Interessengemeinschaft
Ge(h)n mit HSP
in Bremen Nord-Niedersachsen

Einladung zu unserem 13. jahrlichen HSP-Info-Tag

am Samstag, den 21. 09.2024 von 9.00 - 17.00 Uhr

I

Ge(h)n mit HS

ASATIE S WETIIIRE T 7 iIm Gasthaus "Zum Waldkater” in Weyhe bei Bremen

Hallo zusammen!

wir freuen uns, dass wir Euch heute unser diesjahriges Treffen ankundigen
konnen und mochten Euch herzlich einladen, daran teilzunehmen.
Unsere Zusammenkunft haben wir wie folgt geplant:

am Samstag, den 21. September 2024
Gaststatte ,,Zum Waldkater“ (ohne Ubernachtungsmoglichkeit)
Syker StraBe 53, 28844 Weyhe

Wir - das Team ,,Ge(h)n mit HSP“ - freuen uns sehr auf ein Wiedersehen mit
Euch und hoffen sehr, dass es Euch gesundheitlich gut geht und |hr von nah und
fern zu uns kommen konnt.

Gasthaus "Zum Waldkater”



Bettina hat wieder ein sehr interessantes und abwechslungsreiches Programm
zusammengestellt. Sogar mit einer Uberraschung konnen wir aufwarten, Herr
Dr. Rattay ist als Referent wieder bei uns und wir freuen uns sehr auf das
Wiedersehen und sind gespannt auf seinen Vortrag.

Nicht nur die groBen Themen wie: Neues aus der Forschung sowie aktuelle
Erfolge aus Studien werden Beachtung finden, sondern auch unsere
gesundheitlichen Probleme im Zusammenhang mit HSP sollen Thema sein.
Bis dato haben wir Zusagen von folgenden Referent*innen bekommen:

Wir begruBen herzlich Frau Prof. Dr. med. Rebecca Schiile
mit ithrem Vortrag

- "Neues aus Forschung und Klinik zur HSP”
-~ Anschliefiend offene Fragen und Antworten zur HSP

Frau Prof. Dr. med. Schule ist Sektionsleiterin der Abteilung
Neurodegeneration an der Neurologischen Universitatsklink
= zu Heidelberg

Frau Claudia C.Eilert vom Dynamics Competence Center
(DCC) aus Muhltal wird uns in lhrem Vortrag die Funktion und
Moglichkeiten der SPIO® Orthesensysteme fur die aktive
Bewegungskontrolle mit Rebound-Memory berichten.Das
Dynamics Competence Center hat seinen
Versorgungsschwerpunkt auf dynamische Orthesensysteme
., gelegt. Zitat: "Die von uns entwickelten und malgefertigten
¢ SPIO® Produkte entsprechen unserem Anspruch, jedem
Individuum eine gezielte Versorgung zur Steigerung der Lebensqualitat zu
bieten.Haltungs- und Bewegungskontrolle werden durch SPIO®
Orthesensysteme auf eine wesentlich physiologischere Weise herausgefordert
als durch herkommliche Orthesensysteme.” SPIO® bedeutet Stabilizing
Pressure Input Orthosis auch flexibel stabilisierende Inputorthese genannt.

Frau Imke Luschen und Herr Dieter Bruns vom

Sanitatshaus Lubbehusen werden uns

Hilfsmittel vorstellen, die bei einer HSP

Versorgung in Frage kommen wurden.

Sie zeigen uns innovative Orthesenkonzepte,

wie z.B Exopulse Mollii Suit, funktionelle

. Elektrostimmulationsorthesen, aber naturlich

. auch herkommliche Orthesenversorgungen wie

| z.B klassische FuBheberorthesen und vieles
Weitere.




Freut euch auf den Vortrag von Herrn PD Dr. Tim Rattay

Viele von Euch kennen Dr. Rattay aus der HSP Sprechstunde
an der Universitatsklinik Tubingen. Lange Zeit war er
regelmalig jedes Jahr als Referent bei unserem jahrlichen
HSP Info Tag in Bremen und begeisterte uns mit seinen
interessanten Vortragen. Wir freuen uns sehr, dass er nun zu
uns in den Norden zur Uniklinik Kiel gewechselt hat.

Er wird uns Neues zur durch uns geforderten Studie:
,PreSPG4 - wie entwickelt sich die SPG4 bevor Symptome auftreten?“
vortragen. Herr Dr. Rattay ist Funktionsoberarzt an der Universitatsklinik Kiel
und ist dort fur das Zentrum fur Seltene Erkrankungen verantwortlich. Klinische
Schwerpunkte: Neurogenetik, Seltene neurologische Erkrankungen
insbesondere hereditare spastische Spinalparalysen (HSP),Neuromodulation,
Neurophysiologie, Hirnstimulationsverfahren

Herr Rudi Kleinsorge, mitverantwortlich fur unserer Forum
und fur unseren "Forderverein fur HSP-Forschung e.V" spricht
uber grundsatzliche Fragen zur HSP-Forschung. Er greift
dabei unser Forderprojekt "SPG4-Wirkstofftest” beispielhaft
auf.

Thilo Kehrberger und Rudi Kleinsorge unterstutzen uns wieder so wie in den
letzen Jahren und wir freuen uns sehr Uber ihre Zusage.



08.30 Uhr - Einlass und Anmeldung

09.00 Uhr - BegruBung und Eroffnung durch das Organisationsteam
09.05 - 10.15 Uhr - Frau Prof. Dr. med. Rebecca Schule

10.20 - 11.10 Uhr - Frau Imke Luschen und Herr Dieter Bruns
11.20 - 12.15 Uhr - Frau Claudia C.Eilert

12.15 - 14.15 Uhr - Mittagspause

14.15 - 15.30 Uhr - Herr Dr. Tim W. Rattay

15.30 - 16.15 Uhr - Herr Rudi Kleinsorge

AnschlieBend lassen wir den Tag gemutlich mit Gesprachen untereinander
ausklingen.

17.00 Uhr Ende

Als Veranstaltungsort haben wir wiederum die Gaststatte ,,Zum Waldkater* in
28844 Weyhe, Syker StraRe 53(ohne Ubernachtungsmoglichkeit) ausgesucht. Die
Bewirtung und das Essen waren bei unseren Treffen in den letzten Jahren gut
und im Vertrauen darauf, dass dieses so bleiben wird, haben wir uns so
entschieden. Der Tagespreis ist mit EUR 36,-- im Rahmen geblieben; auch das
war fur unsere Entscheidung ein wichtiger Punkt.

Der Veranstaltungsort ist barrierefrei und Parkplatze sind ausreichend
vorhanden. Wie immer, ist fur euer leibliches Wohl gesorgt. Fur die nette und
zuvorkommende Bewirtung mit heifen und kalten Getranken (Kaffee, Tee und
Wasser, Apfel- und O-Saft), sowie einen leckeren Mittagstisch bitten wir euch
die anfallende Kostenpauschale fur den Veranstaltungszeitraum von 9.00-17.00
Uhr in Hohe von EUR 36,00 pro Person vorab zu uberweisen.

Programmanderungen behalten wir uns vor.

Routenplaner zum Waldkater: per Klick
Die Internetseite des Waldkater: per Klick




Anmeldungen fur das Treffen sind ab sofort moglich und mussen unbedingt bis
zum 17. Sep. 2024 erfolgen bei

Enno E-Mail: et@gehn-mit-hsp.de
Tel.: 01 72 - 51 31 317 oder 04 21 - 34 69 904

Nach eurer Anmeldung uberweist uns bitte den zu zahlenden Betrag in Hohe
von 36,00 Euro pro Person mit der folgenden Angabe zum Verwendungszweck:
HSP-Info-Tag 24 Bremen sowie Namen der Teilnehmer und Teilnehmerinnen

Bankverbindung:
Zahlungsempfanger: Enno Teike
Postbank Koln

IBAN: DE 26 3701 0050 0736 2765 02
BIC : PBNKDEFF

Wir sind zwar selten - aber nicht allein

Euer Team ,,Ge(h)n mit HSP“ Bremen/Nord-Niedersachsen
Bettina - Enno - Peggy

01.09.2024

Das gesamte Programm kann gerne hier per Klick zum Ausdrucken geoffnet
werden.



