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Seltene Krankheit HSP

Marvin sammelte bei Flohmarkt fiir SH-Gruppe

Gettmadingen 6. Auf dem
Flohmarkt verkauft der 13 Jahre
alte Marvin gemeinsam mit sei-
ner Mutter Karin Flohmarktarti-
kel. Erst auf den zweiten Blick
fallt auf, dass Marvin im Rall-
stuhl sitzt und dass mitten auf
dem Verkaufstisch eine Spen-
denbox steht. Denn gleichzeitig
machen Mutter und Sohn auf
die dulderst seltene chronische
Krankheit HSP, die bewirkt, dass
ganz bestimmte Nervenzellen im
Ruckenmark degenerieren, auf-
merksam. Das Bewegungsver-
maogen wird permanent schlech-
ter, so dass das Leben stindig
neu arganisiert werden muss.

Von dieser Krankheit ist auch
Marvin betroffen. Er zih |t zu den
wenigen Fillen, in denen die
Krankheit bereits in der Kindheit
Wirkung zeigte. Bei einem gro-
3en Teil der Betroffenen beginnt
die Krankheit zwischen dem 30.
und 40. Lebensjahr. Marvin hat
einen dlteren Bruder und be-
sucht die Korperbehinderten-
Schule (KBZ0-Weingarten).

Meben Marvin  leiden in
Deutschland etwa 3.000 Men-
schen an dieser Krankheit. Es
wird geschatzt, dass nur die
Halfte dieser Betroffenen eine
gesicherte Diagnose zum Krank-
heitsbild bekommt. Ursache da-
fur ist neben dem seltenen Auf-
treten der Krankheit der grolie
Aufwand, der zur Diagnose bis-
lang noch betrieben werden
MU SS.

Neben dem Ziel, Aufklarung zu
betreiben, steht an zweiter Stelle
fur Karin Schwarz, Spendengel-
der fur die HSP-Selbsthilfegrup-
pe Deutschland e V. zu sammeln.
Auch wenn bisher die genetisch
bedingte Erkrankung noch nicht
heilbar ist, unterstitzt die
Selbsthilfegruppe Forschungs-
projekte, mit deren Hilfe das Le-
ben der Betroffenen verbessert
werden soll. Nahere Infos erteilt
Karin Schwarz unter Telefon
07731/978985, wyw.hsp-
selbsthilfegruppe.de, Spenden-
konto: 397022000, Vereinte
Volksbank AG, BLZ 60390000.
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