Sjeldne Diagnoser

Kort om HSP

Hereditzer spastisk paraplegi (HSP) — ogsa kaldet herediteer spastisk paraparese eller Striimpell-
Lorrains sygdom - tilhgrer gruppen af arvelige, fremadskridende, nervenedbrydende sygdomme,
der medfarer funktionsforstyrrelse i centralnervesystemet (rygmarven og hjernen).

@ Forlgb og prognose

Der findes forskellige typer af HSP. De mest almindelige symptomer er nedsat kraft og spasticitet
(2get muskelspaending) i benene, lettere fejlstilling i fadderne (hulfod og spidsfod), egede reflekser
og vandladningsgener med hyppig og bydende vandladningstrang. Derudover kan der forekomme
muskelkramper (spasmer), darlig balance og udvikling af hammertaeer.

| takt med at nervecellerne nedbrydes, forages spasticiteten og svagheden i musklerne. Nedbryd-
ningen sker oftest langsomt, og symptomerne udvikles gradvist over mange ar. Benene pavirkes, da
nedbrydningen af nerveceller primaert sker i det omrade af centralnervesystemet, der kontrollerer
benene. | sjeeldne tilfelde kan den gvre del af kroppen vaere pavirket, hvilket farer til problemer
med armene samt tale- og synkemuskulatur.

HSP er oftest langsomt fremadskridende, og symptomerne udvikler sig gradvist over mange ar og
forskelligt fra person til person. Det er ikke sddan, at alle symptomer kommer pa én gang, eller at
man altid far alle symptomerne.

@ Forekomst og arvegang

HSP er en genetisk og som oftest arvelig uhelbredelig sygdom. Det vurderes dog at ca. 30 % ikke

kan dokumentere fortilfaelde i familien. Der kendes pa nuvaerende tidspunkt omkring 50 forskel-

lige typer HSP, hvoraf den genetiske arsag er kendt for 31 af disse. De almindeligste typer er SPG4
og SPG3A (SPG er en forkortelse for “stiv gang” - “spastic gait”). Voksne raske bgrn (over 18 ar) af

diagnosticerede kan for nogle typer af HSP fa lavet en gentest.

| Danmark er ca. 400 mennesker ramt af HSP.

@ Behandling og kontrol

Der findes i dag ingen helbredende behandling. Dog kan der medicinsk symptombehandles for
spasticitet og vandladningsproblemer. Derudover ligner den understgttende behandling behand-
lingen af andre former for spastisk lammelse. Personer med HSP anbefales at ga til kontrol hos en
laege med speciale i neurologi hvert ar.

Det er vigtigt, at der foretages en grundig udredning, som tydeligger de forskellige symptomer HSP
indebaerer for den enkelte. Der kan veere tale om savel leegefaglige som psykosociale udredninger.



Fysioterapi og fysisk traening — herunder traening i bassin — anbefales, fordi begge dele er vigtige
elementer for at bevare bevaegefunktioner og kondition laengst muligt og for at forebygge pas-

sivitetsskader.

Tilrettelaeggelse af hverdagen med brug af ngdvendige hjaelpemidler kan bedst foretages i samrad
med en ergoterapeut.

@ Mere information - kontakt

Foreningen for ATAKSI / HSP - www.sca-hsp.dk
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