Von: Sekretariat Prof. Dr. Dr. Madjid Samii [mailto:Sekretariat.Samii@ini-hannover.de]
Gesendet: Mittwoch, 14. Marz 2018 11:19

An: anja.schmidt@syrinx-saarland.de

Betreff: AW: Ministerium Selbsthilfegruppe Syrinx-Saarland

Sehr geehrte Frau Schmidt,

vielen Dank fir lhre Email. Nachfolgend senden wir Ihnen die erbetene Stellungnahme von Prof.
Madjid Samii:

Die Krankheit Syringomyelie fiihrt langsam aber bestéindig zu schwerwiegenden
neurologischen Ausfillen, bei denen letzten Endes die Patienten/innen immer hilfebediirftig
werden und nicht mehr in der Lage sein kénnen, ein normales Leben zu fiihren.

Da die Ursachen der Syringomyelie unterschiedlicher Art sein kénnen, war es fiir lange Zeit
sehr schwierig, bei diesen Patienten eine Diagnose zu stellen. Inzwischen konnte durch
wissenschaftliche Bemiihungen die Athiologie dieser Erkrankung in allen Féllen gekldrt
werden.

Im Allgemeinen haben selbst die behandelnden Arzte nicht alle ausreichende Erfahrungen
und Kenntnisse, um rechtzeitig die Diagnose zu stellen und eine Behandlung einzuleiten, da
die Syringomyelie nicht hédufig vorkommt.

Deshalb sind alle Selbsthilfeorganisationen sehr aktiv und interessiert daran vorhandene
Kenntnisse und Informationen liber die Entstehung und den Verlauf der Syringomyelie in ein
breites Publikum zu geben.

Ich wiinsche mir, dass solche Selbsthilfeorganisationen permanent auch von der Arzteschaft,
sowie von Politik und Wirtschaft unterstiitzt werden, um die Volontariats-Tdtigkeit der

Selbsthilfeorganisationen anzuerkennen.

Gerne mdéchte ich eine Einrichtung zur ambulanten neurologischen Beratung dieser Patienten
unterstiitzen.

Prof. Dr. med. Dr. h.c. mult. M. Samii

Mit freundlichen GriRen,

Claudia Telkéamper
Sekretarin Prof. Dr. med. Dr. h. c. mult. M. Samii
Prasident
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