Tag der seltenen Erkrankungen 2012

Selbsthilfetag in Dessau

Am 25. Februar 2012 fand im stadtischen Klinikum Des-
sau zum zweiten Mal der Tag der seltenen Erkrankun-
gen statt. Die Veranstaltung wurde von der Allianz
Chronischer seltener Erkrankungen (ACHSE) unterstitzt
und stand unter der Schirmherrschaft des Ministerpra-
sidenten des Landes Sachsen-Anhalt, Herrn Dr. Reiner

Haseloff. Hydrocephalys
E im
Seltene Krankheiten stellen eine Herausforderung fiir Wachsenenalter

die Patienten selbst, ihre behandelnden Arzte und so-
gar fur die o6ffentliche Wahrnehmung dar. Oftmals ha-
ben Angehorige, Freunde und Arbeitskollegen Probleme, mit der Erkrankung umzugehen.
Ganz besonders ist dies der Fall, wenn den Betroffenen die Krankheit dufRerlich nicht anzu-
sehen ist.

Auch der Hydrocephalus ist eine seltene Erkrankung. So habe ich mich, neben etwa 15 ande-
ren Selbsthilfegruppen, Vereinen und Organisationen, in diesem Jahr flr die ASBH an dieser
Veranstaltung beteiligt. Neben der Standbetreuung hatten die Teilnehmer die Moglichkeit,
in einem kleinen Vortrag sich selbst und die seltene Krankheit vorzustellen. Die Stande der
Gruppen waren den ganzen Tag (iber gut besucht.

Hohepunkt des Tages war die BegriiBung unseres Ministerprasidenten. Er nutzte anschlie-
Rend die Moglichkeit eines Rundgangs, um mit Betroffenen und Angehorigen ins Gesprach
zu kommen.

Rickblickend kann ich sagen, dass dieser Tag eine rundum gelungene Veranstaltung war. Ich
finde es schén, wenn Betroffene an die Offentlichkeit gehen und sich nicht verkriechen. Je
mehr andere Menschen Uber seltene Erkrankungen wissen, umso besser kénnen sie auch
damit umgehen.
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