Waisenkinder der Medizin

Es klingt paradox. Manche Erkrankungen sind so
selten, dass es in ganz Deutschland nur eine
Handvoll Patienten gibt. Da aber bereits mehr
als 5000 Seltene Erkrankungen bekannt sind,
rechnet man bundesweit mit etwa 4 Mio.
Betroffenen. Europaweit sogar mit 30 Mio.

Und doch fuhlen sich die meisten Patienten und
ihre Familien mit ihrer Krankheit alleine gelassen.
Das liegt daran, dass unsere Gesundheits- und
Sozialsysteme auf eine moglichst hohe
Standardisierung ausgelegt sind. Fur spezielle
Bedurfnisse bleibt da nur wenig Raum. Sei es bei
der Diagnostik und Behandlung, bei der
Rehabilitation, der Kostentbernahme oder der
Anerkennung einer Behinderung - um alles
mussen die Betroffenen muhsam kampfen.

Auch die Seltenheit inrer Erkrankung ist fUr viele
Patienten problematisch, denn es ist schwer,
Gleichbetroffene zum gegenseitigen
Erfahrungsaustausch zu finden.

Und nicht zuletzt fUhren die korperlichen
Beeintrachtigungen und die oft negative
Prognose bzw. verringerte Lebenserwartung zu
einer enormen Belastung - nicht nur bei den
Betroffenen sellst, sondern auch bei deren
Familien.

Gerade bei seltenen Erkrankungen bieten
Selbsthilfeorganisationen ein spezifisches
Beratungsangeboft, das nicht zuletzt die psycho-
sozialen Probleme der betroffenen Familien
besonders berucksichtigt.

Die im Innenteil aufgeflhrten Organisationen
vertreten allesamt Patienten mit seltenen
Erkrankungen und freuen sich Uber Ihr Inferesse
und Ihre Aufmerksamkeit.

Seit 2008 wird jahrlich rund um den 29. Februar
der Internationale Tag der Seltenen
Erkrankungen begangen. In Warzburg hat sich zu
diesem Zweck ein Akfionskreis gegrundet, der in
diesem Jahr bereits zum fUnften Mal zu einer
kurzweiligen Informationsveranstaltung ins
Wurzburger Matthias-Enrenfried-Haus einlaat.

PROGRAMM:
17.30 Information an den Infostdnden

18:00 Eréffnung, GruBwort der Schirmherrin,
Blrgermeisterin Marion Schafer-
Blake; Vorstellung der beteiligten
Selbsthilfegruppen

18:15 Vortrage zum Thema: Seltene Erkran-
kungen, ihre psychischen Heraus-
forderungen und deren Losungsmaog-
lichkeiten in Theorie und Praxis
Prof. Dr. J. Deckert, Klinik far
Psychiatrie, Psychosomatik und
Psychotherapie der Uni Wurzburg
Ulrike Voges, Beratungsstelle fur
Mukoviszidosekranke, Wirzburg

18.45 Auftritt Reinhard Witt mit seinem
Programm “Metamorphosen”

19.30 Gesprdache und Ausklang

Reinhard Witt ist im In- und Ausland bekannt
durch Fernsehauftritte, z.B. in:

ZDF-Fernsehgarten (1994 und 1997), NHK

(Japan), ORF, SWF3, HR3, WDR, 3Sat.
PRO7 "Germany's Next Show-Star" (2007)

Verantwortlich i.S.d.P. Gerald Brandt, HPP Deutschland e.V.,
Peter-Schneider-Str. 1, 97074 Wurzburg

5. Warzburger “Tag der Seltenen”

Metamorphosen - wie
Krankheiten uns
verandern

Unter Schirmherrschaft von Burgermeisterin

Marion Schafer-Blake

Der tv-bekannte Kunstler
Reinhard Witt ist ein
Grenzganger zwischen
Pantomime, Puppen-
spiel und Bewegungs-
theater.

In seinem Programm
Metamorphosen geht es
um Verwandlungen der
unterschiedlichsten Art,
die die Fantasie der Zu-
schauer anregen sollen.
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Der Eintritt ist frei!

Mittwoch, 29. Februar 2012

Ab 17.30 Uhr
Matthias-Ehrenfried-Haus
BahnhofstraBe 4-6
97070 Wurzburg
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Deutsche Gesellschaft fiir Muskelkranke e.V. DGM

Neuromuskulare Krankheiten oder

Muskelkrankheiten haben ver-
schiedene Ursachen. Vielen sind sie
‘ unter dem Begriff ,Muskelschwund*
bekannt. Allen bisher bekannten
.

(Uber 800) Erkrankungsformen ge-

mein ist der fortschreitende Kraft-

verlust, der oft zu Mobilitatsverlust
und einer Zunahme des Hilfebedarfs im Alltag fuhrt.

Deutsche Heredo-Ataxie Gesellschafte.V.

Die Medizin bezeichnet mit dem
Begriff Ataxie eine mangelnde
Koordination, ein fehlerhaftes
Zusammenspiel verschiedener
Muskelgruppen bei der Ausfiihrung
von Bewegungen. Als Ursache fur
das Symptom Ataxie ist ein
Untergang von Nervenzellen vor
allemim Kleinhirn oder Riickenmark nachzuweisen.

Bundesverband Skoliose e.V.

Seitenverbiegung der Wirbelsaule mit

gleichzeitiger Verdrehung der

Wirbelkorper. In etwa 20% der Falle ist die

Ursache eine Knochen- Muskel- oder

Nervenerkrankung, meist bleibt der Grund

unbekannt. Die Skoliose fuhrt zum
fortschreitenden Verlust der Beweglichkeit der
hauptsachlich weiblichen Patienten. Auch koénnen
Stérungen im Bereich der inneren Organe, vor allem
des Herzens und der Lunge, auftreten.

a Als Skoliose bezeichnet man eine

Deutsche Sarkoidose Vereinigunge.V.

Die Sarkoidose ist eine Krankheit, bei
der es zur Bildung von Granulomen
(mikroskopisch kleinen Bindegewebs-
kndétchen) kommt. Diese kénnen sich
Uberall im Koérper bilden und dann zu
Stérungen der jeweiligen Organ-
funktionen flhren. Sehr oft beteiligt sind die Lungen, in
Deutschland gibtes ca. 32.000 - 40.000 Betroffene.

Deutsche Rheuma-Ligae.V. Landesverband Bayern

Rheuma ist der Uberbegriff fir
zahlreiche entzindliche bzw.
degenerative Erkrankungen an den
Bewegungsorganen, verbunden mit
Schmerzen und Bewegungsein-
schrankungen. Selten und bisher nur
wenig erforscht sind zum Beispiel das
Sjogren-Syndrom (Schleimhaute) und die
Sklerodermie (Panzerhaut).

Lupus Erythematodes Selbsthilfegemeinschafte.V.

Lupus ist eine seltene

Autoimmunerkrankung, bei der

das korpereigene Abwehr-

system nicht mehr zwischen

ofremd“ und ,eigen“ unter-
scheiden kann und schwerste Entzindungen im
ganzen Korper verursacht. Jedes Organ kann
betroffen sein. An Lupus leiden in Deutschland ca.
40.000 Menschen.

Hypophosphatasie Deutschland e.V.

N/ Hypophosphatasie (HPP) ist eine
5./\ \ Storung des Knochenstoffwech-

sels, von der besonders

\/f\ ) schweren und seltenen Form
N /—D /f(\-\ sind in Deutschland nur 200 - 300
Falle bekannt. Kleinkinder zeigen

Symptome einer schweren Rachitis, Erwachsene die
einer Osteoporose (und/oder Rheuma). Typisch fur die
HPP sind Verbiegungen der Knochen und Brlche,

Zahnverlust, Fatigue sowie chronische Schmerzen
und Entziindungen in Muskeln und Gelenken.

Mukoviszidosee.V.

Mit ca. 8000 betroffenen Kindern

und jungen Erwachsenen ist

Mukoviszidose die haufigste

vererbbare Stoffwechselkrankheit
in Deutschland. Von Geburt an verstopft zaher
Schleim Bronchien und Lungen. Dadurch kommtes zu
Lungenentziindungen, die die Atmungsorgane auf
Dauer zerstéren. Auch Bauchspeicheldrise, die Leber
und das Herz sind haufig angegriffen.

Interessenverband Tic & Tourette-Syndrome.V.
und
Tourette Gesellschaft Deutschland e.V.

Das Tourette-Syndrom st
(@) ’VTS eine neuropsychiatrische
"N Peskempetenznetz - Erkrankung, die durch
motorische und vokale Tics
charakterisiert ist. Tics sind
unwillkirliche (also
unkontrollierbare), meist
kurze, plétzliche Bewegungen
oder LautduRerungen. In
Literatur, Film und anderen
Medien wird das Tourette-
Syndrom immer wieder aufgegriffen, wodurch die
Krankheit inzwischen schon etwas bekannter ist - und
die Betroffenen nun auch auf mehr Verstandnis
stof3en.
Auch in weniger ausgepragter Form kdnnen
Ticstérungen auftreten, z.B. haufiges Rauspern oder
Blinzeln ohne erkennbaren Grund.

SoMAe.V.

SoMA e.V. vertritt Patienten mit

anorektalen Fehlbildungen. Dabei ist

von Geburt an kein oder ein nur unzu-

reichend ausgebildeter Darmaus-

gang vorhanden. Hinzu kommen

SGMA .. haufig Begleitfehlbildungen des
Urogenitaltrakts, des Herzens oder

des Skelettsystems. Auch nach Korrekturoperationen
bestehen haufig eine eingeschrankte Blasen- oder
Stuhlkontinenz bzw. Probleme mit der Sexualfunktion.

Dt. Interessengemeinschaft Phenylketonurie und
verwandte angeborene Stoffwechsel-
storungene.V.

Vereinfacht gesagt ist die PKU eine
Eiweilunvertraglichkeit. Eiweil® besteht
aus versch. Aminosauren. Eine davon ist
das Phenylalanin. Dieses kann bei den
Betroffenen nicht bzw. nur unzureichend verarbeitet
werden. Die Folge ist eine erhdhte Konzentration
dieser Aminosaure im Blut. Das kann die geistige und
korperliche Entwicklung ernsthaft gefahrden.




