Waisenkinder der Medizin - Kennenlernen, Informieren, Erleben

Am Nachmittag des 27. April fand an der Uniklinik zu Tlbingen eine Informationsver-
anstaltung zu den seltenen Erkrankungen statt. Sie trug den Titel: ,Waisenkinder der
Medizin - Kennenlernen, Informieren, Erleben®. Einige Patientenorganisationen zu
den Seltenen waren vertreten. Es zeigte sich sowohl die Vielfalt der Seltenen wie
auch die zum Teil grof3e Bereitschaft weite Anreisen auf sich zu nehmen, um bei
einem solchen Termin persoénlich anwesend zu sein!

,Ge(h)n mit HSP* war mit einem
eigenen Stand vertreten. Wir wurden
grofRartig von Herrn Prof. Dr. Schdls,
von Frau Dr. Schile und von Herrn
Rattay unterstutzt. Hohes Interesse
auf der Seite der Arzte und Professo-
ren fand der Foérderverein zur HSP-
Forschung. In einigen sehr guten
. Gesprachen konnten wir die Ziele
" des aktuellen Projektes beschreiben.

Wie oben erwéhnt waren noch
andere seltene  Krankheitsbilder
vertreten. In Gesprachen mit Patienten und Besuchern dieser Gruppen konnten wir
erkennen, wie kreativ und wie engagiert auch dort an den Gesundheitsthemen
gearbeitet wird. Die Vertreter dieser Selbsthilfen zeigten auf, dass sie nur dadurch
stark und gut sind, weil sie sich selbst stark engagieren und vor allem weil auch sie
sehr gute und konstruktive Unterstlitzung der Betroffenen erleben und erfahren. ,Wir
sind der Motor, und unsere Erkrankten liefern standig den Treibstoff‘, so formulierte
es eine Verantwortliche aus einer Gruppe mit einer seltenen Augenerkrankung.

Die gesunden Besucher wurden aufgefordert, sich einmal in die Lage von Erkrankten
zu versetzen. Sie bekamen die Mdglichkeit, sich Schienen an die Beine anlegen zu
lassen, um dann mit versteiften Beinen und Kriucken zu laufen. ,Das ist etwa das
Gehgefuhl, das Menschen mi einer standigen Spastik haben®, wurde den gesunden
Testern von Medizinern erklart. An einer anderen Stelle konnten Gesund einmal das
Fahren in Rollstuhl durch einen kleinen Hindernisparcour probieren. Auch so konnte
jeder Besucher erleben, was fir viele von uns Alltag ist.

Naturlich war es fur alle Gaste, die bei diesen Versuchen mitgemacht hatten, sehr
interessant zu erfahren, wie wir als ,Profis“ solche Hirden meistern. Solche Gespra-
che fuhrten dazu, dass das Verstandnis fur Menschen mit Behinderung gewachsen
ist. Wir konnten es so erreichen, dass Gesunde ein besseres Verstandnis flr unsere
Lebenssituation erhalten und ihre Einstellungen zu Menschen mit Handicap Uber-
denken.

Ein herzliches Dankeschdon an jeden aktiven Besucher, besonders an unsere
HSP’ler, die mitgemacht haben! So kommen wir gemeinsam weiter.
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