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\ chatten der Medizin ‘
Seltene Erkrankungen sind fur viele Todesfalle bei Kindern verantwortlich. ;
Allein in Bayern sterben jahrlich rund 400 Kinder, weil die Medizin ihnen nicht helfen kann.
Selten ist eine Erkrankung, wenn Danach hatten sie end-
weniger als finf von 10.000 Menschen lich das Gefuhl, etwas
betroffen sind. Haufig sind es Gendefekte, far ihr Kind tun zu kén-
unter denen die Patienten bereits von nen. Dario war der
Geburt an leiden. Ihre Lebenserwartung ist  einzige Patient aus
oft nicht sehr hoch. Nétig sind nationale Deutschland und die
und internationale Zusammenschlisse Eltern beschlossen, auch
von spezialisierten Arzten, die innovative hier eine Selbsthilfe-
Behandlungsmoglichkeiten entwickeln. gruppe zu initiieren. So
Die bayerischen Zentren fur seltene entstand ein gutes Jahr
Erkrankungen in Mnchen, Erlangen, nach der Diagnose die Gruppe ,Hand in
Regensburg und Wiirzburg haben sich Hand gegen Tay-Sachs und Sandhoff in
daher zusammengeschlossen, um ihre Deutschland e. V"
Arbeit zu forcieren. Diagnosen kénnen
schneller gestellt, Patienten medizinisch Aktuell umfasst sie etwa ein Dutzend
optimal behandelt und Krankheits- Familien. Doch es mussten viel mehr sein.
mechanismen besser erforscht werden. Statistisch werden jedes Jahr acht Tay-
Wichtig ist auch die Selbsthilfe. Sachs- und Sandhoff-Kinder in Deutsch-

land geboren. Viele sterben bevor sie die
Tay-Sachs und Morbus Sandhoff sind Diagnose bekommen und die Angehdri-
extrem seltene, sehr ahnliche neurode- gen erfahren vielleicht nie warum. ,Hand
generative Stoffwechselerkrankungen, die in Hand" berat betroffene Familien und in-
vor allem Kinder treffen. Sie verlieren nach formiert Arzte, damit die Diagnosen friher
und nach Fahigkeiten wie Laufen, Sitzen gestellt und richtige Therapien eingeleitet
und Schlucken. Viele werden blind. Bei werden. Pharmaunternehmen sollen
Dario dauerte es drei Jahre, bis die Dia- motiviert werden, mehr Interesse an selte-
gnose Morbus Sandhoff klar war. Danach nen Erkrankungen zu finden, um die Ver-
stand die Familie lange unter Schock, zog sorgung mit Medikamenten zu optimie-
sich zurtick. Andere Betroffene kannten ren. Eine schwierige Aufgabe...
sie nicht. Recherchen zur Krankheit
fanden meist im Internet statt. Alles in © Informationen und Unterstiitzungs-
medizinischem Englisch, ohne zu wissen, méglichkeiten gibt es im Internet unter
wie gut die Quellen sind. Irgendwann tay-sachs-sandhoff.de

stellte sich heraus, dass Tay-Sachs sehr
ahnlich verlauft, aber schon langer er-
forscht ist, was bessere Informationen

ergab.

Dario hat Morbus Sand-
SchlieRlich erfuhren die Eltern von hoff. Trotzdem zeigt er
einem internationalen Angehorigentref- tiglich, dass er Freude
fen zu dieser Krankheit. Dabei waren elf am Leben hat. Sein
Familien aus sechs europaischen Landern. Lachen steckt alle an.
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