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Stellungnahmé fiir Ministerium fiir Soziales, Gesundheit, Frauen unci Familie des
Saarlandes

Die Selbsthilfegruppe fiir Syringomyelie und Chiari-Patienten des Saarlandes hat
sich seit Jahren unter Leitung von Frau Anja Schmidt beispielhaft fiir die Belange
der Patienten mit diesen seltenen Erkrankungen eingesetzt. Frau Anja Schmidt in
Zusammenarbeit mit dem Neurologen und Chefarzt Dr. Belau haben mehrere
nationale Kongresse fiir Arzte und Therapeuten in Saarbriicken zu dem Thema
ausgerichtet. Das Saarland ist auf diesem Gebiet Vorreiter, und in keinem
anderen Bundesland gibt es eine vergleichbare Struktur, an die man bei
‘Versorgung fiir diese Gruppe von Menschen mit einer seltenen Erkrankung
ankniipfen kann. Seibst in Berlin gibt es keine Spezialambulanz fiir Personen mit
Syringomyelie oder Chiari-Malformationen.

Bei der Einrichtung einer Spezialambulanz ist zu beachten, dass nur fir eine
geringen Anteil eine neurochirurgische Therapie in Frage kommt, etwa 80% der
Betroffenen benétigt eine Beratung und Empfehlungen fiir nicht-operative
Behandlungsmethoden, die es gibt. Daher wére es giinstig, als Leiter.einer
solchen Ambulanz eine/n Neurologen/in zu bestellen, der/die eng mit der
Neurochirurgie kooperiert. Die Beratung von Patienten mit diesen Erkrankungen
ist sehr aufwiéndig, wie ich aus personlicher Erfahrung weill. Ich vereinbare
grundsatzlich Gesprichstermine von 60 Minuten und benétige meist noch 30
Minuten, um die Bilder zu analysieren und zu besprechen.

Ich begriiBe und unterst(itze ausdriicklich die Einrichtung einer Spezialambulanz
fiir Personen mit Syringomyelie-Chiari im Saarland. Ich schlage vor, dass bei der
Einrichtung der Ambulanz den Stimmen der Betroffenen, die von Frau Anja
Schmidt vertreten sind, eine Mitsprache eingerdumt wird. Es sollte eine
Ambulanz sein, in der sich die ratsuchenden Patienten ernst genommen und als
Person wahrgenommen sehen. Der Fokus sollte auf der Person mit der Stérung
und nicht auf den Symptomen allein liegen.
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