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Teilnehmerplus im Vergleich zum Vorjahr

GroBe Resenanz des Bundesseminars der an hereditarer spastischer Spinakparalyse (HSP) Erkrankten im Relexa-Hotel

Von Michael Eggers

Braunlage. Die Resonanz wird von
Jahr zu Jahr gréfer. 150 Mitglieder
~ 40 mehr als im Vorjahr - der
HSP-Selbsthilfegruppe  Deutsch-
land tagten jetzt im Relexa-Hotel
Harzwald in Braunlage. Biirgermeis-
ter Stefan Grote begriifite die treuen
Giiste, die jetzt bereits zum neunten
Mal ihr Bundesseminar und ihre
Mitgliederversammlung in der Stadt
abhielten. :

HSP steht fiir hereditéire spasti-
sche Spinalparalyse, eine seltene
Erkrankung. 500 Frauen und Min-
ner, die darunter leiden, haben
sich in der Selbsthilfegruppe zu-
sammengeschlossen. Sie wollen
erreichen, die Krankheit bekannter
zu machen und sie zu erforschen.
»Wir unterstiitzen Forschungspro-

jekte und viele
von uns nehmen
an Studien teil”,
sagt Bundes-
Vorsitzende Mo- -
nica Eisenbraun.
Ziel sei es,
dass HSP mit-
telfristig in Gén-
ze erforscht wer-
de, meint die
Vorsitzende wei-
ter. Im Mittelpunkt der Tagung
stand diesmal das Thema ,,Schmer-
zen bei HSP und deren Behand-
lung®. Aus ganz Deutschland waren
dazu Arzte und Physiotherapeuten
angereist, die in Vortrégen infor-
mierten. An Infostinden verteilte
die Gruppe zudem Broschiiren und
Materialien, in denen das neueste
ilber diese Krankheit mitgeteilt

Monica Eisenbraun

wurde. Erstmals ist den Mitgliedern
dabei ein neues Therapiekonzept
mit den Séulen Erndhrung und Be-
wegung vergestellt worden. Dieses
Konzept konnten die Betroffenen
wihrend des Seminars auch selbst
testen. Der Part Bewegung ist dabei
in Braunlage auf zwei speziellen
Laufbindern ausprobiert worden,
mit vielversprechenden Ergebnis-
sen, wie die Vorsitzende unter-
streicht.

Uberrascht waren einige Mitglie-
der, welche Rolle die Ernihrung
spielt. Allein durch das richtige Es-
sen konne das Schmerzrisiko der
HSP-Erkrankten gesenkt werden,
hieft es.

»Das Relexa ist fiir uns als Veran-
staltungsort ideal®, betonte Vorsit-
zende Eisenbraun. Weil das Hotel
urspriinglich als Rehabilitations-

Einrichtung gebaut wurde, ist es
absolut behindertengereeht. ,,Unse-
re Mitglieder kénnen alle Orte und
die Zimmer mit dem Rollstuhl errei-

. MHINTERGRUND

i Die Hereditére Spastische Spinalpa-
ralyse (HSP) ist eine seltene, unheil-
bare, genetische Krankheit. Sie be-
wirkt, dass bestimmte Nervenzellen
im RUckenmark degenerieren, die die
Gehféhigkelt beeintréchtigen. Die
HSP beginnt langsam, hat aber einen
stetigen Verlauf. Die Bewegungsst-
rungen vergriBern sich, sodass viele
Erkrankte auf einen Rollator oder
Rollstuhl angewiesen sind.
Mit Physiotherapie und Tabletten ge-
hen die Erkrankten zwar dagegen an,
allerdings verzbgern sie den Verlauf
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150 Mitglieder der
HSP-Selbsthilfe-
gruppe Deutsch-
land nahmen an
der Erbffnung
des neunten
Bundesseminars
in Braunlage teil:
Zu den Rednern
gehorte auch
Blrgermeister
Stefan Grote.
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chen®, sagte sie. Dies sei nicht
iiberall gegeben. Zudem sei auch die
Lage Braunlages, fast mitten in
Deutschland, flir die Gruppe ideal.

nur. In ganz schweren Féllen ist mit el-
ner dauverhaften Bettlagerigkeit zu
rechnen.

Bei etwa 70 Prozent der Betroffenen
beginnt die neurologische Krankheit
zwischen dem 30. und 40. Lebensjahr.
In etwa 20 Prozent der Félle zeigt
die Krankheit erst nach dem 60. Le-
bensjahr Ihre ersten Symptome. In
10 Prozent der Félle beginnt sie be-
reits in der Kindheit. In der Bundes-
republik Deutschland gibt es laut der
Selbsthilfegruppe 8000 HSP-Er-
krankte. me



