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© Kort om HSP

HSP star for hereditaer spastisk paraplegi, som er en arvelig, fremadskridende sygdom. Nervecel-
lerne i rygmarv og hjerne nedbrydes lidt efter lidt, hvilket medfarer gradvise funktionsforstyrrelser.
Der er mange undertyper af HSP, og symptomer og svaerhedsgrad varierer fra person til person.

De mest almindelige symptomer er nedsat kraft og spasticitet (sget muskelspaending) i benene, let-
tere fejlstilling i fodderne (hulfod og spidsfod), darlig balance, sgede reflekser og vandladningsgen-
er med hyppig og bydende vandladningstrang. Derudover kan der forekomme muskelkramper
(spasmer) og for eksempel udvikling af hammertaeer. | takt med at nervecellerne nedbrydes, forages
spasticitet og svaghed i musklerne.

@ Familien, barnet og den unge

HSP kan udvikle sig hurtigere hos barn end hos voksne. Det er vigtigt, at der samarbejdes med
kommunen for at fa den rigtige hjzelp, herunder hjaelpemidler.

Det er vaesentlig at sikre sig, at de personer, der er sammen med barnet i daginstitution, skole og
fritidstilbud er informeret om barnets sygdom og dens betydning for barnet. Det er ogsa vigtigt
at fa afklaret, om der er behov for ekstra ressourcer i forhold til pasning og/eller undervisning af
barnet.Det kan ligeledes vaere ngdvendigt at tage hensyn til/sikre den fysiske tilgeengelighed i
daginstitution, skole og fritidstilbud.

Boligaendringer i hjemmet eller boligskift kan vaere ngdvendigt, hvis boligen eller adgangen hertil
ikke er egnet til personer med nedsat gangfunktion.

Ergoterapi er vigtigt i forhold til at udvaelge og tilpasse hjaelpemidler i dagligdagen. Regelmaessig
fysioterapi er en vaesentlig del af behandlingen for spasticitet. Det er med til at forebygge muskel-
kramper, holde den spastiske muskulatur i skak, styrke de muskler, der ikke er ramt, samt traene den
generelle kondition og balance.Yderligere er traening i varmtvandsbassin godt.| nogle tilfaelde kan
der blive behov for taletraening.

De fleste vil have arlige kontrolbesag ved neurolog. For at give foraeldrene mulighed for at felge
barnet, kan der vaere behov for daekning af de ekstra transportudgifter samt fraveer fra arbejde.

At have et barn med HSP medfgrer store bekymringer om barnets opvaekst, fremtid og sygdomsud-
vikling. Det er en stor psykisk belastning for hele familien. For skolebarnet/den unge med HSP, er
det vaesentligt at laere at acceptere sit handicap. Nar diagnosen er ny, i akutte sygdomssituationer
eller under pressede familiemaessige forhold, kan der derfor opsta behov for psykologisk stotte.
Ligeledes er det ofte ngdvendigt at hente erfaringsbaseret viden og vejledning fra forzeldre, der er/
har veeret i samme situation.

Barn og unge med HSP vil typisk vaere mere afhaengige af foraeldrenes hjaelp end andre. For at

hjaelpe den unges lgsrivelsesproces fra foraeldrene, kan det vaere en idé med et efterskole- eller
hejskoleophold. Her foregar lgsrivelsesprocessen i et lukket og trygt miljg, hvor der er god mu-
lighed for at tage de ngdvendige hensyn til handicappet.

For den unge kan det i forbindelse med uddannelses- og erhvervsvalg veere relevant at fa radgivn-
ing. Det er her vigtigt at inddrage sygdommen, og hvilken betydning den i fremtiden kan have, for
at afdaekke hvilke erhverv den unge kan handtere. Det kan vaere relevant at sege handicaptilleeg til



SU, hvis personer med HSP skal have mulighed for at gennemfgre en uddannelse pa lige fod med
andre.For nogle kan der endvidere vaere behov for at sege om forlaenget studietid eller uddannelse
med revalidering.

@ Born af forzelder med HSP

Har en forzelder HSP, kan det vaere en god idé at informere barnets daginstitution/skole, da en dar-
lig og usikker gang kan give forkerte signaler, for eksempel om alkoholproblemer.

Det kan vzere en belastning for barnet at have en foralder med en fremadskridende sygdom. Man
skal veere opmaerksom pa, om barnet far behov for psykologisk stotte.

@ Den voksne

Nar sygdommen er brudt ud, opstar der behov for hjeelp og stette fra kommunen pa grund af
borgerens tab af feerdigheder. Da sygdommen er fremadskridende og uhelbredelig, er det vigtigt at
vaere pa forkant med hjzelpen.

De fleste er i arbejde, nar HSP bryder ud. | de farste ar kan vedkommende maske passe sit arbejde
uden problemer, men pa et senere tidspunkt kan der blive tale om statte til revalidering, omskoling
eller fleksjob. P et tidspunkt kan det vaere ngdvendigt at s@ge fertidspension.

Der kan med tiden blive behov for en lang raekke hjzlpemidler, der skal tages stilling til med jeevne
mellemrum. Det kan veere alt lige fra handtag og gribetang til specialsko, rollator og kerestol.
Ergoterapi er vigtigt i forhold til at udveelge og tilpasse hjelpemidler i dagligdagen. Det er vigtigt,
at der saettes sa megen hjzelp og stgtte som muligt ind i hverdagen bdde til den sygdomsramte og
til parerende. Der kan ogsa vaere behov for daekning af udgifter, for eksempel til transport. Der kan
blive behov for hjzelp til personlig pleje, rengering og indkegb. Ligeledes kan en ledsagerordning
eller hjaelperordning vaere en god mulighed for at opretholde normale aktiviteter og arbejdsliv.

I nogle tilfeelde vil den syge pa et tidspunkt i forlgbet ikke kunne vaere alene hjemme, hvorfor der
skal tages stilling til aktivitetstilbud, for eksempel dagcenter, aflastning og degnhjeelp. Nogle kan fa
behov for et decideret botilbud. Ligeledes kan det blive nadvendigt at tilrette boligen eller flytte til
en bolig, der er szerligt egnet for gangbesvaerede.

Personer med HSP har ret til vederlagsfri fysioterapi, da sygdommen er fremadskridende og uhel-
bredelig. Regelmaessig fysioterapi forebygger og kontrollerer spasticiteten, styrker muskler og den
generelle kondition. Det er saledes en vaesentlig del af behandlingen for HSP. Bassintraening har
ligeledes en gavnlig effekt. Taletreening hos en logopaed kan blive ngdvendigt for nogle.

Der kan i nogle tilfeelde vaere behov for psykologhjzelp, bade for den sygdomsramte og de
pargrende, da det at leve med en fremadskridende og invaliderende sygdom er hardt for alle parter.



@ Mere information - kontakt
Foreningen for ATAKSI / HSP « TIf.2627 5913 » www.sca-hsp.dk

Sjeeldne Diagnoser ¢ tIf. 3314 0010 * www.sjaeldnediagnoser.dk

Socialstyrelsen:Videnscenter for Handicap og Socialpsykiatri * tIf. 4173 0829 *
www.socialstyrelsen.dk/handicap/sjaeldnehandicap

Socialstyrelsen:Team Sjeeldne Handicap ° tIf. 7242 4047 «
www.socialstyrelsen.dk/handicap/sjaeldnehandicap/radgivning

Kilder
Foreningen for ATAKSI / HSPs hjemmeside www.sca-hsp.dk

Det norske center for sjeeldne sygdomme Frambus hjemmeside www.frambu.no
Den amerikanske HSP forenings hjemmeside www.sp-foundation.org
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