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1. Gründung 

Am 23.06.1983 wurde Kathr in Caro lin a ls zweites Kind de r E lte rn  Gab-

rie le und Her be rt Tropf aus  Se lige ns tadt geboren und im zarten Alte r 

vo n fünf Mo naten be i ihr e ine tuberö se Sk lero se (TSC) d iag no stiz iert. 

Ih re Sc hwes ter Sonja Simone war be re its  7 Jahr e a lt und gesund. Die  

E ltern kannten d iese Krankheit n icht, d ie  Ärz te waren rat los un d deren 

Beratung mangelha ft. Eine aus re iche nde Dokumentat ion des Krank-

he itsb ildes  war n icht oder nur  te ilwe ise  zu erha lte n. Von Pro f. Neuhäu-

ser, Neuropädiat er in der Kinderk lin ik de r Un ivers itätsk lin ik G iessen , 

wurde dem Eh epaa r e in Info rmat ionsblatt vo n der niederländ ische n 

Se lbs th ilfegrupp e übergebe n, dessen ku rz e Dokumentation zuerst scho-

ckierend wirkte. Schne ll re ifte der Entsch luss, e ine deutsche Se lbs th ilfe-

grup pe zu gründen. Daz u bat Ehe paar Tropf in e inem Auf ruf in der Ze it-

schr ift Elte rn betroffene Familien um Kontaktaufnahme. Schon wenige  

Wochen später me ldeten s ich Elte rn mit TSC Kindern und späte r auch 

Se lbstbetroffene . Wieder andere kannten Betroffene und te ilten deren 

Anschriften mit, so dass sie e rstmals im Ju li 1984 angeschrieben werden 

konnten.  

Auch Renate  Bühren hatte e inige Ze it nach der Diagnose einer TSC be i 

ihre r Tochter Katja (geb. am 23.08.1978) in Elte rn und anderen überre-

gionalen Ze itschriften annonc iert und so Kontakt zu Elternpaaren ge-

wonnen, deren Adressen s ie dem Ehepaar Tropf we ite rgab. Damit ware n 

so viele TSC Familien erfasst, dass e iner Vere insgründung nichts mehr 

im Wege stand. Schon die e rsten Gespräche zeigten, dass  es dringend 

nöt ig schien, das Krankhe itsbild bekannter zu machen und Ärz te zu fin-

den, die s ich für diese Krankhe it inte ress ieren, denn negat ive Erfahrun-

gen hat ten z iemlich alle Betroffenen gemacht. 

Am 2. März  1985 traf man s ich im Partyke ller des Ehepaares Tropf in 

Se ligenstadt  zur Gründungsversammlung. Nicht alle, die akt iv mitw irken 

wo llten, konnten auch te ilnehmen. Die ersten Gründungsmitglieder, die 

gemeinsam aufbrac hen, etwas  zu tun und Licht in das Dunke l der 

Krankhe it zu bringen, ware n außer den Init iatoren Renate und Klaus  

Bühren aus Bad Oeynhausen, Dr. Wilhe lm Eckhardt aus  Marburg, Man-

fred und Eve line F leischer aus Donauwörth, Ursula und Dietmar Re ise r 

aus Waldbronn und Hans-Joachim Senkbe il aus  Süse l. 

Die Satzung verfasste Rechtsanwalt und Notar Preuschoff, e in Nachbar 

und Bekannter der Ehe leute Tropf. Die Ziele des Vere ins wurden in der 

Satzung wie fo lgt festge legt:  

 

• Unterstützung von an tuberöser Sk lerose (TS) Le idenden und ih-

rer Familien z . B. durch Informat ionsschriften und Mitte ln aus dem 

Soz ialfond, 

• Förderung des Erfahrungs austausches zwischen den Betroffenen 

und Familien, Ärz ten, Therapeuten, Kliniken und Forschungs-

einrichtungen, 
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• Durchführung von Zusammenkünften für die M itglieder zum Zwe-

cke des Informat ionsaustausches (nat ional und inte rnat ional), 

• Zusammenarbe it mit Verbänden/St iftungen und öffent lichen Ein-

richtunge n im In- und Aus land, 

• Jedmögliche Öffent lichke itsarbe it zur Aufk lärung über TS und zur 

Förderung der Vere insz iele, 

• Vergabe/Förderung von Forschungsmaßnahmen mit dem Ziel, e i-

ne gee ignete Therapie zur He ilung/Verbesserung für die TS-

Betroffenen zu finden. 

 

 
 
Abbildung 1: Ein kleines Gruppentreffen und gemütliches Beisammensein in Seligenstadt im Jahre 

1989. Einige Vorstandsmitglieder des TSD e. V. trafen sich mit Mitgliedern des TSI-Dachverbandes: 

(v.l.n.r.) Anne C arter aus England, Klaus und Renate Bühren, Monika Förderer, Tom C arter aus 

England, Bernhard Förderer, Hans-Joachim Senkbeil, Gabi und Herbert Tropf und Els den Hollander 

aus den Niederlanden.  

 

 

In de n ersten Vo rstand  wurde n gewählt:  Herbert Tropf a ls Vo rs itz ender, 

Renate Bühren a ls  ste llve rtretende Vo rs itz en de, Urs u la Re iser a ls Kas-

senfüh re rin sowie Manfred Fleische r und Hans-Joachim Senk be il für de n 

Tätigke itsbe re ich Soz ia les . Im Vo rstand waren dam it Mitg lieder aus  dem 

ganz en Bundes ge biet vert reten, was für d ie Ve rb re itun g des Vere ins  vo n 

großem Nutzen war. Der Mitg lieds ja hres be itrag wurde auf  25,--DM fest-

gesetz t. Der Vere in wu rde a ls gemeinnütz ig anerkannt un d m it dem 

Namen Tub eröse Sklerose Deutschland e.V. in das Ve re insregiste r be i 

dem Amts gericht Se lige ns tadt  e inget ragen.  
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2. Erste Aktivitäten 

Herbert un d Gabrie le Tropf hatten scho n vo r de r Gründ ung re ich lich In-

fo rmationsmateria l gesammelt. Alle and eren Mits tr e iter be ganne n nu n 

auch, In fo-Materia l zu sammeln, Kontakte zu Ärz ten zu kn üpfen un d 

Presseberichte zu veröffent liche n. Aus  der Mayo-Klin ik in USA wu rde a ls  

erstes das umfa ngre iche , gut be bilderte , a llerd ings  in englisch geschrie-

bene  Buc h vo n Pro f. Gomez  angefo rdert, das  e inen guten Gesamte in-

druck über d ie Tuberö se Sk lero se verm itte lte . 

Das  Ve re ins logo  entwarf Her r Sc hlenker aus  Villingen a ls Signet e ine r 

„beschützende n Hand“ üb er e inem Kind erko pf , später wurde es  um die  

Buchs taben „TS“ in Anlehnu ng an das Logo  des int er nationa len Dachv er-

bandes TS I ergänz t un d in d ie he ut ige Fo rm gebrac ht. Gab rie le Tropf  

übernahm de n Tätigke its bere ich „med iz in ische Info rmat ion und Ko rres-

po ndenz“, da  s ie  s ich intens iv m it dem Krankhe its b ild beschäft igte un d 

zu d iesem Zweck auc h a lle med iz in ische n In fo rmat ionen sammelte un d 

d ie Ärz te-Ze itung las . Zudem war s ie d ie erste Ansprec hpartne rin fü r 

neue Mitg lieder. 

Zur Verbesserung der Finanzlage sammelten alle Vorstandsmitglieder  erfolgreich in 

ihrem Bekannten- und Verwandtenkreis und auch in der Öffentlichkeit in ihren Hei-

matorten Geld für den Verein. Die Presse begleitete eine Benefizveranstaltung der 

Seligenstädter Gastwirte und brachte dadurch dem Verein einen guten Grundstock 

zur Verwirklichung der großen Pläne. Außerdem gab es eine Sammlung der evange-

lischen Kirche in Seligenstadt. Aber die erste Spende, die der Verein überhaupt er-

hielt, kam von Prof. Franz Schmid, Direktor der Kinderklinik Aschaffenburg. 

Die Kontakte zu Herrn Hemme vo n de r TSTN de r Niederlande und zum  

englische n Vere in TSA wu rden intens iv iert. Sie waren e ine  große Hilfe  

be im Au fb au des  Vere ins . Fast wö chentlich kamen ne ue Mitg lieder dazu 

un d der Ve re in wuchs . Be i der ersten Mitg liederversammlung  im Grün-

du ngs jahr 1985 ko nnten scho n über 50 Mitg lieder und  Gäs te in Se ligen-

stadt beg rüßt werden und  erstmals  auch Ärz te a ls Refe renten , deren 

Vo rträge d ie Komplex ität des TSC zum Thema hatten. Pro f. Franz  

Schm idt war e iner de r ersten Ärz te, d ie s ich zur Zusammenarbe it be re it  

erk lärt hatten, nach ihm kam Dr. Pete r Me inecke , Humangenetike r aus  

Hamburg. 

Des  Weiteren erste llte  de r Vere in e in Fa ltb latt m it e ine r Kurzbeschrei-

bu ng der TSC, das  a ls erste Informat ion für Betro ffene und Neumitg lie-

der gedacht war un d auch vo n Ärz ten an Betroffene ve rte ilt werde n so ll-

te. Zusätz lich wu rde zweimal jä hr lich e in Run dschre ibe n vers an dt, das  

ba ld unter de r Beze ichnu ng Blickpunkt ne be n Neuigk e ite n und Info rma-

tione n zur  TSC auch Erfahrungsberichte  über Krankhe itsverläu fe vo n 

betroffene n TS-Patienten an bo t. M it Hilfe vo n Pro f. Franz  Schm idt wurde  

an de r ersten umfa ngre iche n de utschen TSC-Beschre ibung gearbe itet, 

d ie Anfang 1987 ersch ien und an a lle Kinde rkrankenh äuser, Un i-Klin ike n 

un d Kind erärz te versandt wu rde. Auf In it iat ive vo n Hans-Joachim Senk-

be il wurde e ine Ansteckna de l m it dem TSD-Signet a ls Werbu ng herge-

stellt .  
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Es  fo lgten meh rere  Stud ien  wie z .B. über d ie Verha ltenswe isen un d 

Probleme de r Betro ffenen. Info rmat ione n übe r Th erapien wurde n ge-

sammelt, etwa über  d ie  Beha nd lung  m it dem Argo nlaser, vo rget rage n 

auf de r Mitg lied erve rsammlung 1986 du rch Herrn Dr. Se ipp , Dermato lo-

ge a us  Darmstadt . 

Be i e inem ku rz en Tr ef fe n m it dem damaligen Fo rschun gsm inister Pro f. 

Dr. He inz  Riesenh uber im Frühjahr  1986 ko nnte ihm das Ve rspreche n 

abge rungen we rden, fü r d ie ge netische Fo rschun g Gelder der DFG be-

re itz us te llen. Nun  ga lt es , a lle  bekan nten genet ische n Inst itute  anzu-

schre ibe n und im Dez ember 1986 war d ie Suche mit Erfo lg gekrönt. Es  

meldeten s ich Pro f. Ro tt un d Dr. Fahso ld vo m Humang enet ische n Insti-

tut de r Unive rs ität Erlangen. Sie beabs icht igten, Fam ilien genetisch zu 

unte rs uche n, um das Gen für d ie Tuberö ser Sk lerose zu ide nt if iz ieren. 

Die Deutsche Forschun gsgemeinscha ft (DFG) ste llte tatsäc h lich Gelde r 

fü r zwei Jahre bereit . Diese Fo rschu ngen wu rden nach Aussche iden vo n 

Dr. Fahso ld später vo n Dr. Kar in Maye r wieder auf ge no mmen, d ie dazu 

beträc ht liche Mitte l der Deutschen Krebshilfe  e inwerbe n ko nnte. 

Zu den nächs ten Mitg liederversammlun ge n kamen immer meh r ne ue  

Mitg lieder, d ie ihre Kind er m itbrac hten, so dass da nn auch Kind er-

betreuun g un d psycho logische  Begle itun g der Geschw isterk inder an ge-

bo ten wu rde. Im Vo rstand ko nnte Ma nf red F le ischer aus  beruf liche n 

Gründen n icht we iter m ita rbe iten, desha lb na hm Klaus  Harnacke se ine n 

Platz  e in. Erstmals  wurde a uc h e ine  TS-Betroff ene Vorstandsm itg lied und 

in de n mediz in ischen Be irat wurde zusätz lich Dr. Hans-Jörg Ke im, Neph-

ro loge a us  Darmstadt , au fgeno mmen. 

Vie le Akt iv itäten kö nnen h ier nu r auszugsweise ge na nnt werde n. Bei-

sp ie lswe ise ste llte d ie Ärz tezeitung im Rahmen e ine r Se rie über Se lbst-

h ilfeg ruppen de n TSD e.V. a ls  ne uen Vere in vo r. Hans-Joachim Senk be il 

hatte e inen  Auftr itt in e iner Send ung  des  no rdde utschen Rund fu nks , in 

der er  über d ie TS  und  unseren Vere in interv iewt wu rde. Vie le Kontakte  

wurden zu Behindert enve rbän de n und Soz ia leinrichtungen sowie zu Ge-

sun dh eitsämtern geknü pft. Der Vere in wurde Mitg lied in de r Epileps ie-

Liga . 

Alle Vo rstandsm itg lieder waren dam it beschäft igt, Spende n fü r de n Ver-

ein e inz uwerben und  auch d ie  Mitg liede r spen deten se lbs t oder g länz ten 

mit Idee n, durch d ie de r Vere insauf ba u ge fö rdert und d ie Fo rschu ng  fi-

na nz iell unterstütz t werden konnten. Fam ilie Har nacke z .B. kümmert 

sich ausgieb ig um das Thema Hilfsm itte l, wie therape ut ische Fahrräder, 

Kinde rkar ren, Fa hr rada nhä nger usw. Anläss lich der Beerd igu ng vo n Wal-

ter Hef te r, Gas twirt in Se lige ns tadt, der be i e inem trag ische n Ve rkehrs-

un fa ll im Jun i 1988 um Leben gekommen war, r ief  d ie Familie des Ver-

sto rbenen zu Spenden für den Vere in auf . Dies  war d ie Geb urtsstun de  

des Walte r-Hefter-Soz ia lfo nds, m it dem der Vere in fo rtan soz ia l schwa-

chen Fam ilien f ina nz ie lle Unterstützun g be i ko stsp ie lige n Therap ien un d 

fü r d ie Te ilnahme an Fam ilien fre iz e iten gebe n will u nd  wird. 
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3. Die 90er Jahre 

1990 schloss Sandra Veeh ihre Dip lomarbe it ab. Sie hatte se inerz e it de n 

Beruf  e ine r Soz ia lpä da go gin gewählt un d zufä llig e in TS betroff enes  Kind 

betreut. So  ko nnte sie da he r in der Bro schü re d ie Ve rha lte nswe isen de r 

Kinde r lebe nsna h beschr e ibe n. Der Vere in hat s ie be i ihrer Dip lomarbe it 

unte rstütz t un d das Buc h drucken lassen. Als d ie  letz ten Auf lagen aus-

g inge n un d d ie Nachfrage immer no ch groß war, wurde e in zweiter 

Nachdruck he raus ge gebe n. 

1991 trat Herbe rt Tropf aus be ru f liche n Gründ en vo n se inem Amt a ls  

Vo rs itz en der zur ück, b lieb jedo ch vo rerst a ls Mitg lied im Vo rstand . Rena-

te Bühren überna hm de n Vo rs itz  un d auch d ie Erste llung des Rund-

schre ibe ns , das s ie später „TS im  Blic kp unkt“ na nnte. Hans-Joachim 

Senk be il wu rde ste llve rtreten der Vo rs itz ender. Die Mitg liede rversamm-

lung  fa nd  erstmals n icht in Se lige ns tadt  sondern  in Bad Oey nh ausen 

statt. Der Vo rstand  wurde vo n fünf a uf  s ieben M itg lieder erweitert . 

 

 
Abbildung 2: Vorstandssitzung 1991 in Bad Oeynhausen:  Vorne von links : Usc hi Reiser, 

Bett ina Schwarz (ein sc höner Rüc ken  kann auc h entzüc ken), Renate Bühren, im Hint er-
grund von links : Hans-Joachim Senkbeil, Dorothee Harnacke, Herbe rt T ropf, Monika För-
de rer und Klaus Harnacke. 

 

1993 standen erneut Vo rstandswahlen ins  Haus. Da der Ve re in größer 

un d d ie Vere insarbe it umfa ng re icher gewo rden waren, wu rde der Vor-

stand vo n s ieben au f ne un Pe rsonen erweitert. Die Satz ung des  Vere ins  

musste au ßerdem geändert we rden, um dem Deutschen Par ität ische n 

Wohlfah rtsve rband  a ls Mitg lied be itreten zu kö nnen, wo vo n man e ine  
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profess ione lle Unterstützun g erwartete. Alle Vo rstandsm itg lieder nah-

men in de n ersten und fo lgende n Jahren m it Info ständen an nationa len 

un d internationa len Ta gu ngen oder Kongr essen te il un d besuchten auch 

fach liche  Vorträge. 

1994 war Deutsch land wieder Gas tgeber e ines TS I-Meet ings . Die Zu-

sammenarbe it der inter nationalen Grupp en war wicht ig, auch was d ie  

genetische n Untersuc hun gsergebnisse betraf . Au f de r Mitg liederv er-

sammlun g im g le iche n Jahr in Bad Honnef  be richtete Dr. Fa hsold, dass 

das TSC 2  Gen auf  dem C hromosom 1 6 gefun de n wo rden  war. 

1995 feiert der Ve re in se in 10-jä hr iges  Jubiläum und  dre i Grün-

du ngsm itg liede r waren immer no ch im Vo rstand t ät ig . 

1996 wurde e in ne ue r Vo rstand gewä hlt. He lmut Heh n wu rde Vor-

standsm itg lied und  überna hm die  Redakt ion des  Blickpunktes , dem er 

ein ne ues Ges icht gab. Außerdem verscha ff te er dem TSDeV e ine n her-

vo rragenden Inte rn et-Auftr itt. Vo rstandsm itg lied er ohne Computer wur-

den entsprechen d ausgestattet und e-Ma il-fä h ig, was d ie Vo rstands-

arbe it wesentlich erle ichtert. 

1997 wurden e in ige Fernsehsender au f den Vere in und die TSC au fmerk-

sam, nachdem Renate Bühren in reg io na len sowie üb er reg ional Ze itun-

gen üb er das  Krankhe itsb ild ihrer To chter Katja un d de n dam it verbun-

dene n Vere in ber ichtet hatte. Im Hause der Fam ilie Büh ren h ie lten s ich 

nacheinan der mehrere Kamerateams un d Repo rter auf, d ie für d ie Sen-

du ngen „Vis ite“ des NDR, „Die Repo rter“ vo n  RTL un d e in ige an dere zu-

ständ ig wa ren. Mit vo n de r Pa rt ie  in der „Vis ite“ waren Prof. Aksu, de r 

dem Vere in bere its se it längerem m it Rat und Tat zur Se ite stan d, Beate  

Coqui, und  Jeanette Maberg, spä ter auc h Hans-Joachim Senk be il un d Dr. 

Birg it Walther. Beate Coqu i un d Renate Bühren nahmen unabhä ng ig 

vo neina nder auc h an Run df unksen du ngen te il. 

Im gle iche n Jah r ste llte Pro f. Ro tt se ine ne ue Mita rb e iter in Dr. Kar in 

Mayer, Bio login, vo r. Sie löste Dr. Fa hsold ab, de r d ie Uni Erlangen ver-

lassen hatte . Ein große r wissenschaft licher Erfo lg war in d iesem Jahr d ie  

Ident if iz ier ung  des  TSC1-Gens  auf Chromosom 9 .  

Ebenfa lls 1997 entsch loss sich de r Vo rstand , dem Kindernetz werk beizu-

treten . Daraus  hat s ich e ine umfa ngre iche Mitar be it in versch ied enen 

Arbe itskre isen  entwicke lt, d ie  vo r a llem vo n Renate  Bühren und  Dr. Bir-

g it Walther ge le istet w ird. 

1998 begann der Ve re in au f Vo rsch lag vo n He lmut Hehn , jä hr liche Fami-

lienfre iz e iten zu organis ieren, d ie se itdem großen Anklan g unter de n 

Mitg liedern f inden. Außerdem fa nd in Datte ln nach de r Mitg liederv er-

sammlun g erstmals e in Treffen de r Mitg lieder des Vo rstands  m it e in ige n 

unte rstützende n Fachä rz ten statt unter dem Mo tto: „Was gibt es  in Sa-

chen T S no ch zu tun“. 

In d iesem Jahr wu rde au ßerdem die Bindun g der Prote ine Ham artin an 

Tu berin en tdeckt . Be ide Prote ine vo n TSC1 un d TSC2 bes itz en Regionen, 

mit de nen s ie s ich ane inan derkoppe ln kö nnen. 
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1999 wurde wiederum die Satz un g des Vere ins  geändert und da be i der 

Sitz  des Vere ins  nach Bad Oeynha usen ve rlegt, d ie Zahl de r Vo rstands-

mitg lieder wu rde wege n de r Auf nahme vo n zwei Ärz ten bz w. Wissen-

schaft lern au f 11 erhö ht (s iehe Kap. 9). Herbert Tropf trat aus  dem Ver-

ein aus und  wanderte  nach Kana da a us . 

Ab 2000 

Una bhängig vo n der jährliche n Mitg liederversammlung tref fe n s ich in-

zwischen d ie  Mitg lieder in zah lre iche n Regionalgrup pen zum Erfah-

rungsaustausch. Der Vere in er hält a ls Anerke nnu ngspr e is den Hanse-

Merkur-Pre is f ür Kinde rschutz . 

Se it 2001 f inden jähr liche  Sommerfeste  im Fre iz eitpa rk „Lochmühle“ 

statt. 

Dr. Karin Ma yer wechse lte ihren Arbe its p latz  ins  Labor für Medizinische  

Genetik Dr. Kle in in  P lane gg-Ma rt insried. Sie b ietet dem Vere in auch 

weiterh in Unterstützung im Bere ich der ge netischen Erforschung un d 

Untersuc hu ngen a n un d a rbe itet we ite r im Vo rstand m it. 

2002 überna hm He lmut Hehn den Vo rs itz  un d bracht e zusätz liche mo-

derne Kommunikations techniken e in. Er aktua lis ierte und erweiterte d ie  

Inte rnetp räsenz  m it e inem Newsle tter , e inem Diskuss ions fo rum und ei-

nem TSC Share Po int ( inter ne Arbe its p lattfo rm) für d ie Vo rstandsarbe it. 

Außerdem bekam der Blickpunkt  e ine neue Aufmachun g. 

2003 stellte Norbert Sc ho lz  (TS-Mitg lied) auf der Mitg liederversammlun g 

das TSC-Ro thbe rg-Pro jekt vo r. Das  Zie l ist, e in Medikament ge gen d ie  

TSC z u f inde n. Fü r die Suche  danach we rden v ie le pr ivate He imcompute r 

eingesetz t, d ie e inz elne Reche no perat ionen fü r e ine n Zentra lrechner in 

den USA üb ernehmen. Noch n icht  untersuc hte W irksto ffkan didaten wer-

den auf Mo lek ülstrukt uren unte rsucht , d ie be i der TSC he lfen kö nnten . 

Die TSC-Ro thberg-Grup pe na hm inz wische n e in e ige nes Fo rum in Be-

tr ieb , e in zweites de utsches  Team innerha lb des Ro thberg-Pro jektes  e-

tablierte s ich. 

Im Ma i 2004 wurde an läss lich der Mitg liederversammlun g Bad Müns ter-

eife l das  „Inte rd isz ip linä re Tuberö se Sk lero se Zentrum Mü nc hen“ ge-

grün det. Maßgeb lich für d ie Gründ ung  d ieser E inr icht un g waren Pr iv.-

Doz . Dr. Ra lf W ienecke  u nd  Dr. Ingr id Fack ler.  

Im ko mmen den Jahr wird da nk de r Bemühu ngen vo n Dr. Karin Maye r 

un d Pr iv .-Doz . Dr. Ra lf W ien ecke d ie TSC International Research Confe-

rence 2006 in Be rlin stattf inde n. Diese Konferenz hat inz wische n Tradit i-

on. Sie wird a lle zwei Jahre ve rans ta ltet und ist e in Diskuss ions fo rum fü r 

Wissenschaft ler aus der ganzen Welt, d ie an de r tuberösen Sk lerose in-

teress iert s ind . 
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4. Internat ionale Kooperationen 

Im Oktober 1986 wurde e in internat iona ler Dac hverband der nationa len 

TSC Se lbs th ilfegrupp en  ge gründet . Diese Tuberous Scle rosis Inter-

national (TSI). A World Organisat ion of TS Associations , setz te sich aus  

fo lge nden nat iona len TSC Vere in igun gen z usammen .  

• St icht ing Tubereuze Sc leros is Nederland 

• Tuberous  Sc lerosis Ass. of Great  Britain 

• Norsk Forening for Tuberös Sc lerose 

• Nat ional Tuberous  Sc leros is Ass . of America 

• Aust ralas ian Tuberous Sc leros is Soc iety 

• Tuberöse Sk lerose Deutschland e .V.  

Später wurden we ite re nat ionale TSC Organisat ionen aufgenommen.  

Herbert Tropf hie lt den Kontakt zu den internat ionalen TS-Vere inigungen 

und nahm an deren Tre ffen te il. Für die Übersetzung der niederländi-

schen Rundschre iben fand s ich e ine gute Bekannte der Familie Tropf und 

so konnten e inige Berichte auch in Deutsch im Blickpunkt w iedergege-

ben werden. 

Ein mehrsprachiges TSC-Faltblatt wurde gedruckt und in der molekular-

genet ischen Forschung gab es v iel Unterstützung und Zusammenarbe it 

innerhalb der Vere inigungen von USA, England, Niederlande und 

Deutschland. Bere its 1992 haben Renate Bühren und Hans-Joachim 

Senkbe il an e inem Europäischen Tre ffen in Luxemburg te ilgenommen, 

be i dem es um die Hilfe und Unterstützung neuer oder neu zu gründen-

den Gruppen in Europa ging. 

Dr. Karin Mayer und He lmut Hehn nahmen 2001 an der TS Alliance Nat i-

onal Family Conference in San Diego (USA) statt , von der s ie v iele neue  

Ideen für die Arbe it des TSDeV in Deutschland mitbrachten. Insbesonde-

re die Einbez iehung der Betroffenen in die Vort räge be i den Tagunge n 

wurde  später auch in das Programm in Deutschland aufgenommen. 

Ein insbesondere se it 2004 intens iver Kontakt zwischen dem TSDeV und 

Prof. Dr. Dav id N. F ranz  aus C inc innat i (USA) entstand auf Anregung von 

Priv .-Dozent Dr. Ralf Wienecke , und Mitglieder des  Vorstandes  tauschen 

sich se ither intens iv mit ihm aus . Anknüpfungspunkte s ind die Rapamy-

cin-Studien in München und C inc innat i (s . u.)  und die Arbe itswe isen der 

TS-Kliniken in C inc innat i und in München. 

 

5. Mitgliederentwicklung 

Durch v iel Öffent lichke itsarbe it und Verbre itung in den Medien wuchs  der 

Vere in immer we ite r und e rre ichte bisher e ine Zahl von über 700 Mit-

gliedern (vgl. Abb. 3), darunte r Eltern von TSC bet roffenen Kindern im 

Kleink indesalter, Jugend- sowie Erwac hsenenalter und se lbstständig le-

bende Betroffene . Nur 34 Familien kommen aus  den neuen Ländern, e i-

nige Betroffene aus  der Schwe iz und Öste rre ich, jewe ils e ine Familie aus  

Litauen und Be lgien. Der Vere in e rhebt heute den Anspruc h, die  TSC-

Betroffenen im gesamten deutschsprachigen Raum zu vert reten, da es in 

Österre ich und in der Schwe iz ke ine e igenen TS-Vere inigungen gibt. 
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Entw icklung der Mitgliederzahlen seit 1985
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Abbildung 3: Entwic klung der Mitgliederzahlen von 1985 bis März 2005 

 

 

 
Abbildung 4: Altersverteilung von 503 TSC Pat ienten des TSD e.V. 

 

Die Altersverte ilung von 503 vom Vere in erfassten TSC Pat ienten ist aus  

Abb. 4 ers icht lich. In Zukunft w ird der Ante il erwachsener Pat ienten we i-

ter anwachsen, da die  jetz t jungen Erwachsenen im Kindesalte r in den 

Vere in integrie rt wurde n. Als Folge davon werden die mediz inischen und 

psychosoz ialen Probleme der Erwachsenen in Zukunft zunehmend an 

Bedeutung gewinnen. 

Altersverteilung von 503 TSC Patienten

 

1 bis 10 Jahre 

11 bis 20 Jahre 

21 bis 40 Jahre 

> 40 Jahre 
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6. Vorstände  

Vorsitzender wurde zunächst Herbert Tropf. Renate Bühren löste ihn 

1991 ab, bis dahin war s ie ste llve rtre tende Vors itzende . Se it 2002 leitet  

He lmut Hehn den Vere in. Besonders zu erwähnen ist die Tät igke it von 

Uschi Re ise r, die se it der Gründung die Kasse  verwaltet . 

Als Vorstandsmitglieder waren bisher für den Vere in tät ig: Renate Büh-

ren (1985-2005) , Beate Coqui (1994-1999) Manfred Fleischer (1985-

1988) , Monika Förderer (1988-1993), Klaus Harnacke (1988-1993), 

He lmut  Hehn (se it 1996), Agnes Jenne  (se it 1993), He lmut Klemt (1994) 

Ange lika Kodat  (se it 1999) , Erika Lotta (1994) , Jeanette Maberg (1999-

2002) , Uschi Re ise r (se it 1985) , Wilhe lm Rothbaue r (1988-1991), Ute 

Sahler (1994) , Norbert Scho lz (1993-1999), Bettina Schwarz  (1991-

1994) , Hans-Joachim Senkbe il (1985-2004), Herbert Tropf (1985-1996) 

und Er ika Wetzel (se it 2002) . Durch Satzungsänderung wurde  1999 

festge legt, dass neben Betroffenen und deren Angehör igen zwei Perso-

nen aus dem Kre is der unte rstützenden Ärz te und Wissenschaft ler dem 

Vorstand angehören. Diese Vorstandsmitglieder werden in Kap. 9 er-

wähnt . 

 

7. Schirmherrschaften 

Im Jahre  1997 übernahm die Bundestagsabgeordnete Sigrun Löwisch die 

Schirmherrschaft für den Vere in. Nachdem sie im Oktober 1998 nicht  

wieder in den Bundestag gewählt worden war, trat s ie zurück . He lmut  

Hehn konnte  im Jahre  2000 Anke  Koch, Ehefrau des  Hess ischen M inis-

terpräs identen, für dieses  Amt gewinnen (Abb. 5). Frau Koch hat s ich 

seitdem sehr engagiert für den Vere in e ingesetz t, nimmt rege lmäßig an 

den Vorstandss itzungen und Jahresversammlungen te il und wirbt mit 

großem Erfolg Spenden e in. Ihr gilt der besondere Dank des Vere ins . 

 

8. Mitgliederversammlungen 

Nach der Gründungsversammlung fanden fünf we ite re M itglieder-

versammlungen sowie zwei internat ionale Tre ffen mit M itgliedern des  

TSI Dachverbandes in Se ligenstadt  statt. Danach war der Vere in so weit 

angewac hsen, dass die Versammlungsorte jährlich wechse lten (Tabe lle 

1) . Dies war für die Öffent lichke itsarbe it sehr wertvoll, da die lokale 

Presse rege lmäßig über das Tre ffen und die  tuberöse Sk lerose als  se lte-

ne Krankhe it ausführlich berichtete. Diese Jahresversammlungen konn-

ten nur deshalb so häufig wechse ln, weil s ich an jedem der Verans tal-

tungsorte Vere insmitglieder als Organ isatoren engagierten und das loka-

le Management übernommen hatten. Eine  Kinderbetreuung wurde etab-

liert und e ine psychologische Begle itung der nicht betroffenen Geschwis-

terk inder angeboten. Re ferenten aus fast allen Disz iplinen bzw. Gebieten 

der Mediz in, Wissenschaft und dem therapeut ischen Umfe ld begleiteten 

mit fachlicher Kompetenz  die M itgliederversammlungen und zur we iteren 

Unterstützung der Bet roffenen auch außerha lb der Versammlungen. Die 
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ersten Ärz te, die s ich zur Zusammenarbe it bere it erk lärten, waren Prof. 

Dr. F ranz  Schmidt und Priv.-Doz . Dr. Pete r Me inecke . 

Zu e rwähne n ist noch, dass  auf Anregung von Uschi Re iser be im t raditi-

one llen „gemüt lichen Be isammense in“ nach der Versammlung in Wald-

bronn 1994 erstmals e in C lown („Rinaldo“) zur Erhe iterung der Kinder, 

aber auch der Erwachsenen be itrug. 

 
 
Abbildung 5: Jahrestagung 2004 in Bad Münstereifel, (v .r.n.l.) Schirmherrin Anke Koch, 
Stellv. Bundesvorsitzender Hans-Joachim Senkbeil, Vereinsbüro-Mitarbeiterin Sandra 
Hoffmann; auf dem Tisch der Förderpre is des Hanse Merkur Kinderschutzpreises 

 

Tabelle 1: Jahresversammlungen und lokale Organisatoren 
 

Datum Ort Organisat ion 

1985-1990 Se ligenstadt  Familie Tropf 

1991 Bad Oeynhausen Familie Bühre n 

1992 Stuttgart   Erika Lotta 

1993 Bad Honnef  Familie Harnacke 

1994 Waldbronn-Busenbac h Familie Re iser 

1995 Se ligenstadt  Familie Tropf 

1996 Erdmannhausen  Familie Höhm 

1997 Kerpen-Horrem He inrich Dahmen 

1998 Datte ln Jeanette Maberg /Ange lika Kodat 

1999 Bonn  Familie Braun 

2000 Neustadt /  We instraße  Familie Sahle r 

2001 Bad Honnef Familie Harnacke 

2002 Bürgstadt be i Miltenbe rg Familie Deniz / Manfred Kloos 

2003 Idar-Oberste in Familie Forster 

2004 Bad Münstere ife l Familie M ielke 

2005 Bad Oeynhausen Familie Bühre n 
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9. Integrat ion von Ärzten und Wissenschaft lern 

Be i der Gründung des Vere ins wurde deut lich, dass die Ziele des Vere ins  

ohne ärz tliche Begle itung nur schwer realis ierbar waren. Deshalb wurde n 

in der Satzung als e igenes Organ unterstützende Ärzte und Wissen-

schaftler vorgesehen. In diesen so genannten w issenschaft lichen Be irat  

wurde n als erstes Prof. Dr. Franz  Schmid und Priv.-Doz . Dr. Pete r 

Me inecke berufen. Prof. Schmid, der spez iell für se ine Frischze lltherap ie 

be i ge ist ig Behinderten bekannt  war und s ich sehr um die Diättherap ie 

der tube rösen Sk lerose bemüht hatte , verstarb 1997 im Alter von 76 

Jahre n. Für se ine  langjährige Unterstützung ist ihm der Vere in sehr 

dankbar. Prof . Dr. Me inecke ist e in inte rnat ional renommierte r Wissen-

schaft ler und war Le ite r der Abte ilung für Mediz inische Genet ik im Alto-

naer Kinderkrankenhaus . 

Im dritten Jahr nach Gründung des Vere ins wurde Dr. Birgit Walther, 

Neuropäd iaterin aus der Univers itätsk inderk linik Mainz , auf unseren Ver-

ein aufmerksam. Sie ist e ine aufmerksame und sehr hilfre iche Ansprech-

partnerin für v iele Fragen, insbesondere als Ansprechpartnerin für die 

Mitglieder, und le istet unermüdlich Hilfe . 

Retrospekt ivstudien zeigten, dass man aus  Erfahrung k lug w ird. So fiel 

Gabrie le Tropf be im Lesen der Ärz tezeitung e in k le iner Art ike l auf, in 

dem stand, dass e ine ACTH Behandlung im ersten Lebensjahr offen-

sicht lich e ine Hirnnachre ifung nach s ich führte (entdeckt  durch schwe-

dische Ärz te). Eine darauf fo lgende Ret rospekt ivstudie unter den Mitglie-

dern zeigte e in ähnliches Bild. Aber auch e ine we itere  Studie über die 

Einnahme von Ant ikonvulsiva ze igte  e in e rschreckendes Bild über die 

Wirkung von Rivotril in den e rsten Lebensjahren. Rivotril bremste offen-

sicht lich die motorische Entwick lung. Auch hier war Dr. Birgit Walther 

wieder e ine gute M itst re iterin gegen die Gabe des Ant iepilept ikums in 

den ersten Lebensjahren. Sie wurde 1989 Mitglied des mediz inischen 

Be irats . 

Im Jahre 1999 wurde  durch Änderung der Satzung festge legt , dass zwei 

Vert reter der Ärz te und Wissenschaft ler als Vollmitglieder in den Vor-

stand gewählt werden und für diese zwe i Vert reter zu benennen s ind. 

Diese ärz t lich-w issenschaft lichen Vorstandsmitglieder beraten den Ver-

ein spez iell be i medizinischen Frageste llungen und Entsche idungen even-

tue ller finanz ie ller Förderung wissenschaft licher Projekte (vgl. Tabe lle 2). 

Unabhängig davon führt der Vere in e ine  Liste von Ärz ten und Kliniken, 

die dem TSDeV als kompetente Ansprechpart ner be i der Bet reuung von 

TSC Pat ienten bekannt  s ind.  
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Tabelle 2: Mitglieder des Mediz inischen Beirates  bzw. ärzt liche 

und wissenschaft liche Vorstandsmitglieder (letzte re mit (*) ge-

kennzeichnet 

Name Fachgebiet Dauer 

Prof. Dr. Fuat  Aksu * Neuropäd iatrie 1996-2002 

Dr. Hans-Jörg Ke im Nephro logie 1988-1999 

Prof. Dr. Wolfgang Küste r Dermato logie 1996-1999 

Dr. Karin Mayer* Humangenet ik Se it 1999 

Prof. Dr. Peter Me inecke Humangenet ik 1985-1993 

Prof. Dr. Hans-Dieter Rott* Humangenet ik 1999-2005 

Prof. Dr. Franz  Schmid Pädiat rie 1985–1997 

Gabrie le Tropf Vere insmitglied 1985-1993 

Dr. Birgit Walther *  Neuropäd iatrie 1988–1999, se it 2002 

Priv .-Doz . Dr. Ralf Wienecke* Dermato logie Se it 2002 

Prof. Dr. Lothar Zimmerhack l* Pädiat rie 1999-2002 

 

10. Aktiv itäten des TSC e.V.  

10.1 Förderung wissenschaft licher Projekte 

Bas ierend auf  der Vermutung von Prof. Schmid, dass  die tuberöse Sk le-

rose eine Stoffwechse lkrankhe it se i, gab es e ine groß ange legte Haar-

analyse be i TSC-Pat ienten. Die Haarprobe n wurden zur Analyse des M i-

neralstoffwechse lns an die Anamol Laborat iories nach Kanada gesandt . 

Ziel war es , eventue lle Stoffwechse ldefekte bzw. Verwertungs störunge n 

im Mineralstoffwechse l herauszufinden.  

Spätere w issenschaft liche Förde rungen umfassen die Anschaffung von 

Laborgeräten, die Bere itste llung von Verbrauchsmaterial und die F inan-

z ierung von Persona lste llen, sowe it diese Ausgaben nicht durc h Förde-

runge n von der Deutschen Forschungsgemeinschaft  (DFG) , der Deut-

schen Krebshilfe oder anderen Inst itut ionen abgedeckt s ind. Wesent lich 

ist in diesem Zusammenhang auch die F inanz ierung von Personal zwi-

schen e inze lnen Forschungsvorhaben, da andernfalls oft e ine kon-

tinuierliche  Arbe it nicht  gewährle istet ist .  

In diesen Bere ich fällt auch die Finanz ierung von Kongressbesuchen der-

jenigen Wissenschaft ler, die s ich be i der TSD spez iell engag ieren. So-

wohl die Univers itäten wie auch nicht un ivers itäre Arbe itgeber sind näm-

lich be i diesen Ausgaben in der Rege l sehr restrikt iv.  

Besonde rs erwähnenswert ist die Förderung der Rapamyc in Studie von 

Priv .-Doz . Dr. Ralf Wienecke. Man erhofft  s ich von diesem Medikament  

einen Durchbruch in der Bekämpfung von Tumoren be i TSC, das im 

Tierversuch bere its e rste Erfo lge zeigte. Das Medikament ist bere its zu-

ge lassen und wird se it v ielen Jahre n be i Transplantat ionen e ingesetz t, 

um Abstoßungsreakt ionen des Körpers zu verme iden. Einige M itglieder 
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des Vere ins me ldeten s ich als Probanden zu dieser Studie, die im Herbst  

2003 begann. Auf der Mitgliederversammlung 2004 wurden e rste Erfolg 

versprechende Ergebnisse  vorgeste llt. Die Stud ie w ird we ite r fortgesetz t. 

Se it Vere insgründung bis heute konnte dank gutmüt iger M itmenschen 

als Sponsoren und dank ste igender M itgliederbe iträge , Zuwe isungen von 

Krankenkassen und erfo lgre icher Spendene inwerbung se it Gründung des  

Vere ins 211.141 €  für w issenschaft liche  Förderung bere itgeste llt werden 

(sh. Tabe lle im Anschluss an diesen Te il der Chronik als Auszug aus dem 

Forschungsbericht) . 

 

10.2 Wissenschaft lich/medizinische  Veranstaltungen 

Dank der TSD konnten in der Vergange nhe it die folgenden wissenschaft-

lichen Veranstaltungen durchge führt werden, die allein die TSC zum 

Thema hatten: 

• 1994 Erster Workshop über die TSC be i Prof. Lothar Zimmerhack l 

in F re iburg, 

• 1996 Zweiter Workshop über die TSC be i Prof. Lothar Zim-

merhack l in Fre iburg,  

• 1999 Symposium zur Genet ik der tuberösen Sk lerose als Sate lli-

tenveranstaltung der Jahrestagung Deutscher Humangenet ike r in 

Nürnberg be i Dr. Karin Mayer und Prof. Hans-Dieter Rott in Erlan-

gen, 

• 2000 Symposium Tuberöse Sk lerose im Rahmen der 96. Jahres-

tagung der Deutschen Gese llschaft für Kinderhe ilkunde und Ju-

gendmediz in in Stuttgart . Veranstalter war Pro f. Fuat Aksu.  

Diese Veranstaltungen waren sämt lich gut  besucht und wären ohne die 

finanz ielle Unterstützung des  TSDeV nicht mög lich gewesen  

 

10.3 Regionalgruppen 

Se it Ende der 90er Jahre  haben s ich Regionalgruppe n mit zunächst  

formlosen Tre ffen gebildet , beginnend im Raum Niedersachsen/Sachsen-

Anhalt (bet reut durch Beate Coqu i) und im Raum Köln-Düsse ldorf (be-

treut durc h Norbert Scholz). Inzwischen gibt es e ine Re ihe von Regio-

nalgruppe n, die s ich rege lmäßig tre ffen, und dieses Angebot soll we ite r 

ausgebaut  werden. Die Gruppen Süddeutschland/Öste rre ich/ Schwe iz 

veranstalten e inmal jährlich e in gemeinsames Tre ffen am Deutschen TS-

Zent rum in München mit mediz inischen Vorträgen. Die Regionalangebote 

werden durch die Benennung von Ansprechpartnern für Regionen we ite r 

ausgebaut . 

 

10.4 Öffent lichkeitsarbeit und Publikat ionen 

Über Presse , Rundfunk und Fernsehen gab es vie le Be iträge über die 

Arbe it des Vere ins. So drehte der Hess ische Rundfunk e inen kurzen Be i-

trag unte r M itwirkung Bet roffener in Se ligenstadt und im Haus der Fami-
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lie Tropf. Der Kreat ivität waren ke ine Grenzen gesetz t und jeder im Vor-

stand tat se in Bestes, um den Vere in bekannter zu machen. Fortan war 

der Vere in auf v ielen Infoveranstaltunge n von Se lbsthilfegruppen in ganz  

Deutschland vert reten und auch Renate Bühren wurde  vom Bielefe lder 

Rundfunk  zur Tuberösen Sk lerose interv iewt. 

Heute dient der Öffent lichke itsarbe it an e rster Ste lle das Internet . Der 

TSD e .V. hat e in Internetportal und bietet allen Interess ierten re ichliche  

Informat ionen über die TSC und den Vere in. Die halbjährlich ersche i-

nende Vere insze itschrift  Blickpunkt dient  dage gen vornehmlich der In-

formation der Vere insmitglieder sowie Inte ressenten.  

Außerdem wurde e ine Vie lzahl von Informat ionsblättern zu spez iellen 

Frageste llungen verfasst und vom Vere in publiziert, die hie r nicht e inzeln 

genannt werde n können. Besonders e rwähnenswert s ind die Broschüre n 

F. Schmid (1987) Tuberöse Skle rose und H.-D. Rott (2000) Tuberöse  

Sklerose: Eine Krankheit , die (auc h) unter die Haut geht sowie die Dip-

lomarbe it von S. Veeh (1990) Tuberöse Sklerose – Ein umfassendes  

Problem und se ine  sozialpädagogische Bearbeitung.  

 

10.5 Familienfre ize iten und Sommerfest 

Se it 1997 organis iert  der TSD e .V jährliche Familienfre ize iten, die große n 

Ank lang unte r den M itgliedern finden. Diese  fanden zunächst in der Eife l 

und dann mehrfach in Medebach (Hochsauerland) in Ferienparks statt . 

2004 wurde als neuer Fre ize it-Ort  das  „Haus Rhe insberg – Hote l am 

See“ in Brandenburg ausgewäh lt, wo Unterbringung, Fre ize itangebote 

und Verpf legung sowie Bet reuung der Bet roffenen erstmals  unte r e inem 

Dach möglich waren.  

Se it 2001 findet  außerdem jährlich e in Sommerfest im Fre ize itpark  

„Lochmühle“ in Wehrhe im im Taunus statt, be i dem die Familien zu-

sammen grillen, fe iern und die Angebote des Parks mit Fahrat t rakt ionen 

und Stre iche lzoo nutzen können Auch diese Verans taltungen werden 

teilwe ise  durch den Soz ialfond mitfinanz iert. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Abbildung 6: 

Kinderbet reuung be i de r Jahrestagung in  

Bad Münstereifel 
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10.6 Psychosoziale und finanzielle Hilfeste llungen 

Auf Ant rag hin konnte mehreren Familien, die durch die TSC in e ine Not-

situat ion geraten waren, durch persön liche Kontakte, Ratschläge im Um-

gang mit Behörden und Krankenkassen und finanz ielle Zuwendunge n 

oder Darlehen geholfen werden. 

 

11. Schlussbemerkung 

Einige Vere insmitglieder s ind se it der Vere insgründung verstorben, me ist  

an Komplikat ionen der tuberöse Sk lerose. Der Vere in gedenkt mit deren 

Familien und Freunden Mirjam Ze ile, Alina Te llenbach, St ina Pe llnitz , 

Antje Schwarz , Nikola Haders , Ursula Walch, Sandra Pe inemann, Sven 

Senkbe il, Anna-Sophie Lorenz , Maike Jürgensen, Nina Lotta, Sören 

Hoffmann und Carmen Sohler. 

 

 

 

 

 

 

 
 

 

Abbildung 7: Bundesvorstand 2004 bei Ministerpräsident  Roland Koch: (v.l.n.r.) erste 

Reihe: Helmut Hehn, unsere Schirmherrin Anke Koch, Ministerpräsident Roland Koch, Dr. 

Birgit Walt her, Renate Bühren, dahinter Prof. Hans-Diete r Rott, Angelika Kodat, Kassen-

führerin Usc hi Reiser, Dr. Karin Mayer, Priv.-Dozent  Dr. Ralf Wienec ke, letzte  Reihe Ag-

nes Jenne, Carsten Kodat, Hans-Joachim Senkbeil, Vereinsmitarbe iterin Sandra Hoff-

mann, Dietmar Reise r, Erika Wetze l (außer den Vorstandsmitgliedern sind einige Ehe-

partner dabei)  


