cts Syrénx

Caritasklinik St. Theresia Saar:an d
Saarbriucken Sebsthifegruppe Syrngomyele

und Chiari Malforma

Herzlich Willkommen
ZU unserem
4. Bundestreffen mit Arztekongress!

Thema: Ruckenmarkerkrankungen



Wir finden...



Selbsthilfegruppen
leisten einen wichtigen
Beitrag
zum besseren
Verstandnis der Erkrankung
und deren
Akzeptanz.



1991
Herr Engeldinger / Saarland

organisierte ein Patiententreffen

1995
Herr Rudolf Kringel / Bayern
2000 /Baden-Wdurttemberg



Herr Rudolf Kringel ('I') verstorben am 07.03.09




1995 Herr Rudolf Kringel

1999 his 2006 Rosemarie Panitz Niedersachsen

2000 Thomas Altewischer Nordrhein-Westfalen
...entwarf erste Homepage

2000-2008 Monika Wiese Hamburg und Schleswig-Holstein
2002 Hubert Schmolke Nordrhein-Westfalen
2003 Heide und Anett Konig Mecklenburg-Vorpommern

2005-2009 Marion Kues Hessen
2006 Anja Schmidt Saarland
2007-? Brigita Bilobrk Bayern

Ende 2006 Grindung DSCM e.V.
Marion Kues



In unserer Arbeit werden wir von einem
sehr kompetenten und engagierten
medizinischen und therapeutischen
Beirat unterstutzt.

Ab November wird Prof. Grasbeck aus
Finnland unseren Beirat bereichern.



Sorgen und Angste der Betroffenen

Angst Uber die Krankheit zu reden und nicht ernst genommen und
verstanden zu werden.

als Hypochonder abgestempelt zu werden

den Arbeitsplatz zu verlieren, dadurch sozialer Abstieg
Familie nicht mehr ernahren zu kénnen

Die Partnerin / den Partner zu verlieren

Den Alltag nicht mehr alleine zu meistern

Die Schmerzen nicht mehr ertragen zu kénnen.

Vereinsamung



...Spatestens dann,
wenn Menschen aus ganz
Deutschland und dem Ausland
ohne sich zu kennen
tUber Symptome klagen die nicht in
den Lehrbichern beschrieben
sind...



ISt es an der Zeit die
“Fachbucher”
zu schlief3en
und
die Patienten
ernst zunehmen...



Nur so kdnnen
seltene Erkrankungen
Irgendwann
verstanden und somit den
Patienten
geholfen werden.



Alles Wissen und alles
Vermehren unseres Wissens
endet nicht mit einem

Schlusspunkt,
sondern mit einem

Fragezeichen.
Hermann Hesse



Da es fur Arzte unmdoglich ist
fur alle seltenen Erkrankungen
ein Spezialist zu sein...



...wunschen wir uns,
dass Patienten
auf

spezialisierte Arzte und Kliniken
aufmerksam gemacht werden...



Das spart sehr viel Zeit und Kosten ein
und
hilft den Patienten.



Wir danken lhnen
fur Ihr
Interesse
und wunschen uns
einen fruchtbaren
wissenschaftlichen Austausch.



syrinswm"eIie

Uberholte Lehrmein tte” in.die Tonne treten.
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Wir bedanken uns fur die
finanzielle Unterstltzung.

A ¥IIW6 Saarland

@ Saariand-Spielbank
EEEEEEEEEEEEEEEE E SKLEROSE GESELLSCHAFT —
(..) KNAPPSCHAFT =i CDU ;.
Ortsverband Heiligenwald

pronova skx
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http://www.awo-saarland.de/

