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TAG DER SELTENEN ERKRANKUNGEN AM 29. FEBRUAR 2020

Selten sind viele!

R

Widhrend der Veranstaltung und am Treffpunkt Seume-Denkmal

Das war nicht nur das Motto des dies-
jdhrigen Tages der Seltenen Erkran-
kungen, sondern auch der Titel der
Veranstaltung am 29. Februar 2020.
Gemeinsam mit der Rheuma-Liga
Bremen und dem Rotes Kreuz Kran-
kenhaus Bremen (RKK) habe ich als
Ansprechpartnerin fiir seltene Erkran-
kungen der Rheuma-Liga die Veran-
staltung mit dem Spaziergang gehen
und reden und den Vortrdgen mit vie-
len Austauschméglichkeiten im Forum
K des RKK organisiert.

Rund 60 Teilnehmende hatten sich im Vor-
feld zur Veranstaltung angemeldet, dar-
unter etliche mit langen Anfahrtswegen.

Fur mich war es dann ein tolles
Gefuhl so viele schon am Seume-Denk-
mal, dem Treffpunkt fur den Spaziergang,
anzutreffen. Gefreut habe ich mich auch,
dass Frau Dr. Luhrs und Herr Weller-
Heinemann am Spaziergang teilnahmen.

Der Gang am Werdersee entlang zum Fo-
rum K im RKK war bei Sonnenschein und
milden Temperaturen ein - austauschin-
tensives - Geschenk.

Im Forum K angekommen, konnten
sich die Teilnehmenden im Foyer am gut
gefullten Informationsstand der Rheu-
ma-Liga versorgen und mit Frau
Burchardt, Frau Korinth und Frau Bradt
austauschen. Davon wurde rege Ge-
brauch gemacht.

Jeder 20. ist selten!

Gemeinsam mit Herrn Haar habe ich die
Teilnehmenden im Forum K begriifst und
in die Veranstaltung selten sind viele ein-
gefhrt: jeder 20. ist selten! Unter den
Teilnehmenden waren es deutlich mehr,
wie eine Stichprobe ergab.

Auch Herr Professor Kuipers - von ei-
nem Vortrag in Oldenburg kommend -
verdeutlichte als Hauptredner, dass sel-
tene Erkrankungen hdufig sind. Sehr

anschaulich stellte Professor Kuipers die
Bandbreite seltener rheumatischer Er-
krankungen dar und schilderte in aufge-
lockerter Form entlang von Fallbeispielen
deren Symptome, Verlauf und Therapie.

Danach stellte Herr Weller-Heine-
mann, Oberarzt in der Professor-Hess-
Kinderklinik am Klinikum Bremen-Mitte,
seltene rheumatische Erkrankungen im
Kindesalter mit Fallbeispielen vor.

Frau Dr. Lhrs von der Rheumapraxis
Bremen schilderte als niedergelassene
Rheumatologin die Versorgung von
Rheumapatienten und ich brachte
abschlieRend meine Erfahrungen als
Betroffene in die Runde ein.

Nach den Vortréigen und Kurzvorstel-
lungen sowie aus aktuellem Anlass ei-
nem kurzen Exkurs zum Umgang mit
dem Corona-Virus, nutzten die Teilneh-
menden ausgiebig die Mdglichkeiten die
MedizinerInnen und mich persénlich mit
ihren Fragen anzusprechen. Als nach- =
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—> trdgliches Fazit méchte ich hervor-
heben, dass es unabhdngig von der Art
der rheumatischen Erkrankung - nicht
nur bei den Medikamenten und damit
den Nebenwirkungen der Therapie - vie-
le gemeinsame Erfahrungen bei Rheu-
matikern gibt. So war neben dem gro-
Ren Bedarf nach Erfahrungsaustausch
die Mangelversorgung in der Rheumato-
logie immer wieder ein Thema wéhrend
der Veranstaltung. Der Weg zur Diagno-
se und in eine addquate Therapie wird
als frustrierend erlebt und manche
Betroffene sind verzweifelt.

Mangelerfahrungen deutlicher
transportieren!

Insbesondere Herr Professor Kuipers
schilderte noch einmal die engagiert
vorangetriebenen MalRnahmen zur Ver-
besserung der Situation in Bremen, aber
auch die strukturellen Misssténde in
unserem Gesundheitswesen bzw. die
einschrdnkenden Auflagen im Rahmen
der ambulanten fachdrztlichen Versor-
gung am Rheumazentrum des RKK (§
116b SGB V).

Als persdnliches Fazit habe ich fiir
mich mitgenommen, dass wir als an
Rheuma-Erkrankte unsere Erfahrungen
mit dem Mangel an niedergelassenen
RheumatologInnen viel sichtbarer und
lauter an das Bundesgesundheitsminis-
terium adressieren miissen.

Meine Erfahrungen mit der Aktion
Schrittmacher dahingehend sind, dass
wir alle RheumatologInnen dabei als
Partner an unserer Seite haben. <«

Marion Riedel, Ansprechpartnerin fiir seltene
Erkrankungen in der Rheuma-Liga Bremen
e.V. und Initiatorin der Aktion Schrittmacher
- mit Rheuma weitwandern

WEITERE INFORMATIONEN
www.aktion-schrittmacher.de

Dort gibt es ausfiihrliche Informationen
und neben dem Video zur Veranstaltung
auch Gesprdche mit ausgewiesenen Ex-
pertInnen rund um das Thema Rheuma
und seltene Erkrankungen.

GELUNGENER VORTRAG
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Osteoporose-Vortrag in der

Geschdftsstelle

Am 18.02.2020 fand bei der Rheuma-
Liga ein sehr interessanter Osteopo-
rose-Vortrag mit Joachim Schimans-
ki, Vorsitzender der Selbsthilfegruppe
Osteoporose Bremen e.V., statt. Das
grof3e Interesse an diesem Thema spie-
gelte sich in der Anzahl der Teilneh-
mer wider.

Der Vortrag begann punktlichum 17 Uhr.
Zum Vortrag selbst wurde gesagt, dass
dies kein typischer Frontalvortrag sein
wird, sondern man jeder Zeit Fragen stel-
len kann, die gerne beantwortet werden.
Dem Vortragenden, Herrn Schimanski,
war es wichtig, dass die Teilnehmerinnen
und Teilnehmer so viel wie mdglich an
Wissen zu dem Thema gewinnen, aber
gleichzeitig auch alle Sorgen oder Fragen
gekldrt werden kdnnen, was mir persén-
lich sehr gefallen hat. Er berichtete aus-
fuhrlich und verstandlich Uber die Ent-
stehung, Risikofaktoren, Diagnose und
Therapie der Osteoporose.

Die vertraute Atmosphdre im Raum
sorgte dafir, dass wir keine Probleme

Der Teil, in dem die Therapie des Kno-
chenschwundes besprochen wurde, war
fur mich besonders informativ. Hier wur-
de die Erndhrung, medikamentdse Be-
handlung und Bewegung umfangreich
thematisiert. Eine angenehme Uber-
raschung war die Anwesenheit von zwei
Physiotherapeutinnen, die die Bedeutung
von Sport und korperlicher Aktivitat fir
die Prévention und Therapie dieser Er-
krankung betonten.

Ich war mit dem Osteoporose-Vor-
trag von Herrn Schimanski sehr zufrieden
und wurde eine Teilnahme jedem emp-
fehlen. Ich freue mich, dass die Rheuma-
Liga solche Experten einlddt und Veran-
staltungen dieser Art organisiert. €
Teilnehmerin am Vortrag Maja Zamoscinska

hatten, unsere Erfahrungen zu teilenund ~ JOACHIM SCHIMANSKI
drangende Fragen zu stellen. Referent
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