
Waisenkinder der Medizin

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

Und doch fühlen sich die meisten Patienten
und ihre Familien mit ihrer Krankheit alleine
gelassen. Das liegt daran, dass unsere
Gesundheits- und Sozialsysteme auf eine
möglichst hohe Standardisierung ausgelegt
sind. Für spezielle Bedürfnisse bleibt da nur
wenig Raum. Sei es bei der Diagnose und
Behandlung, bei der Rehabilitation, der
Kostenübernahme oder der Anerkennung
einer Behinderung - um alles müssen die
Betroffenen mühsam kämpfen.

Auch fehlt es an Geld zur  Erforschung
Seltener Erkrankungen - aber ohne Forschung
kann es auch keine Therapie geben.

Deshalb schließen sich immer mehr Betroffene
zu Patientenorganisationen zusammen und
nehmen die Dinge selbst in die Hand. Als
Experten in eigener Sache vernetzen sie
Patienten, Ärzte und Forscher miteinander,
leisten Aufklärungs- und Fortbildungsarbeit
und bemühen sich, den “Seltenen” in Politik
und Gesellschaft mehr Gehör zu verschaffen.
Auf Bundesebene hat sich hierzu der
Dachverband ACHSE e.V. gegründet, in dem
mehr als 90 Organisationen zusammen-
arbeiten. Schirmherrin ist die Gattin des
Bundespräsidenten, Eva Luise Köhler.

Die im Innenteil aufgeführten Organisationen
vertreten allesamt Patienten mit seltenen
Erkrankungen und freuen sich über Ihr
Interesse und Ihre Aufmerksamkeit.

Seit 2008 wird jährlich am letzten Samstag
im Februar der Internationale Tag der
Seltenen Erkrankungen begangen. In

Würzburg hat sich zu diesem Zweck ein
Aktionskreis gegründet, der in diesem Jahr

bereits zum dritten Mal zu einer kurzweiligen
Informationsveranstaltung ins Würzburger

Matthias-Ehrenfried-Haus einlädt.

PROGRAMM:

Eröffnung durch Sozialreferent
Rober Scheller
Grußwort der Schirmherrin,
Landtagspräsidentin Barbara
Stamm

Vorstellung aller beteiligten Selbst-
hilfegruppen

Podiumsgespräch zum Thema: Wie
lebt man mit einer seltenen Erkran-
kung? Betroffene kommen zu Wort.

Kaffeepause und Gespräche an
den Infoständen

Auftritt “Hermann und Hermine”

14.00

14.10

14.30

15.15

16.00

3. Würzburger Veranstaltung zum

Internationalen Tag der
Seltenen Erkrankungen

Samstag
27. Februar 2010

Ab 14.00 Uhr
Matthias-Ehrenfried-Haus

Bahnhofstraße 4-6
97070 Würzburg

Der Eintritt ist frei!
Verantwortlich i.S.d.P. Gerald Brandt, HPP Deutschland e.V.,

Peter-Schneider-Str. 1, 97074 Würzburg

Mit dem
beliebten
unterfränkischen
Kabarett-Duo
Hermann und
Hermine

Unter
Schirmherrschaft
der P

Bayerischen
Landtags
Barbara Stamm

räsidentin
des

ERKRANKUNGEN
SELTENE

Diese Veranstaltung wird organisiert von:

Für die logistische Unterstützung bedanken wir uns sehr
herzlich bei der Pharmazeutischen Großhandlung



Deutsche Heredo-Ataxie Gesellschaft e.V.

Die Medizin bezeichnet mit dem
Begriff Ataxie eine mangelnde
Koordination, ein fehlerhaftes
Zusammenspiel verschiedener
Muskelgruppen bei der Ausführung
von Bewegungen. Als Ursache für
das Symptom Ataxie ist ein

Untergang von Nervenzellen vor allem im Kleinhirn
oder Rückenmark nachzuweisen.

Bundesverband Skoliose e.V.

Als Skoliose bezeichnet man eine
Seitenverbiegung der Wirbelsäule mit
g l e i c h z e i t i g e r Ve r d r e h u n g d e r
Wirbelkörper. In etwa 20% der Fälle ist die
Ursache eine Knochen- Muskel- oder
Nervenerkrankung, meist bleibt der Grund
unbekannt. Die Skoliose führt zum

fortschreitenden Verlust der Beweglichkeit der
hauptsächlich weiblichen Patienten. Auch können
Störungen im Bereich der inneren Organe, vor allem
des Herzens und der Lunge, auftreten.

Deutsche Rheuma-Liga e.V. Landesverband Bayern

Rheuma ist der Überbegriff für
zahlreiche entzündl iche bzw.
degenerative Erkrankungen an den
Bewegungsorganen, verbunden mit
Schmerzen und Bewegungsein-
schränkungen. Selten und bisher nur
wenig erforscht sind zum Beispiel das

Sjögren-Syndrom (Schle imhäute) und die
Sklerodermie (Panzerhaut).

Lupus Erythematodes Selbsthilfegemeinschaft e.V.

L u p u s i s t e i n e s e l t e n e
Autoimmunerkrankung, bei der
das körpereigene Abwehr-
system nicht mehr zwischen
„fremd“ und „eigen“ unter-

scheiden kann und schwerste Entzündungen im
ganzen Körper verursacht. Jedes Organ kann
betroffen sein. An Lupus leiden in Deutschland ca.
40.000 Menschen.

Deutsche Sarkoidose Vereinigung e.V.

Die Sarkoidose ist eine Krankheit, bei
der es zur Bildung von Granulomen
(mikroskopisch kleinen Bindegewebs-
knötchen) kommt. Diese können sich
überall im Körper bilden und dann zu
Störungen der jeweiligen Organ-

funktionen führen. Sehr oft beteiligt sind die Lungen, in
Deutschland gibt es ca. 32.000 - 40.000 Betroffene.

Mukoviszidose e.V.

Mit ca. 8000 betroffenen Kindern
und jungen Erwachsenen ist
Mukoviszidose die häufigste
vererbbare Stoffwechselkrankheit

in Deutschland. Von Geburt an verstopft zäher
Schleim Bronchien und Lungen. Dadurch kommt es zu
Lungenentzündungen, die die Atmungsorgane auf
Dauer zerstören.Auch Bauchspeicheldrüse, die Leber
und das Herz sind häufig angegriffen.

Interessenverband Tic & Tourette-Syndrom e.V.

Das Tourette-Syndrom ist eine
neuropsychiatrische Erkran-
kung, die durch motorische
und vokale Tics charakterisiert

ist. Tics sind unwillkürliche (also unkontrollierbare),
rasche, meist plötzliche Bewegungen oder
Lautäußerungen. Auch in weniger ausgeprägter Form
können Ticstörungen auftreten, z.B. häufiges
Räuspern 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
häufig Begleitfehlbildungen des
Urogenitaltrakts, des Herzens oder

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

Hypophosphatasie Deutschland e.V.

Hypophosphatasie (HPP) ist eine
sehr seltene Störung des
Knochens to f fwechse ls , in
Deutschland sind nur 200 - 300
Fälle bekannt. Schon Kleinkinder
zeigen oft schwerste Symptome.

Typisch für die HPP sind Verbiegungen der Knochen
und Brüche, aber auch Zahnverlust, Kleinwuchs,
chronische Schmerzen, Entzündungen in Muskeln und
Gelenken sowie Nierensteine.

Deutsche Gesellschaft für Muskelkranke e.V. DGM

Neuromuskuläre Krankheiten oder
Muskelkrankheiten haben ver-
schiedene Ursachen. Vielen sind sie
unter dem Begriff „Muskelschwund“
bekannt. Allen bisher bekannten
(über 800) Erkrankungsformen ge-
mein ist der fortschreitende Kraft-
verlust, der oft zu Mobilitätsverlust

und einer Zunahme des Hilfebedarfs imAlltag führt.

Die nachfolgenden Patientenorganisationen für
Seltene Erkrankungen bieten am 27.02.2010
Informationen aus erster Hand:
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Dt. Interessengemeinschaft Phenylketonurie und
verwandte angeborene Stoffwechsel-
störungen e.V.

Vereinfacht gesagt ist die PKU eine
Eiweißunverträglichkeit. Eiweiß besteht
aus versch. Aminosäuren. Eine davon ist
das Phenylalanin. Dieses kann bei den

Betroffenen nicht bzw. nur unzureichend verarbeitet
werden. Die Folge ist eine erhöhte Konzentration
dieser Aminosäure im Blut. Das kann die geistige und
körperliche Entwicklung ernsthaft gefährden.


