HVAD HAR JEG ???

Find vej i HSP junglen




HVAD HAR JEG ???

Find vej i HSP junglen

Denne pjece henvender sig til dig, som er ny-diagnosticeret med HSP, men ogsd
til andre interesserede, der vil vide noget om HSP og fa ideer til et godt liv med
sygdommen.

Den er udarbejdet med inspiration fra den amerikanske vejledning “I have what???’,
som er udgivet af den amerikanske HSP forening “SPF”
www.sp-foundation.org.

SPASTIC >
PARAPLEGIA
JA A FOUNDATION, INC.



Hvad er HSP?

Hereditaer Spastisk Paraplegi (HSP) er en gruppe af sjeeldne, arvelige neurologiske
sygdomme, hvis primaere symptomer er fremadskridende spasticitet og svaghed af
ben- og hoftemuskler. Forskere skenner, at der findes over 70 forskellige typer af
HSP, og de genetiske drsager kendes for 40!

| Danmark har ca. 500 HSP. 1 USA er der 10.000-30.000.

Lidt cellebiologi

HSP er forarsaget af nedbrydning af de primaere motorneuroner i centralnervesy-
stemet. Selv om problemet er benene, er det motorneuronerne i hjernen, der
styrer de vilje-styrede bevaegelser. Motorneuronerne er placeret i den del af hjer-
nebarken, som kaldes motorcortex, og de har lange udlgbere, der kaldes aksoner,
som straekker sig hele vejen til hjernestammen og ned i rygmarven.

Aksonerne viderebringer besked om bevagelse til de sekundaere motorneuroner,
som er placeret langs hele hjernestammen og rygmarven. Herefter viderebringer
disse besked til musklerne.
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Hvad er symptomerne pa HSP?

Symptomerne pa HSP er stigende vanskeligheder ved gang pa grund af aget
svaghed og stivhed (spasticitet) i musklerne. De viser sig hos de fleste mennesker i
20 - 40 ars alderen, men de kan vise sig pa hvilket som helst tidspunkt i livet.

De farste symptomer er typisk vanskeligheder med balancen, teeerne stader pa
eller man snubler. Forandringerne begynder sa gradvist, at andre mennesker ofte
opdager dem for en selv.

Nedenstaende symptomer ser ud til at veere de mest almindelige:
Muskelstivhed i ben/fadder

Darlig balance: man falder

Muskelkramper

Folsomhed over for kulde

@get muskelspaending

Hgj svang (hulfod)

@get treethed

Overaktiv blaere/hyppig vandladningstrang

Hvad kan pavirke mine symptomer?

Mange faler, at stivheden i deres muskler bliver vaerre, ndr de er vrede, stressede eller
kede af det. Dette gar det sveerere at ga og tale. Det er uvist, hvordan fglelser pavir-
ker muskelspaending helt ngjagtigt. Mange taler ogsa om gget stivhed i koldt vejr.
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Behandlingsmuligheder

"Der findes ingen helbredelse eller magisk pille, der findes
kun symptombehandling.”
Dr. John K. Fink

Behandling er fokuseret pa lindring af symptomerne. Der findes fx medicin til at
formindske spasticitet, og fysioterapi og traening vedligeholder smidighed, styrke
og bevagelighed. Desuden findes der andre former for terapi, hjeelpemidler m.m.

Bemeerk:

Oplysningerne i det falgende ma ikke erstatte laegelige rad. HSP pavirker men-
nesker forskelligt, og derfor vil behandlinger ogsa veaere forskellige. Selv om der
aktuelt ikke er mulighed for at standse, forhale eller eendre den fremadskridende
nedbrydning, findes der terapier, som kan vaere med til at bedre funktion og vel-
befindende og fremme almindeligt fysisk og psykisk velveere. Husk, at du selv som
patient er en vigtig medspiller.

"Use it or lose it”
(Harvey Mover)

Dvs.: “Du skal bruge dine muskler for at bevare dem.”

Fysioterapi

Sa snart man har faet diagnosen HSP, er man i Danmark berettiget til vederlagsfri
fysioterapi. Vederlagsfri fysioterapi tilbydes oftest i form af holdtraening, og det er
forskelligt fra klinik til klinik, hvor ofte der er hold. Det er ens egen laege, der sgrger
for henvisningen. Fysioterapeuterne udarbejder ogsa individuelle programmer,
lige som de vurderer, om man ogsa har behov for individuel fysioterapi.

Formadlet med fysioterapi er at bedre/vedligeholde evnen til at bevaege sig og fast-
holde et hgjt funktionsniveau, sa sygdommen pavirker dagligdagen mindst mu-
ligt, og man holder sig i gang. Den fokuserer pa at formindske muskelspaending,
forbedre eller vedligeholde bevaegelighed og smidighed, forage styrke, balance
og koordination. Dermed opnas gget velveere og et bedre funktionsniveau.

Laes mere i "Vejledning om vederlagsfri fysioterapi’, som ligger pa foreningens

hjemmeside www.sca-hsp.dk. Her ligger ogsa forslag til treeningsprogram samt
udspaendingsavelser under "Ataksi og HSP”".
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https://sca-hsp.dk/

Med hensyn til udspaending og traening, udtaler neurolog Jargen Nielsen,
Rigshospitalet:

”én ting, som man ber fokusere specifikt pa ved HSP er, at man altid, altid og igen
altid bar starte med opvarmning af de stive muskler og udspaending pga spasti-
citeten. Forst herefter kan man koncentrere sig om balance/styrke osv. Det giver
absolut ingen mening at begynde at hive i spastiske muskler, uden at de forudga-
ende er varmet op og udspeendt sd godt som muligt.”

Supplerende treening

Der findes andre former for treening og behandling,
man kan have glaede af — dog skal man oftest selv
betale - . Det kan fx veere:
+ Varmtvandsgymnastik
Gymnastik i vand styrker kondition, bevaegelighed,
muskelstyrke og balance. Vand giver sterre bevae-
gelsesfrihed, og man kan gennemfgre gvelser, som
man ikke kan gennemfare pa et gulv. Desuden
bledger det varme vand musklerne.
- Massage
Massage er en behandlingsform, hvor muskler, der er blevet stive og korte, mas-
seres i dybden, hvorved de smidigggares.
- Yoga
Yoga er en traeningsform, der generelt afstresser og balancerer krop og sind.
@velser og afspaending giver gget smidighed, bedre balance og dandedraet samt
bedre velveere.
Pilates
Pilates er en skansom motionsform, der styrker bade de sma og store muskler
og svage led. Der opnas bedre bevaegelighed og kondition, samtidig med at
blodcirkulationen stimuleres.
Rideterapi
Hestens bevaegelser og kropstemperatur pavirker rytteren, hvilket bl.a. treener
balance, koordination, motorik og kropsbevidsthed.

Logopaed

Nogle fa patienter far problemer med tale og stemme. Her skal du vide, at du selv
kan henvende dig til det lokale Kommunikationscenter. Neermere oplysning finder
du pa "Danske Tale-, Hgre- og Synsinstitutioner”’, www.dths.dk. Alle tilbud vedrg-
rende stemmetraening er gratis, lige som kgrsel er gratis, nar der er behov.
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Medicinsk behandling

Der findes medicin, der kan afhjeelpe problemer med spa-
sticitet, stive muskler og neuropati. Det er neurologen, der
afger, hvad du kan have gavn af.

Felgende leegemidler anvendes ved kroniske spastiske
tilstande med spaendte, stive muskler som fglge af sygdom
i centralnervesystemet. Det er meget individuelt med hen-
syn til dosering og mulige bivirkninger.

- Baklofen. Seelges som tabletter under forskellige praeparatnavne.

Hvis tabletbehandling ikke er tilstreekkelig effektiv og/eller giver ugnskede
bivirkninger, kan Baklofenpumpe komme i betragtning. Baklofenpumpen bliver
opereret ind under huden i venstre side af maven og udlgser sma doser af medi-
cin direkte ind i rygmarvsvaesken gennem et kateter.

- Tizanidin. Seelges bl.a. under navnet Sirdalud - enten som tabletter eller depot-
praeparatet Sirdalud Retard, som kan doseres 1 gang daglig, da leegemiddelstof-
fet frigives jeevnt over hele dagnet.

Diazepam eller beslzegtede laegemidler. Disse kan dog give afhaengighed ved
ggning af dosis.

Felgende andre leegemidler kan afhjzelpe gener for personer
med HSP.

- Gabapentin. Kan anvendes ved smerter som fglge af neuropati.
Botox. Man kan fa indsprgjtet Botox i leegmusklerne, hvilket giver en bedre
gangfunktion hos bagrn. Denne behandling skal gentages med nogle maneders
mellemrum.
Kinin. Kinintabletter er et handkgbspraeparat, som hos nogle kan lindre natlige
kramper/uro i benene. Kan ordineres pa recept med tilskud, hvis laegen skgnner,
det er berettiget.

- Melatonin. Er i Danmark et receptpligtigt laeagemiddel registreret under navnet
Circadin. Kan muligvis afhjzelpe savnbesveer. Naturligt forekommende sgvnre-
gulerende hormon.

Overaktiv blzere: Ved overaktiv blaere findes der forskellige behandlingsmulighe-
der, fx tabletter eller ved utilstraekkelig virkning indsprgjtning med Botox i bleere-
muskulaturen, hvilket skal gentages med nogle maneders mellemrum. Her skal
man tale med sin egen laege eller neurolog.

Du kan laese mere om praeparaterne pa bl.a. www.netdoktor.dk og
www.min.medicin.dk. 7-%


https://netdoktor.dk/
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Alternativ behandling

...er en betegnelse for en raeekke behandlingsformer, der adskiller sig fra kon-
ventionel behandling og medicin. | Danmark gives der endnu ikke stgtte til disse
behandlinger.

Nedenfor ses en liste over alternative behandlinger, som nogle med HSP benyt-
ter sig af. Listen er taget med som information og ikke som anbefaling eller med
leegelig godkendelse.

- Kiropraktisk behandling er en behandlingsmetode, der farst og fremmest gar
ud pa at bevaege og rette rygraden for at forebygge sygdom og behandle smer-
te og andre lidelser.

« Akupunktur er en gammel kinesisk behandlingsform, hvor tynde nale stikkes
ind pa specifikke punkter pa kroppen. Kinesisk medicin opfatter disse punkter
som energiledende til specifikke organer i kroppen. Formalet er at lindre forskel-
lige helbredstilstande.

« Akupressur er en anden gammel kinesisk behandlingsform, der kombinerer
massage og elementer fra akupunktur - en slags akupunktur uden nale.

- Zoneterapi bygger pad ideen om, at man kan pavirke forskellige organer ved at
trykke pa saerlige punkter under fedderne.




Ernaering

Kost

Det er almindelig kendst, at sund, alsidig kost er vigtig for helbredet. Man ber altid
konsultere sin laege, far man tager starre doser vitaminer eller kosttilskud.

Vitaminer og kosttilskud

Der findes ikke studier, som paviser, at vitaminer eller kosttilskud har en effektiv
virkning pa HSP.

Nogle personer med HSP kan dog have gleede af nedenstdende praeparater, som
man kan laese mere om pad www.netdoktor.dk

Q10 er et hjeelpestof eller co-enzym, som indgar i cellernes energifabrikker og
indvirker pa nerver og muskler.

E vitamin er en kraftig antioxidant, der er vigtig for den korrekte funktion af
nerver og muskler.

Magnesium spiller en vigtig rolle, bl.a. ved transmission af nerveimpulser til
musklerne.

Fiskeolie har mange vigtige funktioner i bl.a. hjertekredslab, hjerne og led.
Alpha Lipon syre anvendes bl.a. i behandlingen af neuropati.



Hjeelpemidler
Ortopadiske hjelpemidler

Hvis man har store problemer med gangfunktionen og maske dropfod, kan ens
praktiserende lzege henvise til en bandagist, og denne kan fx anbefale;

« Dictus Band - en ankelrem med elastik til skoens snarehuller, som lgfter foden
under gang.

« Benskinner - specielle skoindlaeg eller skinner, som bruges for at afhjalpe gang-
og fodproblemer.

» FES - et funktionelt elektronisk stimulationssystem, som anvender elektrisk
strem til aktivering af nerver.

Personlige hjeelpemidler

Hvis du har store problemer med din balance,
skal du tage kontakt til en ergoterapeut.
Denne hjzlper med at skaffe de rigtige
hjeelpemidler fra den hjeelpemiddelcentral,
du hgrer under. Ergoterapeuten vurderer
0gsa, om der er tale om hjeelpemidler (gratis
udlan) eller forbrugsgode (delvis egenbetaling).

Det kan fx vaere:

« Stokke

« Rollator/kerestol
« 3-hjulet cykel

« El-scooter

Hjzelpemidler i hjemmet

Far du brug for hjaelpemidler i hjemmet, skal du ligeledes tage kontakt til en ergo-
terapeut, som kommer og vurderer, hvad du har brug for. Det kan fx vaere:

« Handtag og geleender i bolig og opgang
» Fjernelse af dortrin



Vil du vide mere, sa er her nogle nyttige links

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

Sjeeldne Diagnoser
www.sjaeldnediagnoser.dk

DUKH (Den Uvildige Konsulentordning pa
Handicapomradet)
www.dukh.dk

Medicin, vitaminer, kosttilskud
www.netdoktor.dk
www.min.medicin.dk

Database over hjeelpemidler
www.hmi-basen.dk

Stotte til bil:
www.dukh.dk/Bil og transport

Ledsagekort, handicapskilt, handicap brobizz:
www.handicap.dk/brugerservice

Flexjob:
www.borger.dk

Fortidspension:
www.borger.dk

Skat:
www.skat.dk

*

Tusind tak til fysioterapeut, farmaceut og neurologer for deres kommentarer og
a@ndringsforslag, hvoraf vi har medtaget de fleste.

Ogsa en stor tak til vores grafiker Alan Schmidt ok
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https://skat.dk/data.aspx?oid=2242324

Du er altid velkommen til at kontakte foreningen:
Foreningen for Ataksi / HSP

Foreningsvejleder
John Gerbild

TIf:3071 1416

Mail: john@sca-hsp.dk

Formand
Lars Baje Christensen
Mail: formand@sca-hsp.dk




