v
" 4

skis

Schlagzeil

Zeitschrift der Selbsthilfe in Le|p2|g 2013

-
_—_!_'_.' (.

'I 4
g ——— 7
/o I

Uber Borreliose wird geschwiegen,
schwer - eine Therapie zu kriegen !

(BE)HANDELT ENDLICH

SHG-Leipzig & OnLyme-Aktion.org

Borrelliose-Selbsthilfegruppe Leipzig in Dresden (Foto: Selbsthilfegruppe)

Seltene Erkrankungen Waurdigung ehrenamtli- Aktivitaten Leipziger Hohepunkte im Jahr
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Selbsthilfegruppen in Leipzig — Themenubersicht

ADS, ADHS, AIDS, Abhangigkeit, Adipositas, Akne inversa, Akustikusneurinom, Allergie, Alz-
heimer-Demenz, Amputierte, Angehdrige, Angst, Anorexie, Aphasie, Arthrose, Asperger-Syn-
drom, Asthma, Augenerkrankungen, Autismus, Anti-D-Schadigung

Beziehungsabhangigkeit, Bipolare Stérung, Borderline, Borreliose, Bulimie

Chiari Malformation, CIDP, Colitis ulcerosa, Coming out, COPD, Cystische Fibrose, Co-Abhan-
gigkeit

Darmerkrankung, DDR-Gesundheitsgeschadigte, Defibrilator-Implantation, Deletionssyndrom
22911, Demenz, Depression, Diabetes, Dialyse, Down-Syndrom, Drogen

Ektodermale Dysplasie, Eltern, Emotionale Probleme, Endometriose, Essstérungen, Fibromyal-
gie, Fetale Alkoholspektrumsstorung

Guillain-Barre-Syndrom (GBS), Gehorlose, Gehdrlose Krebserkrankte, Geistig- und Mehrfach-
behinderung, Gewalt

Hamophilie, Hdmochromatose, Hauterkrankungen, Hepatitis C nach Anti-D-Schadigung, Herz-
fehler angeborener, herzinfarkt, Herzoperierte, Herztransplantation, Hirnschadigungen, HIV-Er-
krankung, Hochbegabung, Horschaden, Huntington, Hydrocephalus

Inkontinenz, Intersexualitat
Kinderlahmung, Kinderlosigkeit, Kleinwuchs, Krebs

Lebertransplantierte, Lesbische Menschen, Leukamie, Lipddeme, Lungentransplantierte, Lupus

Erythematodes, Lymphangioleiomyomatose (LAM), Lymphddeme

Magersucht, Manisch-depressive Erkrankung, Medikamente, Messie-Syndrom, Migrane, Mi-
granten mit seelischen Problemen, Mobbing, Morbus Becherew, Morbus Crohn, Mukoviszidose,
Multiples Myelom, Multiple Sklerose

Neurodermitis, Nieren

Parkinson, Pflegende Angehdérige, Phenylketonurie, Plasmozytom, Poliomyelitis, Polyarthritis,
Progressive supranukleare Blickparese (PSP), Psoriasis, Psychische Erkrankungen, Psycho-
pharmaka, Psychosen, Pulmonale Hypertonie

Restless legs Syndrom, Rheuma

Sarkoidose, Scheidung, Schizophrenie, Schilddrisenerkrankungen, Schlafstérungen, Schlag-
anfall, Schlafapnoe, Schmerzen, Schmetterlingsflechte, Schuppenflechte, Schwerhorige,
Schwule Menschen, Sex- und Liebessuchtige, Sjogren-Syndrom, Sklerodermie, Skoliose, Sor-
gerecht, Soziale Phobie, Spalttrager, Spina bifida/Hydrocephalus, Sprachfehler, Stasi-Haft-Op-
fer, Stoffwechsel-erkrankungen, Stomatrager, Stottern, Sucht, Suizid, Syringomyelie

Tinnitus Transplantation, Transsexualitat, Trauer, Trennung, Tumor

Umgangsrecht, Vater, Vitiligo, Zodliakie, Zwangsadoption
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Selbsthilfekontakt-
und Informationsstelle  |nformationen bekommen, andere Ideen und neue Lésungen finden, Un-

terstitzung und Hilfe erhalten, sich gegenseitig beistehen, sich engagieren, neue Menschen
kennen lernen. All das macht Selbsthilfe aus.

SKIS — Selbsthilfekontakt- und Informationsstelle

Egal, wie die Frage lautet — Selbsthilfe ist auf jeden Fall eine Antwort

In Leipzig gibt es etwa 300 Selbsthilfegruppen und -vereine zu vielen gesundheitsbezogenen
und sozialen Themen. Betroffene, Angehdrige, Arzte, Psycho- und andere Therapeuten, Mitar-
beiter aus medizinischen und sozialen Einrichtungen sowie Interessierte — jeder kann sich uber
die Leipziger Selbsthilfe in der SKIS kundig machen.

Selbsthilfegruppen und -vereine sind flr viele Menschen eine wertvolle Unterstlitzung,
um Krankheit, Behinderung oder psychosoziale Probleme besser verstehen und bewalti-
gen zu kdnnen.

Menschen mit gleicher oder ahnlicher Betroffenheit begegnen sich freiwillig und sind gleichbe-
rechtigt. Sie bestimmen Themen und Inhalte ihrer Treffen eigenstédndig und unabhangig.
Selbsthilfe tragt dazu bei, Lebensqualitat zu verbessern und neuen Mut zu schopfen. Manch-
mal werden die Probleme nicht kleiner. Aber in einer Gemeinschaft kdnnen sie leichter ausge-
halten werden.

In Selbsthilfegruppen und -vereinen besteht ein hoher Informationsgrad und ein grof3es Erfah-
rungswissen Uber das jeweilige gemeinsame Thema. Jeder kann sich in der Selbsthilfe beteili-
gen oder engagieren.

Leipzig verfugt Gber ein groRes Netz an Selbsthilfegruppen und -vereinen

In der SKIS am Leipziger Gesundheitsamt erhalten Sie umfassende Informationen zur Selbst-
hilfe und zu Selbsthilfegruppen (SHG) und -vereinen in Leipzig. Sie kdnnen sich beraten las-
sen, in eine SHG vermittelt oder bei deren Grindung unterstitzt werden. Auch bestehende
Gruppen erhalten bei bedarf notwendige Hilfen.

Kontakt:

Stadt Leipzig, Gesundheitsamt, SKIS
Friedrich-Ebert-Str. 19 a, 04109 Leipzig
Ansprechpartnerin: Ina Klass

Tel.: 0341 123-6755

Fax: 0341 123-6758

E-Mail: ina.klass@leipzig.de
Internet: www.leipzig.de/selbsthilfe

Sprechzeit: dienstags 9:00 — 12:00 Uhr und 14:00 — 18:00 Uhr, sowie nach Vereinbarung

Erreichbarkeit: Strallenbahnlinien 1, 2, 8, 14 bis zur Haltestelle ,Westplatz* oder Stralkenbahnli-
nie 9 und Buslinie 89 bis zur Haltestelle ,Neues Rathaus*
Fahrstuhl ebenerdig.



Seltene Erkrankungen — Die
Waisen der Medizin

Wann gilt eine Erkrankung als selten

Eine Erkrankung gilt in Deutschland als sel-
ten, wenn eine von 2.000 Menschen an ihr
leidet. Der Betroffenenanteil in der deut-
schen Bevolkerung wird derzeit auf drei bis
sechs Prozent geschatzt. Dies bedeutet,
dass hierzulande circa 2,4 bis funf Millionen
Personen an seltenen Erkrankungen leiden.
Die Betroffenen sind meist Kinder und Ju-
gendliche. Ein Grolteil seltener Erkrankun-
gen verlaufen chronisch, sind nur ungenu-
gend behandelbar und zudem nicht heilbar.
Heute wird angenommen, dass es etwa
7.000 bis 8.000 unterschiedliche seltene Er-
krankungen gibt.

(Quelle: Wetterauer B., Schuster R.: Seltene Erkrankun-
gen. Probleme, Stand und Entwicklung der nationalen und
europaischen Forschungsférderung. Bundesgesundheits-

blatt — Gesundheitsforschung — Gesundheitsschutz 2008,
51:519)

~

Foto: www.pixabay.de

Wesentliche Probleme, wenn man an ei-
ner Seltenen Erkrankung leidet

Der Weg bis zur Diagnosestellung ist oft
sehr lang und erfolgt meist zu spat oder gar
nicht. Er bedeutet fur Betroffene, als auch
fur Angehorige und Freunde ein Leben in
standiger Angst und Ungewissheit. Mit man-
chen Symptomen sind nur sehr wenig Arzte
in der gesamten Bundesrepublik vertraut.
Eine Suche nach kompetenten Arzten, aber
auch das Fehlen gesicherter Diagnosever-
fahren ist brisant. In dieser Zeit ist keine op-
timale Versorgung der Betroffenen gewahr-
leistet. Auch nach einer fundierten Diagno-
sestellung dienen die medizinischen Mal}-

nahmen oft ,nur® der Linderung der Sympto-
me, jedoch nicht der Ursache. Eine wirksa-
me Therapie kann dennoch dazu beitragen,
dass das Wohlbefinden und die Lebensqua-
litat der Betroffenen zu verbessern.

(Quelle: Reimann A, Bend J, Dembski B. Patientenzen-
trierte Versorgung bei seltenen Erkrankungen. Perspektive
von Patientenorganisationen. Bundesgesundheitsblatt —

Gesundheitsforschung — Gesundheitsschutz 2007, 50:
1484-1493)

Selbsthilfe Seltener Erkrankungen in
Leipzig

Flr verschiedene Seltene Erkrankungen
gibt es auch in Leipzig Selbsthilfegruppen
und -vereine, z. B. fur Lupus Erythemato-
des, Myasthenie, Multiples Myelom/Plasmo-
zytom, Zystische Fibrose, Phenylketonurie,
Zolialkie, Deletionssyndrom 22911, Sarkoi-
dose und Huntington.

Informationsportale

Verschiedene Informationsportale verfligen
uber ein Verzeichnis seltener Erkrankungen,
Informationen zu Expertenzentren, medizini-
schen Laboren, Registern und Netzwerken.
Nachfolgend finden Sie einige Internet-
adressen, auf denen Sie sich zu Seltenen
Erkrankungen informieren kénnen.

www.achse-online.de
www.orpha.net
www.namse.de
www.eurordis.org/de

ACHSE — Allianz Chronischer Seltener
Erkrankungen

@ Die ACHSE ist ein Netzwerk

e . VON Betroffenenorganisatio-
nen, Wissenschaftlern und

anderen interessierten Menschen. Es

bundelt Ressourcen, Wissen und Ideen,
unterstitzt Betroffene und Angehorige,
fordert den Erfahrungsaustausch,

starkt die Selbsthilfe,

vernetzt Arzte und Therapeuten,

treibt Forschung voran und

engagiert sich offentlich fir die Belange
von betroffenen Menschen.


http://www.pixabay.de/

Nationales Aktionsbulndnis fur Menschen
mit seltenen Erkrankungen (NAMSE)

@7, . Das Aktionsbindnis ist ein
e ®@ ¢ Kommunikations- und Ko-
‘e NAMSE e ordinationsgremium,  wel-
“ ’ ches sich eine verbesserte Ver-
sorgung der Menschen mit selte-
nen Erkrankungen zum Ziel gesetzt hat. Es
wurde im Jahr 2010 vom Bundesministeri-
um fir Gesundheit, dem Bundesministerium
fur Bildung und Forschung und der ACHSE
gegrundet. NAMSE entwickelt Empfehlun-
gen sowie Mallnahmenvorschlage zu mogli-
chen Diagnoseverfahren, Versorgungsstruk-
turen und der Erforschung Seltener Erkran-
kungen.

Zentren fur Seltene Erkrankungen

Bundesweit haben sich einzelne Kiliniken
auf die Diagnose und Behandlung Seltener
Erkrankungen spezialisiert, z. B. in Berlin,
Frankfurt am Main, Heidelberg und Hanno-
ver. Fur die Aufnahme einer ambulanten
oder stationaren Behandlung ist die Uber-
weisung von einem Haus- oder Facharzt er-
forderlich.

Tag der Seltenen Erkrankungen

Jahrlich am letzten Tag im Februar wird der
.1ag der Seltenen Erkrankungen® in vielen
Stadten der Bundesrepublik und mittlerweile
60 Landern der Welt begangen. Mit Aktio-
nen und Prasentationen wird fir Engage-
ment geworben und auf Probleme aufmerk-
sam gemacht.

§ 116b SGB V: Ambulante spezialfach-
arztliche Versorgung

Mit dem Gesetz zur Verbesserung der Ver-
sorgungsstrukturen in der gesetzlichen
Krankenversicherung  (GKV-Versorgungs-
strukturgesetz) hat der Gesetzgeber zum
1. Januar 2012 neben dem ambulanten und
stationaren Sektor einen neuen Sektor ein-
gefuhrt: die sogenannte ambulante spezial-
facharztliche Versorgung gemall § 116b
SGB V neu.

Diese umfasst die Diagnostik und Behand-
lung komplexer, schwer therapierbarer
Krankheiten, die je nach Krankheit eine spe-

zielle Qualifikation, eine interdisziplinare Zu-
sammenarbeit und besondere Ausstattung
erfordern. Der in § 116b Abs. 1 SGB V neu
enthaltene Katalog hochspezialisierter Leis-
tungen, Erkrankungen mit besonderen Ver-
laufsformen sowie seltener Erkrankungen
entspricht im Wesentlichen den bisher in §
116b SGB V a-f. aufgefuhrten und durch
den Gemeinsamen Bundesausschuss er-
ganzten Leistungen und Erkrankungen.

Neu ist bei den Erkrankungen mit besonde-
ren Verlaufsformen eine generelle Ein-
schrankung auf schwere Verlaufsformen.

Teilnehmen kdnnen an der ambulanten spe-
zialfacharztlichen Versorgung sowohl nach
§ 108 SGB V zugelassene Krankenhauser
als auch an der vertragsarztlichen Versor-
gung teilnehmende Leistungserbringer.

Foto: Gemeinsamer Bundesauschuss

Der Gemeinsame Bundesausschuss regelt
in einer Richtlinie das Nahere zur ambulan-
ten spezialfacharztlichen Versorgung. Er
konkretisiert die Erkrankungen nach der In-
ternationalen Klassifikation der Krankheiten,
bestimmt den Behandlungsumfang und re-
gelt die sachlichen und personellen Anfor-
derungen an die ambulante spezialfacharzt-
liche Leistungserbringung sowie sonstige
Anforderungen an die Qualitatssicherung.

Krankenhauser und Vertragsarzte, die an
der ambulanten spezialfacharztlichen Ver-
sorgung teilnehmen mochten, haben dies
gegenuber dem durch Vertreter der Kran-
kenhauser erweiterten Landesausschuss
der Arzte und Krankenkassen gegeniber
anzuzeigen. Dabei haben sie durch entspre-
chende Belege nachzuweisen, dass sie die
jeweils malfgeblichen Anforderungen und
Voraussetzungen erflllen.



Bestimmungen, die von einem Land nach

§ 116b SGB V alte Fassung getroffen wur-
den, gelten bis zur Aufhebung durch das
Land weiter. Das Land hat eine Bestimmung
spatestens zwei Jahre nach dem Inkrafttre-
ten des entsprechenden Richtlinienbe-
schlusses des Gemeinsamen Bundesaus-
schusses aufzuheben.

(Quelle: www.stmgp.bayern.de)

Waisen der Medizin — Forum in Leipzig

Beim 9. Leipziger Forum Gesundheitswirt-
schaft am 11. Oktober 2013 in der BIO CITY
Leipzig, koordiniert vom Verein zur Forde-
rung der Gesundheitswirtschaft in der Regi-
on Leipzig (VFG) e. V., standen die Selte-
nen Erkrankungen und Erkrankungen mit
schweren Verlaufsformen im Mittelpunkt.

Leipziger Forum
e Gesundheitswirtschaft

-
s )
»Waisen der Medizin*
1. Oktober 2013 | BIO CITY LEIPZIG

Die Wichtigkeit des Themas widerspiegelt
sich auch durch den am 28. August 2013
vom Bundeskabinett verabschiedeten ,Na-
tionalen Aktionsplan fur Menschen mit Sel-
tenen Erkrankungen® (NAMSE). NAMSE,
zuerst als Aktionsblndnis gegrindet (s. o0.).
NAMSE soll zielgerichtet bisherige Defizite
beseitigen.

Dr. Renate Loskill, Leiterin des Referates
Gesundheitsforschung im Bundesministeri-
um fur Bildung und Forschung ging auf
NAMSE wie folgt ein: Aufgabe ist es, die ge-
netischen Ursachen und Krankheitsmecha-
nismen aufzuklaren, diagnostische und the-
rapeutische Verfahren zu entwickeln und
diese in die Versorgung zu transferieren.

Diese Anliegen unterstutzt auch die nationa-
le und internationale Forschungsforderung.
Die Ergebnisse sind erfahrungsgemaf hau-
figer Ubertragbar auf Volkskrankheiten. Da-
her lohne es sich doppelt, hier zu investie-
ren.

Dr. Andreas Reimann ist 1. Vorsitzender der
Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen
(ACHSE) e. V. und Geschaftsfuhrer der
ACHSE Mitgliedsorganisation Mukoviszido-
se e. V.. Er beschieb das von NAMSE vor-
gesehene Versorgungsmodell der Zentren
(Referenz-, Fach-, Kooperationszentren)
und die verschiedenen Handlungsfelder
(Versorgung/Zentren/Netzwerke, For-
schung, Diagnose, Register, Informations-
management, Patientenorientierung). Im
Handlungsfeld Patientenorientierung ist ein
Verpflichtung zur Zusammenarbeit mit der
Selbsthilfe vorgesehen.

Dieses Modell sei neu fur Deutschland.
NAMSE ware ein ambitionierter Plan mit vie-
len Mdglichkeiten, aber keine Zusage flr Fi-
nanzierungswege. Zugleich bestehen auch
heute schon gute Handlungsmoglichkeiten
bei entsprechender Willensbekundung vor
allem auf den lokalen/regionalen Ebenen,
wenn Institutionen neue Wege beschreiten
mochten.

Dr. Christian Fritsch, Manager bei Novartis,
veranschaulichte die Arzneimittelforschung
von der Idee bis zum gebrauchsfahigen und
zugelassenen Medikament. Er legte die
Kostenanstieg innerhalb weniger Jahre bei
gleichgebliebenem Ausstol3 an Ergebnissen
dar.

Es gibt etwa 7000 seltene Erkrankungen,
wobei nur 240 nach ICD 10 codiert sind. Die
Versorgung mit Arzneimitteln sieht wie folgt
aus: von den etwa 8000 Arzneimitteln, die
zur Verflgung stehen, sind aktuell 66 Or-
phan Drugs (Arzneimittel fur seltene Erkran-
kungen) mit europaischer Orphan-Drug-De-
signation und europaischer Marktzulassung
und 81 Orphan Drugs mit europaischer
Marktzulassung ohne vorherige europaische
Orphan-Drug-Designation.

Prof. Dr. Manfred Stuhrmann-Spangenberg,
Sprecher des Zentrums flr Seltene Erkran-
kungen der Medizinischen Hochschule Han-
nover, prasentierte die Arbeits- und Vorge-

6



hensweise seiner Einrichtung und informier-
te Uber die Zusammenarbeit mit anderen
Zentren deutschlandweit.

Zunachst gibt es Anfragen mit unklaren Dia-
gnosen oder seltenen Erkrankungen, dazu
Befunde u. a.. Ein Lotse und ein Koordinati-
onsteam ordnet die Anfrage einem Einzel-
zentrum zu, wohin bei Bedarf die Betroffe-
nen auch eingeladen werden. Interdiszipli-
nare Beratungen befassen sich mit den ein-
zelnen Fallen. Nicht immer kann eine gesi-
cherte Diagnose gestellt werden.

Prof. Stuhrmann-Spangenberg zeigte auch,
dass die meisten Betroffenen langer als
zehn Jahre auf der Suche nach der richtigen
Diagnose sind. Im Zentrum fur Seltene Er-
krankungen wird daher anhand vorhandener
Falle intensiv der Frage nachgegangen, wie
kann man Diagnosewege zukunftig verkur-
zen und damit auch Kosten sparen.

Prof. Dr. Wieland Kiess, Direktor der Klinik
und Poliklinik fur Kinder und Jugendliche
der Universitat Leipzig, beschrieb die Note
betroffener Familien. ,Man braucht Kimme-
rer‘, stellte er heraus. Er ging auch auf die
Note der Universitatskliniken ein, unter Kos-
tendruck eine qualitativ hochwertige UND
spezialisierte Versorgung anzubieten. Die
ursprunglichen Aufgaben, Lehre und For-
schung, wolle man nicht vernachlassigen.
Dabei fihle man sich politisch nicht gut un-
terstutzt. Er schatzt die Qualitat des deut-
schen Gesundheitswesens, kritisiert gleich-
zeitig dessen Ineffizienz. Man konne noch
sehr viel verbessern und einsparen, indem
man sich beispielsweise mehr um Praventi-
on, mehr um Qualitatskontrollen bemuht.
Gemeindeschwestern konnten aufsuchend
eine  niedrigschwellige  Basisversorgung
Ubernehmen usw..

Udo Schauer, Key Account Management
Sanofi-Aventis, informierte anhand des Uro-
logienetzes Odenwald Uber neue Behand-
lungsmaoglichkeiten unter Nutzung der mo-
dernen Technik und bisherige Ergebnisse.
Ziel sei eine patientenorientierte, wohnort-
nahe Versorgung bei gleichzeitig hohem
Standard. Es wird mit Therapiepfaden und
Qualitatskontrollen gearbeitet.

Zum Beispiel: die ,ePat* — elektronische
Patienteninformation. Mittels derer konnen

sich Patienten vorab uUber Videos vielseitig
zur bevorstehenden Behandlung informie-
ren. Die behandelnden Arzte erlautern dabei
zum  Beispiel Untersuchungsmethoden.
Auch kann man seine personliche Patien-
tenakte einsehen. Wahrgenommen wurde,
dass Patienten mit ,ePat* besser vorberei-
tet zur Behandlung kommen.

Rainer Striebel referierte Uber den Beitrag
der AOK PLUS bei der Behandlung von
Menschen mit Seltenen Erkrankungen an-
hand verschiedener Beispiele.

Dr. Stefan Windau, Vorsitzender der Vertre-
terversammlung Kassenarztliche Vereini-
gung Sachsen und Vize der KBV-Vertreter-
versammlung und Dr. Regina Klakow-
Franck vom Gemeinsamen Bundesaus-
schuss (G-BA) befassten sich vornehmlich
mit dem neugefassten § 116b SGB V. Was
war der Anlass der Neufassung: ein wach-
sender Versorgungsbedarf flr komplexe
und seltene Erkrankungen und die Forde-
rung nach einem besseren Zugang zu hoch-
spezialisierter, interdisziplinar abgestimmter
Versorgung. Die bisherige Versorgungslage
war in den Bundeslandern sehr unterschied-
lich ausgepragt. Man musse darauf achten,
dass die ambulant spezialfacharztliche Ver-
sorgung nicht auf Kosten der haus- oder
facharztlichen Grundversorgung geht. Man
erlauterte den Fortgang der Ausgestaltung
des Gesetzes.

Die abschlieRende Podiumsdiskussion wur-
de mit einem Beitrag von Herrn Meinhard
als Angehoriger einer Huntington-Betroffe-
nen und Mitglied des Leipziger Huntington-
Stammtisches erdffnet. Herr Meinhard
sprach Uber das Leben mit seiner mittlerwei-
le verstorbenen Frau, die an Huntington litt.
Er skizzierte die leidvollen Wege, die sie in
Sachen Huntington gemeinsam gegangen
sind, beschrieb die Begrenzungen im Ge-
sundheits- und Versicherungssystem und
die geringe Offenheit vieler Mediziner.

Alle Beteiligten bekundeten ihren Willen, in
Sachen Seltene Erkrankungen gemeinsame
Strategien entwickeln zu wollen und beton-
ten ihre Gesprachsbereitschaft trotz vieler
Kritik. Man schwankte zwischen Hoffnung
und Zweifel, was das neue Gesetz bewirken
konne. Aber alle waren sich einig, dass
Leipzig ein guter Anfang war und erstaunte
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sich positiv Uber die vergleichsweise recht
grolRe Teilnehmerzahl bei dem Thema Sel-
tene Erkrankungen. Das sei bundesweit
auch entsprechend selten.

Selbsthilfegruppen stellen sich
vor

Verbogene Seelen — Selbsthilfegruppe
fur Betroffene von sexualisierter Gewalt
und Missbrauch in DDR-Heimen und de-
ren Angehorige

~oelbsthilfegruppen sind Versuche, aus ei-
gener Betroffenheit heraus gemeinsam mit
anderen eigene Wege bei der Bearbeitung
eigener Probleme gehen zu lernen.”

(Quelle: Balke, K.: Aufgaben der Selbsthilfeunterstiitzung
und der Stand der kommunalen Férderpraxis. In: Deutsche
Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e. V. (Hrsg.):
Selbsthilfegruppen-Férderung, Giel3en 1988, S. 110-119)

Geschlossener Jugendwerkhof Torgau 1964. Foto: Archiv
DIZ Torgau

Unsere Selbsthilfegruppe bietet Betroffenen
aus DDR-Heimen und deren Angehorigen
die Mdglichkeit, sich Uber Erfahrungen, Ge-
fuhle und Probleme im Umgang mit eigenen
traumatischen Erlebnisse in der Heimzeit
auszutauschen. Der Austausch von Erfah-
rungen und Erlebnissen hilft Betroffenen,
Isolation und Einsamkeit zu durchbrechen
und gibt ihnen ein Stuckchen Selbstsicher-
heit zurtck.

Mit Unterstlitzung von Fachberatern gibt es
Hilfe zur Selbsthilfe. Wir kommen mit Behor-
den, Arzten, Krankenkassen ins Gesprach,
um Verstandnis und Unterstutzung bei der
Bewaltigung unserer traumatischen Erfah-
rungen zu erhalten.

Gleichzeitig sollen Wege und Madglichkeiten
aufgezeigt werden, wie personliche Erfah-
rungen verarbeitet werden konnen. Ebenso

kann das Gemeinschaftsgefuhl helfen, ge-
meinsame Anliegen und Bedarfe zu formu-
lieren und entsprechend umzusetzen.

Die Aufgaben unserer Selbsthilfegruppe be-
steht neben gegenseitiger Hilfe und Unter-
stlitzung auch darin, durch Offentlichkeitsar-
beit zur Aufarbeitung der DDR-Heimerzie-
hung und Aufklarung uber das Schicksal
zehntausender ehemaliger DDR-Heimkinder
beizutragen.

Wir treffen uns regelmaRig im Abstand von
drei Wochen in der Gedenkstatte ,Ge-
schlossener Jugendwerkhof Torgau®“. Die
Gesprache werden immer durch unseren
Psychologen und Traumatherapeuten be-
gleitet. Grundsatzlich ist das Trauma jedes
Einzelnen kein Thema in der Gesprachsrun-
de. Eine Kinderbetreuung ist bei Bedarf vor-
handen.

—

=

Heutige Gedenkstatte “Geschlossener Jugendwerkhof Tor-
gau”. Foto: Gedenkstatte

Unsere Selbsthilfegruppe wendet sich an
Betroffene aus allen DDR-Heimen. Bei In-
teresse einfach melden. Wir kdnnen auch
die in Leipzig ansassige Sachsische Bera-
tungsstelle fur Heimkinder fur eine Beratung
empfehlen.

Corinna Thalheim
Selbsthilfegruppe ,Verbogene Seelen”

Kontakt:

Corinna Thalheim

Tel.: 03421 714203

E-Mail:
c.thalheim@jugendwerkhof-torgau.de
www.verbogene-seelen.de



Offene Gruppe fur hochsensible Perso-
nen (HSP)

Das Phanomen der Hochsensibilitat ist noch
— im Vergleich zu anderen wissenschaftli-
chen Erkenntnissen — sehr jung. 1996 prag-
te die amerikanische Psychologin Elaine N.
Aron den Begriff Highly Sensitive Person.
Zwischen 15 bis 20 % aller Menschen sind
demzufolge hochsensibel: sie nehmen an-
ders, mehr, tiefer und feiner wahr als andere
und sie kdonnen zwischen dem Wahrgenom-
menen und anderen Dingen und Erschei-
nungen mehr Zusammenhange erkennen.

Hochsensible missen einen groReren Auf-
wand betreiben und brauchen ein gewisses
Know-How, wenn sie sich seelisch gesund
erhalten, sich privat und beruflich entfalten
wollen. Sie mussen sich standig klaren und
mehr innere Arbeit leisten, um sich nicht in
innere und aullere Konflikte und Anforde-
rungen zu verstricken, denen sie ausgesetzt
sind. Hohe Sensibilitat ist eine Begabung,
die noch nichts dariber aussagt, ob man
diese Anlagen auch als Gabe erkannt hat
und konstruktiv nutzen kann.

Die offene Gruppe fur HSP bietet Gelegen-
heit, sich mit anderen derart Begabten Uber
die Sonnen- und Schattenseiten auszutau-
schen, sich Anregungen zu holen, Kontakte
zu knupfen, Mut zu machen und zu finden.
Jede/r kann sich beteiligen und einbringen
und ist herzlich willkommen.

Kontakt:

c/o SKIS, Ina Klass

Tel.: 0341 123-6755

E-Mail: ina.klass@leipzig.de
www.leipzig.de/selbsthilfe

Gesprachsgruppe ,Am Abend*

Wir wollen Be-
troffenen, die
noch im Berufsle-

Deutsche Parkinson ben Stehen Oder

Vereinigung e.V. aus anderen
Grinden die
14:00-Uhr-Termine  der Regionalgruppe

nicht wahrnehmen koénnen, die Madglichkeit
geben:

zum Gedankenaustausch,
nicht nur Gber die Krankheit zu reden,

gegenseitig zuzuhoren und zu helfen,
gemeinsam aktiv zu sein.

Nicht nur Betroffene haben Bedarf ihre Ge-
danken auszutauschen, auch deren Partner.
Deshalb treffen sie sich zur gleichen Zeit,
am gleichen Ort, aber in ,eigener Runde®.
Treff ist jeden ersten Freitag im Monat um
18:00 Uhr oder nach Absprache im Ritter-
lingsweg 3, 04249 Leipzig.

Kontakt:

Andreas Held

Tel.: 0341 4241848

E-Mail:
A.Held_Parkinson_RG_Leipzig@t-online.de
www.parkinson-leipzig.de

*nea e.V. Regionalgruppe Leipzig (Netz-
werk erwerbssuchender Akademiker)

* nNea

EHWENBSSUCHENUEN

Angesichts wachsender
Flexibilisierung des Arbeits-
markts und zunehmender
atypischer Beschaftigungs-
verhaltnisse grindete sich vor zehn Jahren
in Midnchen das Selbsthilfe-Netzwerk er-
werbssuchender Akademiker nea e. V.. Seit
2008 besteht auch in Leipzig eine engagier-
te, ehrenamtlich organisierte Regionalgrup-
pe. Ziel ist es, Kontakte zu kntpfen und Pro-
jekte zu initiieren, um sich gegenseitig im
Bewerbungsprozess, bei der Existenzgrin-
dung, der Neuorientierung und Weiterbil-
dung, Behordengangen und allgemein dem
Umgang mit der Situation Erwerbssuche zu
unterstutzen.

Das Netzwerk will vor allem Mut und Kraft in
einer schwierigen Lebensphase geben und
vor sozialer Isolation, von der insbesondere
auch Akademiker und Hochqualifizierte aus
Scham und auch aus finanziellen Grinden
bedroht sind, sowie vor Selbstzweifeln und
Depression schutzen. Zudem verstehen
sich die Netzwerker als aktive Blrger einer
demokratischen Gesellschaft, die weitge-
hend selbstbestimmt ihre sehr individuelle
berufliche Situation, wie auch zumeist pre-
kare Erwerbslage oder Entlohnung andern
und dabei die Politik mit in die Verantwor-
tung nehmen.

*nea Leipzig halt daher eine ganze Reihe
von aus Eigeninitiative entstandenen Ange-
boten bereit. Diese sind als Erganzung zu
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den Ublichen Angeboten fiur Erwerbssu-
chende konzipiert und beférdern soziales
Engagement, Hilfe zur Selbsthilfe, Experi-
mentierfreude und Austausch. Zentral ist
aullerdem der Aufbau von Kooperationen
mit anderen Selbsthilfegruppen, Arbeits-
marktakteuren, wie Arbeitsagentur, Jobcen-
ter, Arbeitsvermittler, Arbeitgeber, Gesund-
heitsanbietern sowie Bildungs- und Bera-
tungseinrichtungen.

Zeiten der Erwerbssuche sind haufig auch
eine gute Gelegenheit, sich mit prinzipiellen
Fragen, wie ,Was will ich? Wo soll ich inves-
tieren? Was kann ich?“ auseinander zuset-
zen. Ein guter Zuhoérer und Gesprachspart-
ner auf Augenhohe kann dabei oft mehr hel-
fen als endlose Bewerbungskorresponden-
zen oder konventionelle Beratungsroutine.
Die Netzwerker bilden eine vielfaltige Mi-
schung aus allen Fachrichtungen und Alter-
sstufen von Mitte 20 bis Uber 60 Jahre. Je-
der bringt seine Erfahrungen, Fahigkeiten,
Ideen und Kreativitat ein und unterstutzt da-
mit andere. Wir bieten Moglichkeiten fur den
personlichen Austausch bei regelmaligen
kostenfreien Veranstaltungen, kostenfreie
Newsletter und Informationen per
E-Mail rund um die Themen Erwerbssuche
und berufliche Neuorientierung sowie Wei-
terbildung im Ehrenamt. Auf diese Weise er-
offnen sich Perspektiven in alternative Be-
rufsfelder und durch die gute Vernetzung In-
formationen Uber freie Stellen oder neue
Orientierungsansatze.

Jeder ist wilkommen und herzlich eingela-
den, sich aktiv selbst mit seinen ldeen ein-
zubringen und das Netzwerk mit zu gestal-
ten. Ehrenamtliches Engagement wirkt gera-
de bei langer wahrender Erwerbssuche
nicht nur sinnstiftend und starkt das Selbst-
bewusstsein, sondern bietet auch die Mog-
lichkeit, sich auszuprobieren und neue Er-
fahrungen zu sammeln, die den Bewer-
bungsprozess und die (Wieder-)Ein-
stiegschancen auf dem Arbeitsmarkt erheb-
lich befordern kdnnen.

Wir freuen uns Uber lhre Kontaktaufnahme
und gegebenenfalls auf Ihre Mitarbeit.

Kontakt:
E-Mail: leipzig@nea-ev.de
www.nea-ev.de/index.php/leipzig

Weitere neue Selbsthilfegruppen
Zu folgenden Themen haben sich neue
Selbsthilfegruppen gebildet:

Binge Eater, Skoliose, Epilepsie, Depressi-
on Griunau, Trauma, Narzissmus.

Mitstreiter gesucht

Anonyme Sexaholiker

Ich bin Klaus, Alkoholiker, sexsuchtig und
nikotinsuchtig. Ich freue mich Uber jeden
Tag, den ich trocken hinter mir lassen kann.
Mit dem Alkohol habe ich da weniger Pro-
bleme, denn ich kann schon auf eine Uber
20-jahrige Trockenheit zuruckblicken, auch
wenn ich Alkoholiker bleibe. Mit dem Nikotin
ist es inzwischen auch schon uber 17 Jahre
her, seitdem ich das letzte Mal geraucht
habe.

Mit dem Sex oder der Sexsucht sieht es et-
was anders aus. Immerhin sind es inzwi-
schen sechs Jahre Trockenheit. Aber was
ist Sexsucht Uberhaupt — fir viele von Euch
sicher unvorstellbar. Sexualitat ist doch eine
feine Sache — ja, wenn sie im harmonischen
Zusammenleben mit dem Partner im beider-
seitigen Einverstandnis geschieht und dabei
einer fur den anderen da ist, ist es auch nor-
mal. Wenn sich der Sex aber mit der Droge
Lust oder Lusternheit vermischt, beginnt
sich das Blatt zu wenden und die Probleme
zu wachsen.

Es beginnt bei uns Mannern maoglicherweise
schon mit einem Blick zu einer anderen
Frau mit einem kurzen Rock oder einem
Kleid mit tieferen Ausschnitt. Spater mussen
es Aktfotos, pornografische Zeitschriften,
Filme oder Videos in dieser Richtung sein.
Pornoladen oder Sexshops sind weiter Stei-
gerungsformen. Wer sich nun schon etwas
in diese Problematik hineindenken kann,
kann sich sicher vorstellen, wie ein Betroffe-
ner solche erotischen Phantasien verarbei-
tet oder auswertet. Mit einer gesunden und
partnerschaftlichen Sexualitat hat das auf
keinem Fall mehr etwas zu tun.

Es kommt auch hier die Zeit, wo die Droge
nicht mehr ausreicht, die Flasche zu klein ist
oder der Inhalt zu wenig Prozente hat und
die Leiter geht weiter nach oben — zu ande-
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ren Partnern, Telefonsex, Internetpornogra-
fien , Bordellen u.s.w.. Und wenn das nicht
mehr ausreicht, kann es madglicherweise
auch in die Gewaltszene gehen. Aber da
habt Ihr ja in letzter Zeit genug gelesen, im
Rundfunk gehort und Fernsehen gesehen.

Hilfe bieten die Anonymen Sexaholiker
(AS). Das Programm der Sexaholiker ist ein
Genesungsprogramm, das auf den Prinzipi-
en der Anonymen Alkoholiker beruht. AS
hat die zwolf Schritte und die zwdlf Traditio-
nen mit Genehmigung der Anonymen Alko-
holiker (AA) 1979 Ubernommen.

Wenn |hr selbst diese Sucht habt oder
glaubt, in Euren Gruppen zu Hause Betrof-
fene sind, konnt Ihr Euch an uns wenden.

Kontakt:
E- Mail: as-jena@t-online.de
www.anonyme-sexsuechtige.de

Informationen fur Selbsthilfe-
gruppen

STARTPILOT — Ehrenamtliche Unter-
stutzer bei der Grindung von Selbsthilfe-

gruppen

Die *nea-Gruppe
_ Leipzig und die SKIS
\ haben  gemeinsam
|\ eine  Projektgruppe
ins Leben gerufen,
' die ein Konzept erar-
7 beitet fur die ehren-
amtliche Unterstut-
zung in der Grin-
dungsphase von Selbsthilfegruppen. Einmal
monatlich finden sich die Teilnehmer zu-
sammen, um zu diskutieren und zu tben.

Ein STARTPILOT begibt sich zeitbegrenzt
in eine zu grindende Selbsthilfegruppe. Er
moderiert und strukturiert die ersten Treffen,
gibt den Rahmen flr eine vertrauliche Atmo-
sphare, nimmt die Bedurfnisse, Ressourcen
und Ideen der Teilnehmer auf.

Zuklunftig wird es einen ,Stammtisch
STARTPILOT* geben, an dem Grindungs-
begleitungen reflektiert und Themen nach
Bedarf besprochen werden kénnen.

,Selbsthilfefreundliche Praxisteams*® —
Neues von der Projektgruppe

Zum nachsten Selbsthilfe- und Angehori-
gentag, am 9. April 2014 organisiert die Pro-
jektgruppe ein Seminar fur medizinische
Fachangestellte und anderes Praxisperso-
nal. Dazu sind Doris Schldomann und Beate
Schlegel von der Kooperationsberatungs-
stelle fiir Selbsthilfegruppen, Arzte und Psy-
chotherapeuten (KOSA), Westfalen-Lippe
eingeladen, die gemeinsam mit Leipziger
Selbsthilfeaktiven das Seminar gestalten.

Praxispersonal entscheidet wesentlich mit,
ob sich Patienten in der Praxis gut aufgeho-
ben fuhlen. 50 Prozent aller Patienten ma-
chen ihre Entscheidung fir eine bestimmte
Praxis vom Verhalten der Arzthelfer/innen
abhangig. Erwartet wird, dass Sie zuge-
wandt, verbindlich und freundlich sind, so-
wie schwierige Situationen im Patientenkon-
takt diplomatisch regeln. Den Erwartungen
und Anforderungen der Patienten kann das
Praxispersonal vielfaltig begegnen, flexibel
und patientenorientiert. Patienten wollen
nicht das Gefuhl haben, dass Formulare
wichtiger sind als ihre Krankheit. Viele Fra-
gen von Patienten zur Behandlung, bei Ver-
sorgungsanspruchen oder in der psychoso-
zialen Bewaltigung ihrer Erkrankung werden
in Selbsthilfegruppen thematisiert.

Das Seminar ,Selbsthilfe: Unterstutzung far
Patient und Praxis® informiert Uber Selbsthil-
fe und bietet Orientierung bei der Suche
nach geeigneten Gruppen. Mit diesem Se-
minar mochte die Projektgruppe im Umgang
und in der Zusammenarbeit mit Selbsthilfe-
gruppen bedarfsgerecht unterstutzen.

Auch Uber die Veranstaltung zum Selbsthil-
fetag hinaus stehen die Projektgruppe und
die Selbsthilfeaktiven gern zur Verfligung,
um interessierte Arzt- und Therapeutenpra-
xen zu informieren.

Sachsischer Selbsthilfepreis der Ersatz-
kassen 2013 verliehen - Erster Preis
geht an Verein zur Férderung diabeti-
scher Kinder und Jugendlicher

Der ,Sachsische Selbsthilfepreis der Ersatz-
kassen 2013“ wurde am 5. Dezember 2013
auf einer Festveranstaltung in Dresden ver-
liehen. Der erste Preis ging an den ,Verein
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zur Forderung diabetischer Kinder und Ju-
gendlicher” in Leipzig. Den zweiten Preis tei-
len sich Interessengemeinschaften von Nie-
renkranken in Dresden und Leipzig. Roland
Munch und die Alkoholiker-Selbsthilfeinitiati-
ve ,Gruppe 5“ aus Chemnitz erhielten den
dritten Preis. Zudem gab es vier Anerken-
nungspreise. Der Selbsthilfepreis war mit
insgesamt 7.600 Euro dotiert.

Der Sachsische Selbsthilfepreis, den die Er-
satzkassen in Sachsen zum zweiten Mal
vergeben haben, wirdigt das herausragen-
de Engagement meist selbst unter einer
chronischen Krankheit leidender Menschen
in der Selbsthilfe. Als Experten in eigener
Sache schlie3en diese sich mit anderen Be-
troffenen zusammen. Die Selbsthilfe von
Patienten und deren Angehérigen erganzt
die professionelle Gesundheitsversorgung
mit niedergelassenen Arzten, Apotheken,
Krankenhausern und Rehabilitationseinrich-
tungen. ,Um gemeinsam die mit Erkrankung
oder Behinderung verbundenen taglichen
Herausforderungen anzunehmen, braucht
es immer wieder einzelner Menschen, die
andere zum Mitmachen begeistern®, erklarte
Silke Heinke, Leiterin der Landesvertretung
des Verbandes der Ersatzkassen (vdek) in
Sachsen. ,Auf’erdem sind originelle Ideen
gefragt, die Lust auf die Arbeit in der Grup-
pe machen und die die Aufmerksamkeit der
Offentlichkeit fur krankheitsspezifische Pro-
bleme wecken.”

Im Vorfeld hatte eine funfkopfige Jury aus
Vertretern des Gesundheitswesens und der
Selbsthilfe in Sachsen zwischen Bewerbern
aus dem ganzen Freistaat zu entscheiden.
Silke Heinke: ,Wir waren beeindruckt von
der Vielfalt und der Qualitat der Selbsthilfe-
arbeit. Die diesjahrigen Preistrager sind
nachahmenswerte Beispiele fur die gesund-
heitsbezogene Selbsthilfe. Sie ist die Uber
die Jahre zu einem verlasslichen Partner im
sachsischen Gesundheitswesen geworden.”

Zu den Preistragern:

Der ausgezeichnete ,Verein zur Forderung
diabetischer Kinder und Jugendlicher Leip-
zig“® (3.000 Euro Preisgeld) unterstutzt seit
21 Jahren Betroffene und deren Eltern aus
der Messestadt und daruber hinaus. Den
Hoéhepunkt bildet das jahrliche Sommerla-
ger, das eine gute Weiterbildung im Um-

gang mit der Krankheit unter Gleichaltrigen
bietet. FUr funf Kinder aus sozial benachtei-
ligten Familien organisiert der Verein eine
kostenfreie Teilnahme an der Ferienfahrt.

Der ,Interessenverein Dialysepatienten und
Nierentransplantierte Leipzig“ und die ,Inter-
essengemeinschaft der Nierenkranken in
Dresden® (je 1.000 Euro Preisgeld) klaren
mit Projekten zur Organspende auf. Die
Vortrage von Spendern und Transplantier-
ten des Leipziger Vereins sind fester Be-
standteil der Ausbildung von Medizinstuden-
ten und Schulern. Die Dresdner Interessen-
gemeinschaft organisiert seit sechs Jahren
das Fahrradfest einer Regionalzeitung mit.
Als selber Mitradelnde werben sie auf T-S-
hirts flr die Organspende.

Roland Munch und Gleichgesinnte aus
Chemnitz (1.000 Euro Preisgeld) griindeten
eine alternative Alkoholiker-Selbsthilfegrup-
pe, weil das Gebotene nicht das war, was
sie suchten. Ein Ausstellungsprojekt der
Malerei und Holzkunst zeigt, wie es moglich
ist, einen neuen Lebenssinn zu finden. In ei-
nem sozialen Brennpunkt von Chemnitz an-
gesiedelt, bietet das Projekt einen niedrig-
schwelligen Zugang zur Lebenshilfe.

Anerkennungspreise zu je 400 Euro erhiel-
ten Gunter Kratzsch von der ,1. Selbsthilfe-
gruppe, Krebsselbsthilfe Groiztsch/Pegau®,
Dagmar Grundmann von der ,Selbsthilfe-
gruppe mit erlittenen Hirnschaden nach
Schlaganfall oder Unfall“ aus Leipzig, Moni-
ka Schroter von der ,Selbsthilfegruppe fur
Krebserkrankte Thalheim® beim DRK-Kreis-
verband Stollberg sowie die Bautzener
~Selbsthilfegruppe Migrane®.

(Quelle: Pressemitteilung Verband der Ersatzkassen e. V
vom 5. Dezember 2013)

Dagmar Grundmann erhielt Verdienst-
medaille vom Bundesprasidenten

Seit 1999 engagiert sich Dagmar Grund-
mann als Leiterin der Selbsthilfegruppe aus
eigener Betroffenheit heraus flr die Belange
anderer Betroffener und von Angehdrigen.
Wie die Mitglieder der Selbsthilfegruppe
dies zu schatzen wussten, zeigten sie ihr mit
dem Vorschlag einer Auszeichnung fir ver-
dienstvolle Ehrenamtliche durch den Bun-
desprasidenten.



Dagmar Grundmann mit Bundesprasident Joachim Gauck.
Foto: Vonlingen-Film

Dagmar Grundmann war eine der Auser-
wahlten, die am 2. Dezember 2013 nach
Berlin eingeladen wurden. Fur ihr aul3eror-
dentliches ehrenamtliches Engagement
wurde ihr die Verdienstmedaille der Bundes-
republik Deutschland verliehen.

Ehrungen fur verdienstvolle Leipziger

Christiane Kohl vom Blinden und Sehbehin-
derten Verband Sachsen e. V. (BSVS) ist
eine von neun Leipziger Ehrenamtlern, der
2013 von Oberburgermeister Jung die Eh-
renurkunde und Ehrennadel der Stadt Leip-
zig verliehen wurde. Frau Kohl ist seit 2002
Mitglied im BSVS. Sie ist durch Krankheit
spaterblindet. Seit 2006 ist sie Vorsitzende
der Kreisorganisation Leipzig. Sie vertritt ih-
ren Verband in zahlreichen Gremien. Als
Sprecherin des Fahrgastbeirates der LVB,
Vertreterin im ,Interessenbeirat Karl-Lieb-
knecht-Strale”, Mitglied im Zuschauerbeirat
des Leipzig Fernsehens, Mitglied der AG
Stadtfihrer des Behindertenverbandes Leip-
zig e. V., Mitglied im Behindertenbeirat, Lei-
terin der Tischballgruppe des BSVS, Kreis-
organisation Leipzig-Stadt und in verschie-
denen anderen Funktionen engagiert sie
sich vielseitig und nimmt dort nicht nur die
Interessen der blinden und sehschwachen
Barger wahr, sondern oft auch die der im
Behindertenbeirat  vertretenen  anderen
Menschen mit Behinderungen.

Weiterbildungen flr Leipziger Selbsthilfe-
gruppen und -vereine

Die SKIS organisiert auch 2014 wieder
gruppenubergreifende Weiterbildungen fir
Leipziger Selbsthilfegruppen und -vereine.

Im Marz beginnt eine Bausteinreihe ,Grup-
pentraining” mit Gotz Liefert. Mitte des Jah-
res referiert Rechtsanwaltin Mitleger-Lehner
uber rechtliche Aspekte der Selbsthilfegrup-
penarbeit und Goétz Liefert zu ,Humor in der
Selbsthilfe”. Zum Ende des Jahres gibt es
noch einmal Goétz Liefert mit dem Thema
,Grenzen setzen”.

Alle in der SKIS registrierten Selbsthilfe-
gruppen und -vereine werden daruber infor-
miert.

Aktivitaten der Leipziger
Selbsthilfe

Treffen der Suchtselbsthilfe Leipzig

Im Januar 2013 trafen sich die Leipziger
Suchtselbsthilfegruppen in der Adaptions-
einrichtung der Soteria-Klinik zu einem Aus-
tausch Uber ihre Arbeit.

Mittlerweile gibt es bei uns fast 60 Selbsthil-
fegruppen, die in Leipzig vor allem fir Be-
troffene, zum Teil auch fur Angehorige zur
Verfligung stehen. Die meisten beschaftigen
sich mit Alkoholabhangigkeit. Weitere The-
men sind Drogen, Medikamente, Ess-Sucht,
Spielsucht, Co-Abhangigkeit und andere
stoffungebundene Sichte. Eine Selbsthilfe-
gruppe ist ausschlieRlich fur Frauen offen
(Deutscher Frauenbund fur alkoholfreie Kul-
tur e. V., Ortsgruppe Leipzig). Viele Sucht-
Selbsthilfegruppen sind an den Leipziger
Suchtberatungsstellen angesiedelt und wer-
den durch diese unterstutzt.

In der Selbsthilfegruppenarbeit geht es nicht
nur um die Sucht an und fir sich, sondern
auch darum, wie man seinen Alltag, seine
Beziehungen, sein Arbeitsleben besser re-
geln und leben kann. Es gibt verschiedene
gemeinsame Aktivitaten, auch mit Angehori-
gen. Fur manchen ist der Besuch der
Selbsthilfegruppe eine soziale Kontrolle, um
stabil abstinent zu bleiben oder einfach, weil
man Uber lange Zeit viel voneinander erfah-
ren hat und zu einer angenehmen, Kriti-
schen, wohlwollenden Gemeinschaft zu-
sammengewachsen ist.

Es gibt Selbsthilfegruppen, in denen Men-
schen mit unterschiedlichen Sichten aufein-
ander treffen. Die Erfahrungen dabei sind
recht unterschiedlich und abhangig von den
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zusammentreffenden Personen. Ob man
sich fur ein solches Modell entscheidet, be-
stimmt jede Gruppe selbst.

Positive Verlaufe fanden vor allem dann
statt, wenn Therapie und Nachsorge bereits
durchlaufen waren und die Gemeinsamkei-
ten gesucht wurden. Man kann also durch-
aus davon profitieren, sich hier offen zu zei-
gen.

Es wurde ein Defizit in der Angehdrigenbe-
ratung festgestellt. Einige Sucht-Selbsthilfe-
gruppen sind generell offen fir Angehodrige,
einige beraten nur im Einzelgesprach. Es
gibt einzelne Angehdrigen-Selbsthilfegrup-
pen im Sucht-Bereich, allerdings auch eini-
ge angeleitete Angebote.

Wichtig ware, das Thema Co-Abhangigkeit
mehr zu thematisieren. Hier verschlie3en
sich oft die Angehdrigen. Nach einer Thera-
pie verandert sich normalerweise eine Be-
ziehung. Daher ist es Betroffenen wichtig,
ihre Partner/ihre Familie mit einzubeziehen,
damit man einander besser verstehen lernt.

,Bipolar — Leben im eigenen Rhythmus*

—

T Vor dem Tagungsgebau-
< |fl B de, Greifswalder Stadt-
. theater Foto: I. Mick

Die diesjahrige Jah-
restagung der Deut-
schen Gesellschaft
fur Bipolare Stérun-
gen (DGBS) fand
5 e vom 26. bis 28.
. # September 2013 in
e I der Universitats-
R und Hansestadt
. Greifswald unter
oben genanntem
Leitsatz statt. Wie
schon in den letzten Jahren wurde das Ver-
anstaltungsprogramm zu grof3en Teilen tria-
logisch (Professionelle, Betroffene und An-
gehorige) durchgefuhrt.

Die erst 1999 gegrundete Gesellschaft hat
gegenwartig rund 2.000 Mitglieder (ebenfalls
trialogisch zusammengesetzt) und vertritt
die Interessen von ca. 400.000 bipolar psy-
chisch Erkrankten in der Bundesrepublik.

Die uUberwiegende Mehrheit der Referenten
(neben Fachleuten auch Betroffene und An-
gehorige) verstand es sehr gut, den Teilneh-
mern den neuesten Stand von Wissenschaft
und Forschung zu vermitteln, sowie aus der
arztlichen Praxis zu berichten.

FUr kinftige Jahrestagungen sollten jedoch
vor allem die Wissenschaftler beachten, ihre
neuesten Erkenntnisse auch in einer fur me-
dizinische Laien (Betroffene und Angehori-
ge) verstandlichen Art und Weise darzustel-
len. Mit ,Fach-Chinesisch® kann man unse-
res Erachtens nach gut auf Veranstaltungen
vor medizinischem Fachpersonal referieren,
jedoch nicht vor Betroffenen, Angehdrigen
und anderen Interessierten, die doch auch
gern von neuen Erkenntnissen aus For-
schung und Praxis profitieren mochten. Im
Folgenden soll auf einige Héhepunkte aus
unserer Sicht naher eingegangen werden.

Mit groRer Freude konnte Moderator Prof.
Dr. Bauer (Dresden) die ,Grand Dame* der
Chronobiologie, Prof. em. Dr. Anna Wirz-Ju-
stice aus Basel begrufen. Ihr Vortrag han-
delte vom zirkadianen Rhythmusmodell af-
fektiver Storungen (zirkadian: innere Rhyth-
men mit einer Periodenlange von ca. 24
Stunden; affektiv: emotional). Jeder Mensch
unterliegt einem inneren biologischen
Rhythmus. Dabei werden je nach Schlafzeit
folgende Typen unterschieden:

die Normalschlafer von 23:00 bis 07:00
uhr,

die ,Lerchen® von 20:00 bis 04:00 Uhr
und

die ,Eulen” von 03:00 bis 11:00 Uhr.

Viele Menschen leben heutzutage nicht
mehr im naturlichen Tag-und-Nacht-Rhyth-
mus, was Auswirkungen auf den gesamten
Organismus, einschlieBlich der psychischen
Verfassung hat. Das ist international gese-
hen unterschiedlich: Bei den Amish Peoples
(christliche Religionsgemeinschaft mit Uber
250.000 Mitglieder leben in abgeschiedenen
Siedlungen in den USA und Kanada) sind
aufgrund eines naturlichen biologischen
Rhythmus’ Depressionen weniger vorhan-
den als in den meisten Industrielandern der
Erde.

Doch auch um einer Manie vorzubeugen, ist
der Schlaf ein wichtiger Bestandteil im zirka-
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dianen Rhythmus. Die ,biologische Uhr“ des
Menschen kann durch Licht und andere Rei-
ze gestellt, jedoch auch verstellt werden. So
ist das Hormon Melatonin gleichzeitig als
Zeitgeber und als Arznei zu betrachten.

Neue Aspekte gab es in einer anderen Ver-
anstaltung auch bei der Behandlung von
Unruhezustanden zu erortern. Ein Patient,
der sich in einer psychischen Notfallsituation
befindet, ist fur alle Notarzteinsatze eine be-
sondere Herausforderung. Ziel ist hierbei
eine erfolgreiche Behandlung moglichst
ohne starke Sedativa (Beruhigungsmittel)
mit drastischen Nebenwirkungen. Heraus-
fordernd ist fur jeden Arzt, besonders fir
den Notarzt, das Stellen der richtigen Dia-
gnose, um erfolgreich eingreifen zu kénnen.
HierfUr wurde inzwischen eine neue Verab-
reichungsmethode entwickelt: das Stacca-
to®-System. Dieses funktioniert dhnlich wie
ein Asthma-Spray (ein Aerosol wird eingeat-
met) und ist weniger drastisch als z. B. eine
Spritze, spezifische Notfallmedikamente
oder gar der Fixierung. Ziel ist die Wieder-
herstellung der Kommunikationsfahigkeit
zwischen Arzt und Patient, welche zur richti-
gen Diagnose und Behandlung beitragt. Bei
Lungenbeschwerden ist es allerdings weni-
ger geeignet.

In einer speziellen ,meet-the-expert-Lithi-
um-Session (Lithium ist ein Medikament zur
Vorbeugung und Behandlung bipolarer Sto-
rungen) nahmen sich Prof. Bruno Mdl-
ler-Oerlinghausen (Berlin) und Prof. Michael
Bauer (Dresden) sehr viel Zeit, um ausftihr-
lich auf Fragen von Betroffenen und Ange-
horigen zur Handhabung und zu Nebenwir-
kungen von Lithium einzugehen.

In erster Linie fir Angehdrige von Patienten
mit bipolaren psychischen Stérungen fand
ein Symposium unter dem Motto ,Lernort
Trialog — diesmal aus Angehorigensicht”
statt, das von Barbara Wagenblast (Riela-
singen) geleitet wurde. Sie ist die zweite
Stellvertreterin im Vorstand der DGBS und
vertritt insbesondere die Interessen der An-
gehorigen. Schon seit langerem widmet sich
die DGBS mit spezifischen Veranstaltungen
den Angehdrigen — auch aulderhalb der Jah-
restagungen. Auch sie bendétigen dringend
Hilfe und Unterstitzung. In einigen Stadten
in der Bundesrepublik gibt es bereits Ange-
horigen-Selbsthilfegruppen. Diese Treffen

werden zum Erfahrungsaustausch genutzt,
um die Situation in der eigenen Familie mit
einem bipolar Erkrankten besser meistern
zu konnen.

Im Umfeld des Kongressgeschehens wurde
ein ,Angehdrigen-Arbeitskreis” gegrindet.

Erstmalig auf einer DGBS-Jahrestagung
wurde ein spezieller Workshop fur Partner
angeboten: ,Beziehung und Partnerschaft
unter dem Einfluss bipolarer Stérung. Wie
kann Partnerschaft und Familienleben gelin-
gen — trotz und mit bipolarer Stérung?“.

Wie sehr diese Thematik bei Betroffenen
und Angehorigen bereits im Vorfeld der Ta-
gung Anklang gefunden hatte, ist schon bei
der Anmeldung fur die 30 Platze deutlich
geworden, die am schnellsten bei der Onli-
ne-Registrierung fur die Kongressteilnahme
vergeben waren.

Neben Paar-Therapeuten und Mediatoren
war mit dem Hamburger Ehepaar Sebastian
Schldsser (friherer erfolgreicher Regisseur
und Buchautor ,Lieber Matz, dein Papa hat
'ne Meise“) und Ann-Kathrin Guballa (Mas-
kenbildnerin) Gaste eingeladen, die an
Hand ihres Beispiels auf Probleme in einer
Beziehung mit einem an einer bipolaren
Storung erkrankten Partner eingingen.

In der Form eines Interviews schilderten bei-
de, was ihnen in der Krise geholfen hatte
und was nicht. Fur beide war es damals die
erste Konfrontation mit dieser psychischen
Stérung. Trotz der grollen Belastung fur
Ann-Kathrin als Angehdrige, die voll im Be-
rufsleben stand und Mutter eines einjahri-
gen Kindes war, hat es das Paar geschafft,
seine Beziehung aufrecht zu erhalten und
langsam wieder zu stabilisieren. So kam die
alte Volksweisheit ,Krisen schweillen zu-
sammen® zumindest bei Sebastian und Ann-
Kathrin zum Tragen: mit Hilfe von Arzten,
Therapeuten, Familienangehorigen  und
Freunden sowie einer grof3en Portion Eigen-
verantwortlichkeit fur ein lebenswertes Mit-
einander.

AbschlielRend soll noch Erwahnung finden,
dass in der Jahresmitgliederversammlung
fur die nachsten zwei Jahre ein neuer Vor-
stand der ,Deutschen Gesellschaft flr bipo-
lare Storungen® gewahlt wurde. Der bisheri-
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ge Vorsitzende, Prof. Dr. Georg Juckel (Bo-
chum), stellte sich nicht wieder zur Wahl,
verbleibt jedoch im Vorstand. Zum neuen
Vorsitzenden wurde fur die nachsten zwei
Jahre Professor Dr. Martin Schafer (Essen)
gewahlt. Wiedergewahlt wurden Martin Kol-
be (Zurich) als erster Stellvertreter und Bar-
bara Wagenblast (Rielasingen) als zweite
Stellvertreterin. Weitere Mitglieder im neuen
Vorstand sind Richard Schaller (Weilens-
berg) und H.-W. Martens (Halle/ Westfalen).
Neuer Schatzmeister wurde Prof. Dr. Andre-
as Reif (Wurzburg).

Die nachste Jahrestagung der DGBS findet
im September 2014 in Wurzburg im Frei-
staat Bayern statt. Mitglieder aus unserer
Selbsthilfegruppe werden selbstverstandlich
wieder mit dabei sein — einerseits um neues
Wissen uber den Umgang mit unserer Er-
krankung zu schopfen und andererseits ei-
gene Erfahrungen aus unserer SHG in die
trialogische Diskussion einzubringen. Die
Tagung ist eine sehr schone Moglichkeit,
ungezwungen Kontakt zu anderen Betroffe-
nen, Angehorigen und Arzten zu bekom-
men.

Vielen Dank unsererseits an die Organisato-
ren und Referenten der diesjahrigen Tagung
in Greifswald und viel Erfolg und Kraft den
DGBS-Verantwortlichen und den Wdurzbur-
gern Medizinern bei der Vorbereitung der
nunmehr 14. Jahrestagung.

Fur Betroffene, Angehdrige und andere In-
teressierte der Hinweis auf die Homepage
der DGBS unter www.dgsb.de sowie auf die
nachste Ausgabe der Mitgliederzeitschrift ,in
balance“ zur Auswertung der jlungsten Jah-
restagung.

Tagungsteilnehmer der
Selbsthilfegruppe ,Licht & Schatten”

Kontakt:
Tel.: 0341 9423837

“MammAmore* — Zehn Jahre fur Frauen
mit Brustkrebs

Im November 2003
wurde im St. Elisa-
beth-Krankenhaus
die Selbsthilfegruppe ,MammAmore“ ge-
grundet — eine Gruppe fur Frauen mit Brust-
krebs, die Unterstutzung anbietet.

Einmal monatlich treffen sich die Frauen
seither abends in den Raumen der Biblio-
thek zum Gesprach und thematischen Ver-
anstaltungen, die sich mit dem Krankheits-
bild Brustkrebs beschaftigen. Zusatzlich ha-
ben die Frauen die Moglichkeit sich an den
jahrlich stattfindenden kreativen Projekten
zu beteiligen und sich auf diese Weise mit
ihrer Erkrankung auseinander zusetzen.

Dr. Dagmar Langanke, Andrea Slawidis, Dr. Porzig, Ina
Klass. Foto: Selbsthilfegruppe

Zehn Jahre Selbsthilfegruppenarbeit — das
war Anlass genug, am Abend des 5. No-
vember 2013 im Cafe ,Yellow* Haus Stein-
stralle mit zahlreichen Gasten und irischer
Folkmusik zu feiern. Eine ausfuhrliche Pra-
sentation, die Antje Becker vorbereitet hatte,
lie® die vergangenen zehn Jahre Revue
passieren. Dargestellt wurde ein umfassen-
der Ruckblick Uber die Kreativprojekte und
die zahlreichen Veranstaltungen zu gesund-
heitsbezogenen Themen, Krauterwanderun-
gen, aber auch die Sommerfeste und ande-
re Feiern.

Dann wurde das Kreativprojekt ,Sprichwort-
lich gut’, in dem herkdbmmliche Sprichworter
neu formuliert und mit Radierungen illustriert
worden sind, vorgestellt. Die farbenfrohen
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Bucher mit selbstgestalteten Umschlagen
und von Hand gebunden, wurden an die
Frauen, die beim Projekt mitgearbeitet ha-
ben, ausgegeben. Besonderer Dank galt
Petra Seyde fiur Idee und Koordination des
Projekts sowie Andreas Weildgerber und
Hannelore Bartsch von der Grafikwerkstatt
Werk Il fur die Unterstitzung und Anleitung
im grafischen Bereich, beim Handsatz und
Binden der Bucher.

Anschlieltend wurdigten Chefarztin Dr. Lan-
ganke, Dr. Porzig, Geschaftfuhrer der Sach-
sischen Krebsgesellschaft und Ina Klass,
Leiterin der Selbsthilfekontakistelle Leipzig
die Arbeit und das Engagement der Gruppe
und gratulierten ganz herzlich. Nach dem of-
fiziellen Teil verbrachten alle den
Abend in geselliger Runde mit Gesprachen,
Essen und Trinken am reich gedeckten
Tisch und schéner Musik.

Andrea Slawidis
Leiterin der Selbsthilfegruppe

Kontakt:

Andrea Slawidis

Tel.: 0341 39595230

E-Mail: bibliothek@ek-leipzig.de

Kontinenz-Selbsthilfegruppe Leipzig seit
zehn Jahren fur ein Tabu-Thema aktiv

Eine Selbsthilfegruppe ist doch nur eine
Quatschmaglichkeit, wo sich die Teilnehmer
ihre ,Wehwehchen“ vorjammern und jeder
die schlimmste Krankheit haben mdchte. So
dachte ich, bis — ja bis ich selbst Bedarf hat-
te. Da es fur meine Krankheit in Leipzig kei-
nen Ansprechpartner gibt, verwies mich
Frau Klass von der SKIS an diese Selbsthil-
fegruppe. Ich war mir sicher: ,Kontinenz-In-
kontinenz®, das ist nicht mein Problem. Al-
lerdings hatte sie Frau Bischof, die Grup-
penleiterin, schon vorbereitet. Zu unserem
ersten Gesprach war ich beeindruckt: Frau
Bischof konnte den Zungenbrechernamen
aussprechen und hatte sich Uber ,Interstiti-
elle Zystitis* informiert.

Aus Achtung und Hoflichkeit beschloss ich,
mir das Ganze mal anzuschauen. Die The-
men der monatlichen Veranstaltungen gefie-
len mir schon. Anfangs hielt ich mich be-
wusst am Rand, immer auf dem Absprung.
So langsam merkte ich: Das ist zwar nicht
mein Problem, aber immerhin ging es um

Urologie. Und es sind so nette Leute, die du
triffst. Unmerklich fahlte ich mich immer
mehr zugehorig.

In den vergangenen funf Jahren habe ich so
viel Neues gelernt und Bekanntes aufge-
frischt. Und es ging bei weitem nicht immer
um Inkontinenz. Mit Hilfe der Chronik arbei-
tete ich mich nun, anlasslich unseres Jubila-
ums, durch die gefiihlten 1.000 Seiten der
umfangreichen Halbjahresplane. Folgend ei-
nige Aktivitaten, frei von jeder Reihenfolge
und Wichtung.

Bestimmt denken noch viele an die erst
kurzlich erfolgte Fahrt nach Pirna. Das Tref-
fen mit der dortigen Selbsthilfegruppe war
fur beiden Seiten nutzlich. Wir horten, dass
in der Klinik Pirna die unterschiedlichen
Fachbereiche intensiv zusammenarbeiten
und nach einer OP flr ein Jahr Nachsorge
besteht. Vielleicht kdnnen wir das auch in
Leipzig erreichen. Den Nachmittag ver-
brachten wir bei leckerer Eierschecke, Kaf-
fee und interessanten Erlauterungen im
,jom Pauls Theater. Es ging aber auch
schon nach Zwenkau, in den Spreewald,
nach Oberwiesenthal ins Neuseenland,
nach Berlin zum Bundestag, nach Worlitz.
Ebenso modchte ich an die Sterntreffen der
Selbsthilfegruppen in Bad Wildungen erin-

nern.

' L,
[J f h s i
.1 ) .

Hélga Bischof, Leiterin der Selbsthilfegruppe im Gesprach
mit Prof. Schwalenberg, leitender Oberarzt der Urologie
am Uniklinikum Leipzig. Foto: Selbsthilfegruppe

Ganz weit oben auf unserem Plan standen
Vortrage von Arzten zu unseren Leiden, wie
zur Harn- und Stuhlinkontinenz im Erwach-
senen- und Kindesalter, Blasenentzindun-
gen und die dabei hilfreiche Neurostimmula-
tion (Blasenschrittmacher) zur Regulierung
des Harndrangs. Auch die Selbstkatheteri-
sierung wurde anschaulich erlautert. Ein
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Schmerztherapeut war bei uns zu Gast.
Eine Apothekerin erklarte uns, wie Medika-
mente richtig einzunehmen sind und welche
Wechselwirkungen es zwischen Lebensmit-
teln und Medikamenten sowie Medikamen-
ten untereinander gibt. Durch die Aufge-
schlossenheit und Offenheit der Gruppen-
mitglieder werden bei jeder Veranstaltung
viele Fragen gestellt und rege diskutiert.
Wir lernten das Beckenbodenzentrum ken-
nen, das Frau Dr. Schlick und Frau Dr. Han-
ke von der Klinik Eilenburg gebildet haben.
Hier erlebte ich Ubrigens auch die Nachsor-
ge nach meiner OP.

Zur Weltkontinenzwoche finden seit einiger
Zeit jahrliche Veranstaltungen fur Patienten
statt, organisiert vom Universitatsklinikum
und vom Klinikum St. Georg. Unsere Selbst-
hilfegruppenmitglieder nahmen rege daran
teil.

Anlasslich der Urologenkongresse der Deut-
schen Kontinenzgesellschaft fanden Patien-
tenforen statt, wo Frau Bischof unsere
Selbsthilfegruppe vorstellte und immer auf
Interesse stiel. Wenn sich zu Seniorenta-
gen, Messen u. a. unsere Selbsthilfegruppe
an Standen prasentierte, fanden sich stets
Freiwillige, die dabei halfen.

An verschiedenen Gruppennachmittagen
befassten wir uns mit Diabetes, Schuller-
salzen, Aromatherapie und Homoopathie.
Alles interessante Themen, die bei der Be-
waltigung unserer Krankheiten helfen. Wei-
tere Themen waren: Sozialrechtliche Aspek-
te bei Krankheit und Behinderung, Vorsor-
gevollmacht, Patientenverfugung. Auch hat-
ten wir eine Sicherheitsberaterin zu Gast.

Regelmalig findet unter der Leitung von
Frau Scholz die Beckenbodengymnastik
statt. Wir lernten Entspannungstechniken,
z. B. Qi Gong, Yin-Shin-dyutsu und Lachyo-
ga. Eine Physiotherapeutin machte uns mit
dem Medi-Taping (Form der Schmerzthera-
pie) vertraut. Damit lassen sich Beschwer-
den unterschiedlichster Art lindern.

Es war so abwechslungsreich, dass ich fast
traurig bin, dass mir die ersten funf Jahre
fehlen. Vor zehn Jahren musste sich die
Gruppe ja erst mal finden. Und das ging
nicht ohne Schwierigkeiten Uber die Buhne.
Nach dem Herr Nollau die Leitung abgege-

ben hatte, entschloss sich Frau Bischof, die
Gruppe weiterzufuhren. Seitens des Unikli-
nikums war von Beginn an Herr Dr. Schwa-
lenberg als Unterstutzer dabei. In den ers-
ten Veranstaltungen ging es um Prasentati-
on von Medikamenten und medizinische
Hilfsmitteln gegen Inkontinenz. Nach be-
stimmten Operationen ist eine Stomaversor-
gung notwendig. Dazu wurde die Gruppe
eingewiesen. Wichtig war auch die Vorstel-
lung der Unabhanigigen Patientenberatung
Deutschland.

Die Themenvielfalt ist so bunt wie unser Le-
ben. Bald steht wieder Weihnachten vor der
Tar. Und alle freuen sich auf die jahrliche
Weihnachtsfeier. So sind zehn Jahre wie im
Fluge vergangen. Es sage bloR} keiner, in ei-
ner Selbsthilfegruppe sei es langweilig und
es gabe sowieso nur Klatsch und Tratsch.
Das Gegenteil ist der Fall. Deshalb ein ganz
herzliches Dankeschon an Frau Bischof, die
mit viel Herzblut die Gruppenveranstaltun-
gen organisiert und aufl’erdem flur jeden ein
offenes Ohr hat. Und an Frau Scholz, die
ebenfalls Referenten einladt, selbst einen
interessanten Vortrag gehalten hat und
beim Sport dafir sorgt, dass keiner einros-
tet. Aber auch an Frau Schuster, die sich
um viele schone Fahrten kimmerte. Nicht
zuletzt an die heimlichen Unterstutzer, die
die Chronik schrieben, die Finanzen verwal-
teten, Stolle und Happchen fur die Weih-
nachtsfeiern vorbereiteten, die Tische fest-
lich schmuckten usw.. Ich nenne keine Na-
men mehr, ich wlrde nur einige vergessen.

Danke an die Gruppe flur die lebhaften Dis-
kussionen und die netten Gesprache und
dafur, dass alles Besprochene im Raum
bleibt. Danke, dass ich funf von zehn Jahren
dabei sein durfte.

P. Kraft
Kontinenz-Selbsthilfegruppe
Kontakt:
Frau Bischof
Tel.: 0341 3015238

Zecken-Borreliose — Erster weltweiter
Protesttag

Mensch und Tier tummeln sich gerne im
Garten und drauf3en in der Natur. Leider
trifft man dort auch auf weniger gern gese-
hene Gaste. Zum Beispiel auf Zecken. Mit
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einem einzigen Stich kénnen sie eine Viel-
zahl von Krankheiten Ubertragen.

Lyme-Borreliose ist die haufigste durch Ze-
cken Ubertragene bakterielle Infektions-
krankheit. Mindestens 200.000 Menschen
erkranken jedes Jahr daran. Sachsen ge-
hort neben Brandenburg und Bayern zu den
Gebieten mit dem hochsten Borreliose-Risi-
ko. Trotz Vorsorgemalnahmen ist keiner
vor einer Infektion mit von Zecken Ubertra-
genen Erregern geschutzt.

B & =

Protestaktion von Borreliosepatienten in Berlin
Foto: Selbsthilfegruppe.

Eine Infektion kann aus vielfaltigen Griinden
jeden treffen und dann ist eine schnelle und
die richtige Behandlung gefragt. Dem ist
aber leider oft nicht so. Die Borreliose-Erre-
ger kdénnen die Ursache fir schwere chroni-
sche Erkrankungen sein. Leider bleiben
Borrelien als Ursache fur langwierige Malai-
sen haufig unerkannt, denn sie kdnnen ex-
trem viele verschiedene Krankheitsbilder
imitieren — geradezu eine Einladung zur
Fehldiagnose.

Trotzdem wird immer noch offentlich be-
hauptet, Borreliose sei relativ selten, leicht
zu diagnostizieren und einfach zu heilen.
Fakt ist: Auch 30 Jahre nach Entdeckung
des Borreliose-Erregers gibt es weder eine
schitzende Impfung noch eine standardi-
sierte, zuverlassige Diagnostik oder eine si-
cher heilende, wirksame Therapie und so
gut wie keine Forschung. Es fehlt an vielem,
was in der Medizin notwendig ist. Die Leid-
tragenden sind die Patienten und die Arzte,
die sie adaquat behandeln wollen.

Somit herrscht seit vielen Jahren unter Me-
dizinern ein Meinungsstreit uUber die Be-
handlung einer Borreliose, der Uberwiegend

auf dem Rucken der Patienten ausgetragen
wird.

Wir, die Mitglieder der Borreliose-Selbsthil-
fegruppe Leipzig, werden standig mit neuen
betroffenen Patienten im Rahmen unserer
Arbeit konfrontiert. Somit waren wir auch in
diesem Jahr auf der Verbrauchermesse
,2Haus-Garten-Freizeit” in Leipzig mit unse-
rem Stand vertreten, informierten rund um
das Thema Zecken und Zeckenstich und
sammelten u.a. im Rahmen einer Aktion von
OnLyme-Aktion.org Unterschriften fur den
,Offenen Brief an den Bundesgesundheits-
minister Bahr“. Durch Patientenvertreter des
Aktionsbindnisses wurde dieser Brief zur
katastrophalen Versorgungslage der Patien-
ten am 10. Mai 2013 im Bundesgesund-
heitsministerium — von fast 6.000 Personen
mitunterzeichnet — Uberreicht.

Im Rahmen weltweiter Protestaktionen von
Borreliosepatienten — mehr als 20 Lander
beteiligten sich zeitgleich — rief das neue
Aktionsbundnis gegen zeckenubertragene
Infektionen Deutschland e. V., ,OnLyme-Ak-
tion.org“ am 11. Mai 2013 in Berlin zu einer
Protest-Demonstration mit abschlieRender
Kundgebung am Brandenburger Tor auf.

Stellvertretend flr viele zu schwer erkrankte
Betroffene nahmen wir — die Selbsthilfe-
gruppe Leipzig — mit einer kleinen Gruppe
an dieser Demonstration teil. Unter dem
Motto ,(Be)Handelt endlich!” appellierten
auch wir an die Verantwortlichen, diese
weitverbreitete Multi-Organ-Infektion aus ge-
sundheitspolitischen, sozialpolitischen, wirt-
schaftspolitischen und medizinischen Grun-
den nicht langer zu vernachlassigen.

Wiebke Friedrich
Borreliose-Selbsthilfegruppe Leipzig

Borreliose-Experte halt Vortrag zur
Lyme-Borreliose

Am 5. Oktober 2013 hielt der Internist und
Borreliose-Experte Dr. med. Wolfgang Kle-
mann auf Einladung der Selbsthilfegruppe
Leipzig einen aufschlussreichn Vortrag zu
seiner retrospektiven, praxisinternen Studie.
Die Themen waren: ,Patienten mit Erre-
gerdirektnachweis bei chronischer Lyme-
Borreliose“ und ,Pathomechanismen der Ly-
me-Borreliose*.
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Dieser Einladung folgten die Interessenten
zahlreich. Die Selbsthilfe Leipzig verfugt nur
Uber begrenzte Mittel flr Vortrage. Dieser
Vortrag wurde beispielsweise durch die Un-
terstitzung der AOK PLUS und des Ge-
sundheitsamts ermoglicht. Vor diesem Hin-
tergrund bittet die Selbsthilfegruppe um Ver-
standnis und bedauert sehr, dass leider
nicht alle Interessenten einen Sitzplatz er-
halten konnten (der Raum ist nur fur 100
Personen ausgelegt; 135 konnten mit Sitz-
platzen versorgt werden). Interessierte sind
jederzeit herzlich eingeladen, zu den Grup-
pentreffen der Selbsthilfegruppe zu kom-
men, die jeden vierten Donnerstag im Monat
stattfinden.

Herr Schlegel, Leiter der SHG, eroffnete
den Vortrag mir einer kurzen Zusammenfas-
sung uber die aktuellen Neuigkeiten,
Uber das BFBD-Manifest und die neuen
BFBD-Magazine sowie die letzten Aktivita-
ten der Borreliose-Selbsthilfegruppe-Leipzig,
unter anderem auch Uber die Teilnahme an
der Protest-Demonstration in Berlin.

Der Vortrag von Dr. Klemann begann mit ei-
ner kurzen Einleitung zur Problematik der
zwei konkurrierenden Behandlungsleitlinien
und dem damit verbundenen Meinungs-
streit. Siehe hierzu auch: www.dr-w-kle-
mann.de/htmldocs/neuigkeiten-publizier-
te-leitlinien-der-borreliose.htm.

Pathomechanismen sind naturwissenschaft-
lich erklarbare Ablaufe eines krankhaften
Prozesses. Im Rahmen seiner Praxis-Studie
gab Dr. Klemann einen Uberblick zur Klinik,
Labordiagnostik, Antibiotikatherapie und
den Krankheitsverlauf der Lyme-Borreliose.
Sehr anschaulich zeigte er am Beispiel ei-
nes kleinen roten entziindeten Aderchen im
Auge auf, wie sich die Erkrankung in der in-
neren Wandschicht der Gefallwand (die Ge-
faBwand besteht aus mehreren Schichten)
eines solchen Aderchens abspielt. Unser
Korper werde, so Klemann, von lauter win-
zigkleinen Aderchen versorgt — dabei kann
es sich auch um die Gefallwand der Nerven
handeln.

Borrelien sind Bakterien, die sich aktiv ins
Gewebe bohren konnen und wenn sie nicht
im Blut eliminiert werden, ziehen sie sich auf
diese Weise ins Gewebe zurick. Damit kon-
nen sie sich dem Mechanismus der Antikor-

perbildung entziehen. Des weiteren sind sie
Verwandlungskunstler und koénnen bei-
spielsweise zystische bzw. granulare For-
men annehmen. Oder sie bilden Kolonien
unter einem Biofilm. Und sie haben die
Moglichkeit, sich in vermehrungsfahige Spi-
rochaten (Schraubenform) zurlick zu ver-
wandeln. Leider sind das alles Erkenntnis-
se, die schwer nachzuweisen sind. Allein
auf Grundlage der bisherigen Erkenntnisse
wird jedoch klar, warum Antibiotika nicht im-
mer wirken und man nicht bei jedem Patien-
ten das gleiche Mittel einsetzen kann.

éte Sh[]z, www.pixelio.de

Ein weiteres Problem der Diagnostik ist,
dass sich nur bei ungefahr 50 Prozent der
Patienten eine Wanderrote ausbildet. Au-
Rerdem sind die auf dem Markt befindlichen
Labortests (Serologie) nicht standardisiert
und somit nicht aussagekraftig. Dr. Klemann
verwies erneut darauf, dass fur die Diagno-
se und Behandlung der Erkrankung die Kii-
nik des Patienten ausschlaggebend sei.
Werde die Behandlung in der Anfangsphase
verpasst, kann sich der Erreger im Korper
verteilen und die Erkrankung chronisch wer-
den.

Das Problem der fehlenden Test-Standardi-
sierung ist laut Dr. Klemann die schiere Viel-
zahl der Borrelien-Antigene, circa 150, was
bedeutet, dass wir in Europa mehrere Bor-
relienstamme mit vollig verschiedenen Ban-
den haben, was dazu fuhrt, dass man letzt-
endlich ungefahr 150 Zapfenstabchen auf
dem Westernblot (Bestatigungstest) unter-
suchen musste. Der einzige Erregerdirekt-
nachweis der persistierenden Borreliose
(Borrelien-DNA-Nachweis) ist durch PCR

(z. B. Hautbiopsie, Gewebeprobe) moglich.
Aber selbst dieser Direktnachweis gelingt
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nicht in allen Fallen, da genau diese Gewe-
beprobe befallen sein musste, was nicht im-
mer der Fall sei.

105 Patienten mit einem Erregerdirektnach-
weis wurden in der Praxis von Dr. Klemann
in Pforzheim Uber langere Zeitraume anti-
biotisch behandelt.

Siehe auch: http://www.umg-verlag.de/um-
welt-medizin-gesellschaft/209 _kh_z.pdf.
Trotz jahrzehntelangem Krankheitsverlauf
und vielfaltiger Beschwerdesymptomatik sei
es gelungen, durch eine bevorzugt intrave-
nos applizierte antibiotische Langzeitbe-
handlung weitgehend beschwerdefreie In-
tervalle von drei bis funf Jahren bei den Pa-
tienten zu erzielen — in vielen Fallen auch
langer — wie sich nun im weiteren Beobach-
tungszeitraum gezeigt habe. Die Behand-
lungsdauer betrug minimal sechs Monate,
maximal sechs Jahre bei intermittierender
Antibiotika-Gabe.

Die Behandlungsergebnisse zeigten bei
37 % der Patienten eine totale Beschwerde-
freiheit. In 56 % der Falle konnte eine befrie-
digende Beschwerdebesserung erreicht
werden. Aber trotz monatelanger Behand-
lung kam es bei diesen Fallen noch zu Rezi-
diven, wobei durch jeweils neuerliche drei-
bis vierwochige Antibiosen jeweils erneut
eine Besserung erzielt werden konnte. Im
Verlauf kam es auf diese Weise zu immer
langeren Perioden weitgehender Beschwer-
defreiheit. 5-6 % der behandelten Falle er-
wiesen sich als therapieresistent.

Im Anschluss an seinen interessanten Vor-
trag beantwortete Dr. Klemann noch zahlrei-
che Fragen.

Details des Vortrages von Dr. Klemann sind
auch auf seiner Homepage nachzulesen:
http://www.dr-w-klemann.de/htmldocs/neuig-
keiten-publizierte-leitlinien-der-borrelio-
se.htm

Kontakt:

Gert Schlegel

Tel. 0341 3382155

E-Mail: Borreliose-leipzig@gmx.de

Der IDN Leipzig e.V. ladt ein zum: ,Tag
der offenen Tur*

INTERESSENVEREIN DER DIALYSEPATIENTEN
D UND NIERENTRANSPLANTIERTEN LEIPZIG e. V.
Gemeinniitziger Verein

LEIPZIG e.V. wwwIDNL eipzig.de

Der Organspendeskandal hat das Vertrauen
der Menschen in die Transplantation ge-
schadigt. Fur uns Patienten war es unfass-
bar, dass das Transplantationszentrum der
Universitatsklinik ebenfalls bei der Organ-
spende manipuliert hat. Dadurch ist die Be-
reitschaft ein Organ zu spenden weiter ge-
sunken. Wie viele auf der Transplantations-
liste wartende Patienten kdnnen nun kein
Organ erhalten und werden frihzeitig ster-
ben. Die taglich drei sind auf 30 Sterbende
pro Tag gestiegen.

Wie wird es weiter gehen?

Der nachste Schock traf die Patienten, de-
ren Nieren erkrankt sind. Die Kirzungen der
Pauschalkosten in den Dialysezentren tra-
fen die Dialysepatienten. Sie soll jetzt in drei
Stufen erfolgen. Zu den Folgen gehoren:

Einstellung von der Nachtdialyse,
Klrzungen bei bestimmten Medikamen-
ten,

Schlechtere Qualitat des Dialyse-
materials,

Herabsetzung des Flusses, um Wasser-
kosten zu sparen,

Herabsetzen von Dialysezeiten auf

3,5 Stunden anstatt gesetzlich vorge-
schriebenen vier Stunden oder von acht
auf finf Stunden

Einschrankung beim Personal

Dies sind alles Einschrankungen in der Le-
bensqualitdt. Die Qualitatssicherung der
Dialyse ist in Gefahr. Der Allgemeinzustand
der Patienten verschlechtert sich und die
Folgekosten werden steigen. So werden wir
als nierenkranke Patienten doppelt bestraft.

Also stellten wir uns die Frage, was kdonnen
wir als Verein tun?

Wir werden auch weiterhin zur Aufklarung in
der Offentlichkeit unseren Beitrag leisten.
Das Thema, Nierenerkrankung, Dialyse,
Nierentransplantation und Organspende
wollen wir auch weiterhin den Menschen
nahe bringen.
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Wie wichtig ist die Transplantation und Or-
ganspende fur uns?

Zu diesem Thema machen wir einen Infor-
mationsstand und das im Universitatszen-
trum Leipzig. Es ist wichtig, dass man nach
all dem Negativen wieder positiv vorwarts
schaut. Schon ware es, wenn wir auch die
Moglichkeit bekamen, interessierten Men-
schen zu zeigen, wie eine Dialyse in einem
Dialysezentrum ablauft. Also entschlossen
wir uns im Mai einen Termin mit dem Chef
des KfH Kuratoriums fur Dialyse und Nie-
rentransplantation e. V. (KfH) der Uniklinik
Prof. Dr. Lindner zu machen und unser Pro-
jekt vorzustellen. Er fand unsere Idee Klas-
se und versprach uns zu helfen.

Um dieses Projekt in die Tat umsetzen zu
konnen, brauchten wir die Zustimmung von
des Universitatsklinikums Leipzig, weil wir
unseren Informationsstand im ,Haus 4“ in
der Eingangshalle aufstellen wollten. AulRer-
dem brauchten wir auch die Zustimmung
des KfH, da wir gern den Besuchern die
Moglichkeit geben wurden, eine Dialyse von
innen anzusehen. Und da das Kind auch
einen Namen haben muss, nannten wir die-
sen Tag ,Tag der offenen Tur“, denn mit
dem Thema Dialyse, Transplantation, Or-
ganspende hatten wir kaum Interesse we-
cken konnen.

Mit den Schwestern und Arzten des KfH
Dialysezentrums vereinbarten wir einen Ter-
min, den 24. September 2013, an dem wir
dieses Projekt durchfuhren wirden. So hat-
ten wir genugend Zeit alles gut vorzuberei-
ten.

Die Verantwortliche des Universitatsklini-
kums Leipzig, die fur die Organisation unse-
rer Veranstaltungen zustandig war, setze
sich mit mir in Verbindung, um Genaueres
Uber unsere Veranstaltung zu erfahren.
Nach ersten Absprachen erhielten wir Ende
Juni die Genehmigung fur den Standaufbau.
Sie gab uns die Telefonnummer, um Kon-
takt mit der Redaktion der Uni-Zeitung auf-
zunehmen. Leider teilte man uns dort mit,
dass sie erst wieder im Oktober eine neue
Auflage starten und bis dahin unsere Veran-
staltung ja schon gelaufen sei. Die Plakate
konnten auch nicht gedruckt werden. Also
mussten wir unsere Plakate selber drucken.
Wir informierten die Mitarbeiterin des Unikli-

nikums. Man wollte wenigstens unsere Pla-
kate aufhangen und eine Anzeige dieser
Veranstaltung im Intranet freischalten. Auch
das wurde nicht in die Wege geleitet.

Am 5. September 2013 war ich wegen letz-
ter Absprachen im Haus. Ich wollte kurz
nachfragen, wann unsere Plakate aufge-
hangt werden. Die Antwort: Fremdplakate
durften nicht aufgehangen werden und da-
mit lagen unsere Plakate in ihrem Buro rum.

Die Unterstutzung des Universitatsklinikums
hatte ich mir schon etwas kooperativer ge-
dacht. Wir als Patienten versuchen mit die-
ser Aktion auch deren Ruf zu verbessern.
Schade, dass es nicht so lief, wie wir es uns
gewunscht hatten. Dafur fanden wir Unter-
stutzung im Nierentransplantationszentrum
des Universitatsklinikums (NTZ). Die Arzte
fanden unsere Idee gut und hangten unser
Plakat auf. Auch Handzettel konnte ich dort
auslegen.

Also entschieden wir uns, am 24. Septem-
ber 2013 in der ,Halle 4 der Universitat nur
unseren Stand aufzustellen, um dort mit Be-
suchern ins Gesprach zukommen. Mit aus-
reichend Informationsmaterial ausgestattet,
war fur jeden Interessenten etwas Mitneh-
men dabei. Unsere letzten Plakate hangten
wir dann selbst an diesem Tag in den Hal-
len und Fluren auf, um die Besucher an die-
sem Tag auf unseren Stand aufmerksam zu
machen.

Ganz anders dagegen war die Unterstut-
zung vom KfH unserem zweiten Partner. Sie
fanden die Idee mit dem ,Tag der offenen
Tar gut®. Wir konnten mit den Schwestern
Katrin, Steffi, Ina und den anderen so wie
mit Frau Dr. Bachmann gemeinsam bespre-
chen, wie wir uns den Tag vorstellen und zu
welchen Zeiten die Besucher das Dialyse-
zentrum besuchen durften. Unsere Plakate
wurden im Dialysezentrum Uberall aufge-
hangt und unsere Handzettel ausgelegt. Es
wurde uns ein Raum zur Verfugung gestellt,
der von den Schwestern und Frau Schnei-
der vom KfH liebevoll mit Informationsmate-
rial, Getranken und Keksen sowie Aufstel-
lern eingerichtet wurde. Hier konnten sich
die Besucher ihren Blutdruck und den Blut-
zucker messen lassen. Dazu wurde ein
Azubi freigestellt.
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Aulerdem hatten sie eine Dialysemaschine
aufgestellt, die erklart wurde. Anschlie3end
holten Schwester Steffi und Ina die Besu-
cher zu einem Rundgang ab. Dabei erfuh-
ren sie, wie die Dialyse ablauft. Sie konnten
auch Dialyse-Patienten befragen.

Wir luden auch die Schuiler und Schulerin-
nen der Diatassistenten ein. Sie wurden von
Frau Oehme begleitet. lhnen erzahlte Frau
Dr. Bachmann etwas uber Nierenerkrankun-
gen, Dialyse und Transplantation, bevor
auch Sie einen Einblick in das Dialysezen-
trum erhielten.

Ihnen allen ein besonderes Dankeschon.
Denn ohne ihre Unterstitzung, ware es
nicht so ein erfolgreicher Tag geworden. 50
Besucher konnten wir an unserem Stand
begrufRen, mit denen wir Gesprache flhrten
und Fragen beantworten. Auch ein paar Or-
ganspendeausweise konnten ausgegeben
werden. 35 Besucher interessierten sich flr
das Dialysezentrum und lielen sich auch
den Blutdruck- sowie den Blutzucker mes-
sen.

Wir sind uns alle einig, dieses Projekt wer-
den wir im nachsten Jahr gern wieder durch-
fuhren.

Monika Engel
IDN Leipzig e. V.

Kontakt:

Monika Engel

Tel.: 0341 4115271

E-Mail: Monika.Engel@idnleipzig.de
www.idnleipzig.de

Unruhe in den Beinen — Restless legs

Die Leipziger Selbsthilfegruppe Restless
Legs Syndrom lud am 1. Juli 2013 gemein-
sam mit der Deutschen Restless legs Verei-
nigung (RLS e. V.) zu einer Patientenveran-
staltung in die AOK PLUS ein. Etwa 50 Gas-
te horten einen Vortrag von Lilo Habersack,
der Vorsitzenden der RLS e. V., wie sich
das RLS im Alltag zeigt, welche Odyssee
manche Patienten bis zur Diagnose durch-
laufen. Auch berichtete Sie Uber die vielen
Aktivitaten der ortlichen Selbsthilfegruppen,
die viele Kenntnisse zur Erkrankung haben
und diese gern mit anderen Betroffenen tei-
len. Frau Habersack stellte die Aktivitaten
der RLS e. V. vor und welches know how

insbesondere den Mitgliedern zur Verfigung
stent. Da die Ursachen des RLS immer
noch nicht bekannt sind, unterstutzt die Ver-
einigung verschiedene Forschungsprojekte
und richtet eine Hirndatenbank ein.

Bjorn W. Walther, Chefarzt der Klinik fur
Neurologie am SRH Zentralklinik Suhl be-
richtete Uber Diagnostik und therapeutische
Madglichkeiten beim RLS. Mittlerweile ware
eine Diagnostik recht klar anhand weniger
Kriterien durch den Neurologen maoglich. Es
gibt eine Reihe von nichtmedikamentosen
Behandlungsarten, wo jeder fir sich das
Richtige finden muss.

RLS kann vererbt werden. Dabei ist die Be-
handlung von betroffenen Kindern ist pro-
blematisch.

Viele Fragen der Gaste konnten im An-
schluss an den Vortrag beantwortet werden.

Kontakt:

Marion Rother

Tel.: 0341 5203757

E-Mail: sonnenblume143@aol.com
www.restless-legs.org

Mit Zoliakie leben

Frau Dr. Futterlieb von der Selbsthilfegrup-
pe ,Leben mit Zoliakie/Sprue“ der Deut-
schen Zdlialie Gesellschaft e. V. referierte
und diskutierte zum Thema ,Leben mit Z6-
liakie und Zusammenhang mit anderen Er-
krankungen®. Eingeladen waren Leipziger
Selbsthilfegruppen und -vereine. Sachkun-
dig und detailliert beschrieb Frau Dr. Futter-
lieb viele Seiten und Probleme der Erkran-
kung, von den bekannten diagnostischen
Madglichkeiten bis zur Ernahrung. Sie leitet
eine Selbsthilfegruppe, die sich vor allem
dem Alltagsproblem der glutenfreien Ernah-
rung verschrieben hat.

Kontakt:
E-Mail: LeKoBa@web.de

Novemberleuchten 2013

Bereits zum funften Mal haben wir, die Eh-
renamtler des LBgD e. V. (Leipziger Bind-
nis gegen Depression) mit unserer Veran-
staltung im UT Connewitz den grauen No-
vember zum Leuchten gebracht.
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Einige der ca. 100 Gaste waren bereits bei
allen Veranstaltungen der Vorjahre dabei
und Uberrascht, dass es immer wieder ein
neues Thema gibt. Das sehr bunt gemischte
Programm lief unter dem Titel ,Filmreif‘ und
lud das Publikum ein, sich zurtickzulehnen
und sich auf filmreife Beitrage einzulassen

Der Eingangsbereich war sehr stimmungs-
voll gestaltet und am Empfang gab es von
zwei Filmfiguren das Programmheft sowie
ein Daumenkino, ein Kino im Miniformat.
Der ebenfalls liebevoll dekorierte, charman-
te alte Kinosaal hatte uns zum Thema des
Abends inspiriert. Vor dem offiziellen Pro-
grammbeginn hatten die Zuschauer die
Moglichkeit, sich mit SiRem aus dem
Bauchladen zu versorgen.

Durch das gesamte Programm zogen sich

Quizfragen zum Thema Film, die selbstver-
standlich mit einer Filmklappe angekundigt
wurden. Filmfiguren trugen die Fragen vor.

Die Gewinner wurden am Ende der Veran-
staltung ausgelost und mit einem Kinogut-

schein belohnt.

Foto: Biindnis gegen Depression

Wahrend des Programms gab es viel Musik,
teils eigene Lieder oder auch Filmmusik, als
Solobeitrage, im Duo und mit dem Chor
,Modern Voices* Eine weitere Uberraschung

war der Vortrag von Sagehannes mit seiner
sehr wohlklingenden singenden Sage. Matt-
hias M., der als Liedermacher auch einige
Singeprojekte leitet, gelang es, mit seiner
Gruppe ,Sehnsucht nach Singen“ und dem
Publikum einen dreistimmigen Herbstkanon
zum Klingen zu bringen. Das aufgeschlos-
sene und gut gelaunte Publikum war schnell
bei der Sache, als das Improtheater zum
Mitmachen einlud. Der Kunstfilm ,Unter-
wegs“ von Yvonne nahm uns auf eigene
Weise mit auf eine animierte Fahrrad-Stadt-

tour.

[oar

Foto: Biindnis gegen Depression

Der Abend wurde kulinarisch bereichert
durch das Angebot des ,Sozialcafés Blick-
wechsel“, themengemal® mit Popcorn und
Feuerzangenbowle.

So war auch die flnfte Ausgabe des ,No-
vemberleuchtens® fur Gaste und Mitwirken-
de eine gelungene Veranstaltung. Allen, die
mit ihren Ideen und deren Umsetzung den
Abend gestaltet haben, gilt nochmals ein
herzliches Dankeschon, verbunden mit dem
Wunsch auf eine neue Folge.

Christel Rémer
Selbsthilfegruppe LebensWert
und Leipziger Biindnis gegen Depression e. V.

Fur Betroffene von Tumoren und Erkran-
kungen der Bauchspeicheldrise —
TEB e. V. in Leipzig

Schwerbehindertenrecht

Der Gruppenleiter, Herr Horcher, begrufite
am 25. Januar .2013 die zahlreich erschie-
nenen Interessenten, darunter einige neue,
und fuhrte in die fur 2013 vorgesehenen
Vortragsveranstaltungen ein. Referent Herr
Meding vom Kommunalen Sozialverband
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Sachsen erlauterte, dass es sich beim
Schwerbehindertenrecht um eine sehr kom-
plexe, teilweise schwer verstandliche Mate-
rie handle, so dass viele Betroffene ihre Be-
scheide oft nicht nachvollziehen koénnten.
Herr Meding erklarte detailliert die Grundbe-
griffe Behinderung, Grad der Behinderung
(GdB), Gesamt-GdB, Gleichstellung usw..
Bei mehrfachen Beeintrachtigungen werden
die einzelnen GdBs nicht etwa addiert, son-
dern ein Gesamt-GdB, ausgehend vom
hochsten GdB, unter BerlUcksichtung der
Auswirkungen gebildet. Die Begutachtung,
d. h. die Festsetzung der einzelnen GdBs,
erfolgt nach festgelegten arztlichen Anhalts-
punkten, von denen der Gutachter auszuge-
hen hat. Herr Meding stellte dann im einzel-
nen vor, welche Beeintrachtigungen zu wel-
chem einzelnen GdB flhren, wobei Art,
Schwere und Auswirkung der einzelnen Be-
eintrachtigung zu beachten sind. Der Refe-
rent bezog uns dabei mit ein, indem er meh-
rere Beispielsfalle vorstellte, die wir I6sen
soliten. Es war keineswegs verwunderlich,
dass wir mehrfach falsch lagen, ist doch die
Bildung des Gesamt-GdB schwer verstand-
lich. Im weiteren Vortrag behandelte der Re-
ferent die Bereiche Heilungsbewahrung, die
einzelnen Merkzeichen, die Nachteilsaus-
gleiche, insbesondere auch die Pauschbe-
trage im Einkommensteuerrecht, die
Rechtsmittel im Verfahren und deren jeweils
sinnvoller Einsatz im Einzelfall sowie den ab
1. Januar 2014 bevorstehenden neuen Aus-
weis in Form einer Chipkarte. Der Referent
glanzte in allem mit seiner hohen Sach-
kenntnis, die er laienverstandlich heruber-
brachte. Nach der Verabschiedung des Re-
ferenten, der zu einem weiteren Termin eil-
te, setzte sich in der Gruppe eine intensive
Diskussion fort.

Es ist immer wieder schon zu sehen, welche
Resonanz und Begeisterung die Veranstal-
tungen von TEB finden.

Sepsis

Das Thema ,Sepsis“ hat in unserem Betrof-
fenenkreis eine hohe Bedeutung. Eingela-
den war am 22. Februar .2013 Referent Dr.
Ruddel zum Vortrag. Er schilderte zunachst,
welcher Patientenkreis von dieser Thematik
bedroht ist. Anhand der Leitlinien definierte
er Sepsis als eine komplexe systemische in-
flammatorische Wirtsreaktion auf eine Infek-

tion (SIRS), wobei sich Sepsis, schwere
Sepsis und septischer Schock als ein
Krankheitskontinuum darstellen. Dann er-
klarte der Referent die Kriterien einer Sepsis
(Fieber/Unterklhlung, Leukozytose, Tachy-
kardie, Tachypnoe) und die Bedeutung die-
ser Kriterien zur Beurteilung einer Sepsis.
Tritt zur Sepsis ein Kreislaufversagen dazu,
handelt es sich um den septischen Schock.
Die Sepsis stellt einen absoluten Notfall dar
und verzeichnet etwa 60.000 Todesfalle pro
Jahr, steht also in der klinischen Bedeutung
ganz weit oben. Erforderlich ist ein sofortiger
Therapieeinsatz, der in Antibiotika und Volu-
mentherapie besteht, wobei der Grundsatz
besteht, dass der Behandlungserfolg von
der Fruhzeitigkeit der Therapie abhangt. Die
klinischen Zeichen einer Sepsis sind sehr
unspezifisch, werden deshalb oft verkannt
und anderen Krankheiten zugeordnet (Ver-
wirrtheit, Apathie, Atemnot, schnelle At-
mung). Leider resultiert daraus oft ein ver-
spateter Therapieeinsatz mit nachteiligen
Konsequenzen. Anhand vieler Beispiele
konnte der Referent verdeutlichen, dass das
Erkennen einer Sepsis viel Erfahrung und
Kompetenz voraussetzt, was leider nicht
selbstverstandlich ist. Hauptlokalisationen
einer Sepsis sind Brust und Bauch. Haufig
tritt eine Sepsis als Begleiterkrankung auf,
nach Trauma und grof3en operativen Eingrif-
fen. Ganz wichtig sei der moglichst fruhzeiti-
ge Therapieeinsatz, weshalb die Regel gel-
te: think sepsis, say sepsis. Anschliel3end
erlauterte der Referent die Einzelheiten der
erforderlichen antibiotischen Therapie, die
sofort hoch dosiert und mdglichst breit defi-
niert einsetzen musse. Wichtig sei daneben
die Fokussuche u. a. mit CT und die Sanie-
rung durch Probengewinnung.

Man merkte deutlich, dass dieses Thema
die Teilnehmer sehr beruhrte. In der gedul-
digen und ausfihrlichen Beantwortung der
vielen Fragen konnte Dr. Ruddel verschie-
dene Einzelheiten der Thematik vertiefen
und manches populare Missverstandnis
ausraumen. Der Referent aullerte sich sehr
erstaunt Uber die Tiefe unserer Fragen und
merkte an, dass es sich bei unserer Gruppe
um einen besonders gut informierten und in-
teressierten Kreis handle, was er bislang
noch nicht kennen gelernt habe. Uber die-
ses Lob waren wir selbstverstandlich recht
stolz, allerdings ist dies bei TEB auch
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selbstverstandlich. Besonderes Lob ging
von allen Teilnehmern an den Referenten,
der es gut verstanden hatte, ein doch sehr
schwieriges medizinisches Thema laienver-
standlich und mit vielen praktischen Beispie-
len und Schaubildern hertuber zubringen. In
unserer Gruppe wurde das Thema noch
sehr eifrig weiter erortert. Abschlielend er-
geht ausdrucklich unserer besonderer Dank
an die AOK PLUS Sachsen/ Thiringen, die
durch ihre groRRzugige finanzielle Férderung
diese Vortragsveranstaltung uberhaupt erst
ermoglicht hat.

Chirurgie des Pankreas

Prof. Dr. Leinung referierte am 22. Marz
2013 zur Chirurgie des Pankreas. Er erlau-
terte, dass Operationen am Pankreas kein
Lieblingsfreund der Chirurgie seien, da sie
besondere Erfahrungen und Kompetenz
voraussetzten. Nur besonders geschulte
Chirurgen koénnten solche Operationen

Uberhaupt durchfuhren. Dies wurde sofort
klar, als der Referent die schwierige anato-
mische Lage des Pankreas anhand von
Schaubildern erlauterte. Verlaufen doch dort
auch die wichtigsten Arterien und Venen
(mesenterica superior, inferior), so dass es
sich um Millimeterarbeit handelt. Besonders
anspruchsvoll wird es, wenn Venen ersetzt
werden mussen. Der Referent erklarte
dann, welche Arten von Tumoren und auch
Zysten im Pankreas auftreten konnen, die
Vorgehensweise bei einer Pankreatitis und
die Stenteinlage bei Auftreten von lkterus
(Gelbsucht). Besonders umfangreich erlau-
terte der Referent die verschiedenen Opera-
tionsverfahren in ihrer chronologischen Ent-
wicklung und jeweiligen Bedeutung, wobei
heutzutage, soweit moglich, die pyloruser-
haltende OP (Pylorus: ringférmiger Muskel,
der den Magenausgang verschlief3t) bevor-
zugt wird. Einen breiten Raum nahmen die
mdglichen Komplikationen und Insuffizien-
zen solcher Operationen ein, die wegen der
anatomischen Lage des Pankreas und der
besonderen Schwierigkeit solcher Operatio-
nen eigentlich nicht ungewohnlich sind. Mit
Erstaunen nahmen die Teilnehmer zur
Kenntnis, welche Fortschritte die Chirurgie
in den zuruckliegenden Jahren erzielt hatte,
wobei die Mortalitat bei diesen Operationen
immer weiter reduziert werden konnte. An-
schlieBend erklarte der Referent die Beson-
derheiten einer Linksresektion, die spezielle

Vorgehensweise bei einer duodenumerhal-
tenden OP (Duodenum: Zwolffingerdarm)
und die Drainage-OP.

Grol3er Dank an die Bereitschaft von Prof.
Leinung, der nach diesem Vortrag geduldig
alle Fragen der Teilnehmer detailliert beant-
worteten. Alle Besucher unserer Regional-
gruppe waren der festen Uberzeugung,
durch diese Vortragsveranstaltung einen be-
deutungsvollen Benefit erfahren zu haben.
SchlieBlich ist es fur die personliche Krank-
heitsbewaltigung wichtig, die vielen, zugrun-
de liegenden Zusammenhange einigerma-
Ren verstanden zu haben. Dies verbessert
auch die Kommunikation zwischen Patient
und Chirurg.

Joachim Horcher
TEB e. V., Regionalgruppe "Leipziger Land"

Kontakt:

Joachim Horcher

Tel.: 0176 42595426

E-Mail: joachim.horcher@yahoo.de
www.teb-selbsthilfe.de

Buchvorstellung

Mae Day Lawrence ,Freddy — verruckt
nach dir® - Erfahrungen einer bipolar Er-
krankten

Rose ist ein ganz
,2hormales“ Mad-
chen. |hr Alltag
fliegt an ihr vor-
bei bis zu ihrem
17. Geburtstag.
Da sollte alles
anders werden.
Mit einer Freun-
din besucht sie
das Konzert von
der Band ,Fred-
dy“ und verliebt
Lul sich  unsterblich
in den gut ausse-
henden Sanger Nico. Was mit einer
Schwarmerei fur den Frontmann beginnt,
fuhrt zu einer regelrechten Besessenheit, in
der Realitat und Wahn miteinander ver-
schmelzen.

) {
I
- l
L_.__ S — |
Maoe Day Lawrence

Freddy
— verrUckt nach Dirl

Erfahrungen einer bipolor Erkrankien

Mae Day Lawrence verarbeitet in ihrem Ro-
man die Ereignisse, die sie als Teenagerin
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mit bipolarer Stérung erlebte. Anschaulich
zeigt sie anhand ihrer Protagonistin Rose
die Anfange ihrer Stérung, deren Hohepunkt
vor allem die schizophrenen Aspekte bilde-
ten und wie sie sich ihrer Krankheit und ih-
ren Angsten stellte.

Was zunachst an die typische Geschichte
einer Jugendlichen erinnert, entwickelt sich
zu einem Trip in das Unterbewusstsein und
die Wahnvorstellungen der ersten schizo-
phrenen Schibe von Mae Day Lawrence.
Die Autorin mochte mit ihrem Buch vor al-
lem Jugendliche erreichen und sie vor den
Gefahren dieser Krankheit warnen. Daruber
hinaus mochte sie aber auch Erkrankte und
Interessierte bewegen und Vorurteile ab-
bauen.

Hohepunkte 2013

5. Selbsthilfe- und Angehorigentag 2013,
Volkshochschule Leipzig

uséelluhﬁ “So bunt wie das Leben — Kunst in der Selbst-
hilfe”. Links Anne Bormann “Hunger im Sturm”

Ausstellung “So bunt wie das Len —nst in der Selbst-
hilfe”. Mareike Fux: “Witende Ungewissheit”

Ausstellung “So bunt wie das Leben — Kunst in der Selbst-
hilfe”, Adolf Schmidt “Im Osten”

DURCHBLICK e.
PSYHIATRIE-
BETROFFENEN
INITIATIVE

- DURCH
= B BuieK

psycho?at'-'-'_.
EE— |
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Die Clowns “Langsgeblimt” mit einer Show (iber andere
Realitaten

Semlnar und EmIadung zum Kosten zum Thema Phenylke-
tonurie und andere Eiweisstoffwechselerkrankungen. Foto:
Kabitzsch
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Veranstaltungen von und mit der
Le|p2|ger Selbsthilfe

s
- e eree DURCH
ez 31 BLICK..

Mainzer Strafe 7
04109 Leipzig

Tel.: 0341 1406140
Fax: 0341 14061419
verein@durchblick-ev.de

wm“mmmﬂ ww. durchblick-ov.de
: s Selbsthilfe statt Psychiatrie
_j'j acht wind Samg.zz:‘unmn

11:15- 17 Uhr

AOK pie Gesundheitskasse
[TNWIERN filr Sachsen und Thirringen.

Um 17 SSMMREMMWIQ

Sethsm-empsymm
= / offen fir alle Inferessenten
Begriifung: Birgermeister Prof. Dr. Thomas Fabian

Organisalorisches
\ortrag Ingrid Hollman (Halle) EX - m.mlﬂdasageww
Diskussion zum Vortrag 2

Vortrag Alice Halmi (Bertin) — PatVerl -

Um 18:03 gaht ein RE nach Dresden.
| B

mgudHomaﬁﬂle] ~ Einfluss von EX - I auf das
. Versorgungssystem
Alice Halmi (Barlin) - PatVerfd - Schiz var

g Zwangspsychéatrie
"I [Roswitha Montag (Erfur) — Wege aus der Konfliki- & Mobbingfal
g [Alexander Wiegand (Gotha) - Antistigma — Arbeit an Schulen!
NN{M#WWW Maglichieiten und
|Katipetrinken Erfmungm

g ist nur auf
Wu\dguesmrﬂr&nmnm

t545 1530

16:30 memmmm
Sd!lllssmund\faabadm.ng

Frank Hartung, Selbsthilfgruppe ~Gesprache und Maln“
im Austausch mit Harald Schmidt beim Patientenkongress
Depression am 1. September 2013

Frau Buchbach, Krebs e. V., 6ffne eine Ausstellun
ihrer Selbsthilfegruppe im Haus Leben Leipzig

Am Gemeischaftsstand Leipziger Selbsthilfe auf der Messe
Haus-Garten-Freizeit

1. Leipziger Autismustag: Hervorragende Veranstaltung
der Leipziger Asperger Selbsthilfegruppe vom Regionalver-
band autismus Leipzig e. V.
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