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Das Symposium in Miinster war ein voller Erfolg filr den Verein. = | Gy Oy =

emeinsam stark

KRANKHEIT BEKAMPFEN. Hoffnung fiir die bislang unheilbare Krankheit HSP
(Hereditare spastische Paraplegie) schenkt ein Verein, der von betroffenen Eltern
gegriindet wurde. Hier ein Einblick. Von Conny Pipal

ilma und Ge-

rald Fischer

aus Vols sind

Eltern  von
zwei Kindern, die mit dem
Gendefekt auf die Welt ge-
kommen sind. Bei Sohn Chri-
stof haben sich die ersten An-
zeichen mit ungefihr drei Jah-
ren bemerkbar gemacht:
+Christof war in Bewegung
angstlich und zogerlich, ist
manchmal iiber seine Beine
gestolpert und hat phasenwei-
se gestottert. Die Arzte mein-
ten damals, das seien hiufige
Symptome, die nicht ursiich-
lich mit einer Erkrankung zu-
sammenhingen miissen®, er-
innert sich Wilma Fischer.

Mit Ergotherapie, Logothera-
pie und heilpadagogischem
Reiten wurden die Symptome
gelindert — bis zum Schulein-
tritt: ,Im Alter von zehn Jah-
ren erkannten wir, dass auch
bereits erworbene Fihigkeiten
wieder verloren gehen. So
konnte Christof zuerst gut
rechnen und dann waren auch
einfache Rechnungen nicht
mehr méglich!’ Mit 13 Jahren
wurde ein Neurologe hinzuge-
zogen, nachdem eine fort-
schreitende Spastik in den
Beinen deutlich sichtbar wur-
de. Von da an war es aber im-
mer noch ein langer Weg bis
zur endgiiltigen Diagnose.
.Die ganze Bandbreite an

Christof hatte tierisch
viel SpaB mit einer Ziege
bei einem Ausflug nach
Mayrhofen.

Krankheiten, zu der die Symp-
tome passen konnten, wird
aufgerollt. Es dauert manch-
mal Monate, bis Ergebnisse ei-
ner speziellen Untersuchungs-
reihe vorliegen”, so Wilma.
Christof war 17, als man den
HSP bei ihm erkannte.

Vererbter Defekt. HSP ist
bislang unheilbar und zahlt zu
den seltenen, vererbten Er-
krankungen. Typisch ist ein
Funktionsverlust jener Ner-
venfasern in der Wirbelsiule,
die unsere Bewegungen steu-
ern. In Osterreich gibt es 400
bis 600 HSP-Patienten. Die
Krankheit endet fiir die meis-
ten Betroffenen im Roll- ¥
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Katja liebt Tiere — eine gute Ablenkung von ihrer Krankheit.

stuhl. Die Schmerzbelastung ist fiir die
Betroffenen zudem zum Teil enorm.

Verein als Plattform. Christof ist in-
zwischen 20, seine Schwester Katja,
ebenfalls mit HSP, ist 17. Im Sommer
2019 griindeten Wilma und Gerald Fi-
scher gemeinsam mit einem Ehepaar aus
Niederosterreich den Verein ,stopp-
HSP", Damit méchten sie Bewusstsein in
der Offentlichkeit schaffen und eine
Plattform zum Austausch Betroffener
bieten. Dariiber hinaus werden im Be-
reich der Forschung bereits ganz konkret
Ziele verfolgt. ,Wir arbeiten an verschie-
denen Projekten, um Impulse fiir die
HSP-Forschung in Osterreich zu setzen’,
erkliart Obmann Gerald Fischer. Mit ei-

Ernst und Marianne Lakinger, Katja, Wilma
und Gerald Fischer mit Florian Lakinger und

- e

nem Symposium rund um die Krank-
heit, das im Reha Zentrum Miinster
kiirzlich stattfand, wurde ein starker Ak-
zent gesetzt. ,Fiihrende osterreichische
Fachirzte und Betroffene trafen sich in
Tirol. Die Besucherzahl iiberstieg alle
Erwartungen des Vereins und machte
die Brisanz des Themas deutlich , so
Wilma. Der Verein unterstiitzt zudem
den Aufbau eines Patientenregisters. In-
ternationale Forschungsergebnisse ge-
ben neue Hoffnung — erste Therapiean-
sitze sollen osterreichischen Betroffe-
nen so rasch wie méglich zur Verfiigung
stehen. Dafiir benétigt der Verein aller-
dings Unterstiitzung und Spendengel-
der. Wer mehr erfahren will: Infos gibtes
unter www.stopp-hsp.at b 4

Christof Fischer (beide vorne).
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