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Gruppen und Angebote der Selbsthilfe in Leipzig

ADS, ADHS, AIDS, Adipositas, Adoption, Akne inversa, Akustikusneurinom, Alkoholabhangig-
keit, Alleinerziehende, Allergie, Alpha1-Antitrypsinmangel, Alzheimer-Erkrankung, Amyotrophe
Lateralsklerose (ALS), Amputierte, Angehorige, Angst, Anorexie, Aphasie, Arthrose, Asexuali-
tat, Asperger-Syndrom, Asthma, Ataxie, Augenerkrankungen, Auszubildende, Autismus,

Balint, Bauchspeicheldrise, Beziehungsabhangigkeit, Bipolare Stérung, Binge Eating, Blinde,
Borderline, Borreliose, Bulimie,

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

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

Ektodermale Dysplasie, Eltern, Emotionale Probleme, Endometriose, Epilepsie, Erwerbssu-
chende Akademiker, Essstorungen, Esssucht

Fibromyalgie, Fetale Alkoholspektrumsstérung (FAS), Frihgeborene
Gehdrlose, Glaukom, Granulomatose mit Polyangiitis (GPA), Guillain-Barre-Syndrom (GBS),

Haft, Hdmophilie, Hdmochromatose, Hauterkrankungen, Herzfehler angeborener, Herzkam-
merflimmern, Herzinfarkt, Herztransplantation, Hirnschadigungen, HIV-Infektion, Hochbega-
bung, Hochsensibilitat, Homosexualitat, Horschaden, Huntington, Hydrocephalus, Hypophyse

Inkontinenz, Internetsucht, Intersexualitat, Intoleranzen

Kanulenkinder, Kinderlahmung, Kinderlosigkeit/Kinderwunsch, Kleinwuchs, Krebs, krebskranke
Kinder, Kriegsenkel

Lebererkrankungen, Lebertransplantierte, Legasthenie, Lesbische Menschen, Leukamie, Lip-
o6deme, Lungenerkrankungen, Lungentransplantierte, Lupus Erythematodes, Lymphangioleio-
myomatose (LAM), Lymphddeme, Lymphome

Magersucht, Manisch-depressive Erkrankung, Medikamentenabhangigkeit, Messie-Syndrom,
Mobbing, Morbus Basedow, Morbus Bechterew, Morbus Crohn, Morbus Wegener, Mukoviszi-
dose, Multiples Myelom, Multiple Sklerose, Muskelerkrankungen, Myasthenie

Nebennierenerkrankungen, Neurodermitis, Neurofibromatose, Nieren

Parkinson, Pankreatektomierte, PCA (Posteriore cortikale Atrophie), Pflegende Angehdrige,

Phenylketonurie, Plasmozytom, Poliomyelitis, Polyarthritis, Polygamie, Polyneuropathie, Pro-
gressive supranukleare Blickparese (PSP), Psoriasis, Psychische Erkrankungen, Pulmonale
Hypertonie

Restless legs Syndrom, Resilienz, Rheuma, Rollstuhlfahrer

Sarkoidose, Scheidung, Schizophrenie, Schilddrisenerkrankungen, Schlafstérungen, Schlag-
anfall, Schlafapnoe, Schmerzen, Schmetterlingsflechte, Schuppenflechte, Schwerhérige,
Schwule Menschen, Seelische Probleme, Sehbehinderte, Sex- und Liebesslichtige, Sexueller-
Missbrauch, Sexueller Missbrauch in DDR-Heimen, Sklerodermie, Skoliose, Sorgerecht, Sozia-
le Phobie, Spalttrager, Spielsucht, Spina bifida/Hydrocephalus, Sprachstérungen/Sprachfehler,
Stasi-Haft-Opfer, Stillen, Stomatrager, Studenten, Sucht, Suizid, Syringomyelie

Tinnitus, Tracheotomie, Transplantation, Transsexualitat, Trauer, Trauma, Trennung, Tumor
Umgangsrecht, Unerfillter Kinderwunsch
Vaskulitis, Vater, Vitiligo, Verwaiste Eltern und Geschwister

Zoliakie, Zwange, Zystennieren


http://www.leipzig.de/selbsthilfe

Liebe Leserinnen und Leser,

was es 2016 Neues von der Leipziger Selbsthilfe gibt, lesen Sie in der Ihnen vorliegenden Aus-
gabe der ,Schlagzeile“. Und nicht nur das. Wir wollen die Menschen in unserer Stadt daruber
informieren, dass es viele Angebote der gemeinschaftlichen Selbsthilfe gibt. Selbsthilfegruppen
konnen bei der Bewaltigung des Alltags eine grol3e Hilfe sein. Und das ist gut zu wissen, bevor
Sie in gesundheitlichen oder sozialen Noten sind.

Leipziger Selbsthilfegruppen suchen immer wieder engagierte Betroffene, Angehorige und Inte-
ressierte, die sich ehrenamtlich einbringen. Sie bieten viele Aufgabenstellungen, zum Beispiel
Organisation, Beratungstatigkeiten, Offentlichkeitsarbeit, Buchhaltung, Weiterbildung oder die
Umsetzung von Angeboten. Viele Menschen finden dabei eine sinnvolle neue Aufgabe. Sie kon-
nen selbst bestimmen, wo und wie viel Zeit sie investieren wollen.

In Selbsthilfegruppen treffen sich Menschen zum Beispiel, wenn sie krank sind, soziale, seelische
oder Suchtprobleme haben oder ihre Kinder und Angehorigen krank sind. Die Gruppen werden
von Betroffenen gegrindet und organisieren sich unabhangig von Institutionen und Einrichtungen.

Selbsthilfegruppen kennen sich gut aus mit ihrem Thema. Sie verfugen Uber ein hohes Erfah-
rungswissen, tauschen sich aus zur Behandlung, zur Therapie, zur Versorgungslage und zum
Alltag. Sie unterstutzen und helfen sich gegenseitig. Das stabilisiert oder verbessert die Lebens-
qualitat von Betroffenen. Jede Gruppe gestaltet sich ihr Programm nach den Bedurfnissen der
Teilnehmer selbst.

Selbsthilfegruppen gibt es zu vielen gesundheitlichen und sozialen Themen.

Gute Tage im neuen Jahr!

Herzlichst
Ina Klass
Sozialarbeiterin, Selbsthilfekontakt- und Informationsstelle SKIS
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Da bewegt sich was

Neues Projekt: Gemeinschaftliche Selbsthilfe in Wohnortnahe

Grafik: Mercedes Rutsch

Voneinander wissen, sich gegenseitig unterstitzen und dabei etwas fur sich selbst tun — das
entspricht der Grundidee der gemeinschaftlichen Selbsthilfe, aber auch der von Nachbarschaft.

Selbsthilfegruppen griinden sich oft zu speziellen Themen oder Diagnosen. Zum Beispiel Allein-
erziehende, Hochsensibilitat, Herzerkrankung, Adipositas, Depression oder Sucht. Manchmal ist
allerdings der Weg zum nachsten Selbsthilfeangebot zu weit. Warum nicht Selbsthilfegruppen
wohnortnah und in nachbarschaftlichen Zusammenhangen grinden? Von und fur Menschen in
Noéten sollen Gruppen zu speziellen Themen oder auch themengemischt aufgebaut werden. ,Ge-
meinschaftliche Selbsthilfe in der Nachbarschaft” ist ein neues Projekt an der Selbsthilfekontakt-
und Informationsstelle (SKIS).

Die ersten inhaltlichen Aspekte wurden am Thementisch ,Gesicht zeigen — Nachbarschaft aktiv
vernetzen“ beim Worldcafé zur Jahrestagung des Gesunde Stadte-Netzwerkes Leipzig am
21. Oktober 2016 in der Volkshochschule diskutiert. Dabei gab es viele nutzliche Anregungen,
aber auch kritische Gedanken, die bei dem Projekt bedacht werden sollten.

Interessierte und Unterstltzer konnen sich ab sofort in der SKIS melden, wenn sie sich flr das
Projekt engagieren mochten.

Neues Projekt: Selbsthilfe in Bewegung

Dass Bewegung dem Kérper und Geist guttut,

. ‘ Probleme kurz vergessen lasst und Spal ma-
chen kann, ist jedem bekannt. Auch Menschen

mit chronischen Erkrankungen, Behinderun-
gen oder in Lebenskrisen hilft Bewegung zu ei-
ner stabileren oder verbesserten Lebensquali-
tat. Das zeigen etwa 25 Leipziger Selbsthilfe-
gruppen. Multiple Sklerose-Erkrankte gehen
Grafiken: www.pixabay.de klettern, Menschen mit Hirnschaden und
Krebskranke treffen sich regelmaRig zu Yoga

und Tai-Chi, Adipositas-Kranke joggen oder



http://www.pixabay.de/

walken einmal wochentlich, Blinde und Sehbe-
hinderte tanzen oder spielen Tischtennis.

Interessierte Selbsthilfegruppenmitglieder, die
fur ihre Gruppe ein eigenes Bewegungsange-
bot auRerhalb der regularen Treffen aufbauen
mochten und dafur Unterstutzung, Ideen und
Partner suchen, wenden sich an die SKIS. In
Kooperation mit dem Qi-Gong-Zentrum
Leipzig wird ab sofort ein Coaching unter dem
Motto ,Bewegung in der Selbsthilfe — Selbst-
hilfe in Bewegung“ bereitgestellt.

Die Coaches klaren Wunsche, Motivationen,
Hemmnisse, planen mit den Interessenten
Wege der Umsetzung und dann kann es schon
losgehen.

Information
SKIS

Ina Klass
Telefon: 0341 123-6755
E-Mail: ina.klass@leipzig.de

www.leipzig.de/selbsthilfe

Bewegung aus der Kiste?

Lust mal wieder auf Stelzen zu laufen oder sich
im Hula-Hoop zu versuchen? Um Stadtteilak-
teure in puncto Bewegungsforderung besser
zu unterstitzen, stellt das Gesundheitsamt
Leipzig Uber 40 verschiedene Bewegungs-
und Sportmaterialien (von diversen Wurfgera-
ten Uber Balance Boards bis hin zu Rollbret-
tern und Schwungtichern) zum kostenfreien
Verleih zur Verfugung. Die Materialien sind fur
den Einsatz im Freien und in geschlossenen
Raumen geeignet und konnen von Kindern
aber auch bewegungsfreudigen Erwachsenen
genutzt werden.

Wer Interesse hat, kann sich durch eine ge-
zielte Auswahl eine individuelle Bewegungs-
kiste zum Beispiel fur Stadtteilfeste, bewegte
Pausen oder andere nicht-kommerzielle Ange-
bote zusammenzustellen.

Alle Materialien liegen in zweifacher Ausfuh-
rung sowohl Leipzig-Mitte als auch in Leipzig-
Grinau vor und kénnen dort nach Rickspra-
che abgeholt werden. Dabei gilt: ,Bunkern ver-
boten!“, schlieRlich wollen Akteure aus der ge-
samten Stadt etwas aus der Kiste abbekom-
men.

Foto: www.pixabay.de

Bei Bedarf organisiert das Gesundheitsamt
auch Fortbildungen, wie mit Hilfe der Materia-
lien aus der Bewegungskiste und einfachen
Alltagsgegenstanden der padagogische Ar-
beits- oder Selbsthilfealltag bewegungsfreund-
lich gestaltet werden kann.

Ulrike Leistner
Koordinierungsstelle kommunale Gesundheit

Kontakt

Koordinierungsstelle kommunale Gesund-
heit

Ulrike Leistner
Telefon: 0341 123 6787
E-Mail: ulrike.leistner@leipzig.de

http://www.leipzig.de/buergerservice-und-
verwaltung/aemter-und-behoerdenga-
enge/behoerden-und-dienstleistun-
gen/dienststelle/koordinierungsstelle-kom-
munale-gesundheit-53-1/
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Selbsthilfe aktiv und informativ

Informieren — ausprobieren — mitmachen bei ,Selbsthilfe bewegt!“ 2016

Selbsthilfe

8 . Leipziger

Selbsthilfe-und
Angehdrigentag

bewegt!

ARIADNE

Erofinung
e

EHE ]

onr

Sportwissenschaftliche Fakultat
Jahnallee 59, Leipzig

Flyer von “Selbsthilfe bewegt!” 2016

Zum zweiten Mal wurde die Veranstaltung auf
dem Gelande der Sportwissenschaftlichen Fa-
kultat der Universitat Leipzig gemeinsam mit
dem ,Cup of Pearl”, ein Fuballturnier, durch-
gefuhrt. Der Fokus der Veranstaltung lag vor
allem auf der Kombination von Beratungs- und
Bewegungsangeboten. Denn auch chronisch
Kranke, Behinderte und Menschen in schwe-
ren Lebenskrisen sind noch aktiv, weil es der
Stabilisierung der noch vorhandenen seeli-
schen und korperlichen Gesundheit zutraglich
ist.

Am Samstag, 21. Mai 2016 trafen sich auf dem
Campus in der Jahnallee 59 mehr als 500 Mit-
wirkende und Teilnehmer. Hier gestaltete
Selbsthilfe ganz konkret mit:

38 Selbsthilfegruppen und -vereine waren mit
einem Info-Stand dabei. Die Band ,Trocken-
rock® unterhielt bestens mit Live-Musik. Die
Leipziger Aktiven des Deutschen Allergie- und
Asthmabundes kamen mit dem Allergiemobil
fur Lungenfunktions- und Hautmessungen,
Beratungen zu Allergien, Asthma, Neurodermi-
tis, Urtikaria, Laktose, Fruktose und Histamin-
intoleranz.

Die Leipziger Parkinson-Regionalgruppe bot
Rhythmische Gymnastik und Yoga an. Mit

Schlaganfalltest Blutdruckmessung und der
Schlaganfalllotsin war die Selbsthilfegruppe
Hirnschaden war dabei.

Beteiligte Selbsthilfegruppen und -vereine.
Foto: Gesundheitsamt

Infostéande Selbsthilfegruppen und -vereine.
Foto: Gesundheitsamt

Die Kreisorganisation Leipzig-Stadt des Blin-
den- und Sehbehindertenverbandes Sachsen
lud zum Tischball ein (Tischtennis fur Blinde
und Sehbehinderte). Mit der Kontinenz-Selbst-
hilfegruppe konnte man Beckenbodengym-
nastik ausprobieren. Einen Kurs zur Rollstuhl-
mobilitat organisierte die Arbeitsgemeinschaft,
Spina bifida und Hydrocephalus e. V., Regio-
nalgruppe Sachsen. Die AOK PLUS infor-
mierte zur Selbsthilfeférderung und zu Praven-
tionsangeboten. Sie war auch mit einem um-
fangreichen Info- und Aktionsstand vertreten.
ARIADNE, eine Abteilung des REHA SPORT
Leipzig e. V., richtete eine Wanderung mit Sta-
tionen aus.



Und das gab es auRerdem noch: das Ful3ball-
turnier ,Cup of Pearl®, das Volleyballturnier (Er-
gebnisse unten), Bewegungsangebote, wie
Yoga, QiGong, Beachvolleyball, Zumba, Ru-
ckenschule, Tai-Chi, Pilates, Muskelentspan-
nung, Schulung Kraft und Ausdauer, Blinden-
fuRball, Selbsthilfecafé und Smoothiebar, Wei-
terbildung Ubungsleiter (SBV), Hupfburg mit
Kinderbetreuung.

Selbsthilfe-Band “Trockenrock”. Foto: Gesundheitsamt

,Selbsthilfe bewegt!* wurde vorwiegend mit
Mitteln der AOK PLUS Sachsen/Thuringen fi-
nanziert.

Der nachste Leipziger Selbsthilfetag findet am
13. Mai 2017 statt.

Ergebnisse des Volleyballturniers:

Beim Volleyballturnier. Foto: Gesundheitsamt

1.
2.
3.
4.
5.
6.
7.
8.

Team Plagwitz

Internationaler Trainerkurs ITK
Soteria Kliniken 1

Soteria Kliniken 2

Ariadne RSL

Selbsthilfegruppe Morbus Bechterew
Durchblick e. V.

Berufsbildungswerk

Ergebnisse Cup of Pearl:
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Teilnehmer Cup of Pearl. Foto: Simone Zimmermann

1. Team SKL (HELIOS-Parkklinikum/Soteria-
Klinik)

2. Durchblick e. V.

3. Berufsbildungswerk 1

4. Black Pearl (Universitatsklinikum Leipzig)

Fairste Mannnschaft:
Leipzig)

Kruzikicks (Diakonie

Weitere Infos zum Cup of Pearl auf
www.rsl.de/Veranstaltungen.

Information
SKIS

Ina Klass

Telefon: 0341 123-6755
Fax: 0341 123-6758

E-Mail: ina.klass@leipzig.de

www.leipzig.de/selbsthilfe

Schiff ahoil!

Am 11. Juli 2016 fand diesjahrige Tagesfahrt
unserer Selbsthilfegruppe statt. Diesmal ging
es nach Ketzin an der Havel. Wir hatten uns
die Grol3e Acht-Seen-Rundfahrt rausgesucht.

Wir nahmen wieder einige Angehdrige mit, da-
mit auch diese mal eine Ruhepause erhielten.
AuRerdem tauschten die Angehdrigen ihre Er-
fahrungen im Umgang mit uns psychisch Kran-
ken aus.

Wir Gruppenmitglieder freuten uns sehr, dass
fast alle mitfahren konnten. Wir trafen uns gut
gelaunt und bei schonem Wetter am Morgen
auf dem Hauptbahnhof.


http://www.rsl.de/Veranstaltungen
mailto:ina.klass@leipzig.de

Dieses Jahr ging es mit meiner inneren Unruhe
von Seiten der Schiffsangst besser. Allerdings
wollte ich erst nicht mitfahren, weil ich kurz zu-
vor wegen Diabetes Il im Krankenhaus war
und seitdem Insulin spritzen muss. Aber meine
Angste (iberwand ich nach einem Gesprach
mit meiner Therapeutin und freute mich dann
auf die Fahrt.

Grafik: www.pixabay.de

Einige kimmerten sich darum, dass unsere
Christine ihre Tabletten punktlich einnahm.
Meine Angste vor dem Spritzen im Beisein an-
derer waren unbegriindet. Christine und Edith
erinnerten mich vor dem Mittagessen daran.

Nach kurzer Rast im Flaming und einem guten
Kaffee ging die Fahrt weiter nach Ketzin, wo
unser Schiff auf uns wartete. Fur die vierstun-
dige Schifffahrt hatten wir gute Platze auf dem
Dampfer. Wir fihrten angenehme Gesprache
untereinander und mit den Angehorigen. Dabei
lachten wir viel und hatten unseren Spal3. Es
lenkte uns von unseren Erkrankungen ab und
der Tag zeigte uns die schonen Seiten des Le-
bens. Auch das Geniel3en der Sonne mit der
wunderbaren Aussicht trug viel zum Erlebnis
bei. Ich selbst fand die Aussicht auf Caputh
und Werder am schonsten.

Von der Fahrt zehrte ich noch Wochen danach.
Ich erinnerte mich immer wieder an die scho-

nen Erlebnisse. Dann hatte ich eine gute in-
nere Stimmung. Auch die anderen Gruppen-
mitglieder erzahlten bei unseren Treffen noch
ofters von der Fahrt. Allen hat es sehr gut ge-
fallen und es brachte uns mal wieder aus dem
taglichen Trott heraus.

Der Krankenkasse IKK classic mochten wir da-
her fur die Finanzierung unserer Tagesfahrt
vielen Dank sagen. Denn ich finde auch, dass
diese Fahrt unsere Gruppe immer noch starker
zusammenschweil3t. Jeder achtet den ande-
ren mehr, weil man noch mehr von ihm erfah-
ren hat.

Wir freuen uns schon auf nachstes Jahr, wenn
wir wieder auf Suche nach einer schénen Ta-
gesfahrt sind und diese dann erleben kdnnen.

Ulla Sperling
Selbsthilfegruppe “Helfen muss auch Spaf® machen”

Kontakt

Selbsthilfegruppe ,Helfen muss auch
Spall machen®

c/o SKIS, Ina Klass
Telefon: 0341 123-6755
E-Mail: ina.klass@leipzig.de

Lungenerkrankte informieren sich

Die Selbsthilfegruppe fir chronische Lun-
generkrankungen traf sich am 23. November
2016 im Horsaal der Robert-Koch-Klinik
Leipzig. Dipl.-Ok. Peter Sack, unabhangiger
Rechtsberater, informierte Uber das Thema
Schwerbehindertenrecht. Bei unseren regel-
malfigen Treffen sprechen wir Uber Themen,
die fir uns Lungenkranke interessierende The-
men von Belang sind.

Wir freuen uns Uber Betroffene und Angeho-
rige, die bei uns mitarbeiten mochten. Wir hei-
Ren Sie herzlich willkommen.

Kontakt
Selbsthilfegruppe Lungenerkrankungen

Johanna Seidel
Telefon: 0341 9914688

www.sauerstoffliga.de
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Wandern gegen Krebs durch die Sachsische Schweiz

"

Foto: Selbsthilfegruppe

Mit einer Wanderung durch die Sachsische
Schweiz Uber verschiedene Stationen plante
die Leipziger Gruppe der ,Frauenselbsthilfe
nach Krebs®, auf die Erkrankung aufmerksam
zu machen. Vorab wurden die Blurgermeister
von  Reinhardtsdorf-Schéna und  Bad
Schandau Uber unsere Aktion informiert und
Flyer verteilt. Die Route war sehr anspruchs-
voll. Daher bendtigten die Teilnehmenden eine
gute Kondition.

Am 10. September 2016 begaben wir uns auf
den Weg von Leipzig nach Schmilka in die
Sachsische Schweiz. Unsere Wanderung be-
gann in Bad Schandau Uber den FloR3ersteig
zum Lichtenhainer Wasserfall, weiter in das
Kirnitzschtal bis hin zum Kirnitzschtaler Was-
serfall. Dort legten wir nach einer sehr an-
spruchsvollen und schwierigen Wegstrecke,
zu der auch klettern dazugehorte, Rast ein. Zu-
ruck nach Schmilka fuhren wir mit der Histori-
schen Kirnitzschtalbahn und mit dem Zug.

Alle Teilnehmer waren gut gerustet mit Ruck-
sack und Wanderschuhen. Jeder Teilnehmer
nutze seine Zeit der Wanderung zu einem be-
sinnlichen Wandern alleine oder zu einem net-
ten Gesprach.

Am nachsten Tag besuchten wir die Schauba-
ckerei in Schmilka. Weiter ging es uUber den
Wurzelweg zur kleinen Bastei. Wir kamen an
einen wunderbaren Aussichtspunkt vorbei, der
einen einzigartigen Blick uber die Elbe und die
Sachsische Schweiz bot. Die Ruckkehr er-
folgte Uber die Kahntilge nach Schmilka. Nach
Erfrischung und Abendessen sallen wir ge-
mutlich beisammen und berichteten einander
von unserem Befinden. Es fuhlte sich an, als
seien wir schon eine Woche unterwegs.

Foto: Selbsthilfegruppe

Am letzten Tag wanderten wir nach Krippen,
setzten Uber die Elbe und schauten uns vom
Historischen Fahrstuhl aus Bad Schandau an.
Auf der Rucktour fuhrte uns eine kleine Bus-
reise Uber Ostrau zurlick nach Schmilka. Nach
einer letzten Starkung vor Ort traten wir unsere
Heimreise an.

Die Wanderung war eine Herausforderung und
ein grol3er Erfolg. Alle haben sich am Ende
wohlgeflhlt. Wir sind Uber uns hinausgewach-
sen und haben unsere Gruppe gefestigt. Fur
alle Teilnehmer war die Wanderung ein unver-
gessliches Erlebnis. Alle waren der Meinung,
dies bedarf der Wiederholung.

Eine lustige Begebenheit spielte sich bei einer
Teilnehmerin ab. Sie stellte die Wanderschuhe
zum Luften auf ihr Fensterbrett. Am folgenden
Tag suchte sie solange, bis ihr der erlésende
Gedanke kam, dass sie draufl3en stehen. Alle
haben sich gebogen vor Lachen. So lustig
kann Wandern sein.

Wir moéchten uns bei der AOK PLUS Sach-
sen/Thuringen, Herrn Tschirch, fur die Unter-
stitzung mit einer Férderung zu diesem Pro-

jekt sehr herzlich bedanken.
Ingrid Hager
Frauenselbsthilfe nach Krebs, Gruppe Leipzig

Kontakt

Frauenselbsthilfe nach Krebs, Landesver-
band Sachsen e. V., Gruppe Leipzig
Ingrid Hager

Telefon: 0341 9404521

E-Mail: ingridhager@web.de

www.frauenselbsthilfe.de
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Informationen zu Essstorungen

Das Beratungszentrum Ess-Storungen (BEL)
informierte am 20. Juli 2016 auf Einladung der
Selbsthilfekontakt- und Informationsstelle
SKIS Selbsthilfegruppenmitglieder im ,Klee-
blatt®, Aullenstelle des Gesundheitsamtes,
Hermann-Liebmann-Stral3e, zu vielen Aspek-
ten von Essstorungen, zu den Angeboten des
Beratungszentrums und zur gemeinschaftli-
chen Selbsthilfe.

Das Beratungszentrum ist von Mitgliedern ei-
ner Leipziger Selbsthilfegruppe fur Ess-Sto-
rungen initiiert und wird im Moment noch vor-
wiegend ehrenamtlich betrieben.

Kontakt

Beratungszentrum Ess-Stérungen Leipzig-
Stadt

Telefon: 0341 2473396 (Anrufbeantworter)
E-Mail: post@bel.jetzt

www.beratungszentrum-essstoerungen-
leipzig.de

Depression, der stille Begleiter bei chroni-
schen korperlichen Erkrankungen

Chronische korperliche Erkrankungen schran-
ken die Lebensqualitdt in unterschiedlicher
Weise ein. Belastungen entstehen beispiels-
weise

* durch empfundene oder reale Lebens-
bedrohung

* durch Schmerzen
* durch Behandlungsmalnahmen
* durch erlebte Hilflosigkeit

* durch entstehende Abhangigkeiten von
anderen Menschen

* durch einschneidende Veranderung
des Lebensplanes.

Die Selbsthilfekontakt- und Informationsstelle
SKIS lud am 1. Dezember 2016 in das Haus
ohne Barrieren/Villa Davignon zu o. g. Thema
ein. Die Referenten

* Christel Roémer, Betroffenenberaterin
Depression, Selbsthilfeaktive, Mitglied
im Leipziger Bundnis gegen Depression
e. V. und

 Mirko Seidel, Betroffenenberater De-
pression, Selbsthilfeerfahrener, Coach
und Burnout-Therapeut

boten eine sehr unterhaltsame Variante der In-
formationsvermittiung an. Im Rollenspiel stell-
ten sie exemplarisch die unterschiedlichen
Stationen eines Paares dar auf dem Weg bis
zur Eigenaktivitat. Dabei waren alle wichtigen
Elemente dargestellt, die Betroffene und Ange-
horige bedenken und beachten sollten. Im An-
schluss wurde intensiv mit dem Publikum dis-
kutiert.

Abschied und Neubeginn in der Konti-
nenz-Selbsthilfegruppe

Am 12. September 2016 traf sich die Selbsthil-
fegruppe Kontinenz nach der Sommerpause
wieder zu einer regularen Sitzung. Unsere bis-
herige Leiterin Frau Bischof hat nach 13 Jah-
ren hervorragender Arbeit die Verantwortung
fur die Selbsthilfegruppe in jungere Hande
Ubergeben. Herr Dr. Gonsior, unser Mentor,
ubernahm es gern, mit einem grof3en Blumen-
strauld Frau Bischof zu danken und er ver-
sprach, uns auch weiterhin zu unterstiutzen.
Vom Gesundheitsamt war in Vertretung fur
Frau Klass Frau Turnier gekommen, um auch
in deren Namen Frau Bischof zu ehren. Im Na-
men der Selbsthilfegruppe verlas Frau Bunke
herzliche Worte, dankte Frau Bischof und ih-
rem Mann und Uberreichte das Geschenk der
Gruppe. Nun war es soweit und Herr Dr. Gon-
sior konnte ebenfalls mit einem groRen Blu-
menstrau® Frau Wilke in ihre neue Funktion
einfuUhren. In zwangloser Runde blieben wir
noch einige Zeit sitzen, lieRen Vergangenes
Revue passieren und bereiteten uns auf kom-
mende Aufgaben vor. Dann beendete Frau
Wilke die Zusammenkunft.

Selbsthilfegruppe Kontinenz

Kontakt
Selbsthilfegruppe ,Kontinenz*

Frau Wilke
Telefon: 0341 94671885
E-Mail: wke2037gmail.com

http://inkontinenz-selbsthilfegruppe-
leipzig.de/
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Kinderlahmung bekampfen — Spenden-
sammlung durch Polio-Selbsthilfegruppe
unterstutzt

Seit vielen Jahren arbeiten die Rotarier-Clubs

zusammen mit der Weltgesundheitsorganisa-
tion (WHO), dem Kinderhilfswerk UNICEF so-
wie der US-amerikanischen Gesundheitsbe-
hérde CDC an der Unterbrechung der Infekti-
onskette der Kinderlahmung.

Im Zoo Leipzig fand am Pfingst-Wochenende
2016 eine Spendensammlung des ,Rotary-
Clubs Leipzig Herbst '89“ statt. Unsere Selbst-
hilfegruppe unterstutzte die Aktion mit einem
Infostand.

Mit dem Erl6s werden weitere Impfaktionen zur
Bekampfung der Kinderlahmung finanziert.
Das Ergebnis kann sich sehen lassen, denn in
den Sammelblchsen landeten insgesamt
1.500 Euro.

Leider war das Wetter nicht auf Seiten der Ak-
tiven. Trotzdem war der Zoo sehr gut besucht,
denn der Koala-Bar Oobi-Ooobi wurde den Be-
suchern erstmals als neuer Zoo-Bewohner
vorgestellt.

Barbara Weil3
Bundesverband Polio e. V., Regionalgruppe Leipzig

Kontakt

Bundesverband Polio e. V.
Regionalgruppe Leipzig

Barbara Weil}
Telefon: 034202 59829
E-Mail: weiss.delitzsch@web.de

www.polio-selbsthilfe.de
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Medizin nach Noten

Warum Singen einen positiven Einfluss auf un-
sere Gesundheit hat und uns gltcklich machen
kann — daruber sprach am 20. April 2016 und
am 26.September 2016 Matthias Meyer mit
Mitgliedern aus Selbsthilfegruppen.

Interessierte konnten Wissenswertes Uber das
Singen erfahren. Lieder aus verschiedenen
Kulturkreisen wurden vorgestellt, die auch mit-
gesungen wurden.

T

Grafik: www.pixabay.de

Kontakt
E-Mail: sehnsuchtnachsingen@gmx.de

VVon der Macht und der Kraft von
Gedanken

,Mit Hilfe unserer Vorstellungskraft ist es mog-
lich, uns innere Welten des Trostes, der Hilfe
und der Starke zu erschaffen, unabhangig von
der Freundlichkeit und Gewogenheit unserer
Umgebung.“ Diese Worte von Luise Redde-
mann, Nervenarztin und Psychoanalytikerin,
beschreiben zwei Veranstaltungen am 6. Juni
und am 7. November 2016 in der Stadtbiblio-
thek innerhalb der Gesprachsreihe ,Coach
oder Couch — Depressionsselbsthilfegruppen
auf der Suche nach Alternativen®.

Die Referentin Uta Avenarius, Dipl.-Sozialar-
beiterin (FH), Traumatherapeutin sprach zu-
nachst Uber die Aufnahme und Speicherung
von Informationen im Hirn. Darauf basierend
stellte sie Maoglichkeiten dar, die in jedem
selbst liegen, mit schwierigen Lebenserfahrun-
gen im Alltag besser zurecht zu kommen. Im
Anschluss bot sie Stabilisierungstibungen an,
die auch in Selbsthilfegruppen gemeinsam er-
probt werden konnen.



In Fortsetzung der ersten Veranstaltung wurde
im November das Thema ,Trauma verstehen —
mich selbst stabilisieren“ angerissen. Ausge-
hend von der Verarbeitung traumatischer Er-
lebnisse im Hirn stellte Frau Avenarius den
Weg vom Trauma zur Traumatisierung dar. Sie
zeigte auf, was man selbst oder gemeinsam in
der Selbsthilfegruppe zur Verbesserung von
Symptomen tun kann.

Frau Avenarius beantwortete im Anschluss die
Fragen der Teilnehmenden und gab Literatur-
empfehlungen.

Die Gesprachsreihe wird organisiert von Mit-
gliedern von Depressionsselbsthilfegruppen
und der Selbsthilfekontakt- und Informations-
stelle SKIS. Unterstutzt werden die Veranstal-
tungen auch vom Leipziger Bundnis gegen De-
pression e. V.

Einer der grofdten Irrtimer: ,Ich bin gegen Zecken geimpft.”

Foto: www.pixabay.de

Gerade in diesem Jahr wurde oft vor Zecken
und den damit verbundenen Erkrankungen ge-
warnt — der Lyme-Borreliose und der Fruhsom-
mer-Meningoenzephalitis (FSME). Wir mus-
sen immer wieder bei Infoveranstaltungen die
Erfahrung machen, dass viele unserer Mitbur-
ger, die eine ,Zeckenschutz-Impfung“ erhalten
haben, irrtimlich denken, bei einem Zecken-
kontakt rundum geschutzt zu sein.

Dem ist leider nicht so. Denn diese ,Zecken-
Impfung®, wie sie auch gern bezeichnet wird,
schutzt nicht vor dem Kontakt mit diesen klei-
nen Blutsaugern. Die Zecken kdnnen viele ver-
schiedene Erreger Ubertragen. Die zwei be-
kanntesten sind die Borrelien (Bakterien) und
das FSME-Virus. Gegen Borrelien, die Krank-
heitserreger der Lyme-Borreliose, gibt es bis
heute keinen Impfschutz. Die Impfung bietet
lediglich Schutz gegen die in der Region
Leipzig relativ seltene FSME.

Bereits 1981 wurde Borrelia burgdorferi, der
Erreger der Lyme-Borreliose, durch den Bak-
teriologen und Parasitologen Willy Burgdorfer
entdeckt. Borrelien kdnnen die Ursache flr
schwere chronische Erkrankungen sein. Lei-
der bleiben sie als Ursache fur langwierige Ma-
laisen haufig unerkannt, denn sie imitieren

viele verschiedene Krankheitsbilder — gera-
dezu eine Einladung zur Fehldiagnose. Trotz-
dem wurde in diesen mehr als 30 Jahren nur
wenig uber den Krankheitserreger geforscht.
Deshalb fehlt immer noch ein Impfstoff gegen
Borreliose. Des Weiteren spiegelt sich diese
Problematik in der Diagnostik und der Thera-
pie der Erkrankung wider, vor allem bei deren
Spaterkennung und im chronischen Stadium.
Zur Behandlung der Borreliose gibt es derzeit
in der Medizin zwei kontroverse Meinungen.
Diese komplexe Problematik wird letztendlich
auf dem Rucken der Patienten ausgetragen.

Seit 2013 veranstaltet OnLyme-Aktion.org, das
Aktionsbundnis gegen zeckenubertragene In-
fektionen Deutschland e. V., im Rahmen der
weltweiten Proteste jedes Jahr im Mai Aktions-
tage in verschiedenen Stadten mit Protest- und
Infoveranstaltungen. Gemeinsam mit einigen
Mitgliedern von OnLyme-Aktion.org organi-
sierte unsere Borreliose-Selbsthilfegruppe
erstmals in Leipzig zum ,Selbsthilfe- und An-
gehorigentag der Stadt Leipzig“ am 21. Mai
2016 einen Informations- und Proteststand auf
dem Gelande der Sportwissenschaftlichen Fa-
kultat der Universitat. Unter dem Motto
,(Be-)Handelt endlich!“ machten wir die Offent-
lichkeit erneut auf die schlechte Versorgungs-
lage (fehlende standardisierte und zuverlas-
sige Tests, keine sicher heilende Therapie,
kein Impfstoff), auf die mangelnden For-
schungsanstrengungen und die sozialpoliti-
sche Dimension dieser Erkrankung aufmerk-
sam.

Im Rahmen der Gruppentreffen waren im
Frihjahr zwei Arzte zum Informations- und Er-
fahrungsaustausch in unserer Gruppe zu Gast.
Der Allgemeinmediziner Herr Dr. Hiller berich-
tete von seinen Erkenntnissen auf der in Erfurt

1"
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stattgefundenen Tagung der Deutschen Borre-
liose-Gesellschaft e. V. (DBG) mit internationa-
len Gasten. Die FA fiir Neurologie und Psychi-
atrie Frau Dr. Jahnichen erzahlte Uber Erfah-
rungen und Behandlungen aus ihrem Praxis-
alltag. Zwischen Gasten, Mitgliedern, den Me-
dizinern und Studenten erfolgten darauf rege
Diskussionen.

Wo immer maoglich informierten Mitglieder un-
serer Selbsthilfegruppe auch in diesem Jahr
mit Material, z. B. mit Infostanden in Kleingar-
tenvereinen, zum Welt-Rheuma-Tag, Herr
Schlegel in einem Interview mit dem ,Leipzig
Fernsehen®, wie auch in Beitrdgen in der
.Leipziger Volkszeitung“ bzw. der Dresdner
.Morgenpost am Sonntag“. Anhand unserer
Erfahrung mit hilfesuchenden Betroffenen ist
es wichtig, die Borreliose in das Bewusstsein
von Patienten und Arzten zu holen.

Die Fernsehsendung ,Frontal21“ des ZDF be-
richtete erstmals Uber die Problematik unter
dem Titel ,Das Geschaft mit der Borreliose —
Zecken und andere Blutsauger® mit folgender
Zusammenfassung: ,Borreliose sei im Spat-
stadium aulerst schwierig zu diagnostizieren®,
raumt Dr. Berghoff von der Deutschen Borreli-
ose-Gesellschaft ein. Er kennt viele Patienten,
die jahrelang vergeblich auf Hilfe hoffen. ,Bei
der Lyme-Borreliose im Spatstadium haben wir
uberhaupt keine evidenzbasierten Studien, wir
haben keine Basis, wie wir behandeln sollen,
wie lang wir behandeln sollen. Wir stehen also
in einem informationsarmen oder -mangelhaf-
ten Raum und mussen uns trotzdem entschei-
den, was wir machen sollen. [...] Insgesamt ist
das Wissen uUber Lyme-Borreliose bei den
deutschen Arzten unzureichend — auch in den
Kliniken vollig unzureichend, und das ist eine
organisatorisch-politische Frage, die aber
dring

end geldst werden musste®. (Quelle: www.zdf.de/poli-
tik/frontal-21/frontal-21-clip-4-100.html)

Zur standigen Information halten wir, die Bor-
reliose-Selbsthilfegruppe Leipzig, u. a. die Pa-
tienten-Zeitschrift des Borreliose und FSME
Bund Deutschland e. V. ,Borreliose Wis-

sen“ sowie Material der DBG und diverse
Flyer, u. a. den neuen ,Informationsflyer Gber
Lyme-Borreliose fur Kinder und Eltern® von
OnLyme-aktion.org, bereit.

Interessierte sind jederzeit herzlich eingeladen,
zu den Gruppentreffen der Selbsthilfegruppe
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zu kommen, die jeden vierten Donnerstag im
Monat (aufder Juli, August und Dezember)
stattfinden.

Wiebke Friedrich
Borreliose-Selbsthilfegruppe Leipzig

Kontakt
Borreliose-Selbsthilfegruppe Leipzig

Gert Schlegel
Telefon: 0341 3382155
E-Mail: borreliose-leipzig@gmx.de

Achtung, neue telefonische Beratungs-
zeiten: Mo - Fr 10-13 und 16-18 Uhr

Neuroborreliose: Herbstvortrag

Im Rahmen unseres diesjahrigen Herbstvor-
trages war Prof. Dr. Tobias Back, Chefarzt des
Sachsischen Krankenhauses Arnsdorf, am 27.
Oktober 2016 zu Gast in unserer Selbsthilfe-
gruppe. Er hielt einen interessanten Vortrag
zum Thema ,Neuroborreliose®, insbesondere
zu moglichen Schlaganfallen nach Vaskulitis
(entzundliche Erkrankung der Blutgefalie).

Professor Back (li.) im Gesprach mit Gert Schlegel.
Foto: Familie Schlegel.

,Lyme-Borreliose-assoziierte =~ Erkrankungen
gehoren zu den haufigsten durch Zecken
(Ixodes ricinus) Ubertragenen Erkrankungen in
Europa. Borrelieninfektionen kdnnen neben lo-
kalen Entzindungsreaktionen auch das zent-
rale Nervensystem betreffen oder sogar zu
Schlaganfallen und Hirninfarkten fihren. Aller-
dings sind bei der Diagnose mehrere Faktoren

ZUu berﬂcksichtigen.“ (Quelle: ,Zerebrale Vaskulitis — ein Up-
date” aus www.skh-arnsdorf.sachsen.de/ueber_uns/ publikationen/)
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Die Neuroborreliose (NB) ist eine von vielen
moglichen Manifestationen der Erkrankung an
Lyme-Borreliose. Die Vaskulitis nach Schlag-
anfall ist sehr selten. In der Region Ostsach-
sen wurden in den neurologischen Kliniken in-
nerhalb der letzten 18 Jahre (1997 bis 2015)
13 Schlaganfalle, die durch eine akute oder
chronische Lyme-Borreliose mit Vaskulitis indi-
ziert wurden, per Datenerhebung erfasst.
Diese Datenerhebung schloss nur Patienten
mit einer gesicherten Neuroborreliose ein.

Prof. Back erklarte in seinem Vortrag an Hand
von Patienten-Beispielen aus seiner Praxis,
wie die Diagnose erfolgte und dass bei einem
Schlaganfall selten an eine Borreliose gedacht
wird. Er sprach von drei moglichen Kriterien in
der Diagnostik: der moglichen NB, der wahr-
scheinlichen NB und der gesicherten NB. Hier
sieht man schon in der Formulierung, dass
eine NB genau wie eine Borreliose sehr
schwer zu diagnostizieren ist. Das bedeutet als
Fazit fur die Praxis, dass borrelienspezifische
Antikorper Jahrzehnte im Liquor persistieren
konnen und diese ohne gleichzeitigen Nach-
weis entzundlicher Veranderungen im Liquor
kein Zeichen einer aktiven NB darstellen. Er
sagte, dass man bei mehreren leichten
Schlaganfallen hintereinander an eine mogli-
che NB denken sollte, z. B. bei einer Armlah-
mung, die nach wenigen Tagen zuruckgeht.

T
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Der Einladung zum Vortrag folgten fast 60 In-
teressierte bzw. an Borreliose Erkrankte, so-
dass unser Beratungsraum bis auf den letzten
Stuhl besetzt war. Im Anschluss an den Vortrag
konnten die Besucher in einer Diskussions-
runde viele Fragen zum umfangreichen Thema
Borreliose stellen und Prof. Back versuchte
alle zu beantworten.

Unter anderem wurde in der Diskussion die
haufig wiederkehrenden Fragen zur Aussage
der Antikorper-Labor-Tests gestellt und ,Habe
ich Borreliose?“. Diese Antikorpertests zeigen
nur den stattgefundenen Kontakt mit dem Er-
reger der Borreliose an. Das bedeutet aber
nicht, dass jeder Kontakt zu einer Erkrankung
fuhrt. Die Tests sind qualitativ sehr unter-
schiedlich und auch nicht standardisiert. Eine
generelle, aktuelle, akute oder chronische Er-
krankung an Borreliose kann nur anhand der
klinischen Befunde diagnostiziert werden. Die
Labortests werden unterstutzend zur Diagnos-
tik mit herangezogen. Nach wie vor gibt es kei-
nen Test, der eine Borreliose 100%ig sichern
oder ausschlielRen kann. Leider ist auch diese
Problematik vielen Arzten noch nicht bekannt.

Herr Schlegel, Leiter unserer Selbsthilfe-
gruppe, gab im Vorfeld und am Ende der Ver-
anstaltung zusammenfassend einen Uberblick
zur aktuellen Borreliose-Problematik. Er be-
richtete u. a. von der im Marz 2016 verabschie-
deten S2k-Leitlinie zur kutanen Manifestation
der Lyme-Borreliose und uber die Herausgabe
eines sehr umfangreichen Nachschlagewer-
kes: Lehrbuch von Dr. Berghoff, ,Lyme-Borre-
liose*“.

Jedem sollte aber bewusst sein, dass die bak-
terielle Infektion zu langwierigen Krankheits-
verlaufen fuhren kann, weil es bis heute keinen
Impfschutz, keine standardisierte, zuverlas-
sige Diagnostik und keine sicher heilende The-
rapie gibt.

Unser Dank gilt dem Gesundheitsamt der
Stadt Leipzig und der AOK PLUS, welche uns
bei der Vorbereitung der diesjahrigen Vortrage
unterstutzten.

Wiebke Friedrich
Borreliose-Selbsthilfegruppe Leipzig)

Kontakt
Borreliose-Selbsthilfegruppe Leipzig

Gert Schlegel
Telefon: 0341 3382155
E-Mail: borreliose-leipzig@gmx.de

Achtung, neue telefonische Beratungs-
zeiten: Mo - Fr 10-13 und 16-18 Uhr



Chronisch entzindliche Darmerkrankungen: 10. Arzt-Patienten-Seminar

25 DCCV e V.

Deutsche Morbus Crohn/
Colitis ulcerosa Vereinigung

Im Commundo Tagungshotel in Leipzig veranstaltete der Landesverband Sachsen der Deutsche
Morbus Crohn/Colitis ulcerosa Vereinigung (DCCV) e. V. sein 10. Arzt-Patienten-Seminar. Die
wissenschaftliche Leitung ibernahm PD Dr. med. Niels Teich.

Die Seminare sind immer sehr gut besucht. In diesem Jahr ging es inhaltlich um folgende Themen

Aktuelles aus der CED-Forschung, Therapie und therapiebegleitenden MaRnahmen

Infektioser Durchfall — aktuelle Situation in Sachsen. Wie kann man ihn erfolgreich behan-
deln?

Wie (un-)kompliziert ist die Anlage eines Stomas und welche Mdglichkeiten es gibt
CED aus Sicht einer Stomatherapeutin

Wieder voll im Leben — dank Stoma — Erfahrungen eines Stomatragers

Kontakt
Selbsthilfegruppe chronisch entziindliche Darmerkrankungen Leipzig

E-Mail: leipzig@shg-dccv.de

www.dccv.de

Quasseltage 2016

Im Mai, Juni, September und Dezember fan-
den die diesjahrigen ,Quasseltage” statt. Der
gruppenubergreifende Erfahrungsaustausch
wird mehrmals jahrlich angeboten. Hier kon-
nen Kontakte geknupft und die Selbsthilfe be-
wegende Themen diskutiert werden.

Anwesend waren in diesem Jahr erstmals
auch STARTPILOTen — Selbsthilfeaktive, die
uber die ersten Schritte bei der Grundung einer
neuen Selbsthilfegruppe informierten und bei
Bedarf unterstutzten.

Grafik: www.pixabay.de
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Kampagne: Zystennieren europaweit mehr Aufmerksamkeit schenken
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Kampagnenplakat PKD Familiare Zystennieren e. V.

Auch im 21. Jahrhundert existieren noch Erb-
krankheiten fur die es keine Heilungschancen
gibt. 50.000 Menschen leiden allein in Deutsch-
land an Polyzystischen Nieren (PKD bzw. Zys-
tennieren). Ihnen bleibt nur die Dialyse und/oder
die Transplantation. Und dazwischen ein Leben
mit Schmerzen, viel Ungewissheit, Verlust an Le-
bensqualitat und in den meisten Fallen einer
deutlich geringeren Lebenserwartung.

Wenn sich das in absehbarer Zeit andern soll,
muss die Krankheit zunachst einmal ins Be-
wusstsein der Offentlichkeit kommen. Erst dann
besteht die Chance Forschungsgelder zu gene-
rieren in der Hoffnung, Wege zur Heilung zu fin-
den — ohne Dialyse und Transplantation. Jeder,
der an Zystennieren leidet hofft, dass es seine
Kinder nicht trifft und wenn doch, dass es in 10
oder 20 Jahren heildt: ,Sie haben Zystennieren,
aber das konnen wir wirkungsvoll behandeln.*

Einen ersten Schritt geht der Verein PKD Fami-
lare Zystennieren e. V. jetzt mit einer groldange-
legten professionellen Medienkampagne im Stile
der sehr erfolgreichen ,lce Bucket Challenge®,

die auf die bis dahin weitgehend unbekannte Krankheit ALS aufmerksam gemacht hat. Ziel der
Kampagne ,Gemeinsam gegen PKD* (#bumpPKD) ist es in erster Linie, die Krankheit in das

Bewusstsein der Offentlichkeit zu bringen.

Der Name der Kampage ist ,Gemeinsam gegen PKD* (Give PKD the Bump). Wir benutzen die
Faust als Kampagnensymbol. Eine gesunde Niere hat die Grolde einer Faust. Bei Menschen mit
PKD koénnen die Nieren jedoch auf das Vierfache ihrer normalen, gesunden Grolde anschwellen
und ein bis zu 50mal héheres Gewicht erreichen.

Die Aktion startete offiziell am 30. September 2016

Kontakt

PKD Familiare Zystennieren e. V.
Regionalgruppe Leipzig

Sergio Glaser
Telefon: 0341 6512001
E-Mail: glaser@pkdcure.de

www.pkdcure.de

Uwe K.H. Korst
PKD Familiare Zystennieren e. V.
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Kampagne: Endlose Schmerzen bei Chiari Malformation und Syringomyelie

Kampagnen-Plakat DSCM e. V.

Diisseldorf, im Marz 2014. Eine junge Frau ich hab was,

steht nur mit einem Bademantel bekleidet was Du nicht siehst
in einem Uberdachten Innenhof im Medien-
hafen, wo es von kreativen Unternehmen
und hippen Locations wimmelt. lhren freilie-
genden Rucken ziert ein Body Painting: Es
sieht aus, als liege ihre Wirbelsaule frei, als
gluhe diese von innen heraus. Kameras kli-
cken, untermalt vom dumpfen ,Plopp* der
Blitzanlage.

Was zunachst aussieht wie ein Fotoshoo-
ting flr ein Szenemagazin, hat einen sehr
ernsten Hintergrund. Denn die junge Frau,
nennen wir sie Cara, leidet Schmerzen.
Standig. Und sie gehen — genau — von ihrer
Wirbelsaule aus. Cara gehort zu einer klei-
nen Gruppe von Menschen, die an der Chi- Deutsche Syringomyelie und Chiari Malformation e.V.
ari Malformation oder an Syringomye”e er- Internet: www.deutsche-syringomyelie.de

krankt sind. Es sind eng verwandte Gehirn- [N CE UL SR

und Ruckenmarksleiden, die in einer Viel- N 3
falt von Symptomen zum Ausdruck kom- Syrlngomyelle

men — grobe Missempfindungen, starkste ...eine seltene Riickenmarkserkrankung
Schmerzen und Lahmungen bis hin zur = - .
Querschnittslahmung gehoren zu den hau- Chiari Malformation
figsten. Doch gerade weil die Symptome so ...eine seltene Gehirnerkrankung

diffus sind, die Krankheit so selten ist und
den Betroffenen meist nicht anzusehen, haben diese groRe Schwierigkeiten einen Arzt zu finden,
der eine zutreffende Diagnose stellen kann — von einer Therapie ganz zu schweigen.

Diese Situation soll sich mit Hilfe von Cara und ihrem Foto andern — so zumindest der Plan von
Bernd Hlsges und seinen Mitstreitern im Verein ,Deutsche Syringomyelie/Chiari Malformation
e. V. (DSCM), der sich als Anlauf- und Informationsstelle sowie Interessenvertretung fur Men-
schen mit dieser Krankheitsform versteht. Er hat den bekannten Dusseldorfer Szenefotografen
Frank Dursthoff sowie die Body-Painting-Kinstlerin Marlies Brinker aus Rheine fur eine Foto- und
Plakataktion gewonnen. ,Von den rund 360.000 zugelassenen Arzten in Deutschland kénnen
vielleicht 20 eine Syringomyelie und oder eine Chiari Malformation zutreffend beschreiben oder
diagnostizieren®, beschreibt der 51-jahrige Husges, selbst nach einem Unfall an Syringomyelie
erkrankt und schwerbehindert, die Situation. ,Viele Betroffene irren jahrelang von Arzt zu Arzt,
werden nicht ernst genommen und mitunter sogar als Simulanten abgetan.” Hlisges mdchte bei
Arzten und in der Offentlichkeit allgemein mehr Aufmerksamkeit und Sensibilitat fir das weitge-
hend unbekannte Krankheitsbild schaffen — einerseits, um das Leiden der Erkrankten zu lindern
— denn heilbar ist die Krankheit nicht, aber auch um neue Ansto3e zur Erforschung des Leidens
und seiner Therapiemdglichkeiten zu geben. Das Foto von Cara, auf dem im Hintergrund weitere
Erkrankte zu sehen sind, soll als Motiv fur eine Plakataktion dienen. Husges: ,Die Plakate mit
dem Foto wollen wir in ganz Deutschland und zum Teil im Ausland in Kliniken und bei Arzten
aushangen. Auch offentliche Platze wie zum Beispiel Bahnhofe etc. sollen mit einbezogen wer-
den.”

Quelle: nach der Pressemitteilung des DSCM e. V. vom 17. Juli 2015 http://thomseontour.de/plakataktion-syringomyeliechiari-malformation/
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Die Landesgruppe (LG) Sachsen des DSCM
trifft sich zwei- bis dreimal im Jahr zu Wochen-
endseminaren und Tagestreffen. Aller zwei bis
drei Jahre gibt es ein grol3es Treffen auf Bun-
desebene, welche auch immer sehr gut be-
sucht sind. Uber die letzten zehn Jahre sind wir
stetig mehr geworden und haben uns gegen-
seitig unterstiitzt und geholfen. Uber die Jahre
sind viele Freundschaften daraus entstanden
und selbst auf die gro3en Entfernungen inner-
halb Sachsens findet man per Telefon, E-Mail
oder Skype immer ein offenes Ohr.

Es ist uns sehr wichtig, neuen Betroffenen und
deren Familien das Gefuhl zu geben, nicht al-
leine zu sein. Wir versuchen gemeinsam, das
Leben mit der Erkrankung oder Behinderung
ertraglicher zu machen und so unsere Lebens-
qualitat und Lebensfreude zu erhalten. Unsere
Arzte und Experten unterstiitzen uns hierbei

intensiv. Der Erfahrungsaustausch ist unsere
gemeinsame Maoglichkeit, Mitmenschen ken-
nenzulernen, denen es genauso geht oder die
in einer ahnlichen Situation sind. Wie gehen
Sie damit um? Wie kann ich dies fur mich um-
setzen? Wir sind fureinander da, auch fur dich.
Trau dich und komm gern auf uns zu.

DSCM e. V. LG Sachsen

Kontakt

Deutsche Syringomyelie und
Chiari Malformation
Landesgruppe Sachsen

Telefon: 034244 50535
E-Mail: kathi_lippe@web.de

www.deutsche-syringomyelie.de
www.dscm-ev.de

,2Hier werden Sie platziert” - Auffiihrung des Selbsthilfe-Theaters ,Selbst & Los"

1ns THEATER »SELBST & LOS« priseiiesr
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Das Theater ,Selbst & Los* griindete sich 2015
als Projekt der Leipziger Selbsthilfe in Koope-
ration mit dem Leipziger Bundnis gegen De-
pression. Nach vielen Monaten Proben war am
2. Juli 2016 die Premiere angesagt. Im Werk Il/

Halle 5 traten die neun erwachsenen Spieler/-
innen das erste Mal vor ein Publikum.

» Hier werden sie platziert!" ist eine theatrale
Collage Uber die Unbequemlichkeit des Le-
bens. Inspiriert durch Christel Romers gleich-
namiges Essay, haben wir den richtigen Platz
im Leben grindlich hinterfragt: Zugewiesen
oder frei gewahlt, fremdbestimmt oder selber
eingebrockt, glticklich oder nur bequem? Und
wenn's nun wirklich der Falsche ist? Verflucht,
was mach ich denn dann? Und vor allem wie?

Wir haben uns von Stuhl zu Stuhl improvisiert,
unseren Korpern Ausdruck und unseren Ge-
danken eine Stimme verliehen. Und mit dem
Schalk im Nacken habe wir ein Stick entwi-
ckelt, das unsere wilde Suche prasentiert.”

Dieses Projekt genieldt eine Forderung durch
die AOK PLUS Sachsen/Thuringen und wurde
mit dem Sachsischen Selbsthilfepreis geehrt.

Quelle: Ausschnitt aus dem Flyer zur Veranstaltung, 2016,
http://www.buendnis-depression-leipzig.de/1581_angebote.php

Ein Zusammenschnitt der Auffiihrung ist bei youtube unter dem Na-
men des Stickes ,Hier werden Sie platziert!” zu finden. d. R.

Kontakt
Ansprechpartnerin: Frau Romer
E-Mail: shg.lebenswert@gmx.de



1. Leipziger Aphasietage

Am Volkerschlachtdenkmal. Foto: Jens Kretzer

Die Teilnehmer der 1. Leipziger Aphasietage
reisten vom 20. bis 22. Mai 2016 nicht nur aus
Leipzig, sondern aus verschiedenen Orten
Sachsens und dariber hinaus an. So konnten
auch Teilnehmer aus der Hansestadt Hamburg
begruf’t werden. Der Veranstaltungsort war
das A&O Hotel Leipzig.

Im Namen der Teilnehmer dieser Veranstal-
tung und vor allem der Selbsthilfegruppe fur
Junge Aphasiker in Leipzig soll an dieser Stelle
der AOK PLUS Sachsen/Thuringen ein grofRer
Dank ausgesprochen werden, ohne die dieses
Wochenende nicht moglich gewesen ware.

Der Nachmittag des ersten Tages stand ganz
im Zeichen des gegenseitigen Kennenlernens
und Austausches. Dabei berichteten die Teil-
nehmer von den Anfangen der Erkrankung,
von Fortschritten und Ruckschlagen, aber
auch von ihren personlichen Erfahrungen im
Umgang und Erleben mit der Krankheit Apha-
sie.

Ein erster Hohepunkt war eine gemeinsame
Stadtrundfahrt mit einem englischen Doppel-
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deckerbus, der in anderthalbstundiger Fahrt
alle wichtigen Sehenswiirdigkeiten der Messe-
stadt ansteuerte. Der sachkundige Touristen-
fuhrer konnte viele interessante Details zur
Geschichte und Gegenwart der Messestadt
berichten.

Beim Uben. Foto: Jens Kretzer

Anschliefiend fanden sich alle Teilnehmer im
Konferenzsaal des Hotels zusammen. Es wur-
den drei Gruppen gebildet und jede Gruppe
hatte die Aufgabe, die Sehenswirdigkeiten
aus der Stadtrundfahrt zusammenzutragen.
Diese konnten aufgelistet oder gezeichnet
werden. Der Sinn dieser Ubung bestand darin,



dass insbesondere die Teilnehmer mit Wortfin-
dungsstorungen erleben konnten, dass Erin-
nerungen, Geflhle und Inhalte auch in bildhaf-
ter Form zum Ausdruck gebracht werden kon-
nen. So entstanden unterschiedlichste Bilder
des Volkerschlachtdenkmals, des ,Kohlrabizir-
kus“, des Messezeichens, vom mdr, dem Pa-
nometer und dem ,Uniriesen“. Am Ende zahl-
ten alle Gruppen die aufgelisteten oder gemal-
ten Sehenswurdigkeiten zusammen, so dass
der Gewinner mit der hdchsten Zahl ermittelt
werden konnte. Dies war ein schones Beispiel,
wie therapeutische Ubung spielerisch und mit
viel Lebensfreude umgesetzt werden kann.
Die Verbesserung der kommunikativen Kom-
petenzen ist eine wichtige Voraussetzung zur
Teilhabe am Alltagsleben. Hier missen Gren-
zen immer wieder neu ausgelotet und verscho-
ben werden.

SIE ==

Wir sind
sprachlos,
aber nicht

/" hilflos!

Foto: Jens Kretzer

Den Tag beschlossen die Teilnehmer mit ei-
nem Erkundungsausflug in die Leipziger In-
nenstadt. Dabei staunten sie Uber das pralle
Leben in den Gassen rund um das Alte Rat-
haus. Die Leipziger Teilnehmer erzahlten den
auswartigen Gasten personliche Geschichten
aus der bewegten jlingeren Vergangenheit,
aber auch manche historische Anekdote.

Am Morgen des zweiten Tages stellte Georg
Dorfler einige Publikationen vor, unter denen
sich auch Bucher von Prof. Helmut Teichmann
zum Thema Schlaganfall und Aphasie befan-
den. Georg Dorfler liel3 einige dieser Blcher in
der Leipziger Blindenbibliothek einlesen. So
sind sie auch flr Aphasiepatienten nutzbar, die
nicht in der Lage sind, langere Texte zu lesen.
Prof. Teichmann ist selbst betroffener Aphasi-
ker und kann sich deshalb besonders gut in die
Sichtweise Betroffener hineinversetzen. Die
Vorstellung dieser Publikationen und der Hin-
weis, wie diese von den Teilnehmern genutzt

werden kdnnen, wurde von allen als beson-
ders wertvoll empfunden. Erganzt wurden die
Vorstellungen mit Publikationen der Stiftung
Deutsche-Schlaganfall-Hilfe und des Gesund-
heitsamtes der Stadt Leipzig.

Gegen Mittag fuhren die Teilnehmer mit der
Strallenbahn zum Leipziger Volkerschlacht-
denkmal, wo sie unter der sehr sachkundigen
FUhrung von Frau Hartung in die Geschichte
und die Geheimnisse des grofiten Denkmales
auf deutschem Boden eingeweiht wurden. Da-
bei sahen die Teilnehmer Raumlichkeiten, die
bei einer normalen Besichtigung nicht zugang-
lich sind, wie zum Beispiel das Stifterzimmer
mit den Bronzeportrats der Stifterherren aus
der Erbauungszeit.

Georg Dorfler. Foto: Jens Kretzer

Nach der Ruckkehr in das Hotel wurden unter
der Moderation des Logopaden Karsten Anton
die Eindricke vom Denkmalbesuch ausge-
tauscht und die vielen Fakten, die zum Ge-
schehen rund um die Volkerschlacht und den
Denkmalbaus berichtet wurden, gemeinsam
zusammengetragen. Dabei wurde noch einmal
die Wort-Merk-Therapie in Anwendung ge-
bracht.

Zum Abschluss prasentierte Jens Gretzer eine
Fotodokumentation vom Treffen des Selbsthil-
fegruppen-Sprechertreffes der Stiftung Deut-
sche Schlaganfall-Hilfe in Braunfels. Georg
Dorfler stellte schlieRlich noch das 100%ige
behindertengerecht ausgestattete Hotel Casa
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Familia in Zinnowitz vor, welches seit bereits
vier Jahren Ziel gemeinsamer Ausfluge der
Leipziger Aphasiker ist. Diese Fahrt im Juni je-
den Jahres hat sich inzwischen zu einer Tradi-
tion unserer Selbsthilfegruppe entwickelt.

Bootstour. Foto: Jens Kretzer

Der dritte Tag stand ganz im Zeichen der ge-
planten Bootstour auf den Leipziger Wasser-
strallen. Leider stand kein geeignetes Motor-
boot zur Verfiigung. Nach kurzer Uberlegung
probierten einige Teilnehmer, eigenhandig ein
Ruderboot zu steuern. Auf Grund der koérperli-
chen und kognitiven Einschrankungen waren
die ersten Versuche wenig erfolgreich.
SchlieBlich fanden sich jedoch zwei mutige
Teilnehmer, die das Ruderboot steuern konn-

ten. Das beflugelte auch angstliche Teilnehmer,

sich mehr zu trauen und diese wundervolle Er-
fahrung der Fahrt Uber die Leipziger Kanale zu
erleben. Das wundervolle sommerliche Wetter
trug zum Gelingen dieses Ausfluges in beson-
ders schoner Weise bei.

Die abschlieBende Feedbackrunde im Ta-
gungshotel brachte die Gewissheit, dass die
Erwartungen aller Teilnehmer erfillt wurden
und jeder eine Fulle von positiven Erfahrungen
und Erlebnissen in den Alltag mitnehmen wird.

Georg Dorfler
Selbsthilfegruppe Junge Aphasiker Leipzig

Kontakt
Selbsthilfegruppe Junge Aphasiker Leipzig

Herr Dorfler
Telefon: 0341 9095143
E-Mail: georgdoerfler@aol.com
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Bundesweiter Patientenkongress Leuka-
mie und Lymphome in Leipzig

Ca. 600 Personen nahmen am Kongress im
Juli 2016 teil, und die Ruckmeldungen waren
sehr positiv. Einige Patienten und deren Ange-
horige kommen schon seit vielen Jahren, um
sich Uber neueste wissenschaftliche Erkennt-
nisse zu ihrem Krankheitsbild zu informieren.
Gerade fur Menschen, die von einer seltenen
Erkrankung betroffen sind, ist der Austausch
mit anderen Patienten besonders wertvoll.

19. Bundesweit

9.-10. Juli 2016
LEIPZIC,

Tel. 0228 - 33 88 9 215
info@dlh-kongress.de
i www.dlh-kongress.de

Unter dar Schirmharrschaft van

Denlsche Krebshilfe

WELFEN, FORSONEN, INT ORNIERER.

Deutsche Leukiimie- & Lymphom-Hilfe
Vorderseite des Flyers zur Veranstaltung.

Veranstalter des 19. Kongresses war die Deut-
sche Leukadmie- und Lymphomhilfe (DHL) mit
dem Universitatsklinikum Leipzig. Die wissen-
schaftliche Leitung des Kongresses hatte in
diesem Jahr Prof. Dr. Dietger Niederwieser
(Universitatsklinikum Leipzig) Ubernommen.



Er wies in seiner BegrufRung auf zahlreiche
neue Entwicklungen im Bereich der Leukamie-
und Lymphombehandlung hin.

Prof. Dr. Anja Mehnert, Abteilung Medizinische
Psychologie des Universitatsklinikums Leipzig
hielt am Vormittag des ersten Kongresstages
den Eroéffnungsvortrag zum Thema ,Lebens-
qualitat trotz Krankheit®. Sie erlauterte, welche
Maoglichkeiten die Psychoonkologie bietet, um
Belastungen durch die Krankheit und die The-
rapie zu reduzieren und somit die Lebensqua-
litat zu verbessern. Im Anschluss fand eine Po-
diumsdiskussion zum Thema ,Lebensquali-
tat” statt, die von der Journalistin Christiane
Poertgen moderiert wurde.

In finfzehn zeitgleich stattfindenden, zwei-
stundigen Programmpunkten am Samstag-
nachmittag wurden die einzelnen Leukamie-
und Lymphom-Erkrankungen ausfuhrlich be-
handelt. Fur Betroffene nach allogener
Stammzelltransplantation (SZT) war ein sepa-
rates Programm vorgesehen. Hier ging es
schwerpunktmafig um Langzeitfolgen nach
der Transplantation sowie um einen Erfah-
rungsaustausch.

In weiteren Vortragsblocken am Sonntagvor-
mittag wurden Plenarvortrage zu folgenden
Themen gehalten:

* Ernahrung
* Reiseimpfungen

* Sport- und Bewegungstherapie — so
wichtig wie ein Medikament?

Auch das Vortragsangebot der DLH-Stiftung
zum Thema ,Mein letzter Wille — Workshop
Testament® am spaten Nachmittag des ersten
Kongresstages stiel® wieder auf reges Inte-
resse.

Insgesamt unterstlitzten ca. 30 Referenten
aus ganz Deutschland, insbesondere aus dem

Raum Leipzig, den Kongress. Auch fur den
Austausch untereinander war genugend Zeit
eingeplant: Neben der Mdglichkeit zu Gespra-
chen im Anschluss an die krankheitsbezoge-
nen Programmpunkte und einer Gesprachs-
runde speziell fir Angehorige gab es auch wie-
der eine Abendveranstaltung mit gemautlichem
Beisammensein. Hier konnten sich die Teilneh-
mer nach dem ersten, informationsreichen
Kongresstag ein wenig entspannen. Kon-
gressbegleitend wurden vielfaltige Informatio-
nen an Infostanden angeboten. So prasentier-
ten sich zahlreiche Organisationen, wie das
Kompetenznetz Maligne Lymphome, die Deut-
sche Knochenmarkspenderdatei (DKMS), die
Deutsche Stammzellspenderdatei (DSD), das
Zentrale Knochenmarkspender-Register
(ZKRD), die Deutsche Krebshilfe und der
Krebsinformationsdienst (KID) in der Ausstel-
lung. Naturlich war auch die DLH e. V. mit ei-
nem Infostand vertreten.

Die DLH-Stiftung informierte die Teilnehmer an
ihrem Stand Uber aktuelle Projekte und Aktivi-
taten. Stitftungsbotschafter Manfred Grimme,
der selbst an Morbus Waldenstrom erkrankt ist
und anlasslich seiner Fahrrad-Rundreisen zu
Spenden zugunsten der Stiftung aufruft, pra-
sentierte am Stiftungsstand sein Reiserad und
stand fur Fragen zur Verfigung. Der 20. DLH-
Patienten-Kongress wird am 3./4. Juni 2017 in
Ulm stattfinden. Auf www.dlh-kongress.de
kann schon jetzt das Programm vorbestellt
werden.

Quelle: nach Pressemitteilung 09/2016 Il DLH.

Kontakt

Selbsthilfegruppe Leukamie und Lym-
phome in Leipzig

Waldemar Moses
Telefon: 0341 2324299
E-Mail: shgleukaemie-mokr@web.de
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Wir machen weiter: Neues von der Epilepsie-Selbsthilfegruppe

Auf nach Berlin. Foto: Selbsthilfegruppe

Die Selbsthilfegruppe Epilepsie Leipzig wurde
2013 in Leipzig gegrindet. Es lief mal besser,
mal schlechter. Trotz Neuzugangs von Mitglie-
dern ging es nicht recht vorwarts und wir be-
fanden uns kurz vor der Auflésung. Momentan
befinden wir uns in einer Neufindungsphase,
haben inzwischen eine funktionierende Home-
page und ein klares Bild nach aul3en. Wir ha-
ben es endlich geschafft, ein Konto zu eréffnen
und Fordermittel zu beantragen. So wird es
auch in Kurze Flyer und Visitenkarten von uns
geben.

Seit Juni 2016 hat sich unsere Mitgliederzahl
verdoppelt und wir passen kaum noch in unse-
ren Gruppenraum im Gesundheitsamt. Wir ha-
ben schon einiges gemeinsam unternommen,
wie zum Beispiel Treffen mit anderen Selbst-
hilfegruppen im Leipziger Zoo und in Dresden.
Zur Teambildung neuer und der Stammmitglie-
der grillten wir nach einem Gruppentreff im
Park. Auch Frau Klass, die uns stets mit Rat
und Tat zur Seite steht, schaute bei uns vorbei.
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Beim Grillen. Foto: Selbsthilfegruppe

Am 5. Oktober 2016 waren die meisten von
uns gemeinsam in Berlin zum 20. Epilepsietag.
Trotz einiger Hindernisse, was behindertenge-
rechtes Fahren mit Bus und Bahn betrifft, war
es ein erlebnisreicher Tag und hat uns in der
Gruppe wieder ein Stick naher zusammenge-
bracht.



Auf alle Falle freuen wir uns auf weitere
Zusammenkunfte, die wir in Zukunft noch inte-
ressanter durch Einladen von Gasten fur Vor-
trage, Gesprachsrunden, Spielnachmittage,
Kaffeeklatsch und andere Aktivitaten gestalten
wollen. AulRerdem wollen wir uns wieder mit
anderen Gruppen treffen und ein Netzwerk in
Leipzig und Umgebung vorantreiben

Claudia Volger
Selbsthilfegruppe Epilepsie

Kontakt
Selbsthilfegruppe Epilepsie

Claudia Volger
E-Mail: epilepsiegruppe@gmx.de

www.shg-epilepsie-leipzig.de

Juvenile Makula-Dystrophien: Broschure von PRO RETINA aufgelegt

+ Juvenile Makula-Dystrophien

PRO RETINA
Deutschland e.V.

Farben des Lebens

Juvenile Makula-Dystrophien
Vielfalt, Schwierigkeiten und Lésungen

Infoserie Nr.9, 09/2016

Vorderseite Broschire von PRO RETINA auf http://www.pro-
retina.de/oeffentlichkeit/broschueren

Panktlich zum Internationalen Tag der Netz-
haut (World Retina Day) am 24. September
2016 hat die Patientenvereinigung PRO
RETINA Deutschland e. V. eine neue Bro-
schure veroffentlicht. Hierin geht es gezielt um
Juvenile Makula-Dystrophien, deren Vielfalt,
Schwierigkeiten und Losungen fur Betroffene
und Angehorige. Sie informiert Gber die Veran-
derungen der Netzhaut und richtet sich an alle,
die mehr daruber wissen mochten, weil Ange-
horige, Kinder, Freunde oder Kollegen er-
krankt sind. Sie soll Uber den ersten Schock

der Diagnose hinweg helfen ohne zu bescho-
nigen.

Als Dystrophie bezeichnet man eine fehlerhaft
angeborene Anlage einer korperlichen Struktur,
hier der Netzhaut, die friher oder spater in un-
terschiedlichem Ausmalf} zu einer Fehlfunktion
und zum Absterben (Degeneration) dieser
Struktur fuhrt. Die Ursache dieser Funktions-
stdérungen liegt also in der Zelle selbst begrun-
det, in einer genetischen Fehlprogrammierung.
Diese ist fur Sehausfalle verantwortlich, die bei
einer Makula-Dystrophie in der Mitte der Netz-
haut in der Makula (zentral), im Bereich des
scharfsten Sehens, beginnen.

Ein Leben mit einer Makula-Dystrophie ist
manchmal kompliziert. Aber es gibt viel Unter-
stitzung, viele Hilfsmittel, viele Ideen fur ein
erfulltes Leben!

.Im Laufe der Erkrankung kénnen die Farben,
die wir sehen, verblassen®, sagt Heike Ferber,
Mitautorin der Broschure. ,Aber mit der Diag-
nose haben wir begonnen, die Vielfalt der Far-
ben des Lebens bewusster wahrzunehmen.”

In der kostenlosen Informationsschrift werden
Erfahrungen und Strategien geteilt. Augen-
arzte erlautern medizinische Fragen. Auler-
dem wurden Informationen Uber Hilfsmittel,
rechtliche und psychische Aspekte zusam-
mengestellt.

Daniela Wustenhagen ist Chemieingenieurin
und arbeitet in Teilzeit in diesem Beruf. Sie hat
Morbus Best und lebt mit ihnrem Mann und zwei
Kindern im Rheinland. Die Kinder sind eben-
falls betroffen. ,Als Mutter mit Morbus Best
kann ich nachftihlen, was Eltern durchmachen,
die mit einer Netzhauterkrankung ihrer Kinder
leben. Ich kann aber auch die Situation der
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Kinder nachempfinden, was es heil3t, wenn
das Sehen schlechter wird. Ich rate zum Bei-
spiel dazu, die Kinder nicht dauernd zu fragen,
was sie gerade sehen. Man kann darauf ver-
trauen, dass sie ihre eigenen Strategien mit
den Sehstorungen finden.” AulRerdem sei es
wichtig, die Lehrer von vornherein zu informie-
ren, damit sie angemessen auf die Kinder ein-
gehen.

Als Beraterin der PRO RETINA organisiert Da-
niela Wustenhagen auch Seminare. In ,Farben
des Lebens” beschreibt sie ihren Umgang mit
der Diagnose und deren Folgen.

Oft bleibt diese Sehverschlechterung lange
Zeit unbeachtet, da es sich um eine der soge-
nannten Seltenen Erkrankungen handelt. Da-
bei ist selten gar nicht so selten! Rund vier Mil-
lionen Menschen in Deutschland leben mit ei-
ner der Uber 6.000 verschiedenen Krankheiten,
die laut EU-Definition zu den Seltenen geho-
ren. Trotz unterschiedlicher Krankheitsbilder
stehen die Betroffenen vor gleichen Herausfor-
derungen: grol3er Forschungsbedarf, fehlende
Medikamente und Therapien, wenig Informati-
onen und Experten. Man spricht von ,Waisen
der Medizin®.

Eine seltene Erkrankung bedeutet immer ei-
nen langen Weg bis zur Diagnose, es fehlen
oft spezialisierte Arzte und im Fall der seltenen
Netzhauterkrankungen gibt es auch keine
Therapie. Es gibt wenige Informationen UGber
die einzelnen Erkrankungen und Betroffene
und ihre Familien suchen meist lange nach gu-
ten, unabhangigen und vor allem patientenver-
stéandlichen Informationen. Hier hilft die PRO
RETINA Deutschland e. V. als diagnosespezi-
fische Patientenorganisation, welche die Prob-
leme rund um eine Sehbehinderung kennt und
Perspektiven aufzeigen kann.

Der World Retina Day wird weltweit am letzten
Samstag im September begangen. Er soll auf
die Bedeutung der Netzhaut und insbesondere
die Bedeutung fur gutes Sehen hinweisen.

Wir freuen uns Uber die Weiterleitung dieser
Information in Ihrem Netzwerk. Die Broschure
kann kostenlos bei uns angefordert werden.

Forschung férdern — Krankheit bewaltigen. Die
PRO RETINA Deutschland e. V. - Selbsthil-
fevereinigung von Menschen mit Netzhautde-
generationen — wurde 1977 von Betroffenen
und deren Angehorigen als gemeinnutziger
Verein gegrundet, um sich selbst zu helfen. Es
ist eine bundesweit tatige Organisation mit
mehr als 50 Regionalgruppen und circa 6.000
Mitgliedern. Sie bietet Informationen und Bera-
tung und versteht sich als Interessenvertre-
tung der Patientinnen und Patienten in der Of-
fentlichkeit. Um einen Beitrag zur Entwicklung
wirksamer Therapien zu leisten, engagiert sich
PRO RETINA Deutschland e. V. auch in der
Forschungsférderung.

Die PRO RETINA mochte allen Menschen, die
von einer Sehverschlechterung oder Erblin-
dung aufgrund einer Netzhautschadigung be-
droht sind, neue Chancen geben, durch Pra-
vention, Therapie und gemeinsames Bewalti-
gen ein selbstbestimmtes Leben zu flihren.

Markus Georg
Geschaftsfuhrer von PRO RETINA Deutschland e. V.

Kontakt

PRO RETINA Deutschland e. V.
Regionalgruppe Leipzig

Karin Papp
Telefon: 0341 6523300

www.pro-retina.de

Aktionstage Seltene Erkrankungen 2017 Dessau und Leipzig

Die Seltenen Erkrankungen werden auch die
,Waisen der Medizin“ genannt. In Europa qilt
eine Krankheit als selten, wenn sie hochstens
eine unter 2000 Personen betrifft. Oft sind es
chronische fortschreitende Erkrankungen,
zum Teil lebensbedrohlich. Unsere heutigen
Kenntnisse reichen in vielen Fallen noch nicht
aus, um die Ursachen zu erklaren.
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Mehr als 6000 seltene Erkrankungen zahlt
man bisher. In der Europaischen Union sind
davon ca. 30 Millionen Menschen betroffen.
Am letzten Tag des Februars wird jahrlich der
,1ag der seltenen Erkrankungen® begangen.
2016 beteiligten sich 85 Landern, darunter 26
Stadte allein in Deutschland.
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Tag der Seltenen

Erkrankungen 2017
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; Samstag, 25. Februar 2017
9.30 - 15.30 Uhr

Stadtisches Klinikum Dessau
Auenweg 38
06847 Dessau-Rol3lau
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Stédtisches Klinikum == Dessau

Vorderseite Flyer zur Veranstaltung in Dessau von
http://www.neurofibromatose-sachsen-an-
halt.net/flyer/Ank%C3%BCndigungsflyer_Tag_der_Selte-
nen_Erkrankungen_2017_Dessau.pdf

Selbsthilfegruppen stellen sich vor

Selbsthilfegruppe Erwachsene Adoptierte
(LEA)

,Der Schrecken eines Krieges verblast gegen-
tber dem Verlust einer Mutter” (Anna Freud)

Im vergangen Fruhjahr war ich mit einer Freun-
din zu einem Picknick in den Park gegangen.
Es war herrliches Wetter und auch auf dem an-
grenzenden Spielplatz war viel los. Aul3er mir
waren noch weitere Freunde und Bekannte
von ihr da. Die Kinder spielten und wir al3en

In Dessau veranstaltet die Neurofibromatose-
Selbsthilfegruppe Sachsen-Anhalt mit dem
Stadtischen Klinikum am 25. Februar 2017
zum siebten Mal einen solchen Aktionstag.

Anmeldung und Information

Neurofibromatose-Selbsthilfegruppe
Sachsen-Anhalt

Annette Byhahn

Telefon: 03491 881907

E-Mail: neurofibromatose@sachsen-an
halt.net

Um den ,Seltenen® auch in Leipzig eine
Stimme zu geben, fand im Oktober 2016 ein
Treffen von Vertretern der Selbsthilfegruppen
seltener Erkrankungen und der Selbsthilfekon-
takt- und Informationsstelle (SKIS) statt. Es
wurde verabredet, am 10. Juni 2017 erstmalig
einen Aktionstag hier vor Ort zu organisieren.
Die Leipziger profitieren dabei von den Erfah-
rungen der Dessauer Organisatoren Annette
Byhahn und Uwe Gernert.

Es gibt viele inhaltliche Ideen. Die Engagierten
treffen sich voraussichtlich noch dreimal, um
alles vorzubereiten und zu planen. Jeder Inte-
ressierte, der sich der Planungsgruppe an-
schliefen mochte, ist willkommen.

Kontakt
SKIS

Ina Klass

Telefon: 0341 123-6755
Fax: 0341 123-6758

E-Mail: ina.klass@leipzig.de

www.leipzig.de/selbsthilfe

auf einer Decke Kuchen und genossen den
schénen Sommertag. Ich unterhielt mich sehr
nett mit einer jungen Frau in meinem Alter, die
ich bis dahin nicht kannte. Meine Freundin be-
obachtete das und kam auf uns zu. Sie sagte:
,S0ll ich Euch mal 'richtig' vorstellen?* Wir
schauten etwas verdutzt, bis sie erklarte: ,lhr
habt die gleiche Geschichte, ihr seid beide
adoptiert.“ Ich war sprachlos und schaute
meine neue Bekannte plotzlich ganz anders an.
Ich fragte sie, ob es okay sei, wenn wir daruber
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reden und uns etwas austauschen. Wahrend
unserer Unterhaltung begann ich zu weinen.
So bewegend war es fur mich auf eine Person
zu treffen, die mir genau das erzahlte, was ich
all die Jahre fuhlte, aber bisher keiner, trotz
groler Bemuhungen, nachvollziehen konnte.
Ich horte regelrecht meine Gedanken aus ih-
rem Mund. Ich war Uberwaltigt, denn das erste
Mal fuhlte ich mich nicht anormal. Wie oft hort
man den Satz: ,Das ist so lange her, hake es
endlich ab“ oder ,Sei froh, dass Du adoptiert
wurdest, wer weil3, was sonst aus Dir gewor-
den ware."

Wie oft habe ich versucht zu erklaren, dass
Adoption immer ein Trauma ist, dass es kein
Einzelfall ist. Nicht gewollt zu sein, ist die erste
Erfahrung eines kleinen Babys wahrend es
noch im Mutterleib ist und wenn es zur Welt
kommt. Die Bindung zwischen einem Kind und
seiner Mutter entsteht schon vor der Geburt,
die sich danach weiter vertieft. Wird die Bin-
dungsentwicklung plotzlich unterbrochen, er-
lebt das Kind eine traumatische Situation, auf
das es mit Trauer, Wut bis hin zum Ruckzug
reagiert. Weitere Herausforderungen entste-
hen in der Adoptionsfamilie. Spater dann die
schmerzliche Frage nach dem: ,Warum? Wa-
rum bin ich nicht gewollt gewesen?*

»Sle erleben Menschen mit einem gleichen
Schicksal, die dhnliche Erfahrungen ge-
macht haben und fiihlen sich das erste

Mal normal.” Jana Hertwig

Die Suche nach den leiblichen Eltern kann
sehr belastend sein. Emotionen schwanken
zwischen Freude, Unsicherheit, Hoffnung und
Angst vor Ablehnung. Das muss man erst ein-
mal verkraften. Wir haben uns noch unzahlige
Male getroffen und uns immer wieder uber un-
sere Erfahrungen ausgetauscht. Wir glauben,
dass es anderen ahnlich geht und haben uns
deshalb entschlossen eine Selbsthilfegruppe
zu grunden. Unsere Themen sind vertrauens-
volle Gesprache, Erfahrungsaustausch, ge-
genseitige Unterstutzung und Starkung. Nach
der Grundung und den ersten Treffen haben
wir bemerkt, dass es anderen, wenn sie das
erste Mal zu unserer Selbsthilfegruppe kom-
men, ahnlich geht wie mir letztes Fruhjahr im
Park. Sie erleben Menschen mit einem glei-
chen Schicksal, die ahnliche Erfahrungen ge-
macht haben und fiihlen sich das erste Mal
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normal. Emotionen und Verhalten Adoptierter
sind normale Reaktionen auf unnormale, trau-
matische Erfahrungen. In unserer Selbsthilfe-
gruppe wollen wir uns weiter austauschen und
noch offene Themen wie zum Beispiel die Su-
che nach leiblichen Eltern oder Geschwistern
voranbringen. Das Verstandnis und die Unter-
stutzung von Menschen, die einen eins zu eins
verstehen konnen, gibt dabei viel Kraft. Wir
sind offen fur weitere Mitglieder, die sich gerne
uber unsere Website melden konnen. Wir
freuen uns, euch kennen zu lernen.

Jana Hertwig

Kontakt

LEA-Treff, Erwachsene Adoptierte in
Leipzig
E-Mail: leatreff@gmail.com

www.lea-treff.de

Selbsthilfegruppe Ataxie

Beim Gruppentreffen. Foto: Selbsthilfegruppe

Ataxie zahlt zu den Seltenen Erkrankungen.
Ataxie ist eine schwere chronische Erkrankung,
die auch vererbt werden kann. Betroffene lei-
den unter fortschreitenden Koordinationssto-
rungen. Dabei kann das Gehen, die Bewegun-
gen der Arme, Beine und Augen sowie das
Sprechen schwer gestort sein. Ataxie-Er-
krankte sind auf Hilfe und Unterstlitzung ange-
wiesen.

Unsere Gruppe gruindete sich am 2. Dezember
2015. Das Angebot wurde gut angenommen.

Einige Teilnehmer bereicherten die Gruppe
auch mit eigenen ldeen. So gab es einen Re-
ferenten zu dem Thema ,Sozialgeld — was



kann ich wann beantragen®. Im April war ein
Vertreter eines Reformhauses bei uns und in-
formierte uns Uber Gerate, die uns den Alltag
erleichtern sollen.

Wir sind mittlerweile eine gemischte Gruppe
von alteren und jungeren Leuten, die gegen-
seitig voneinander lernen. Die alteren Leute
kennen sich mit dieser Krankheit und deren
Folgen gut aus. Es ist unverzichtbar sie anzu-
horen.

Aber wir wollen nicht nur daruber reden, wie
schlecht es uns geht, sondern auch schone
Dinge erleben. Deshalb sind im nachsten Jahr
Tagesausflige geplant, die jeder fir sich allein
nicht bewaltigen konnte.

Wenn du dich unserer Gruppe anschliel3en
mochtest, dann kannst du dich gerne bei uns
melden.

Selbsthilfegruppe fir Ataxie-Erkrankte

Kontakt
Selbsthilfegruppe flr Ataxie-Erkrankte

Christian Hoppe
Telefon: 0341 3068716
E-Mail: hoppe.privat@web.de

www.ataxieweb.wordpress.com

Besser stillen mit La Leche Liga

.La Leche Liga“ ist eine weltweit anerkannte
Organisation mit Gber 4000 Stillgruppen in ca.
50 Landern. Eltern bekommen Beratung und
Unterstltzung bei allen Fragen zum Stillen und
zum Alltag mit dem Baby.

Die La Leche Liga verfugt Uber umfangreiches
Stillwissen und publiziert Blicher und Broschu-
ren. Bucher kdnnen gekauft und entliehen wer-
den. Die Beratung der La Leche Liga wird eh-
renamtlich durch erfahrene und ausgebildete
La-Leche-Liga-Stillberaterinnen geleistet. Seit
1992 gibt es die La Leche Liga (LLL) auch in
Leipzig. Die LLL-Beraterinnen begleiten Eltern
wahrend der Stillzeit und bieten ihnen emotio-
nale Unterstitzung und Hilfe bei Stillschwierig-
keiten und Unsicherheiten an.

Die Gruppentreffen finden monatlich

* in der Universitatsfrauenklinik,

* im Familienzentrum Leipzig

e im Familienzentrum Markkleeberg

« im Gemeindebegegnungszentrum
Wiederitzsch statt.

Neben den Fragen der Eltern werden Themen
rund um das Leben mit dem Baby besprochen.
Mutter mit ihren Babys, Geschwister, Vater,
Schwangere und interessiertes medizinisches
Fachpersonal nehmen an den Treffen teil. Bei
Schwierigkeiten oder Fragen erhalten Eltern
jederzeit personliche, telefonische oder E-
Mail-Beratung.

La Leche Liga-Stillgruppe Leipzig

Kontakt

Selbsthilfegruppe ,La Leche Liga-Still-
gruppe Leipzig“

Telefon: 0341 4799416
E-Mail: katrin.trajkovits@lalecheliga.de

www.stillgruppe-leipzig.de

Angehorige, Kinder und Freunde von Al-
koholikern brauchen auch Hilfe: Zwei
Jahre Al-Anon in Leipzig

Viele Menschen/Leser wissen, dass es die
Selbsthilfegruppe der Anonymen Alkoholiker
gibt, und dass dort Menschen hingehen und
Hilfe suchen, die Probleme mit dem Trinken
haben. Nur wenige aber wissen, dass die An-
gehoarigen, Kinder und Freunde von Alkoholi-
ker/-innen ebenfalls Hilfe brauchen, und dass
es diese Hilfe zur Selbsthilfe gibt — in den ,Al-
Anon Familiengruppen/Alateen®.

Ausgehend von wenigen Gruppen in den USA
breitete sich die Al-Anon Gemeinschaft inner-
halb weniger Jahre auf viele Lander aus. 1967
wurde in Mulheim an der Ruhr die erste deut-
sche Gruppe gegrundet. Seither ist die Zahl
der Gruppen kontinuierlich gewachsen. Im
nachsten Jahr begeht Al-Anon in Deutschland
seinen 50. Geburtstag.

Auf Leipzig, als sich standig weiter entwi-
ckelnde GroRstadt, traf dies leider nicht zu.
Trotz, dass Alkoholismus eine weitverbreitete
(Volks)-Krankheit ist, gab es nur wenig Selbst-
hilfeangebote flur Angehorige. Von daher er-
schien es uns als besonders wichtig, eine Al-
Anon-Gruppe zu grinden.
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»,Nur wenige aber wissen, dass die Ange-
hérigen, Kinder und Freunde von Alkoholi-
ker/-innen ebenfalls Hilfe brauchen, und
dass es diese Hilfe zur Selbsthilfe gibt — in
den Al-Anon Familiengruppen/Alateen®.

Mitglied der Al-Anon Familiengruppen

Wir, das sind Angehorige, wie Ehepartner/
-innen und Freunde/-innen von Alkoholikern,
die hier in Leipzig und Umgebung wohnen. Je-
derzeit sind uns Angehdrige aus der ganzen
Welt willkommen.

Al-Anon ist explizit fir Menschen da, die durch
das Trinken eines Angehorigen oder Freundes,
betroffen sind. In den Al-Anon Gruppen kon-
nen Angehdrige von Alkoholikern lernen,

* von ihren Problemen Abstand zu gewin-
nen und wieder zu sich selbst zu finden.

* Angst und Schuldgefuhle 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.

* den Alkoholiker durch ihr Verstandnis zu
ermutigen und zu unterstutzen.

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

Wenn wir unsere Probleme miteinander teilen,
scheint die Last, die wir getragen haben, leich-
ter zu werden. Wir lernen uns so zu sehen, wie
wir wirklich sind. An diesem Punkt beginnt un-
ser Denken klarer zu werden. Wir finden Ver-
standnis bei Menschen, die ahnliche Probleme
haben. In unserer Gruppe, insbesondere
durch das Erarbeiten der ,Zwolf Schritte®, er-
kennen wir eigene Fehlverhaltensweisen und
lernen, diese zu korrigieren. Das bedeutet je-
doch nicht, dass es einen speziellen ,Fahr-
plan fur jedes Gruppenmitglied gibt. Jeder
entscheidet fur sich, was und wie er sich ein-
bringen méchte. Die Gruppe unterstitzt ihn da-
bei.
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Die Teilnehmer der Meetings sprechen sich mit
dem Vornamen und dem vertrauten Du an. Sie
bleiben anonym, d. h. niemand fragt danach,
was der/die Andere und wer der/die Andere ist.
So sitzen in den Gruppen Gleiche unter Glei-
chen, Herkunft, Familienname und Beruf sind
fur die Gruppenarbeit belanglos.

,Die Herzlichkeit und Offenheit in den Mee-
tings hat mich anfangs sehr (berrascht und
auch sehr angesprochen, insbesondere da es
sich um Menschen handelt, die ich persénlich
noch gar nicht so gut kannte. Spéter erfuhr ich,
dass Liebe und Verstdndnis ein wichtiger Be-
standteil des Programms sind. Auch wenn mir
im Alltag wenig selbstlose Hilfe begegnet, so
erfahre ich diese in den Meetings. Nur was ich
bereit bin zu geben, werde ich auch von ande-
ren empfangen. Klingt einfach. Ist es auch, wie
eigentlich das gesamte Programm. Durch das
Leben der Gedanken, wie Liebe, Nachsicht
und Verstandnis, werden wir zu der Person,
die wir gerne in anderen sehen wollen. Nie-
mand wird gezwungen sich einen Gedanken
zu eigen zu machen. Dasselbe qilt auch fiir
meine Vorstellung einer Héheren Macht. Al-
Anon ist ein spirituelles Programm und es ver-
langt niemand von mir, dass ich eine Religion
austbe — im Gegenteil. In der Prdambel fiir un-
sere Meetings wird sogar gesagt, 'Al-Anon ist
nicht gebunden an irgendeine Sekte, Konfes-
sion, politische Gruppierung, Organisation o-
der irgendwelche Institutionen ..." Jedem steht
es frei, sich von dem im Meeting gehérten Ge-
danken jene zu nehmen, die er méchte und
den Rest beiseite zu lassen — diese Freiheit ist
mir sehr wichtig.” (Lisa, Angehdrige)

Die Leipziger Al-Anon Gruppe, trifft sich jeden
Mittwoch von 18.30-20.00 Uhr in der Bethle-
hem Gemeinde, Kurt-Eisner-Strale 22; 04275
Leipzig. Betroffene sind herzlich willkommen.

Kontakt
Al-Anon Familiengruppen

E-Mail: doro1055@gmx.de
Telefon: 0178 6597046

www.al-anon.de

Alpha-1-Antitrypsin-Mangel-Betroffene

Bei der erblichen Stoffwechselkrankheit Alpha-
1-Antitrypsin-Mangel (kurz: Alpha-1) fehlt Be-
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troffenen ein Schutzeiweild der Lunge, das so-
genannte Alpha-1-Antitrypsin. Durch den feh-
lenden 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 friihen
Morgenstunden

e Auswurf, in vielen Variationen

bemerkbar machen. Auch erhdhte Leberwerte
kénnen ein Anzeichen flr einen Alpha-1-Anti-
trypsin-Mangel sein. Betroffene nehmen diese
Symptome meist erstmals im Alter von 35 bis
45 Jahren wahr. Obgleich Alpha-1 zu den sel-
tenen Erkrankungen zahlt, schatzen Experten,
dass es allein in Deutschland rund 12.000 ,Al-
phas“ gibt.

Da die Hauptsymptome des Alpha-1-Anti-
trypsin-Mangels auch auf andere Erkrankun-
gen 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 Therapiemaoglichkeiten zur Ver-
fugung, um den Verlauf zu verlangsamen.

Quelle: http://www.alpha1-deutschland.org/alpha-1-antitrypsinmangel

Alpha-1 zahlt zu den Seltenen Erkrankungen.
Die Selbsthilfegruppe trifft sich mehrmals im
Jahr. Betroffene und andere Interessenten
sind herzlich willkommen.

Kontakt

Alpha1 Deutschland e. V.
Gruppe Sachsen und Sachsen-Anhalt

Andrea Kleinert

Telefon: 034204 35592

E-Mail: shg.sachsen-sachsenanhalt@al-
pha1-deutschland.org

www.alpha1-deutschland.org

Selbsthilfegruppe Leukamie und Lymphome in Leipzig

Selbsthilfegruppe im Haus Leben Leipzig. Foto: Selbsthilfegruppe
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Am 9. September 2015 griindete sich im ,Haus
Leben Leipzig“® die Selbsthilfegruppe Leuka-
mie und Lymphome Leipzig. Sie ist offen flr
Betroffene, Angehorige und Hinterbliebene.

Herr Waldemar Moses, der selbst nicht er-
krankte, aber dessen Lebensgefahrtin im Ok-
tober 2013 nach einem achtmonatigen Kran-
kenhausaufenthalt und nach Stammzellen-
transplantation an einer akuten Lymphatischen
Leukamie verstarb, grindete die Gruppe. An-
geregt dazu wurde er durch seine Teilnahme
und den gefuhrten Gesprachen bei den Pati-
entenkongressen 2013 in Chemnitz, 2014 in
Freising und 2015 in Bonn. GroRe Unterstut-
zung erhielt er bei der Grindung durch Mitar-
beiter des Bundesverbandes der Deutschen
Leukdmie- und Lymphomhilfe (DLH), insbe-
sondere durch Frau Dr. Inge Nauels, und durch
Frau Ina Klass von der Leipziger Selbsthilfe-
kontakt- und Informationsstelle am Gesund-
heitsamt.

Die Gruppe trifft sich seit der Grindung jeden
zweiten Mittwoch im Monat ab 15:30 Uhr im
,Haus Leben Leipzig“. Sie besteht derzeit aus
elf Mitgliedern.

Die Grundung der Gruppe erfolgte auch unter
dem Gesichtspunkt, dass im Juli 2016 in
Leipzig der 20. Patientenkongress stattfand,

an dem fast alle Gruppenmitglieder teilnahmen.

Die Gruppe erhofft sich durch solche Veran-
staltungen, dass weitere Betroffene, Angeho-
rige oder Hinterbliebene den Weg in die
Gruppe finden.

Neu in Leipzig

Verlassene Grofieltern

Grafik: www.pixabay.de
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Unterstutzung erhalt Herr Moses auch durch
die Leiterin der Station 2 Haus 2 im Kranken-
haus St. Georg Leipzig, Frau Dr. Luisa Manto-
vani-Loffler. Sie ermdglicht Herrn Moses nach
einem personlichen Gesprach die Teilnahme
an einer Visite, um Patienten zum Besuch der
Selbsthilfegruppe zu ermutigen.

Durch seine Ausbildung und Beruf als Jurist
kann Herr Moses die Gruppenteilnehmer auch
bei rechtlichen Fragen unterstutzen, ihnen
Ratschlage und Hinweise geben.

Die Gruppe winscht sich, dass kunftig weitere
Betroffene und Angehodrige heimtuckischer
Krankheiten den Weg zu uns finden, um ge-
meinsam nicht nur Uber die Krankheit zu reden,
sondern auch um zu lachen und fréhlich sein
zu koénnen und somit den Alltag ein wenig zu
vergessen.

Dipl.-jur. Waldemar Moses
Selbsthilfegruppe Leukadmie und Lymphome Leipzig

Kontakt

Selbsthilfegruppe Leukamie und Lym-
phome in Leipzig

Waldemar Moses
Telefon: 0341 2324299
E-Mail: shgleukaemie-mokr@web.de

Kinder lieben lhre GrofReltern und dirfen sie
nicht sehen. Den GrolRReltern wird der Kontakt
zu ihren Enkeln verweigert.

Die Selbsthilfegruppe setzt sich dafir ein, die
Beziehungen zwischen den Kindern, den El-
tern und den GroReltern auch nach Verlust,
Trennung und Scheidung nicht abbrechen zu
lassen und dass alle Kinder das selbstver-
standliche Recht auf ungehinderten Umgang
mit ihrer gesamten Familie behalten.

Kontakt
Selbsthilfegruppe ,Verlassene GrolReltern®
E-Mail: verlassenegrosseltern@gmail.com



Selbsthilfegruppe fur Eltern, deren Kinder
unter Allergien und Neurodermitis leiden

Liegt eine Allergie vor, wittert das Immunsys-
tem bei der auf kdrperfremde Substanzen Ge-
fahr, obwohl die Substanzen, z. B. Pollen oder
Haselnusse, flr den Korper ungefahrlich sind.
Darauf folgen allergische Reaktionen, die in-
tensiv und heftig bis lebensbedrohlich sein
konnen.

Die entzindliche Hauterkrankung Neurodermi-
tis tritt in Deutschland bei zehn Prozent der
Kinder auf. Sie ist eine der haufigsten chroni-
schen Erkrankungen im Kindesalter und qualt
die Kinder mit Juckreiz und Hautrétungen.

Neben den korperlichen Auswirkungen werden
Betroffene auch mit psychosozialen Proble-
men konfrontiert. Die Kinder erfahren haufig
soziale Ausgrenzung, weil ihre Haut anders
aussieht, sie nicht alles essen durfen oder sie
gewisse Aktivitaten wie Schwimmen nicht mit-
machen konnen.

Weil dieses Thema viele Familien in Leipzig
betrifft, bildete sich im Dezember 2016 eine EI-
ternselbsthilfegruppe, deren Kinder unter Aller-
gien und Neurodermitis leiden. Diese Gruppe
mdchte sich Uber Erfahrungen und alltaglichen
Probleme austauschen.

Sie heil3t Eltern, deren Kinder betroffen sind,
herzlich willkommen.

Kontakt

Elternselbstgruppe Kinder mit Allergien
und Neurodermitis

c/o SKIS, Ina Klass

Telefon: 0341 123-6755
Fax: 0341 123-6758

E-Mail: ina.klass@leipzig.de

www.leipzig.de/selbsthilfe

Padagogen mit einer Trauma-Erfahrung

Menschen in padagogischen Berufen mit eige-
ner Trauma-Erfahrung koénnen sich einer
Selbsthilfegruppe anschlieRen. Die neu ge-
grundete Gruppe ist ein Ort, an dem Alltagser-
fahrungen ausgetauscht, Ressourcen und
Starken entdeckt und voneinander gelernt
werden kann. Geplant sind auch Aktivitaten
zur Stabilisierung und gesunden Lebensfih-
rung. Weitere ldeen und Anregungen sind

gerne erwinscht. Betroffene sind immer herz-
lich willkommen.

Kontakt

Selbsthilfegruppe ,Padagogen mit einer
Trauma-Erfahrungen®

c/o SKIS, Ina Klass

Telefon: 0341 123-6755
Fax: 0341 123-6758

E-Mail: ina.klass@leipzig.de

www.leipzig.de/selbsthilfe

Selbsthilfegruppe ,Perspektive leben”

Junge Menschen mit
psychischen  Er-
krankungen  tau-

schen sich seit August
2016 uber personliche Erfah-
rungen aus, suchen Lo-
sungen far
Probleme und

verbringen eine
Perspektive leben schéne Zeit mitei-
nander.

Logo © Selbsthilfegruppe ,Perspektive leben®

Gemeinsames Ziel ist es, stabil zu bleiben, den
Alltagsanforderungen gemeinsam zu begeg-
nen und in schwierigen Situationen flreinan-
der da zu sein.

Kontakt
www.perspektive-leben.jimdo.com/

Leipziger Stimmenhorer*Innen-Gruppe

Hildegard von Bingen, Sigmund

Freud, Robert Schumann,
Charles Dicken, Jeanne d’Arc,
Carlos Santana, Winston

Churchill, Sokrates, Virginia Wolf
haben es gemeinsam: das Stim-
_J menhoren.

Wer Stimmen hort, hort ganz real
gesprochene Worte, die nur er selber wahr-
nehmen kann. Etwa 6 bis 15 % (Untersuchung
von John Hearst 2011) aller Menschen hdéren
irgendwann einmal in ihrem Leben Stimmen —
ein Grofteil davon, ohne dabei krank zu sein.

Quelle http://www.stimmenhoeren.de/das-stimmenhoeren/.
Grafik: www.pixabay.de
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Gehorst du zu den Menschen, die die Erfah-
rung des Stimmenhorens kennen? Horst du
selbst Stimmen oder bist du vertraut mit je-
manden, der Stimmen hort? Wir wollen in
Leipzig eine Gruppe ins Leben rufen, die sich
auf der Grundlage personlicher Erfahrung mit
dem Stimmenhoéren beschaftigt. Wir wollen
uns austauschen, vernetzen, gemeinsam das
Phanomen des Stimmenhdrens begreifen.

Die Treffen finden jeden 3. Dienstag im Monat
von 17:00 bis 19:00 Uhr in den Ladenraumen
des Offenen Dialog e. V., Demmeringstr. 23,
04177 Leipzig statt.

Das Netzwerk Stimmenhoren e. V. setzt sich
deutschlandweit daflur ein, dass Gruppen ent-
stehen, die sich zum Thema Stimmenhoren
treffen. Dabei arbeitet es trialogisch, d. h. ein-
geladen sind Stimmenhoérende, Angehdrige
und Menschen, die in ihrem Beruf Begegnun-
gen mit dem Stimmenhdren haben. Wir wollen

Jubilaen

uns ein Beispiel daran nehmen. Das Netzwerk
Stimmenhoren ist daran interessiert, die breite
Offentlichkeit Uber das Ph&nomen des Stim-
menhorens aufzuklaren und deutlich zu ma-
chen, dass es sich beim Stimmenhoren nicht
immer um eine Krankheit handeln muss. Ist
das Stimmenhoren ins 6ffentliche Bewusstsein
geruckt, kann dies bewirken, dass Stimmenho-
rende nicht so sehr in Panik geraten, wenn die
Stimmen das erste Mal auftreten und sie offen
uber die Stimmen reden kdnnen. Initiiert wird
das Stimmenhoren-Treffen vom Offenen Dia-
loge. V.

Kontakt
Leipziger Stimmenhdrer*Innen-Gruppe

Irene Nenoff-Herchenbach
Telefon: 0151 12087438

www.stimmenhoeren.de

20jahriges Bestehen der Regionalgruppe Leipzig des Bundesverband Poliomyelitis

v.l.n.r. Frau Sickert, Frau Weif3, Herr Dlrrschmidt. Foto: Selbsthilfegruppe
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Am Samstag, den 24. September 2016 hatte
unsere Gruppe zur Jubilaumsfeier in die
Orangerie in Markkleeberg/Gaschwitz einge-
laden. Neben zahlreichen Mitgliedern konn-
ten wir auch geladene Gaste begrifien: Herr
Durrschmidt als Vertreter des Polio-Verban-
des Uberreichte unserer Gruppe die Jubila-
umsurkunde mit einem riesigen Blumen-
strauld.

Frau Laux von der Geschaftsstelle hatte nicht
nur Blumen flr die aktuelle Sprecherin Frau
Weil} dabei, sondern auch fur Frau Witschel
als Sprecherin der ersten Stunde und flr
Frau Stiebing, die die Gruppe zu dem ge-
macht hat, was sie heute ist und vor zweiein-
halb Jahren in Ehren verabschiedet wurde.
Frau Stiebing konnte sich daruber hinaus
uber eine Urkunde fur 20 Jahre Mitglied-
schaft freuen.

Herzliche GrufRworte und Geschenke brach-
ten auch Frau Sickert vom Landesverband
Sachsen, Frau Klass von der SKIS und Frau
Markgraf, die selbst Mitglied unserer Gruppe
ist, als Leiterin des Behindertenverbandes
Leipzig mit.

Sehr gefreut haben wir uns, dass Herr Seifert
von der gleichnamigen Technischen Ortho-
padie GmbH in Bad Krotzingen seinen Be-
such trotz zahlreicher anderer Termine und
der weiten Entfernung moglich machte. Die
Firma Seifert hat eine lange Verbindung zu
unserer Gruppe. Sie hat als einer der ersten
Anbieter dieser Art nach der Wende unsere
Mitglieder mit Orthesen und Hilfsmitteln ver-
sorgt.

Frau Dr. Buchholz hat fur uns 20 Jahre
Selbsthilfe lebendig werden lassen und ein
sehr positives ResUmee unserer Arbeit zie-
hen kdnnen. Zusatzlich liefen auf einer Lein-
wand Bilder aus den vergangenen 20 Jahren
an uns vorbei und man konnte sich selbst o-
der ehemalige Mitglieder wiedererkennen
und zahlreiche Erinnerungen auffrischen.

Aber wir wollten die Zeit nicht nur mit Reden
verbringen. So war naturlich auch fur die ku-
linarischen und die geistigen Genilsse ge-
sorgt. Eine Modenschau hat uns auf's Beste
unterhalten. Die alteren Damen (und ein Herr)
der Kregeline-Models ,Herbst Zeitlose® ha-
ben uns mit Mode und Musik aus der ,guten
alten Zeit", gespickt mit in sachsischer Mund-
art gehaltenen Versen, die Zeit vertrieben.

Der absolute Hohepunkt aber war ein halb-
stundiges Konzert dreier Flotistinnen. Mit ei-
nem bekannten Melodien-Reigen verzauber-
ten sie uns auf hochstem Niveau. Es war ein
gelungenes Fest bei strahlendem Sonnen-
schein und der Nachmittag ging — wie konnte
es anders sein — viel zu schnell vorbei.

Barbara Weil}
Bundesverband Polio e. V. Regionalgruppe Leipzig

Im Gesprach mit Barbara Weil} anlass-
lich des Jubilaums

SKIS: Frau Weil3, bitte erzdhlen Sie mir von
Ihrem Engagement in der Regionalgruppe
Leipzig des Bundesverbandes Poliomyelitis.

Barbara Weil3 (BW): Ein groRer Meilenstein
war fur mich zunachst die Teilnahme an der
Selbsthilfegruppe seit dem Jahr 2011. Dies
ermoglichte mir viele neue Erkenntnisse uber
meine Erkrankung, zu rehabilitierenden Mal3-
nahmen und Behandlungen. Ermutigt durch
die ehemalige Leiterin der Regionalgruppe
Edith Stiebing tUbernahm ich im Jahr 2014 die
Leitung der Gruppe. Sie bestarkte mich, mein
Engagement in die Gruppe zu tragen und die
Verantwortung zu ubernehmen. Diese Her-
ausforderung schaffte ein neues und vertrau-
tes Verhaltnis zu den Teilnehmern und fullt
seitdem meine freie Zeit als Rentnerin mit ei-
ner wertvollen Aufgabe.

SKIS: Wie sind Sie und Ihr Umfeld mit der Di-
agnose Poliomyelitis umgegangen?

BW: Ich bin mit vier Jahren an Polio erkrankt
und litt in den ersten Jahren unter LAhmun-
gen der Beine. Inzwischen kann ich mit klei-
neren Einschrankungen wieder gut laufen.
Ich merke jedoch, dass durch das Post-Polio-
Syndrom meine Kraft immer mehr nachlasst.

In dem Jahr meiner Erkrankung gab es leider
noch keinen Impfstoff gegen Kinderlahmung,
welcher den Ausbruch nach der Infektion ver-
hindern hatte konnen. Als Jugendliche habe
ich mich naturlich anders und benachteiligt
geflhlt. Inzwischen komme ich sehr gut mit
meiner Behinderung klar.

SKIS: Was hat sich fiir Sie durch die Selbst-
hilfegruppe veréndert?

BW: Die Selbsthilfegruppe hat mich mit zahl-
reichen Informationen versorgt: Uber Reha-
Aufenthalte, Rechte als Patient, Krankheits-
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bilder und vieles mehr. Ich durfte interes-
sante Menschen kennenlernen und Freund-
schaften aufbauen. Durch die Leitung der
Gruppe konnte ich Kompetenzen erwerben,
die meine sprachlichen Fertigkeiten verbes-
sern.

Glucklicherweise habe ich keine gravieren-
den Tiefpunkte erlebt, seitdem ich die Selbst-
hilfegruppe besuche. Daflr erlebe ich viele
Hoéhepunkte. Von der Gruppe erhalte ich vor
allem nach Vortragen, Jubilaen, Veranstal-
tungen und Ausflugen sehr gute Ruckmel-
dungen. Der Zuspruch macht mich sehr
glucklich und bestarkt mich in meiner Tatig-
keit.

SKIS: Wie gestalten Sie Ihre regelméBligen
Gruppentreffen?

BW: Unsere Gruppe hat momentan 97 Mit-
glieder. Von diesen nehmen immer 35 bis 40
an den Treffen teil. Sie finden zehnmal im
Jahr in Probstheida statt. In der Regel laden
wir jahrlich circa vier Referenten ein, die den
ersten Teil des jeweiligen Treffens fullen.
Wenn wir keinen Referenten eingeladen ha-
ben, wird anfangs das Organisatorische ge-
klart und die nachsten Veranstaltungen be-
sprochen. Den zweiten Teil der Treffen neh-
men Kaffee und Kuchen in gemditlicher
Runde ein, in der sich zu krankheitsbezoge-
nen aber auch privaten Themen ausge-
tauscht wird.

SKIS: Erzéhlen Sie bitte von Aktionen lhrer
Gruppe!

BW: Ich habe seit meiner Tatigkeit als Leite-
rin die Tradition weitergeflihrt, auf der Messe
.,Haus-Garten- Freizeit” mit einem Stand un-
serer Gruppe prasent zu sein. Hier beraten
wir Betroffene, Interessierte aber auch Impf-
gegner. Leider wird im nachsten Jahr unsere
Selbsthilfegruppe nicht mehr vertreten sein.
Dafur wirken wir aber an dem Tag flr seltene
Erkrankungen 2017 in Leipzig mit
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Weiterhin wollen wir mit Gesprachen und
Flyer auf die Wichtigkeit des Impfens auf-
merksam machen. In diesem Jahr hat der
.Rotary-Club Leipzig Herbst '89“ mit unserer
Unterstitzung im Zoo Leipzig Spenden fur
Impfaktionen gesammelt. AulRerdem beteili-
gen wir uns an Petitionen die das Impfen un-
terstitzen. Und alle Teilnehmer in der Gruppe
sind daran interessiert, auch ihr naheres Um-
feld fur das Impfen zu sensibilisieren.

SKIS: Welche Botschaft méchte Ihre Selbst-
hilfegruppe an die Bevélkerung weitergeben?

BW: Unsere Gruppe mochte zeigen, dass
man auch mit Behinderung ein sinnvolles
und erfulltes Leben fuhren kann. AuRerdem
wollen wir darauf hinweisen, dass man auch
Hilfe bekommt, wenn man sie bendtigt und
einfordert. Und naturlich wollen wir fir das
Impfen sensibilisieren, da dies vor allem mit
den aktuellen Entwicklungen wieder an Be-
deutung gewinnt. All das teilen wir durch Ge-
sprache, Info-Stande, Flyer, Artikel in den Po-
lionachrichten, der Schlagzeile und Leipziger
Volkszeitung mit.

SKIS: Was wiinschen Sie sich?

BW: Dass alle Teilnehmer unserer Regional-
gruppe gesund bleiben und wir uns weiter fit
genug fuhlen, um unseren ehrenamtlichen
Tatigkeiten nachzukommen.

SKIS: Was bedeutet fiir Sie Selbsthilfe?

BW: Ganz einfach: ,Nur du allein kannst dir
helfen, aber du schaffst es nicht allein.”

Das Gesprach mit Barbara Weif3 flhrte
Mercedes Rutsch/Praktikantin SKIS.

Kontakt

Bundesverband Polio e. V.
Regionalgruppe Leipzig

Barbara Weil}
Telefon: 034202 59829
E-Mail: weiss.delitzsch@web.de

www.polio-selbsthilfe.de/



Ein Grund zum Feiern: 25 Jahre Interessenverein der Dialysepatienten und Nierentrans-

Festveranstaltung zum Jubildum. Foto: Selbsthilfegruppe

Ein viertel Jahrhundert gemeinnutzige Arbeit
fur Nierenkranke war fur die Mitglieder des In-
teressenvereins der Dialysepatienten und Nie-
rentransplantierten Leipzig (IDN) e. V. ein
Grund zu feiern.

Annegret Bresch bei ihren GruRworten. Sie ist Mitbegriinde-
rin des Vereins im Jahre 1991. Foto: IDN Leipzig e. V.

Gemeinsam mit deren Familien, Freunden,
Forderern und Wegbegleiter wurde dieses Ju-
bilaum am 16. Oktober 2016 im Leipziger Hotel
Mercur feierlich begangen. Neben Gluckwun-
schen von befreundeten Vereinen aus Landes-

und Bundesebene Uberbrachten auch zahlrei-
che Ehrengaste GrulRadressen. Fur die lang-
jahrige Aufklarungsarbeit zum Thema Organ-
spende und Transplantation aus Sicht der Be-
troffenen bedankte sich Frau Dr. Wachsmuth
von der Deutsche Stiftung Organtransplanta-
tion Region Ost. Die Leiterin der Selbsthilfe-
kontakt- und Informationsstelle Leipzig, Frau
Klass, uberbrachte nicht nur GrifRe der Stadt
Leipzig, sondern betonte in ihrer Rede, wie
wichtig in der heutigen Zeit das Ehrenamt ist.
Der Vertreter des neuen Transplantations-
teams am Universitatsklinikum Leipzig, Herr
Dr. Hau, nutzte die Festveranstaltung als Ge-
legenheit, sich und das neue Team kurz vorzu-
stellen und den Wunsch und das Versprechen,
auf die Durchfuhrung gemeinsamer Projekte,
zu auldern.

Im weiteren Verlauf der Veranstaltung wurden
Mitglieder fur ihr hervorragendes Engagement
innerhalb des Vereines mit Ehrennadeln des
Vereines ausgezeichnet. Als Prasent obenauf
gab es noch Eintrittskarten des Leipziger Ka-
barett-Theater ,Sanftwut® und des Kabarett-
Theater Leipziger ,Funzel®.

Eine Reise durch das Vereinsleben anhand ei-
nes Bildervortrages und der einstundige Auf-
tritt vom Vorsitzenden der Lene-Voigt Gesell-
schaft Leipzig, Herrn Klaus Petermann, unter
dem Motto: ,Es war so — und es is so! Das
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gwietschvergniechte Mundartprogramm®, um-
rahmten auf humoristische, ursachsische

Weise die schdone Festveranstaltung.

Monika Engel, Vereinsvorsitzende. Foto: IDN Leipzig e. V.

Den Abschluss bildete eine besondere Tom-
bola. Zum 25jahrigem Bestehen gab es fur die
Mitglieder 25 exklusive Preise. Diese wurden
u. a. durch den Zoo Leipzig, dem Freizeitbad
Sachsen Therme, dem Zoo Halle (Saale), und
dem Leipziger Central Kabarett zur Verfigung
gestellt. Der Hauptpreis war ein, von den Vor-
standmitgliedern privat finanzierter, Rundflug.

Daflir mochten wir uns an dieser Stelle noch-
mals recht herzlich bedanken.

Uta Schulz
IDN Leipzig e. V

Kontakt

Interessenverein Dialysepatienten / Nie-
rentransplantierte (IDN) Leipzig e. V.

Frau Engel
Telefon: 0341 4115271
E-Mail: Monika.Engel@idnleipzig.de

www.idnleipzig.de

Sachsischer Selbsthilfepreis 2016 vergeben

Erster Preis fur die Projektmitglieder von “Hier werden Sie
platziert” mit Dagmar Neukirch (MdL/SPD) (l.). Foto: vdek

Der ,Sachsische Selbsthilfepreis der Ersatz-
kassen® 2016 wurde in Dresden vergeben. Die
Auszeichnung wurdigt das herausragende En-
gagement der gesundheitsbezogenen Selbst-
hilfearbeit und will innovative Konzepte und
Projekte beférdern, die zum Nachahmen anre-
gen.

Das Leipziger Theaterprojekt ,Hier werden Sie
platziert® erhielt den mit 3.000 Euro dotierten
ersten Preis. Fur das Projekt schlossen sich
mehrere Depressions-Selbsthilfegruppen zu-
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sammen. Unter professioneller Anleitung kon-
Zipierten Laien gemeinsam ein Theaterstuck
und fuhrten es auf.

Der mit 2.000 Euro verbundene zweite Preis
ging an die Selbsthilfegruppe ,Kaiserschnitt-
mamas“ aus Dresden. Die Gruppe gibt Be-
troffenen psychische Unterstitzung, um Prob-
leme bei ungewollten Kaiserschnittgeburten zu
bewaltigen. Sie versucht zugleich nach aulten
ein Tabuthema zu durchbrechen. Die Gruppe
betreibt Offentlichkeitsarbeit bei Gynakologen,
Hebammen und Kliniken.

Die Alzheimer Gesellschaft Radebeul — Meil3-
ner Land wurde mit dem dritten Preis mit 1.000
Euro geehrt. Die Gruppe bezieht pflegende
Angehorige und Betroffene in der Selbsthilfe-
gruppenarbeit ein. Sie organisiert eine Telefon-
sprechstunde, Informationsangebote  fur
Grundschulkinder und einen jahrlichen The-
mentag.

Mit dem Sonderpreis ,Junge Selbsthilfe“ und
einem Preisgeld von 2.500 Euro wurde die
Selbsthilfegruppe ,Trockenrock® aus Leipzig
ausgezeichnet. Abseits von klassischen Ge-



sprachskreisen angesiedelt, spricht das Pro-
jekt suchtabhangige junge Menschen an, die
ansonsten schwer zur Selbsthilfe finden. Sie
sollen uber die Musik zu einem ausgewogenen
Lebensgefuhl finden.

“Trockenrock” bei Verleihung des Sonderpreises durch Silke
Heinke, vdek. Foto: vdek

Anerkennungspreise erhielten die Selbsthilfe-
gruppe  Blasenekstrophie/Epispadie  aus
Freital, die Vorsitzende des Dialyseverbandes
Sachsen Frau Annegret Bresch, die Selbsthil-
fegruppe Dialysepatienten und Transplantierte
aus Chemnitz e. V. sowie die Landesgruppe
Sachsen der Deutschen ILCO e. V. ,Menschen
finden in der Selbsthilfe gegenseitige Unter-
stitzung, Orientierung und Rat®, betonte Silke
Heinke, Leiterin der Landesvertretung Sach-
sen des Verbandes der Ersatzkassen e. V.
(vdek).

,Die Selbsthilfe erganzt nicht nur die medizini-
sche Versorgung. Sie ist auch ein Vorbild fur
das Zusammenleben unserer Gesellschaft.“ In
Deutschland gibt es rund 50.000 Selbsthilfe-
gruppen mit Gesundheitsbezug, davon Uber
1.000 Gruppen in Sachsen. Deren Tatig-
keitsspektrum umfasst etwa 200 Krankheiten:
Von A wie Allergie bis Z wie Zdliakie. Hinzu
kommen korperliche und geistige Behinderun-
gen, Suchterkrankungen und psychische Er-
krankungen.

Der ,Sachsische Selbsthilfepreis der Ersatz-
kassen®“ wurde in diesem Jahr zum funften Mal
verliehen.

Quelle: Dirk Bunzel, Verband der Ersatzkassen e. V., abgerufen von

https://www.vdek.com/LVen/SAC/Presse/Pressemitteilun-
gen/2016/2016-20_selbsthilfepreis.html

Im Vorfeld der Ehrung besuchte die sachsi-
sche Landtagsabgeordnete der SPD Dagmar
Neukirch zwei der geehrten Leipziger Projekte.
Sie ist Mitglied des Bewertungsgremiums fur
den Selbsthilfepreis des vdek. Ihr war es wich-
tig, sich personlich ein Bild von den eingereich-
ten Vorschlagen zu machen und mit den Akt-
euren ins Gesprach zu kommen. Am 12. Okto-
ber 2016 verlief das gemeinsame Treffen von
Dagmar Neukirch mit ,Trockenrock® und ,Hier
werden Sie platziert” in der Suchtberatungs-
stelle Regenbogen in angeregter Atmosphare.
Und dazu gab es kleine Kostproben aus dem
Programm der Selbsthilfe-Projekte.

Buchvorstellung ,Selbsthilfe Selbstbestimmung Partizipation®

Im Fokus der AKP-Jahrestagung 2015 (AKP - Aktion Psychisch Kranke e. V.) stand die Starkung
der Selbstbestimmung von Menschen mit psychischen Erkrankungen. Dazu gehort der Schutz
von unerwinschten Einschrankungen der Freiheit, aber auch der Anspruch auf individuell pas-
sende Hilfe. Manchmal ist es jedoch schwierig, den Willen eines psychisch kranken Menschen
Zu erkennen. Quelle: Aktion Psychisch Kranke Peter WeiR} & Andreas Heinz

In dem Band Uber die Jahrestagung werden wichtige Themen psychisch Kranker interessant und
durchaus kritisch beleuchtet. Dies verleiht dem Buch Charakter und Glaubwirdigkeit, da die Red-
ner dieser Veranstaltungen Experten auf ihrem Gebiet sind und dem Leser einen rationalen Ein-
blick in die Politik, Justiz und Wirklichkeit von psychisch Erkrankten liefert.

Der Tagungsband ist kostenfrei erhaltlich bei der AKP-Geschaftsstelle Bonn (Telefon: 0228
676740/41, E-Mail: apk-bonn@netcologne.de und kann auch als PDF aus dem Netz herunterge-
laden werden.

Mercedes Rutsch
Praktikantin SKIS
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Das ist neu bei STARTPILOT

Grafik: www.pixabay.de

STARTPILOTen unterstitzen ehrenamtlich
Selbsthilfegruppen in der Grundungsphase.
Die Idee wurde inhaltlich inspiriert vom Bun-
desmodellprojekt ,In-Gang-Setzer und von
*nea — Netzwerk erwerbssuchender Akademi-
ker und SKIS initiiert.

Selbsthilfeaktive, die bestimmte Vorausset-
zungen mitbringen, kdnnen bei STARTPILOT
ihre eigene Erfahrung teilen. Innerhalb des
Projektes profitieren sie vom Austausch mit
anderen Selbsthilfe-Erfahrenen, von den zu

bearbeitenden Themen, Weiterbildung und
Supervision.

2016 wurden erstmalig acht Schulungsmo-
dule fur interessierte STARTPILOTen angebo-
ten. Die Schulung setzte vor allem auf die Re-
flexion der eigenen Selbsthilfeerfahrung. Die
kommunizierten Erfahrungen flielen in das
Schulungsmaterial ein.

Parallel zur Schulung kann in anderen Selbst-
hilfegruppen hospitiert werden.

Bei verschiedenen o6ffentlichen Veranstaltun-
gen konnten sich die STARTPILOTen erpro-
ben. Sie berieten Menschen, die die Grin-
dung einer Selbsthilfegruppe in Erwagung zie-
hen. Dabei wurde auch bei der Umsetzung un-
terstutzt.

Interessenten, die sich bei STARTPILOT eh-
renamtlich engagieren mochten, wenden sich
an die SKIS.

Information und Beratung
SKIS

Ina Klass

Telefon: 0341 123-6755
Fax: 0341 123-6758

E-Mail: ina.klass@leipzig.de

www.leipzig.de/selbsthilfe

Finanzielle Forderung der Selbsthilfe durch die Gesetzlichen

Krankenkassen

Forderung der gemeinschaftlichen Selbst-
hilfe durch die Gesetzlichen Krankenkas-
sen

Die gesetzliche Grundlage flr o. g. Férderung
ist das Sozialgesetzbuch (SGB) V/Gesetzliche
Krankenkassen, § 20. Die Bestimmungen zur
Vergabe der Fordermittel sind im ,Leitfaden
zur Selbsthilfeférderung” festgehalten. Der
Leitftaden kann von www.gkv-spitzenver-
band.de heruntergeladen werden.

Selbsthilfegruppen und -vereine kdnnen sich
bei Fragen zu dieser Foérderung an die SKIS
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wenden. Hier sind auch die jeweils aktuellen
Formulare fur die Antragstellung erhaltlich.

Information und Beratung
SKIS

Ina Klass

Telefon: 0341 123-6755
Fax: 0341 123-6758

E-Mail: ina.klass@leipzig.de

www.leipzig.de/selbsthilfe
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Transparenzubersicht 2015:
Fordermittel der GKV-Gemeinschaftsforderung Selbsthilfe Sachsen

Die gesetzlichen Krankenkassen (GKV) stellen jahrlich entsprechend der Verfugungen im Sozi-
algesetzbuch V finanzielle Mittel zur Férderung gesundheitsbezogener Selbsthilfe bereit. In Sach-
sen sind das folgende Kassen: AOK PLUS Sachsen/Thuringen, vdek — Die Ersatzkassen, BKK
Landesverband Mitte, ikk classic Sachsen, Knappschaft und Landwirtschaftliche Krankenkasse.

Das Budget berechnet sich aus der Anzahl der Mitglieder in den Gesetzlichen Krankenkassen im
jeweiligen Bundesland. Jede Krankenkasse muss mindestens 50% ihres Budgets in die Gemein-
schaftsférderung (pauschale Férderung) einbringen. Die anderen 50% kdnnen wahlweise in den
Gemeinschaftstopf oder in die eigene Projektforderung flieen.

Im Sinne hoher Transparenz bei der Bereitstellung pauschaler Fordermittel von insgesamt
1.060.065,75 € veroffentlicht die GKV nachstehend die an die Selbsthilfeorganisationen und
Selbsthilfekontaktstellen in Sachsen ausgereichten Fordermittel. Die den Ortlichen Selbsthilfe-
gruppen gewahrten Fordermittel sind summarisch mit Angabe der Anzahl der geférderten Grup-
pen dargestellt. Im Detail wurden durch die GKV-Gemeinschaftsforderung Selbsthilfe Sachsen
im Jahr 2015 bewilligt:

Pauschalférderung Landesverbande, Vereine 2015 Fordermittel in €
AIDS-Hilfe Westsachsen e. V. fur ,Sachsisches Netzwerk HIV/AIDS* 7.000,00
Allgemeiner Behindertenverband in Deutschland Freistaat Sachsen e. V. (ABiD 10.066,47
Sachsen e. V.)

APS Selbsthilfeverein der Apherese-Patienten-Sachsen e. V. 3.592,00
Arbeitsgemeinschaft fur Ev. Schwerhoérigenseelsorge (AFESS) e. V. 8.000,00
Blaues Kreuz in Deutschland e. V. (BKD) Landesverband Sachsen 10.479,77
Blinden- und Sehbehindertenverband Sachsen e. V. 9.859,83
Bundesverband Poliomyelitis e. V,. Landesverband Sachsen 2.200,00
Christlicher Koérperbehindertenverband Sachsen e. V. 6.998,36
Defibrillator (ICD) Deutschland e. V. 7.250,00
Deutsche Diabetes-Hilfe fur Menschen mit Diabetes, LV Mitteldeutschland e. V. 5.000,00
Deutsche GBS Initiative e. V. Landesverband Sachsen 8.135,66
Deutsche Gesellschaft fur Muskelkranke e. V. (DGM) - Landesverband Sachsen 2.470,00
Deutsche Morbus Crohn/Colitis ulcerosa Vereinigung 9.033,24
e. V. Landesverband Sachsen

Deutsche Multiple Sklerose Gesellschaft Landesverband Sachsen e.V. 9.239,88
Deutsche Parkinson Vereinigung e. V. Landesvereinigung Sachsen 6.192,00
Deutsche Vereinigung Morbus Bechterew (DVMB) Landesverband Sachsen e. V. 8.826,59
Deutscher Allergie- und Asthmabund e. V. - Landesverband Sachsen 3.000,00
Deutscher Diabetiker Bund Landesverband Sachsen e. V. 10.479,77
Diabetiker Sachsen e. V. 8.454,62
Dialyseverband Sachsen e. V. 4.000,00
Deutsche Syringomyelie und Chiari Malformation e.V. (DSCM e.V.) e.V. Landes- 4.133,00
gruppe Sachsen

Endometriose-Vereinigung Deutschland e.V. 10.479,77
Frauenselbsthilfe nach Krebs, Landesverband Sachsen e. V. 9.862,93
Freundeskreise fur Suchtkrankenhilfe, Landesverband im Freistaat Sachsen e. V. 10.376,45
Initiativvereinigung zur Férderung und Unterstitzung fur Spalttrager 10.479,77
e. V. (IFUS) Stadtisches Klinikum Chemnitz

KMV Sachsen e. V. 8.516,62
Koérper- und Mehrfachbehinderten Verband

Kreuzbund Di6zesanverband Dresden-MeilRen e. V. 8.309,97
Landesselbsthilfeverband Sachsen fiur Osteoporose €. V. 9.446,53
Landesverband AD(H)S Sachsene. V. 10.035,48
Landesverband der Angehdrigen psychisch Kranker in Sachsen e.V. 3.000,00
Landesverband der Gehdrlosen Sachsen e. V. 9.018,44
Landesverband der Kehlkopfoperierten Freistaat Sachsen e. V. 10.460,14
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Landesverband der Schwerhdrigen und Ertaubten Sachsen e. V.

10.231,79

Landesverband der Selbsthilfe Soziale Phobie Thiringen-Sachsen VSSP-Thuringen- 4.804,40
Sachsen gem. e. V.

Landesverband Legasthenie und Dyskalkulie Sachsen e. V. 1.570,00
Landesverband Selbsthilfe Korperbehinderter Sachsen e. V. 10.479,77
Landesvertretung Sachsen der Deutschen 5.350,00
Ehlers-Danlos-Initiative e. V.

Lebenshilfe Sachsen e. V. 10.479,77
Rheuma-Liga Sachsen e. V. 10.479,77
Sachsischer Landesverband Aphasie e. V. 9.446,53
Selbsthilfenetzwerk fur seelische Gesundheit in Sachsen 7.000,00
Selbsthilfenetzwerk Sachsen, Borreliose, FSME u. a. bakterielle Erkrankungen e. V. 10.479,77
Trans-Inter-Aktiv in Mitteldeutschland e. V. (TIAM e. V.) 5.000,00
pulmonale hypertonie (ph) e.V. 7.385,00
Verein zur Selbsthilfe Schlafapnoe/Schlafstérungen e. V. Sachsen 2.000,00
Gesamt 339.104,10

Pauschalférderung Selbsthilfekontaktstellen 2015

Fordermittel in €

KISS Pirna 14.836,34
KISS Landkreis Leipzig 14.866,45
KISS Hoyerswerda/Bautzen 14.866,45
KISS Meilden 3.600,00
KISS Chemnitz 14.866,45
KISS Mittelsachsen 14.866,45
KISS Erzgebirge 14.866,45
KISS WeilRwasser 14.866,45
KISS Dresden 12.000,00
KISS Zwickau 14.866,45
SKIS Leipzig 12.071,66
Gesamt 146.573,18

Pauschalférderung Selbsthilfegruppen (Anzahl) 2015

Fordermittel in €

971

574.388,46

Quelle: nach Mitteilung der GKV Sachsen 2016, z. B. auf https://plus.aok.de/fileadmin/user_upload/AOK-PLUS/05-Content-

PDF/2015_transparenzbericht GKV_SAC.pdf

s SKIS — Selbsthilfekontakt- und Informationsstelle
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Egal, wie die Frage
lautet — Selbsthilfe

®
| W
slgs :: =
eine Antwort

Selbsthilfekontakt-

. Informationen bekom-
und Informationsstelle

men, neue ldeen und
andere Ldsungen finden, Unterstitzung und
Hilfe erhalten, sich gegenseitig beistehen, sich
engagieren, neue Menschen kennen lernen.
All das macht Selbsthilfe aus.
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In Leipzig gibt es Uber 300 Selbsthilfegruppen
und -vereine zu vielen gesundheitsbezogenen
und sozialen Themen. Betroffene, Angehdrige,
Arzte, Psycho- und andere Therapeuten, Mit-
arbeiter aus medizinischen und sozialen Ein-
richtungen sowie Interessierte — jeder kann
sich Uber die Leipziger Selbsthilfe in der SKIS
kundig machen.

Selbsthilfegruppen und -vereine sind fur
viele Menschen eine wertvolle Unterstut-
zung, um Krankheit, Behinderung oder




psychosoziale Probleme besser verstehen
und bewaltigen zu konnen.

Die SKIS befindet sich im Gesundheitsamt Leipzig. Foto: Gesund-
heitsamt

Menschen mit gleicher oder ahnlicher Betrof-
fenheit begegnen sich freiwillig und sind
gleichberechtigt. Sie bestimmen Themen und
Inhalte ihrer Treffen eigenstandig und unab-
hangig. Selbsthilfe tragt dazu bei, Lebensqua-
litat zu verbessern und neuen Mut zu schop-
fen. Manchmal werden die Probleme nicht
kleiner. Aber in einer Gemeinschaft kdnnen
sie leichter ausgehalten werden.

In Selbsthilfegruppen und -vereinen besteht
ein hoher Informationsgrad und ein groRRes
Erfahrungswissen Uber das jeweilige gemein-
same Thema. Jeder kann sich in der Selbst-
hilfe beteiligen oder engagieren.

Impressum

Herausgeber: Stadt Leipzig

Der Oberbirgermeister

Leipzig verfugt Uber ein grol3es Netz an
Selbsthilfegruppen und -vereinen

In der SKIS am Leipziger Gesundheitsamt er-
halten Sie umfassende Informationen zur
Selbsthilfe und zu Selbsthilfegruppen (SHG)
und -vereinen in Leipzig. Sie kdnnen sich be-
raten lassen, in eine SHG vermittelt oder bei
deren Grindung unterstitzt werden. Auch be-
stehende Gruppen erhalten bei Bedarf not-
wendige Hilfen.

Kontakt

Stadt Leipzig, Gesundheitsamt, SKIS
Friedrich-Ebert-Str. 19 a, 04109 Leipzig

Ina Klass

Telefon: 0341 123-6755
Fax: 0341 123-6758

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

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

sowie nach Vereinbarung

Erreichbarkeit: StralRenbahnlinien 1, 2, 8, 14
bis zur Haltestelle ,Westplatz*“ oder
Straldenbahnlinie 9 und Buslinie 89 bis zur
Haltestelle ,Neues Rathaus*

Fahrstuhl ebenerdig zuganglich.

Dezernat fur Jugend, Soziales, Gesundheit und Schule

Gesundheitsamt
Verantwortlich: Dr. Regine Krause-Doring
Redaktion: Ina Klass
Mitarbeit: Mercedes Rutsch
Redaktionsschluss: 14. Dezember 2016
Druck: Stadt Leipzig, Hauptamt

Zentrale Vervielfaltigung

Die Inhalte der Beitrage aus den Selbsthilfegruppen reprasentieren nicht immer die Meinung des

Gesundheitsamtes.
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