg
Patienten und Arzten Hinweise aul diese seltene Erkrankung, so dass Arztgespriiche eine veriinderte inhaltli-
che Struktur bekommen.

Zum Dritten engagiert sich der Verein in der Unterstiitzung und Initiierung von Forschungsprojekten. So hat
er beispielsweise kiirzlich ein Forschungsprojekt mitentwickelt, bei dem untersucht wird. ob ¢s bei der HSP
krankheitstypische Abweichungen in der Menge bestimmter Spurenelemente und Vitamine im Vergleich zu
einer gesunden Kontrollgruppe gibt, Gerade das Mitwirken und Unterstiitzen bei Forschungsprojekten stellt
fiir die an HSP-Erkrankien die einzige Basis dar, mit der sie langfristig ihr Leben und das ibrer Kinder zu
einem gesunden Leben veriindern konnen. Auch Projekte zur Gendiagnostik werden durch den Verein
gezielt gefordert und unterstiitzt. SchlieBlich ist es so, dass das Risiko besteht, dic Krankheit an die cigenen
Kinder zu vererben. Sollen Erkrankte etwa darauf verzichten, eigene Familien zu griinden? Die Mitglieder
des Vereins sind davon iiberzeugl. dass das cin falscher Weg wiire. Natiirlich ist es ihnen bewusst, dass
Pharmaunternchmen -schon aus betriebswirtschaftlichen Uberlegungen heraus— ihr Unternehmenskapital
nicht in die Entwicklung einer Therapie fiir cine seltene Erkrankung. wie der HSP, investieren kénnen. Der
Weg des Vereins ist es daher, in Kooperation mit medizinischen Hochschulen Projekte zu realisicren, die der
Erforschung der Erkrankung dienen. Patienten werden motiviert. an Studien zum Krankheitsbild aktiv
teilzunehmen, um so an Therapicentwicklungen gezielt mitzuwirken.

Heute sind bereits mehr als 500 Personen aktive Mitglieder des Vereins. Dem Verein wurde die Gemeinniit-
zigkeit zugesprochen,
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Darstellung einiger wesentlicher Leistungen des Vereins

Seltene Erkrankungen stehen im Schatten der populiiren Krankheiten. Selten bedeutet bei der HSP. dass
betroffene Personen selten Informationen zu ithrer Erkrankung bekommen. Selten bedeutet bei der HSP,
dass auch Arzte selten tiber umfangreiche Kenntnis zu dem Krankheitsbild verfigen. Menschen die an
HSP leiden bekommen selten ausreichende Aufkldrung zu ihrer Erkrankung und wissen daher sehr
wenig fiber sinnvolle Behandlungen der typischen HSP-Symptome. Sie wissen selten. wie sie sich auf
die Krankheit einstellen kinnen und wie sie ihr Leben trotz der Erkrankung lebenswert gestalten. Die
HSP-Selbsthilfegruppe Deutschland ¢.V. setzt mit thren Arbeiten genau dort an und engagiert sich.
diese Liicken zu schlieflen. Unten sind einige wesentliche Leistungen beispielhaft aufgezeigt.

1. Informationsbhasis Internet

Der Verein informiert die Erkrankten in seiner Internetseite www.hsp-verein.de iiber die wesentlichen
Themen und iiber das Leben der Erkrankung. Schwerpunkte sind hier die Seiten in den Bereichen _.Die
HSP", ..Behandlung™ und ,.Soziale Sicherung™ zu sehen. Zusitzlich werden unter ..Fachaufsitze” die
abstracts von wissenschaftlichen Arbeiten in deutscher Sprache erfasst und unter . Hiufige Fragen™ die
wesentlichen Fragestellungen von Patienten mit den hilfreichen Antworten zusammengestellt. Auber-
dem wurde fiir den direkten Informationsaustausch untereinander ¢in Forum aufgebaut.

2. Organisation von regionalen Treffen

Der Verein hat sich so organisiert, dass er bundesweit mit sieben regionalen Gruppen akliv ist. Diese
Gruppen werden von Ansprechpartnern geleitet, die regelmiBig Treffen Rir die HSP-Erkrankten organi-
sieren. Ziel dieser Treffen ist es, einen Erfahrungsaustausch der Betroffenen zu organisieren um auf
diesem Weg zu erreichen, dass die Erfahrungen des Einzelnen der Gruppe der Teilnehmer zugute
kommen.

3. Hilfreiche Beratung

Mitglieder des Vereins haben sich weitergebildet, um zu speziellen Fragestellungen der Patienten im
Telefongespriach oder iiber Internet beratend helfen zu konnen. Schwerpunkte sind hier, neben dem
Thema Medikamente, die Themen Erklirungen zur HSP und zum Stand der Forschung, Hilfsmittel,
Rehabilitation,  Wohnungsumbau, Berufsleben, Freizeit und Urlaub mit Handicap., Behindertenantrag
und Rente. Das enisprechende Angebot ist unter  htip:/www.hsp-verein.de/quicklinks-
unterseiten/kontakt.html zu finden.

4. Das jihrliche bundesweite Treffen

Einmal jahrlich lddt der Verein die HSP-Betroffenen ein. um im Rahmen eines Jahrestreffens an einem
Waochenende {iber neueste Erkenntnisse aus der Forschung und zu Therapien zu informieren. Hier
stellen kompetente Arzte, die in der HSP-Forschung titig sind, die neuesten Erkenntnisse vor und
informieren zu aktuellen Therapien. Zusiitzlich nehmen Vortriige und vertiefende Gespriiche #u Fragen
zum Leben mit der HSP einen breiten Raum ein. Regelmillig sind mchr als 200 Giiste Teilnehmer
dieser Veranstaltung. Beigefiigt ist das GruBwort von Frau Eva Luise Kihler, die sich als Schirmherrin
der ACHSE sehr intensiv im Bereich der seltenen Erkrankungen engagiert.
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Darstellung einiger wesentlicher Projekte des Vereins

1. Studie zum natiirlichen Krankheitsverlauf der HSP (im Laufen)

Da das Projekt GeNeMove leider durch das Bundesforschungsministerium nicht weiter finanziert wird,
hat der Verein ein wesentliches Projekt dieser Studie finanziell so unterstiitzt, dass es fortgefiihrt wer-
den kann. Ls handelt sich hier um die so genannte ,Natural History Study®. Dieses Projekt zeichnet den
natiirlichen Krankheitsverlauf der HSP bei den Studienteilnehmemn iber einige Jahre auf. Ergebnisse
dieser Studie dienen dazu, mégliche Therapicerfolge messbar zu machen. Daten aus solchen Therapie-
studien miissen eine Vergleichsbasis zum normalen Krankheitsverlauf haben, um mégliche Wirkungen
der zu testenden Therapie aufzeigen zu kdnnen. Die Unterstiitzung dieses Projekts wird cine solche
Datenbasis erméglichen.

2. Projekt zur Gendiagnostik bei der HSP (im Laufen)

Ein neuer Schritt in der HSP-Gendiagnostik ist der ,.Genhochdurchsatzsequenzierer”. Ein solches,
hochmodernes Gerdt wurde an der Universitdtsklinik zu Tibingen neu erworben. Es war urspriinglich
nur fiir die populiiren Genkrankheiten vorgesehen, Der Verein finanziert die Erweiterung dieses Geriites
fiir die HSP-Gendiagnostik. Ziel ist, zu erreichen, dass die Menge der Erkrankten, die einen genetischen
Nachweis ihrer Erkrankung haben miéchten, diesen Nachweis mit einer htheren Wahrscheinlichkeit als
bisher bekommen kann. Von den bislang bekannten 43 Genorten, bei denen eine Genmutation zum
Krankheitshild HSP fiihrt, lassen sich derzeit auf 17 Genen Mutationen nachweisen. Bisher werden von
den Krankenkassen nur drei dieser Untersuchungen bezahlt, da die entsprechenden Kosten sehr hoch
sind. Mit der vom Verein finanzierten Erweiterung sollen sich Mutationen auf diesen 17 Genen sehr
schnell und sehr kostengiinstig nachweisen lassen, Es soll damit erreicht werden, dass sich das Wissen
zur Hiaufigkeit der unterschiedlichen Mutationen verbessert. Zudem werden solche Ergebnisse die
Forschungsbemithungen unterstiitzen und verbessern. Erst wenn bekannt ist, welche Gene mit welcher
Haufigkeit von Mutationen betroffen sind, erst dann lassen sich die Forschungsarbeiten in solche Bah-
nen lenken, die den Patienten Vorteile bringen kinnen.

3. Studie mit einem in England entwickelten Geriit zur Verbesserung der Gehfihigkeit (in Planung)

In England wurde in den vergangenen Jahren ein Geriit entwickelt, mit dessen Hilfe das Gehvermagen
von Personen, die an HSP erkrankt sind, wieder verbessert wird. Es wurde auf dem bundesweiten
Treffen der HSP-Selbsthilfegruppe Deutschland e.V. durch den Entwickler, Herrn Prof. Dr. lan Swain,
vorgestellt, Das Gerét mit dem Namen FES (Funktional Electrical Stimulation), gibt leichte elektrische
Impulse an die Muskelgruppen ab, die krankheitsbedingt die neuronalen Impulse nicht mehr in der
notwendigen Stirke und nicht mehr zum notwendigen Zeitpunkt erhalten kénnen. Herrn Prof. Swain
und seinem Team ist es gelungen, einen Weg zu finden und im Ger#t umzusetzen, mit dem der Nerven-
impuls von auflen zum richtigen Zeitpunkt an den Muskel gegeben wird. Beim oben genannten Treffen
konnte eindrucksvoll demonstriert werden, fass eine groBartige Verbesserung des Gehvermigens
erreichbar ist.

Der Verein plant derzeit gemeinsam mit ciner medizinischen Hochschule eine Studie, um den erkennba-
ren Erfolg messbar zu machen. Auf diese Art und Weise soll es méglich gemacht werden. dass Arzte
dieses Gerdt auch in Deutschland verordnen diirfen und dass die Krankenkassen die Kosten iiberneh-
men.
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Grul3wort
zum Jahrestreffen der HSP-Erkrankten
vom 16. bis 18. April 2010

Liebe Giste des HSP-Jahresseminars,

bereits zum sechsten Mal veranstalten Sie nun Ihr bundesweites Treffen. Thr Organisations-
team hat auch in diesem Jahr wieder ein aktuelles Programm zu lhrem Krankheitsbild, der

Hereditdren Spastischen Spinalparalyse, entwickelt.

Da Thr Verein Mitglied in der ACHSE, der Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen, ist.
fiihle ich mich als Schirmherrin der ACHSE IThrem Anliegen besonders verbunden. Sie leben
mit einer seltenen Erkrankung, die Thr Leben und das Leben Threr Familien stark beeinflusst.
Ich erfahre immer wieder in vielen Gespriichen, was es bedeutet, von einer seltenen
Erkrankung betroffen zu sein. Oft erst nach jahrelanger Arztodyssee haben Sie Thre Diagnose
erhalten. Und Sie haben erfahren, dass Sie an einer Krankheit leiden. die vererbbar ist und

die kaum jemand kennt,

Einhergehend mit solch einer Diagnose tauchen viele Fragen auf: Wie soll man mit dieser
MNachricht umgehen? Wie wird die Familie die Nachricht aufnehmen? Ist eine Familien-
planung mit eigenen Kindern noch verantwortbar? Lisst sich diese kaum aussprechbare
Krankheit im Kreis der Freunde erkliren? Wie wird der Arbeitgeber die Nachricht iiber die
Krankheit mit den stindig wachsenden Symptomen aufnehmen? Vor allem aber stellt sich fiir

Sie die Frage, wie man selbst mit dieser Diagnose umgeht,



Gerade bei seltenen Erkrankungen ist es hilfreich zu wissen, dass man nicht allein mit einer
Krankheit lebt. Hier hat sich die Selbsthilfe zu einem unverzichtbaren und hilfreichen
Baustein entwickelt. Das zeigt auch Thr Jahrestreffen, Die kompetente Information zur
seltenen Erkrankung bildet die eine Seite des gemeinsamen Wochenendes; die persinlichen
Gespriiche und der Austausch von eigenen Erkenntnissen und Erfahrungen bilden die zweite

Seite. Beide Seiten sind unverzichtbare, erkenntnisbringende Hilfen.

Genauso wesentlich ist das Engagement Thres Vereins und ist Thr Mitwirken als Mitglied bei
der Erforschung Threr Erkrankung. Gerade bei der Vielzahl der seltenen Erkrankungen zeigt
sich der Weg, den Sie mit Threm Verein in Studien zur HSP gehen, als ein notwendiger,
wichtiger und vorbildlicher Weg. Sie nehmen Thr Schicksal offensiv in lhre eigenen Hinde.
Ich méchte Thnen Mut machen, sich weiterhin mit Thren Méglichkeiten und Thren Konzepten
fiir die Entwicklung und fiir die Umsetzung neuer Forschungsprojekte einzusetzen. Zeigen
Sie weiterhin auf, dass es sich lohnt, aktiv zu sein. Behalten Sie Thre Kraft, lhren

Ideenreichtum und Thre Ausdauer.

Ich wiinsche Thnen, dass dieses Wochenende fiir Sie Ergebnisse und Erkenntnisse bringen

mdge, von denen Sie im tiglichen Leben groBen Nutzen haben.

b 3 Aolir

Ewva Luise Khler



