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Chronik

des Tuberose Sklerose Deutschland e. V.
zum 20-jahrigen Jubilaum 2005

von
Renate Buhren, Agnes Jenne, Uschi Reiser und Gabriele Tropf



1. Grundung

Am 23.06.1983 wurdeKathrin Carolinals zweites Kind der Eltern Gdo-
riele und Herbert Tropf aus Seligenstadtgeboren und im zarten Alter
von funf Monatenbei ihr eine tuberose Sklerose (TSC) diagnostiziert.
Ihre Schwester Sonja Simone war bereits 7 Jahre alt und gesundie
Eltern kannten diese Krankheit nichtdie Arzte waren ratlos und den
Beratung mangelhaft Eine ausreichende Dokumentation des Krd&n
heitsbildes war nicht oder nuneilweise zu erhalten. Von Prof. Neuh&-
ser, Neuropadiater in der Kinderklinik der Universitatsklinik Giessen,
wurde dem Ehepaar ein Informationsblatt von der nederldandischen
Selbsthilfegruppe uUbergebendessen kurze Dokumentation zuerst scb-
ckierend wirkte. Schnell reifte der Entschluss, eine deutsche Selbsthilé-
gruppe zu grundenDazubat Ehepaar Tropfin einem Aufrufin der Zei-
schrift Eltern betroffene Familien um Kontaktaufnahme. Schon wenige
Wochen spater meldeten sich Eltern mit TSC Kindern und spater auch
Selbstbetroffene. Wieder andere kannten Betroffene und teilten deren
Anschriften mit, so dass sie erstmals im Juli 1984 angeschrieben werden
konnten.

Auch Renate Buhren hatte einige Zeit nach der Diagnose einer TSC bei
ihrer Tochter Katja (geb. am 23.08.1978) in Eltern und anderen Uberre-
gionalen Zeitschriften annonciert und so Kontakt zu Elternpaaren ge-
wonnen, deren Adressen sie dem Ehepaar Tropf weitergab. Damit waren
so viele TSC Familien erfasst, dass einer Vereinsgrundung nichts mehr
im Wege stand. Schon die ersten Gespréche zeigten, dass es dringend
notig schien, das Krankheitsbild bekannter zu machen und Arzte zu fin-
den, die sich fur diese Krankheit interessieren, denn negative Erfahrun-
gen hatten ziemlich alle Betroffenen gemacht.

Am 2. Marz 1985 traf man sich im Partykeller des Ehepaares Tropf in
Seligenstadt zur Grindungsversammlung. Nicht alle, die aktiv mitwirken
wolkken, konnten auch teilnehmen. Die ersten Grindungsmitglieder, die
gemeinsam aufbrachen, etwas zu tun und Licht in das Dunkel der
Krankheit zu bringen, waren auf’er den Initiatoren Renate und Klaus
Buhren aus Bad Oeynhausen, Dr. Wilhelm Eckhardt aus Marburg, Man-
fred und Eveline Fleischer aus Donauwdrth, Ursula und Dietmar Reiser
aus Waldbronn und Hans-Joachim Senkbeil aus Susel.

Die Satzung verfasste Rechtsanwalt und Notar Preuschoff, ein Nachbar
und Bekannter der Eheleute Tropf. Die Ziele des Vereins wurden in der

Satzung wie folgt festgelegt:

e Unterstutzung von an tuberdser Sklerose (TS) Leidenden und ih-
rer Familien z. B. durch Informationsschriften und Mitteln aus dem
Sozialfond,

e FOrderung des Erfahrungsaustausches zwischen den Betroffenen
und Familien, Arzten, Therapeuten, Kliniken und Forschungs-
einrichtungen,



e Durchfiuhrung von Zusammenkunften fur die Mitglieder zum Zwe-
cke des Informationsaustausches (national und international),

e Zusammenarbeit mit Verbanden/Stiftungen und offentlichen Ein-
richtungen im In- und Ausland,

+ Jedmogliche Offentlichkeitsarbeit zur Aufklarung tber TS und zur
Forderung der Vereinsziele,

 Vergabe/Fo6rderung von ForschungsmalBhahmen mit dem Ziel, ei-
ne geeignete Therapie zur Heilung/Verbesserung fur die TS-
Betroffenen zu finden.
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Abbildung1: Ein kleines Gruppentréfen und g@mitliches Beisammenseinin Seligenstadtim Jahre
1989. Einige Vorstandsmitglieder des TSD e. V. trafen siahit Mitgliedern des TStDachverbandes
(v..Ln.r.) Anne Carter aus England Klaus und Renate Biuhren Monika Forderer, Tom Carteraus
England, Bernhard Forderer, Ens-Joachim Senkbeil, Gabiund Herbert Tropfund E$ den Hollander
aus den Niederlanden.

In denersten Vorstand wurden gewéhlt: Herbert Tropf als Vorsitzender,
Renate Buhren als stellvertretende VorsitzendeUrsula Reiser als Ka-
senfuhrerin sowie Manfred Fleischerund Hans-Joachim Senkbeil fir den
Tatigkeitsbereich Soziales.Im Vorstandwaren damit Mitglieder aus dem
ganzen Bundesgebietvertreten, was fur die Verbreitung des Vereins von
groBem Nutzen war.Der Mitgliedsjahresbeitrag wurde auf 25,-DM fest-
gesetzt. Der Verein wurde als gemeinnutzig anerkannt und mit dem
Namen Tuberdse Sklerose Deutschland e.V. in das Vereinsregister bei
dem Amtsgericht Seligenstadt eingetragen.



2. Erste Aktivitaten

Herbert und GabrieleTropf hatten shon vor der Grindung reichlichnd
formationsmaterialgesammelt. Alle anderen Mitstreiter begannen nun
auch, Info-Material zu sammeln, Kontakte zu Arzten zu knupfen und
Presseberichte zu veroffentlichen.Aus der MayoKlinik in USA wurde als
erstes das umfamgreiche, gut bebilderte, allerdings in englisch gescleri
bene Buch vonProf. Gomez angefordert, das einen guten Gesamted
druck tUber die Tuberose Sklerose vermittelte.

Das Vereinslogo entwarf Herr Schlenker aus Villingemals Signet einer
,beschutzenden Hand“tiber einem Kinderkopf, spater wurde es um die
Buchstaben ,T7S““in Anlehnung an das Logo des internationalen Dachve
bandes TSI ergdnzt und in die heutige Form gebracl@@abriele Tropf
Ubernahm den Tatigkeitsbereich,mnedizinische Information und Korse
ponderz“; da sie sich intensiv mit dem Krankheitsbild beschaftigte und
zu diesem Zweck auch alle medizinischen Informationen sammelte und
die Arzte-Zeitung las. Zudem war sie die erste Ansprechpartnerin fur
neue Mitglieder.

Zur Verbesserung der Finanzlageammelen alke Vorstandsmitgleder erfolgreicim
ihrem Bekanntenr und Verwandtenkreis und auch in der Offentlichkeit firen Hei
matorten Geld fur den VereinDie Presse legleitete eine Benefizveranstakung der
Seligenstadter Gastwrteund brachte dadurchdem Verein einen guten Grudstock
zur Verwirklchung der grofRen Plane. AuRerdem gab es eine Sammlung der egang
lschen Kirche in SelgenstadtAber die erste Spende, die der Verein Uberhaupt-e
hielt, kam vonProf.Franz Schmid, Direktorder Kinderklinik Aschdenburg.

Die Kontakte zu Herrn Hemme von der TSTN der Niederlande und zum
englischen Verein TSAwurden intensiviert. Sie waren eine grofe Hilfe
beim Aufbau des Vereins. Fast wochentlich kamen neue Mitglieder dazu
und der Verein wuchs Bei der ersten Mitgliederversammlung im Grin-
dungsjahr 198%onnten schontber 50 Mitglieder und Géaste in Selige
stadt begrifRt werden und erstmals auch Arzte als Referenten, deren
Vortrage die Komplexitat des TG zum Thema hatten Prof. Franz
Schmidt war einer der ersten Arztedie sich zur Zusammenarbeit bereit
erklart hatten, nach ihm kam Dr. Peter Meinecke, Humangenetiker aus
Hamburg.

Des Weiteren erstelite der Verein ein Faltblatt mit einer Kurzbeschie
bung der TSC das als erste Infamation fur Betroffene und Nemitg lie-
der gedacht war und auch voArzten an Betroffeneverteilt werden sol-
te. Zusatzlich wurde zweimal jahrlich einRundschreibenversandt, das
bald unter der Bezeichnundlickpunkt neben Neuigkeiten und Informa-
tionen zur TSC auch Erfahrungsberichte Uber KrankBedrlaufe von
betroffenen TSPatienten anbot Mit Hilfe von Prof. Franz Schmidivurde
an der ersten umfangreichermdeutschen TSC-Beschreibung gearbeitet,
die Anfang 1987 erschien und an alle Kinderkrankenhauser,-Wiiniken
und Kinderérzte versandt wurdeAuf Initiative vonHans-Joachim Senk-
beil wurde eine Anstecknadelmit dem TSD-Signet als Werbung herg-
stellt.



Es folgten mehrere Studien wie z.B. Uber die Verhaltensweisenund
Probleme der Betroffenen Informationen Uber Therapien wurdeneg
sammelt, etwa Uber die Behandlung mit dem Argonlaser, vorgetragen
auf der Mitgliederversammliung 1986 durch Herrn Dr. Seipp, Dermatol
ge aus Darmstadt.

Bei einem kurzen Treffen mit dem damaligen ForschungsministeProf.
Dr. Heinz Riesenhuber im Frihjahrl986 konnte ihm dasVersprechen
abgerungen werden, fur die genetische Forschung Gelder der DF@-b
reitzustellen. Nun galt es, alle bekannten genetischen Institute anz
schreiben und im Dezemberl986 war die Suche mit Erfolg gekrént. Es
meldeten sich Prof. Rott und Dr. Fahsoldom Humangenetischen Insit
tut der Universitat Erlangen Sie beabsichtigten Familien genetisch zu
untersuchen, um das Gen fur dieTuberbosea Sklerose zu identifizieren.
Die Deutsche Forschungsgemeinschaft (DFG) stelltetatsachlich Gelder
fur zwei Jahre berdt. Diese Forschungen wurden nach Ausscheiden von
Dr. Fahsold spater von Dr. Karin Mayerwieder aufgenommen die dazu
betrac htliche Mittel der Deutschen Krebshilfe einwerben konnte.

Zu den nachsten Mitgliederversammlungen kamen immer mehr neue
Mitglieder, die ihre Kinder mitbrachten, so dass dann auch Kimrde
betreuung und psychologische Begleitung der Geschwisterkinder amg
boten wurde. Im Vorstand konnte Manfred Fleischer aus beruflichen
Grunden nicht weiter mitarbeiten deshalb nahmKlaus Harnacke seinen
Platz ein. Erstmalswurde auch eine TSBetroffene Vorstandmitglied und

in den medizinischen Beirat wurde zuséatzlich Dr. Hatirg Keim, Neph-
rologe aus Darmstadt aufgenommen.

Viele Aktivitaten kdnnen hier nur auszugsweise genannt werden. Be
spielsweise stelite die Arztezeitungim Rahmen einer Serie Uber Sellds
hilfegruppenden TSD e.V.als neuen Verein vor. Hans-Joachim Senkbeil
hatte einen Auftritt in einer Sendung des norddeutschen Rundfunhs,
der er Uber die TS und unseren Verein interviewt wurd&.iele Kontakte
wurden zu Behindertenverbanden undsoziakinrichtungen sowie zu @-
sundheitsamtern geknupft. Der Verein wurdélitglied in der Epilepsie
Liga.

Alle Vorstandsmitglieder waren damit beschaftigt Spenden fiur den Ve
ein einzuwerben und auchdie Mitglieder spendeten selbst oder glanzten
mit Ideen, durch die der Vereinsaufbagefordert und die Forschung if
nanziell unterstitzt werden konnten. Familie Harnacke z.B. kimmert
sich ausgiebig um das Thema Hilfsmittel, wie therapeutische Fahrrader,
Kinderkarren,Fahrradanhanger uswAnlasslich der Beerdgung von W&
ter Hefter, Gastwirt in Seligenstadt, der bei einem tragischen Verkesw
unfall im Juni 1988 um Lebegekommen war rief die Familie des Ve-
storbenen zu Spenden fur den Verein auf. Dies war die Geburtsste
des Walter-Hefter-Sozialfonds mit dem der Verein fortan soziedchwa-
chen Familien finanzielle Unterstutzung bei kospieligen Therapien und
fur die Teilnahme arramilienfreizeiten geben will und wird.



3. Die 90er Jahre

1990 schloss Sandra Veeh ihreDiplomarbeitab. Sie hatte seinerzeit den
Beruf einer Sozialpadagogin gewdhit und zuféllig ein TS betroffenes Kind
betreut. So konnte sie daher in der Broschire die Verhaltensweisen der
Kinder lebensnah beschreiben. Der Verein hat sie beihrer Diplomar beti
unterstitzt und das Buch drucken lassen. Als die letzten Auflagensau
gingen und die Nachfrage immer noch grof3 war, wurde eiweiter
Nachdruck herausgegeben.

1991 trat Herbert Tropf aus beruflchen Grinden von seinem Amt als
Vorsitzender zurick, blieb jdoch vorerstals Mitglied im Vorstand. Rem-

te BUhren Ubernahm den Vorsitz und auch die Erstellung des Bun
schreibens, das sie spater,JS im Blickpunkt““ nannte.Hans-Joachim
Senkbeil wurde stellvertretender Vorsitzender. Die Mitgliederversamm-
lung fand erstnals nicht in Seligenstadt sondernin Bad Oeynhausen
statt. Der Vorstand wurde von funf auf sieben Mitglieder erweitert.

Abbildung 2:Vorstandssitzung 1991 in Bad Oeynhausen: Vorne von links: Uschi Reiser,
Bettina Schwarz (ein schoner Riucken kann auc htericken), Renate Buhren, im Hinter
grund von links: Hangoachim Senkbeil, Dorothee Harnacke, Herbert Tropf, Monika F6
derer und Klaus Harnacke.

1993 standen erneut Vorstandswahleins Haus. Da der Verein grofRer
und die Vereinsarbeit umfangreicher gewordewaren, wurde der Vor-
stand von sieben auf neun Personen erweitert. Die Satzung des Vereins
musste auflerdem geédndert werden, um dem Deutschen Paritdtischen
Wohlfahrtsverband als Mitglied beitreten zu kdnnenvovon man eine



professionelle Unterstitzung erwartete. Alle Vorstandsmitglieder n#-
men in den ersten und folgenden Jahren mit Infostdnden an nationalen
und internationalen Tagungen oder Kongressdnil und besuchten auch
fachliche Vortage.

1994 war Deutschland wieder Gastgebereines TSFMeetings. Die Zu-

sammenarbeit der internationalen Gruppenvar wichtig, auch was die
genetischen Untersuchungsergebnisse betraf. Auf der Mitgliederver
sammlung im gleichen Jahrin Bad Honnef berichtete Dr. Fahsolddass

dasTSC 2 Gen auf dem Chromosom 1gefunden worden we

1995 fdert der Verein sein 10jahriges Jubilaum unddrei Grin
dungsmitgliederwaren immer noch im Vorstand téatig.

1996 wurde ein neuer Vorstand gewahltHelmut Hehn wurde Vor-
standsmitglied und Ubernahm die Redaktion de8lickpunktes, dem er
ein neues Gesicht gab. AuBerdemverschaffte erdem TSDeV einen he-
vorragenden InternetAuftritt. Vorstandsmitglieder ohne Computewur-
den entsprechend ausgestattet unde-Mailfahig, was die Vorstands
arbeit wesentlich erleichtert

1997 wurden einige Fernsehsender auden Verein und & TSC aufmerk-
sam, nachdem Renate Bihren in regionalen sowie Uberregional Zaitu
gen uUber das Krankheitsbild ihrer Tochter Katja und den damit varbu
denen Verein berichtet hatte. Im Hause der Famili8uhren hielten sich
nacheinander mehrere Kamerateams und Reporter ayfdie fur die Sen-
dungen ,LYisite“tles NDR, ,Die Reporter“von RTL und einige anderezu-
standig waren Mit von der Partie in der ,Yisite*“waren Prof. Aksu, der
dem Verein bereits seit lAngerem mit Rat und Tat zur Seite stand, Bea
Coqui, und Jeanette Maberg, spater auchahs-Joachim Senkbeil und Dr.
Birgit Walther. Beate Coqui und Renate Buhren nahmen unabh&ngig
voneinander auch an Rundfunksendungen teil.

Im gleichen Jahr stellte Prof. Rott seine neue Mitarbeiterin Dr. Karin
Mayer, Biologin, vor. Sie l6ste Dr. Fahsold ab, der die Uni Erlangenrve
lassen hatte. BHn grofler wissenschaftlicher Holgwar in diesem Jahr die
Identifizierung des TSCiGens auf Chromosom 9.

Ebenfalls 1997 entschloss sich der Vorstand, dem Kindernetz werkizhe
treten. Daraus hat sich eine umfangreiche Mitarbeit in verschiedenen
Arbeitskreisen entwickelt, die vor allem von Renate Buhren und Dr.rBi
git Walther geleistet wird.

1998 begann der Verein auf Vorschlag von Helmut Hehn, jahrliche Fam
lienfreizeiten zu organisieren, die seitdem grofRen Anklang unter den
Mitgliedern finden. Auerdem fand in Datteln nach der Mitgliederve
sammlung erstmals ein Trefferder Mitglieder des Vorstandsmit einigen
unterstitzenden Facharzten statt unter dem Motto: ,Was gibt es S
chen TS noch zu tun®?

In diesem Jahr wurde auflerdem die Bindung der Proteine Hamartin an
Tuberin entdeckt. Beide Proteine von TSC1 und TSC2 besitzen Regionen
mit denen siesich aneinanderkoppeln kdnnen.



1999 wurdewiederum die Satzung des Vereins geanddrund dabei dr
Sitz des Vereins nach Bad Oeynhausen verlegdie Zahl der Vorstans-
mitglieder wurde wegen der Aufnahme von zwei Arzten bzw. Wisse
schaftlern auf 11 erhoht (siehe Kap. 9Merbert Tropftrat aus dem Ve-
ein aus undwanderte nach Kanada aus.

Ab 2000

Unabhangig von der jahrlichen Mitgliederversammlung treffen siain

zwischen die Mitglieder in zahlreichen Regionalgruppen zum Erfah
rungsaustausch. Der Verein erhii als Anerkennungspreis den Hanse
Merkur-Preis fur Kinderschutz.

Seit 2001 finden jérliche Sommerfeste im Freizeitpark ,Lochmuhle“*
statt.

Dr. Karin Mayerwechselte ihren Arbeitsplatz insLabor fiur Medizinische
Genetik Dr. Klein in PlaneggMartinsried. Sie bietet dem Verein auch
weiterhin Unterstlitzung im Bereich der genetischen Erforschg und
Untersuchungenan undarbeitetweiter im Vorstandmiit.

2002 dbernahm Helmut Hehn den Vorsitz und brachtesétzliche mo-
derne Kommunikationstechniken ein. Er aktualisierte und erweiterte die
Internetpraserz mit einem Newsletter, einem Diskussionsform und e-
nem TSC Share Point(interne Arbeitsplattform)fir die Vorstandsarbeit.
Aulerdem bekam demBlickpunkt eine neue Aufmachung

2003 stelite Norbert Scholz(TS-Mitglied) auf der Mitgliederversammliung
das TSGRothberg-Projekt vor. Das Ziel ist, ein Metkament gegen die
TSC zu finden.Fiur die Suche danachwerden viele private Heimcomputer
eingesetzt, die einzelne Rechenoperationenfir einen Zentralrechner in
den USA Ubernehmen Noch nicht untersuchteWirkstoffkan didate nwer-

den auf Molekibktrukturen untersucht, die beider TSC helfen kénnten.
Die TSC-RothbergGruppe nahm inzwischen ein eigenes Forum ineB
trieb, ein zweites deutsches Team innerhalb des Rothbetigrojektes e-

tablierte sich.

Im Mai 2004 wurdeanlasslich der Mitgliederversammlung Bad Munster
eifel das ,lnterdisziplinare Tuberdse Sklerose Zenam Munchen“s ge
grundet. Mafgeblich fur die Grundung dieser Einrichtungwaren Priv.-
Doz.Dr. RalfWienecke und Dr. Ingrid Fackler.

Im kommenden Jahrwird dank der Bemihungen von Dr. Karin Mayer
und Priv-Doz. Dr. Ralf Wienecke die TSC International Research Confe-
rence 2006 in Berlin stattfinden. Diese Konferenhat inzwischen Tradi-
on. Siewird alle zwei Jahre veranstaltet undist ein Diskussionsforum ftr
Wissenschaftler aus der ganzen Weltdie an der tulerésen Sklerose n-
teressiert sind.



4. Internationale Kooperationen
Im Oktober 1986wurde ein internationaler Dachverbandder nationalen
TSC Selbsthilfegruppen gegrindet. Diese Tuberous Sclerosis Inter-
national (TSI). A World Organisation of TS Associations, setzte sich aus
folgendennationalenTSC Vereinigungen zusammen.

e Stichting Tubereuze Sclerosis Nederland

 Tuberous Sclerosis Ass. of Great Britain

* Norsk Forening for Tuberds Sclerose

* National Tuberous Sclerosis Ass. of America

e Australasian Tuberous Sclerosis Society

e Tubertse Sklerose Deutschland e.V.
Spéater wurden weitere nationale TSC Organisationen aufgenommen.

Herbert Tropf hielt den Kontakt zu den internationalen TS-Vereinigungen
und nahm an deren Treffen teil. Fur die Ubersetzung der niederlandi-
schen Rundschreiben fand sich eine gute Bekannte der Familie Tropf und
so konnten einige Berichte auch in Deutsch im Blickpunkt wiedergege-
ben werden.

Ein mehrsprachiges TSC-Faltblatt wurde gedruckt und in der molekular-
genetischen Forschung gab es viel Unterstitzung und Zusammenarbe it
innerhalb der Vereinigungen von USA, England, Niederlande und
Deutschland. Bereits 1992 haben Renate Buhren und Hans-Joachim
Senkbeil an einem Europaischen Treffen in Luxemburg teilgenommen,
bei dem es um die Hilfe und Unterstitzung neuer oder neu zu griunden-
den Gruppen in Europa ging.

Dr. Karin Mayer und Helmut Hehn nahmen 2001 an der TS Alliance Nati-
onal Family Conference in San Diego (USA) statt, von der sie viele neue
Ideen fur die Arbeit des TSDeV in Deutschland mitbrachten. Insbesonde-
re die Einbeziehung der Betroffenen in die Vortrdge bei den Tagungen
wurde spéter auch in das Programm in Deutschland aufgenommen.

Ein insbesondere seit 2004 intensiver Kontakt zwischen dem TSDeV und
Prof. Dr. David N. Franz aus Cincinnati (USA) entstand auf Anregung von
Priv.-Dozent Dr. Ralf Wienecke, und Mitglieder des Vorstandes tauschen
sich seither intensiv mit ihm aus. Ankntpfungspunkte sind die Rapamy-
cin-Studien in Midnchen und Cincinnati (s. u.) und die Arbeitsweisen der
TS-Kliniken in Cincinnati und in MUnchen.

5. Mitgliederentwicklung

Durch viel Offentlichkeitsarbe it und Verbreitung in den Medien wuchs der
Verein immer weiter und erreichte bisher eine Zahl von Uber 700 Mit-
gliedern (vgl. Abb. 3), darunter Eltern von TSC betroffenen Kindern im
Kleinkindesalter, Jugend- sowie Erwachsenenalter und selbststandig le-
bende Betroffene. Nur 34 Familien kommen aus den neuen Landern, ei-
nige Betroffene aus der Schweiz und Osterreich, jeweils eine Familie aus
Litauen und Belgien. Der Verein erhebt heute den Anspruch, die TSC-
Betroffenen im gesamten deutschsprachigen Raum zu vertreten, da es in
Osterreich und in der Schwe iz keine eigenen TS-Vereinigungen gibt.



Entwicklung der Mitgliederzahlen seit 1985
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Abbildung 3: Entwicklung der Mitgliederzahlen von 1985 bis Marz 2005

Altersverteilung von 503 TSC Patienten

> 40 Jahre

21 bis 40 Jahre 1 bis 10 Jahre

11 bis 20 Jahre

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

Die Altersverteilung von 503 vom Verein erfassten TSC Patienten ist aus
Abb. 4 ersichtlich. In Zukunft wird der Anteil erwachsener Patienten wei-
ter anwachsen, da die jetzt jungen Erwachsenen im Kindesalter in den
Verein integriert wurden. Als Folge davon werden die medizinischen und
psychosoziaken Probleme der Erwachsenen in Zukunft zunehmend an
Bedeutung gewinnen.
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6. Vorstande

Vorsitzender wurde zunachst Herbert Tropf. Renate Buhren ldste ihn
1991 ab, bis dahin war sie stellvertretende Vorsitzende. Seit 2002 leitet
Helmut Hehn den Verein. Besonders zu erwahnen ist die Tatigkeit von
Uschi Reiser, die seit der Grindung die Kasse verwaltet.

Als Vorstandsmitglieder waren bisher fir den Verein tatig: Renate Bih-
ren (1985-2005), Beate Coqui (1994-1999) Manfred Fleischer (1985-
1988), Monika Forderer (1988-1993), Klaus Harnacke (1988-1993),
Helmut Hehn (seit 1996), Agnes Jenne (seit 1993), Helmut Klemt (1994)
Angelika Kodat (seit 1999), Erika Lotta (1994), Jeanette Maberg (1999-
2002), Uschi Reiser (seit 1985), Wilhelm Rothbauer (1988-1991), Ute
Sahler (1994), Norbert Scholz (1993-1999), Bettina Schwarz (1991-
1994), Hans-Joachim Senkbeil (1985-2004), Herbert Tropf (1985-1996)
und Erika Wetzel (seit 2002). Durch Satzungsanderung wurde 1999
festgelegt, dass neben Betroffenen und deren Angehdrigen zwei Perso-
nen aus dem Kreis der unterstitzenden Arzte und Wissenschaftler dem
Vorstand angehdren. Diese Vorstandsmitglieder werden in Kap. 9 er-
wéahnt .

7. Schirmherrschaften

Im Jahre 1997 Ubernahm die Bundestagsabgeordnete Sigrun Lowisch die
Schirmherrschaft fur den Verein. Nachdem sie im Oktober 1998 nicht
wieder in den Bundestag gewéahlt worden war, trat sie zurick. Helmut
Hehn konnte im Jahre 2000 Anke Koch, Ehefrau des Hessischen Minis-
terprasidenten, fur dieses Amt gewinnen (Abb. 5). Frau Koch hat sich
seitdem sehr engagiert fir den Verein eingesetzt, nimmt regelmafig an
den Vorstandssitzungen und Jahresversammlungen teil und wirbt mit
groRem Erfolg Spenden ein. Ihr gilt der besondere Dank des Vereins.

8. Mitgliederversammlungen

Nach der Grindungsversammlung fanden funf weitere Mitglieder-
versammlungen sowie zwei internationale Treffen mit Mitgliedern des
TSI Dachverbandes in Seligenstadt statt. Danach war der Verein so weit
angewac hsen, dass die Versammlungsorte jahrlich wechselten (Tabelle
1). Dies war fur die Offentlichkeitsarbeit sehr wertvoll, da die lokale
Presse regelmallig tUber das Treffen und die tuberdse Sklerose als selte-
ne Krankheit ausfihrlich berichtete. Diese Jahresversammlungen konn-
ten nur deshalb so héaufig wechseln, weil sich an jedem der Veranstal-
tungsorte Vereinsmitglieder als Organisatoren engagierten und das loka-
le Management Ubernommen hatten. Eine Kinderbetreuung wurde etab-
liert und eine psychologische Begleitung der nicht betroffenen Geschwis-
terkinder angeboten. Referenten aus fast allen Disziplinen bzw. Gebieten
der Medizin, Wissenschaft und dem therapeutischen Umfeld begleiteten
mit fachlicher Kompetenz die MitgliederversammIlungen und zur weiteren
Unterstitzung der Betroffenen auch aul3erhalb der Versammlungen. Die
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ersten Arzte, die sich zur Zusammenarbeit bereit erklarten, waren Prof.
Dr. Franz Schmidt und Priv.-Doz. Dr. Peter Meinecke.

Zu erwédhnen ist noch, dass auf Anregung von Uschi Reiser beim traditi-
onellen ,gemiutlichen Beisammensein““nach der Versammlung in Wald-
bronn 1994 erstmals ein Clown (,Rinaldo“¥ zur Erheiterung der Kinder,
iber auch der Erwachsenen beitrug.

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

Tabelle 1: Jahresversammlungen und lokale Organisatoren

Datum Oort Organisation

1985-1990 Seligenstadt Familie Tropf

1991 Bad Oeynhausen Familie Buhren

1992 Stuttgart Erika Lotta

1993 Bad Honnef Familie Harnacke

1994 Waldbronn-Busenbac h Familie Reiser

1995 Seligenstadt Familie Tropf

1996 Erdmannhausen Familie HOhm

1997 Kerpen-Horrem Heinrich Dahmen

1998 DattelIn Jeanette Maberg /Angelika Kodat
1999 Bonn Familie Braun

2000 Neustadt / Weinstralle Familie Sahler

2001 Bad Honnef Familie Harnacke

2002 Burgstadt bei Miltenbe rg Familie Deniz / Manfred Kloos
2003 Idar-Oberstein Familie Forster

2004 Bad Munstereifel Familie Mielke

2005 Bad Oeynhausen Familie Buhren
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9. Integration von Arzten und Wissenschaftlern

Bei der Grindung des Vereins wurde deutlich, dass die Ziele des Vereins
ohne arztliche Begleitung nur schwer realisierbar waren. Deshalb wurde n
in der Satzung als eigenes Organ unterstitzende Arzte und Wissen-
schaftler vorgesehen. In diesen so genannten wissenschaftlichen Beirat
wurden als erstes Prof. Dr. Franz Schmid und Priv.-Doz. Dr. Peter
Meinecke berufen. Prof. Schmid, der speziell fir seine Frischzelltherapie
bei geistig Behinderten bekannt war und sich sehr um die Diattherapie
der tubertsen Sklerose bemuht hatte, verstarb 1997 im Alter von 76
Jahren. Fur seine langjéhrige Unterstitzung ist ihm der Verein sehr
dankbar. Prof. Dr. Meinecke ist ein international renommierter Wissen-
schaftler und war Leiter der Abteilung fir Medizinische Genetik im Alto-
naer Kinderkrankenhaus.

Im dritten Jahr nach Grundung des Vereins wurde Dr. Birgit Walther,
Neuropadiaterin aus der Universitatskinderklinik Mainz, auf unseren Ver-
ein aufmerksam. Sie ist eine aufmerksame und sehr hilfreiche Ansprech-
partnerin fur viele Fragen, insbesondere als Ansprechpartnerin fur die
Mitglieder, und leistet unermudlich Hilfe.

Retrospektivstudien zeigten, dass man aus Erfahrung klug wird. So fiel
Gabriele Tropf beim Lesen der Arztezeitung ein kleiner Artikel auf, in
dem stand, dass eine ACTH Behandlung im ersten Lebensjahr offen-
sichtlich eine Hirnnachreifung nach sich filhrte (entdeckt durch schwe-
dische Arzte). Eine darauf folgende Retrospektivstudie unter den Mitglie-
dern zeigte ein ahnliches Bild. Aber auch eine weitere Studie Uber die
Einnahme von Antikonvulsiva zeigte ein erschreckendes Bild lber die
Wirkung von Rivotril in den ersten Lebensjahren. Rivotril bremste offen-
sichtlich die motorische Entwicklung. Auch hier war Dr. Birgit Walther
wieder eine gute Mitstreiterin gegen die Gabe des Antiepileptikums in
den ersten Lebensjahren. Sie wurde 1989 Mitglied des medizinischen
Beirats.

Im Jahre 1999 wurde durch Anderung der Satzung festgelegt, dass zwei
Vertreter der Arzte und Wissenschaftler als Vollmitglieder in den Vor-
stand gewahlt werden und fir diese zwei Vertreter zu benennen sind.
Diese arztlich-wissenschaftlichen Vorstandsmitglieder beraten den Ver-
ein speziell bei medizinischen Fragestellungen und Entscheidungen even-
tueller finanzieller Forderung wissenschaftlicher Projekte (vgl. Tabelle 2).

Unabhangig davon fihrt der Verein eine Liste von Arzten und Kliniken,
die dem TSDeV als kompetente Ansprechpartner bei der Betreuung von
TSC Patienten bekannt sind.
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Tabelle 2: Mitglieder des Medizinischen Beirates bzw. arztliche
und wissenschaftliche Vorstandsmitglieder (letztere mit (*) ge-
kennzeichnet

Name Fachgebiet Dauer
Prof. Dr. Fuat Aksu * Neuropad iatrie 1996-2002
Dr. Hans-Jorg Keim Nephrologie 1988-1999
Prof. Dr. Wolfgang Kuster Dermatologie 1996-1999
Dr. Karin Mayer* Humange netik Seit 1999
Prof. Dr. Peter Meinecke Humange netik 1985-1993
Prof. Dr. Hans-Dieter Rott* Humange netik 1999-2005
Prof. Dr. Franz Schmid Padiatrie 198541997
Gabriele Tropf Vereinsmitglied 1985-1993
Dr. Birgit Walther * Neuropadiatrie 19881999, seit 2002
Priv.-Doz. Dr. Ralf Wienecke* Dermatologie Seit 2002
Prof. Dr. Lothar Zimmerhackl*  Padiatrie 1999-2002

10. Aktivitaten des TSC e.V.

10.1 Forderung wissenschaftlicher Projekte

Basierend auf der Vermutung von Prof. Schmid, dass die tuberdse Skle-
rose eine Stoffwechselkrankheit sei, gab es eine grol3 angelegte Haar-
analyse bei TSC-Patienten. Die Haarproben wurden zur Analyse des Mi-
neralstoffwechselns an die Anamol Laboratiories nach Kanada gesandt.
Ziel war es, eventuelle Stoffwechseldefekte bzw. Verwertungs stérunge n
im Mineralstoffwechsel herauszufinden.

Spatere wissenschaftliche Forderungen umfassen die Anschaffung von
Laborgeraten, die Bereitstellung von Verbrauchsmaterial und die Finan-
zierung von Personalstellen, soweit diese Ausgaben nicht durch Forde-
rungen von der Deutschen Forschungsgemeinschaft (DFG), der Deut-
schen Krebshilfe oder anderen Institutionen abgedeckt sind. Wesentlich
ist in diesem Zusammenhang auch die Finanzierung von Personal zwi-
schen einzelnen Forschungsvorhaben, da andernfalls oft eine kon-
tinuierliche Arbeit nicht gewahrleistet ist.

In diesen Bereich fallt auch die Finanzierung von Kongressbesuchen der-
jenigen Wissenschaftler, die sich bei der TSD speziell engagieren. So-
wo hl die Universitdten wie auch nicht universitare Arbeitgeber sind nam-
lich bei diesen Ausgaben in der Regel sehr restriktiv.

Besonders erwdhnenswert ist die Forderung der Rapamycin Studie von
Priv.-Doz. Dr. Ralf Wienecke. Man erhofft sich von diesem Medikament
einen Durchbruch in der Bekampfung von Tumoren bei TSC, das im
Tierversuch bereits erste Erfolge zeigte. Das Medikament ist bereits zu-
gelassen und wird seit vielen Jahren bei Transplantationen eingesetzt,
um AbstofRRungsreaktionen des Korpers zu vermeiden. Einige Mitglieder
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des Vereins meldeten sich als Probanden zu dieser Studie, die im Herbst
2003 begann. Auf der Mitgliederversammlung 2004 wurden erste Erfolg
versprechende Ergebnisse vorgestellt. Die Studie wird weiter fortgesetzt.

Seit Vereinsgrindung bis heute konnte dank gutmditiger Mitmenschen
als Sponsoren und dank steigender Mitgliederbeitrage, Zuweisungen von
Krankenkassen und erfolgreicher Spendeneinwerbung seit Grindung des
Vereins 211.141 € fur wissenschaftliche Forderung bereitgestellt werden
(sh. Tabelle im Anschluss an diesen Teil der Chronik als Auszug aus dem
Forschungsbericht) .

10.2 Wissenschaftlich/medizinische Veranstaltungen

Dank der TSD konnten in der Vergange nheit die folgenden wissenschaft-
lichen Veranstaltungen durchgefuhrt werden, die allein die TSC zum
Thema hatten:

e 1994 Erster Workshop uUber die TSC bei Prof. Lothar Zimmerhackl
in Freiburg,

e 1996 Zweiter Workshop uber die TSC bei Prof. Lothar Zim-
merhackl in Freiburg,

e 1999 Symposium zur Genetik der tubertsen Sklerose als Satelli-
tenveranstaltung der Jahrestagung Deutscher Humangenetiker in
Nirnberg bei Dr. Karin Mayer und Prof. Hans-Dieter Rott in Erlan-
gen,

e 2000 Symposium Tuberdse Sklerose im Rahmen der 96. Jahres-
tagung der Deutschen Gesellschaft fur Kinderheilkunde und Ju-
gendmedizin in Stuttgart. Veranstalter war Prof. Fuat Aksu.

Diese Veranstaltungen waren samtlich gut besucht und waren ohne die
finanzielle Unterstitzung des TSDeV nicht moglich gewesen

10.3 Regionalgruppen

Seit Ende der 90er Jahre haben sich Regionalgruppen mit zunéchst
formlosen Treffen gebildet, beginnend im Raum Niedersachsen/Sachsen-
Anhalt (betreut durch Beate Coqui) und im Raum KélIn-Dusseldorf (be-
treut durch Norbert Scholz). Inzwischen gibt es eine Reihe von Regio-
nalgruppe n, die sich regelmafRig treffen, und dieses Angebot soll weiter
ausgebaut werden. Die Gruppen Suddeutschland/Osterreich/ Schweiz
veranstalten einmal jahrlich ein gemeinsames Treffen am Deutschen TS-
Zentrum in Minchen mit medizinischen Vortrdgen. Die Regionalangebote
werden durch die Benennung von Ansprechpartnern fir Regionen weiter
ausgebaut.

10.4 Offentlichkeitsarbeit und Publikationen

Uber Presse, Rundfunk und Fernsehen gab es viele Beitrage Uber die
Arbeit des Vereins. So drehte der Hessische Rundfunk einen kurzen Bei-
trag unter Mitwirkung Betroffener in Seligenstadt und im Haus der Fami-
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lie Tropf. Der Kreativitat waren keine Grenzen gesetzt und jeder im Vor-
stand tat sein Bestes, um den Verein bekannter zu machen. Fortan war
der Verein auf vielen Infoveranstaltunge n von Selbsthilfegruppen in ganz
Deutschland vertreten und auch Renate Bihren wurde vom Bielefelder
Rundfunk zur Tuberdsen Sklerose interviewt.

Heute dient der Offentlichkeitsarbeit an erster Stelle das Internet. Der
TSD e.V. hat ein Internetportal und bietet allen Interessierten reichliche
Informationen uber die TSC und den Verein. Die halbjéhrlich erschei-
nende Vereinszeitschrift Blickpunkt dient dagegen vornehmlich der In-
formation der Vereinsmitglieder sowie Interessenten.

AufBerdem wurde eine Vielzahl von Informationsblattern zu speziellen
Fragestellungen verfasst und vom Verein publiziert, die hier nicht einzeln
genannt werden kénnen. Besonders erwahnenswert sind die Broschiiren
F. Schmid (1987) Tuberbdse Sklerose und H.-D. Rott (2000) Tuberdse
Sklerose: Eine Krankheit, die (auch) unter die Haut geht sowie die Dip-
lomarbeit von S. Veeh (1990) Tuberdse Sklerose — Ein umfassendes
Problem und seine sozialpddagogische Bearbeitung.

10.5 Familienfreizeiten und Sommerfest

Seit 1997 organisiert der TSD e.V jahrliche Familienfreizeiten, die grof3en
Anklang unter den Mitgliedern finden. Diese fanden zuné&chst in der Eifel
und dann mehrfach in Medebach (Hochsauerland) in Ferienparks statt.
2004 wurde als neuer Freizeit-Ort das ,Haus Rheinsberg — Hotel am
See““in Brandenburg ausgewahlt, wo Unterbringung, Freizeitangebote
und Verpflegung sowie Betreuung der Betroffenen erstmals unter einem
Dach maoglich waren.

Seit 2001 findet auferdem jahrlich ein Sommerfest im Freizeitpark
,Lochmuhle““in Wehrheim im Taunus statt, bei dem die Familien zu-
sammen grillen, feiern und die Angebote des Parks mit Fahrattraktionen
und Streichelzoo nutzen kdénnen Auch diese Veranstaltungen werden
teilweise durch den Sozialfond mitfinanziert.

Abbildung 6:
Kinderbetreuung beider Jahrestagung in
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10.6 Psychosoziale und finanzielle Hilfeste llungen

Auf Antrag hin konnte mehreren Familien, die durch die TSC in eine Not-
situation geraten waren, durch personliche Kontakte, Ratschlage im Um-
gang mit Behoérden und Krankenkassen und finanzielle Zuwendungen
oder Darlehen geholfen werden.

11. Schlussbemerkung

Einige Vereinsmitglieder sind seit der Vereinsgriundung verstorben, meist
an Komplikationen der tuberse Sklerose. Der Verein gedenkt mit deren
Familien und Freunden Mirjam Zeile, Alina Tellenbach, Stina Pellnitz,
Antje Schwarz, Nikola Haders, Ursula Walch, Sandra Peinemann, Sven
Senkbeil, Anna-Sophie Lorenz, Maike Jurgensen, Nina Lotta, S6ren
Hoffmann und Carmen Sohler.

Abbildung 7: Bundesvorstand 2004 bei Ministerprasident Roland Koch: (v.l.n.r.) erste
Reihe: Helmut Hehn, unsere Schirmherrin Anke Koch, Ministerpraside nt Roland Koch, Dr.
Birgit Walther, Renate Buhren, dahinter Prof. Hans-Dieter Rott, Angelika Kodat, Kasse n-
fuhrerin Uschi Reiser, Dr. Karin Mayer, Priv.-Dozent Dr. Ralf Wienec ke, letzte Reihe Ag-
nes Jenne, Carsten Kodat, Hans-Joachim Senkbeil, Vereinsmitarbeiterin Sandra Hoff-
mann, Dietmar Reiser, Erika Wetzel (aufer den Vorstandsmitgliedern sind einige Ehe-
partner dabei)
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