Den Kopf trotz Biuvde obenauf: Dr. Tom Wahlig

Und die Tom-Wahlig-Stiftung kiimmert sich
unm die erkrankten Menschen?

Nur indirekt. Wir sind keine Selbsthilfe-
pruppe, sondern eine Stiftung. Wir stehen
lich im stdndigen Austausch mit der
thilfegruppe, aber wir verfolgen
andere Ziele.

Und welche?

Die Tom-Wahlig-Stiftung fordert die medi-
zinische Forschung: Wir finanzieren Wissen-
: ‘Isprojekte, unterstiitzen den internati-
onalen Austausch zwischen Forschern und
verpeben einen Forderpreis. So machen wir
ISP aul diese Weise auch bekannter.

Warum setzen Sie sich fiir HSP ein?
Ausliser war und ist die Erkrankung unse-

res Sohnes und inzwischen auch meiner Frau.

Als die Kr

Kheit damals bei unserem Sohn

L, war die Sit

Die Arzte wussten nichts dariiber, konnten
uns kaum helfen. Sie vermochten zwar das
Krankheitsbild zu beschreiben, mehr aber
nicht.

Inzwischen sind siebzehn Jahre vergangen,
was hat sich getan?

Als wir die Tom-Wahlig-Stiftung 1998
gegriindet haben, war noch keines der Gene
bekannt, welches durch eine Mutation HSP
verursachen kann. Mittlerweile konnten wir
jedoch dreiRig Genorte und zwalf Gene
identifizieren.

Das ist doch ein Riesenerfolg, oder?
Doch, aber der grofe Durchbruch fehlt
dennoch.

Wie wiirde denn der grofie Durchbruch
aussehen?
Il uns alle wiirde ein Traum in Erfillung

gehen, wenn wir endlich eine Heilbehandlung

finden wiirden. Obwohl wir viele wissenschaft-

liche Fortschritte erzielt haben, kénnen nach
wie vor nur die Symptome behandelt werden.
Das ist frustrierend.

Woran liegt es denn, dass es nicht zum
Durchbruch kommt?

Die Ablaufe in der Zelle, die letztlich zur
gefiirchteten Degeneration der Nervenbahn zu
den Beinen fithren, sind hochkomplex. Eine
Einflussnahme auf die Mechanismen ist sehr
gefahrlich, da sie rasch zu Kollateralschiden
fithren kann.

Schdmen sich die Menschen fiir ihre
HSP-Erkrankung?

Das war frither mal so. Besonders in der
Nazizeit. Damals wurde dartiber nie gespro-
chen, das Thema verschwiegen. Heute ist das
zum Gliick anders. Menschen mit Behinderun-
gen haben ein viel groReres Selbstvertrauen
und sagen: Ich sitze im Rollstithl, ja und? Und
das ist auch gut so, finde ich.

<>
» WIR KONNTEN
BEREITS DREIBIG GEN-
ORTE UND ZWOLF GENE
IDENTIFIZIEREN. «

<>

Wie geht Ihre Familie mit der Erkrankung um?

Sicherlich ist es nicht immer leicht. Aber
wir sind Optimisten. SchlieRlich ist der Kopf
trotzdem obenauf und man ist kein Mensch
zweiter Klasse.

Ich habe auf Ihrer Website gesehen,
dass sich u.a. Roland Kaiser fiir die
Tom-Wahlig-Stiftung einsetzt.

Ja, das ist richtig. Mein Sohn Henry ist
damals auf die Idee gekommen, Prominente
zu suchen, die sich fir uns starkmachen,
uns durch ihre Bekanntheit mehr
Gehor verschaffen.

Und Roland Kaiser hat sofort ja gesagt?
Ja, dass ging sehr schnell. Wir haben ihn
angeschrieben, er rief prompt zuriick - und
kam zu Besuch. Damals litt Herr Kaiser aku
unter der Lungenerkrankung COPD. Inzwi
schen ist er aber zum Glick wieder topfil.

- Wer unterstiitzt Sie noch?

Oh, da gibt es einige! Beispielsweise dic
Schauspielerin Eleonore Weissgerber, Stelfi
Stephan oder Gaby Hauptmann. Ganz ncu .
bei ist SPD-Politiker Christoph Strasser, uns
Schirmherr.

Was planen Sie am 29. Februar - den Tugy
der seltenen Erkrankungen?

Im Moment ist geplant, zusammen mil
Funky e.V. und unseren ,Schrittmachern®
einen Aktionsstand in den Arkaden zu ma
chen. Leider gestalten sich die Verhandlun
gen jedoch schwierig. Mal gucken, was nocli
passiert.

Wie finanziert sich die Stiftung?

In erster Linie aus den Zinsen des Stil
tungskapitals, aus Betteleien und ein Grokieil
des Geldes kommt aus der Familie.

Und die Pharmaindustrie?

Nein, die kénnen Sie nur schwer aus der
Ecke locken, weil sich das fiir die finanzicll
einfach nicht lohnt. Traurig, aber wahr.
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Der Miinsteraner Pharmazeut und Unler ner
Dr. Tom Wahlig hat 1998 dic nach ihm |
Stiftung gegriindet und die Krankl
ihrem Schattendasein geholl.
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