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Lebertransplantierte, Lesbische Menschen, Leukamie, Lipddeme, Lungentransplantierte. Lupus
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Selbsthilfekontak . e : :

- |§f0§:n;t;nosr;tt?g||te Egal, wie die Frage lautet — Selbsthilfe ist auf jeden Fall eine Antwort

Informationen bekommen, andere Ideen und neue Losungen finden, Unterstitzung und Hilfe

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

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 tUber
die Leipziger Selbsthilfe in der SKIS kundig machen.

Selbsthilfegruppen und -vereine sind flr viele Menschen eine wertvolle Unterstitzung,
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 eigenstdndig 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 gro3es Erfah-
rungswissen uUber das jeweilige gemeinsame Thema. Jeder kann sich in der Selbsthilfe beteili-
gen oder engagieren.

Leipzig verfugt Uber ein groles 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.




Elternselbsthilfe in Leipzig

Danksagung an die Leipziger Elternselbst-
hilfegruppen

Die Untersuchung zur subjektiv empfundenen
Wirksamkeit der Selbsthilfe innerhalb Ihrer El-
terngruppen entstand im Rahmen meiner
Praktikantentatigkeit bei der Selbsthilfekon-
takt- und Informationsstelle des Gesundheits-
amtes der Stadt Leipzig vom 22. Juli 2013 bis
8. November 2013. Nur durch |hr Engage-
ment, lhre Hilfsbereitschaft, Ihr Vertrauen so-
wie die entgegengebrachte Unterstutzung ist
die durchgefiihrte Untersuchung zustande ge-
kommen. Aus diesem Grund gilt Ihnen, liebe
Eltern, ein besonderer Dank.

Ihre Stephanie Franz

Wirksamkeit von Selbsthilfe in Leipziger
Elterngruppen

In Leipzig gibt es vergleichsweise viele Eltern-
gruppen, welche sich im Bereich des Sozia-
len, der Gesundheit und der Bildung engagie-
ren. Das Ziel meines Projektes war die Erhe-
bung der Selbsthilfewirksamkeit, wie sie durch
Sie erlebt wird. Diese sollte anhand von sta-
tistischen Analyseverfahren untersucht wer-
den. Hierfur entwickelte ich einen Fragebogen
und konnte somit insgesamt 111 Personen in
die Befragung einschlieen. Durch die ge-
wonnenen Ergebnisse der durchgefuhrten
Studie konnte ich einen hohen Nutzen sowie
eine hohe Wirksamkeit der Elternselbsthilfe in
Leipzig erkennen.

Eltern sollten wie Leuchttliirme sein. Sie sollen
ihre Kinder leiten, unterstltzen und ihnen eine
wohlwollende Orientierung bieten. Doch was
ist, wenn Eltern diese Unterstitzung oder eine
wegweisende Orientierung selbst bendtigen,
weil sie durch eine Erkrankung, Behinderung
oder gar den Tod ihres Kindes besondere Hil-
fe bedurfen? Selbsthilfegruppen, in denen El-
tern zusammenkommen, deren Kind chro-
nisch krank oder behindert ist, bilden einen
Teil der Familienselbsthilfe ab. Zum weiteren
Spektrum der familienbezogenen Selbsthilfe
zahlen unter anderem Angehdrige psychisch
kranker Menschen, verwaiste Eltern oder
Stieffamilien. Dennoch nimmt die Familien-

selbsthilfe eine Randstellung in der deutschen
Selbsthilfelandschaft ein. In familienbezoge-
nen Selbsthilfegruppen erfahren Eltern, durch
Alltagstipps, personlicher Zuwendung oder
Anteil nehmende Gesprache, Entlastung und
Erganzung. Ein krankes, behindertes oder
verstorbenes Kind bedeutet fur viele Eltern
Abschied nehmen von Lebenszielen, -win-
schen oder -traumen, die sie bezuglich ihres
Kindes einmal hegten.

Grafik: www.pixabay.de

Meist bedeutet der Eintritt dieser neuen Le-
benssituation einen langwierigen Prozess des
Begreifens, Verstehens oder gar des Akzep-
tierens. Einige Eltern fuhlen sich in dieser
Phase durch Familie, Freunde oder Bekannte
kaum verstanden und unterstutzt. Daher ist
dies fur viele der Anstol3 zur Grindung einer
Selbsthilfegruppe. Eltern wollen Informationen
zu erlernten Alltagshilfen und medizinischen
Versorgungsangeboten weitergeben. Viel-
mehr jedoch die Erfahrung darlber, dass es
sich zu kdmpfen lohnt. Andere wiederum wol-
len der schmerzhaften Verzweiflung entge-



gentreten und entschlielen sich somit zum
Beitritt in eine Selbsthilfegruppe.

Hintergrund

Die Selbsthilfe beschreibt in der heutigen Ge-
sellschaft eine der wohl klassischsten Bewalti-
gungsform von Krankheit, korperlicher oder
geistiger Behinderung sowie psychischer Pro-
bleme. Die Integration der Selbsthilfe als vier-
te Saule im Gesundheitssystem tragt dazu
bei, ganzheitliche Konzepte zur gesundheitli-
chen und sozialen Versorgung entstehen zu
lassen, indem sie in Kontakt und Austausch
mit der professionellen Ebene ftritt. Durch die
Vereinbarung gemeinsamer Ziele, Arbeits-
schwerpunkte und Regeln, ermdglichen diese
Formen der Selbstorganisationen allen Mit-
gliedern ein gleichberechtigtes, unabhangiges
sowie selbstbestimmtes Arbeiten. Die Selbst-
hilfegruppen entwickeln und aktivieren sowohl
personliche als auch gemeinschaftliche Be-
waltigungsstrategien. Menschen und auch
insbesondere Eltern, die den Zugang zu einer
Selbsthilfegruppe suchen, sind nicht langer
gewillt die Erkrankung des eigenen Kindes
oder die individuelle Lebenssituation langer
mit sich allein auszumachen sondern sie zu-
sammen mit Gleichbetroffenen zu bewaltigen.

Elternselbsthilfegruppen/Elterngruppen in
Leipzig

Die Familie besitzt durch ihr individuelles und
einzigartiges Konstrukt die Starke, selbst
schwerwiegendste  Schicksalsschlage zu
Uberwinden. Besonderen Stellenwert nimmt
dabei die salutogenetische Wirkung der Fami-
lie ein. Sie ist in der Lage wert- und gesund-
heitsschépfend auf die Familienmitglieder ein-
zuwirken. Die Leipziger Eltern treffen sich in
regelmalligen Abstanden, um Erfahrungen
auszutauschen, aktuelle Probleme zu bespre-
chen oder gemeinsam etwas zu unterneh-
men. Im Mittelpunkt eines jeden Treffens
steht hierbei die spezielle Thematik, die jede
der Eltern miteinander verbindet. So beschaf-
tigen sich die Leipziger Eltern unter anderem
mit den Themen: Alleinerziehende, Autismus,
Diabetes, Down-Syndrom, Essstorungen,
geistig- und mehrfach behinderte Kinder,
Herzfehler, Mutismus, Rheuma, Sorgerecht
und Trauer. In Leipzig existieren circa 300

Selbsthilfegruppen. Von ihnen wurden in etwa
zwoOIf Prozent durch Eltern gegrindet. Dies
entspricht einer Anzahl von 33 Elternselbsthil-
fegruppen/Elterngruppen. Sowohl diese Tat-
sache als auch die, dass die Institution Fami-
lie eine besondere Stellung in der Gesell-
schaft einnimmt und ihr eine gesundheitsfor-
derliche Wirkung zugeschrieben wird, be-
stimmte die Wahl dieser Zielgruppe fiur meine
Untersuchung.

Ergebnisse

Allgemeines

Insgesamt konnte ich in 15 Elternselbsthilfe-
gruppen/Elterngruppen Fragebbdgen ausgege-
ben und diese anschliellend analysieren. Die
Menge an Elternselbsthilfegruppen/Eltern-
gruppen, in denen eine Befragung stattgefun-
den hat, entsprach 55,5 Prozent der Stichpro-
be. Die Rucklaufquote der eingegangenen
Fragebogen lag bei 45,8 Prozent.

Von insgesamt 111 befragten Teilnehmern
waren 80 weiblich. Mehr als die Halfte war im
Alter zwischen 41 und 55 Jahren. Knapp 37
Prozent war im Alter zwischen 25 und 40 Jah-
ren. 76 Personen lebten in einer Partner-
schaft oder waren verheiratet. Weitere 13 Be-
fragte lebten vom anderen Elternteil des Kin-
des getrennt und das Kind lebte auch beim
anderen Elternteil. Die restlichen 22 befragten
Personen lebten ebenfalls vom anderen El-
ternteil getrennt, hingegen lebte das Kind bei
Ihnen selbst.

Knapp 40 Prozent gaben an, einen Hoch-
schul-  beziehungsweise  Universitatsab-
schluss absolviert zu haben. Eine Lehre be-
ziehungsweise Berufsausbildung schlossen
27,9 Prozent ab. Je neun Prozent gaben an,
einen Realschulabschluss oder die Fachhoch-
schul- oder Hochschulreife (Abitur) zu besit-
zen. Mehr als die Halfte befand sich zum Be-
fragungszeitpunkt in einem Angestelltenver-
haltnis. Weitere 18 Personen gaben an, einer
selbststandigen Tatigkeit nachzugehen. (de-
taillierte Angaben zum Bildungsabschluss so-
wie zur beruflichen Tatigkeit konnen Sie den
Abbildungen 1 und 2 unten entnehmen)

Knapp 60 Prozent von lhnen gaben an, zwei
bis drei Kinder zu haben. 30 Befragte hatten
ein Kind und vier Personen gaben an, mehr
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als drei Kinder zu haben. Ein Grolteil der Kin-
der, welche zur Teilnahme an der Eltern-
selbsthilfegruppe/Elterngruppe bewegte, wur-
de zwischen 2001 und 2005 geboren. Somit
lag das Durchschnittsalter der Kinder zwi-
schen acht und zwdlf Jahren.

Die Frage nach dem Interesse des Partners
an der Arbeit in der jeweiligen Elternselbsthil-
fegruppe/Elterngruppe beantworteten 66 Per-
sonen von lhnen mit ,ja“. Knapp 20 Prozent
antworteten mit ,trifft nicht zu“.

Ein Groldteil der Befragten ordnete sich dem
thematischen Bereich ,besondere Lebenssi-
tuation® (Bsp.: Alleinerziehende, Trauernde)
zu. Eine Mehrheit gab an, seit mehr als einem
Jahr Mitglied der jeweiligen Elternselbsthilfe-
gruppe/Elterngruppe zu sein. Insgesamt 41
Personen wurden durch andere Eltern/Betrof-
fene, weitere 25 Personen durch Arzte auf die
entsprechende Elternselbsthilfegruppe/Eltern-
gruppe aufmerksam. Weitere Einrichtungen,
die auf die jeweilige Elternselbsthilfe-
gruppe/Elterngruppe aufmerksam machten,
waren Mutterzentren, Kindergarten/Schulen
und Kinderhospize. Eine Kinderbetreuung vor
Ort war in sechs von 15 befragten Eltern-
selbsthilfegruppen/Elterngruppen maoglich.

Ihre persénlichen Erwartungen

Ein Groldteil der Befragten erhielt durch die
Elternselbsthilfegruppe/Elterngruppe eine
emotionale Unterstutzung. Fur den Umgang
mit der Krankheit des Kindes oder der indivi-
duellen Lebenssituation bedeutet dies einen
hohen Stellenwert. Daraus konnte ich schlie-
Ren, dass sich die Mehrheit durch andere
Gruppenmitglieder verstanden und aufgefan-
gen fuhlen. Ein sehr geringer Teil gab an,
dass sie sich bei der individuellen Problembe-
waltigung nicht unterstutzt werden. Ange-
sichts dessen konnte ich vermuten, dass die
Befragten dies nicht von der Elternselbsthilfe-
gruppe/Elterngruppe erwarten oder dass es
durch die jeweiligen Zusammenkunfte nicht
gewahrleistet werden kann. Mehr als zwei
Drittel gab an, den Umgang mit Problemen
durch die Elternselbsthilfegruppe/Elterngrup-
pe gelernt zu haben. Dies sprach in einer be-
deutenden Form daflir, dass die individuelle
Gruppendynamik dazu beitragt, die jeweilige
Situation zu akzeptieren und mit ihr umzuge-
hen. Durch diesen offenen Umgang mit der
Erkrankung des Kindes oder der individuellen

Lebenssituation konnen Vorurteile abgebaut
werden. Ein weiterer Nutzen, welchen ich
durch die Untersuchung belegen konnte, ist,
dass in den Gruppen die fachlichen Kompe-
tenzen im jeweiligen Krankheits- oder Pro-
blembereich erweitert werden konnten. Fach-
wissen wird aufgebaut und durch Erfahrungs-
wissen einzelner Mitglieder erganzt. Ganzheit-
liches Wissen kann sich in die Gruppe inte-
grieren. Besonders die geleistete Unterstut-
zung, das Verstandnis sowie die gegenseitige
Anteilnahme in den befragten Elternselbsthil-
fegruppen/Elterngruppen helfen allen Betrof-
fenen Uber das Mal} der medizinischen Be-
treuung und Flrsorge hinweg, mit der Situati-
on zu leben.

Durch den hohen Anteil an erflllten Erwartun-
gen konnte ich davon ausgehen, dass die
Gruppenarbeit funktioniert, sehr aktiv, leis-
tungsfahig und kompetent ist. Die Mitglied-
schaft in einer Elternselbsthilfegruppe/Eltern-
gruppe kann demnach dazu beitragen, das
Selbstvertrauen sowie die Selbstheilungskraf-
te zu aktivieren. Die Elternselbsthilfe kann
dort ansetzen, wo die professionelle Versor-
gung an ihre Grenzen gelangt, indem sie zu-
hort, versteht, mitflhlt, trostet, auffangt und
motiviert.

Ihre subjektiv. empfundene Wirkung von
Selbsthilfe

Fur jeden Zweiten Befragten stellte die Eltern-
selbsthilfegruppe/Elterngruppe einen festen
Alltagsbestandteil dar. Dieses soziale Netz,
welches aus einem freiwilligen Zusam-
menschluss entstand, entlastet zudem knapp
30 Prozent. Bemerkenswert war, dass die
seelischen Belastungen bei fast jedem Zwei-
ten durch die Elternselbsthilfegruppe/Eltern-
gruppe abgenommen haben. Auch hier konn-
te ich die wertvolle Wirksamkeit der Selbsthil-
fe nachweisen. Die Gruppenmitglieder lernen
von- und miteinander. Durch die Reflexion
des Erlebten sind sie in der Lage, neue Be-
waltigungsstrategien zu entwickeln, da fast 60
Prozent angaben, die personliche Lebenssi-
tuation durch die Elternselbsthilfegruppe/El-
terngruppe besser zu bewaltigen. Uber die
Halfte kann zudem zuversichtlicher in die Zu-
kunft blicken. Dreiviertel gaben an, neue so-
ziale Kontakte durch die Elternselbsthilfegrup-
pe/Elterngruppe gefunden zu haben.



Fazit

Die Befragung in den Elternselbsthilfegrup-
pen/Elterngruppen zeigte, dass die personli-
chen Erwartungen, die an die Gruppe gestellt
wurden, grofdtenteils erflllt werden. Ich konn-
te feststellen, dass die Selbsthilfe in hohem
Male wirksam ist. Sie unterstutzt und beglei-
tet die Befragten in ihren ganz personlichen
und individuellen Lebensphasen. Dennoch
sollte allen Selbsthilfe-Engagierten weiterhin
daran gelegen sein, fur eine ganzheitliche In-
tegration der Selbsthilfe in das Gesundheits-
wesen zu kampfen. Denn nur so koénnen
Selbsthilfe und die professionelle Seite von-
einander lernen und Unterstitzungsangebote

optimieren. Die Selbsthilfe greift bestehende
Versorgungslicken auf und macht diese
sichtbar. Sie kann die Gesundheits- und Sozi-
alpolitik fruhzeitig vor neuen Erkrankungen
und Problemfeldern warnen. Dies sollte eben-
falls starker in das gesundheitspolitische Be-
wusstsein verankert werden.

Die Ergebnisse meiner Studie und auch wei-
tere Untersuchungen von Wissenschaftlern
konnen dazu beitragen, die Selbsthilfe noch
mehr in das deutsche Gesundheitssystem zu
integrieren. Sie konnen zeigen, dass die
Selbsthilfe einen essentiellen Beitrag dazu
leistet, Bewaltigungsstrategien aufzubauen
und die Gesundheit langfristig zu stabilisieren.
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Stephanie Franz

Leipziger Elternselbsthilfegruppen

Grafik: www.pixabay.de

Zu folgenden Themen gibt es in Leipzig El-
ternselbsthilfegruppen:

 ADS/ADHS
» Adoption, Pflegeeltern

* Alleinerziehende

* Autismus

» Borderline

* Deletionssyndrom 22q11

» Diabetes

* Depressionen

*  Down-Syndrom

* [Essstorungen

* Fetale Alkoholspektrumsstorung
* Frahgeborene

* Herzfehler, angeborener

* Hochbegabung

* Horschaden

* Hydrocephalus, Spina bifida

* Krebskranke Kinder

* Mukoviszidose Selbsthilfe Leipzig e. V.
¢ Mutismus

* Phenylketonurie, Stoffwechselstérun-

gen
* Psychische Erkrankungen

* Rheuma

* Sorgerecht / Umgangsrecht

» Spalttrager

e Sucht
e Suizid
e  Trauer

Die Kontaktdaten kénnen in der SKIS erfragt
werden.
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Selbsthilfe in Aktion

Junge Aphasiker auf Reisen

Unter dem Motto ,Hand in Hand“ fuhren vom
2. bis 9.Juni 2014 zehn junge Aphasiker aus
Leipzig nach Zinnowitz auf der Insel Usedom.
Wie auch im vergangenen Jahr wohnten wir
wieder im ,Casa Familia“, das behindertenge-
recht gebaut ist. Neben Fahrradtouren und
Touren auf dem Dreirad besuchten wir auch
eine Schmetterlingsfarm. Wir splrten, dass
wir unsere einzelnen Behinderungsgrade in

Junge Aphasiker erhalten Spende

Jedes Jahr erleiden in
Deutschland mehr als eine
viertel Million Menschen

einen Schlaganfall. Etwa
ein Drittel der Patienten er-

APHASIE el |ciden dabei eine Sprach-
stérung (Aphasie). Dabei kdnnen verschiede-

der Gruppe gemeinsam kompensieren kon-
nen. Mit gegenseitiger Achtung und gegensei-
tiger Hilfestellung spurten wir unseren Grup-
penzusammenhalt. Unsere Gruppe wird si-
cher nicht das letzte Mal dort gewesen sein.
Wir danken dem Sachsischen Landesverband
fir Aphasie fir seine Unterstitzung.
Sachsischer Landesverband Aphasie e. V.

Junge Aphasiker-Selbsthilfegruppe Leipzig
Georg Dorfler

ne Bereiche betroffen sein, wie die Ebene des
Wortschatzes, die Grammatik, das Lesever-
standnis und die Schreibfahigkeit. Haufig tre-
ten auch parallel dazu Sprechstérungen auf.
Dann sind die Artikulation und die Planung
des Sprechens erschwert. Der Sprachlosig-
keit, die oft in Einsamkeit endet, mdchten wir
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entgegensteuern. Unsere Gruppe von etwa
27 Personen trifft sich zwei bis drei Mal im
Monat. Wir versuchen, uns ein besonderes
Erlebnis zu ermodglichen. Fur viele sind be-
stimmte Aktivitaten nur in unserer Gruppe ge-
meinsam maoglich, da wir gegenseitig unsere
Behinderungen, die unterschiedlich sind, in
der Gruppe kompensieren. Leider sind solche
Aktivitaten immer mit erheblichen Kosten ver-
bunden. Wenn man als junger Mensch ein
solches Schicksal erleiden musste, wurde

meist nicht viel in die Rentenversicherung ein-

J";"_". » ‘
! ;'i:e"""

gezahlt. Deshalb ist so Manches nicht mog-
lich. Viele von uns mussen mit einer knapp
bemessenen Rente auskommen, die gerade
die aller nétigsten Kosten deckt. Deshalb freut
es uns sehr, dass uns die Sparkasse Leipzig,
Tino Seidel als Vertreter von der Filiale Mari-
enbrunn, unsere Arbeit mit einer Spende von
1000 € unterstiutzt. Wir danken herzlich fur die
Spende und wissen dies sehr zu schatzen.
Sachsischer Landesverband Aphasie e. V.

Junge Aphasiker-Selbsthilfegruppe Leipzig
Georg Dorfler

Tino Seidel (mitte), Georg Dérfler(link hinten) und andere Mitlieder der Sebsthilfegruppe. Foto: Selbst-

hilfegruppe
Kontakt:

Sachsischer Landesverband Aphasie e. V.
Junge Aphasiker-Selbsthilfegruppe Leipzig
E-Mail: georgdoerfler@aol.com


mailto:georgdoerfler@aol.com

Netzhautdegenerationen: Patientensymposium der PRO RETINA Deutschland e. V.

Die PRO RETINA Deutschland e. V. organisierte im Rahmen des Augenarztekongresses 2014
im Congress Center Leipzig am 25. September 2014 ein Patientensymposium ,Netzhautdege-
nerationen — Einblicke und Ausblicke — Wo stehen wir heute? Was bringt die Zukunft?“. Der
Verein fuhrt bundesweit regelmalig Symposien durch, um Patienten auf den neuesten Stand
der wissenschaftlichen Forschung zu ihrer Augenerkrankung zu bringen. An den Infostanden
versorgt der Selbsthilfeverein Betroffene und Interessierte mit Materialien. Dabei standen in
Leipzig auch die Beraterin fur Soziales und der Berater fur Hilfsmittel fur Fragen zur Verfugung.

Karin Papp. Foto: Trautmann

P Die stellvertretende Vorsit-
RE]B&A zende der PRO RETINA
und Regionalgruppenleite-

rin in Leipzig Karin Papp in-
formierte Uber die Anliegen der PRO RETINA
und deren Leitbild ,Forschung fbrdern -
Krankheit bewaltigen —  Selbstbestimmt
leben®. In den Vortragen von Dr. med. Britta
Heimes, Prof. Dr. med. Herbert Jagle und
Prof. Marius Ader wurden Ursachen, Praventi-
on, Diagnostik und Therapie der Netzhautde-
generationen beleuchtet. Auch wenn manche
Ideen der Wissenschaftler noch nicht praxis-
relevant sind, so deuten sie doch auf zukunfti-
ge Fortschritte in Therapie und Diagnostik hin.
Beispielsweise sollen Viren als Genfahren be-
nutzt werden, um bei bekannter genetischer
Ursache eine Verbesserung des Sehvermo-
gens zu ermdoglichen. Auch bei stark fortge-
schrittenen Netzhautdegenerationen konnte
ein Seheindruck durch einen Netzhautchip er-
madglicht werden. Um die Forschung zu for-

dern, grundete der Verein eine eigene Stif-
tung ,die PRO RETINA-Stiftung zur Verhu-
tung von Blindheit®.

Die Leipziger Regionalgruppe trifft sich einmal
monatlich, um sich gegenseitig zu unterstut-
zen. Die Mitglieder werden informiert, beraten
und erhalten praktische Hilfestellung fur das
Leben mit fortschreitender Sehbehinderung
und mit Erblindung.

,Pro Retina“ Deutschland e. V.
Regionalgruppe Leipzig

Kontakt:

,Pro Retina“ Deutschland e. V.
Regionalgruppe Leipzig

Karin Papp

Tel.: 0341 6523300

E-Mail: papp-karin@t-online.de

Internet: http://www.pro-retina.de/regional-
gruppen/sachsen/leipzig
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Wie alles begann

Die Lyme-Borreliose ist die haufigste durch
Zecken Ubertragene Infektionskrankheit. Es
ist eine Multisystemerkrankung und kann,
wenn sie nicht rechtzeitig und ausreichend
behandelt wird, chronisch werden und in eini-
gen Fallen zur Invaliditat fuhren. Leider gibt
es bis heute keinen Impfschutz, keine stan-
dardisierte zuverlassige Diagnostik und keine
sicher heilende Therapie.

Im Namen aller Betroffenen gilt hiermit einmal
Danke zu sagen fur die unermudliche Arbeit
des Leiters der Selbsthilfegruppe, Herrn
Schlegel. Er grindete die Selbsthilfegruppe
vor 15 Jahren. In ehrenamtlicher Arbeit flhrt
er bis heute die Selbsthilfegruppe mit ca. 25
standigen Mitgliedern gemeinsam mit seiner
Frau und halt diese zusammen. Durch die
langjahrige Informations- und Beratungstatig-
keit konnten vielen Betroffenen Hilfestellung

Borreliose-Selbsthilfegruppe Leipzig

Selbsthilfegruppe beim OnLyme-Protesttag in Berlin. Foto: Selbsthilfegruppe

und Anlaufstelle flr ihre Probleme gegeben
werden.

1999: Grindung der Selbsthilfegruppe

Alles begann mit Gert Schlegels vierjahriger
Arzteodyssee, die mit der Diagnose Borrelio-
se auf Grund einer Borrelioseinfektion und
dem Verlust des Arbeitsplatzes endete. Die
wahrend dieser Zeit gemachten Erfahrungen
wollte er anderen Erkrankten ersparen. Um
Uber die Zeckenkrankheit Borreliose aufzukla-
ren, hat er 1997 bei der Selbsthilfekontakt-
und Informationsstelle (SKIS) seinen Namen
mit Anschrift zwecks Bildung einer Selbsthilfe-
gruppe fur Borreliose hinterlassen.

Nachdem sich funf weitere Erkrankte bei der
SKIS gemeldet hatten, wurde dort am 24.
Marz 1999 die Borreliose-Selbsthilfegruppe
Leipzig gegrundet. Seitdem treffen sich Be-
troffene einmal im Monat zum Informations-
und Erfahrungsaustausch. Nach anfanglichen
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Schwierigkeiten und vortibergehende Schlie-
Rung der SKIS Anfang 2001 schloss sich die
Selbsthilfegruppe dem Rheumazentrum am
Universitatsklinikum Leipzig an. Von dort wur-
den ihr Raumlichkeiten im ,Haus am Park® in
der Liebigstralle 22a zur VerflUgung gestellt,
wo sich die Selbsthilfegruppe bis heute regel-
mafdig zum Erfahrungsaustausch trifft.

Offentlichkeitsarbeit, Foren und Vortrage

F

oto: Selbsthilfegruppe
Es bildete sich im Laufe der Zeit in der Grup-
pe ein arbeitsfahiger Kern heraus, welcher in
der Lage ist, intensive Offentlichkeitsarbeit
Uber diese sehr heimtlckische, zweithaufigste
Infektionskrankheit Borreliose zu leisten. Es
besteht erheblicher Aufklarungsbedarf, da
diese Krankheit relativ unbekannt war und ist.
Entdeckt wurde sie 1975 zuerst in den USA.
Nach damaliger Hochrechnung infizieren sich
jahrlich in Deutschland ca. 250-Tausend Men-
schen wovon ca. 60-Tausend an Borreliose
erkrankten.

Seit 2001 arbeitet die Borreliose-Selbsthilfe-
gruppe mit den Medien zusammen, z. B. LVZ,
Freie Presse und dem MDR. Ausgewiesene
Fachleute folgten den Einladungen. Sie hiel-
ten viele interessante Vortrage, z. B. der
Dresdner Borreliose-Spezialist Dr. W. Krickau
oder der Arzt und Borreliose-Forscher

Prof. Dr. J. RoRBner. Durch das grol3e Besu-
cherinteresse von Uber 100 Personen ermu-
tigt, organisiert die Selbsthilfegruppe seit
2002 alle zwei Jahre mit Unterstutzung des
Rheumazentrums in den Horsalen des Uni-
versitatsklinikums ein grofes Borreliose-Fo-
rum mit anerkannten Borreliose-Spezialisten
aus ganz Deutschland. Dieses Forum wird so-

wohl von Gesunden und Betroffenen, Medizi-
nern und Studenten aus ganz Deutschland
besucht und ist als arztliche Weiterbildung mit
stetig ca. 230 Besuchern anerkannt. Neben
Referenten des Universitatsklinikums Leipzig
unterstitzen die Selbsthilfegruppe auch die
Borreliose-Gesellschaft Deutschland e. V. und
der Borreliose- und FSME-Bund Deutschland
e. V., sowie weitere aktive Mediziner als Mit-
glieder aus Leipzig.

Infostand im Stadtteil-Zentrum Messemagistrale am
18. Oktober 2014. Foto: Selbsthilfegruppe

Einen wichtigen Beitrag zur Offentlichkeitsar-
beit leistet die Selbsthilfegruppe auch mit ihrer
Teilnahme an den ,Sachsischen Behinderten-
tagen®, dem ,Tag der Begegnung®“ in Leipzig,
sowie Ausstellungen und Messen. Beispiel-
haft sei hier die Teilnahme an der neun Tage
andauernden Leipziger Messe ,Haus-Garten-
Freizeit® hervorgehoben, wo seit 2003 regel-
mafdig ein eigener Informationsstand mit
grolkem Engagement der Mitglieder betreut
wird.

Politische Arbeit, Gruppentreffen und Bera-
tungstatigkeit

Einen weiteren Schwerpunkt bildet die politi-
sche Arbeit. Dabei geht es der Selbsthilfe-
gruppe um die Anerkennung der Borreliose
als chronische Erkrankung, aber auch um die
arztliche Fortbildung und um die Forschung.
Besonders bei der fortgeschrittenen Borrelio-
se sowohl in der Diagnostik und Therapie gibt
es einen grolien Nachholbedarf. Die Leitlinien
sind nicht auf dem nétigen Stand. So fand z.
B. in Zusammenarbeit mit der Borreliose-
Selbsthilfegruppe Dresden eine Expertenan-
hérung vor dem des Sachsischen Landtages
statt.
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Eine Teilnahme an dem seit 2013 jahrlich
stattfindenden weltweiten ,Borreliose-Protest-
Tag“ ist genauso selbstverstandlich, wie die
Unterstutzung eines ,Offenen Briefes” an den
Gesundheitsminister bzw. die Online-Petition
zum ,Schutz fur Patienten mit Borreliose und
Co-Infektionen“ auf Initiative vom ,Aktions-
bundnis OnLyme-Aktion.org®.

Gert Schlegel hat durch seinen persdnlichen
Einsatz dafur gesorgt, dass die Borreliose-
Selbsthilfegruppe Leipzig in der Offentlichkeit
anerkannt ist und durch das Gesundheitsamt
der Stadt Leipzig, den Krankenkassen, z. B.
der AOK PLUS und dem Verband der Ersatz-
kassen (vdek) sowie der Selbsthilfekontakt-
und Informationsstelle (SKIS) der Stadt Leip-
zig unterstutzt wird.

Ziel fur ihn und die Mitglieder der Selbsthilfe-
gruppe Leipzig ist es, den Druck auf die Poli-
tik, die Kassenverbande usw. standig mit Ar-
gumenten auf der Grundlage der gesammel-
ten Erfahrungen zu erhdhen.

Als Hauptschwerpunkt betrachtet die Selbst-
hilfegruppe aber nach wie vor die Beratung
von Mitgliedern und Hilfesuchenden.

Vortrag im Stadtteil-Zentrum Messemagistrale

Hohepunkt der diesjahrigen Arbeit war am 18.
Oktober 2014 ein offentlicher und wieder zahl-
reich besuchter Vortrag mit Prof. Dr. med.
Grossmann, Vorstand der Borreliose-Gesell-
schaft, zum Thema ,Von der Neuroborreliose
bis zum Post-Lyme-Treatment-Syndrom®.

Der Facharzt fur Neurologie und Pharmakolo-
gie aus Miinchen gab einen Uberblick Uber
Diagnostik und Therapie der Borreliose aus
seiner Praxis. Er erklarte das Dilemma der
Labordiagnostik und verwies auf die Tatsa-
che, dass fur die Beurteilung des Behand-
lungserfolges der klinische Verlauf entschei-
dend sei.

Seine Therapie erfolge in zwei Stufen, Be-
handlung der Borrelioseinfektion mit anschlie-
Render antiinflammatorischer Therapie.

Teilnehmer der OnLyme-Aktion.org informier-
ten auch Uber die aktuelle Petition und sam-
melten wahrend der Veranstaltung zahlreiche
Unterschriften fur diese.

Im Rahmen des Vortrages bedankte sich Herr
Schlegel anlasslich des 15-jahrigen Jubildaums
bei allen langjahrigen Mitgliedern.

Um die bisherige Arbeit auch weiterhin in der
gewohnten Qualitat fortfihren zu konnen,
sind jederzeit neue Mitglieder in der Gruppe
willkommen. Gert Schlegel wirde sich Uber
jede Kontaktaufnahme, auch von Nichtmitglie-
dern, freuen.

Familie Schlegel und Wiebke Friedrich
Borreliose-Selbsthilfegruppe Leipzig

Kontakt:

Borreliose-Selbsthilfegruppe
Gert Schlegel
borreliose-leipzig@gmx.de
Tel. 0341 3382155

Schlaganfall — jetzt informieren, mehr wissen und im Notfall besser helfen!

Jahrlich erleiden ca. 300.000 Menschen in
Deutschland einen Schlaganfall. Der Schlag-
anfall ist bei uns die dritthaufigste Todesursa-
che und die haufigste Ursache fur bleibende
Behinderungen bei Erwachsenen. Dreiviertel
der Betroffenen ist Uber 70 Jahre alt. Die An-
zahl der Schlaganfalle sinkt. Dennoch sind
jungere Menschen zunehmend betroffen
(jahrlich etwa 9.000 bis 14.000 Manner und
Frauen unter 50 Jahren, circa 300 Kinder).

Anlasslich des Welt-Schlaganfall-Tages 2014
bot die Selbsthilfegruppe flir Menschen mit
erlittenen Hirnschaden durch Schlaganfall
oder durch Unfall in Kooperation mit dem Ge-
sundheitsamt am 29. Oktober 2014 eine offe-

ne Informationsstunde an. Jeder Besucher
hatte die Moglichkeit, mit Schlaganfallbetrof-
fenen Erfahrungen auszutauschen und Fra-
gen zu stellen. Wichtige Themen waren Ge-
sundheitsférderung, Notfallsituationen, Nach-
sorge und das alltagliche Leben nach Schlag-
anfall. AuRBerdem wurde Folgendes angebo-
ten: Blutdruckmessung, Risikofaktorbestim-
mung, Akuttest fir den Hartefall, Quiz, Infor-
mationsmaterial.

Die Selbsthilfegruppe ist offen fur Betroffene
und Angehorige. Aber auch andere Unterstut-
zer sind willkommen. Die Treffen finden ein-
mal monatlich statt. Zusatzlich gibt es ein
Sportangebot.
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Kontakt:

Selbsthilfegruppe fur Menschen mit erlittenen Hirnschaden durch Schlaganfall oder Unfall

Alfred Fleischmann

Tel.: 0341 3011729

E-Mail: alfred.fleischmann@gmx.com
Internet: www.selbsthilfe-hirnschaeden-le.de

Vortragsveranstaltung zur
Schuppenflechte

Die Regionalgruppe Leipzig des Deutschen
Psoriasis Bundes e. V. (DPB) lud am 29. Ok-
tober 2014 zu einer Vortragsveranstaltung
zum Weltpsoriasistag ein. Die Veranstaltung
wurde organisiert in Kooperation mit dem
PsoNet Leipzig, der Hautklinik des Universi-
tatsklinikums Leipzig und des Berufsverban-
des Deutscher Dermatologen.

Hintergrund

Der Weltpsoriasistag wird seit 2004 von meh-
reren nationalen Organisationen, unter ande-
rem dem Deutschen Psoriasis Bund, jahrlich
begangen. Das diesjahrige Motto des bundes-
deutschen Psoriasistages: "Schuppenflechte?
Trau Dich".

Am 26. Mai 2014 war flir Menschen mit
Schuppenflechte ein historischer Tag. Die

67. Vollversammlung der Weltgesundheitsor-
ganisation (WHO) stimmte der Resolution

EB 133.R2 zu. Die chronische Schuppen-
flechte wird darin weltweit als besonders zu
unterstutzende schwere Krankheit anerkannt.
Die Psoriasis ist nunmehr die funfte nicht in-
fektiose Erkrankung mit diesem Status. Der
Deutsche Psoriasis Bund e. V. (DPB) hat sich
gemeinsam mit der europaischen EUROPSO
und der International Federation of Psoriasis
Associations (IFPA) Ebene seit langem flr
diese Aufwertung der Krankheit stark ge-
macht. Der DPB-Vorsitzende Horst von Zitze-
witz und Prof. Joachim Barth, Mitglied des
wissenschaftlichen Beirates des DPB und
langjahriger Schatzmeister des IFPA haben
sich unermudlich fur die Unterstlitzung der
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Bundesregierung eingesetzt. In einem Schrei-
ben des Bundesgesundheitsministeriums an
den DPB hiel3 es dazu: ,Das Bundesministeri-
um fur Gesundheit ist sich der Relevanz der
Psoriasis bewusst, zumal die Haut das grofte
Organ des Menschen ist.“. Viele Patientinnen
und Patienten mit einer Schuppenflechte sind
nicht nur aufgrund der korperlichen Sympto-
me eingeschrankt, sondern auch psychosozi-
al belastet. Vor diesem Hintergrund beabsich-
tigt Deutschland, bei der Weltgesundheitsver-
sammlung im Mai 2014 der Resolution EB
133.R2 zuzustimmen. ,Die Stimme der welt-
weit Uber 125 Millionen Menschen mit Psoria-

sis wurde gehort.“, kommentierte der Prasi-

dent des |FPA, Lars Ettarp. (Quelle: PsoMagazin Nr.
3/2014)

Kontakt:

Deutscher Psoriasis Bund e. V.
Regionalgruppe Leipzig

Rainer Klatte

Tel.: 0341 3011729

E-Mail: rg-leipzig@psoriasis-bund.de
oder

Ingrid Rammelt

Tel.: 034327 687604

Internet: http://www.psoriasis-bund.de/

Wir sind nicht allein — ein schones Gefuhl. Leipziger Aphasiker zu den Wurzburger

Aphasietagen 2014
Vom 20. bis 24.

Marz 2014 Dbe-
suchten einige
Mitglieder der
Leipziger  Apha-

sie-Selbsthilfe-
gruppe die Wurz-
APHASIE *burger Aphasieta-
ge.

Dieses Jahr waren es ganz besondere Apha-
sietage. Das Zentrum fur Aphasie & Schlag-
anfall Unterfranken feierte sein zwanzigjahri-
ges und die Gesellschaft fir Aphasie &
Schlaganfall Unterfranken feierte ihr 10 jahri-
ges Jubilaum.

Bei der Eroffnung wurde auf die Anfangszeit
der Aphasie-Bewegung in Wirzburg aufmerk-
sam gemacht und besonderer Dank ausge-
sprochen. Auch verschiedene Ehrengaste der
Stadt Wirzburg Bayern sprachen und sicher-
ten uns wieder ihre Unterstutzung zu.

Als besonderer Hohepunkt war das Reflektor-
Tanztheater. Eine besondere Tanzgruppe, die
sich aus Hirnverletzten und nicht Erkrankten
aus Leipzig zusammensetzt. Nach ihrer Dar-
bietung erhielten die Kunstler Applaus und
standing ovation. Fur mich personlich war es
ein unheimlich ergreifender Moment. So man-
cher von uns hatte Tranen in den Augen vor
Ruhrung. Soviel Kampfgeist der Darsteller mit
Hirnverletzung ist sehr bewegend und mitrei-
Rend.

Anschliefend hatten wir Gelegenheit, uns mit
anderen Betroffenen bekannt zu machen und

auszutauschen. Dieses Ereignis weckt ein be-
sonders schones Gefuhl, was jedes Jahr wie-
der aufkommt: wir sind nicht allein. Das moti-
viert jeden einzelnen von uns. Wir kdmpfen
alle gemeinsam.

Am Freitag und Samstag besuchten wir Vor-
trage und Workshops statt, z. B. einen Work-
shop zur ,Bewaltigung von Aggressionen”
oder zur ,Verteidigung mit und ohne Behinde-
rung“. Ein anderer Vortrag beschaftigte sich
mit den neuen Rechtsgrundlagen des
Schwerbehindertengesetzes bei Aphasie. Die
einzelnen Merkzeichen im Schwerbehinder-
tengesetz wurden hier erlautert und verstand-
lich dargestellt. Eine Logopadin hielt einen
Vortrag Uber Therapien, wie die Therapie mit
Hund. Sie erlauterte die Bedeutung der Men-
sch-Tier-Beziehung, auch, dass ein Hund
ohne Sprache nur durch Gestik und Mimik ge-
horchen kann. Aphasiker, die Schwierigkeiten
im Sozialleben haben, keine Distanzen ein-
schatzen konnen oder ihre Kraft schnell am
Ende ist, kann ein Hund neue Kraft geben
und im Notfall Hilfe holen. Hunde erwecken
auch die Freude am Leben wieder. Sie hel-
fen, die Einsamkeit zu Uberwinden. Angela
aus unserer Selbsthilfegruppe hat, wie auch
ich, einen Begleithund. Angela hat eine Hun-
din namens Bella und ich einen Ruden na-
mens Kasper. Angela war begeistert, als sie
erfuhr, dass sie ihre Hindin auch ohne Worte
erziehen kann.

Uwe besuchte einen Workshop gemeinsam
mit Stefan Uber das Leben mit Aphasie. Dort
wurde der Irrtum geklart, was bei der Verbes-

15


http://www.psoriasis-bund.de/
mailto:rg-leipzig@psoriasis-bund.de

serung der Sprache wichtig ist: Nicht das
Uben, Uben, Uben soll zum Mittelpunkt des
Lebens werden, sondern das Leben zu leben
und bei allen Tatigkeiten im Alltag Freude ha-
ben. Denn man spricht bei Tatigkeiten ohne-
hin. Und so wird das Sprechen unbemerkt mit
geubt. Das ist fur Betroffene das aller Beste:
Unter dem Motto ,Die Welt erzeugt Gedan-
ken. Die Gedanken erzeugen Sprache.” legte
Frau Professor Dr. Lauer ihre neuesten Er-
kenntnisse Therapeuten und Betroffenen dar.
Sprache sollte Spald machen. Am besten in
der Freizeit und nicht immer nur im Schu-
lungszimmer eines Logopaden.

Helmut aus aus unserer Gruppe hat in Wirz-
burg zwei Moderationen durchgefuhrt: einmal
das Thema der Versorgung von Aphasiepati-
enten mit Sprachtherapie in Deutschland und
zur Forderung der Teilhabe bei Aphasie. Au-

Rerdem hat er als selbst Betroffener ein Buch
mit dem Titel ,Mit dem Fahrrad und Aphasie
durch Europa“ geschrieben. Es ist eine span-
nende, authentische Berichterstattung uber
sein Leben mit Aphasie. Es bringt das eine
oder andere Mal ein Schmunzeln ins Gesicht,
davon ist er uberzeugt.

Alle Teilnehmer danken herzlich der AOK
PLUS Sachsen/Thiuringen fur deren Unter-
stutzung.

Sachsischer Landesverband Aphasie e. V.
Junge Aphasiker-Selbsthilfegruppe Leipzig
Georg Dorfler

,Begegnung von Erfahrungswelten“ beim 6. Mitteldeutschen CI-Symposium (Cl — Coch-

lear Implant d. R.)

Foto: CIV Mitteleutschland

e — N

TAUB UND
TROTZDEM
HSREN...

Der Cochlear Implant Verband (CIV) Mitteldeutschland erhalt als Ansprechpartner von betroffe -
nen Patienten haufig kritische Berichte Uber Situationen in Beratung oder Therapie. Dadurch
wurde deutlich, dass es moglicherweise sehr unterschiedliche Wahrnehmungen dieser Situatio-
nen und Diskussionsbedarf gibt. Das Symposium am 14. Juni 2014 im Haus des Buches in
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Leipzig war ein erster Meilenstein, die Auseinandersetzung zwischen professionellen Helfern
und Patienten im Cl-Bereich konstruktiv und theoriegestutzt zu suchen und zu begleiten.

-

Grafik: www.pixabay.de

Fazit: Bemerkenswert war die aktive und kon-
zentrierte Teilnahme und Diskussion der uber
100 Teilnehmer. Die Veranstaltung war ein
grolRer Erfolg. Bis zuletzt fand eine sehr ange-
regte Diskussion statt. Als unmittelbare Folge
dieser Diskussion ist ein weiterfuhrendes Pro-
jekt geplant, dass sich der Vermittlung von
Patientenfeedback an Rehazentren und Kilini-
ken widmet. Dieses Projekt wird vom CIV Mit-
teldeutschland in Zusammenarbeit mit Herrn
Professor Dr. Begall, Halberstadt, verfolgt.

Im Vortrag 1 ,Zwischen Respekt und Bescha-
mung“ wurden Fragen der Lebensweltorien-
tierung im Umgang zwischen Professionellen
und Betroffenen von Hans Thiersch, Prof. em.
Dr. Dres. h.c., Professor fir Erziehungswis-
senschaft und Sozialpadagogik, Universitat
Tubingen erortert. Er stellte sein Konzept der
Lebensweltorientierung vor, das die Sozial-
padagogik in theoretischer wie praktischer
Hinsicht maldgeblich gepragt hat. Dieses Kon-
zept macht die jeweils eigene Sichtweise des
Verhaltnisses von Arzt, Therapeut, Audiologe
einerseits und Patienten oder Hilfsbedurftigen
andererseits als jeweils berechtigt und be-
grundbar. Dabei wurde klar, dass so, wie die
Perspektive der Professionellen durch ihre Er-
fahrung, ihren professionellen Auftrag usw.
gepragt ist, die Perspektive der Betroffenen —
abgesehen durch seine bisherigen Problem-
bewaltigungskompetenzen — durch elementa-
re menschliche Grundbedurfnisse beeinflusst

wird: etwa das Bedurfnis nach Unversehrtheit
seines Korpers, das Bedurfnis nach Orientie-
rung in Raum und Zeit, das Bedurfnis nach
Selbstverantwortlichkeit und der Fahigkeit,
Regisseur des eigenen Lebens und Entschei-
dens zu sein. Der Arzt mag zwar aus seinem
professionellen Hintergrund heraus wissen,
was flr einen Betroffenen gut und richtig ist.
Dafur gibt es unwiderlegbare Studien oder
eine eindeutige Indikation. Ein bestimmtes
medizinisches Vorgehen mag sich maoglicher-
weise dennoch am Grundbedurfnis nach Ori-
entiertheit und Sicherheit, nach Eigenregie
stoRen. Zumal, wie Thiersch betont, alle pro-
fessionell Helfenden eine gewisse Machtposi-
tion inne haben, die sie in eine Hierarchie
Uber die Betroffenen stellen. Dies zu berlck-
sichtigen und genau zu reflektieren, ist Thier-
sch’s Appell an die Arzte, Therapeuten, Au-
diologen, um ein gelingendes Miteinander in
der Cl-Therapie zu erreichen. Diese Grund-
haltung kostet haufig weder Geld noch Zeit.
Es reichen manchmal kleine Gesten, um
Angste zu nehmen und die Hierarchie-Unter-
schiede zu verringern.

Im Vortrag 2 ,CI und Inklusion — Alles ist gut?
Kritische Gedanken zur inklusiven Beschu-
lung“ stellte Gunnar Melow, Landesbildungs-
zentrum fur Horgeschadigte in Halle, zu-
nachst den Grundgedanken der Inklusion vor:
Ein Miteinander von Individuen mit jeweils un-
terschiedlichen Bedurfnissen — statt Segrega-
tion von ,Andersartigen“. Danach kam er auf
die verschiedenen Erwartungen zu sprechen,
die mit der aktuellen Diskussion fur Schuler,
Eltern, Lehrer und Behdrden einhergehen. Er
unterstrich, dass es dabei durchaus zu Kon-
flikten kommt — und v. a. bei den Regelschul-
lehrern zu realen Uberforderungssituationen.
Insbesondere appellierte er an die Regel-
schullehrer, sich offen gegenuber Verande-
rungen zu zeigen und sich ggf. bei Fachleuten
Hilfe zu suchen. Er machte aber auch deut-
lich, dass Inklusion im gegenwartigen Schul-
system nicht funktionieren kann. Seine LO-
sungsansatze lassen sich mit den Stichworten
Elternaktivitat, Schulerzahlen, Bereitschaft,
Beratung und Geld skizzieren.
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Der Workshop ,Experten und Betroffene im
Gesprach® begann mit einem Impulsvortrag
»2Audiologie auf Augenhohe — Patienten als
Partner in der Cl-Anpassung“ von Dirk Furs-
tenberg, M. sc. (Medizinphysik/Audiologie),
Cl-Zentrum, Universitat Koln. Furstenberg
stellte beispielhaft die Erwartungen und Win-
sche der Patienten und die der Audiologen
gegenuber. Diese mussen sich nicht unbe-
dingt decken. Sein Vorgehen ist dadurch ge-
kennzeichnet, dass er eine entspannte Atmo-
sphare schafft, ausreichend Zeit zur Verfl-
gung stellt, nach Zufriedenheiten und Unzu-
friedenheiten fragt. Er holt Zusatzinformatio-
nen von Angehdrigen oder sonstigen Helfern
(Therapeuten, Logopaden usw.) ein. Bei der
Gerate-Einstellung gilt die Maxime: Der Pati-
ent muss mit der Einstellung horen, nicht der
Audiologe. Auch fir ein Abschlussgesprach
wird ausreichend Zeit und Aufmerksamkeit
eingeplant.

Im zweiten Impulsvortrag ,Begegnung von Er-
fahrungswelten — Mediziner und Patienten in
der Beratung“ machte Professor Dr. Klaus Be-
gall, Arztlicher Direktor und Chefarzt der
HNO-Klinik, AMEOS Klinikum Halberstadt,
deutlich, welche wichtige Rolle gutes Hoéren
spielt: Horend erfasst der Mensch seinen Le-
bensraum, tritt mit ihm in Interaktion und
Kommunikation. Viel davon schwingt in dem
Grillparzer-Zitat mit, das er in seinen Folien
auffuhrt: ,Das Ohr ist das Auge der Seele.”
Dementsprechend ernstzunehmen sind die
Belange der Patienten in der Horrehabilitati-
on. Er pladierte dafur, den Horgeschadigten
mit seinem gesamten Netzwerk in das Team
der Horgeschadigten-Reha hineinzunehmen.
Auch er betonte immer wieder die Notwendig-

keit, sich in allen Phasen der Betreuung Zeit
fur jeden Patienten zu nehmen. Von den Arz-
ten forderte er neben Wissen und Erfahrung.
Ehrlichkeit und Wahrhaftigkeit, mit denen sie
sich das Vertrauen der Patienten erwerben.

Die Diskussion machte deutlich, dass das
Thema des Symposiums den Nerv der Teil-
nehmer getroffen hatte: Auch nach dem Im-
biss waren noch alle Platze besetzt. Die Posi-
tionen von Prof. Thiersch wirkten als Auftakt
fur eine selbstbewusste und auch kritische
Auseinandersetzung. Barbara Gangler vom
CIV Mitteldeutschland berichtete, dass es
durchaus Kritik und Verbesserungswunsche
der Patienten gebe, sie diese aber selten im
direkten Kontakt &ulern. Maoglicherweise
spielen Abhangigkeiten und Angste eine Rol-
le, negativ aufzufallen und mit den Unzufrie-
denheiten nicht willkommen zu sein. Als un-
mittelbare Konsequenz wurde eine Kommissi-
on ins Auge gefasst, die fur die Region Mittel-
deutschland solche Erfahrungen und Verbes-
serungswunsche sammelt und an die Zentren
weitergibt. Der CIV Mitteldeutschland behalt
dieses Projekt im Auge und entwickelt Ideen
zur Umsetzung. Die Diskussion verlief bis
zum Schluss sehr angeregt und musste aus
Zeitgrunden abgebrochen werden.

Cochlear Implant Verband e. V.

Kontakt:

Cochlear Implant Verband e. V. Mittel-
deutschland

Tel.: 0345 27993389

E-Mail: info@civ-mitteldeutschland.de
Internet: www.civ-mitteldeutschland.de

Leipziger Multiples Myelom/Plasmozytom-Symposium

Die Mitglieder der Leipziger Selbsthilfegruppe von Betroffenen und Ange-
horigen mit Multiplem Myelom/Plasmozytom sind sehr gut informiert Gber
die Erkrankung und deren Folgeprobleme. lhnen ist daran gelegen, ge-
meinsam mit Medizinern andere Betroffene aufzuklaren. Sie mochten die-
jenigen erreichen, die nicht zu den Gruppentreffen kommen kdnnen.

Im November diesen Jahres lud die Gruppe bereits zum zehnten Mal zum
,Multiplen Myelom/Plasmozytom Symposium® ein. Die wissenschaftliche

Leitung und die Auswahl der Themen Ubernahm Dr. med. Luisa Mantova-
ni vom Onkologischen Zentrum des Klinikums St. Georg Leipzig.
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Albrecht ReiBmann (l.) mit dem Dozententeam. Foo: Selbsthilfegruppe

Etwa 100 Teilnehmer aus 0Ostlichen und west-
lichen Bundeslandern waren in den Saal der
AOK PLUS in der Leipziger Willmar-Schwa-
be-Stral’e gekommen.

Im Programmverlauf wurden folgende The-
men vorgetragen und diskutiert:

+ Was ist ein Multiples Myelom/Plasmo-
zytom und Ursachen der Erkrankung
mit Dr. med. Doreen Wecks, Uberortli-
che Berufsausibungsgemeinschaft
(UBAG) MVZ Mitte Leipzig

* Neue Medikamente, Behandlungsme-
thoden und personalisierte Medizin mit
Ina Berg-Ribbe, Klinikum Sankt Georg
Leipzig

* Ich habe ein Myelom, was nun? Leben
mit der Erkrankung mit Dr. Stephan
Mallik, Haus Leben e. V. Leipzig

* Informationen zur Selbsthilfegruppe
und: Wie kann ich als Patient den
Krankheitsverlauf und die Lebensquali-
tat positiv beeinflussen mit Albrecht
Reilmann, Leiter der Leipziger Selbst-

hilfegruppe von Betroffenen und Ange-
horigen mit Multiplem Myelom/Plasmo-
zytom und Myelompatient seit 2002.

Auch die Pausen flihrten die Teilnehmer un-
tereinander und mit den Dozenten zusam-
men. Alle Dozenten stellten sich bis zum
Ende der Veranstaltung fur Fragen der Pati-
enten zur Verfigung.

Fur die Selbsthilfegruppe um Alfred Reil3-
mann ist die Organisation des Symposiums
ein sehr groRer Aufwand. Umso erfreulicher
sind die Ruckmeldungen der Teilnehmer und
Dozenten Uber die gelungene Veranstaltung.
Und einen groRen Dank an alle Helfer und
Forderer.

Kontakt:

Selbsthilfegruppe von Betroffenen und An-
gehorigen mit Multiplem Myelom/Plasmo-
zytom Leipzig

Alfred ReiRmann

Tel.: 0341 9403742

E-Mail: shg-leipzig@web.de

Hilfe fur Studierende - HOPES LEIPZIG feiert zehnjahriges Jubildum

HOPES - dieses

H PE Akronym steht fir
b Hilfe u"nd Orleptle-

rung far psychisch

Erkrankte Studierende in Leipzig. Doch so
einfach sich diese Erklarung anhort, so viele
Uberraschungen birgt eine nahere Beschafti-
gung mit dieser Institution, die am 18. Novem-
ber ihr zehnjahriges Jubilaum feiert. Denn mit
psychischen Erkrankungen sind auch in der
heutigen Zeit noch manche Tabus und Ste-
reotype verbunden, weshalb sich eine kurze
Erlauterung eines jeden Buchstaben lohnt.

Hilfe fur psychisch Kranke bedeutet keine Hil-
fe im Sinne einer psychiatrischen Einrichtung
mit vergitterten Fenstern, Zwangsjacken und
Medikamentierung. Denn es handelt sich bei
HOPES um eine Selbsthilfegruppe, organi-
siert von Ratsuchenden fur Ratsuchende.
Kein Zwang bindet die Mitglieder, jede Teil-
nahme ist absolut freiwillig.

Daher kann und will diese Gruppe auch nur
eine Orientierung bieten beim Umgang mit
Behorden, bei der Suche nach Hilfe, bei uni-
versitaren und beruflichen Herausforderungen
des taglichen Lebens. Den Weg mussen die
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Teilnehmer selbst gehen, niemand kann und
will ihnen einen Konigsweg vorschreiben.

Psychische Erkrankungen sind namlich nicht
automatisch mit Wahnsinn und Lebensun-
tichtigkeit gleichzusetzen. Es gibt viele Arten
psychischer Erkrankungen mit unzahligen Ur-
sachen, Auslosern und Ldsungswegen. Die
Gruppe hat sich daher auch auf die Fahnen
geschrieben, die fortschreitende Enttabuisie-
rung psychischer Erkrankungen in der Gesell-
schaft zu unterstutzen.

1 bt
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Foto: wwW.pixaBéy:de
Erkrankungen sind dabei nicht zwangslaufig
ein Dauerzustand, vielmehr etwas Unvermeid-
bares, was sich niemand wuinscht, aber kaum
je verhindern kann. Sie sind nicht so leicht zu
erkennen wie korperliche Beeintrachtigungen,
kdnnen einen Menschen aber genauso in sei-

ner Lebensqualitat beeintrachtigen. Doch ge-
nauso wie bei korperlich benachteiligten Men-
schen kann auch hier eine Entstigmatisierung
zu einer besseren Integration beitragen. Auch
bilden Studierende mit derartigen Erkrankun-
gen nicht etwa eine vernachlassigbare Rand-

gruppe.

Seit Grundung der Gruppe am 18. November
2004 treten immer wieder neue Studierende
der Gruppe bei, trotz zwangslaufigem Studi-
enabschluss und teilweisem Wegzug friherer
Mitglieder gehen der Gruppe seit einer Deka-
de die Teilnehmer nicht aus. Dieser Umstand
deckt sich durchaus mit der Verbreitung psy-
chischer Erkrankungen in der Gesellschaft,
denn beispielsweise leiden derzeit 4 Millionen
Menschen in Deutschland oder 5 Prozent der
Bevolkerung an einer Depression.

Und noch etwas verdeutlicht HOPES:

Studierende kdnnen genauso von einer psy-
chischen Erkrankung betroffen sein. Psychi-
sche Erkrankungen gehen keineswegs mit ei-
ner Beeintrachtigung der Intelligenz einher,
und viele Betroffenen sind durchschnittlich
oder uberdurchschnittlich intelligent. Fehlen-
der Verstand ist nicht der Grund fur berufliche
und schulische Schwierigkeiten, und genau
hier setzt HOPES an. Hier finden sich Studen-
ten aller Fachrichtungen, denn ein solcher Zu-
stand kann Juristen ebenso treffen wie Medi-
ziner, Theologen oder Kunstler.

So wie sich die einzelnen Buchstaben zum
ganzen Akronym zusammenfligen, so fligen
sich die Betrachtung, Entwicklung und Analy-
se aller Faktoren zur ,Hoffnung® fir betroffe-
nen Studenten und haufig auch deren Famili-
en zusammen.

Kontakt:

Selbsthilfegruppe HOPES Leipzig
E-Mail: hopes.leipzig@googlemail.com
Internet: http://www.selbsthilfegruppe-ho-
pes-leipzig.de/

Selbsthilfe? Finden wir gut! - 6. Leipziger Selbsthilfe- und Angehdrigentag 2014

Die Leipziger Volkshochschule war am
9. April 2014 wieder Ort fUr den bereits
6. Leipziger Selbsthilfe- und Angehdrigentag.
Etwa 250 Besucher informierten sich an den
Standen von 36 Selbsthilfegruppen und -ver-

einen, der AOK PLUS, des Mobilen Behinder-
tendienstes und dem Projekt PAUSE der
HTWK.Ziel war,

e chronisch Kranke,
Menschen in

Behinderte
Lebenskrisen

und
oder
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schwierigen sozialen Situationen, so-
wie medizinische Fachkrafte zu errei-
chen

» Leipziger Selbsthilfegruppen und
-vereine der Offentlichkeit vorzustellen

* Selbsthilfe als eine Bewaltigungsform
aufzuzeigen und dafur zu werben

+ Betroffene in Selbsthilfegruppen und
-vereine einzuladen.

Von den angebotenen 16 Seminaren wurden
elf von bzw. mit Betroffenen aus der Selbsthil-
fe gestaltet. Eine besondere Herausforderung
in der Vorbereitung und Umsetzung waren die
PC-Kurse fur Horgeschadigte. In diesem Zu-
sammenhang mochten wir uns sehr herzlich
beim Stadtverband der Horgeschadigten
(Frau Barth, Frau Kuhnert) und der Gebar-
dendolmetscherin Frau Poster fur die fachli-
che Beratung bedanken. Auch fur die Refe-
rentin Frau Sommer war dies ein neues Ter-
rain — Horgeschadigte als Publikum, Spre-
chen mit Mikro und Zusammenarbeit mit der
Gebardendolmetscherin. Aus den Ruckmel-
dungen der Teilnehmer schlossen wir, dass
die Premiere allseits gut gelungen ist.

Foto: Egloff

Foto: Egloff

Ein Kurzfilmprogramm lief als Begleitpro-

gramm zur Veranstaltung in der Aula. Das
vom ,Bistro 1Q" der Volkshochschule und den
Veranstaltern betriebene ,Selbsthilfecafé” er-
fullte ganz hervorragend seinen Zweck: Ruhe-
und Ruckzugsort, Gesprachsmoglichkeit und
Versorgung.

Foto: Zechendorf

Foto: Egloff
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Dank auch an die AOK PLUS fur die finanziel-
le Unterstitzung, an die zukinftigen Medien-

gestalter der Gutenbergschule/Berufliches
Schulzentrum fur die Gestaltung der Plakate
und Flyer.

Der nachste Selbsthilfe- und Angehorigentag
findet am Samstag 14. Marz 2015 in Koope-
ration mit der Sportwissenschaftlichen Fakul-
tat der Universitat Leipzig und des REHA
SPORT Leipzig e. V. statt. Er wird gekoppelt
mit dem ebenfalls jahrlich organisertem Ful-
ballturnier ,Cup of Pearl. Neben dem ubli-
chen Prasentationsbereich und einem Selbst-
hilfecafé wird diesmal die Bewegung im Mit-
telpunkt stehen. Zum Mitmachen und
Schnuppern werden beispielsweise Yoga, Tai
Chi, Qi Gong, Warmwassergymnastik, Roll-
stuhl-Basketball und Blindenful3ball angebo-
ten. Aber auch zu Turnieren/Wettbewerben,
wie zur Aquajoggingstaffel, zum Tischtennis
oder Volleyball, kénnen sich Mannschaften
anmelden. Das Programm wird Ende Januar
2015 veroffentlicht.

Es wird nicht nur ein Tag fur und von Selbst-
hilfeaktiven, wir wollen maoglichst viele neue
Interessenten mit der Selbsthilfe bekannt ma-
chen.

Foto: Klass

Weiterbildung fur Leipziger Selbsthilfe-
gruppen und -vereine

Seminare, wie beispielsweise ,Grenzen set-
zen®, ,Gruppentraining®, ,Humor in der Selbst-
hilfe“, ,Recht flr Selbsthilfegruppen® standen
2014 allen Selbsthilfegruppenmitgliedern of-
fen. Die Veranstaltungen sind nicht nur zur

Weiterbildung geeignet. Hier lernt man ande-
re Selbsthilfegruppenmitglieder und neue
Themenfelder kennen. Dies hat meist einen
personlichen Nutzen und unterstutzt die Ar-
beit der jeweiligen Selbsthilfegruppe.
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,Quasseltag“ — Information und Austausch
fur alle Selbsthilfeaktive und -interessierte

FiUr den Austausch von Erfahrungen und Res-
sourcen zwischen den Selbsthilfegruppen und
-vereinen organisierte die SKIS 2014 drei

Neu in Leipzig

Nicht mit COPD oder Asthma verwech-
seln: Alpha-1-Antitrypsinmangel. Neue
Selbsthilfegruppe Sachsen/Sachsen-An-
halt gegrindet

Anfang des Jahres trafen sich erstmals Pati-
enten mit Alpha-1-Antitrypsinmangel zur
Grindung einer Selbsthilfegruppe fir Sach-
sen/Sachsen Anhalt. Eines der Treffen fand
unter Mitwirkung des 1.Vorsitzenden Gernot
Beier statt. Wichtigstes Ziel ist, betroffenen
Patienten und deren Angehdrigen Begegnun-
gen zu ermdglichen, bestmdgliche Informatio-
nen und den Austausch von Erfahrungen im
Umgang mit der Erkrankung zu geben. Die
Selbsthilfegruppe wird bei Bedarf unterstitzt
vom Chefarzt der Pneumologie der Robert-
Koch-Klinik Leipzig, PD Dr. med. Thomas
Kéhnlein. Er engagiert sich in verschiedenen
wissenschaftlichen Gesellschaften und der Al-
pha-1-Akademie.

Alpha-1-Antitrypsin-Mangel

Bei der erblichen Stoffwechselkrankheit ,Al-
pha-1-Antitrypsin-Mangel® (kurz: Alpha-1) fehlt
Betroffenen ein Schutzeiweil der Lunge, das
sogenannte Alpha-1-Antitrypsin. Durch den
fehlenden Schutz wird das Lungengewebe im
Laufe der Jahre zersetzt. Die Stoffwechsel-
krankheit kann sich vor allem durch

* Atemnot, zuerst nur bei Belastung —
spater auch in Ruhe

* Husten, haufig zunachst in den frihen
Morgenstunden

e Auswurf, in vielen Variationen

bemerkbar machen. Auch erhohte Leberwerte
konnen ein Anzeichen fur einen Alpha-1-Anti-
trypsin-Mangel sein. Oft nehmen Betroffene
diese Symptome erstmals im Alter von 35 bis
45 Jahren wahr. Obgleich Alpha-1 zu den sel-

,Quasseltage“. Diese sind eine Plattform, bei
der sich Gruppen ohne vorgegebene Themen
begegnen, gemeinsam diskutieren und Netz-
werke knupfen koénnen. Auch ,Neue“ sind
gern gesehen.

tenen Erkrankungen zahlt, schatzen Exper-
ten, dass es allein in Deutschland rund
12.000 ,Alphas” gibt.

Da die Hauptsymptome des Alpha-1-Antitryp-
sin-Mangels auch auf andere Erkrankungen
wie COPD oder Asthma zutreffen, wird bei
vielen Betroffenen die Krankheit lange Zeit
nicht erkannt. Dabei kann die Erkrankung mit-
tels einfacher Testmethoden nachgewiesen
bzw. ausgeschlossen werden. Als Gendefekt
ist die Erkrankung nicht heilbar, es stehen
aber verschiedene Therapiemdglichkeiten zur
Verfugung, um den Verlauf zu verlangsamen.

Eiweil3-spaltendes Enzym
wird von

Alpha-1-Antitrypsin
gebunden

Eiweil3-spaltendes
Enzym

Alpha-1-Antitrypsin

Kleines EiweiB, groBe Wirkung: Alpha-1-Antitrypsin
im Modell.
Grafik: http://www.alpha1-deutschland.org/

Das Schutzeiweily Alpha-1-Antitrypsin

Das Eiweil® Alpha-1-Antitrypsin wird in den
Leberzellen gebildet. Von dort gelangt es in
den Blutkreislauf. Auch wenn sich das Schut-
zeiweild in allen Koérpergeweben finden lasst,
spielt es vor allem in der Lunge eine entschei-
dende Rolle.

Da die Lunge durch die Atemluft standig mit
Krankheitserregern konfrontiert wird, verflgt

23


http://www.alpha1-deutschland.org/

der Korper Uber besondere Stoffe, die solche
Erreger zerstoren konnen. Bei diesen Stoffen
handelt es sich um Eiweil3-spaltende Enzyme
(Proteasen). Diese konnen jedoch nicht zwi-
schen Fremdsubstanzen und kérpereigenem
Gewebe unterscheiden. Daher bendtigt der
Korper molekulare ,Schutzschilde®, die das ei-
gene Gewebe vor einem Abbau durch die Ei-
weill-spaltenden Enzyme schitzen. Das Al-
pha-1-Antitrypsin spielt eine solche Schutz-
schild-Funktion flir das Lungengewebe, so-
dass das lebenswichtige Atemorgan nicht in
Mitleidenschaft gezogen wird. Alpha-1-Patien-
ten mangelt es jedoch an diesem wichtigen
Eiweil}, sodass die Lunge mit der Zeit immer
starker beschadigt wird und sich ein Lungen-
emphysem bildet. In Extremfallen gilt eine
Lungentransplantation als letzter Ausweg.

Bei einer zweiten Form des Alpha-1-Antitryp-
sin-Mangels wird die Leber stark beschadigt —
schlimmstenfalls bis zur Leberzirrhose. Diese
Form kann bereits im Kindesalter auftreten.

(Quelle: http://www.alpha1-deutschland.org/)

Leben ohne Bauchspeicheldrise: Selbst-
hilfegruppe Pankreatektomierte

Jeden zweiten Monat treffen sich seit diesem
Jahr im ,Haus Leben Leipzig“ Pankreatekto-
mierte in der neu gegrundeten Selbsthilfe-
gruppe. Sie ist angegliedert an die Selbsthilfe-
organisation Arbeitskreis der Pankreatekto-
mierten e. V. (AdP). Thematisch geht es um
verschieden Aspekte der Erkrankung. Sehr
wichtig ist fir Betroffene die Erndhrung und
die Einnahme von Medikamenten. Spezielle
Kochbucher werden besprochen und die Re-
zepte gemeinsam ausprobiert unter Anleitung
einer Es werden auch Arztgesprache organi-
siert. Ein sehr guter Kontakt besteht bereits
zu den Leipziger Kliniken. Der Austausch mit
anderen Selbsthilfegruppen zum gleichen
Thema Gruppen, z. B. Dresden, wird gepflegt.

Die Gruppe ist offen fur alle, nicht nur fur Mit-
glieder des AdP.

Sucht-Selbsthilfegruppe Durch&Durch

Wir treffen uns wdchentlich und stehen nicht
unter therapeutischer Leitung. Wir unterstut-
zen uns bei der abstinente Lebensweise und
arbeiten begrenzt mit Ruckfallen. Die Selbst-
hilfegruppe richtet sich an Betroffene und
schliel3t keine Suchte aus. Alle Neugierigen
sind herzlich willkommen.

Selbsthilfe fir Menschen mit Darmkrebs

Die Deutsche ILCO ist eine Selbsthilfeorgani-
sation fur Stomatrager und Menschen mit
Darmkrebs. Sie engagiert sich nun auch in
Leipzig mit einer eigenstandigen Selbsthilfe-
gruppe fir Menschen mit Darmkrebs. Bisher
richteten sich die Selbsthilfeaktivitaten vorwie-
gend an Stomatrager.

Betroffene und deren Angehdrige treffen sich
im Haus Leben Leipzig. Uber Darmkrebs zu
sprechen, ist oft unangenehm und schambe-
setzt. Mit gleichfalls Betroffenen fallt es leich-
ter. Sie kdnnen wechselseitig von ihren Erfah-
rungen profitieren und sich Uber den Umgang
mit der Erkrankung im Alltag verstandigen.
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Selbsthilfegruppe Migranefrei
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Foto/Graik: www.pixabay.de

Das Ziel unserer offenen Treffen ist, die Mi-
grane-Selbsthilfegruppe in Leipzig zu etablie-
ren und damit einen vielseitigen Erfahrungs-
austausch von migranebetroffenen und inter-
essierten Menschen zu ermdglichen. Gleich-
zeitig mochten wir zur Vorbeugung von Migra-
ne, sowie Uber neue Therapiemdglichkeiten
informieren und Kontakte zu Migranefacharz-
ten und Spezialisten herstellen.

Kontakt:

Selbsthilfegruppe ,Migranefrei*
E-Mail: migraenefrei-leipzig@web.de

Selbsthilfegruppe Angehorige von (ehema-
ligen) Inhaftierten

Die Zeit im Gefangnis verandert nicht nur das
Leben des inhaftierten Familienmitgliedes,
sondern auch das der Partner/in, der Kinder,
Geschwister und Eltern. Von der Situation der
Inhaftierung ist die ganze Familie betroffen.

Sie suchen:
e Hilfe bei Problemen mit der Situation

« Erfahrungsaustausch, Verstandnis,
Entlastung

* Hilfe zur Alltagsbewaltigung, mit Behor-
den und Institutionen.

Dann sind Sie in unserer Gruppe genau rich-
tig. Sie konnen anrufen, mailen, oder einfach
vorbei kommen. Wir treffen uns jeden letzten
Dienstag im Monat um 17:00 Uhr beim
ak reso e. V. in der Wiebelstr. 2, EG.

Wir organisieren nach Bedarf auch Informati-
onsabende mit Experten, die Uber bestimmte

Themen sprechen und Fragen, die Angehori-
ge bewegen, beantworten.

Kontakt:

Selbsthilfegruppe Angehdrige von (ehema-
ligen) Inhaftierten

c/o ak reso e. V.

Frau Keller

Tel.: 0341 6995367, Fax: 0341 6995374
E-Mail: verwaltung@akreso-leipzig.de
Internet: http://akreso-leipzig.de/?
page_id=59

Selbsthilfegruppe Soziale Angste im
Durchblick e. V.

Grafik: www.pixabay.de

Soziale Angste greifen in das gesamte All-
tagsleben ein. Wir versuchen, durch Gespra-
che und Konfrontationsubungen besser zu-
recht zu kommen. Das ist ein Angebot von
Betroffenen fur Betroffene. Einzelgesprache
sind vor dem ersten Gruppenbesuch mdglich.

Kontakt:

Selbsthilfegruppe Soziale Angste
E-Mail: shgsozialeangst@gmail.com

Depressionsselbsthilfegruppe Blitzlicht

Betroffene bis 40 Jahre treffen sich wochent-
lich zum Erfahrungsaustausch im Leipziger
Suden.

Kontakt:

Selbsthilfegruppe Blitzlicht
c/o Das Boot e. V.

Frau Jolas

Tel.: 0341 2257816
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Angst-Selbsthilfegruppe Bammel-Balsam

Angst- und Panikbetroffene treffen sich vier-
zehntagig im Leipziger Stden.

Kontakt:

Selbsthilfegruppe Bammel-Balsam
E-Mail: bammel-balsam-leipzig@gmx.de

Selbsthilfegruppe Zystennieren

Die im Oktober 2014 neu gegriindete Regio-
nalgruppe Leipzig des PKD Familiare Zysten-
nieren e. V. trifft sich, um Uber die medizini-
schen und Alltagsprobleme bei Zystennieren
zu diskutieren. In Deutschland gibt es etwa
100 000 Betroffene.

ADPKD (Autosomal-Dominante Polyzystische
Nierenerkrankung) ist die haufigste geneti-
sche Nierenerkrankung und eine der haufigs-
ten genetischen Erkrankungen. Erste Zeichen
der Erkrankung treten in der Regel zwischen
dem 20. und 30. Lebensjahr auf. Bei Zysten-
nieren ist die Funktion der Niere durch eine
Vielzahl kleiner oder groRerer Zysten einge-
schrankt. Zysten sind mit Flussigkeit geflllte
Hohlraume, die sich bei diesem Krankheits-
bild im Laufe der Zeit bilden.

Einzelne Zysten bleiben oft unbemerkt oder
werden im Rahmen einer Untersuchung zufal-
lig entdeckt. Von Zystennieren oder polyzysti-
schen Nieren spricht man, wenn mehr als drei
Zysten in beiden Nieren auftreten.

Die Erkrankung bleibt lange Zeit ohne Sym-
ptome. Individuell entwickelt sie sich recht un-
terschiedlich. 25 Prozent der Betroffenen sind
im Lebensalter von 50 Jahren an der Dialyse,
50 Prozent im Alter von 60 und 60 Prozent im
Alter von 70.

Beschwerden entstehen erst dann, wenn ein
erheblicher Teil der Nieren von Zysten durch-
setzt und die Nierenfunktion rucklaufig ist. Im
frihen Stadium der Erkrankung werden in der
Regel keine Beschwerden bemerkt.

(Quelle: http://www.pkdcure.de/index.php?page=fakten-ueber-adpkd)

Kontakt:

PKD Familiare Zystennieren e. V., Regio-
nalgruppe Leipzig

E-Mail: glaser@pkdcure.de

Internet: http://www.pkdcure.de/

Selbsthilfegruppe Glaukom

)"__/,—__ S —
Foto: www.pixabay.de
Glaukombetroffene (,Gruner Star®) beabsichti-
gen, eine Selbsthilfegruppe in Leipzig zu
grunden. Hier will man gemeinsam neue
Wege erkunden, mit Arzten kooperieren und
Informationen sammeln, die der Stabilisierung
dienen. Die Selbsthilfegruppe soll auch Platz
fir die Sorgen und Noéte der Erkrankten bie-
ten.

Ein Glaukom ist eine fortschreitende Erkran-
kung des Auges. Dabei wird das Sehvermo-
gen erheblich eingeschrankt. Es bleibt oft lan-
ge unbemerkt. Doch je fruher es erkannt und
behandelt wird, umso gréf3er sind die Chan-
cen, nicht zu erblinden. Knapp eine halbe Mil-
lion Menschen sind deutschlandweit an einem
Glaukom, im Volksmund ,GrUner Star®, er-
krankt.

Kontakt:

Selbsthilfegruppe Glaukom
Tel.: 0341 4122089

Selbsthilfegruppe Burnout

Gemeinsam raus aus dem Burnout, das ist
das Vorhaben von betroffenen Menschen, die
im November 2014 eine Selbsthilfegruppe
grundeten. Die Gruppe soll ein Ort werden, an
dem man sich mit der eigenen Situation aus-
einander setzt, Veranderung gemeinsam an-
geht und die Losung in die eigene Hand
nimmt.

Kontakt:

Selbsthilfegruppe Burnout
c/o SKIS

Tel.: 0341 123-6755
E-Mail: ina.klass@leipzig.de
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Familienselbsthilfegruppe — Legasthenie
und Dyskalkulie in Schule und Ausbildung

Der Erwerb von Lese-, Rechtschreib- und Re-
chenkompetenzen steht wahrend der Schul-
zeit im Mittelpunkt. Kinder mit Legasthenie
oder Dyskalkulie (Lese-/Rechtschreib- oder
Rechenstorung) empfinden sie oft als die
schwerste Zeit. Manche Kinder begleiten die
Probleme sogar bis in die berufliche Ausbil-
dung und hindert sie am erfolgreichen Ab-
schluss.

Die Selbsthilfegruppe bietet nicht nur seeli-
sche Entlastung. Wichtig ist auch das Zusam-
mentragen von Informationen zu Hilfs- und
Unterstutzungsmadglichkeiten, die fur die Ent-
wicklung der Kinder in Familie und Schule
natzlich sind. Jeder kann seine Ideen einbrin-
gen. Die Gruppe wird unterstitzt vom Landes-
verband Sachsen fur Legasthenie und Dys-
kalkulie e. V..

Kontakt:

Landesverband Sachsen Legasthenie und
Dyskalulie e. V., Selbsthilfegruppe Leipzig
Manuela Léschner

E-Mail: loeschner@lvl-sachsen.de
Internet: www.lvl-sachsen.de

geist:reicht — Selbsthilfegruppe fur Auszu-
bildende mit psychischen Erkrankungen

Liebe Auszubildende, dass eine Berufsausbil-
dung einen besonderen Lebensabschnitt dar-
stellt muss Euch niemand sagen - und dies in
Verbindung mit psychischer Beeintrachtigung
eine zusatzliche Herausforderung darstellt, ist
Euch wohl auch besonders bewusst. Deshalb
mdchten wir Euch auf ein neues Gruppenpro-
jekt fur Auszubildende mit psychischen Pro-
blemen aufmerksam machen, welches in re-
gelmafigen Treffen Erfahrungsaustausch von
Gleichbetroffenen sowie gegenseitige Unter-
stutzung und Motivation bietet. In diesem ge-
schutzten Rahmen sind sowohl Themen im
Zusammenhang mit der Ausbildung als auch
personliche Probleme jederzeit gut aufgeho-
ben — zumal diese Bereiche im psychosozia-
len Kontext auch in gegenseitiger Wechselbe-
ziehung zueinander stehen. Abschliel3end sei
noch bemerkt, dass es fir das Gruppenpro-
jekt zwar bereits ein Konzept gibt, aber auch
jederzeit Raum fur inhaltliche Mitgestaltung

Eurerseits willkommen ist — denn es soll letzt-
lich fir Euch und Eure speziellen Belange als
Auszubildende dienen.

Foto: www.pixabay.de

Da sich das Projekt derzeit noch in Grindung
befindet, werden hierfiir noch weitere Mitstrei-
ter gesucht. Falls lhr Interesse daran habt
(oder noch jemanden kennt, fir den ein sol-
ches Angebot interessant ware), dann meldet
Euch einfach unter unserer Kontaktadresse.
Solltet |hr darUber hinaus noch Fragen oder
Anmerkungen im Zusammenhang mit dieser
Thematik haben, so kénnt Ihr Euch ebenfalls
jederzeit an die unten genannte E-Mail-Adres-
se wenden.

Herzliche GriRRe. Euer Projekt-Team

Kontakt:

geist:reicht — Selbsthilfegruppe fur Auszu-
bildende mit psychischen Erkrankungen
E-Mail: azubis@geistreicht.de

Internet: http://azubis.geistreicht.de

Selbsthilfegruppe Jetzt erst recht - Leben,
Kampfen, Bewegen

Im Januar 2014 grundete sich die Selbsthilfe-
gruppe im Haus Leben Leipzig. Die Gruppen-
mitglieder treffen sich zum Erfahrungsaus-
tausch, tben Qi Gong und Tai Chi zur kom-
plementaren Vor- und Nachsorge und unter-
stltzen sich gegenseitig mental.

Kontakt:

Selbsthilfegruppe Jetzt erst recht - Leben,
Kampfen, Bewegen
E-Mail: gr.schreiber@web.de
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Selbsthilfegruppe Krebs im Bauch

Die Gruppe trifft sich einmal monatlich im
Haus der Demokratie. Eingeladen sind Betrof-
fene vor und nach einer Behandlung. Egal,
wie lange die Erkrankung her ist, Manner und
Frauen, auch Angehdrige sind willkommen.

Kontakt:

Selbsthilfegruppe Krebs im Bauch
Tel.: 0341 3069391

Al-Anon — Familiengruppen fur Angehorige
und Freunde von Alkoholikern:

Geschichte einer Frau

Ich kam durch den Buchtipp einer Freundin zu
Al-Anon. Es wurde die Geschichte einer Frau
erzahlt, die sich stets Alkoholiker zum Freund
nahm. Es war wie meine Geschichte, was ich
da las. Und diese Frau machte genau dassel-
be, wie ich. Sie versuchte, ihren Mann vom
Trinken abzuhalten, goss Alkohol fort, ver-
steckte ihn, versteckte das Geld, log fur ihren
Mann und vieles andere mehr. Sie litt viele
Stunden und Tage und Nachte durch den trin-
kenden Mann. Die Kinder hatten Angst und
Panik, sie waren ebenso, wie sie und der Al-
koholiker krank geworden. ,Wenn ich nur gut
genug bin, mache was er will, mich ruhig ver-
halte“, was hab ich nicht alles versucht. Nichts
hat geholfen. Nur durch Freunde gelang es
mir, mich aus diesem Karussell zu befreien.

Von der Schwiegermutter kam der Kommen-
tar, das bisschen Alkohol, deswegen muss
man sich nicht scheiden lassen. Nun, fur mich
gab es zu dieser Zeit keinen anderen Weg.
Es war die einzige Chance am Leben zu blei-
ben.

Heute lebe ich allein, ohne Alkoholiker und
besuche regelmafig Al-Anon-Meetings. Durch
diese Meetings habe ich wieder gelernt, dass
das Leben schéne Seiten hat und durchaus
lebenswert ist. Ich habe wieder Selbstwertge-
fuhl und Selbstvertrauen.

Im Meeting lerne ich, dass ich nicht allein bin
und erfahre, dass es viele ahnliche Schicksa-
le, wie das meine gibt und erfahre, dass ich
die Erfahrung und Kraft und Hoffnung mit an-
deren teilen kann.

Dagmar (Name geéandert)

Al-Anon in Leipzig

Alkoholismus zerstort - langsam und allmah-
lich. Meistens zerstort er den/die
Alkoholiker/in und mit ihm/ihr auch noch die
Menschen, die dem/der Alkoholiker/in am
nachsten stehen: die Angeharigen.

In den Al-Anon-Gruppen konnen Angehdrige
von Alkoholikern lernen

* von ihren Problemen Abstand zu ge-
winnen und wieder zu sich selbst zu
finden

* Angst und Schuldgeflihle abzubauen,
sowie durch eine neue, zuversichtliche
Einstellung ihr Leben wieder zu meis-
tern

* durch Erfahrungsaustausch sich selbst
und die Krankheit Alkoholismus immer
besser zu verstehen und damit Kraft
und Hoffnung zu gewinnen und zu ver-
mitteln

e den Alkoholiker durch ihr Verstandnis
zu ermutigen und zu unterstutzen

* sich durch Praktizieren der Zwolf
Schritte, die von den Anonymen Alko-
holikern Ubernommen wurden, selbst
geistig zu entwickeln.

Die Teilnehmer der Meetings sprechen sich
mit dem Vornamen und dem vertrauten Du an
und bleiben anonym, d. h. niemand fragt da-
nach, was der/die Andere und wer der/die An-
dere ist. So sitzen in den Gruppen ,Gleiche
unter Gleichen®, Herkunft, Familienname und
Beruf sind fur die Gruppenarbeit belanglos.
Aus dem Wissen, dass nichts aus den Grup-
pen nach aul3en getragen wird, entsteht das
Vertrauen, alle Probleme offen auszuspre-
chen.

Alkoholismus ist eine Familienkrankheit. Jede
Familie, Frauen, Manner und Kinder, die Jah-
re hindurch mit einem/er Alkoholiker/in zu-
sammen leben mussen, werden selber see-
lisch, geistig und korperlich krank.

Kontakt:

Meeting jeden Mittwoch
Hedwigstrale 20, 04315 Leipzig
von 18:00Uhr bis 19:30Uhr
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Mitstreiter gesucht

In allen neuen Gruppen aber auch zu folgenden Themen und in folgenden Gruppen werden
Mitstreiter gesucht:

Angehdrige von Alkoholikern, *nea — Netzwerk flr Eigeninitiative/AG Neustart und Querein-
stieg, Selbsthilfegruppe ,geist:reicht/Auszubildende mit psychischen Problemen, Junge Multi-
ple Sklerose, Selbsthilfegruppe Endometriose, Menschen nach Kriegseinsatz, Manner mit Ess-
Storungen, Internetsucht, Junge Skoliosebetroffene, Eltern mit von Skoliose betroffenen Kin-
dern, Anonyme Sexslichtige, Binge Eater, Osteoporosebetroffene

Ehrung Ehrenamtlicher

Ehrung verdienstvoller sachsischer Blrger
| T

r

&

Christel Rémer vorn mit Lebenséeféhrten im Sachsischen Landtag. Foto: Steffen Giersch

Christel Rémer aus der Leipziger Depressi-
onsselbsthilfegruppe ,LebensWert* erhielt am
22. November 2014 die ,Ehrenurkunde als
Anerkennung und zum Dank fir langjahrige
uneigennutzige Dienste fur den Nachsten und
die Gemeinschaft* neben weiteren 57 ver-
dienstvollen Ehrenamtlern aus Sachsen im
Plenarsaal des Sachsischen Landtages.

Der Prasident des Sachsischen Landtags,
Dr. Matthias RORler, und die Séachsische
Staatsministerin fir Soziales und Verbrau-
cherschutz, Barbara Klepsch Uberreichten die
Urkunden und wertschatzten das Engage-
ment.

Christel Rémer war an einer Depression er-
krankt. Auf ihrem Weg der Krankheitsbewalti-
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gung und Genesung grindete sie 2008 ihre
erste Selbsthilfegruppe, um zunachst mit an-
deren Betroffenen in Austausch zu gehen.
Frau Romer war besonders wichtig, dass sich
Menschen mit Depressionen gegenseitig un-
terstutzen, durch Eigenengagement Klinikauf-
enthalte vermeiden, nach aul3en gehen und
sich vernetzen. lhr Ziel ist es, Mut zu machen,
Hoffnung und Zuversicht zu vermitteln.

Sie Ubernimmt gern Verantwortung und ist
herausragend kreativ und aktiv mit vielen Ak-
tionen. Unermudlich ist sie unterwegs als Bot-
schafterin der Selbsthilfe und des Selbstma-
nagements. Sie leistet einen aullerordentli-

chen Beitrag bei der Sensibilisierung der Of-
fentlichkeit zum Thema Depression. Sie klart
auf, vermittelt Wissen, zeigt Wege auf.

Sie engagiert sich im Netzwerk der Selbsthilfe
in Leipzig, ist seit einigen Jahren Betroffenen-
beraterin und begleitet das Leipziger Bundnis
gegen Depression von Anfang an. Vor allen
Dingen junge Menschen ermutigt sie und be-
Zieht sie ein.

Frau Romer ist ein wunderbares Beispiel, wie
man trotz Depression aktiv werden und zufrie-
den am Leben teilhaben kann, auch wenn es
oft mit viel Anstrengung verbunden ist, in Ba-
lance zu bleiben.

Festakt mit Empfang des Oberburgermeisters fur ehrenamtlich Tatige in der

Oper Leipzig

Foto: © Andreas Birkigt

Zum 20. Mal lud am Samstag, dem 22. No-
vember, Oberblurgermeister Burkhard Jung
500 Ehrenamtliche zu einem Festakt ein.
Nach einem Sektempfang wurde die Oper
,Rigoletto” unter musikalischer Leitung von
Matthias Foremny und in der Inszenierung
von Anthony Pilavachi aufgefuhrt.

Erstmals wurden 1995 ehrenamtlich tatige
Burgerinnen und Blrger zu einem Empfang
des Oberblrgermeisters eingeladen. Die in
diesem Jahr Geehrten stehen stellvertretend
fur die groRe Zahl Ehrenamtlicher in Leipzig
und vertreten 93 Vereine, Verbande und Ein-
richtungen sowie 26 Selbsthilfegruppen. Die
Tatigkeitsfelder sind vielfaltig und umfassen
z. B. Kinder- und Jugendprojekte, Senioren-
und Behindertenvereine, Kirchgemeinden,
Hospiz- und Besuchsdienste, aber auch das
Engagement in Beiraten und Burgervereinen.

,Die Bereitschaft, ihre Zeit und Begabungen
flr ein gutes und gerechtes Miteinander in un-
serer Stadt zu investieren, zeichnet die Eh-
renamtlichen aus. Ohne ihren persénlichem
Einsatz waren sehr viele Projekte nicht mog-
lich und unsere Stadt um so viel armer®, be-
tont Oberblrgermeister Burkhard Jung.

Mit der 20-jahrigen Tradition der Wurdigung
ehrenamtlichen Engagements konnte die
Stadt Leipzig bisher mehr als 7.000 Ehren-
amtlichen sowie ihren Partnerinnen und Part-
nern ein herzliches Dankeschon sagen.

(Quelle: Medieninformation Stadt Leipzig/Sozialamt vom 20. Novem-
ber 2014)
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Leipziger Polio-Selbsthilfegruppe erhielt Anerkennungspreis

ek

Die Ersatzkal

Edith Stiebing (I.) und Barbara WeiB (r.) von der Regionalgruppe Leipzig des Bundesverbandes Polio e. V.
mit Roland Bell, DAK Gesundheit Sachsen (M.). Foto: vdek

Der Sachsische Selbsthilfepreis der Ersatz-
kassen wurde am 17. Oktober 2014 in Dres-
den verliehen.

Der Bezirksverein der Kehlkopflosen und
Kehlkopfoperierten Riesa-Meilken e. V. erhielt
den mit 3.000 Euro dotierten ersten Preis.
Geehrt wurde der Verein fur seine engagierte
Offentlichkeitsarbeit an Jugendzentren und
Schulen. Die Mitglieder des Vereins klaren
gemeinsam mit einem Arzt Uber die Risiken
des Rauchens und Alkoholmissbrauchs auf.
Die durch Krebs Kehlkopflosen fuhren den
Schulern vor, was passieren kann, wenn man
zur Zigarette oder zur Flasche greift.

Der zweite Preis, dotiert mit 2.000 Euro, ging
an das Aphasiker-Zentrum Sudwestsachsen
e. V. Stollberg und ihr Projekt der ,Mobilen
Akademie“. Menschen mit Sprachstérungen
infolge eines Schlaganfalls erhalten dabei als
Referenten eine neue Aufgabe. Vor gesunden
Menschen und Menschen mit Handicaps ma-
chen sie deutlich, wie sich individuelle Fahig-
keiten fordern lassen, um daraus neue Le-
benskraft zu gewinnen. Sie zeigen, dass Be-

hinderte trotz Einschrankungen viel zu leisten
vermogen.

Den mit 1.000 Euro verbunden dritten Preis
erhielt die Alzheimer Gesellschaft Plau-
en-Vogtland e. V. Selbsthilfe Demenz. Weil
vor allem altere Angehdrige und Betroffene in
entlegenen landlichen Gemeinden nicht mobil
sind, kommt die Alzheimer Gesellschaft zu ih-
nen. Bei den ,Dorfplatzgesprachen“ kénnen
sie sich vor Ort Uber Hilfsangebote informie-
ren und beraten lassen. Zugleich bietet die
Gesellschaft ein Beratungstelefon an und ver-
anstaltete dieses Jahr einen deutsch-tsche-
chischen Gesundheitstag.

Anerkennungspreise erhielten der Verein zur
Selbsthilfe Schlafapnoe/Schlafstérungen e. V.
Sachsen, die Selbsthilfegruppe TRANS ID
Dresden, der Landesverband Sachsen der
Deutschen Parkinsonvereinigung e. V. und
die Selbsthilfegruppe Polio Leipzig.

,Die ehrenamtliche Selbsthilfe ist ein ge-
schatzter Partner fur professionelle Akteure
im Gesundheitswesen®, sagte Silke Heinke,
Leiterin der Landesvertretung Sachsen des
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Verbandes der Ersatzkassen e. V. (vdek), auf
der Festveranstaltung. ,Diese Patienten sind
Spezialisten in eigener Sache’. Sie vermitteln
wichtiges Wissen und geben Lebensmut.”

Der Sachsische Selbsthilfepreis der Ersatz-
kassen wurde zum dritten Mal vergeben. Der
Preis wirdigt das herausragende Engage-

ment der Selbsthilfearbeit und will originelle
Konzepte beférdern, die zum Nachahmen an-
regen. In Sachsen bestehen rund 1.000
Selbsthilfegruppen fur chronisch Kranke und
Menschen mit Behinderungen.

(Quelle:
http://www.vdek.com/LVen/SAC/Presse/Pressemitteilungen/2014/20
14-20_sh-preis/_jcr_content/par/download/file.res/2014_20_PM%20-
Auszeichnung%20Selbsthilfepreis.pdf)

Gesundheitsbezogene Selbsthilfe in Deutschland — Entwicklungen,

Wirkungen, Perspektiven (SHILD)

Das Projekt SHILD ist eine vom Bundesminis-
terium fUr Gesundheit geférderte Studie zum
Stand der gesundheitsbezogenen Selbsthilfe
in Deutschland, an der sich auch Sachsen be-
teiligte.

Das Forschungsteam

* Universitatsklinikum Hamburg Eppen-
dorf, Institut fir Medizinische Soziolo-
gie (IMS) Hamburg: Dr. Christopher
Kofahl (Koordination), Prof. Dr. Olaf
von dem Knesebeck, Dr. Stefan Nickel,
Dipl.-Soz. Silke Werner

* Medizinische Hochschule Hannover,
Institut fir Epidemiologie, Sozialmedi-
zin und Gesundheitssystemforschung
(ESG): Prof. Dr. Marie-Luise Dierks,
Dr. Gabriele Seidel, Silke Kramer,
MPH, Marius Haack, MPH

* Universitat zu Koln, Sozialpolitik und
Methoden der qualitativen Sozialfor-
schung: Prof. Dr. Frank Schulz-Nies-
wandt, Dipl.-Ges.-Ok. Francis Langen-
horst.

Beteiligte Akteure

* Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbst-
hilfegruppen e. V./Nationale Kontakt-
und Informationsstelle zur Anregung
und Unterstutzung von Selbsthilfegrup-
pen (NAKOS)

* Bundesarbeitsgemeinschaft SELBST-
HILFE von Menschen mit Behinderung
und chronischer Erkrankung und ihren
Angehdrigen e. V. (BAG Selbsthilfe)

* Deutscher Paritatischer Wohlfahrtsver-
band e. V. (DPWV)

* Deutsche Hauptstelle fur Suchtfragen
e. V. (DHS)

» Selbsthilfeorganisationen (SHO),
Selbsthilfegruppen (SHG) und Selbst-
hilfekontakt- und -unterstitzungsstellen
(SHU).

SHILD-Selbsthilfeforschung — Erste Ergebnis-
se und Ausblick

Auf Basis von Literatur, Fragebdgen und Ex-
perteninterviews wurde die Selbsthilfearbeit
untersucht und Strukturen und Bedarfe analy-
siert. Im Moment stitzt sich die Auswertung
auf 1568 Fragebogen, (1192 aus SHG, 243
aus SHO und 133 von SHU) sowie 75 qualita-
tive Experteninterviews.

Einige Ergebnisse

Ziele, wie das Unterstitzen bei der Krank-
heitsbewaltigung, das Andern von Einstellun-
gen, das Wissen um die jeweilige
Erkrankung/Behinderung/Lebenskrise und die
Zusammenarbeit mit Fachleuten, werden in
SHG und SHO gut erreicht. Probleme haben
SHG und SHO, neue Mitglieder zu gewinnen
und Mitglieder zu aktivieren.

SHG und SHO wollen kiinftig mehr junge Teil-
nehmer/innen fur ihre Arbeit gewinnen und 6f-
fentlich wirksamer werden, z. B. bei Entschei-
dungsprozessen im Gesundheitswesen. Ko-
operationen und Vernetzungen sind wertvoll
und wichtig. Diese sollen ausgebaut werden.
Ein weiteres wichtiges Anliegen ist, Isolation
zwischen den Menschen abzubauen.
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Mitglieder von SHG/SHO sollten weiter qualifi-
ziert, aktiviert und psychosozial unterstutzt wer-
den. Aktive kommen oft an die Grenzen ihrer
Krafte.

Finanzielle Foérdermadglichkeiten nutzen

e fast 90 Prozent der SHO und etwa drei
Viertel aller SHG von Kranken- und Pfle-
gekassen

¢ durch die offentliche Hand 39 Prozent der
SHO und 35 Prozent der SHG..

* durch private Spenden oder Mittel von
Stiftungen 75 Prozent der SHO und
28 Prozent der SHG.

Die Antragsverfahren der Selbsthilfeférderung
werden von SHO zwar als aufwendig empfun-
den, aber von zwei Dritteln auch als gerecht und
angemessen eingeschatzt. Die SHG sind Uber-
wiegend zufrieden mit ihrer finanziellen Situati-
on. Hingegen decken die finanziellen Mittel nur
bei einem Drittel der SHO den Bedarf. Im
Durchschnitt stehen einer SHG 1.760 Euro/Jahr
zur Verfigung, wovon rund 390 Euro aus Beitra-
gen der Mitglieder stammen. SHO nutzen im
Vergleich zu SHG deutlich mehr die verschiede-
nen finanziellen Unterstutzungsmaoglichkeiten,
insbesondere auch die Privatwirtschaft.

Kooperationen bestehen
* mit SHU bei etwa 90 Prozent der SHG

e bei ca. 80 Prozent der SHO mit Dachver-
banden der Selbsthilfe, Krankenhausern,
Kranken- und Pflegekassen und Medien

* bei ca. 50 Prozent der beteiligten SHO
auf internationaler Ebene.

SHU sind nah an den SHG in ihrer Region. Sie
kennen deren inhaltliche Arbeit und Probleme.
Ziele und Kernaufgaben werden gut erreicht
(z. B. Klarung der Anliegen, Anleitung von und
Vermittlung zu Selbsthilfegruppen, Vernetzung).
Nachholbedarf wird bei der Patientenbeteiligung
im Gesundheitswesen gesehen.

In den SHU besteht eine hohe Arbeitszufrieden-
heit. Die Mitarbeiter/innen erfahren Rickenhalt
durch den jeweiligen Trager und eine gute Ein-
bindung in kommunale Versorgungsstrukturen.
Die meisten SHU flhlen sich vollstandig ausge-
lastet. Belastend wirken personelle und materi-
elle Ausstattung und bei jede/m vierten Mitarbei-
ter die Arbeitsplatzunsicherheit.

Ausblick: SHILD-Modul 3 ,Wirkungen der
Selbsthilfe”

Bis 2017 sollen Wirkungen der Selbsthilfe er-
forscht werden.

Untersucht wird beispielsweise,

* in welchen Faktoren sich Betroffene in
Selbsthilfegruppen von nicht selbsthilfe-
aktiven Betroffenen unterscheiden. Die
Analyse soll im Zeitverlauf als auch nach
Geschlecht, Alter, Intensitat des Selbsthil-
fe-Engagements.

* wie Selbsthilfe in Gesundheitspolitik und
Selbstverwaltung wirken.

Weitere sehr interessante Ergebnisse der
SHILD-Studie finden Sie auf der in der Quelle
angegebenen Internetseite.

(Quelle: http://www.uke.de/extern/shild/Materialien_Dateien/Paritaet
%20SHILD-Ergebnisse%2020140925.pdf)
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