Nur die Hilfte
weild davon

HSP-Gruppe 13dt zu Aktionstag & Vortrigen

Vo

Fachleute vermuten, dass allein
in Norddeutschiand rund 250
Menschen an HSP erkrankt sind
=~ aur die Hilfte weil davon, Die
HSP-Gruppe Delmenhorst prii-
sentiert sich zum 2 tag der sel-
tenen Krankheiten” und l5dt zu
Vortrigen ein.

HSP {Hereditire spastische Spi-
nalparalyse) ist eine vererhte,
genetisch bedingle Veranderung
bestimmter Bewegungsformen.
Dadurch werden unwillkiirliche
Muskelbewegungen  verursacht,
die unter anderem zu Gehstdrun-
gen sowie Beinschwiiche fithren
und die Betroffenen an den Geh-
stock, Gehwagen oder gar Roll-
stuhd binden kénnen. ,im Endsta-
dium stetit dann die Dauer-Bett-
liigerigkeit bevor®, betont Gerhard
Philipp. Der Delmenhorster ist
selbst an HSP erkvankt. Vor rund
30 Jahren hat der Leidensweg des
leidenschaftlichen Handballspie-
lers begonnen und ihn zwischen-
zeitlich sogar in den Rollstuhl ge-
bracht. Mit Willenskraft, Therapie
und Biszipiin hat er es zartick »ur
Gehhiife geschafft - und zum An-
sprechpartner fiiv HSP-Betroffene
in ganz Norddeutschland.
Weltweit sind rund 6.000 sel-
lene Krankheiten bekannt, In
Deutschland leben tber vier Mil-
Honen Menschen mit einer sel-
tenen  Frkrankung, ,Manchmal

sind es nur eine Handvoll Men-
schen, die damit jeben milssen®,
roacht Gerhard Philipp deutlich.
Uin weiteren Menschen zu helfen,
die von HSP oder einer anderen
seltenien Krankheit betroffen sind,
es meist aber gar nicht ahnen,
weil auch den Medizinern ottmals
das Wissen dariiber fehte, hat die
EU einen Aktonstag fiir diesen
Personenkreis ins Leben gerufen.
Zum ,Tag der Seltenen Erkran-
kungen” am 28. Februar treffen
sich die Patientencrganisationen
im Hamburger Merkado sowie in
der Hamburger Meile.

Dock nicht pur in der Hange-
stadt erfahren Tetrotfene, Arzte
tnd letzdlich auch die Kranken-
kassen mehr tiber smedizinische
Exoten”. Beim Regicnalieffen der
HSP-Gruppe Nord am 19. Mirg
fm City Center in Delmenhorst
Inclt es renommierte Wissen-
schaftler an die Delme. ,Wir freu-
enuns sehr, dret HSP-Spezialisten
in Defmenhorst begritfen zu dijr-
fen, zumal sie teflweise sinen wei-
ten Weg haben”, sagt Gerhard
Philipp. Als Referenten sind unter
anderem Dr. Christoph Schirader
von der Medizinisehen Hoch-
schule Hannover und Dr. Anneke
Thren aus der Orthopiidischen
Kiinik der Medizinischen Hoch-
schwle i Diskoniekrankenhaus
Annastift geladen. AuRerdem da-

bei: Der Neurologe Dr. Markus:

Ebke, der fiher die HSP-Genetik
referieren wird. Die Veranstaltung
beginnt wm 10 Uhr Afle Refe-
renten stelien nack den Vortrigen
gegen 15 Uhr fiir Fragen zur Ver-
tiigung.




