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Die Hereditire Spastische Spinalparalyse (HSP)

Dm medmin:lscha, unmstﬁml— :

lich. k]mgend% egrifY ist die Be-

zelchrung filr ¢ine Btkrankung, die .

durch eine Genwﬁndamng hervor-

gorufen wird, also erblich (horeditdy)

mInfnlnnmqummndumng

komnit es’ zu der Fehlproduktion

Degeheration, also einen Abbau von

Folge hat, Infolgedesgen kinneh die.
Nervenimpulse nicht mehr wie erfor-

derlich und sonst anch blichk zu den
Muskeln weitergeleitet werden. Dies
bringt ¢ine zunehmende spestische

Lithmung bestimmier Muskeln mit.

-An HEP emxrankte Personen sind

einigs Zeit nech dem Ausbruch der.

Erkrankung hiufig suf den Rollstuhl
angswiesen, Neben den StBrungen in
der Bewegung siellen sich sshr hiufig
Probiems in der Blasenfunktion ein.
Viele: Persotien mit diessm Krank-
heitabild sprechen von Schmerzen,
die durch dis Fchlhaltung dez Kir
pers an der Wirbels§iule und in den
Kniegelenken enistehen kfnnen.
Eine medikament8ss Behandlung der

Km_r.lrkhaitsurmchn' ist - bisher noch:
nicht mbglich; sinzig die Symptome -

lassenuichdumhbmﬁmmte;“_’irk-

stoffe ansaizwelse beeinflussen. Eons

zeit die einzige Behandiungsoption
dar, umdleFurtschnttswhwmdig-
mmmh#zuhaainﬂmun _

Da. von' dieser, Erkrankung in
Deutschland nur stwa 2.500 bis 3.000
Personen. betroffen sind, kann men
gle als eine seltene E:trmhmg be-
z#ichnen. Das hat fir die Betroffenan
wiederum zur Folge, dass sis nur
schwer guie und umifussends Infor-
mationen zn ihrem Krankheitshild
qrhn.ltenkénnan'und.qmuhrsphm

gt und umfessond informiierte

Arztinnen oder Arete finden kStnen.

' Die heute bundemt bestehends
HSP-Selbsthilfegruppe’ Deuischland
V. will aus der mammnsam:n Betrof:

fentheit Solidaritat, Verstindais und,

gogenssitige Hilfs erwachsen lassen.
So ist es zom Beispiel golungen, dis
bislanghundﬂwsituklmlkm,die
Spmalsprechmdaﬁanbm Im
Krels  der ‘Erkrankten bekannt zu

_machen, konnten zwei DVDs, sing

zum ‘Krankheitshild, eits sndere

zur Physiotherapie bei der HSP, er-

:t:ﬂlt wetden und nicht zuletzt im
m:anman Jahr eine umfanmche
Broschiire verdffentlicht werden,jm
dag bei vielen Betroffenzn oft noch
wﬂ:andme Informationsdefizit . im
Hinblick auf das Krankheitsbild und
misgliche Therapien schlieBen will.
die Bowegung®, formuliért der-Vor-
stand deg Voraing unter anderem den
Satz: ,Wir haben erkannt, dass Bewe-

. Sung nicht unbedingt Schnelligkeit

lat; unsere Bewepung ist Kontinuitit,
ist das stiindige Verfolgen des gemein-

‘warnen Fiels*

Es sibt mittlerweile sleben- rogio-:
nﬂe&nmpénduawhnM'-

-meuhangdamﬂanchmbsnreﬁonﬂu_

ﬁnsprechpartmﬂes\?ﬂeins Fiir dis

. Tegionale Gruppe Nord-Ost, die fiir

die Region Bedin / B:ranl:lanburg F
Munklenburg-\furpmmemmmm
st ist dies Uwe Mehring.

© Genaue Kontaktdaten und noch
viele anders Inhrmnﬂnnan sind
" af dar Inl:!rllltlll'll hitpy:/ forerw.

h:p-galbstlﬂl’ggrum.dn 2u finden.

R.S.

Autor: Reiner Sanner, ein Mitglied unseres Vereins



