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Trotz Hindernissen und Einschrankungen optimistisch und kraftvoll durchs Leben: HSP-Patient Rudolf Kleinsorge.

Bild: Metz

Der Marathon zur Diagnose

HSP ist eine seltene Erkrankung — und wird deshalb oft erst spat erkannt

Zwolf Jahre hat der Arztmara-
thon gedauert, bis Rudolf Klein-
sorge die endgiiltige Diagnose
hatte: Er ist an Hereditarer
Spastischer Spinalparalyse
(HSP) erkrankt. HSP ist eine sel-
tene Erkrankung. In Tiibingen
werden ihre Ursachen und The-
rapiemoglichkeiten erforscht.

MADELEINE WEGNER

Tiibingen. ,Du ldufst aber ko-
misch.“ Das fiel seinen Freunden
auf. ,Ich selbst hab’s nicht ge-
merkt“, sagt Rudolf Kleinsorge.
Zuerst war es der so genannte
FuBheber, der immer weniger gut
funktionierte -

Spinalparalyse, kurz HSP. Ein Gen-
test bestétigte Kleinsorges Vermu-
tung - allerdings erst nach einein-
halb Jahren. Heute gibt es die Er-
gebnisse eines Gen-Tests bereits
nach vier, fiinf Wochen.

Zwolf Jahre hat der Arztmara-
thon bis zur endgiiltige Diagnose
gedauert. Kleinsorge ist mit den
Jahren selbst zu einer Art HSP-
Spezialist geworden. Er erklart,
dass sich der Gen-Fehler ,wie ein
Wackelkontakt” auswirke: Die Im-
pulse vom Gehirn werden iiber
das Riickenmark nicht weitergelei-
tet, die Nervenzellen sterben nach
und nach ab. Die langsam fort-
schreitende spastische Lihmung
der Beine, wie sie auch Rudolf

Kleinsorge er-
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Er ging zum Arzt. Doch dieser
meinte nur: ,Das wéchst sich
aus.“ Als Kleinsorge 1998 seine
beiden Schwestern vom Flughafen
abholte und sie auf sich zukom-
men sah, wusste er sofort: Sie ha-
ben es auch. Die Schwestern sind
eineiige Zwillinge.

Da war ihm klar: Es muss eine
Erbkrankheit sein. Mit Hilfe des
Internets bekam Rudolf Kleinsor-
ge schnell eine Vermutung, um
welche Erkrankung es sich han-
delte: eine Hereditidre Spastische

auf. Dann ver-
schlimmern sich die Symptome so
langsam, dass der Betroffene es
nur in bestimmten Momenten be-
merkt. Im vergangenen Urlaub
konnte er den Koffer noch selbst
tragen - in diesem Jahr geht es
nicht mehr. Das war so ein Mo-
ment fiir Kleinsorge. Oder: Auf
dem Squash-Court die erste Nie-
derlage gegen einen Freund, den
er zuvor immer besiegt hatte. HSP
ist eine schleichende Krankheit.
»Das ist abenteuerlich und ganz
unangenehm®, sagt Kleinsorge.
Frither hatte er viel Sport ge-
macht. ,Weil so viele Aktivititen
nicht mehr moglich sind“, sei

zwar nicht der Freundeskreis, aber
der Bekanntenkreis zusammenge-
brochen. Kleinsorge war friither
Bau-Ingenieur. Mit dem Rollstuhl
auf der Baustelle? Undenkbar. Sei-
nen Job musste er aufgeben. Das
war vor 13 Jahren, heute ist Rudolf
Kleinsorge 58 Jahre alt.

Mehr als zehn Mal
so viele Betroffene

»,Es gibt wenig Spezialisten®,
sagt er, ,aber ich war tiberrascht,
im Internet so viele andere Patien-
ten zu treffen“. Ging man lange
von 500 HSP-Betroffenen in
Deutschland aus, so schidtzen Ex-
perten mittlerweile die Zahl der
Patienten auf mindestens 6000,
manche sogar auf 8000. ,Wenn
das stimmt, dann sind HSP-Pati-
enten die von einer seltenen
Krankheit am haufigsten Betroffe-
nen”, sagt Kleinsorge. Das konnte
Auswirkungen auf die Bekanntheit
und damit auch auf die Erfor-
schung der Krankheit und Thera-
piemdoglichkeiten haben.

800 Millionen Euro kostet es, ein
Medikament zu entwickeln. Bei
kleinen Gruppen macht das fiir die
Pharmaindustrie  keinen  Sinn.
Kleinsorge wiinscht sich deshalb
mehr Aufmerksamkeit fiir HSP -
damit schnellere Diagnosen mog-
lich werden und mit Hilfe von
Spenden Therapien entwickelt wer-
den konnen (siehe Kasten). ,Jeder
Euro, den wir bekommen, ist fiir
uns sinnvoll und hilfreich®, sagt er.
Mit anderen Patienten zusammen
hat er dazu auch die Internetseite
www.gehn-mit-hsp.de gegriindet.
Denn: Wenn frithzeitig diagnosti-
ziert und mit der richtigen Therapie
begonnen werde, dann konnte die
Lebensqualitit ldnger erhalten blei-
ben — und das bedeutet vor allem:
Moglichst lange laufen konnen.

Info: Unterstiitzen Sie das Tibinger
Zentrum fur Seltene Erkrankungen
mit lhrer Spende: Konto 171111 ent-
weder bei der Kreissparkasse (BLZ
64150020) oder der Volksbank (BLZ
64190110), Stichwort ,,Projekt 1.
Wenn Sie eine Spendenbescheini-
gung benétigen (ab 200 Euro), geben
Sie bitte ihre vollstandige Adresse an.

Das Zentrum fiir Seltene Erkrankungen (ZSE)

Das Tiibinger ZSE ist das
bundesweit erste Dia-
gnose- und Behand-
lungszentrum fiir selte-
ne Erkrankungen. Eine Er-
krankung gilt als selten,
wenn weniger als 5 von
10 000 Menschen an ihr
erkrankt sind. Diagnose,
Therapie, Forschung: Am
ZSE arbeiten dafiir Spezi-
alisten vieler Fach-
richtungen eng zusam-

men. Fiir die Hereditare
Spastische Spinalparalyse
(HSP) gibt es am ZSE eine
Spezialambulanz. Die
Wissenschaftler erfor-
schen hier die geneti-
schen Ursachen und
damit auch die Behand-
lungsmaglichkeiten. Doch
das braucht Zeit. Um
HSP-Patienten jetzt
schon helfen zu kon-
nen, soll am ZSE ein spe-

zialisiertes Physiothera-
pie-Programm entwickelt
werden. Mit Hilfe von
Spenden soll einmal wo-
chentlich ein Physiothera-
peut in die HSP-Spezial-
ambulanz kommen, um
mit den Wissenschaftlern
ein maBgeschneidertes
Physiotherapie-Konzept
zu entwickeln. Das kénnte
bald HSP-Patienten in
ganz Deutschland helfen.
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