enn Ingrid Heinsen
Fremden am Telefon
erkliren soll, woran
genau sie leidet, ver-
weist sie auf den
Gléckner von Notre-Dame aus
dem gleichnamigen Film. Ausge-
l6st durch einen Gendefekt, zeigt
sich Neurofibromatose (NF) in
erster Linie durch Tumoren auf
der Haut oder am Nervensystem
(siche Kasten) — Wucherungen, die
zu gemeinen Entstellungen fiihren
konnen. Schier unglaublich: Jedes
3.000. Neugeborene ist hierzulande
von NF betroffen.

Dennoch ist die — wenn auch
zumeist gutartige — Tumorerkran-
kung bislang nicht ausreichend

erforscht und deshalb unheilbar.
1991 war bei Heinsen ein sehr
} seltener bosartiger NF-Tumor
diagnostiziert worden. »Da ich
durch mutige Chirurgen lebens-
erhaltend operiert wurde, habe
ich es mir zur Aufgabe gemacht,
denen zu helfen, die diese schreck-
liche Krankheit besonders belastet:
den Kindern und Jugendlichens,
begriindet die heute 59-Jihrige
ihren Einsatz.

Vor genau fiinf Jahren griin-
dete sie die Stiftung Klingelknopf
(www.stiftung-klingelknopf.de) in
Hamburg, die sich den Kleinen

Selbstbewusstsein starken
und Trost spenden

als weiffer Bir »MaNFred« mit
rotem Herzohr darstellt. Die Ent-
stehung des Namens Klingelknopf
illustriert Heinsen mit einer an-
rithrenden Geschichte: Opa Hein-
rich war mit seiner Enkelin Mela-
nie das erste Mal im Badeurlaub.
Er hat NF und an seinem ganzen
Korper viele Fibrome — so heiflen
die Wucherungen im Fachjargon.
Nun sah Melanie ihren Opa
in Badehose und fragte, was »das
da« auf seiner Haut sei. »Na, das
sind meine Klingelknépfe«, so Opa
Heinrich, und Melanie driickte

immer wieder auf einen dieser

»Knopfe«. Dabei gab der alte Herr -

stets andere Téne von sich. Mit
solchen Geschichten méchte die
Stiftung das Selbstbewusstsein der
Patienten stirken, ihnen und ihren
Familien Trost spenden, sie aber
auch mit Sachspenden und Zu-

schiissen unterstiitzen.

+ NEUROFIBROMATOSE

Neurofibromatose ist eine vererbbare,
»edingte Temorerkrankung.
Arrte yon mindestens acht
verschigdenen Typen, dllgemein be-
kannt sind indes nur die ensten bei-
den, Sie entstehen durch Hnm?iml
d!r’hmmmnmﬂn !

yieisualeq

Ein Dreirad fiir Patrik, Betei-
ligung am behindertengerechten
Badumbau fiir die vierjihrige
Laura-Jane, HSV-Tickets fiir den
kleinen Simon oder fiir Yvonne

Betroffene aus ihrer
Isolation holen

Eintrittskarten zum Konzert von
Howard Carpendale — die Liste
der guten Taten ist lang. »Zusartz-
lich werden Projekte geférdert,
um NF-Betroffene aus ihrer Iso-
lation zu holen«, erklart Heinsen
mit Blick auf die Medienwerk-
statt, Segeltdrns auf der Auflen-
alster oder den Bau eines Wald-
lehrpfades.

Ob eines Stiftungskapirals von
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lediglich 3,000 Euro eine beachtli-

che Leistung, die sie mit dem Hu-
mangenetiker PD Dr. Dieter Km:f
mann und einem si 5]
Stiftungsrat da auf die Beine stellr.
»Unser grofler Wunsch ist ein Zu-
stifter, damit sich unsere so erfolg-
reiche Arbeit ganz langfristig wei-
terfithren ldsst«, duffert Heinsen.
Derweil »bettele« sie um Spenden,
stelle Antrige bei Ausschreibun-
gen und bekomme Zuwendungen
»von vielen liecben Menschens«.
Siule der Arbeit aber bleibt das
jahrliche Benefiz-Golfturnier, das
in einem Fall eine Spende von sa-
genhaften 15.000 Euro einbrachte.
Momente, aus denen Heinsen Kraft
schopfi: »Wege enden nicht dorr,
wo sie aufhéren. Wege entstehen,
indem wir sie weitergehen.«
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