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Vorwort

Liebe Leserinnen, liebe Leser,

die Selbsthilfebewegung chronisch kranker und behinderter Menschen und ihrer Ange-
horigen gehort zu den tragenden Saulen des biirgerschaftlichen Engagements in unserer
Gesellschaft. Der Austausch mit Gleichbetroffenen, die gegenseitige Unterstiitzung und Be-
gleitung sind der Kern der Selbsthilfe und die Grundlage zur Starkung von Menschen mit
Behinderungen und chronischen Erkrankungen im Umgang mit den damit einhergehenden
Beeintrachtigungen.

Kennzeichnend fiir die Selbsthilfe in Deutschland ist jedoch, dass sich ortliche Selbsthilfe-
gruppen in nahezu allen Indikationsbereichen zu bundesweit tatigen Selbsthilfeorganisa-
tionen zusammengeschlossen haben. Erst dieser verbandliche Zusammenschluss macht
es moglich, die Erfahrungen Einzelner strukturiert zusammenzutragen und Beratungs- und
Unterstlitzungsangebote aller Art zu planen und umzusetzen.

Die verbandliche Selbsthilfe ist so nicht nur zu einer wichtigen Wissensplattform zu vielfal-
tigsten Fragestellungen im Zusammenhang mit Behinderungen und chronischen Erkran-
kungen geworden. Sie hat bundesweit, aber auch bis in die kleinsten Ortschaften hinein eine
umfassende Beratungs- und Unterstitzungsstruktur geschaffen, die in dieser Form auch ge-
messen an den Verhaltnissen in anderen Landern einzigartig ist. Dabei liegt der Fokus stets
darauf, die Selbstbestimmung von Menschen mit Behinderungen und chronischen Erkran-
kungen zu starken und zu achten.

Angebote der Selbsthilfe grenzen sich somit auch von Konzepten der paternalistischen Fiir-
sorge bewusst ab.

Die demokratische Legitimation, die im gleichberechtigten Zusammenschluss der Betroffe-
nen begriindet ist, ist auch die Grundlage daflr, dass die verbandliche Selbsthilfe zu einem
wichtigen Akteur im Bereich der Politik geworden ist. Die Patientenorientierung des Gesund-
heitswesens und die Umsetzung der UN-Behindertenrechtskonvention in unserer Gesell-
schaft sind schlichtweg ohne eine maRgebliche Mitwirkung der Selbsthilfeorganisationen
chronisch kranker und behinderter Menschen in Deutschland nicht denkbar.

Der Jahresspiegel der BAG SELBSTHILFE gibt einen Uberblick tiber die Selbsthilfeverbande
in Deutschland und tiber deren Handlungsfelder. Dieser Uberblick kann aber stets nur eine
Momentaufnahme sein, da sich die verbandliche Selbsthilfe in einem kontinuierlichen Wei-
terentwicklungsprozess befindet. Gerade unter den Rahmenbedingungen der fortschreiten-
den Digitalisierung unserer Gesellschaft befinden sich auch die Arbeitsformen und Angebote
der Selbsthilfe in einem steten Wandel.

Neue Herausforderungen fiir unsere Mitglieder sind stets auch ein Auftrag fir uns, die Wirk-
krafte des Selbsthilfeprinzips von Neuem zur Geltung zu bringen.

//t/k @ s

Dr. Martin Danner
Bundesgeschéftsfihrer der BAG SELBSTHILFE
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149 Mastozytose Selbsthilfe Netzwerk

150 MigréneLiga Deutschland

151 Morbus Wilson

152 Mukoviszidose

153 NCL-Gruppe Deutschland

154 Netzwerk Hypophysen- und
Nebennierenerkrankungen

155 PRO RETINA Deutschland

156 Pulmonale Hypertonie

157 Schadel-Hirnpatienten in Not

158 Schilddrisen-Liga Deutschland

159 Selbsthilfe-Bund Blasenkrebs

JAHRESSPIEGEL

2026

Die BAG SELBSTHILFE und
ihre Mitgliedsorganisationen

SELBSTHILFE

B-A-G Jahresspiegel 2026

160 Selbsthilfe EPP (Erythropoetische
Protoporphyrie)

161 Selbsthilfe Ichthyose

162 Selbsthilfegruppe flir PXE-Erkrankte
Deutschlands

163 SelbstHilfeVerband -
FORUM GEHIRN

164 Selbsthilfevereinigung fir Lippen-
Gaumen-Fehlbildungen

165 Sklerodermie Selbsthilfe

166 Stiff-Person Vereinigung Deutschland

167 Verein VHL (von-Hippel-Lindau)
betroffener Familien

168 Wirsind 22Q

AuBerordentliche Mitgliedsverbande:

169 ASBH Selbsthilfe gmbH

170 Bundesverband fuir konduktive
Forderung nach Peto

171 Deutsche Gesellschaft fir Medizin
flr Menschen mit geistiger oder
mehrfacher Behinderung

172 Deutsche Herzstiftung

173 Deutsche Hochdruckliga

174 Diabetikerstiftung Mittelpunkt Mensch

175 Mobil mit Behinderung

176 Sitftung Deutsche Schlaganfall Hilfe

Foto auf der Titelseite:

© AdobeStock

SELBSTHILFE

Impressum

Herausgeberin und verantwortlich fiir
den redaktionellen Teil:

Bundesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe
von Menschen mit Behinderung,
chronischer Erkrankung und ihren
Angehdrigen e. V.

KirchfeldstraRe 149
40215 Disseldorf

Telefon: 0211 31006-0
Telefax: 0211 31006-48
E-Mail:  info@bag-selbsthilfe.de
Internet: www.bag-selbsthilfe.de

Bundesvorstand:

Rolf Flathmann (Vors.)

Sonja Arens (1. stv. Vors.)

Gerlinde Bendzuck (2. stv. Vors.)

Prof. Dr. Joachim Baltes (Schatzmeister)
Niklas Horn

Barbara Kleinow

Daniel Koller

Manuela Rettkowski

Johannes Schweizer

Bundesgeschaftsfiihrer:
Dr. Martin Danner

Redaktion:
Franzisca Hetzer

Fotos:

Archiv der BAG SELBSTHILFE und ihrer
Mitgliedsverbande; pixelio.de; pixabay.
com, unsplash.com, Adobe Stock

Layout & Produktion
art work shop GmbH
Durerstralte 52
42579 Heiligenhaus

Telefon: 02056 5997082
E-Mail: mail@artworkshop.de
Internet: www.artworkshop.de

Stand: September 2026

Der Deutschen Rentenversicherung
Bund danken wir fiir die finanzielle
Unterstiitzung.

Deutsche
Rentenversicherung

Bund


http://www.bag-selbsthilfe.de
http://pixelio.de
http://pixabay.com
http://pixabay.com
http://unsplash.com
mailto:mail@artworkshop.de
http://www.artworkshop.de

Stichwortregister
nach Behinderung und
chronischer Erkrankung

Mitgliedsverbdnde der BAG SELBSTHILFE, die Blase
seltene Erkrankungen vertreten, sind mit (SE) « Selbsthilfe-Bund Blasenkrebs e.V.
gekennzeichnet.

Blindheit
Aids - Deutscher Blinden- und
+ Deutsche Aidshilfe eV. 91 Sehbehindertenverband e\V.
Adipositas Borreliose
+ AdipositasHilfe Deutschland e.V. 50 - Borreliose und FSME Bund
Deutschland eV.
Allergien
- Deutscher Allergie- und Clusterkopfschmerz
Asthmabund elV. 123 - Bundesverband der Clusterkopf-
schmerz-Selbsthilfegruppen eV.
Alzheimer
+ Deutsche Alzheimer Gesellschaft e.V. 92  Cochlea Implantat
- Deutsche Cochlea Implantat
Amputation Gesellschaft eV.
+ Bundesverband fiir Menschen mit
Arm- oder Beinamputation e.V. 71 Colitis

+ Deutsche Morbus Crohn / Colitis
Anthroposophische Heilpadagogik ulcerosa Vereinigung e.V.

+ Bundesvereinigung Selbsthilfe im

anthroposophischen Sozialwesen Conterganschaden
- Anthropoi Selbsthilfe e.V. 87 - Bundesverband
+ Freundeskreis Camphill eV. 134 Contergangeschéadigter eV.
Aphasie Defibrillator
+ Bundesverband fiir die « Defibrillator (ICD) Deutschland e.V.
Rehabilitation der Aphasiker e.V. 69
+ Schédel-Hirnpatienten in Not e.V. 157 Depressionen

- SelbstHilfeVerband - FORUM GEHIRN eV. 163 - Deutsche DepressionsLiga e.V.

Diabetes
+ Deutsche Diabetes Foderation elV.

Arthrogryposis
- Interessengemeinschaft

Arthrogryposis eV. (SE) 140 - Deutscher Diabetiker Bund e.V.
Asthma Dialyse
- Deutscher Allergie- und - Bundesverband Niere e.V.
Asthmabund eV. 123

Di George-Syndrom/22q11-Deletion

Aufmerksamkeitsdefizit-/ « Wirsind 22Q elV.

Hyperaktivitatsstorung
+ ADHS Deutschland eV. 49 Down-Syndrom

+ Arbeitskreis Downsyndrom e\V.
Autismus + Bundesvereinigung Lebenshilfe eV.
- autismus Deutschland e.V. (SE) 56 - Bundesvereinigung Selbsthilfe im

anthroposophischen Sozialwesen
Bauchspeicheldriise - Anthropoi Selbsthilfe e.V.

+ Arbeitskreis der PankreatektomierteneV. 53

Dyskalkulie
Bechterew + Bundesverband Legasthenie und
- Deutsche Vereinigung Dyskalkulie e.V.
Morbus Bechterew e.V. 122

Dystonie
Bipolare Stérungen + Deutsche Dystonie Gesellschaft e.V.
+ Deutsche Gesellschaft fiir

Bipolare Storungen e.V. 102
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Ehlers-Danlos

+ Bundesverband Ehlers-Danlos-
Selbsthilfe e.V. (SE)

+ Deutsche Ehlers-Danlos-Initiative eV. (SE)

- Ehlers-Danlos Organisation e.V.

Endometriose
- Endometriose-Vereinigung
Deutschland eV.

Epidermolysis Bullosa
- Interessengemeinschaft
Epidermolysis Bullosa e.V. (SE)

Epilepsie
- Deutsche Epilepsievereinigung e.V.

Erndhrung
+ Kii.s.E. - Kinder in schwierigen
Erndhrungssituationen e.V.

Erschopfungssyndrom
+ Fatigatio eV.

Erythropoetische Protoporphyrie
+ Selbsthilfe EPP e.V. (SE)

Fetale Alkoholspektrumstorung
- FASD Deutschland elV.

Fibromyalgie
+ Deutsche Fibromyalgie-Vereinigung e.V.

+ Deutsche Rheuma-Liga e.V.

Freundeskreis Camphill
+ Freundeskreis Camphill e.V.

Friihgeburt
- Bundesverband Friihgeborene e. V.

Gaucher

+ Gaucher Gesellschaft Deutschland e.V. (SE)

Gehorlosigkeit

+ Bundesarbeitsgemeinschaft
Horbehinderter Studenten und
Absolventen eV.

+ Deutsche Gesellschaft der
Horbehinderten eV.

+ Deutscher Gehdrlosen-Bund eV.

Geistige Behinderung

+ Bundesvereinigung Lebenshilfe e.V.

+ Bundesvereinigung Selbsthilfe im
anthroposophischen Sozialwesen
- Anthropoi Selbsthilfe e.V.

- Arbeitskreis Down-Syndrom e.V.

67
97
129

130

141

144

132

160

131

117

134

68

135

59

101
126

87
54

Glykogenose
+ Glykogenose
Deutschland eV. (SE)

Guillain-Barré-Syndrom
+ Deutsche GBS CIDP Selbsthilfe e.V.

Hamophilie
+ Deutsche Hamophiliegesellschaft eV.

+ Interessengemeinschaft Hdmophiler e.V.

Heredo Ataxie
« Deutsche Heredo Ataxie
Gesellschaft eV.

Herzerkrankungen
« Bundesverband Herzkranke Kinder e.V.
« Defibrillator (ICD) Deutschland e.V.

Huntingtonsche Krankheit
+ Deutsche Huntington-Hilfe e.V.

Hydrocephalus
+ Arbeitsgemeinschaft Spina Bifida und
Hydrocephalus e.V.

Hypertonie
+ Pulmonale Hypertonie eV. (SE)

Hypophyse
+ Netzwerk Hypophysen- und
Nebennierenerkrankungen e.V.

Ichthyose
+ Selbsthilfe Ichthyose e\V. (SE)

Ileostomie, Colostomie-Urostomie
+ Deutsche ILCO elV.

Immundefekte

+ Deutsche Selbsthilfe Angeborene
Immundefekte e.V. (SE)

« Wirsind 22Q eV.

137

100

105
142

106

73
90

107

52

156

154

161

108

120
168

« Stiff-Person Vereinigung Deutschland eV. (SE) 166

Kehlkopfoperiert
+ Bundesverband Kehlkopf- und
Kopf-Hals-Tumore eV.

Kleinwuchs

+ Bundesselbsthilfeverband
Kleinwlchsiger Menschen elV. (SE)

+ Bundesverband Kleinwtichsige
Menschen und ihre Familien e.V. (SE)
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74

61

75

Korperbehinderung

+ Bundesverband fiir kdrper- und
mehrfachbehinderte Menschen e.V.

+ Bundesverband fiir Menschen mit
Arm- oder Beinamputation e.V.

+ Bundesverband Selbsthilfe
Korperbehinderter e V.

Krebserkrankungen

« Arbeitskreis der Pankreatektomierten e.V.

+ BRCA Netzwerk - Hilfe bei familidren
Krebserkrankungen e.V.

+ Bundesverband Kehlkopf- und
Kopf-Hals-Tumore eV.

+ Bundesverband Prostatakrebs
Selbsthilfe e.V.

+ Bundesverband Schilddriisenkrebs e.V.

+ Deutsche ILCO eV.

+ Deutsche Leukdmie- & Lymphomhilfe e.V.

+ Frauenselbsthilfe Krebs e.V.

+ Haus der Krebs-Selbsthilfe
Bundesverband e.V.

+ Selbsthilfe-Bund Blasenkrebs e.V.

Kunstfehler in der Geburtshilfe
« Arbeitskreis Kunstfehler
in der Geburtshilfe e.V.

Leberkrankheiten
- Deutsche Leberhilfe e.V.
- Lebertransplantierte Deutschland e.V.

Legasthenie
+ Bundesverband Legasthenie und
Dyskalkulie e.V.

Lernbehinderung
+ Lernen Férdern - Bundesverband e.V.

Leukdmie
+ Deutsche Leukdmie- & Lymphomhilfe e.V.

Lichtempfindlichkeit
« Selbsthilfe EP eV. P (SE)

Lippen-, Kiefer-, Gaumen-

und Segelspalte

- Selbsthilfevereinigung fiir Lippen-
Gaumen-Fehlbildungen e.V.

Lupus

- Lupus Erythematodes
Selbsthilfegemeinschaft eV. (SE)

» Deutsche Rheuma-Liga elV.

Marfan-Syndrom
+ Marfan Hilfe (Deutschland) e.V. (SE)

70

71

83

53
58
74
80
82
108
112
133

138
159

55

111
145

76

146

112

160

164

147

117

148

SELBSTHILFE

Mastozytose
+ Mastozytose Selbsthilfe Netzwerk e.V.

Migréane
+ MigrdneLiga eV. Deutschland

Morbus Bechterew
+ Deutsche Vereinigung
Morbus Bechterew e.V.

Morbus Crohn
+ Deutsche Morbus Crohn/Colitis
ulcerosa Vereinigung - DCCV e V.

Morbus Gaucher
+ Gaucher Gesellschaft Deutschland e\V.

Morbus Wilson
+ Morbus Wilson eV.

Mukopolysaccharidose
+ Gesellschaft fiir Mukopoly-
saccharidosen e\V. (SE)

Mukoviszidose
« Mukoviszidose elV. (SE)

Multiple Sklerose
+ Deutsche Multiple Sklerose
Gesellschaft eV.

Muskelkrankheiten
+ Deutsche Gesellschaft fiir
Muskelkranke eV. (SE)

Myasthenie
- Deutsche Myasthenie-
Gesellschaft e.V. (SE)

Nebenniere
+ Netzwerk Hypophysen- und Neben-
nierenerkrankungen e.V.

Neurofibromatose
+ Bundesverband Neurofibromatose eV.
(Von Recklinghausen Gesellschaft) (SE)

Neuronale Ceroid Lipofuszinose (NCL)
+ NCL-Gruppe Deutschland e\V. (SE)

Niere
+ Bundesverband Niere e.V.

Organtransplantation

+ Bundesverband der
Organtransplantierten eV.

« Lebertransplantierte Deutschland e.V.

149

150

122

113

135

151

136

152

114

103

115

154

7

153

78

66
145



Stichwortregister

nach Behinderung und
chronischer Erkrankung

Osteogenesis Imperfecta
+ Deutsche Gesellschaft fiir Osteogenesis
imperfecta Betroffene e.V. (SE)

Osteoporose
+ Bundesselbsthilfeverband fir
Osteoporose e.V.

Pflege
+ INTENSIVKinder zuhause eV. (SE)

Pflegekinder
+ Bundesverband behinderter
Pflegekinder eV.

Phenylketonurie
+ Deutsche Interessengemeinschaft
(PKU) Phenylketonurie e.V. (SE)

Polio
+ Bundesverband Poliomyelitis e V. (SE)

Prostata
+ Bundesverband Prostatakrebs
Selbsthilfe e.V.

Pseudoxanthoma
+ Selbsthilfegruppe fiir PXE-Erkrankte
Deutschlands elV. (SE)

Psoriasis
+ Deutscher Psoriasis Bund e.V.

Psychische Erkrankungen

+ Bundesverband
Psychiatrie-Erfahrener elV.

+ Bundesverband der Angehdrigen
psychisch erkrankter Menschen e.V.

- Deutsche DepressionsLiga eV.

- Deutsche Gesellschaft
fr Bipolare Stérungen eV.

Restless Legs Syndrom
- Deutsche Restless Legs Vereinigung e.V.

Retinitis Pigmentosa
+ PRORETINAeV.

Rheuma
+ Deutsche Rheuma-Liga eV.

- Deutsche Fibromyalgie-Vereinigung e.V.

+ Lupus Erythematodes
Selbsthilfegemeinschaft eV. (SE)

Sarkoidose
+ Deutsche Sarkoidose-Vereinigung e.V. (SE)
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Schilddriisenerkrankungen

+ Bundesverband Schilddrlsenkrebs e.V.
- Schilddriisen-Liga Deutschland e.V.
Schlafapnoe

+ Bundesverband Gemeinnlitzige

Selbsthilfe Schlafapnoe Deutschland e.V.

Schmerz

+ Bundesverband der Clusterkopf-
schmerz-Selbsthilfe-Gruppen e\V.

+ Deutsche Schmerzliga eV.

- MigrdneLiga eV. Deutschland

Schwerhorigkeit

- Deutscher Schwerhdrigenbund eV.

- Deutsche Gesellschaft
der Horbehinderten eV.

- Bundesarbeitsgemeinschaft
Horbehinderter Studenten und
Absolventen e.V.

+ Deutsche Cochlea Implantat
Gesellschaft e.V.

Sehbehinderung

+ Bund zur Férderung Sehbehinderter eV.

« Deutscher Blinden- und
Sehbehindertenverband e\V.

+ PRORETINAeV.

Seltene Erkrankungen
+ Allianz chronischer seltener
Erkrankungen - ACHSE e.V.

Sklerodermie
+ Sklerodermie Selbsthilfegruppe eV. (SE)

Skoliose
+ Bundesverband
Skoliose Selbsthilfe eV. (SE)

Spina bifida und Hydrocephalus
- Arbeitsgemeinschaft Spina bifida
und Hydrocephalus e.V.

Stottern
+ Bundesvereinigung

Stottern & Selbsthilfe e.V.

Stiff-Person-Syndrom

82
158

72

65
119
150

128

101

59

93

89

124
155

51

165

84

52

88

+ Stiff-Person Vereinigung Deutschland eV. (SE) 166

Teilleistungsschwéache
+ Bundesvereinigung SeHt e.V.

Tic
+ Interessenverband Tic &
Tourette Syndrom e\V.

86

143

Tinnitus
- Deutsche Tinnitus-Liga e.V.

Tourette
+ Interessenverband Tic &
Tourette Syndrom eV.

Verkehrsunfallopfer
+ Deutsche Interessengemeinschaft
fr Verkehrsunfallopfer - DIVO e.V.

Von Hippel-Lindau - VHL

(Tumorerkrankung)

- Verein VHL (von-Hippel-Lindau)
betroffener Familien e.V. (SE)

Wachkoma
+ Schédel-Hirnpatienten in Not eV.
+ SelbstHilfeVerband - FORUM GEHIRN e.V.

Wilson
+ Morbus Wilson e.V. (SE)

121

143

110

167

157
163

151
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BAG SELBSTHILFE

In der Bundesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe von Menschen mit
Behinderung und chronischer Erkrankung und ihren Angehdrigen
eV. (BAG SELBSTHILFE) sind 120 Bundesorganisationen der Selbst-
hilfe chronisch kranker und behinderter Menschen und 13 Landes-
arbeitsgemeinschaften sowie 8 auferordentliche Mitgliedsverbénde
zusammengeschlossen.

Somit sind mehr als 1,2 Millionen Menschen mit Behinderungen
und chronischen Erkrankungen sowie deren Angehdrige in der BAG
SELBSTHILFE organisiert.

Die BAG SELBSTHILFE vertritt die Interessen der Gesamtheit dieser
Menschen unabhdngig von parteipolitischen oder konfessionellen
Bindungen als freier gemeinnitziger Verband. Diese Interessen-
vertretung erfolgt auf der Basis umfassender demokratischer Wil-
lensbildungsprozesse in der Bundesarbeitsgemeinschaft und ihren
Mitgliedsverbdnden nach den Grundsétzen der Selbstbestimmung,
Selbstvertretung, Inklusion und voller gesellschaftlicher Teilhabe.
Durch sozialpolitische Einflussnahme auf allen staatlichen Ebenen
sowie durch Aufklarung und Information der Offentlichkeit wirkt
die BAG SELBSTHILFE darauf hin, behinderte und chronisch kranke
Menschen an allen sie betreffenden Entscheidungen wirksam zu be-
teiligen.

Struktur des Verbandes

Bundesmitgliederversammlung

Die Bundesmitgliederversammlung ist das oberste Organ der BAG
SELBSTHILFE. Sie ist mindestens einmal im Jahr einzuberufen und
findet in der Regel am letzten Wochenende im April jeden Jahres
statt.

Bundesvorstand

Mehr als die Halfte der Vorstandsmitglieder missen aus dem Kreis
der behinderten und chronisch kranken Menschen, deren Eltern
oder An- und Zugehdrigen gewahlt werden.

Die BAG SELBSTHILFE hat in der Bundesmitgliederversammlung am
25.04.2026 einen neuen Vorstand gewahlt. Fur die Legislaturperiode
ab 2026 setzt sich der Vorstand wie folgt zusammen:

- Rolf Flathmann, Bundesvorsitzender

- Sonja Arens, 1. stellvertretende Vorsitzende

- Gerlinde Bendzuck, 2. stellvertretende Vorsitzende
- Prof. Dr. Joachim Baltes, Schatzmeister

Bundesvorstandsmitglieder:
- Niklas Horn

- Barbara Kleinow

- Daniel Koller

- Manuela Rettkowski

- Johannes Schweizer
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Hannelore Loskill, langjéhrige Bundesvorsitzende der BAG SELBST-
HILFE, wurde 2026 zur Ehrenvorsitzenden ernannt.

Bundesgeschéftsstelle und Bundesgeschaftsfiihrung

Der Sitz der Bundesgeschéftsstelle der BAG SELBSTHILFE ist in Dis-
seldorf. Die Prdasenz der BAG SELBSTHILFE am Regierungssitz der
Bundesrepublik Deutschland ist durch das Berliner Biiro der BAG
SELBSTHILFE gewahrleistet.

Es existieren folgende Referate:

+ Gesundheits- und Pflegepolitik

+ Rechtund Sozialpolitik

« Digitalpolitik

+ Mitgliederbetreuung

+ Verwaltung und Finanzen

« Selbsthilfeférderung und Offentlichkeitsarbeit

Bundesgeschéftsfiihrer ist Dr. Martin Danner.
Innerverbandliche Willensbildung

Neben einem sehr regen schriftlichen Austausch zwischen der BAG
SELBSTHILFE und ihren Mitgliedsverbanden finden sogenannte
,Konferenzen der Selbsthilfe*, ,BARCAMPS Selbsthilfe“ sowie sog.
»2Zukunftswerkstatten Selbsthilfe” statt, in denen

+ gemeinsame politische Grundsatzpositionen abgestimmt,

+ aktuelle Fragen diskutiert,

+ neue Herausforderungen fiir die Selbsthilfebewegung in Deutsch-
land erortert werden und

+ dieden Vertreterinnen und Vertretern der Verbdnde als Forum des
personlichen Austauschs dienen.

Je nach Bedarf finden diese Veranstaltungen sowohl in Prasenz, als
auch als hybride oder reine Online-Konferenzen statt.

Die finanzielle Situation der BAG SELBSTHILFE wird in der Finanz-
kommission erortert, die den Bundesvorstand berét. Ferner wurde
zum Zwecke der Abstimmung und des Austauschs mit den Landes-
arbeitsgemeinschaften der sog. Sténdige Ausschuss der Landesar-
beitsgemeinschaften eingerichtet.

Beratung und Unterstiitzung

Zur Unterstiitzung der Mitgliedsverbande halt die BAG SELBSTHILFE
vielfaltige Angebote vor. Diese reichen von der vereinsrechtlichen
Beratung Uber SchulungsmaRnahmen zur Offentlichkeitsarbeit bis
hin zur Unterstitzung bei der Einreichung von Férderantrdgen bei
fordernden Institutionen (Selbsthilfe- und Projektférderung).
Gemeinsam mit dem FORUM im DPWV hat die BAG SELBSTHILFE
einen Monitoring-Ausschuss eingerichtet, der die Mitgliedsverban-
de bei der Umsetzung der Leitsatze der Selbsthilfe zum Umgang mit
Wirtschaftsunternehmen unterstitzt.
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Gremienarbeit der BAG SELBSTHILFE

Die BAG SELBSTHILFE vertritt als Spitzenorganisation der Selbsthilfe
die Interessen der Gesamtheit behinderter und chronisch kranker
Menschen und ihren Angehdrigen durch die kontinuierliche Mitar-
beit insbesondere in folgenden Institutionen und Gremien:

Politik fiir Menschen mit Behinderung

+ Sprecherrat und Arbeitsausschuss des Deutschen Behinderten-
rats (DBR)

+ Beirat fir die Teilhabe behinderter Menschen beim Bundesminis-
terium fiir Arbeit und Soziales

+ Inklusionsbeirat beim Beauftragten der Bundesregierung fir die
Belange behinderter Menschen

+ Ausschuss im Bundesministerium fiir Arbeit und Soziales zur Um-
setzung der UN-Behindertenrechtskonvention (NAP-Ausschuss)

+ Beratender Ausschuss flr Behinderte bei der Bundesagentur fir
Arbeit

+ Ausschuss fur Fragen behinderter Menschen beim Bundesinstitut
fur berufliche Bildung

+ Bundesarbeitsgemeinschaft fiir Rehabilitation (BAR)

+ Deutscher Verein fiir 6ffentliche und private Fiirsorge

+ Deutsche Vereinigung fiir die Rehabilitation Behinderter (DVfR)

+ Deutsches Institut fir Menschenrechte - Verbandekonsultationen

« European Disability Forum

Die BAG SELBSTHILFE fiihrt in der Forderperiode 2026-2028 das
Sekretariat des Deutschen Behindertenrates (DBR). Das Sekretariat
koordiniert die Arbeit des Aktionsbiindnisses aller deutscher Behin-
dertenverbande.

o*°

oo’ ® .0-%
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)
)
)
SEPARATION EXKLUSION
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—q INTEGRATION

Gesundheits- und Pflegepolitik

+ Gemeinsamer Bundesausschuss (G-BA)

« Institut fir Qualitdt und Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen
(IQWIG)

« Institut fir Qualitatssicherung und Transparenz im Gesundheits-
wesen (IQTIG)

+ Innovationsausschuss

« Bundesvereinigung Pravention und Gesundheitsférderung (BVPG)

+ Nationaler Praventionsrat

+ Nationales Aktionsbiindnis fiir Menschen mit Seltenen Erkrankun-
gen (NAMSE)

« Allianz fiir Gesundheitskompetenz

+ gematik-Beirat

«+ Beirat Selbsthilfeforderung des GKV-Spitzenverbandes

«+ Arbeitskreis Selbsthilfeférderung der Gesetzlichen Krankenkassen

« Fachbeirat Pravention und Gesundheitsforderung des GKV Spit-
zenverbandes

+ Begleitgremium der Deutschen Rentenversicherung nach § 15
SGBVI

« Stiftungsrat der Stiftung Unabhangige Patientenberatung nach §
65b SGBV

« European Patients‘ Forum

Engagementpolitik

« Bundesnetzwerk Birgerschaftliches Engagement (BBE)
« Deutsche Stiftung flr Engagement und Ehrenamt (DSEE)

<’ INKLUSION

Die politische Arbeit der
BAG SELBSTHILFE

Politik zur Starkung der Teilhabe von
Menschen mit Behinderung

Die BAG SELBSTHILFE hat 2026 ihre sozialpolitische Arbeit fortge-
setzt und insbesondere ihre personlichen Kontakte zu wichtigen
Entscheidungstrager*innen in Politik und Verbdnden genutzt, um
konkrete Verbesserungen fiir Menschen mit Behinderungen und
chronischen Erkrankungen in allen wesentlichen Lebensbereichen
zu erreichen. Angesichts aktueller sozialpolitischer Debatten um ge-
plante Leistungskiirzungen in der Eingliederungshilfe und der Kin-
der- und Jugendbhilfe hat sie mit Nachdruck ihre geeinten Positionen
im Bereich der Behindertenpolitik gegenliber der Bundesregierung
vertreten. Sie wird die sozialpolitische Arbeit auch 2027 fortsetzen,
um mit Nachdruck mehr Teilhabe fiir Menschen mit Behinderungen
einzufordern.

Sozialpolitische Themenschwerpunkte in 2026

« Verbesserung des Diskriminierungsschutzes/Reform des Allgemei-
nen Gleichbehandlungsgesetzes (AGG)

« Reform des Behindertengleichstellungsgesetzes (BGG)

« Weiterentwicklung des Barrierefreiheitsstarkungsgesetzes (BFSG)

« Aktionsplan fir ein diverses, inklusives und barrierefreies Gesund-
heitswesen

« Starkung von Partizipation

« Reform der inklusiven Kinder- und Jugendhilfe

+ Inklusive Bildung

+ Gewaltschutz

« Verbesserung der Teilhabe am Arbeitsleben

Teilhabepolitische Themenschwerpunkte in 2026

Reform des Behindertengleichstellungsgesetzes (BGG)

Die BGG-Reform befindet sich aktuell im parlamentarischen Verfah-
ren und ist seit Jahren ein zentrales politisches Ziel der BAG SELBST-
HILFE. Der vom Bundeskabinett 2026 verabschiedete Gesetzentwurf
bleibt weit hinter den Forderungen der BAG SELBSTHILFE und ihrer
Mitgliedsverbande zurlick. Er beinhaltet gerade nicht die verbindli-
che gesetzliche Verpflichtung privater Anbieter*innen, ihre Produkte
und Dienstleistungen barrierefrei zu gestalten sowie angemessene
Vorkehrungen fiir die Barrierefreiheit zu treffen. Auch das Schlieften
von Schutzliicken und damit die Erweiterung des Anwendungsbe-
reiches des BGG ist bisher nicht umgesetzt. Das in § 7 BGG veran-
kerte Benachteiligungsverbot ist nicht geschéarft worden. Die BAG
SELBSTHILFE hat zusammen mit Verbdnden aus dem Deutschen
Behinder-tenrat (DBR) scharfe Kritik gegenliber den Koalitiondren in
Anhérungen, auf Demonstrationen sowie in Gesprachen gedufert.
Unabhangig von einer Verabschiedung des Gesetzes im Herbst 2026
wird sich die BAG SELBSTHILFE auch zukiinftig mit Nachdruck fir
eine Weiterentwicklung des BGG einsetzen
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Weiterentwicklung Eingliederungshilfe (EGH)

Die BAG SELBSTHILFE kritisiert, dass die Betroffenenverbande nicht
am Dialogprozess EGH beteiligt wurden, der von September 2025 bis
Juni 2026 stattgefunden hat und durch einen parallelen Diskussions-
prozess im Kanzleramt tiberlagert wurde. Vor dem Hintergrund der
Gesamtdiskussion zum Reformbedarf im Sozialstaat fordern Lan-
der und Kommunen eine stdrkere finanzielle Entlastung durch den
Bund, weshalb massive Leistungskiirzungen in der Eingliederungs-
hilfe beflirchtet werden. Die BAG SELBSTHILFE hat im Rahmen ihrer
Offentlichkeitsarbeit, unterstiitzter Petitionen sowie gefiihrter Ge-
sprache mit politisch relevanten Akteur*innen ein klares Zeichen da-
fr gesetzt, dass geplante ReformmafRnahmen im Bereich der EGH
auf keinen Fall zulasten der Betroffenen gehen diirfen. Die Bundesre-
gierung hat im Herbst 2026 Gesetzentwdirfe fiir eine Weiterentwick-
lung der EGH und damit gesetzliche Neuregelungen im SGB IX ange-
kiindigt. Die BAG SELBSTHILFE wird diesen Gesetzgebungsprozess
zusammen mit ihren Mit-gliedsverbdnden aufmerksam begleiten.

Inklusive Kinder- und Jugendhilfe/SGB VilI-Reform

Angesichts laufender politischer Diskussionen stehen auch bei der
Reform der Kinder- und Jugendhilfe massive Kiirzungsvorschldge im
Raum. Insbesondere individuelle Rechtsanspriiche sollen zuguns-
ten pauschaler, infrastruktureller Angebote der Kommunen einge-
schrankt werden. Grundlage dieser Annahme ist ein im April 2026
an die Offentlichkeit gelangtes internes Arbeitspapier einer Bund-
Lander-Arbeitsgruppe. Parallel zu diesen Sparlberlegungen lduft
das Gesetzgebungsverfahren zum 1. Gesetz zur Strukturreform der
Kinder- und Jugendhilfe* (KJHSRG) im Sinne einer geplanten zwei-
stufigen Strukturreform. Derim Frithjahr 2026 vorgelegte Ge-setzent-
wurf sieht vor, Leistungen zu biindeln sowie Strukturen effizienter
zu gestalten. Die BAG SELBSTHILFE hat dazu klar Position bezogen
und betont, dass die Plane der Bundesregierung gegen die UN-
Kinderrechtskonvention (UN-KRK) und gegen die UN-Behinderten-
rechtskonvention (UN-BRK) verstolien. In Gesprdachen mit dem zu-
standigen Bundesministerium flr Bildung, Familie, Senioren, Frauen
und Jugend (BMBFSFJ) wurde vonseiten der BAG SELBSTHILFE und
Vertreter*innen der DBR-Verbdnde angemahnt, die Bedarfe von Kin-
dern und Jugendlichen deutlich in den Blick zu nehmen. Die zweite
Stufe der Strukturreform stehtim Jahr 2027 an. Das BMBFSFJ hat die
Erwartungen dahingehend geddmpft, dass die ,groRe inklusive L6-
sung” im SGB VIII derzeit nicht ansteht. Die BAG SELBSTHILFE wird
den weiteren Gesetzgebungsprozess aufmerksam im Blick behalten.

Inklusiver Arbeitsmarkt/Werkstatt-Reform/Novellierung
Werkstattentgelt

Das Recht auf Arbeit und Beschéftigung fiir Menschen mit Behin-
derungen ist in Art. 27 der UN-BRK als Menschenrecht verbrieft. Die
LAbschliefenden Bemerkungen® zur 2./3. kombinierten Staatenpri-
fung Deutschlands zeigen, dass dieses Recht in der Bundesrepublik
bislang nicht verwirklicht wurde. Die Bundesregierung hat angekiin-
digt, dass im Rahmen ihrer geplanten Reformpakete auch die Schaf-
fung eines inklusiven Arbeitsmarktes durch weitere Gesetzgebungen
gestarkt werden soll. Dazu gehort auch eine Neuausrichtung der
Werkstatt fir behinderte Menschen (WfbM) sowie eine Uberarbei-
tung der bisherigen Werkstattentgelte. Die BAG SELBSTHILFE fordert
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seit ldngerem, die WfbM zu reformieren, die lang angekiindigte No-
vellierung des WfbM-Entgeltsystems umzusetzen sowie den Uber-
gang auf den regularen Arbeitsmarkt zu fordern.

Verbesserung Gewaltschutz in Einrichtungen der
Behindertenhilfe

Die Lage ist ernst: Viele Menschen mit Behinderungen erleben wei-
terhin Gewalt in Einrichtungen. Zwar sind Einrichtungen gesetzlich
verpflichtet, Schutzkonzepte zu haben, oft fehlen jedoch Geld, Zeit
und Personal flr eine wirksame Umsetzung. Das Bundesministe-
rium fur Arbeit und Soziales (BMAS) hat Ende 2024 zusammen mit
weiteren Akteuren den ,Arbeitskreis Gewaltschutz flir Menschen mit
Behinderungen® eingerichtet und gemeinsam den ,Wegweiser Ge-
waltschutz® erarbeitet, an dem auch die BAG SELBSTHILFE beteiligt
war. Dieser Wegweiser soll Einrichtungen helfen, ihre Schutzsysteme
zu verbessern. Allerdings reicht dies nach Ansicht der BAG SELBST-
HILFE nicht aus, vielmehr missen verbindliche und bundesweite
Mindeststandards fiir Gewaltschutz-Konzepte gesetzlich verankert
wer-den, so insbesondere in §§ 37a und 38 SGB IX. Das BMAS hat si-
gnalisiert, in dieser Legislaturperiode Mindeststandards fiir Gewalt-
schutz-Konzepte in §§ 37a und 38 SGB IX gesetzlich zu verankern.

Inklusive Bildung

Aufgrund des gegenwartigen politischen Klimas werden Forderun-
gen laut, die Entwicklung zu einem inklusiven Bildungssystem zu
bremsen oder sogar zurlickzudrehen. Die Bundesregierung muss
dieser Entwicklung entschlossen entgegentreten. Ziel nach Ansicht
der BAG SELBSTHILFE muss es vielmehr sein, im Sinne der UN-BRK
eine verbindliche Gesamtstrategie zur inklusiven Bildung zu be-
schliefien.

Reform des Allgemeinen Gleichbehandlungsgesetzes (AGG)

Die seitens der Bundesregierung in ihrem Koalitionsvertrag an-
geklindigte Reform des AGG ist durch den Gesetzentwurf eines
LZweiten Gesetzes zur Anderung des Allgemeinen Gleichbehand-
lungsgesetzes* nach Ansicht der BAG SELBSTHILFE bisher nur rudi-
mentar umgesetzt. Die BAG SELBSTHILFE wird auch zukinftig ihre
Anstrengungen intensivieren, um die bestehenden Schutzliicken
zu schlieffen. Dazu gehort insbesondere: Verstofle gegen Vorhaben
zur Barrierefreiheit als Benachteiligung anzuerkennen, Recht auf an-
gemessene Vorkehrungen im AGG zu verankern, Diskriminierungs-
schutz zu erweitern, Rechtfertigungstatbestdnde zu novellieren,
Rechtsdurchsetzung zu starken, den geschiitzten Personenkreis zu
erweitern, Barrierefreiheit voranzubringen.

Gremienarbeit der BAG SELBSTHILFE

Bundesinitiative Barrierefreiheit

Die Bundesinitiative Barrierefreiheit ist unter Federflihrung des
BMAS Ende 2022 ins Leben gerufen worden, um notwendige Pro-
zesse zur Realisierung von Barrierefreiheit voranzutreiben. Die BAG
SELBSTHILFE wird die Arbeit innerhalb dieser Bundesinitiative auch
zukinftig intensiv begleiten, zumal sie zusammen mit weiteren DBR-
Verbdnden im Beirat der Bundesinitiative Barrierefreiheit vertreten
ist.
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Inklusionsbeirat beim Beauftragten der Bundesregierung fiir
die Belange von Menschen mit Behinderungen

Die BAG SELBSTHILFE ist als Mitglied im Inklusionsbeirat beim Be-
auftragten der Bundesregierung fir die Belange von Menschen mit
Behinderungen vertreten und wird auch zukiinftig ihre Expertise ein-
bringen.

Beirat fiir die Teilhabe behinderter Menschen im Bundesminis-
terium fiir Arbeit und Soziales (BMAS)

Die BAG SELBSTHILFE vertritt die Interessen behinderter Menschen
im Beirat fur die Teilhabe behinderter Menschen im BMAS. Von gro-
Ber Bedeutung fir die Verbande ist dabei, dass dort die Férderent-
scheidungen fur Projekte getroffen werden, die die Teilhabe von
Menschen mit Schwerbehinderung am Arbeitsleben verbessern.
Das Gremium ist ferner eine wichtige Austauschplattform fiir Bund,
Lander, Rehabilitationstrager, Selbstverwaltung und die Verbande
behinderter Menschen, um aktuelle Reformprozesse im Sozialwesen
fachlich zu begleiten.

Die BAG SELBSTHILFE wird sich in den ndchsten Monaten dort mit
Nachdruck dafiir einsetzen, dass die anstehenden Reformen der
sozialen Sicherungssysteme nicht den Belangen der Menschen mit
Behinderungen zuwiderlaufen.

Beirat Partizipationsfonds

In den Beiratssitzungen des Partizipationsfonds wird die BAG
SELBSTHILFE zukinftig mitarbeiten. Zusammen mit den Beiratsmit-
gliedern sowie dem BMAS hat die BAG SELBSTHILFE die Richtlinie
fir die Forderung der Partizipation von Menschen mit Behinderun-
gen und ihren Verbanden an der Gestaltung offentlicher Angelegen-
heiten Uberarbeitet, welche am 03.06.2026 in Kraft trat.

Nationaler Aktionsplan (NAP)-Ausschuss

Ein Schwerpunkt im Rahmen der Gremienarbeit ist die Mitarbeit
im NAP-Ausschuss zur Umsetzung der UN-BRK, die seit 26.03.2009
durch ihre Ratifizierung fir Deutschland geltendes Recht ist. Auch
vor dem Hintergrund der ,Abschliefenden Bemerkungen“ des UN-
Fachausschusses anlasslich der 2./3. kombinierten Staatenpriifung
Ende August 2023 in Genf sieht sich die BAG SELBSTHILFE zusam-
men mit den DBR-Verbdnden nach wie vor in der Pflicht, den 2024
angestolienen Follow-Up-Prozess zur Umsetzung der UN-BRK wei-
ter intensiv zu begleiten und sich mit Nachdruck fiir die Rechte von
behinderten und chronisch kranken Menschen einzusetzen.

Umsetzungsbeirat der Nationalen Plattform Resilienz

Als offizielle Vertreterin des DBR arbeitet die BAG SELBSTHILFE auch
im Umsetzungsbeirat der Nationalen Plattform Resilienz weiterhin
mit, nachdem im Februar 2026 der Umsetzungsbeirat neu gewahlt
wurde. Am 20. und 21.05.2026 fand die 5. Sitzung des Umsetzungs-
beirates statt. In dieser Sitzung wurde unter anderem erstmalig ein
Vorsitzender sowie eine stellvertretende Vorsitzende fiir die kom-
menden zwei Jahre gewahlt. Damit wird der Beirat gegenlber poli-
tisch relevanten Stakeholdern aktiv vertreten. Im Fokus der Sitzung
standen verschiedene Ansatze und Mdglichkeiten zum Monitoring
von Resilienz und der Resilienz-Strategie sowie die Weiterentwick-
lung der Nationalen Plattform Resilienz an sich.

Beirat rehapro

Die BAG SELBSTHILFE arbeitet nach wie vor im Beirat rehapro als
Mitglied und Vertreterin des DBR mit. Sie nimmt an regelmaligen
Beiratssitzungen sowie an Fokusveranstaltungen teil, in denen Mo-
dellprojekte des 2. Forderaufrufes - sowohl aus dem SGB II-Bereich
als auch aus dem SGB VI-Bereich - im Laufe des Jahres 2026 bereits
vorgestellt sowie diskutiert wurden, mit dem Ziel einer wirksamen
Verstetigung nicht nur vor Ort, sondern bundesweit. Dieser begon-
nene politische Diskussionsprozess wird auch 2027 fortgefiihrt. Auf
dem Vernetzungstreffen rehapro im September 2026 wird die BAG
SELBSTHILFE fiir den DBR vertreten sein.

Umsetzung des DBR-Sekretariates seitens der BAG SELBSTHILFE
Mit Beginn der Forderperiode 2026-2028 (ibernahm die BAG
SELBSTHILFE fiir drei Jahre die Leitung des DBR-Sekretariats.

Damit wird das bisherige Rotationsprinzip abgel6st, nach dem jahr-
lich ein anderer Verband die Geschéftsfiihrung des DBR (ibernahm.
Ziel der Neustrukturierung ist es, Kontinuitat, Professionalitdt und
strategische Steuerungsfahigkeit in der politischen Interessenvertre-
tung von Menschen mit Behinderungen auf Bundesebene nachhal-
tig zu starken.

Das Sekretariat koordiniert die Gremienarbeit des DBR - darunter
Arbeitsausschuss, Sprecher*innenrat, Arbeitsgruppen und Vollver-
sammlung -, begleitet politische Abstimmungsprozesse und orga-
nisiert zentrale Veranstaltungen, insbesondere anlasslich des Inter-
nationalen Tages der Menschen mit Behinderungen. Darliber hinaus
unterstitzt es die gemeinsame politische Positionierung des DBR
gegenliber dem Deutschen Bundestag, der Bundesregierung und
den zustandigen Ministerien.

Im Mittelpunkt der aktuellen behindertenpolitischen Arbeit stehen
die Erarbeitung und Verbreitung der Forderungen des DBR sowie der
Austausch dazu mit politischen Akteur*innen auf Bundesebene. Zu
den derzeitigen Themenschwerpunkten gehoren:

+ und Jugendbhilfe-Strukturreformgesetz (1. KJHSRG),

+ die Weiterentwicklung des Behindertengleichstellungsgesetz (BGG),
« der Dialogprozess zur Eingliederungshilfe (EGH),

« behindertenpolitische Aktivitdten auf europédischer Ebene.

Begleitung von Gesetzesvorhaben

Die BAG SELBSTHILFE bringt sich auch in dieser Legislaturperiode
in eine Vielzahl teilhabepolitischer Entscheidungsprozesse ein. Dies
geschieht durch die Vertretung der Belange ihrer Mitglieder in allen
Gesetzgebungsverfahren durch schriftliche Stellungnahmen sowie

Mitwirkung in Anhorungen und zentralen Gremien von Ministerien

und Selbstverwaltung. Beispiele hierfiir sind:

« Stellungnahme zum Referentenentwurf einer Verordnung zur Ver-
wendung von Kommunikationshilfen fiir hor- oder sprachbehin-
derte Personen in Gerichtsverfahren (Gerichtskommunikationshil-
fenverordnung - GKHV)

« Stellungnahme zum Entwurf eines Gesetzes zur Modernisierung
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und Digitalisierung der Arbeitsforderung

« Stellungnahme zum Verordnungsentwurf zur Anderung der Ver-
ordnung zum Barrierefreiheitsstarkungsgesetz (BFSGV)

« Stellungnahme zum Referentenentwurf eines Zweiten Gesetzes zur
Anderung des Allgemeinen Gleichbehandlungsgesetzes (AGG)

« Stellungnahme zum Referentenentwurf eines Ersten Gesetzes zur
Strukturreform der Kinder- und Jugendhilfe (1. KJHSRG)

« Stellungnahme zum Referentenentwurf eines Gesetzes zur Ande-
rung der Regelung Uber drztliche Zwangsmalinahmen im Betreu-
ungsrecht und zur Starkung des Ultima-Ratio-Gebots sowie der
Selbstbestimmung der Be-troffenen

Pflegepolitik

Die BAG SELBSTHILFE ist einer der maligeblichen Verbdnde nach §
118 SGB XI, die in Deutschland die Interessen pflegebedtrftiger Men-
schen und ihrer Angehdrigen vertreten. Als deren Interessenvertre-
tung setzt sich die BAG SELBSTHILFE sowohlim Qualitdtsausschuss
Pflege als auch in den Gesetzgebungsverfahren daflr ein, dass die
Bedurfnisse und Rechte dieser Menschen bei allen Reformvorhaben
berlcksichtigt werden. Die BAG SELBSTHILFE bringt insoweit die
Perspektive der Betroffenen ein und engagiert sich flr eine bedarfs-
gerechte, bezahlbare und qualitativ hochwertige Pflege.

Pflegepolitische Themenschwerpunkte in 2026

Entlastung pflegender Angehoriger
(Pflegeneuausrichtungsgesetz)

Im Rahmen ihrer Stellungnahme zum Pflegeneuausrichtungsgesetz,
der Anhdrung zum Entwurf und der vorherigen Diskussionen in der
Bund-Lander-Kommission hat die BAG SELBSTHILFE sich fir eine
splrbare und nachhaltige Entlastung pflegender Angehoriger einge-
setzt. Sie gelten als groRter Pflegedienst der Nation und ermoglichen
vielen pflegebedirftigen Menschen ein selbstbestimmtes Leben im
eigenen Zuhause. Damit dies auch kiinftig gelingt, missen Unter-
stlitzungsangebote wie Kurzzeit-, Verhinderungs- und Tagespflege
bedarfsgerecht ausgebaut, Beratungsangebote gestarkt und Leis-
tungen unburokratisch zuganglich gemacht werden. Aus Sicht der
BAG SELBSTHILFE ist ihre Entlastung zugleich eine Investition in die
Stabilitét des pflegerischen Versorgungssystems. Ziel ist eine Pfle-
gepolitik, die die hdusliche Pflege stirkt, Uberlastungen vorbeugt
und den Wunsch vieler Betroffener unterstitzt, méglichst lange im
vertrauten Umfeld leben zu kénnen. Die Ubernahme der vollen Ren-
tenbetrage fur pflegende Angehdrige und die Beibehaltung von bis-
herigen Entlastungsangeboten wie der Verhinderungspflege sollten
dabei eine Selbstverstandlichkeit sein.

Verbesserung der ambulanten und stationédren
Versorgungsangebote (Pflegeneuausrichtungsgesetz)

Eine leistungsfahige ambulante und stationdre Pflege ist Vorausset-
zung flr eine verlassliche Versorgung pflegebedirftiger Menschen.
Die BAG SELBSTHILFE hat sich dafiir eingesetzt, dass Pflegeangebote
bedarfsgerecht ausgebaut und dauerhaft finanziell abgesichert wer-
den. Dies gilt auch und besonders fiir die ehrenamtlichen Angebote,
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die fiir die Betroffenen oft die wichtigste Moglichkeit fiir eine Entlas-
tung ihrer pflegenden Angehdrigen darstellen; eine besonders wich-
tige Rolle spielt dabei die Verhinderungspflege, fiir deren Erhalt sich
die BAG SELBSTHILFE in der bisherigen Form einsetzt - einschlief’-
lich des erst kiirzlich eingeflihrten Gemeinsamen Jahresbetrages.
Gleichzeitig missen die Zusammenarbeit zwischen ambulanten
Diensten, stationdren Einrichtungen, Arzt*innen, Therapeut*innen
und Krankenhausern sowie digitale Losungen verbessert werden.
Pflegebedrftige Menschen brauchen einen gleichberechtigten Zu-
gang zu hochwertigen Leistungen - unabhangig von ihrem Wohnort
oder ihrer finanziellen Situation. Nur mit einer verldsslichen Finan-
zierung, qualifiziertem Personal und einer konsequent am Bedarf
der Betroffenen ausgerichteten Versorgung kann die Pflege langfris-
tig gestarkt werden.

Gremienarbeit der BAG SELBSTHILFE

Qualitatsausschuss Pflege

Der Qualitatsausschuss Pflege entwickelt und begleitet wissen-
schaftlich fundierte Verfahren zur Sicherung und Weiterentwicklung
der Qualitdt in der ambulanten und stationdren Pflege. Die BAG
SELBSTHILFE bringt dort die Perspektive pflegebediirftiger Men-
schen ein und setzt sich daflirein, dass Qualitdtsanforderungen nicht
allein auf Dokumentation und Strukturen ausgerichtet sind, sondern
den tatsachlichen Nutzen flr die Betroffenen in den Mittelpunkt stel-
len. Ziel ist eine transparente, verstandliche und praxisnahe Quali-
tatsentwicklung, die die Versorgung verbessert, Selbstbestimmung
starkt und eine verldssliche Orientierung fir Pflegebedirftige und
ihre Angehdrigen bietet. Zuletzt hat die Pflegebeddirftigenvertretung
einen Antrag gestellt, um die Nutzungsbedingungen fir die Darstel-
lung der Pflegequalitdt zu verdndern: Anbietern sollte die Moglich-
keit eroffnet werden, ihre Suchstrategien auszugestalten, damit sie
dann von den Betroffenen auf ihre jeweiligen Bediirfnisse zuge-
schnitten werden konnen. Derzeit ist die Darstellung der Pflegequa-
litdt sehr starr und schwer individuell nutzbar.

Medizinischer Dienst Bund

Der Verwaltungsrat des Medizinischen Dienstes Bund legt die strate-
gischen Leitlinien fir die Arbeit des Medizinischen Dienstes fest und
wirkt an wichtigen Entscheidungen zur Begutachtung und Qualitats-
sicherung in der gesetzlichen Kranken- und Pflegeversicherung mit.
Die BAG SELBSTHILFE bringt dort die Perspektive pflegebedirftiger
Menschen ein und setzt sich fiir transparente und verninftig aus-
gestaltete Begutachtungsverfahren sowie eine hohe Qualitat der
Versorgung ein. Ziel ist es, die Rechte der Versicherten zu starken,
die Begutachtungssituationen zu verbessern, gute Entscheidungen
Uber Leistungsanspriiche zu férdern und die Qualitdt der Pflege kon-
tinuierlich weiterzuentwickeln.

Begleitung von Gesetzesvorhaben

Die BAG SELBSTHILFE wird sich auch in dieser Legislaturperiode in
eine Vielzahl pflegepolitischer Entscheidungsprozesse einbringen.
Dies geschieht durch die Vertretung der Belange ihrer Mitglieder in
allen Gesetzgebungsverfahren durch schriftliche Stellungnahmen
sowie Mitwirkung in Anhérungen und zentralen Gremien von Minis-
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terien und Selbstverwaltung. Beispiele hierfiir sind die weitere kriti-
sche Begleitung des Pflegeneuordnungsgesetzes (PNOG) im parla-
mentarischen Verfahren mit dem Ziel einer klaren Verbesserung der
bisher vorgesehenen Regelungen zugunsten von Betroffenen und
pflegenden Angehdrigen sowie die Begleitung der angekiindigten
weiteren Strukturreformen in der Langzeitpflege. Auch hinsichtlich
der vorgesehenen Weiterentwicklung und Konkretisierung des Ge-
setzes zur Befugniserweiterung und Entburokratisierung in der Pfle-
ge (BEEP) wird die BAG SELBSTHILFE die Interessen von Menschen
mit chronischen Erkrankungen und Behinderungen und ihren Ange-
horigen in das Gesetzgebungsverfahren einbringen.

Gesundheitspolitik

Die BAG SELBSTHILFE vertritt die Interessen chronisch kranker und
behinderter Menschen in zahlreichen gesundheitspolitischen Ge-
setzgebungsprozessen und in einer Vielzahl fachpolitischer Gremi-
en. Im Mittelpunkt ihrer Arbeit stehen die gleichberechtigte Teilhabe
von Menschen mit Behinderungen und chronischen Erkrankungen
und ihren Angehorigen, die Starkung der Selbsthilfe sowie der bar-
rierefreie Zugang zu Gesundheits- und Versorgungsangeboten. Sie
engagiert sich fiir eine qualitativ hochwertige, bedarfsgerechte und
sektorenlibergreifende Versorgung, die die Perspektiven von Betrof-
fenen konsequent einbezieht. Darliber hinaus setzt sich die BAG
SELBSTHILFE fiir Pravention, Gesundheitskompetenz, Digitalisie-
rung mit Augenmal sowie die Wahrung von Patient*innenrechten
ein. Ziel ist ein Gesundheitssystem, das Selbstbestimmung, Chan-
cengleichheit und gesellschaftliche Teilhabe fordert.

Gesundheitspolitische Themenschwerpunkte
in 2026

Finanzreform (Beitragsstabilisierungsgesetz)

Trotz extrem kurzer Fristen hat die BAG SELBSTHILFE mehrere
Stellungnahmen zu den Gesetzesentwdirfen der Bundesregierung
erarbeitet und davor selbst gegentber der Finanzkommission Vor-
schlage eingebracht; ebenfalls hat sie an den entsprechenden Anho-
rungen im Gesetzgebungsprozess teilgenommen. Erfreulicherweise
wurden zwei Punkte aus der ersten Stellungnahme hinsichtlich des
Referentenentwurfes aufgegriffen: So wurden die Einschnitte beim
Krankengeld zurlickgenommen und die Ausnahmeregelung fiir Ehe-
gattenzuschlage auf voll erwerbsgeminderte Rentner*innen erwei-
tert. Gleichwohl halt die BAG SELBSTHILFE die Kritik an dem Gesetz
aufrecht, wonach die Bundesregierung unangemessen hohe Lasten
auf die Patient*innen verteilt, ohne ihren Pflichten selbst durch an-
gemessene Zahlung der Kosten der Gesetzlichen Krankenversiche-
rung flr Burgergeldempfanger*innen nachzukommen.

Reform der Notfallversorgung

(Gesetz zur Reform der Notfallversorgung)

Die BAG SELBSTHILFE hat an der Anhérung zum Referentenent-
wurf zur Reform der Notfallversorgung teilgenommen und eine
entsprechende Stellungnahme eingereicht: Sie unterstiitzt grund-
satzlich das Ziel der Reform der Notfallversorgung, die verschiede-

nen Versorgungsbereiche besser zu vernetzen und Patient*innen
schneller zur passenden Behandlung zu fiihren. Sie fordert jedoch
eine konsequente Ausrichtung an den Beddirfnissen von Menschen
mit chronischen Erkrankungen, Behinderungen und komplexen
Krankheitsverldufen. Kritisch sieht sie insbesondere die Gefahr
neuer Zugangshiirden und eine unzureichende Beriicksichtigung
besonderer Bedarfe bei der Ersteinschdtzung. Die Forderungen:
Die geplanten Strukturen missen barrierefrei, verstandlich und
patient*innenorientiert ausgestaltet werden. Digitale Verfahren dir-
fen die individuelle medizinische Einschatzung nicht ersetzen. Wich-
tig sind zudem der Zugriff auf relevante Gesundheitsinformationen,
eine gute Anschlussversorgung nach Notféllen sowie eine stérkere
Einbindung der Patient*innenvertretung und Selbsthilfe in die wei-
tere Ausgestaltung der Reform.

Medizinregistergesetz (Gesetz zur Starkung der Medizinregister
und zur Verbesserung der Medizinregisterdatennutzung)

Auch in die Debatten zum Medizinregistergesetz hat sich die BAG
SELBSTHILFE intensiv eingebracht: iber Stellungnahme, Teilnah-
me an Anhorungen, aber auch mit einem Brief zur Starkung der
Medizinregister im Schulterschluss mit anderen Verbanden wie der
Technologie- und Methodenplattform flir die vernetzte medizinische
Forschung (TMF). Die BAG SELBSTHILFE begriifit grundsatzlich die
Starkung von Medizinregistern, da qualitdtsgesicherte Registerda-
ten einen wichtigen Beitrag zur Verbesserung der Versorgung, For-
schung und Qualitatssicherung leisten konnten. Sie fordert jedoch,
die Interessen und Rechte der Patient*innen in den Mittelpunkt zu
stellen. Besonders wichtig sind aus ihrer Sicht ein wirksamer Daten-
schutz, transparente Regelungen zur Datennutzung und eine klare
Kontrolle Gber die Verwendung von Gesundheitsdaten.

Die BAG SELBSTHILFE setzt sich dafiir ein, dass Patient*innen-
vertretungen verbindlich in die Entwicklung, Steuerung und Nut-
zung von Medizinregistern einbezogen werden. Zudem fordert sie,
die Perspektive der Betroffenen sowie Berichte von Patient*innen
starker zu beriicksichtigen. Notwendig sind aus ihrer Sicht barriere-
freie Informationen, versténdliche Einwilligungs- und Widerspruchs-
verfahren sowie eine sichere Nutzung der Daten flr Versorgung und
Forschung.

Koordination der Patient*innenbeteiligung

Die BAG SELBSTHILFE fungiert seit vielen Jahren als Koordinierungs-
stelle der Patient*innenvertretung nach § 140 f SGB V.

Taglich werden hier Benennungen flir Unterausschiisse, Arbeits-
gruppen und Plenen mit den anderen Verbanden der Patient*innen-
vertretung abgestimmt.

Angesichts der Vielzahl der inzwischen im Gemeinsamen Bundes-
ausschuss (G-BA) behandelten Themen ist jedoch eine Starkung
der personellen, organisatorischen und finanziellen Ressour-
cen der Patient*innenvertretung im Gesundheitswesen nach wie
vor dringend erforderlich. Auf Bundesebene muss die Arbeit der
Sprecher®innen der Patient*innenvertretung in den Unteraus-
schiissen des Gemeinsamen Bundesausschusses starker gefor-
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dert und flir angemessene Auf-wandsentschadigung dieser Tatig-
keit gesorgt werden. Dies gilt auch flr die Weiterentwicklung der
Patient*innenbeteiligung auf Landesebene. So hat sich die BAG
SELBSTHILFE immer wieder im Rahmen von Stellungnahmen fir
Verbessrungen in der Patient*innenvertretung auf Landesebene ein-
gesetzt, etwa fiir ein Antragsrecht auf Landesebene und eine Erwei-
terung des Aufgabenspektrums einer unterstlitzenden Stabsstelle
auf die Aufgaben der Qualitatssicherung.

Auch dies muss kiinftig politisch weiterverfolgt werden.
Sonstige Gremienarbeit der BAG SELBSTHILFE

Fortschreibung des Hilfsmittelverzeichnisses und

des Praqualifizierungs-verfahrens

Seit langem hat die Patient*innenvertretung ein Mitbeteiligungs-
recht an der Fortschreibung des Hilfsmittelverzeichnisses und des
Praqualifizierungsverfahrens. Ersteres wird jeweils so fortgeschrie-
ben, dass zu einer einzelnen Produktgruppe der Fortschreibungs-
bedarf bei der BAG SELBSTHILFE und anderen Organisationen ab-
gefragt wird; anschlieflend wird ein Entwurf der Fortschreibung auf
dieser Basis erstellt, der dann in einer zweiten Runde zur Stellung-
nahme an die Verbdnde der Patient*innenvertretung versandt wird.
Die BAG SELBSTHILFE koordiniert die entsprechende Riickmeldung
des Deutschen Behindertenrates (DBR).

Forschung

Bundesministerium flr Forschung, Technologie und Raumfahrt
(BMFTR) und Deutsches Zentrum fiir Luft- und Raumfahrt (DLR)

Die BAG SELBSTHILFE ist als Patient*innenvertretung auch an der
Evaluation von verschiedenen Deutschen Zentren beteiligt, etwa in
der Infektiologie. Auch die Bewertung der Patient*innenbeteiligung
von Projekten im Bereich des BMFTR wird von ihr vorgenommen.

Patient*innenbeteiligung beim Bundesinstitut fiir Arzneimittel
und Medizinprodukte (BfArM)

Eine institutionalisierte Patient*innenvertretung mit Mitberatungs-
oder Antragsrechten wie beim G-BA besteht beim BfArM nicht. Aller-
dings ist die BAG SELBSTHILFE im Beirat fir Lieferengpasse vertre-
ten. Auch im Bereich der Arzneimitteltherapiesicherheit arbeitet die
BAG SELBSTHILFE an der Erarbeitung von Vorschldgen mit.

Begleitung von Gesetzesvorhaben

Die BAG SELBSTHILFE bringt sich auch in dieser Legislaturperiode
in eine Vielzahl gesundheitspolitischer Entscheidungsprozesse ein.
Dies geschieht durch die Vertretung der Belange ihrer Mitglieder in
allen Gesetzgebungsverfahren durch schriftliche Stellungnahmen
sowie Mitwirkung in Anhérungen und zentralen Gremien von Minis-
terien und der (Gemeinsamen) Selbstverwaltung.

Beispiele hierfiir sind die laufende Reform der Notfallversorgung, das
Hilfsmittelgesetz sowie die vorgesehene Einflihrung eines Primar-
arztsystems. Bei all diesen Reformen muss gewahrleistet sein, dass
eine sektorenlibergreifende Versorgung ohne Briiche zwischen am-
bulanter, stationdrer und rehabilitativer Behandlung sichergestellt
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bleibt und die besonderen Bedarfe von Menschen mit chronischen
Erkrankungen, Behinderungen und seltenen Erkrankungen bertick-
sichtigt werden, etwa der zeitnahe Zugang zu Fachéarzt*innen; letzte-
res kdnnte etwa Uber eine Ausnahmeregelung im Primararztsystem
umgesetzt werden, die bereits im Koalitionsvertrag so angedacht
war. Zudem kommt es bei einem entsprechenden System darauf an,
dass die Koordination komplexer Behandlungsverlaufe im Sinne ei-
nes Case Managements gelingt, ausreichend Zeit flr die Betreuung
von Menschen mit chronischen Erkrankungen, Behinderungen und
Mehrfacherkrankungen und barrierefreie und wohnortnahe Angebo-
te vorhanden sind.

Im Bereich der Notfallversorgung wird es darauf ankommen, fir
die Einbeziehung der besonderen Bediirfnisse von Menschen mit
chronischen und seltenen Erkrankungen bei der Ersteinschatzung
zu sorgen und Versorgungsabbriiche durch eine gute Anbindung an
die ambulanten Weiterbehandlung sicherzustellen.

Uber all dem steht bei allen Gesetzgebungsvorhaben, dass eine
barrierefreie Kommunikation und Leistungserbringung in allen
Bereichen gewahrleistet werden muss. Gleiches gilt auch fir die
Patient*innenbeteiligung: Ein patient*innengerechtes Gesundheits-
system kann nur zusammen mit den Patient*innenorganisationen
geschaffen werden, nicht ohne sie

Digitalpolitik

Die BAG SELBSTHILFE beteiligt sich in vielfaltiger Art an der Weiter-
entwicklung der Digitalisierung des Gesundheitswesens - stets mit
dem Anspruch, die Perspektive chronisch kranker und behinderter
Menschen aktiv einzubringen. Digitalisierung ist kein Selbstzweck:
Sie muss am tatséchlichen Nutzen flr Patient*innen orientiert sein.
Fr 2026 hatte sich die BAG SELBSTHILFE die folgenden Schwer-
punkte gesetzt:

Digitalpolitische Schwerpunktthemen

Strukturelle Einbindung der Patient*innenvertretung

Die Transformation zu einem stark digitalisierten Gesundheits-
system wird aktuell noch weitgehend ohne die Einbindung der
Patient*innenvertretung verfolgt. Die BAG SELBSTHILFE weist stetig
und in allen Mitwirkungsformaten darauf hin, wie wichtig die Einbe-
ziehung der Patient*innenvertretung flr das Gelingen der Transfor-
mation ist.

Kiinstliche Intelligenz im Gesundheitswesen

Kinstliche Intelligenz (KI) halt zunehmend Einzug in das deutsche
Gesundheitswesen - von der Diagnoseunterstiitzung vor allem in
der Bildgebung, tiber die Organisation und Kommunikation in Pra-
xen und Kliniken bis hin zum Auffinden von Gesundheitsinformati-
onen durch Betroffene selbst. Die BAG SELBSTHILFE verfolgt diese
Entwicklung aufmerksam aus Patient*innenperspektive und hat ein
eigenes Kl-Projekt zum Nutzenpotential in der Selbsthilfe entwickelt
und durchgeflhrt. Darliber hinaus wurden Schulungen zur Al Lite-
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racy, aber auch eine Ausbildung zum*zur Verbands-KI-Manager*in
angeboten. Mit dem EU-KI-Act besteht seit 2025 ein europdischer
Rechtsrahmen, der den Einsatz von Kl auch im Hochrisikobereich
Gesundheit reguliert. Die BAG SELBSTHILFE setzt sich daflir ein, dass
KI-Anwendungen barrierefrei, transparent und evidenzbasiert sind -
und dass der Einsatz von Kl nicht zu einer Verringerung menschli-
cher Zuwendung oder zu Diskriminierung fuihrt.

AG Digitalisierung des Koordinierungsausschusses der
mafgeblichen Patient*innenorganisationen nach § 140 f SGBV
Die BAG SELBSTHILFE koordiniert eine Arbeitsgruppe von Digitalex-
pert*innen der maligeblichen Patient*innenorganisationen nach §
140 f SGB V. In der AG findet ein reger Austausch der verschiedenen
Patient*innenorganisationen untereinander zu wichtigen Digitalthe-
men statt.

Gremienarbeit der BAG SELBSTHILFE

Gematik-Beirat

Der Gematik-Beirat hat sich 2026 mit strategisch wichtigsten Fragen
der digitalen Gesundheitsversorgung befasst - insbesondere der
Stabilitat und der Weiterentwicklung der Telematikinfrastruktur (T1).
Dies betraf insbesondere die Weiterentwicklung der elektronischen
Patientenakte (ePA), die kiinftigen Sicherheits- und Zero Trust Kon-
zepte, KI-Anwendungen in der Versorgung, Interoperabilitét, sowie
Funktionalitdten wie den digitalen Medikationsprozess und die E-
Uberweisung. Die BAG SELBSTHILFE hat sich bei all diesen Themen
dafiir eingesetzt, dass die Patient*innenperspektive in den Entwick-
lungsprozessen addquat berticksichtigt wird und deutliche Kritik
gelibt, wenn das nicht hinreichend der Fall war. Diese Aufgabe wird
die BAG SELBSTHILFE auch 2027 mit groflem Engagement und fach-
licher Ex-pertise wahrnehmen.

AK Versorgungsdaten beim Forschungsdatenzentrum
Gesundheit (FDZ)

Das FDZ hat 2025 die Pforten gedffnet. Nunmehr kdnnen Antrdge
zur Forschung mit den Daten der Gesetzlichen Krankenversiche-
rung starten. Die BAG SELBSTHILFE fordert hier einen unterstiitzten
Kompetenzaufbau fiir die Selbsthilfe, damit auch chronisch Kranke
und Menschen mit Behinderungen selbst mit ihren eigenen Daten
forschen kénnen.

Digitalbeirat

Die BAG SELBSTHILFE nimmt weiter ihre Aufgaben im Rahmen
der Beteiligung im Digitalbeirat der Gematik wahr. Hier scheint es
jedoch Entwicklungen zu geben, diesen Beirat zugunsten anderer
Strukturen auflésen zu wollen.

AG Pseudonymisierung bei der Gematik

2025 wurde die AG Pseudonymisierung gegriindet, um die Aus-
leitung von Daten aus der elektronischen Patientenakte (ePA) an
das FDZ vorzubereiten. Die BAG SELBSTHILFE begleitet auch die-
sen Prozess und hinterfragt kritisch die Abwégung zwischen For-
schungsinteresse und den MalRnahmen zum individuellen Schutz
der Patient*innen.

Begleitung von Gesetzesvorhaben

Die BAG SELBSTHILFE bringt sich auch in dieser Legislaturperiode
in eine Vielzahl digitalpolitischer Entscheidungsprozesse ein. Dies
geschieht durch die Vertretung der Belange ihrer Mitglieder in al-
len Gesetzgebungsverfahren durch schriftliche Stellungnahmen
sowie Mitwirkung in Anhdrungen und zentralen Gremien von Mi-
nisterien und der (Gemeinsamen) Selbstverwaltung. Schwerpunkt
war 2026 die Mitwirkung am Gesetz fiir Daten und digitale Innova-
tion im Gesundheitswesen (GeDIG). Dabei war die BAG SELBSTHIL-
FE frih im Rahmen von Fachgesprachen involviert. Es wurde stets
darauf hingewiesen, dass eine Weiterentwicklung der Digitalisierung
patient*innenzentriert erfolgen und sich an den Bedirfnissen, Bedar-
fen und auch den Kompetenzen der Patient*innen orientieren muss.
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Verbandeubergreifender Austausch

in der BAG SELBSTHILFE

Die BAG SELBSTHILFE als Plattform des

Meinungs- und Erfahrungsaustauschs und der Willensbildung

Konferenz der Selbsthilfe

Traditioneller jahrlicher Austausch
der Mitgliedsverbande, am Tag vor
der Mitgliederversammlung, bei dem
aktuelle politische Entwicklungen und
Zukunftsfragen der Selbsthilfebewe-
gung im Fokus stehen.

Informationsangebote auf der
Homepage und im Intranet der
BAG SELBSTHILFE

Umfangreiches Informationsangebot
fir Menschen die sich fiir Selbsthilfe
interessieren und fiir solche, die be-
reits in der Selbsthilfe aktiv sind.

Digitales Austauschformat zum
Thema ,,Social-Media-Nutzung*

Information, Diskussion und Aus-
tausch zu Chancen, Risiken und
Weiterentwicklungsbedarfen der
verbandlichen Nutzung von Social
Media fiir die Selbsthilfe. Informati-
onsangebote auf der Homepage und
im Intranet der BAG SELBSTHILFE.
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BARCAMPS SELBSTHILFE

RegelmaRiger Online-Austausch
zu aktuellen politischen Themen,
zu Projekten und zu Themen der
Selbsthilfearbeit, der einen aktiven
Austausch der Mitglieder unterein-
ander fordert und einer aktuellen
Informationsweitergabe durch die
BAG SELBSTHILFE dient.

Durchfiihrung von
Willensbildungsprozessen auf
elektronischem Weg

Uber Verbandsdienste und themen-
spezifische Rundschreiben werden
die wichtigsten Informationen aus der
Politik und dem Verbandsgeschehen
direkt an die richtigen Stellen tber-
mittelt. Dadurch kdnnen die Verbénde
sich ideal in den Willensbildungspro-
zess einbringen.

Themenspezifische Workshops

Information und Austausch zu aktu-
ellen verbandlichen und politischen
Themen.

Beteiligung an den Beratungen
des Standigen Ausschusses der
Landesarbeitsgemeinschaften

Ermoglicht einen optimalen Aus-
tausch zwischen Bundes- und Landes-
ebene. Dabei spielen insbesondere
die Abstimmung zu den Themen
Patientenbeteiligung, Bundesteilha-
begesetz, Barrierefreiheit und Selbst-
hilfeférderung eine wichtige Rolle.
Strategische Absprachen zur Koordi-
nation der gemeinsamen politischen
Arbeit werden getroffen.

Community Next
(ehemals Self-Help Theory)

Im Rahmen von ,Community Next*
treffen sich 18- bis 35-jdhrige Selbst-
hilfeaktive regelmafRig zu selbstbe-
stimmten, verbandsiibergreifenden
Austauschrunden.

Die Themen werden von den Teil-
nehmenden selbst gewahlt und nach
Bedarf von externen Fachpersonen
vermittelt. Die Umbenennung von
Self-Help Theory zu Community Next
markiert den Auftakt einer inhaltli-
chen Weiterentwicklung und Offnung
des Formats.

Vereinsrechtliche
Beratung.

Beratung zur Beantragung
von Selbsthilfeforderung
nach § 20h SGB V.

Vermittlung von Férdermitteln
des Bundesministeriums fiir
Gesundheit, des Bundes-
ministeriums fiir Familie, Senioren,
Frauen und Jugend, des Bundesminis-
teriums fir Arbeit und Soziales und der
Deutschen Rentenversicherung.
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Beratungs- und Unterstutzungsangebote
der BAG SELBSTHILFE

Beratungsangebote zur
Organisationsentwicklung.

Beratungsarbeit im Monitoring-
Ausschuss zur Umsetzung
der Leitsatze der Selbsthilfe zum
Umgang mit Wirtschaftsunternehmen.

Themenspezifische Beratung
zur Durchsetzung politischer
Ziele und Vermittlung an
Ansprechpartner*innen in
Politik und Verbanden.




Die Arbeit der BAG SELBSTHILFE

Interessenvertretung und Offentlichkeitsarbeit

Schwerpunkte...

... der behindertenpolitischen Arbeit: ... der gesundheitspolitischen Interessenvertretung:

+ Schaffung von Barrierefreiheit + Verbesserung der gesundheitlichen und
Bausteine der Interessenvertretung « Umsetzung der UN-Behindertenrechtskonvention pflegerischen Versorgung chronisch kranker

in Deutschland und behinderter Menschen

+ Weiterentwicklung der Patientenrechte und

+ Weiterentwicklung des Behindertengleich-
der Patientenbeteiligung

Parlament stellungsgesetzes
: : + Verbesserung der Fordermaoglichkeiten
+ Reform des Allgemeinen Gleichbehandlungsgesetzes g &
Seletverwaltung b & . chd iihab &8 bei fir Selbsthilfeorganisationen
(G-BA etc.) . . :/ebr esserungen im Bereich der Teilhabe am Arbeits-
Austausch mit eben
anderen Verbanden
Wissenschaft Umsetzung durch...
Ministerien
...die konsequente Verfolgung der prioritdren politi- ... die Vertretung der Belange der Mitglieder in allen
schen Ziele der BAG SELBSTHILFE wie die Weiterent- Gesetzgebungsprozessen durch schriftliche Stellung-
wicklung der Patientenbeteiligung, die Verbesserung nahmen und Mitwirkung in Anhorungen und zentralen
der Fordersituation der Selbsthilfe und die Schaffung Gremien von Ministerien und Selbstverwaltung. Nut-
Mitwirkung in Biindnissen u.a. National, aber auch im von Barrierefreiheit. zung und Ausbau der vielfiltigen persénlichen Kontakte,
im Deutschen Behindertenrat foderalen Staat und international die zu wichtigen Entscheidungstrégern in Politik und
Verbanden bestehen, um fiir die Mitgliedsverbéande
... die Kontaktaufnahme mit Abgeordneten mit den Zie- konkrete Verbesserungen herbeizufiihren oder auf den
len, Forderungen und Belange der Mitgliedsorganisatio- Weg zu bringen.

nen zu vermitteln & das Netzwerk der Zusammenarbeit

mit den Entscheider*innen in Ministerien und Verban-

den, und im Parlament eng zu kniipfen. ...fortlaufende Offentlichkeitsarbeit insbesondere durch
die Social Media Prasenz und die Nutzung des Internet-
auftritts der BAG SELBSTHILFE.

Rolf Flathmann wurde im April 2026 zum neuen Vor-
sitzenden der BAG SELBSTHILFE gewahlt, unterstutzt
von Sonja Arens und Gerlinde Bendzuck als stellver-
tretende Vorsitzende. Prof. Dr. Joachim Baltes bleibt
Schatzmeister und weitere Vorstandsmitglieder
erganzen den Vorstand. Hannelore Loskill wurde zur
Ehrenvorsitzenden ernannt.

Vertreterinnen des DBR beim Termin mit Bundesministerin Bas - v.l.n.r.:
Verena Bentele (VdK); Barbel Bas (BMAS); Michaela Engelmeier (SoVD,
DBR-Sprecherinnenratsvorsitzende); vorne: Dr. Sigrid Arnade (Weibernetz);
Bettina Stevener (BAG SELBSTHILFE); Anieke Fimmen (SoVD).
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Die Arbeit der BAG SELBSTHILFE

Qualifizierungsangebote der BAG SELBSTHILFE

Lernort Selbsthilfe

Ein Programm fiir Verdnderungsmanagement in
Selbsthilfeorganisationen durch Qualifizierung und
Organisationsentwicklung.

Selbsthilfe BEWEGEN

Ein auf die Beddirfnisse von Selbsthilfeorganisationen
zugeschnittenes Organisationsentwicklungsprogramm
zur Verbandserneuerung.

Selbsthilfe-Gremienfuchs

In dem modular aufgebauten Projekt werden
Funktionstrager*innen und Multiplikator*innen aus
den Selbsthilfeorganisationen chronisch kranker und
behinderter Menschen darin geschult, anschauliche
Folien flr Bildschirmprasentationen zu erstellen,
Online-Meetings zu gestalten und diese reibungslos
durchzufiihren. Ein besonderes Augenmerk liegt dabei
auf der Barrierefreiheit und Laienverstandlichkeit.

Seminare zu besonders dringlichen
Qualifizierungserfordernissen

« Grundlagen des Vereinsrechts
Datenschutz

Wahrung von Neutralitdt und Unabhangigkeit

Vermittlung von Kenntnissen zu Férdermoglichkeiten

+ und weiteren aktuellen Themenschwerpunkten

Seminare zur Offentlichkeitsarbeit
fiir die Mitgliedergewinnung

Schulungsveranstaltungen zur Offentlichkeitsarbeit mit
spezifischer inhaltlicher Ausrichtung auf die Mitglieder-
gewinnung und die Mitgliederbindung.
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Fit fiirs Ehrenamt

Das Projekt unterstiitzt ehrenamtlich Engagierte

in der Selbsthilfe dabei, ihre Arbeit angesichts von
Digitalisierung, demografischem Wandel und neuen
Engagementformen zukunftsfahig weiterzuentwickeln.
Dazu werden Online-Schulungen zu digitalen Techno-
logien und KI, intergenerationeller Zusammenarbeit,
kultursensibler Offnung, Ehrenamtskultur und rechtli-
chen Grundlagen sowie ein praxisorientiertes Manual
angeboten.

Workshops zu Digitalisierung
im Gesundheitswesen

Schulungen von Patient*innen im Umgang mit den
neuen digitalen Tools im Gesundheitswesen wie der
elektronischen Patientenakte (ePA), digitale Gesund-
heitsanwendungen (DiGA) oder dem Bundeseinheit-
lichen Medikationsplan (BMP).

KundiG

Mit dem Projekt ,,KundiG - Klug und digital durch

das Gesundheitswesen® wird das Ziel verfolgt, durch
kostenlose Multiplikatoren-Schulungen Menschen mit
chronischen Erkrankungen und deren Angehdrigen
den digitalen Markt im Gesundheitswesen vorzustel-
len und sie dafiir zu sensibilisieren. Ziel ist, dass die
Teilnehmer*innen ein achtsames Auge fiir die diversen
Angebote und Moglichkeit entwickeln und mehr digita-
le Gesundheitskompetenz gewinnen.

KI-Kompetenzen fiir die Selbsthilfe
auf Landesebene

Mit diesem Projekt wird die Schulungsreihe ,KI
Akademie der Selbsthilfe” geschaffen. In vier aufei-
nanderfolgenden Modulen wird Wissen im Umgang
mit kiinstlicher Intelligenz in selbsthilfespezifischen
Arbeitssituationen vermittelt.

Koordination auf verbandelbergreifender Ebene

1. Gesundheitspolitik

- Koordinierungsstelle der maRgeblichen Patien-
tenorganisationen* nach § 140 f Absatz 8 SGBV
bei der Umsetzung der Patientenbeteiligung.

*In der so genannten Patientenbeteiligungsverord-
nung von 2003 hat das Bundesministerium fiir Ge-
sundheit und Soziale Sicherung Kriterien festgelegt,
die ,mafRgebliche Organisationen fiir die Wahrneh-
mung der Interessen der Patientinnen und Patienten
und der Selbsthilfe chronisch kranker und behinder-
ter Menschen auf Bundesebene® erfiillen mussen.
Als solche sind in der Verordnung benannt:

« der Deutsche Behindertenrat (DBR),

+ die Bundesarbeitsgemeinschaft der
Patientinnenstellen (BAGP),

« die Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfe-
gruppene.V.,

« der Verbraucherzentrale Bundesverband e. V.
(vzbv)

- MaRgebliche Mitgestaltung des Aufbaus der
Stiftung fiir die unabhéangige Patientenberatung.

- Mitwirkung im Stiftungsrat

2. Behindertenpolitik

- Koordinierung der, fiir die sogenannte zweite Sau-
le, notwendigen Abstimmungsprozesse auf Ebene
des Deutschen Behindertenrats (DBR) und inten-
sive fachliche Beteiligung in diesem Aktionsbiind-
nis. Durchsetzungsstarke Vertretung im Spreche-
rinnenrat und im Arbeitsausschuss des DBR.

- Umsetzung des DBR-Sekretariats fiir die sekretari-
atsfithrenden Verbande.
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3. Pflegepolitik

MaRgebliche Beteiligung an der Koordination der
Betroffenenbeteiligung nach dem SGB XI* (Recht
der Pflegeversicherung).

*Die BAG SELBSTHILFE ist im Qualitdtsausschuss
Pflege als eine der insgesamt sechs maligeblichen
Organisationen der Pflegebediirftigenvertretung an
den Beratungen beteiligt. Sie wirkt somit an der Erar-
beitung von Vereinarungen mit, durch die die Qualitat
in der Pflege verbessert und auch fir die Patient*innen
erkennbarer und nachvollziehbar wird.

4. Selbsthilfeforderung §20h SGB V

Vertreter der Selbsthilfe bei den Vergabesitzungen
& in Gremien zur Ausgestaltung der Forderung.




Die Arbeit der BAG SELBSTHILFE

Die digitalen Angebote der BAG SELBSTHILFE

Die Homepage www.bag-selbsthilfe.de

Die Homepage der BAG SELBSTHILFE bietet umfangreiche
Informationen fiir Menschen die sich fiir Selbsthilfe inter-
essieren und fiir solche die bereits in der Selbsthilfe aktiv
sind. Zudem nutzt die BAG SELBSTHILFE die Homepage
fiir die politische Interessenvertretung von Menschen mit
Behinderungen, chronischen Erkrankungen und ihren
Angehorigen.

Hier finden Sie auch eine Liste liber alle Mitgliedsverbande
mit Kontaktdaten sowie eine Ubersicht tiber die Projekte
der BAG SELBSTHILFE.
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Das Intranet der BAG SELBSTHILFE

Das Intranet, erreichbar unter
www.bag-selbsthilfe.de/intranet bietet den Mitgliedsver-
banden der BAG SELBSTHILFE:

+ Weiterfuhrende Materialien

+ Detaillierte Handlungsempfehlungen und Arbeitshilfen
+ Weitergehende Informationen zu Projekten

+ Details zu Beratungs- und Unterstlitzungsangeboten

+ Kalender mit Veranstaltungen, die den Mitgliedsverban-
den vorbehalten sind

« Verbands- und LAG-Dienste

+ Separate Bereiche fiir verschiedene Gremien inklusive
Datei-Austausch

» Informationen zu Crowdfunding-Projekten

e
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Die Selbsthilfe.app

Die www.selbsthilfe.app bietet einen zentralen Zugang
zu den wichtigsten Informationen rund um die gesund-
heitliche Selbsthilfe in Deutschland. Neben dem Jahres-
spiegel der BAG SELBSTHILFE, der einen Riickblick auf

die verbandliche und politische Arbeit gibt, finden Sie dort

auch ausfiihrliche Darstellungen der Mitgliedsverbande
sowie der Landesarbeitsgemeinschaften und Landesver-
einigungen.

Doch die Selbsthilfe.app kann noch viel mehr:

Sie enthalt zahlreiche zusétzliche Angebote, die den
Zugang zur Selbsthilfe noch vielseitiger und informativer
machen. So kdnnen Sie direkt in der App den Selbsthilfe-
Podcast horen, der spannende Einblicke in unterschied-
liche Themen und Erfahrungen der Selbsthilfearbeit gibt.
AuRRerdem stehen lhnen Erklarvideos zu einer Vielzahl von
Themen zur Verfligung - anschaulich, verstandlich und
praxisnah aufbereitet.

Ein weiteres Highlight ist der Veranstaltungskalender:
Hier finden Sie nicht nur Termine und Angebote der BAG
SELBSTHILFE, sondern auch die Veranstaltungen der Mit-
gliedsverbande, die ihre Termine eigenstandig eintragen
konnen. So bleibt niemand aufRen vor und Sie behalten
immer den Uberblick tiber wichtige Termine.

Die App ist als Responsive Web App entwickelt. Das
bedeutet: Sie funktioniert wie eine klassische mobile App,
[asst sich aber ohne Installation direkt im Internetbrowser
nutzen - egal ob auf dem Smartphone, Tablet oder Com-
puter. Einfach www.selbsthilfe.app eingeben und sofort
loslegen!
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Die digitalen Angebote der BAG SELBSTHILFE

selbst-verstehen.de

Mit dem Projekt selbst-verstehen.de verfolgt die BAG
SELBSTHILFE das Ziel, eine Website mit zahlreichen
beispielhaften Musterbefunden fiir verschiedene Indikati-
onen zu befiillen.

Anonymisierte Befundberichte oder andere drztliche
Dokumente werden in einen musterhaften Befund in
laienverstandlicher Sprache zusammengetragen. Diese
Aufgabe libernimmt das professionelle Arzteteam von
,Was hab‘ich?“

Auf der Seite selbst-verstehen.de finden Sie leicht
verstandliche Ubersetzungen von typischen Beispielbe-
funden fir verschiedene Erkrankungen, z. B. fiir CIDP,
Demenz, Endometriose, Psoriasis, Pulmonale Hypertonie
und das Von-Hippel-Lindau-Syndrom.

Sie mochten lhre medizinischen
Befunde selbst verstehen?

Hier finden Sie leicht verstandliche Ubersetzungen von typischen
Beispielbefunden fur verschiedene Erkrankungen

s |
=T

Pulmonale Hypertonie Von-Hippel-Lindau-Syndrom \.
14

selbst-verstehen.de Beispielbefunde  Uber une
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Uber selbst-verstehen de

ies Videos mochten Sie sehen?
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Das Portal teilhabe40.de

Ziel des Projekts Teilhabe 4.0 ist, digitale Barrierefreiheit in
das Bewusstsein von Behorden auf Bundes-, Landes- und
kommunaler Ebene sowie von kleinen und mittelstandi-
schen Unternehmen zu integrieren, damit alle Menschen
mit oder ohne Behinderung am &ffentlichen Leben sowie
am Arbeitsleben inklusiv teilhaben kdonnen.

Die Website zum Projekt bietet:

+ allgemeine Informationen zum Thema digitale Barriere-
freiheit

« ein kostenfreies, qualifiziertes und digitales Schu-
lungsportal. Dieses ist ein selbsterklarendes Online-
Lerncenter und bietet Informationen, Erklarvideos,
Vortrage, Handouts sowie Lernziele von der Einflihrung
in das Thema digitale Barrierefreiheit tiber die berufliche
Teilhabe bis hin zu Fachwissen und Praxishilfen rund um
barrierefreie Dokumente, Apps und Software, Webseiten
oder rechtliche Vorgaben.

« eine digitale Toolbox mit gezielter Unterstiitzung fir die
Gestaltung einer barrierefreien Arbeitswelt sowie flr die
Gestaltung barrierefreier Produkte und Dienstleistungen
flir Kunden und Biirger.

Teilhabe 4] ferstandnis  Verpfiichtung  Schulungsportal & 4]

Digitale Barrierefreiheit -
Mehrwert fir alle

Projektende - Vielen Dank!

Das Portal der Long COVID Vernetzungsstelle

Auf dem Portal der Long COVID Vernetzungsstelle finden
Interessierte unter www.long-covid-plattform.de Infor-
mationen zur Krankheit, Verlinkungen zu den relevanten
Informationsstellen in der Long-COVID-Versorgung sowie
eine Datenbank mit ca. 150 aktiven Long-COVID-Selbsthil-
fegruppen bzw. -kontaktstellen. Eine Suchfunktion ermog-
licht es den Nutzern, anhand einer Stadt oder Postleitzahl
nach einer Long-COVID-Selbsthilfegruppe zu suchen.

Der Long COVID-Treffpunkt bietet die Moglichkeit, online
in den Austausch mit anderen Long COVID-Interessierten
zu treten. Hier konnen Sie hilfreiche Kontakte zu anderen
Menschen kniipfen - z.B. zu Long COVID-Betroffenen,
Selbsthilfe-Aktiven, Arzt*innen, Wissenschaftler*innen
und vielen mehr.

‘/‘r\}\v*\ Long COVID & Newslewer € Bvent B Treffpunkt = Suche

M)
¥/ PLATTFORM Newsv LongCOVIDv Selbsthilfe Rehabliitation v

Die Selbsthilfe-Plattform zu Long

COVID: Information, Austausch und >
Vernetzung.
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Der Selbsthilfe-Campus

Die BAG SELBSTHILFE bietet mit dem www.selbsthilfe-
campus.de ein innovatives E-Learning-Tool an, das
speziell fir Selbsthilfeaktive entwickelt wurde. Mit diesem
Angebot kdnnen Interessierte ihr Wissen zu zentralen
Themen der Selbsthilfearbeit erweitern und vertiefen -
bequem, nachhaltig und unkompliziert.

Der Selbsthilfe-Campus bietet spannende Lernmodule zu
den Themen Vereinsrecht, Transparenz und Unabhan-
gigkeit, Moderation und Kommunikation, Kultursensible
Selbsthilfearbeit & Gendergerechte Selbsthilfearbeit.

Das Angebot wird kontinuierlich ausgebaut, sodass sich
Interessierte immer wieder neuen Herausforderungen
stellen und lhr Wissen weiterentwickeln kénnen.

Starten Sie jetzt und erleben Sie, wie der Selbsthilfe-
Campus Sie in lhrer Arbeit unterstiitzt! Einfach anmelden,
loslegen und profitieren - lhre Weiterbildung ist nur einen
Klick entfernt.

SELBSTHILFE

==

Willkommen auf dem Selbsthilfe-Campus - lhrem digitalen Lernportal!

Die BAG SELBS
Wi

Unser Sefosin
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Die digitalen Angebote der BAG SELBSTHILFE

Fempower now.

Fempower qualifiziert Frauen mit Behinderungen fir die
digitalisierte Arbeitswelt. Dafiir bieten wir zwei Weiterbil-
dungen an:

1. Bei Fempower digital-fit lernen Frauen mit Behinde-
rungen, grundlegend mit dem Computer zu arbeiten.
Dazu gehort der Umgang mit Programmen wie zum Bei-
spiel Office 365 und Outlook. Aufterdem sind KI, Clouds
und digitale Barrierefreiheit Lerninhalte.

2. Bei Fempower digital-scout lernen Interessierte, als
digitale Wegbereiter*innen eigene Computer-Trainings
flir Frauen mit Behinderungen zu planen und durchzu-
flihren.

Die Online-Weiterbildungen ermdglichen eine flexible
Teilnahme von Uberall aus, mit praxisnahen Aufgaben.
Das modulare und flexible Aufbaukonzept sorgt fiir eine
individuelle Lernerfahrung.

Auf der begleitenden Lernplattform stehen den Teilneh-
merinnen jederzeit alle Materialien zum Nachschauen und
Vertiefen zur Verfligung.

Gleichzeitig sprechen wir mit Unternehmen und Ver-
waltung, damit sie besser verstehen, warum digitale
Barrierefreiheit flir Menschen mit Behinderungen in der
Arbeitswelt wichtig ist und wie sie diese umsetzen. Wir
bauen Briicken zwischen den ausgebildeten Frauen und
den Unternehmen bzw. Verwaltung.

Alle Informationen zum Projekt finden Sie unter:
www.fempower-now.de
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DASPROJEKT ~  FUR FRAUEN MIT BEHINDERUNGEN ~  FUR UNTERNEHMEN UND VERWALTUNG ~
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Alles Wissen zur digitalen Barrierefreiheit an einem Ort
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Rechtliche Schulungsportal & Trainingsplatz
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Das Portal ,,Selbsthilfe der Zukunft

Das digitale Portal, erreichbar unter
www.selbsthilfe-der-zukunft.de, beschéftigt sich mit
der Mitgliedergewinnung und -aktivierung und bietet
eine Vielzahl an Handreichungen, Mustervortragen
und anschaulichen Arbeitshilfen.

Unsere Gesellschaft befindet sich in einem steten
Wandel, der mit einer veranderten Engagementkul-
tur und neuen Lebensrealitaten einhergeht. In den
Projekten ,Aktive Mitglieder gesucht” und ,Selbsthilfe
der Zukunft“ wurde die Frage gestellt wie die Selbsthil-
fe mit den Herausforderungen umgehen und sich gut
fur die Zukunft aufstellen kann. Es wurden Strategien
erarbeitet, die das Ehrenamt starken, das Engagement
fordern und zielgruppengerecht auf die unterschied-
lichen Bediirfnisse einer vielféltigen Bevolkerung
eingehen. Entstanden ist ein bunter Strau von Ideen,
die praxisorientierte Hilfestellungen fiir die Mitglie-
dergewinnung und die Aktivierung der vorhandenen
Mitglieder bieten.
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SELBSTHILFE DER ZUKUNFT
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Wie kann die Selbsthilfe mit diesen Herausforderungen
umgehen und sich gut fiir die Zukunft aufstellen?

Unsere Themen

< @ @ .,. p ﬁ{&t . @@@
T v "tgpg " o PN
SOZIALE MEDIEN

o]

Soziale Medien haben eine Schliisselrolle in der
Mitgliedergewinnung

wichtigsten Kommaunikationsmedium geworden und uch in der

Nutzung von Soczilen Medien stellen fur die Selbsthfe wichtige

So

Aullendarstelung von Selbsthfeorganisatonen.
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Die Social Media Kanale der BAG SELBSTHILFE

Die BAG auf LinkedIn

Von einem Netzwerk, dass rein der beruflichen Vernetzung
diente, hat LinkedIn in den letzten Jahren eine Wandlung
zu einem Austauschforum Uber verschiedenste fachliche
Inhalte durchlebt. Die Plattform bietet eine Chance zur
Vernetzung mit Fachexpert*innen, Nichtregierungsorga-
nisationen, Vertreter*innen der Gesundheitsbranche und
Politiker*innen. Die BAG SELBSTHILFE nutzt diese Chance,
um insbesondere ihre Stellungnahmen und Pressemittei-
lungen einer weiteren Zielgruppe zuganglich zu machen.
Zudem bietet das Netzwerk die Méglichkeit auch ausfiihr-
liche Dokumente, wie Broschiiren und Arbeitshilfen, zu
verbreiten.

in T A =2 o 2 @
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Die BAG auf YouTube

Der YouTube Kanal der BAG SELBSTHILFE ist eine Anlauf-
stelle fiir verstandliche Erklarungen komplexer Themen.
Dort finden sich zahlreiche Erklarvideos zu Inhalten der
Selbsthilfearbeit und des Gesundheitswesens. Zudem
werden die Kanale der Mitgliedsverbande dort dargestellt
und verlinkt.

Die Inhalte des Kanals sind tibersichtlich in Playlists
sortiert:

+ Informationen liber Gesundheitsthemen und Selbst-
hilfearbeit

+ Die Arbeit der BAG SELBSTHILFE

+ Das europdische Nutzenbewertungsverfahren

« Digitalisierung im Gesundheitswesen

+ Selbsthilfe interkulturell

+ Empowerment, Teilhabe und Selbstvertretung in der
Selbsthilfe

+ Videos mit Audiodeskription

Durch Untertitel und Audiodeskription sind die Filme
barrierefrei umgesetzt. Damit noch mehr Menschen liber
die Selbsthilfe informiert werden kénnen, wurden zudem
einige Videos in englischer Sprache erstellt.

= CYoulibe 8AG SELBSTHILFE X Q

BAG SELBSTHILFE
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Die BAG auf Instagram & Facebook

Soziale Medien sind eine Moglichkeit neue Zielgruppen zu
erreichen und das breite Angebot der Selbsthilfe darzu-
stellen. Mit ihrer Prasenz auf Instagram und Facebook
schafft es die BAG SELBSTHILFE eine wachsende Anzahl
an Betroffenen und Selbsthilfeorganisationen mit ihren
Inhalten und Angeboten zu erreichen und ihre Anliegen so
zu verbreiten.

Die Auswahl der Themen fiir die Kanéle ist vielfaltig,
dennoch gibt es eine Reihe von wiederkehrenden Schwer-

punkten. Auf Instagram und Facebook finden die Follower:

+ Hinweise auf Veranstaltungen der BAG SELBSTHILFE.

Pressemitteilungen und 6ffentliche Statements zu aktu-
ellen Themen.

Informationen und Einblicke in die Arbeit der BAG
SELBSTHILFE.

Verstandliche Posts liber Gesundheitsthemen und die
Selbsthilfe.

Inklusive Kinderbuchtipps.

< BAG SELBSTHILFE Q
Beitrage Info Fotos Mehr »
B.A-G BAG SELBSTHILFE ol

“"’"‘" 25. Jan. - ©

{1 Am 26.01.2024 ist der #TagDesPatienten! (&

Die gesundheitsbezogene Selbsth... Mehr anzeigen

Endlich BAG SELBSTHILFE ruft anlasslich

ein patientenzentriertes des #TagDesPatienten dazu auf,
gemeinsam eine starke und inklusive

Gesundh eitSSyStem Interessensvertretung fir alle

schaffen! Patientinnen zu bilden
sl%{asénim E{gsll\u-ur!
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Die Projekte der BAG SELBSTHILFE im Jahr 2026

(eine Auswahl)

1.  Schulungscurriculum fur die Telefonberatung
in der Selbsthilfe

Gefordert durch:
AOK Rheinland/Hamburg und AOK Niedersachsen

Januar - Dezember 2026

Ziel des Projekts ist die systematische Qualifizierung und Professionalisierung ehrenamtlicher
Telefonberater*innen in der Selbsthilfe.

Aufbauend auf einer Bedarfsanalyse und der bestehenden Handlungshilfe der BAG SELBSTHILFE wird ein
modulares Schulungscurriculum entwickelt und umgesetzt, das theoretische Grundlagen und praktische
Ubungen miteinander verbindet.

2. Nutzungvon KI-Anwendungen in den Landes-
verbanden der Selbsthilfe in Hamburg, Bremen,
Schleswig-Holstein und Nordrhein-Westfalen

Gefordert durch:
BKK-Landesverband NORDWEST und BKK Dachverband
Juni 2026 - Mai 2027

Das Projekt fordert den strukturierten und verantwortungsvollen Einsatz von Kiinstlicher Intelligenz in den
Landesverbanden der Selbsthilfe in Hamburg, Bremen, Schleswig-Holstein und Nordrhein-Westfalen.

Verantwortliche werden durch praxisnahe Anwendungen und standardisierte Schulungen zum ,KI-Manager
der Selbsthilfe“ befahigt, KI kompetent, datenschutzkonform und selbsthilfeorientiert einzusetzen. Zudem
sollen die Anwendungen dauerhaft in bestehende Arbeitsprozesse integriert werden.
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Storytelling fur junge Selbsthilfeaktive

Gefordert durch:
IKK Classic

Januar - Dezember 2026

Fir junge Selbsthilfeaktive sind digitale Plattformen und neue Kommunikationsformate besonders wichtig.
Das Storytelling hilft dabei, personliche Erfahrungen emotional, verstandlich und einpragsam zu vermit-
teln und dadurch mehr Menschen zu erreichen.

Das Projekt vermittelt insbesondere jungen Engagierten entsprechende Kompetenzen, um die Selbsthilfe
digital und analog attraktiver zu gestalten. Zudem sollen ihre Selbstwirksamkeit gestarkt und sie zu akti-
vem Engagement in ihren Verbanden ermutigt werden.

Fit flirs Ehrenamt - Qualifizierung von Selbsthilfe-
aktiven fur die Selbsthilfearbeit in einer Zeit neuer
Herausforderungen

Gefordert durch:
DAK

Januar - Dezember 2026

Mit dem Projekt ,Fit flrs Ehrenamt® baut die BAG SELBSTHILFE ein indikationsiibergreifendes Qualifizie-
rungsangebot fur Selbsthilfeaktive auf. Ziel ist es, ehren- und hauptamtlich Engagierte auf aktuelle gesell-
schaftliche und strukturelle Herausforderungen vorzubereiten und die Zukunftsfahigkeit der Selbsthilfe
nachhaltig zu starken.

Im Rahmen des Projekts werden flinf modular aufgebaute barrierefreie Online-Schulungen entwickelt und
umgesetzt. Die Schulungen werden evaluiert und in einem praxisorientierten Manual gebtindelt, das den
Mitgliedsorganisationen dauerhaft zur Verfligung gestellt wird.
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Die Arbeit der BAG SELBSTHILFE

Die Projekte der BAG SELBSTHILFE im Jahr 2026

(eine Auswahl)

5.  Projekte aus der GKV-Gemeinschaftsforderung 2026

Gefordert durch:
GKV-Gemeinschaftsforderung

Januar - Dezember 2026

TEILPROJEKT A:
»Selbsthilfe neu vernetzt“ - Aufbau neuer Selbsthilfegruppen in strukturschwachen Regionen

Das Teilprojekt setzt auf den gezielten Aufbau neuer Selbsthilfegruppen in bislang unterversorgten Regio-
nen. Daflir werden Griinder*innenworkshops konzipiert und durchgefiihrt sowie begleitende Materialien
entwickelt, um nachhaltige Strukturen zu schaffen und gesundheitliche Chancengleichheit zu férdern.

TEILPROJEKT B:
»Finanzen im Griff* - Grundlagen des soliden Haushaltens in der Selbsthilfe

Das Teilprojekts soll die Finanzkompetenz ehrenamtlich gefiihrter Selbsthilfeorganisationen starken.

Hierzu werden Schulungsformate und praxisnahe Materialien zur Haushaltsplanung, Mittelverwendung
und Férdermittelabrechnung entwickelt und umgesetzt. Ziel ist es, Transparenz, Rechtssicherheit und
Nachhaltigkeit in der Selbsthilfearbeit zu fordern.

TEILPROJEKT C:
»Kompetent evaluieren - Methodentraining fiir die Selbsthilfe*

Ziel des Teilprojektes ist es, Verantwortlichen in Selbsthilfeorganisationen praxisnahe methodische Kom-
petenzen zur Selbstevaluation zu vermitteln. Sie sollen befahigt werden, die Wirksamkeit und Qualitat
ihrer Angebote systematisch zu erfassen, zu reflektieren und weiterzuentwickeln.

TEILPROJEKT D:
Optimierung der Internetprasenz fiir KI-Such-Assistenten

Die zunehmende Nutzung Kl-gestiitzter Suchsysteme verandert die Auffindbarkeit von Informationen
grundlegend.

Ziel ist es, Verantwortliche in der Selbsthilfe fiir diese Entwicklungen zu sensibilisieren und praxisnahes
Wissen zur strukturierten, verstandlichen und barrierearmen Gestaltung von Webinhalten zu vermitteln.

Eine Schulungsveranstaltung mit externer Expertise soll die digitale Sichtbarkeit der Selbsthilfe nachhaltig

starken.
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KundiG - Verbreitung digitaler Gesundheits-
kompetenz in der Selbsthilfe

Gefordert durch:
BARMER

Januar 2026 - Dezember 2027

Mit dem Projekt ,,KundiG 2026-2027“ soll die digitale Gesundheitskompetenz in der Selbsthilfe bundesweit
weiter gestarkt und strukturell verankert werden. Auf Grundlage der in den vergangenen Jahren entwi-
ckelten und evaluierten Kursstruktur werden in den Jahren 2026 und 2027 eine Vielzahl an KundiG-Kursen
umgesetzt.

Ziel ist es, digitale Gesundheitsanwendungen (z. B. ePA, digitale Informationsangebote, Gesundheitspor-
tale) verstandlich zu vermitteln, Selbsthilfeaktive zu Multiplikator*innen auszubilden und nachhaltige
Kompetenzstrukturen in der Selbsthilfe aufzubauen
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Landesarbeitsgemeinschaften/
Landesvereinigungen

Baden-Wiirttemberg

Die Landesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe
(LAG SELBSTHILFE) Baden-Wirttemberg
eV. ist ein 1987 gegriindeter Zusammen-
schluss Uberregional oder landesweit tati-
ger Selbsthilfevereinigungen behinderter
und chronisch kranker Menschen und deren
Angehorigen. Die LAG SELBSTHILFE versteht
sich als unabhdngige Arbeitsgemeinschaft
der Behindertenselbsthilfe. Wir vertreten als
Dachverband Gber 100.000 Einzelpersonen
aus 61 Mitgliedsverbanden.

Interessenvertretung /

politische Aktivitaten

« Umsetzung der UN-Behindertenrechts-
konvention und des Bundesteilhabege-
setzes in Baden-Wirttemberg
kontinuierliche Verbesserung der gleich-
berechtigten Teilhabe von Menschen mit
Behinderungen und chronischen Krank-
heiten in allen Lebensbereichen:
insbesondere in den Bereichen:

+ Bildung/Ausbildung

+ Arbeitswelt

+ Wohnen

+ Mobilitét und Barrierefreiheit

« Gesundheitswesen

« Kultur, Freizeit und Sport
Stellungnahmen zu landespolitischen
Themen, zum Beispiel:

Anderung der Landesbauordnung Baden-
Wirttemberg (LBO)

DialogmitderPolitikunddenwesentlichen
Akteuren im Gesundheitswesen zur Ein-
bringung indikationsiibergreifender An-
liegen und Positionen unserer Mitglieder:
aktuell: Gesprach von Mitgliedern des LAG
Vorstandes mit Kultusministerin There-
sa Schopper (GRUNE), am 27.07.2022 in
Stuttgart.

Mitglied in diversen sozial- und gesund-
heitspolitischen Gremien und Arbeitskrei-
sen auf Landes- und Bundesebene

Wesentliche Beispiele der Gremien-Mitwir-

kung:

- Landes-Behindertenbeirat
temberg

- Teilhabe-Beirat Baden-Wirttemberg beim
Kommunalverband fiir Jugend und Sozia-
les Baden-Wiirttemberg

- Beratender Ausschuss flr behinderte

Baden-Wiirt-
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Menschen nach §186 SGB IX beim Integ-
rationsamt des Kommunalverbandes fir
Jugend und Soziales (KVJS)

- Fachbeirat Ambulant unterstiitze Wohn-
formen (FaWo) beim KVJS

- Landesgesundheitskonferenz  nach &4
LGG

- Landesausschuss fiir Gesundheitsforde-
rung und Pravention nach §8 LGG

- Landeskrankenhausausschuss nach §9
LGG

- Sektorentibergreifender Landesausschuss
nach §6 Landesgesundheitsgesetz sowie
§140f SGB V

- Koordinierungsausschuss der Patienten-
beteiligung Baden-Wirttemberg

- Landespflegeausschuss nach §92 SGB XI

- Arbeitsgemeinschaft Patienteninteressen

- MD-Verwaltungsrat: 5 Patientenvertrete-
rinnen (mit Hubert Seiter stellen die Pati-
entenvertreterinnen den alternierenden
Vorsitzenden des MD Verwaltungsrates)

- Arbeitsgemeinschaft Patienteninteressen;

« Aktuell: Gestaltung eines Workshops
als Informations- und Austausch-Veran-
staltung von Patientenvertreterinnen,
Patientenflrsprecherlnnen und Selbst-
hilfe-Aktiven im Gesundheitswesen - am
22.07.2022 in Prasenz in Stuttgart

Auch landeribergreifend sind wir mit den
Dachverbédnden der organisierten Selbsthil-
fe - den Landesarbeitsgemeinschaften/Lan-
desvereinigungen der Selbsthilfe der ande-
ren Bundeslander - sowie auf Bundesebene
mit der BAG SELBSTHILFE intensiv vernetzt
und pflegen den regelmafigen Austausch.

Ergdnzende unabhéangige
Teilhabeberatung

Seit 2018 engagiert sich die LAG SELBST-
HILFE Baden-Wirttemberg zusatzlich als
Trager von sieben EUTB-Stellen in Baden-
Wirttemberg.

Insbesondere in landlichen Raumen, wo
Ratsuchende sonst keine unabhéangige Be-
ratungsmoglichkeit vorfinden, betreiben

wir EUTB-Stellen. Aktuell laufen die Bewil-
ligungsprifungen flr den Weiterbetrieb der
Beratungsstellen ab 2023 durch die gsub.

Arbeitskreise

+ Als Dachorganisation gestaltet die LAG

SELBSTHILFE  Arbeitskreise und Ab-

stimmungstreffen zur Inklusion und zur

Umsetzung der UN-Behindertenrechts-

konvention in allen gesellschaftlichen Be-

reichen:

Wichtige Anliegen bleiben:

=> Schaffung zusatzlicher Beschaftigungs-
moglichkeiten fiir Menschen mit Behin-
derungen in den Betrieben

=>ein interdisziplindres und intersektora-
les Gesundheitswesen fiir ALLE

=>ein neuer Aufbruch zu einer wirklich in-
klusiven Bildungslandschaft

=>Verwirklichung der umfassenden Barri-
erefreiheit (auch der digitalen Barriere-
freiheit) in allen Lebensbereichen.

Vorstand

In  der  Mitgliederversammlung  am
22.11.2025 wurde fir die LAG SELBSTHILFE
Baden-Wirttemberg e. V. ein neuer Vor-
stand gewahlt: Béarbel Kehl-Maurer, Her-
mann Weidner, Hans-Jirgen Hillenhagen,
Stefanie Reiniger, Werner Jost, Elke Ster-
zenbach, Karlheinz Schneider und Heike
Sommerauer-Dorzapf.

Mehr zu den einzelnen Themen und andere
aktuelle Informationen finden Sie jederzeit
auf unserer Website www.lag-selbsthilfe-
bw.de.

Bayern

Die LAG SELBSTHILFE Bayern elV. (LAGS) ist
die Dachorganisation von mehr als 100 bay-
ernweit tatigen Verbanden der Selbsthilfe
behinderter und chronisch kranker Men-
schen und ihrer Angehdrigen.

Aufgaben und Ziele

Die LAGS vertritt die Sichtweisen der betrof-
fenen Menschen mit Behinderungen und/
oder chronischen Erkrankungen und biin-
deltdie unterschiedlichen und speziellen In-
teressen ihrer Mitgliedsorganisationen. Sie
bietet auch kleinen Selbsthilfeverbanden

JAJ‘E
BSTHILF
fﬁh BAYERN

die Chance, ihre sozialpolitischen Forde-
rungen gegeniiber Politik, Verwaltung, Wirt-
schaft und Offentlichkeit durchzusetzen. Ei-
nes der wichtigsten Ziele ist die Umsetzung
der UN-Behindertenrechtskonvention.

Die LAGS berét, unterstiitzt und informiert
bestehende Selbsthilfeorganisationen und
fordert die Bildung neuer Verbande.
Selbstbestimmung, Selbstvertretung, Diver-
sitat und Inklusion bilden die Grundsatze
ihrer Arbeit.

Die hauptamtlich gefiihrte Geschéftsstelle
der LAGS steht fir Fragen der Selbsthilfe
zur Verfigung und bietet fachliche Unter-
sttzung, Beratung sowie organisatorische
Hilfen an.

Arbeitsschwerpunkte der LAGS
Die LAGS ist Tragerin folgender Projekte und
Dienste:

+ Netzwerk von und fiir Frauen und Mad-
chen mit Behinderung in Bayern (Netz-
werk-Frauen Bayern)

« Fachdienst Integration taubblinder Men-
schen

+ Netzwerk Horbehinderung Bayern

Die Bedeutung der LAGS in Bayern spiegelt
sich in der Mitarbeit in zahlreichen Gremien
als Vertreterin der Selbsthilfe von Menschen
mit Behinderung und chronischer Erkran-
kung wider:

« Landesrechtliche Umsetzung des Bun-
desteilhabegesetzes (BTHG): Die LAGS
wurde als die maRgebliche Organisation
der Interessensvertretung im Bereich der
landesrechtlichen Umsetzung des BTHG
gesetzlich definiert.

« Patientennetzwerk Bayern (PNB)

+ Landesbehindertenrat

« Rundfunkrat des Bayrischen Rundfunks

+ Medienrat der Bayerischen Landeszent-
rale fiir neue Medien (BLM)

« Landesschulbeirat
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« Landesgesundheitsrat

« Landespflegeausschuss (StMGP)

« Forum Soziales Bayern (StMAS)

« Soziales Netz Bayern

« Verwaltungsrat des Medizinischen Diens-
tes (MD) Bayern

« Expertenanhérungen im  Bayerischen
Landtag etc.

Die LAGS greift in Fachtagungen und Ar-
beitskreisen vielfdltige Themen auf und
bringt Stellungnahmen in die politische Dis-
kussion ein.

Einbindung der LAGS in die Vergabe
staatlicher Fordermittel
Die LAGS ist in die Antrags- und Bewilli-
gungsverfahren staatlicher Férdermafnah-
men eingebunden und wichtige Ansprech-
partnerin flr die:
« Forderung von Freizeit-, Bildungs- und
Begegnungsmaflnahmen
« Forderung der Fortbildung von Personal
in der Rehabilitation und MaRnahmen
flr Familien mit behinderten Menschen
« Bayerische Stiftung fur Kriegsopfer und
Menschen mit Behinderung

Berlin

Solidarisch fiir eine starke Berliner Selbst-
hilfe: Die Landesvereinigung Selbsthilfe
Berlin eV. (LV Selbsthilfe) besteht aus 70
Mitgliedsorganisationen mit (ber 66.000
Mitgliedern (Stand 12.5.2026). Gegriindet
am 29.6.1979 als LAGH Berlin, blickt der eh-
renamtlich geleitete Verein auf eine stolze
Tradition als Dachverband der Betroffenen-
Selbstvertretung zurtick. Jeder von Behin-
derung oder chronischer Erkrankung betrof-
fene Mensch soll in Berlin selbstbestimmt
ein bestmdgliches Leben fiihren und seinen
Anspruch auf aktive Teilhabe in allen Le-
benssituationen verwirklichen kénnen.

Eine starke Stimme fiir Inklusion: Die LV
Selbsthilfe engagiert sich fir die Anliegen
von Menschen mit Behinderungen und
chronischen Erkrankungen sowie den An-
und Zugehdrigen und tritt nachhaltig fur
ihre Interessen gegeniiber Politik, Verwal-
tung und Offentlichkeit ein. Frihzeitige
und umfassende Beteiligung Betroffener
auf Augenhohe in allen sie betreffenden Le-

Landesvereinigung Selbsthilfe Berlin e.V.

bensbereichen und eine angemessene Un-
terstiitzung bei diesem Mitsprache-Recht ist
eine der Kernforderungen. Gremienarbeit
und Initiativen der politischen Partizipation
werden mafRgeblich unterstiitzt, wie zum
Beispiel das Berliner Behindertenparlament
(www.behindertenparlament.berlin): hier
Ubernimmt die LV Selbsthilfe Koordination
und Geschéftsstelle.

Vernetzung mit Mehrwert: Viele Vereins-
aktivitaten sind daraufhin ausgerichtet, die
Berliner Selbsthilfe noch besser zu vernet-
zen, gegenseitigen Erfahrungsaustausch
und koordiniertes Handeln voranzubringen,
um gemeinsam auf eine inklusive Gesell-
schaft hinzuwirken. In Zusammenarbeit
mit den weiteren Berliner Selbsthilfe-Struk-
turen, den Schwester-Organisationen in
den anderen Bundeslandern und der BAG
SELBSTHILFE, werden (bergreifende The-
men entwickelt und gesetzt. Als Netzwerk
vermittelt die LV Selbsthilfe nach aufRen
Expert:innen aus Betroffenheit und verweist
ratsuchende Betroffene an die richtigen
Ansprechpartner:innen. Sie berat Selbsthil-
feorganisationen beispielsweise zur Stel-
lung von Forderantrdgen oder Organisati-
onsentwicklung.

Im Dienst der Selbsthilfe-Organisationen:
Durch Fortbildungen, Beratungen und Pro-
jekte tragen wir dazu bei, Organisationen
und ihre Selbsthilfe-Aktiven zu empowern
und in ihrer Wirksamkeit und Sichtbarkeit
zu starken. Gemeinsam stellen wir als ler-
nendes und handelndes Qualitatsnetzwerk
die Weichen fir die Selbsthilfe von Morgen.
Auf unserer Internetseite bieten wir unseren
Mitgliedsorganisationen einen Platz fir ihre
Selbstdarstellung sowie besondere Anlie-
gen, beispielsweise die Suche nach Ehren-
amtlichen.

Immer gut informiert: Die LV Selbsthilfe
verdffentlicht Mitgliederinformationen und
stellt Informationen und Downloads auf
ihren Seiten, dem Newsletter sowie dem
Selbsthilfe-Wiki  (www.selbsthilfe-inklusiv.
de) bereit. Eigene Info-Veranstaltungen zu
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relevanten Themen und Fragestellungen
aus Feldern wie Gesundheit, Soziales, Ar-
beit, Bildung oder Mobilitét informieren ver-
bandstibergreifend Selbsthilfe-Aktive und
Offentlichkeit.

Selbsthilfe auf allen Kanalen: Das Selbst-
hilfe-Handeln wird zunehmend digital
unterstitzt. Die LV Selbsthilfe berdt, wie
digitale  Kommunikationskanale  effek-
tiv eingesetzt, Austausch geférdert sowie
Reichweiten gesteigert werden kdnnen.

Aktivitaten und Veranstaltungen
Mitarbeit in Gber 30 Gremien, u.a.:

« Mitglied im Landesbeirat flir Menschen
mit Behinderung sowie den Arbeitsgrup-
pen fiir Menschen mit Behinderungen bei
den Senatsverwaltungen

Koordinierung der Patientenvertretung im
Land Berlin

Mitarbeit im gemeinsamen Landesgremi-
um nach 90a, im Landesausschuss, in den
Zulassungsausschiissen

Mitarbeit im Verwaltungsrat des Medizini-
schen Dienstes Berlin-Brandenburg
Mitarbeit im Steuerungskreis Berliner Be-
hindertenparlament

Mitarbeit im Arbeitskreis Selbsthilfeférde-
rung der Gesetzlichen Krankenkassen im
Land Berlin

Mitarbeit im Standigen Ausschuss der Lan-
desarbeitsgemeinschaften

Mitglied der Landesgesundheitskonferenz
Mitglied im Landesnetzwerk Blrgerenga-
gement Berlin

Mitglied im Antidiskriminierungsverband
Deutschland (advd)

Die LV Selbsthilfe wird geférdert im Rahmen
des Infrastrukturférderprogramms  Stadt-
teilzentren der Senatsverwaltung fir Arbeit,
Soziales, Gleichstellung, Integration, Vielfalt
und Antidiskriminierung.

Koordination der

Patientenvertretung Berlin
Patientenvertretung bietet die Maoglich-
keit, aktiv an Entscheidungsprozessen im
Gesundheitswesen mitzuwirken. Auf Bun-
des- und Landesebene gibt es verschie-
dene Gremien und Ausschisse, in denen
Patientinnen und Patienten bestimmte Be-
teiligungsrechte austiben kdnnen. In vielen
Bundeslandern erfolgte die Koordination
der Patientenvertretung seither ausschlief3-
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lich ehrenamtlich. Im Land Berlin Uber-
nahm die LV Selbsthilfe im Auftrag des Deut-
schen Behindertenrates die Aufgaben zur
Koordination  (www.patientenbeteiligung.
de/berlin/).

Mit dem Projekt ,Unterstiitzung und Koor-
dinierung der Patientenvertretung fiir Ber-
lin“ gibt es seit 2020 eine hauptamtliche
Teilzeit-Stelle in diesem Bereich. Die Stelle
wird durch die Berliner Senatsverwaltung
flr Wissenschaft, Gesundheit und Pflege
gefordert und ist bei der LV Selbsthilfe an-
gesiedelt.

Die zentrale gesetzliche Grundlage zur Be-
teiligung von Interessenvertretungen der
Patientinnen und Patienten bildet der § 140
f SGB V. Fur die Umsetzung der entspre-
chenden Aufgaben wird die LV Selbsthilfe
durch den Landesausschuss der Arzte und
Krankenkassen Berlin gefordert.

Antidiskriminierungsberatung Alter,
Behinderung, Chronische Erkrankung
(ADB)

Seit dem 5.11.2012 betreibt die LV Selbsthil-
fe diese Beratungsstelle, die aus Mitteln der
Landesstelle flr Gleichbehandlung - gegen
Diskriminierung (LADS) gefordert und in en-
ger Zusammenarbeit mit dieser umgesetzt
wird (www.diskriminierung-berlin.de)

Brandenburg

Landesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe von
Menschen mit Behinderung und chroni-
scher Erkrankung und ihren Angehdrigen
Brandenburg

Die Landesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe
(LAG-SH) Brandenburg e. V. ist ein Zusam-
menschluss von derzeit 17 landesweiten
Behinderten-Selbsthilfeverbdnden im Land
Brandenburg. Insgesamt sind in ihr ca.
13.300 Betroffene, Angehérige und Freunde
organisiert, die auf ortlicher Ebene in iber
280 Selbsthilfegruppen und Vereinen arbei-
ten. Als freier Verband vertritt die LAG-SH die
Interessen der Gesamtheit der behinderten
Menschen, unabhdngig von parteipoliti-
schen Bindungen. Themen wie Gesundheit,
Pflege, Mobilitdt, Wohnen, Arbeit, Bildung,
kulturelle und soziale Teilhabe und bir-
gerschaftliches Engagement werden von
der Landesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe
Brandenburg eV. aus dem Blickwinkel von

[‘}Q’X“SCH%\),
% SELBSTHILFE BRANDENBURG

Zusammenschluss von

‘9% 4/\ Behinderten-Selbsthilfevereinigungen
in Brandenbury
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Betroffenen und Angehdrigen fokussiert
und an die politischen Entscheidungstrager
herangetragen, um eine frihzeitige und sys-
tematische Einbindung der Interessen von
betroffenen Menschen sicherzustellen.

Die LAG-SH bzw. ihre Mitgliedsverbande
sind in folgenden Gremien und Ausschis-
sen vertreten:

Landesbehindertenbeirat
Landespflegeausschuss
Patientenvertretung in den Ausschiissen
der Kassendrztlichen und Kassenzahn-
arztlichen Vereinigung des Landes Bran-
denburg
Landesarbeitskreis  Selbsthilfefdrderung
durch die Krankenkassen
Ausschuss zur Ernennung der Berufsrich-
ter an den Sozialgerichten
Lenkungsausschuss Qualitatssicherung in
Krankenhdusern
Koordinierungsausschuss der Patienten-
beteiligung im Land Brandenburg
Widerspruchsausschuss und beratender
Ausschuss des Integrationsamtes
Standiger Ausschuss der Landesarbeitsge-
meinschaften aller Bundeslédnder und der
BAG SELBSTHILFE
« Mitarbeit am Runden Tisch ,Inklusive Bil-
dung®im Bildungsministerium
« Mitarbeit im MD Verwaltungsrat

Beratungs- und Geschiftsstelle

Aufgaben der Geschéftsstelle:

« Unterstltzung und Koordinierung der 17
Mitgliedsverbdnde im Land Brandenburg
Hilfestellung bei der Beantragung und der
Durchfiihrung von Projekten und der Er-
stellung von Verwendungsnachweisen
Hilfe bei Vereinsgriindung und Organisati-
onsberatung

Teilnahme an Mitgliederversammlungen
und Landeskonferenzen

Vermittlung von Adressen und Kontakten
Hilfestellung bei der Beantragung von
Schwerbehindertenausweisen und der
Erwerbsminderungsrente, Anderungsan-
trage, Widerspriiche, Merkzeichen, Parker-
leichterungen etc.
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« Vermittlung in Selbsthilfegruppen und
-verbdnde

« Informationen zu chronischen Erkrankun-
gen

« Hilfestellung bei der Herstellung von Kon-
takten zu Amtern und Behorden

Offentlichkeitsarbeit

« quartalsweise Herausgabe eines Informa-
tionsheftes

+ monatliche Herausgabe von Rundbriefen

« regelmalRige Aktualisierung der Webseite
der LAG-SH

« Information der Offentlichkeit tUber die
Arbeit der LAG-SH und ihrer Mitgliedsver-
bande auf Messen, Fachtagungen, Aus-
stellungen und in der Presse

+ Durchfiihrung von Aktionsveranstaltungen

Bremen

Kopf hoch und nach vorn schauen: Die
LAG Selbsthilfe Bremen

Die LAG Selbsthilfe behinderter Menschen
Bremen eV. (LAGS) ist seit 1975 der Dach-
verband der Selbsthilfe fiir Menschen mit
Behinderungen, chronischen Erkrankungen
und psychischen Beeintrachtigungen sowie
ihre Angehdrigen in Bremen und Bremerha-
ven. Wir setzen uns fir Inklusion, Chancen-
gleichheit und gleichberechtigte Teilhabe
ein. Gleichzeitig starken wir die Selbsthilfe
und vertreten die Interessen unserer Mit-
glieder gegeniiber Politik, Verwaltung und
Offentlichkeit.

Vorstand und Geschaftsstelle

Unsere Arbeit wird vom ehrenamtlichen
Vorstand und einem engagierten Team in
der Geschéftsstelle getragen. Auf der Mit-
gliederversammlung im Juni 2026 wurden
der Vorsitzende Jlrgen Karbe und sechs
weitere Vorstandsmitglieder einstimmig
wiedergewahlt.

Unter dem Leitgedanken ,Kopf hoch* steht
unser Symboltier ,Resi, das fiir Resilienz
und Zusammenhalt steht. Die LAGS enga-
giert sich fir Teilhabe als Menschenrecht,
einen starken Sozialstaat, die Starkung von
Frauen sowie ein solidarisches und interkul-
turelles Miteinander.
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Unser mehrsprachiges Team unterstitzt
Ratsuchende, Mitglieder und Netzwerk-
partner, organisiert die Verbandsarbeit,
begleitet Ehrenamtliche und informiert die
Offentlichkeit durch Veranstaltungen, sozi-
ale Medien, Informationsdienste und Info-
stande. Mit Angeboten in fast allen Bremer
Stadtteilen, Bremen-Nord und Bremerha-
ven sind wir nah bei den Menschen.

KOPF HOCH!

LAGS-Bremen.de

Interessen vertreten

Die LAGS bringt die Perspektiven von Men-
schen mit Behinderungen in zahlreiche Gre-
mien und Arbeitskreise ein. Dazu gehdren
unter anderem der Landesteilhabebeirat
Bremen, der Inklusionsbeirat Bremerhaven,
Gremien des Gesundheitswesens, der Pfle-
ge, der Patientenvertretung sowie verschie-
dene Netzwerke zur Barrierefreiheit, Migrati-
on und Teilhabe. So gestalten wir politische
Entscheidungen aktiv mit.

Ergdanzende Unabhéangige
Teilhabeberatung (EUTB)

Die LAGS ist mindestens bis 2029 Trégerin
der Ergdnzenden Unabhadngigen Teilhabe-
beratung (EUTB). Wir beraten kostenlos,
unabhadngig und mehrsprachig Menschen
mit korperlichen, seelischen, Sinnes- oder
psychischen Beeintrachtigungen sowie ihre
Angehdrigen. Jahrlich begleiten wir rund
1.000 Beratungen. Mehr als die Halfte un-
serer Ratsuchenden hat eine internationale
Familiengeschichte.

Selbsthilfe stiarken

Wir fordern die gesundheitsbezogene
Selbsthilfe unserer Mitgliedsorganisatio-
nen, engagieren uns in der Patientenver-
tretung und arbeiten eng mit regionalen
Selbsthilfenetzwerken zusammen. Dank der
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Forderung der gesetzlichen Krankenkassen
konnten wir unsere interkulturellen Ange-
bote ausbauen. Ein aktueller Schwerpunkt
ist der verantwortungsvolle Einsatz sozialer
Medien und Kunstlicher Intelligenz in der
Selbsthilfe.

Projekte und Netzwerke

Die LAGS koordiniert den Arbeitskreis Bre-
mer Protest, der seit vielen Jahren den
Aktionstag am 5. Mai sowie das Bremer Be-
hindertenparlament organisiert. Gemein-
sam mit dem Forum Barrierefreies Bremen
setzen wir uns fir den Abbau von Barrieren
im offentlichen Raum, bei Mobilitat und Ge-
bauden ein.

Mit dem Arbeitskreis ,Teilhabe Global® for-
dern wir den Austausch zwischen Menschen
unterschiedlicher Kulturen und entwickeln
gemeinsam Projekte in Bremen und mit
internationalen Partnern. In Bremen-Nord
bietet der Teilhabetreff Beratung, Begeg-
nung und Selbsthilfegruppen an. Auch in
Bremerhaven sind wir mit einem festen An-
gebot vertreten.

Dariiber hinaus geben wir den Euro-WC-
Schlissel aus und unterstiitzen seit 2024
Gastronomie, Handel und Kultur mit mobi-
len Rampen sowie Beratung zur Barrierefrei-
heit.

Gemeinsam mit unseren Mitgliedern, Eh-
renamtlichen und Partnern arbeiten wir da-
ran, dass Teilhabe fiir alle Menschen selbst-
verstandlich wird - heute und in Zukunft.

CJ I' Deutscher
Behindertenrat

Der Deutsche Behindertenrat: Das Aktions-
biindnis der mal3gelichen Verbédnde chronisch

kranker und behinderter Menschen.
www.deutscher-behindertenrat.de
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Hamburg

Die 1975 gegriindete Hamburger Landes-
arbeitsgemeinschaft fiir behinderte Men-
schen eV. (LAG) ist der Zusammenschluss
von ca. 67 Organisationen behinderter und
chronisch kranker Menschen, ihrer Freunde
und Angehorigen, die im Geiste der Hilfe
zur Selbsthilfe zusammenarbeiten, um die
Interessen behinderter und chronisch kran-
ker Menschen in der Freien und Hansestadt
Hamburg zu koordinieren. Die LAG Uber-
nimmt die Vertretung gegenber Offentlich-
keit, Behorden, Institutionen und in Betei-
ligungsgremien. Trager von Einrichtungen
flr behinderte Menschen unterstiitzen als
Fordermitglieder die Arbeit der LAG.

Wir sind in folgenden

Aufgabenfeldern tatig:

+ Vertretung der gemeinsamen Anliegen
und Belange behinderter und chronisch
kranker Menschen in Sozial-, Gesund-
heits-, Familien-, Schul-, Verkehrs- und
Baupolitik gegeniiber Gesetzgeber, Be-
horden und anderen Institutionen

« Unterrichtung der Offentlichkeit Gber
aktuelle und allgemeine Probleme von
Menschen mit chronischen Erkrankun-
gen und Behinderungen

+ Unterrichtung der Mitgliedsverbande
tUber wichtige Neuerungen und Vorgange
im Rechts-, Sozial- und Gesundheitsbe-
reich

+ Austausch von Erfahrungen und gegen-
seitige Hilfe der Mitgliedsverbande

+ Beratung und Vermittlung von Beratung
in Fragen organisatorischer, rechtlicher,
sozialer und psychischer Art

« Forderung von Mafinahmen und Initiati-
ven zur Verbesserung der Lebenssituation
behinderter und chronisch kranker Men-
schen

+ Zusammenarbeit mit Organisationen
dhnlicher Zielsetzung.

lhre Anliegen vertritt die LAG u.a. in
folgenden Gremien:

+ Landesbeirat zur Teilhabe von Menschen
mit Behinderungen

+ Staatsrdte Lenkungsgruppe

+ Beratender Ausschuss beim Integrati-
onsamt
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+ Landespflegeausschuss  Verwaltungs-
ausschuss Soziales und Integration

+ Fahrgastbeirat des Hamburger Verkehrs-
verbundes (HWV)

+ AG Inklusive Mobilitdtswende des BVM
Landesschulbeirat

+ Sektoriibergreifende  Landeskonferenz
zur gesundheitlichen und pflegerischen
Versorgung (Gremium gem. § 90a SGB V)

+ Zulassungsausschisse Psychothera-
peuten und Zahnarzte

+ Lenkungsgruppe Psychiatrieplanung

«  GKV Selbsthilfeférderung Hamburg

+ KISS Selbsthilfegruppen - Topf - Verga-
beausschuss

+ und vielen weiteren Gremien

Die Begleitung des Landesaktionsplans zur
Umsetzung der UN-Behindertenrechtskon-
vention gehdrt zu unseren wichtigsten Auf-
gaben.

Zusatzlich zur Gremienarbeit unterhélt die
LAG:

+ ein kostenloses Schulungs- und Trai-
ningsprogramm  flir mobilitatseinge-
schrankte Menschen zur Benutzung des
OPNV

+ eine Teilhabeberatung/EUTB

« das Projekt Ombudsstelle Eingliede-
rungshilfe

«  Kompetenzzentrum flr ein barrierefreies
Hamburg  (https://kompetent-barriere-
frei.de/) und ist einer von drei Tragern
des Kompetenzzentrums fiir ein barrie-
refreies Hamburg

Sie ist beteiligt an:

+  GUT GEFRAGT gGmbH (Mehrheitsgesell-
schafter)

Zudem ist die LAG mafRgeblich beteiligt an
der Umsetzung der UN Behindertenkonven-
tion in Hamburg.

Die LAG el. ist Mitglied der Bundesarbeits-
gemeinschaft Selbsthilfe von Menschen mit
Behinderung und chronischer Erkrankung
und ihren Angehorigen eV. in Disseldorf
und der Verbraucher-Zentrale Hamburg e V.

Weitere Informationen unter www.lagh-
hamburg.de. Dort sind auch Darstellungen
aller Mitgliedsverbande zu finden.

Die Hamburger LAG bietet ein kostenloses
,Schulungs- und Trainingsprogramm  fiir
mobilitatseingeschrankte Menschen® zur
Benutzung des OPNV an und erarbeitet in
einer ,Arbeitsgruppe OPNV* Vorschlage zu
Beseitigung noch bestehender Barrieren bei
Bussen, U- und S-Bahnen.

Die LAG unterhélt eine Teilhabeberatung
(EUTB). Sie ist einer von drei Tragern des
Kompetenzzentrums flr ein barrierefreies
Hamburg, dass sich unter ihrem Dach befin-
det: https://kompetent-barrierefrei.de/

Sie unterhalt mit vier weiteren Tragern eine
Ombudsstelle zur Eingliederungshilfe.
Zudem ist die LAG mafgeblich beteiligt an
der Umsetzung der UN Behindertenkonven-
tion in Hamburg,

Die LAG elV. ist Mitglied der Bundesarbeits-
gemeinschaft Selbsthilfe von Menschen mit
Behinderung und chronischer Erkrankung
und ihren Angehorigen eV. in Disseldorf
und der Verbraucher-Zentrale Hamburg e V.

Weitere  Informationen  unter — www.
lagh-hamburg.de. Dort sind auch Darstel-
lungen aller Mitgliedsverbdnde zu finden

Hessen

Landesarbeitsgemeinschaft Hessen Selbst-
hilfe behinderter und chronisch kranker
Menschen

Die LAGH SELBSTHILFE ist die Dachorgani-
sation von Behindertenselbsthilfeverbanden
in Hessen. Sie ist mit 38 landesweit tatigen
Verbdanden die Spitzenorganisation der
Selbsthilfe behinderter und chronisch kran-
ker Menschen in Hessen. Die Basis der LAGH
SELBSTHILFE bilden die von betroffenen
Menschen oder ihren Angehdrigen gegriinde-
ten fachspezifischen Selbsthilfeverbande be-
hinderter und chronisch kranker Menschen.
Sie vertritt die Interessen ihrer Mitglieder in
der Gesundheits-, Bildungs- und Sozialpolitik
sowie der Politik fiir Menschen mit Behinde-
rung. Eines der wichtigsten Ziele ist die Um-
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setzung der UN-Behindertenrechtskonventi-
on.

Die LAGH Selbsthilfe ist inzwischen 37 Jah-
re alt und trotz ihrer vielféltigen Aufgaben-
bereiche, plant die LAGH Selbsthilfe dieses
Jubildum entsprechend zu feiern.
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Im Rahmen der Mitgliederversammlung im
Mai 2019 standen Neuwahlen an.

Die bisherige Vorsitzende Frau Ursula Hau-
ser wurde im Amt bestatigt, des Weiteren
gab es im Vorstand Veranderungen, zum
Wohle der LAGH Selbsthilfe. Mit dem neuen
Vorstand ist die LAGH Selbsthilfe, gut aufge-
stellt. In der konstituierenden Sitzung des
Vorstandes wurden Aufgaben aufgeteilt und
neu verteilt, so dass die LAGH SELBSTHILFE
weiterhin in den Gremien vertreten ist und
mitarbeiten kann.

Arbeitsschwerpunkte der
LAGH SELBSTHILFE e.V.

Die Bedeutung der LAGH SELBSTHILFE e.V.
in Hessen wird in der Mitarbeit in zahlrei-
chen Gremien als Vertreterin der Selbsthilfe
behinderter und chronisch kranker Men-
schen deutlich:

« Inklusionsbeirat bei der Beauftragten des
Landes Hessen fiir Menschen mit Behinde-
rungen-

Umsetzung des BTHG durch Hess. Ausfiih-
rungsgesetz: Sitz in der Eingliederungshil-
fekommission, Vertragskommission und
den vielfaltigen Arbeits- und Experten-
gruppen zur Vorbereitung der Rahmenver-
trage

Landesbehindertenrat

Beirat im Integrationsamt des LWV
Biindnis Soziale Gerechtigkeit
Fahrgastbeirat des Rhein-Main-Verkehrs-
verbundes

Mitarbeit am Runden Tisch Selbsthilfefor-
derung nach § 20h SGB V
Koordinierungsstelle der Patientenvertre-
tung in Hessen

B-A-G Jahresspiegel 2026

v.l. Alexander Walter (stellv. Vorsitzender), Heidemarie Haase (stellv. Vorsitzende),Ursula
Hauser (Vorsitzende), Reinhard Ritter (Schatzmeister), Karl-Hans Schumacher (Beisitzer)

« Sitzim Landesausschuss, erweiterten Lan-
desausschuss und den entsprechenden
Arbeitsgruppen

« Beteiligung in den Zulassungsausschis-

sen der Arzte und Psychotherapeuten bei

der KV Hessen und dem entsprechenden

Berufungsausschuss sowie in 6 regiona-

len Gesundheitskonferenzen (mit Stimm-

recht)

Beteiligung im Zulassungsausschuss und

Berufungsausschuss der Zahnarzte bei der

zahndrztlichen KV Hessen

Sitz im Beirat des MDK Hessen

Expertenanhdrungen im Hessischen Land-

tag und Stellungnahmen zu Gesetzesent-

wiirfen und Verordnungen

Projekte der LAGH Selbsthilfe

« Arbeitskreis der Kommunalen Behinder-
tenbeauftragten in Hessen

« Zielvereinbarung Barrierefreier Geldver-
kehr mit dem Sparkassen- und Girover-
band Hessen-Thiringen

« Zielvereinbarung Barrierefreies, inklusives
Lernen mit 3 Volkshochschulen und dem
Hessischen Volkshochschulverband

Ferner beteiligt sich die LAGH Selbsthilfe im
Rahmenihrer Méglichkeiten an Stellungnah-
men, die seitens der BAG SELBSTHILFE an
sie herangetragen werden. Ebenso nehmen
wir an Fachtagungen und Arbeitskreisen der
BAG SELBSTHILFE teil und fihren eigene In-
formationsveranstaltungen, Fachtagungen
und Seminare durch.

Die Anfragen und Erstberatungen nehmen
kontinuierlich zu.

Die LAGH SELBSTHILFE leistet diese Aufga-
ben zu 95% rein ehrenamtlich durch die Vor-
standsmitglieder.

Die Geschéftsstelle kann derzeit an zwei Ta-
gen in der Woche durch eine Biroassistenz
besetzt werden. Dies reicht bei weitem nicht
aus, so dass nach zusétzlichen finanziellen
Ressourcen geschaut wird.

Angestrebt wird seitens der LAGH SELBST-
HILFE eine Besetzung der Geschéftsstelle
von mindesten 4 Tagen.

Bei der Vielfalt der Aufgaben und Projekte
wird deutlich, dass die LAGH mittelfristig
eine Geschaftsflihrung einstellen muss, um
diesen gerecht zu werden.

Die erhoffte Erhdhung der Zuwendung
durch das HMSI blieb bisher leider aus.

Die LAGH SELBSTHILFE ist in weiteren Bei-
raten, Ausschlssen und Arbeitsgruppen
vertreten. Wir planen die Einrichtung von
Arbeitsgruppen unserer Mitglieder mit Ex-
perten zu den unterschiedlichsten Themen-
bereichen. Eine davon kann ein Arbeitskreis
Kinder werden.

Mecklenburg-
Vorpommern

SELBSTHILFE Mecklenburg-Vorpommern e.V.

Die SELBSTHILFE Mecklenburg-Vorpom-
mern eV. wurde 1993 von den Landesverban-
den behinderter und chronisch kranker Men-
schen gegriindet. (damals noch unter dem
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Namen Landesarbeitsgemeinschaft Hilfe fiir
Behinderte Mecklenburg-Vorpommern) Seit
damals ist sie ein eingetragener gemeinnit-
ziger Verein, der sich als Interessenvertretung
von Menschen mit Behinderung, chronischen
Erkrankungen und deren Angehdrigen im
Land versteht. Die Mitgliedsverbande arbei-
ten unter dem Dach der SELBSTHILFE MV
gemeinsam daran, ein Netzwerk aller fir und
mit behinderten und chronisch kranken Men-
schen arbeitenden Selbsthilfeverbanden in
Mecklenburg-Vorpommern zu schaffen und
weiter zu entwickeln. Die Verbande bilden so
ein Beratungs- und Informationsnetz fiir alle
Ratsuchenden im Land. Die SELBSTHILFE MV
initiiert und fordert stetig die Zusammenar-
beit und gemeinsame Aktionen.

Uber eine gemeinsame Offentlichkeitsarbeit
und Veranstaltungen kann das Netzwerk
auf aktuelle Probleme und Entwicklungen
flr Menschen mit Behinderung und chroni-
scher Erkrankung aufmerksam machen. Bei
Bedarf und wenn es gewtiinscht wird, unter-
stutzt die SELBSTHILFE MV auch bei Prob-
lemen einzelner Vereine oder Zielgruppen.
Die SELBSTHILFE MV offnet durch aktive
Gremien- und Vernetzungsarbeit den Weg
zu politischen Entscheidungstragern/innen
und trégt zu deren Bewusstseinsbildung im
Sinne behinderter und chronisch kranker
Menschen bei. Sie wirkt mit ihrer Arbeit auf
die praktische, konkrete Durchsetzung des
Artikels 3, Abs. 3 (Gleichstellungsgebot) im
Grundgesetz hin.

Die SELBSTHILFE MV wird geleitet von ei-
nem ehrenamtlichen Vorstand, der sich aus
Vertreter/innen der Mitgliedsorganisationen
zusammensetzt. Der Vorstand wird durch ei-
nen ebenfalls ehrenamtlich tatigen Beirat in
den Fragen unterstiitzt, wo es zusatzlicher Ex-
pertise bedarf. Die SELBSTHILFE MV hat ihre
Geschéftsstelle in Rostock, im Gemeinsamen
Haus der Vereine behinderter Menschen.

Die SELBSTHILFE MV steht fir Offenheit, Zu-
sammenarbeit, Solidaritdt und Transparenz.
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Néhere Auskilinfte zum aktuellen Vorstand,
zu Aktivitaten sowie Einnahmen und Ausga-
ben finden Sie in der Transparenzdatenbank
des Landes MV (www.transparenz-mv.de).

Allgemeine Arbeitsfelder sind

+ gemeinsame Interessenvertretung gegen-
Uber Politik und Verwaltung

« Offentlichkeitsarbeit

« Patientenbeteiligung

+ Qualifizierung ehrenamtlicher Arbeit

« Unterstltzung bei der Kldrung von Proble-
men und vermittelnde Tatigkeit

Gremienarbeit

+ Integrationsforderrat bei der Landesregie-
rung

+ Kuratorium der Ehrenamtsstiftung MV

« Altenparlament

+ Landesarmutskonferenz

+ Erwerbslosenbeirat des Landes

« Landesfrauenrat

+ Arbeitsgruppe der Behindertenbeauftrag-
ten und -beirdte beim Birgerbeauftragten
des Landes MV

+ diverse Rate und Beirate

« diverse Gremien der Patientenbeteiligung

Gemeinsame Arbeitskreise der
Landesverbande unter dem Dach
der SELBSTHILFE MV

« Landesgesetzgebung

« Barrierefreiheit

+ Selbsthilfeférderung

« Offentlichkeitsarbeit

« Patientenbeteiligung/Patientenrechte

« bei aktuellen Problemstellungen weitere
ad-hoc-Arbeitsgruppen

Arbeitsschwerpunkte

» Beratung der Landesverbdnde zu allen
Frageni.V. m.ihrer Arbeit

« Interessenvertretung und Lobbyarbeit

+ Umsetzung der UN-Behindertenrechts-
konvention

+ Umsetzung des Landesbehindertengleich-
stellungsgesetzes MV

» Umsetzung des Antidiskriminierungsge-
setzes

+ Selbsthilfeforderung nach § 20 SGB V

« Patientenbeteiligung in den Gremien auf
Landesebene

« Patient/innenrechte und medizinische
Versorgung

» Umsetzung des personlichen Budgets in
MV

+ Schutz personlicher Daten

+ Entwicklung und Unterstltzung ehren-
amtlicher Strukturen

+ Ausbau von Vernetzungsstrukturen

» sténdiges Angebot an Projekten und Ver-
anstaltungen zu aktuellen Themen

LAG Niedersachsen

Seitdem 7. Mai 2025 gibt es wieder eine Lan-
desarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe in Nie-
dersachsen. Vor einigen Jahren hatten Kon-
flikte zu einem Zerbrechen der LAG gefiihrt.
Nun konnte diese Llcke durch die gelunge-
ne Zusammenarbeit von Akteur*innen der
niedersdchsischen Selbsthilfe mit der BAG
Selbsthilfe und mit Unterstltzung durch die
LAGS Bremen geschlossen werden. Auf der
Griindungsversammlung in Hannover wur-
deintensiv liber die Satzung des Vereins dis-
kutiert bevor sie einhellig beschlossen wur-
de. Der aus sieben Personen bestehende
Vorstand wurde beauftragt, die Eintragung
des Vereins und seine Gemeinniitzigkeit zu
beantragen. Auf diese Weise wird die LAG in
Niedersachsen handlungsfahig. Neben den
notwendigen Schritten zur Griindung der
LAG nutzten die Teilnehmenden auch die
Gelegenheit, eine Vorstellung des Projekts
zur Verbesserung der Telefonberatung in
Niedersachsen und NRW durch Katja Mir-
ring von der BAG Selbsthilfe zu erhalten.

Die Arbeit der LAG Selbsthilfe Niedersach-
sen wird die konkrete Beratung und Beglei-
tung der Betroffenen durch die Mitglieds-
verbdnde natrlich nicht ersetzen. Vielmehr
wird der Dachverband daran arbeiten,
durch Zusammenarbeit der unterschiedli-
chen Selbsthilfeverbdande die Stimme fiir
die gemeinsamen Interessen vernehmlicher
zu machen, indem Gremien- und Pressear-
beit miteinander abgestimmt werden. Aus-
gangspunkt und Richtschnur der Arbeit der
LAGS sind dabei immer die Anliegen und
Bedlrfnisse der betroffenen Menschen. Da-
bei wird die LAG Selbsthilfe Niedersachsen
ihre Kraft fir die Selbstbestimmung und
Selbstvertretung von Menschen mit Behin-
derungen und chronischen Erkrankungen

SELBSTHILFE

einsetzen. Sie unterstitzt die Selbsthilfe der
Betroffenen und fordert deren Vernetzung
zum gemeinsamen Erfahrungsaustausch
und zur gegenseitigen Unterstlitzung.

Eine besondere Starke der LAG Selbsthilfe
soll darin liegen, dass sie mit allen Verban-
den der Gesundheits- und Behinderten-
selbsthilfe, mit den anderen Landesarbeits-
gemeinschaften im Bundesgebiet und mit
der Bundesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe
kooperieren wird. Auf diese Weise wird sie
ihre Anliegen und Interessen in den bundes-
weiten Diskurs einbringen und die eigenen
Positionen in diesem Diskurs platzieren.
Darliber hinaus bietet die LAGS Niedersach-
sen durch die Zusammenarbeit mit der BAG
Selbsthilfe auch die Moglichkeit, dass ihre
Mitglieder noch leichter an Fortbildungs-
und UnterstiitzungsmaRnahmen der BAG
teilnehmen:

Vor allem aber will sich die LAGS Nieder-
sachsen den Aufgaben stellen, die ihre
Mitglieder gemeinsam [6sen wollen. Das
konnen gemeinsame Fortbildungsveran-
staltungen oder inhaltliche Veranstaltungen
zu unterschiedlichen Themen der Selbsthil-
fe ebenso sein, wie die Ausgestaltung einer
gemeinsamen Plattform fiir folgende Ziele:

+ Gemeinsame Lobbyarbeit u. a. bei Politik,
Ministerien und Krankenkassen

+ Gemeinsame Kampagnen, z. B. zu Diskri-
minierung am Arbeitsplatz

Insgesamt will die LAG Selbsthilfe Nieder-
sachsen so zu einer starken Gemeinschaft
fir Inklusion und Teilhabe werden. Sie nun
gegriindet zu haben, ist ein erster wichtiger
Schritt in diese Richtung.

Nordrhein-Westfalen

LAG SELBSTHILFE NRW e.V.
Wer wir sind, was wir wollen und
was wir dafiir tun

Das Leben von Menschen mit Behinde-
rungen und chronischen Erkrankungen
ist vielfaltig. Ebenso facettenreich ist auch
die Arbeit der Landesarbeitsgemeinschaft
Selbsthilfe in Nordrhein-Westfalen. Als be-
hinderungs- und krankheitstbergreifender
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Dachverband vereinen wir als LAG SELBST-
HILFE NRW rund 130 Selbsthilfe-Verbande
und regionale Interessenvertretungen von
Menschen mit Behinderungen und chro-
nischen Erkrankungen sowie deren Ange-
horigen und begreifen diese Vielfalt un-
serer Mitgliedsverbdnde als unsere grole
Starke. Es ist unser alltdgliches Bestreben,
Vielfalt als Normalitat zu etablieren, um so
dazu beizutragen, dass Diskriminierung
und Ausgrenzung keinen Platz in unserer
Gesellschaft finden. Die LAG SELBSTHILFE
NRW kann sich dabei auf die Tatkraft und
Empathie ihrer Mitarbeiter*innen und der
Vertreter®innen ihrer Mitgliedsverbande
verlassen. Neben der zentralen Dienststelle
in Miinster mit seiner LAG-Geschéftsstelle
reicht das Netzwerk der Mitgliedsverban-
de und der LAG-Projekte in alle Winkel
Nordrhein-Westfalens. Die Arbeit der LAG
SELBSTHILFE NRW l&sst sich auf mindes-
tens drei Bereiche aufteilen:

Empowerment und Weiterbildung

Unsere Mitgliedsverbdnde aus der Selbst-
hilfe bieten einen krankheits- bzw. behinde-
rungsspezifischen Austausch tber alltagli-
che Themen und organisieren emotionalen
und fachlichen Beistand, sowohl zwischen
Menschen mit Behinderungen und/oder
chronischen Erkrankungen, als auch unter
deren Angehorigen. Der Austausch empo-
wert die Mitglieder und tragt so unmittelbar
dazu bei, ein Mehr an gesellschaftlicher Teil-
habe zu erreichen. Wir von der LAG SELBST-
HILFE NRW als Dachverband unterstitzen
unsere Mitgliedsverbande dabei durch
ein vielfaltiges Schulungs- und Veranstal-
tungsangebot zu sozial- und gesundheits-
politischen Themen, durch regelmafigen
Austausch in themenspezifischen LAG-Ar-
beitskreisen und bieten auflerdem mit der
LService-Stelle Projekt- und MalRnahmen-
forderung flr Landesorganisationen der
Selbsthilfe in NRW* eine kompetente An-
laufstelle fiir die Unterstiitzung rund um die
Beantragung von Projekten im Rahmen der
Selbsthilfeforderung.

Eine LAG, viele Projekte

Die vielen Mitarbeiter‘innen der LAG
SELBSTHILFE NRW setzen durch die un-
terschiedlich ausgerichteten LAG-Projekte
wichtige einzelne Schwerpunkte im Empo-
werment-Prozess von Menschen mit Behin-

LAG Selbsthilfe™

derungen und chronischen Erkrankungen.

Das ,NetzwerkBiro Frauen und Mdadchen

mit Behinderung/chronischer Erkrankung

NRW“ wie auch die LAG der Frauenbe-

auftragten in Werkstatten fir behinderte

Menschen NRW erflillen dabei wichtige

Aufgaben zur Starkung und Forderung der

Selbstbestimmung von Frauen und Mad-

chen mit Behinderungen. Mit den in Trager-

schaft befindlichen Projekten ...

+ ,Koordinierungsstelle der Kompetenzzen-
tren Selbstbestimmt Leben NRW“ (kurz
Ko-KSL)

+ dem ,Kompetenzzentrum Selbstbestimmt
Leben Miinster® (kurz KSL.Miinster)

+ und dem 2026 neu in Tragerschaft tber-
nommene Kompetenzzentrum Selbstbe-
stimmt Leben Fir Menschen mit Sinnes-
behinderung (kurz KSL MSi)

... starkt die LAG SELBSTHILFE NRW Men-

schen mit Behinderungen darin, selbstbe-

stimmt ihr Leben zu gestalten. Ein weiterer

Schwerpunkt liegt auf der Netzwerkarbeit,

um relevante Akteur*innen vor Ort und

NRW-weit in Kontakt zu bringen, sowie auf

einer pointierten Offentlichkeitsarbeit, die

die Selbstbestimmung von Menschen mit

Behinderungen in den Fokus riickt.

Vertretung in der Politik

Neben dem Engagement der Mitgliedsver-
bande und den verschiedenen Projekten
steht die Arbeit des LAG-Vorstands, der
LAG-Geschaftsfiihrung und der LAG-Ge-
schéftsstelle. Sie bindeln und vertreten
generell die Interessen und Bedarfe der
LAG-Mitglieder, Menschen mit Behinderun-
gen und chronischen Erkrankungen sowie
deren Angehdrigen in NRW gegenlber der
Politik und Verwaltung sowie den Orga-
nen der offentlichen Wohlfahrtspflege. Ihre
Stimme wird beispielsweise im Rahmen von
politischen Gremien wie der Landesgesund-
heitskonferenz, dem Inklusionsbeirat und
dem Landesbehindertenrat oder in Fach-
ausschiissen einzelner Ministerien gehort.
Zudem richten sie sich mit Stellungnahmen,
Positionspapieren und Pressemitteilungen
an die breite Offentlichkeit und begleiten so
gesellschaftliche Debatten im Bereich der
Inklusions-, Gesundheits- und Sozialpolitik.
Sie kooperieren dabei mit allen wichtigen
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Akteur*innen im Gesundheitswesen und
stehen an der Seite von anderen Selbst-
hilfeorganisationen, Sozialverbdnden und
Patient*innenorganisationen.

Rheinland-Pfalz

Landesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe Be-
hinderter Rheinland-Pfalz e.V.

Die Landesarbeitsgemeinschaft Selbsthil-
fe Behinderter Rheinland-Pfalz eV. ist ein
Dachverband auf Landesebene, in dem sich
Selbsthilfeverbande und Selbsthilfegrup-
pen von Menschen mit unterschiedlichen
Behinderungen bzw. chronischen Erkran-
kungen und deren Angehdrigen zusam-
mengeschlossen haben. Der LAG gehdren
57 Vereinigungen mit insgesamt 60.000 Mit-
gliedern an. Als aktives Mitglied in der BAG
SELBSTHILFE verleiht die LAG Selbsthilfe
RLP ihren Mitgliedern eine Stimme auf Bun-
desebene und sichert den Informationsfluss
vom Bund ins Land.

Unsere Stérke ist die aus der eigenen Be-
troffenheit erwachsene Kompetenz im Um-
gang mit Behinderungen und chronischen
Erkrankungen. Aufgrund der Vielzahl unse-
rer Mitglieder mit den unterschiedlichsten
Beeintrachtigungen kdnnen wir auf einen
breiten Erfahrungsschatz  zurlickgreifen,
der uns hilft, die Belange der Betroffenen
umfassend und behinderungsiibergreifend
zu vertreten. Erganzend kommt in unserer
Arbeit die Fachkompetenz vieler in unseren
Reihen tatiger professioneller Mitarbeiter/
innen zum Tragen. Dabei arbeiten wir un-
abhéngig von parteipolitischen, konfessio-
nellen, wirtschaftlichen und institutionellen
Interessen. Grundlage unseres Handelns ist
die Uberzeugung, dass jeder Mensch das
Recht hat, ein selbstbestimmtes, diskrimi-
nierungsfreies und wirdevolles Leben in
der Mitte unserer Gesellschaft zu fiihren und
seine Personlichkeit frei zu entfalten.

Hauptaufgabe der LAG Selbsthilfe RLP ist
die Interessenvertretung der Mitglieder ge-
genliber politischen Gremien, Behorden,
Institutionen des Gesundheits- und Sozial-
wesens sowie der Wirtschaft. Als Selbstver-
tretung der Betroffenen ist sie DIE Ansprech-
partnerin in allen Fragen der Selbsthilfe von
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Seleth'
Rh ginland- -pfalz
Menschen mit Behinderungen und chroni-
schen Erkrankungen in Rheinland-Pfalz.

Selbsthilfe

Als Dachorganisation auf Landesebene or-
ganisiert die LAG Fortbildungen und Pro-
jekte fur Akteure in der Selbsthilfe. Fir Mit-
glieder ohne Landesstruktur stellen wir eine
besondere Moglichkeit dar, sich indikations-
spezifisch und indikationstibergreifend zu
vernetzen und auszutauschen. Ohne diese
Struktur ware eine Artikulation der jewei-
ligen Interessen dieser Mitglieder auf Lan-
desebene nicht oder nur kaum maoglich. Auf
allen Ebenen tragt die Selbsthilfe dazu bei,
die Interessen chronisch kranker oder Men-
schen mit Behinderung zu férdern.

Patientenvertretung Rheinland-Pfalz

Die Patientenvertretung RLP dient als Kon-
takt- und Informationsstelle fiir Patienten-
rechte und -interessen auf Landesebene.
Seit dem 01.06.2017 obliegt die Koordina-
tionsstelle Patientenvertretung Rheinland-
Pfalz der LAG Selbsthilfe RLP e. V.

Barrierefreiheit

Im Bewusstsein um die Notwendigkeit,
Menschen ein gleichberechtigtes und
selbstbestimmtes Leben mitten in der Ge-
sellschaft zu ermoglichen, setzt sich die LAG
Selbsthilfe RLP seit Jahren flr eine umfas-
sende Barrierefreiheit ein. Dabei beschrankt
sich der Begriff der Barrierefreiheit nicht nur
auf den baulichen Bereich, sondern auch
auf die Gestaltung und Umsetzung von Pro-
dukten und Dienstleistungen. Hier mdchten
wir beispielsweise auf die selbst entwickelte
Bildergalerie in Leichter Sprache hinweisen,
die online unter www.lag-sb-rlp.de/aktuelles/
bildergalerie_leichte_sprache abrufbar ist.

Netzwerk und Gremienarbeit

Die LAG Selbsthilfe RLP setzt sich fiir die Um-
setzung der UN-BRK ein und somit fiir eine
umfassende Teilhabe, Gleichstellung und
Selbstbestimmung von Menschen mit Be-
eintrdchtigungen und chronischer Erkran-

kung sowie von deren Angehdrigen in allen
Lebensbereichen (Inklusion). Um die Ziele
umzusetzen, ist die LAG Selbsthilfe in zahl-
reichen Gremien und Netzwerkarbeitsgrup-
pen vertreten. Eine Ubersicht ist online un-
ter  www.lag-sb-rlp.de/zieleundaufgaben/
netzwerke-gremien zu finden.

Hauptveranstalterin der INKLUSIVA
Corona bedingt fand die INKLUSIVA 2020
digital statt. Beitrdge und Informationen
stehen unter www.inklusiva.digital zu den
Themen Teilhabe, Gleichberechtigung und
Selbstbestimmung von Menschen mit Be-
hinderungen zur Verfiigung. Die néachste
Messe findet 2022 statt.

www.inklusiva.info

Facebook: @inklusionsmesse

Twitter: @inklusionsmesse
Instagram:@inklusionsmesse

YouTube: INKLUSIVA - Die Inklusionsmesse
RLP

OO

O INKLUSIVA
OO

Weitere Informationen der

LAG Selbsthilfe RLP:

www.lag-sb-rlp.de

Facebook: @RLPSelbsthilfe

Twitter: @RLPSelbsthilfe

Instagram: @RLPSelbsthilfe

YouTube: LAG Selbsthilfe RLP und Studio
Selbsthilfe

Saarland

Die Landesvereinigung SELBSTHILFE elV. ist
ein Zusammenschluss von 26 Vereinen und
Verbanden der saarldndischen Selbsthilfebe-
wegung, von chronisch kranken und behin-
derten Menschen mit kdrperlichen, geistigen,
sinnes- und psychischen Beeintrachtigun-
gen. Gemeinsam treten sie als Betroffene fir
ihre Interessen ein und bieten Ratsuchenden
Hilfestellung und Unterstitzung.

Die Landesvereinigung SELBSTHILFE elV.
vertreten durch ihren ehrenamtlich tatigen
Vorstand, versteht sich als Ansprechpartne-
rin fir Betroffene und ihre Angehorigen, fur

SELBSTHILFE

LANDESVEREINIGUNG

f>< SELBSTHILFE -..

Spitzenverband der chronisch kranken
und behinderten Menschen im Saarland

Ratsuchende und interessierte Mitblrger
und Mitbirgerinnen, vertritt ihre Interessen
und setzt sich fiir Beteiligung in allen gesell-
schaftlichen Bereichen ein.

Interessenvertretung
Im Behindertenbeirat der Landeshaupt-
stadt Saarbriicken arbeiten wir fir

+ den Abbau von Barrieren in der Landes-
hauptstadt Saarbriicken

« die Vermeidung neuer Barrieren bei der
Planung und Umsetzung von Stadtent-
wicklungsmafBnahmen

« die Bereitstellung von Behindertenpark-
platzen

« die barrierefreie Nutzung des &ffentlichen
Nahverkehrs in der Region.

Im Landesbeirat fir die Belange behinder-
ter Menschen im Saarland begleiten wir die
Umsetzung der Forderungen der UN Kon-
vention fiir die Wahrung der Rechte behin-
derter Menschen. Wir haben uns zum Ziel
gesetzt, dass die Forderungen

+ Teilhabe und Gleichstellung von Men-
schen mit Behinderungen in allen gesell-
schaftlichen Bereichen

« barrierefreie Umwelt, eine Gesellschaft fiir
alle

+ Zugang zum allgemeinen Bildungssystem
- Inklusion in Schule und Beruf sowie zum
1. Arbeitsmarkt

+ und eine Reform der Eingliederungshilfe
Realitat werden.

In den saarlandischen Landkreisen arbei-
ten wir mit den kommunalen Behinderten-
beauftragten und Beirdten, mit regionalen
Initiativen und Verbanden zusammen, um
wohnortnah die Situation von Menschen
mit Beeintrachtigungen auch im landlichen
Raum zu verbessern.

Patientenvertretung
Koordinierungsstelle fiir Patientenvertre-
tung in den Ausschissen der Arzte und
Krankenkassen auf Landesebene.
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Selbsthilfeférderung
Beteiligung an der Umsetzung des § 20 h
SGBV auf Landesebene.

Projekte

Die Landesvereinigung SELBSTHILFE elV.
ist Trager der saarldndischen Kontakt- und
Informationsstelle fiir Selbsthilfe im Saar-
land - KISS, des saarlandischen Blindnisses
gegen Depression und einer erganzenden
unabhdngigen Teilhabeberatung, EUTB.

Ausblick

Schwerpunkt unserer Arbeit bildet die regi-
onale Umsetzung der UN-Konvention zur
Wahrung der Rechte von Menschen mit Be-
hinderung. Die Erarbeitung, die Umsetzung
von Aktionsplanen und die Uberprifung, ob
selbst gesetzte Ziele sowohl auf Bundes-, Lan-
des-und kommunaler Ebene zu erreichen wa-
ren, hat sich fir Selbsthilfegruppen, -verbande
und -organisationen zu einem umfangreichen
und zeitintensiven Arbeitsfeld entwickelt, das
fir ehrenamtlich tatige Vereinsvertreterinnen
eine groRe Herausforderung darstellt.

Daneben sind uns aber auch die bereits er-

wahnten Ziele

« Wahrung der Unabhdngigkeit und Auto-

nomie der Selbsthilfebewegung

Fortschreibung der Selbsthilfeforderung

» Fortschreitende Umsetzung des Bundes-
teilhabegesetzes

« Reform der Eingliederungshilfe

« Gesetze und Richtlinien zur Pflege

« und der Beteiligung Betroffener und ihrer
Zugehorigen als Expertinnen in eigener
Sache

wichtig und werden unser Engagement als

Interessenvertretung Betroffener, ihrer An-

gehorigen und ihrer Verbande auch zukiinf-

tig bestimmen.

Sachsen

Die Landesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe
Sachsen eV. (LAG SH Sachsen) wurde 1990
in Dresden gegriindet. Sie ist ein landesweit
wirkender Selbsthilfeverband und ein freiwil-
liger Zusammenschluss und Dachverband
regional und tberregional tatiger Selbsthilfe-
vereinigungen von und fiir Menschen mit Be-
hinderung und chronischer Erkrankung so-
wie ihrer Angehdrigen im Freistaat Sachsen.

e o o
LAG Landesarbeitsgemeinschaft
Selbsthilfe Sachsen e.V.

lhr sind gegenwartig 32 Mitgliedsvereini-
gungen angegliedert. Darliber hinaus un-
terhalt sie Kooperationsbeziehungen zu
weiteren Organisationen der Selbsthilfe,
Behindertenhilfe und Wohlfahrtsverbande
im Freistaat Sachsen.

Die LAG SH Sachsen setzt sich fur Inklusion,
Teilhabe, Selbstvertretung und nicht zuletzt
fur die Umsetzung der UN-Behinderten-
rechtskonvention (UN-BRK) im Freistaat
Sachsen unter Einbeziehung der vorge-
nannten Strukturen ein. Der rechtliche Rah-
men flir das Handeln gegeniiber Politik, Ver-
waltung und Wirtschaft bilden neben der
UN-BRK das Gleichstellungsgesetz sowie
das Bundesteilhabegesetz auf Bundesebe-
ne. Auf Landesebene sind dies der Aktions-
plan der Séchsischen Staatsregierung sowie
das Sachsische Inklusionsgesetz.

Ilhrem Engagement verleiht sie u. a. mit dem
vom Freistaat Sachsen geférderten Projekt
,Challenge Inklusion“ Ausdruck. Dieses
tragt zur direkten Sensibilisierung verschie-
dener Personengruppen von Inklusion und
Barrierefreiheit im Freistaat Sachsen bei.
Insbesondere Kinder, Jugendliche und
junge Erwachsene sollen ein starkeres Be-
wusstsein fir Inklusion und die Bedeutung
eines Lebens mit Behinderung/einer chro-
nischen Erkrankung erhalten. Hierflr wer-
den Schulungseinsatze, Unterrichtsstunden
und interaktive Bildungsangebote ange-
boten. Darliber hinaus mochte die LAG SH
Sachsen mit modernen Medienangeboten
in Form von Podcasts junge Menschen fiir
inklusive Vielfalt begeistern. Weiterhin hat
sich das Projekt ,OPNV fir Alle“ das Thema
Barrierefreiheit zum Ziel gesetzt und unter-
stitzt dabei u. a. MaRnahmen wie die bar-
rierefreie Erreichbarkeit von Haltepunkten/
Bahnhofen, Bereitstellung von Informatio-
nen zum OPNV, Mitwirkung an der Konzipie-
rung und Erprobung neuer Fahrzeugtypen,
Mobilitdtstrainings flr Betroffene mit Rolla-
tor und Rollstuhl u. v. m.

Ein weiterer Baustein in der verbandlichen
Tatigkeit ist die Streuung von Informati-
onen zum genannten Themenspektrum.
Neben der Verbandsseite www.lag-selbst-
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hilfe-sachsen.desorgtsoauchdieProjektwe-
seite  www.inklusionsnetzwerk-sachsen.de
daflir, dass sachsenweit Menschen mit Be-
hinderung und chronischer Erkrankung,
deren Angehorige sowie Freunde mit aktu-
ellen Inhalten, Terminen und Dokumenten
versorgt werden konnen.

Bei der LAG SH Sachsen ist zudem die Koor-
dinierungs- und Beratungsstelle fiir barrie-
refreies Planen und Bauen, Region Dresden,
angesiedelt. Bauherren und -planer werden
hier bei der barrierefreien Gestaltung von
offentlichen Geb&uden, Stralken und Ver-
kehrswegen beraten. In fachlicher Ergan-
zung dazu beteiligt sie sich im Forderverfah-
ren zur Richtlinie Wohnraumanpassung mit
Prifungs- und Beratungskompetenz.

Die Interessenvertretung realisiert die LAG
SH Sachsen u. a. durch die Mitwirkung im
Sachsischen Landesbeirat fiir die Belange
von Menschen mit Behinderungen (SLB),
die Zusammenarbeit mit dem Landesbe-
auftragten fir Inklusion der Menschen mit
Behinderungen sowie mit den Behinderten-
beauftragten und Behindertenbeirdten der
Landkreise und kreisfreien Stadte.

Weitere Gremienarbeit wird im Rahmen
des GKV-Beirates zur Selbsthilfeférderung
sowie im Verwaltungsrat des Medizinischen
Dienstes im Freistaat Sachsen geleistet. Zu
weiteren Problemstellungen werden Stel-
lungnahmen verfasst. Um eine nachhaltige
und fundierte Mitwirkung des ehrenamt-
lichen Vorstandes wie auch der Mitglieds-
verbande zu gewdhrleisten, steht durch die
staatliche Forderung gemalt der Fordericht-
linie Selbstbestimmte Teilhabe des Freistaa-
tes Sachsen hauptamtliches Personal zur
Verfigung, welches Inhalte entsprechend
vor- und nachbereitet, die Mitgliedsstruk-
turen effektiver einbindet, eine gezielte Of-
fentlichkeitsarbeit betreibt und fachliche
Schnittstellen anderer Projekte koordiniert

LAG Thiiringen

Wir, die LAG Selbsthilfe Thiiringen e. V.

sind die Dachorganisation der Selbsthilfe
von derzeit zehn Selbsthilfeverbanden und
acht Selbsthilfegruppen behinderter und
chronisch kranker Menschen und ihrer An-
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gehdrigen in Thiringen. Wir setzen uns auf
Landesebene im Landesbehindertenbeirat,
Aulierparlamentarisches Blindnis, Kassen-
arztliche Vereinigung u. a. fiir o.g. Menschen
sowie von Menschen mit Behinderungen
und ohne Behinderung in Thiringen ein.

Wir vertreten unsere Interessen in der Ge-
sundheits-, Bildungs- und Sozialpolitik
sowie in der Politik fir Menschen mit und
ohne Behinderung in Thiringen.

LAG Selbsthilfe Thiiringen e. V.

Wir sind ein Zusammenschluss von Selbst-
hilfeorganisationen ~ behinderter ~ und
chronisch kranker Menschen und ihrer
Angehorigen auf Landesebene. Unsere Ge-
schéftsstelle befindet sich in Weimar.

Aufgaben & Ziele

Wir setzen uns intensiv fir die Umsetzung
des Gleichstellungsgesetzes flir Menschen
mit Behinderungen, Bundesteilhabegesetz
und UN-Behindertenrechtskonvention ein.
Wir wollen allen ein weitestgehend selbst-
bestimmtes Leben ermdglichen. Dazu
gehort auch, die Umwelt barrierefrei zu
gestalten sowie, den Zugang zu Bildung,
Ausbildung und Arbeit zu verbessern.

Zu unseren Aufgaben gehort es, Kontakte
zu Behorden, Verbdnden und Arbeitskreisen
aufzunehmen um die Interessen von behin-
derten und chronisch kranken Menschen zu
vertreten und einer breiten Offentlichkeit
zugdnglich zu machen, um die Chance auf
Teilhabe an und in unserer Gesellschaft zu
verbessern.

Arbeitsschwerpunkte der

LAG Selbsthilfe Thiiringen e. V.

Nach nunmehr 30 Jahren (alte LAG von 1991
bis 2010) ist die Bedeutung der LAG Selbst-
hilfe Thiringen e. V. auch in der Mitarbeit
in zahlreichen Gremien als Vertreterin der

Selbsthilfe sichtbar:

+ Landesbehindertenbeirat des Thiringi-
schen Beauftragten fiir die Belange behin-
derter Menschen

Aktionsplan 2.0 Thiringen
Lenkungsgruppe zur Umsetzung des Thi-
ringischen Aktionsplanes

Koordinierung der Patientenvertretung in
Thiringen, sowie Verwaltungsrat des Me-
dizinischen Dienstes Thiringen

es wird angestrebt eine Stabsstelle fir
Patientenvertreter aufzubauen (Patienten-
netzwerk Thiiringen)

Aufbau eines Patientennetzwerkes in Thi-
ringen um eine Anlaufstelle fir die Sor-
gen und Noéte von Patienten zu schaffen,
geplant dabei ist eine mobile Beratung in
allen 22 Landkreisen

Landesgremien zu sektorenlibergreifen-
den Versorgungsfragen der Gesundheits-
versorgung

Weiter strebt die LAG Selbsthilfe Thirin-
gen das Verbandsklagerecht nach § 24
Absatz 3 ThirGIG an

HIER GIBT'S
WAS AUF DIE OHREN:

IR AR

A.

sELBSTHII.FE

Spannende und launige Gesprache mit Menschen
mit Behinderung & chronischen Erkrankungen,
Selbsthilfeaktiven, Ehrenamtlichen und vielen
anderen interessanten Menschen.

www.bag-selbsthilfe.de/der-selbsthilfepodcast/

Photo by Drew Patrick Miller on Unsplash
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Landesarbeitsgemeinschaft
Selbsthilfe behinderter Menschen
Baden-Wiirttemberg e.V.
Leuschnerstr. 43

70176 Stuttgart

Telefon: 071147981932

E-Mail:  info@lag-selbsthilfe-bw.de
Internet: www.lag-selbsthilfe-bw.de

Landesarbeitsgemeinschaft SELBSTHILFE
von Menschen mit Behinderung und
chronischer Erkrankung und ihrer
Angehdrigen in Bayern e.V.
Hansastrafe 40

80636 Mlinchen

Vors.: Dr. Josef Pettinger
Geschaéftsstelle: Thomas Bannasch
Telefon: 089 459924-0

Fax: 089 459924-13

E-Mail:  post@lags-bayern.de
Internet: www.lags-bayern.de

Landesvereinigung Selbsthilfe Berlin e.V.
LittenstralRe 108

10179 Berlin

Vors.: Sonja Arens

Geschéaftstelle: Malte Andersch

Telefon: 03027592525

Fax: 03027592526

E-Mail: info@lv-selbsthilfe-berlin.de
Internet: www.lv-selbsthilfe-berlin.de

Landesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe
von Menschen mit Behinderung und chro-
nischer Erkrankung und ihren
Angehorigen Brandenburg e.V.
Handelsstralbe 11

16303 Schwedt/Oder

Vors.: Astrid Wegner

Geschéftsstelle: Sina Jaensch

Telefon: 03332521735

Fax: 03332572219

E-Mail:  info@lag-selbsthilfe-bb.de
Internet: www.lag-selbsthilfe-bb.de

Landesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe
behinderter Menschen Bremen e.V.
Waller Heerstralse 55

28217 Bremen

Vors.: Jirgen Karbe

Geschéftsstelle: Gerald Wagner

Telefon: 0421 38777-14

Fax: 0421 38777-99

E-Mail: info@lags-bremen.de
Internet: www.lags-bremen.de
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Adressen der

Landesarbeitsgemeinschaften

Hamburger Landesarbeitsgemeinschaft
fiir behinderte Menschen e.V.
Alsterdorfer Markt 7

22297 Hamburg

Vors.: Ralph Raule

Telefon: 04085599 200

E-Mail:  post@lagh-hamburg.de
Internet: www.lagh-hamburg.de

LANDESARBEITSGEMEINSCHAFT HESSEN
SELBSTHILFE behinderter und chronisch
kranker Menschen e.V.

Raiffeisenstralle 18

35043 Marburg

Vors.: Ursula Hauser

Telefon: 06421 94840-260

Fax: 06421 94840-261

E-Mail:  info@lagh-selbsthilfe.de
Internet: www.lagh-selbsthilfe.de

SELBSTHILFE
Mecklenburg-Vorpommern e.V.
Henrik-lbsen-Strafte 20

18106 Rostock

Vors.: Ulrike Schob

Geschaftsstelle: Anja SchielRer
Telefon: 0381 7690340

Fax: 0381 7691236

E-Mail: rostock@mv-selbsthilfe.de
Internet: www.mv-selbsthilfe.de

Landesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe
Niedersachsen

c/o Florian Grams

Tel.: 0176 5599 64 63

E-Mail: LAGS-Nds@web.de

Landesarbeitsgemeinschaft
SELBSTHILFE von Menschen mit
Behinderung und chronischer
Erkrankung und ihren Angehorigen
Nordrhein-Westfalen e.V.
NeubriickenstralRe 12-14

48143 Munster

Vors.: Brigitte Piepenbreier
Geschéftsstselle: Melanie Ahlke
Telefon: 025143400

Fax: 0251 519051

E-Mail:  info@lag-selbsthilfe-nrw.de
Internet: www.lag-selbsthilfe-nrw.de

Landesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe
Behinderter Rheinland-Pfalz e.V.
Vorsitzender: Oliver Pfleiderer

Umbach 4

55116 Mainz

Telefon: 06131 79604-0

Fax: 06131 79604-99

E-Mail:  info@lag-sb-rlp.de

Internet: www.lag-sb-rlp.de

Landesvereinigung SELBSTHILFE e.V.
Spitzenverband der chronisch kranken
und behinderten Menschen im Saarland
FutterstralRe 27

66111 Saarbrlicken

Vors.: Angela Staub

Telefon: 06819102423

Fax: 0681 960213-29

E-Mail:  info@selbsthilfe-im-saarland.de
Internet: www.selbsthilfe-im-saarland.de

Landesarbeitsgemeinschaft

Selbsthilfe Sachsen e.V.

Beratungs- und Geschéftsstelle
Racknitzhohe 35A

01217 Dresden

Vors.: Immo Stamm

Telefon: 0351479500

Fax: 0351479517

E-Mail:  info@lag-selbsthilfe-sachsen.de
Internet: www.lag-selbsthilfe-sachsen.de

Kontakt in

Schleswig-Holstein

Alexandra Arnold

Lebenshilfe Schleswig-Holstein
Kehdenstraflte 2 -10

24103 Kiel

Telefon: 0431 66118-0

E-Mail: info@lebenshilfe-sh.de
Internet: www.lebenshilfe-sh.de

Landesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe
von Menschen mit Behinderung, chroni-
scher Erkrankung und ihren Angehérigen
Thiiringen e. V.

c/o Landesverband der Horgeschadigten
Rielnerstr.12b

99427 Weimar

Vorsitzender: Bruno Beier

Telefon: 0360144 5276

Fax: 0360144 7798

E-Mail:  bruno-beier@t-online.de

ADHS Deutschland e. V.

(Aufmerksamkeitsdefizit-Hyperaktivitatsstorung)

ADHS

DEUTSCHLAND e.V.

Selbsthilfe fiir Menschen mit ADHS

Der ADHS Deutschland e.V.

+ ist ein gemeinnutziger Selbsthilfeverein
mit ehrenamtlich arbeitenden Mitgliedern
auf Bundes-, Landes- und ortlicher Ebene

+ bietet in 200 regionalen und online Selbst-
hilfegruppen, einem Telefonberaternetz
sowie einer E-Mail-Beratung bundesweit
Austausch und Unterstltzung fir Betroffe-
ne und Angehdrige

« informiert auf seiner Internetseite, auf So-
cial Media und in Papierform Uber ADHS,
Begleitstorungen und andere relevante
Themen

+ veranstaltet regelmaldige Fortbildungen
flr seine Selbsthilfegruppenleitungen und
Aktive zur Sicherung eines fachlichen Qua-
litdtsstandards

+ organisiert regionale und Uberregionale
Fortbildungsveranstaltungen fiir Betrof-
fene, Angehorige, Medizinerinnen, The-
rapeutinnen, Padagoginnen und andere
Interessierte

+ regt zur Durchfihrung von Projekten an
und initiiert die Umsetzung von innovati-
ven Ideen

« initiiert und unterstitzt die Mitarbeit in Ar-
beitskreisen und Netzwerken

+ zeigt Prasenz und halt Vortrage bei regio-
nalen, Uberregionalen und internationa-
len Veranstaltungen und Kongressen

+ pflegt Kontakte zu anderen nationalen
und internationalen Organisationen mit
vergleichbarer Zielsetzung zur koordinier-
ten Wahrnehmung der Interessen, insbe-
sondere auf politischer Ebene

+ unterstlitzt  Ursachenforschung, sowie
Forschung zu Diagnostik und Therapie
von ADHS in jedem Lebensalter sowie der
Begleitstdrungen

« arbeitet trialogisch nach wissenschaftlich
belegbaren Grundsétzen, ist Neuem ge-
genlber offen, politisch neutral und unab-
héngig von Sponsoring

Was ist ADHD/ADHS?

Attention Deficit Hyperactivity Disorder
(ADHD) - im Deutschen Aufmerksamkeits-
defizit-/Hyperaktivitatsstorung (ADHS) - ist
dieim englischsprachigen Raum sowie in der
Wissenschaft gebrauchliche Bezeichnung fr
die Hyperkinetische Stérung (HKS), wie die
Weltgesundheitsorganisation das Stérungs-
bild bis heute nennt.

Das Krankheitsbild Aufmerksamkeitsdefizit-
Hyperaktivitatsstorung (ADHS) ist in der Of-
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fentlichkeit nach wie vor zu wenig bekannt.
Selbst in Fachkreisen wird die Komplexitat,
Tragweite und Behandlungsbediirftigkeit
dieser Erkrankung haufig nicht im erforderli-
chen Umfang wahrgenommen. Die ADHS ist
weltweit das am hdufigsten diagnostizierte
psychiatrische Stérungsbild des Kindes- und
Jugendalters, allerdings nicht die am hau-
figsten auftretende Storung. Wissenschaft-
lichen Untersuchungen zufolge leiden ca. 5
% der Kinder aller Léander und Kulturen an
ADHS, bei Gber 50 % persistiert die ADHS ins
Erwachsenenalter.

Die Probleme in der Konzentration sind oft
die wesentliche Ursache flir Leistungsproble-
me in Schule, Ausbildung oder Beruf. Sowohl
Kinderals auch Erwachsene mit ADHS haben
haufig Schwierigkeiten, Uber ldngere Zeit ihre
Konzentration aufrechtzuerhalten und ihre
Aufmerksamkeit auf eine bestimmte Aufgabe
zurichten. Neben der Konzentrationsstdrung
und Hyperaktivitét ist die erhéhte Impulsivi-
tat eine der drei Kernsymptome der ADHS in
den medizinischen Klassifikationssystemen.
Die Symptomatik ist bei jedem Betroffenen
individuell ausgepragt. Gehaduft treten wei-
tere Erkrankungen im Zusammenhang mit
ADHS (assoziierte Stérungen) auf: Im Kin-
desalter z. B. Lese-Rechtschreibschwache,
Rechenschwache und Tic-Stérungen; im Er-
wachsenenalter z. B. Angste, Depressionen,
Suchtverhalten.

Therapie

Haufig konnen Medikamente die Grundsto-
rung deutlich verringern. Begleitend sollen
psychoedukative Malnahmen und Trai-
ningsprogramme zur Starkung des Selbst-
wertgeflihles angewendet werden. Sport
und verschiedene Formen von Entspan-
nungsmaflnahmen unterstitzen die Thera-
pie. Alle Behandlungsformen kénnen nur mit
arztlicher Hilfe erfolgen. Aber selbst wenn
der Arzt helfen kann, ist der ADHS Betroffe-
ne nicht geheilt. Hilfreich kann neben dem
Besuch einer Selbsthilfegruppe auch Body
Doubling oder Coaching sein.

ADHS ist eine besondere Form zu sein und
mit ADHS haben Betroffene ein anderes
Starken- und Schwacheprofil. Die Herausfor-
derung ist, sich selbst mit den ADHS-Beson-
derheiten zu akzeptieren und fir die daraus
resultierenden Schwierigkeiten gute Strategi-
en zu entwickeln.

Veranstaltungen

Grundsatzlich fiihrt der Verband einmal jahr-
lich ein offentliches Symposium und eine
Jugendveranstaltung sowie regelmalige
Online-Fortbildungen durch. AulRerdem gibt
es Fortbildungen fiir Regionalgruppenlei-
tungen und andere Aktive. Er ist jedes Jahr
mit einem Informationsstand auf diversen
Kongressen vertreten wie z.B. didacta, dgppn
u.a.m.

Kontaktadresse:

ADHS Deutschland e.V.
Bundesgeschaftsstelle

Rapsstralie 61

13629 Berlin

Telefon: 030 85605902

E-Mail: info@adhs-deutschland.de
Internet: www.adhs-deutschland.de
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AdipositasHilfe Deutschland

AdipositasHilfe
Deutschland eV.

Wir geben Betroffenen eine Stimme
Gegriindet im Jahr 2013 sind wir angetre-
ten, um der Selbsthilfe im Krankheitsbild
Adipositas mehr Gehor zu verschaffen und
um die Stigmatisierung der Adipositas in
der Offentlichkeit abzubauen.

Wir unterstitzen Betroffene bei der Durch-
setzung ihrer Rechtsanspriiche bei den
Kostentrdgern und den Leistungsanspri-
chen bei den Behandlern.
Selbsthilfegruppen unterstiitzen wir mit
Materialien, Seminaren, Workshops und
dem Arbeitskreis ,Selbsthilfebetreuung®,
wo erfahrene SHG Leitungen mit Rat und
Tat zur Seite stehen.

Die Adipositas

Ist entgegen der landldufigen Meinung kein
Disziplinproblem von Betroffenen.

Es handelt sich um eine multifaktorielle Er-
krankung. Das bedeutet, dass die Ursachen
immer recht unterschiedlich sind. Selbst
wenn die Nahrungsaufnahme zu hoch und
die Bewegung zu wenig ist, gibt es hierfiir
die unterschiedlichsten Griinde.

Dies kdnnen psychische bzw. physische
Vorerkrankungen bzw. Belastungen sein,
das Fehlen eines Sattigungsgefihls, ein ver-
ringerter Stoffwechsel usw.

Erst wenn diese Ursachen bekannt sind,
konnen die Betroffene in den entsprechen-
den Behandlungspfad eingesteuert wer-
den.

Ein Therapieerfolg kann man unserer An-
sicht nach nicht nur am Gewichtsverlust
fest machen. Es gibt zahlreiche Faktoren
die Betroffene und auch Behandler schon
als Erfolg bezeichnen dirfen.

Unsere weiteren Aktivitdten

Mit unserer Broschire ,Abnehmen ist doch
ganz einfach?!* informieren wir Uber das
Krankheitsbild Adipositas und die Behand-
lungsmoglichkeiten. Die jahrliche Auflage
liegt mittlerweile bei mehr als 10.000 Stick.
Seit 2014 bieten wir XXL Aqua Kurse fir
Menschen mit Ubergewicht an.

Die Kurse finden in geschiitzten Rdumen
statt, um die Betroffenen vor den Blicken
anderer Gaste zu schiitzen. Da einige unse-
rer Trainerinnen selbst von der Adipositas
betroffen sind, ist die Hemmschwelle der
Teilnehmer:innen sehr gering.
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2015 haben wir das Projekt ,Junge Adipo-
sitas“ ins Leben gerufen, welches eine leit-
liniengerechte Therapie der Adipositas fir
Kinder und Jugendliche beinhaltet. Wich-
tig hierbei war uns, dass das Programm im
familidren Setting durchgefiihrt wird. Das
bedeutet, dass die gesamte Familie in den
Prozess mit eingebunden wird. Kinder-/
Jugendpsychologen, Erndhrungs- und Be-
wegungsfachkrafte flihren die Therapie
mafgeblich durch. Abgerundet wird das
Programm - welches auf 12 Monate ausge-
legt ist — durch eine begleitende Selbsthil-
fegruppe fur die Teilnehmer:innen. In den
bereits durchgefiihrten Programmen konn-
ten hierbei sehr gute Erfolge erzielt werden.
Eine Evaluierung und somit eine Kosten-
tbernahme scheiterten an den finanziellen
Ressourcen.

Gemeinsam mit Safe Food Advocacy und
weiteren internationalen Partner haben wir
das ESF+ Programm ,Tackling Adolescent
Obesity“ entwickelt, welches in verschiede-
nen europdischen Ldndern evaluiert wur-
de. Schwerpunkt war gesunde Erndhrung
in den schulischen Unterricht einzubinden
und die Stigmatisierung der Adipositas ab-
zubauen.

Mit der Einreichung der Petition zur Etab-
lierung einer besseren Versorgung fiir Men-
schen, die an der Adipositas erkrankt sind,
begann 2018 unser gesundheitspolitisches
Engagement. Die Petition ist nicht abschlie-
Rend entschieden.

Wir sind als Patientenvertreter bei der Er-
stellung der S3 Leitlinien sowie des DMP
Adipositas beteiligt.

Auch engagieren wir uns in Bereichen, die
im Kontext mit der Adipositas stehen. So
zum Beispiel bei ImPuls Think Tank Herz-
Kreislauf eV. der Herz-Hirmn-Allianz und
dem Marktplatz Gesundheit, der sich fiir
regionale Gesundheitsforderung einsetzt.

Eine wirksame Verringerung von zahlrei-
chen Erkrankungen wie Diabetes mellitus,
nichtalkoholischer Fettleber, Herz-Kreis-
lauf-Erkrankungen und vielen mehr, kann
man unserer Auffassung nach nur gemein-
sam und gesamtgesellschaftlich erreichen.
Auch die Digitalisierung im Gesundheits-
wesen, die Moglichkeiten aber auch die
Gefahren, die sich aus dieser ergeben, ist

einer unserer Schwerpunkte. Patienten-
zentrierung kann nur funktionieren, wenn
Patientenverbande hier auch eingebunden
werden und sich hier dann auch ein echter
Mehrwert fir die Patienten und die Versor-
gung ergeben.

Wir stehen flr eine starke Patientenvertre-
tung im Gesundheitswesen und fir den
Blick Giber den Tellerrand.

Kontaktadresse:
AdipositasHilfe Deutschland e.V.
Neulander Weg 1

21423 Winsen

Telefon: 04171-13657 14
E-Mail: mail@adipositas-selbsthilfe.de
Internet: www.adipositashilfe-deutschland.de

Spendenkonto:
GLS Bank
IBAN: DE25 4306 0967 1277 0205 00

Allianz Chronischer Seltener
Erkrankungen - ACHSE

®achse

Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen

ACHSE - Wir geben Menschen mit Selte-
nen Erkrankungen eine starke Stimme
Die Allianz Chronischer Seltener Erkrankun-
gen eV, kurz ACHSE, vertritt rund 4 Millio-
nen Menschen mit Seltenen Erkrankungen
in Deutschland.

Gegriindet hat sich die ACHSE 2004 moti-
viert durch die Erkenntnis, dass Menschen
mit einer Seltenen Erkrankung krankheits-
Ubergreifend vor den gleichen Herausfor-
derungen und Problemen stehen: Meistens
durchlaufen die Betroffenen lange Odysseen
von Arzt zu Arzt, bis die richtige Diagnose
gestellt wird; dann gibt es nur selten Thera-
pien und Medikamente; der Forschungsbe-
darf im Bereich der Seltenen Erkrankungen
ist groR; Informationen zu den Erkrankun-
gen, zu Experten und Behandlungsmog-
lichkeiten sind oft kaum vorhanden oder
schwer zuganglich. Die Betroffenen flihlen
sich mit diesen Problemen alleingelassen -
im Gesundheitswesen, in Gesellschaft und
Politik.

Was gemeinhin nicht bekannt ist: Es gibt
rund 6000 verschiedene Seltene Erkran-
kungen. Eine Krankheit gilt als selten, wenn
hochstens 5 von 10.000 Menschen von ihr
betroffen sind. Insgesamt leben in Deutsch-
land rund 4 Millionen Menschen, die von ei-
ner Seltenen Erkrankung betroffen sind!

»Den Seltenen eine Stimme geben*

Die ACHSE ist ein Netzwerk von und fiir
Menschen mit Seltenen Erkrankungen. Mitt-
lerweile gehdren ihr Uber 100 Selbsthilfeor-
ganisationen an. Ziel der ACHSE ist es, die
Lebens- und Versorgungssituation der Pati-
enten zu verbessern.

Dazu biindelt die ACHSE die Anliegen und
die Expertise ihrer Mitglieder und tragt sie
in die Offentlichkeit: Sie schafft einerseits
ein allgemeines Problembewusstsein in der
Bevolkerung mithilfe von Veranstaltungen,
Pressearbeit, Website und anderen Kommu-
nikationsmafnahmen. Andererseits vertritt
sie gegenliber ausgewdhlten Zielgruppen
im Gesundheitssystem konkrete Anliegen,
die auf eine strukturelle Verbesserung der
Situation der Patienten abzielen.

2010 hat sich das NAMSE gegriindet, das
Nationale Aktionsbiindnis flir Menschen
mit Seltenen Erkrankungen. Zusammen mit
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dem Bundesgesundheitsministerium und
dem Bundesforschungsministerium bildet
die ACHSE eine der Hauptsaulen des Biind-
nisses bestehend aus 28 Akteuren aus dem

Gesundheitssystem. Am 28. August 2013
wurde fristgerecht der Nationale Aktions-
plan fir Menschen mit Seltenen Erkrankun-
gen der Offentlichkeit vorgestellt. Er umfasst
insgesamt 52 MaRnahmen, mit denen die
drangendsten Probleme der Betroffenen
und ihrer Angehdrigen angegangen werden
sollen.

Ziel ist es, Arzte und Patienten besser zu
informieren, damit die betroffenen Men-
schen schneller zu einer verlasslichen Dia-
gnose kommen. Die medizinischen Versor-
gungsstrukturen werden ausgebaut und
Kompetenzen geblindelt. AuRerdem wird
die Forschung im Bereich der Seltenen Er-
krankungen verbessert. Die ACHSE und ihre
Mitgliedsorganisationen unterstlitzen und
begleiten die patientenorientierte Umset-
zung der MaRnahmen, insbesondere in der
Entwicklung von Qualitdtsstandards in der
Versorgung, die den Bedtrfnissen der Pati-
entinnen und Patienten entsprechen.

Beratung, Netzwerk und

Selbsthilfe starkt!

Neben den politischen Aktionen ist die
ACHSE Anlaufstelle und Netzwerk fiir Men-
schen mit Seltenen Erkrankungen gewor-
den. Die ACHSE bietet eine Betroffenen-
und Angehdrigenberatung. Sie unterstltzt
z.B. Betroffene nach der Diagnosestellung
und gibt Halt in einer Lebensphase, die
von Unsicherheit und Angsten gepragt ist.
Sie verweist entweder an Selbsthilfeverei-

ne, die durch groRes Expertenwissen, aber
auch seelisch-moralisch durch Solidaritét,
Verstandnis und praktische Tipps helfen
kénnen. Auch Arzte stofen oft an einen
Punkt, an dem sie - gerade bei der Diag-
nosestellung - nicht weiterkommen. Hier
unterstiitzt die ACHSE Lotsin an der Charité,
selbst Arztin, mit Informationen und Vernet-
zung, um zu einer schnelleren Diagnose und
zu einer moglichen Behandlung zu finden.
Dabei intensiviert sich auch immer mehr die
Zusammenarbeit mit den Zentren fiir Selte-
ne Erkrankungen. Insgesamt ist in den letz-
ten Jahren viel flir Menschen mit Seltenen
Erkrankungen in Bewegung gesetzt worden.
Fir die Arbeit der ACHSE ist das ein grolier
Erfolg, aber zugleich Ansporn, die Achse der
ACHSE auch zukinftig mit Eifer und Kompe-
tenz anzukurbeln.

Kontaktadresse:

ACHSE elV. -

c/o DRK-Kliniken Berlin Mitte
Drontheimer Straf’e 39
13359 Berlin

Telefon: 03033007080
Fax: 0180 5898904
E-Mail: info@achse-online.de
Internet: www.achse-online.de

Spendenkonto:

Bank fiir Sozialwirtschaft Koln

BLZ: 37020500

Konto: 8050500

BIC: BFS WDE 33

IBAN: ~ DE89 3702 0500 0008 0505 00
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Arbeitsgemeinschaft
Spina Bifida und Hydrocephalus

Die Arbeitsgemeinschaft Spina Bifida und
Hydrocephalus e. V. (ASBH) wurde 1966 als
Elterninitiative gegriindet, um die Leben-
sperspektiven der Kinder mit Spina bifida
und/oder Hydrocephalus zu verbessern. In
den Grlindungsjahren hatten die Kinder &u-
Rerst schlechte Lebensperspektiven. Dies
ist durch Verbesserungen in Medizin und
Pflege heute ganz anders, und so ist aus der
Elterninitiative ASBH ein Verband gewor-
den, der alle Altersgruppen und eine Vielfalt
von Lebensentwdirfen vertritt. Lebensmut
und Lebensfreude ist das Motto unseres
Vereins seit 1966.

Wir bringen Menschen zusammen

Durch die steigende Lebenserwartung und
Lebensqualitat verdndern sich auch die
Themen, Aufgaben und Herausforderungen
fur unsere Selbsthilfe. Die Kinder werden
erwachsen und damit ergeben sich erwei-
terte Fragestellungen: Ausbildung, Beruf,
Wohnen, Partnerschaft, Familie - um nur
einige zu nennen. Ein neues Thema, das
die Dynamik der Entwicklung zeigt, ist auch
der Normaldruckhydrocephalus. Hier riickt
ein neuer Personenkreis in den Mittelpunkt,
namlich Menschen im héheren Lebensalter
(60+) und ihre Angehdrigen. Die ASBH hat
deshalb Anfang 2021 ein Infoportal, als Un-
terseite des Webauftritts www.asbh.de, in
den Webauftritt des ASBH integriert, dies ist
als Erganzung des Ubergeordneten Themas
Hydrocephalus, konzipiert. Von NPH be-
troffene Menschen kdnnen sich so mit den
spezifischen Moglichkeiten internetgestiitz-
ter Kommunikation und Information durch
das Internet gezielt auseinandersetzen und
sich Informationen, bzw. Rat einholen. Das
NPH-Portal ist als erster Anlaufpunkt fir
Ratsuchende gedacht, die sich tber Such-
maschinen auf Informations- und Ratsuche
begeben. Aber natirlich auch fir Men-
schen, die weiterfihrende Informationen
bendtigen und sich mit Betroffenen ver-
netzen mdochten. Weiterhin hat das NPH-
Portal grofte Bedeutung flr Ratsuchende,
die sich telefonisch und per Email an den
ASBH wenden, da mit dem Verweis auf die-
se umfangreiche Informationssammlung
zum Thema NPH, es Hilfesuchenden er-
moglicht wird, Ansprechpartner, Experten,
Selbsthilfestrukturen/-gruppen zu finden,
bzw. mit aufzubauen.

Doch wahrend einerseits die Vorausset-
zungen fir ein Leben mit Spina bifida und
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Hydrocephalus immer besser werden, brin-
gen die Moglichkeiten der vorgeburtlichen
Diagnostik auch eine Selektion. Eltern und
Menschen mit Behinderung sehen sich
immer haufiger mit der Frage konfrontiert:
,Hat man das im Ultraschall nicht gese-
hen?“. Die ASBH vertritt keine Ideologie,
sondern mochte Menschen stérken, den flir
sie richtigen Weg zu finden und zu gehen.
Dass es bei allen diagnostischen Verbesse-
rungen aber moglich sein muss, bewusst
,~Ja“ zu sagen zu einem Kind bzw. einem
Leben mit Behinderung, dafir stehen wir.
Die ASBH bietet in mehr als 25 ehrenamt-
lich getragenen Selbsthilfegruppen vor Ort
die Moglichkeit, sich zu informieren, aus-
zutauschen und zu engagieren. Hier lernen
sich Menschen in einer dhnlichen Lebens-
situation kennen, tauschen sich aus und
stdrken sich gegenseitig in der Bewdltigung
des Alltags.

Die ASBH fiihrt bundesweite Fachtagun-
gen und Schulungen durch, veroffentlicht
Fachpublikationen (www.asbh.de - Pu-
blikationen - Ratgeber) und gibt viermal
jahrlich die Mitgliederzeitschrift ,ASBH-
Kompass® heraus. Die ASBH informiert auf
Facebook  (https://de-de.facebook.com/
asbhdeutschland/) und ist ab Ende 2021
mit einem eigenen Podcastkanal vertreten.

Spina bifida

Spina bifida bedeutet ,Spaltwirbel. Die
Behinderung entsteht, wenn sich die Neu-
ralrinne des Embryos am Ende des ersten
Schwangerschaftsmonats nicht vollstandig
zum Neuralrohr schliefst und ein Wirbelbo-
genspalt offenbleibt. Die Auswirkungen der
Behinderung hdngen vom Schweregrad der
Fehlbildung und von der Position des Wir-
belbogenspaltes ab und kdnnen eine Quer-
schnittldhmung zur Folge haben. Bei 80 %

der mit dieser Behinderung geborenen Kin-
der liegt gleichzeitig ein Hydrocephalus vor.

Hydrocephalus

Hydrocephalus ist eine Storung des Hirn-
wasserkreislaufs. Er tritt bei Friihgeborenen
oder bereits vor der Geburt durch Fehlbil-
dungen auf. Die Krankheit kann aber auch
spater durch Tumore, Unfélle oder nach Ge-
hirnblutungen entstehen. Die Beeintrachti-
gungen sind unterschiedlich und kdénnen
unter anderem zu Stérungen des Seh- und
Wahrnehmungsvermogens, Krampfleiden,
neurologischen Ausféallen, verminderter
Belastbarkeit und Konzentrationsschwie-
rigkeiten flhren. Ein operativer Eingriff
kann diese Stérung des Hirnwasserkreis-
laufs mit einem Ableitungssystem (Shunt)
zur Regulierung des Hirndrucks lindern. Als
sog. Normaldruckhydrocephalus (NPH) tritt
der Hydrocephalus haufig ihm hoheren Le-
bensalter auf.

Kontaktadresse:
ASBH e.V.
Grafenhof 5
44137 Dortmund

Telefon: 0231/86 10 50-0
Fax: 0231/86 10 50-50

E-Mail: asbh@asbh.de
Internet: www.asbh.de
www.facebook.com/asbhdeutschland

Spendenkonto:

Sparkasse Iserlohn

IBAN: DE08 4455 0045 0000 0001 25
BIC: WELADED1ISL

QR-Code zur
Online-Spende

Arbeitskreis der

Pankreatektomierten

Wer sind wir?

Der AdP: Der Arbeitskreis der Pankreatekto-
mierten e. V. wurde 1976 von Betroffenen in
Heidelberg gegriindet und hat seinen Sitzin
Bonn. Der gemeinnitzige Verein steht unter
der Schirmherrschaft der Stiftung Deut-
sche Krebshilfe (DKH) und wird auch von
dieser umfassend gefordert. Seit Beginn
unterstitzen Arzte aller Fachrichtungen
und Erndhrungstherapeuten den AdP. Dem
Verein gehdren ca. 1.600 Mitglieder in 63 Re-
gionalgruppen an. Der AdP unterstitzt alle
Patienten, bei denen eine Erkrankung der
Bauchspeicheldrise vorliegt oder vermutet
wird. Das Ziel des AdP ist die Forderung der
Gesundheit und Rehabilitation von partiell
und total Pankreatektomierten sowie nicht
operierten  Bauchspeicheldriisenerkrank-
ten unter besonderer Bertlicksichtigung
der Krebspatienten und ihrer Angehorigen.
Jahrlich erkranken inzwischen in Deutsch-
land ca. 21.000 Menschen an einem Tumor
der Bauchspeicheldrise. Daneben wird ge-
schatzt, dass jahrlich ca. 65.000 Menschen
() an einer chronischen Bauchspeichel-
driisenentziindung in Deutschland erkran-
ken. Der AdP ist aktives Mitglied im, in der
Bundesarbeitsgemeinschaft  Selbsthilfe,
im Deutschen Pankreas-Club, in der World
Pancreatic Cancer Coalition, im Haus der
Krebs-Selbsthilfe-BV, in der Gesellschaft
fir Rehabilitation bei Verdauungs- und
Stoffwechselerkrankungen und bildet da-
her ein engmaschiges Netzwerk des AdP.
Ebenso ist die Zusammenarbeit mit ca. 55
von der Deutschen Krebsgesellschaft (DKG)
zertifizierten Pankreaszentren und ca. 120
deutschlandweiten  Kooperationskliniken
wichtiger Bestandteil der AdP Selbsthilfe.

Was machen wir?

Auszug aus dem Programm des AdP

« AdP - Bundestreffen mit Vortragen, Dis-
kussionsgruppen und Einzelberatungen
alle zwei Jahre

+ RegelmaRige Regionaltreffen und Arzt-/
Patiententage

+ Tage der Bauchspeicheldriise deutsch-
landweit

« Veranstaltungen zum Weltpankreaskrebs-
tag vor Ort in Zusammenarbeit mit me-
dizinischen Zentren flr Pankreaserkran-
kungen deutschlandweit (jahrlich am 3.
Donnerstag im November; teilweise On-
lineteilnahme moglich).

« Handbuch des AdP fir jedes Mitglied als

B-A-G Jahresspiegel 2026

Loseblattsammlung mit jahrlicher Aktua-
lisierung

4-mal jahrlich Erstellung und Versand des
Newsletters in Papierform oder E-Mail
Diverse kostenlose Informationsbroschii-
ren in Eigenregie des AdP: Krebs, Erndh-
rung, Diabetes 3c, Zystische Tumore, Er-
krankungen der Bauchspeicheldrise etc.
Zurzeit ca. 63 Regionalgruppen in allen
Bundesldndern Deutschlands als An-
sprechpartner fiir Betroffene vor Ort, be-
treut von aktuell 59 ehrenamtlichen Regi-
onalgruppenleiterinnen und -leitern.
Mitglieder des wissenschaftlichen Beira-
tes und darlber hinaus Experten fiir sozi-
alrechtliche Fragen fir individuelle Bera-
tungen.

Ubermittlung aktueller Informationen
Uber die Homepage, die ein offenes Dis-
kussionsforum beinhaltet.
Bundesgeschaftsstelle mit 2 hauptamt-
lichen Mitarbeitenden in Bonn als An-
sprechpartner fir alle Betroffenen und
Interessenten.

Aktive Mitwirkung im Bundesverband
Haus Krebs-Selbsthilfe eV. in Bonn, in
dem weitere 11 Krebs-Selbsthilfeorgani-
sationen Mitglied sind und unter einem
Dachin Bonn arbeiten.

So helfen wir:

Der AdP hat seit Jahren einen etablierten
Stand im Spektrum von Selbsthilfegruppen
in Deutschland. Dabei bedarf der Inhalt ein
ganz besonders anspruchsvolles Herange-
hen. Die Notwendigkeit und gewachsene
Bedeutung spiegelt sich im 50-jahrigen Be-
stehen und sich verbreiternden Profil des
AdP-Wirkens deutlich wider.

Denn:

Wir kénnen mit eigenen Erfahrungen ant-
worten, wir haben die Betroffenenkompe-
tenz! Mitarbeit und Mitgliedschaft stehen
allen betroffenen Patienten und Berufs-
gruppen offen, die sich mit den umrissenen
Inhalten und Betrachtungsgegenstdnden
assoziieren. Die erfolgreiche Tatigkeit des
AdP erfordert das stetige Mitwirken medi-
zinischer bzw. sozialer Berufs- und Fach-
gruppen, um betroffenen Patienten die ge-
gebenen Optionen einer heute angezeigten
und moglichen, zeitgerechten Diagnostik,
befundaddquaten und fallspezifischen
Therapie, nachsorgenden Betreuung so-
wie physischen und sozialen Rehabilitation

patientenorientiert, nutzbringend und voll
ausschopfend angedeihen zu lassen.

Werden Sie Mitglied beim AdP, damit Sie
vielféltige Informationen zu lhrer Erkran-
kung erhalten, einfachen Zugang zu me-
dizinischen Experten bekommen und lhre
Rechte als Pankreaspatient gemeinsam
und stark vertreten werden.

Kontaktadresse:
Bundesgeschéftsstelle des AdP e.V.
Thomas-Mann-Str. 40

53111 Bonn

Telefon: 0228 33889-251 od. 252
Fax: 0228 33889-253

E-Mail: bgs@adp-bonn.de
Internet: www.adp-bonn.de
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Arbeitskreis Down-Syndrom

Deutschland

Der Arbeitskreis Down-Syndrom Deutsch-
land eV. ist ein gemeinniitziger und
deutschlandweit tatiger Verein. Er wurde
1977 aus einer Elterninitiative gegriindet;
die Grundidee, die seinerzeit dahinterstand
und vermutlich dauerhaft Giltigkeit haben
wird: gemeinsam geht es leichter!

Die Bezeichnung Down-Syndrom geht auf
den englischen Arzt John Langdon Hay-
don Down (1828-1896) zurlick. Er konnte
nachweisen, dass das 21. Chromosom bei
Menschen mit einem Down-Syndrom drei-
mal vorkommt; statt 46 haben sie 47 Chro-
mosomen, also eines mehr. Darum lautet
der Fachbegriff auch Trisomie 21. Diese
genetische Besonderheit wirkt sich auf die
individuelle Entwicklung aus und ist so un-
terschiedlich, wie bei uns alle anderen Men-
schen auch. Gemeinsam haben Menschen
mit Down-Syndrom zwar ein charakteristi-
sches &ufleres Erscheinungsbild, welches
aber bei genauerem Hinsehen hochst indi-
viduell ist und verbliffende Familiendhn-
lichkeiten aufweist.

Ziele unserer Arbeit

Menschen mit Down-Syndrom gehdren zu
uns und haben ein Recht auf Teilhabe in

unserer Gesellschaft, wie es auch in der UN-
Behindertenrechtskonvention festgeschrie-
ben wurde. Wir engagieren uns dafir, dass
diese Teilhabe in allen Bereichen unserer
Gesellschaft moglich werden und umge-
setzt werden kann. Wir mochten Vorurteile
und Beriihrungséngste abbauen, Eltern Mut
machen, ihr Kind so anzunehmen, wie es
ist. Uns ist es wichtig, Menschen mit Down-
Syndrom eine Stimme zu geben, uns flr
deren Rechte und Interessen einsetzen und
uns fir sie in Politik und Gesellschaft stark
machen.

Eltern und Angehorigen geben wir Hilfestel-
lungen und informieren z.B. wadhrend der
Schwangerschaft, bei der Wahl des Kinder-
gartens, der richtigen Schulform, zu Mog-
lichkeiten beruflicher Tatigkeiten und bei
der Frage: wie leben und wohnen erwachse-
ne Menschen mit Down-Syndrom.

Etabliert hat sich inzwischen der ,Themen-
abend®. Jeden 1. und 3. Mittwoch des Mo-
nats treffen wir uns um 20:00 Uhr (kleine
Kinder sind im Bett, grolRe ,Kinder* sind
manchmal dabei und stéren uns nicht)
online. Die Themen finden sich im Termin-
kalender unserer Website www.down-syn-
drom.org
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Fachleute informieren (ber unterschiedli-
che Themen. Im Anschluss werden Fragen
gestellt und beantwortet sowie weitere Im-
pulse gegeben.Oft ergdnzen Eltern und An-
gehorige in der Runde die Fachvortrage mit
Erfahrungswissen.

Gemeinsam geht es leichter!

Angehdrigen-Interessenvertretung arbeiten
wir u.a. zusammen mit:

« Arzten, Pddagogen und weiteren Berufs-
gruppen in Diagnostik, Therapie und
Pflege,

+ den beteiligten Behorden, Verbanden,
wissenschaftlichen Instituten, den Beauf-
tragten fur die Belange behinderter Men-
schen der Bundes- und Landesregierun-
gen,

« Einrichtungen fir Ausbildung, Arbeit,
Wohnen und Leben

+ Organisationen und Elternvereinigungen.

Informationsbroschiiren zu verschiedenen
Themen konnen (ber unsere Internetseite
und/oder unsere Geschaftsstelle angefor-
dert werden.

Kontaktadresse:
Arbeitskreis Down-Syndrom
Deutschland e.V.
Gadderbaumer StraRe 28
33602 Bielefeld

Telefon: 0521 442998

E-Mail: ak@down-syndrom.org
Internet: www.down-syndrom.org

Spendenkonto:
Volksbank in Ostwestfalen eG
IBAN: DE 78 4786 0125 2000 1756 02

Arbeitskreis Kunstfehler
in der Geburtshilfe

Der Arbeitskreis Kunstfehler in der Geburts-
hilfe eV. ist eine Elternselbsthilfevereini-
gung an der Nahtstelle von Behindertenar-
beit und Patientenschutz.

Der AKG eV. mit dem Sitz in Dortmund ar-
beitet bundesweit.

Zu den Mitgliedern gehoren:

Eltern geburtsgeschadigter Kinder, bei der
Entbindung geschadigte Frauen, aber auch
Witwer, deren Frauen bei der Geburt des
Kindes starben.

Unter den Mitgliedern sind aber auch Heb-
ammen, Arzte, Sozialarbeiter, Juristen und
Therapeuten.

Folgende Ziele des Vereins werden

unterstiitzt:

«Information und Betreuung fiir bzw. von
Eltern, die die Schadigung ihres Kindes auf
Fehler und Méangel in der medizinischen
Versorgung vor, wahrend und nach der Ge-
burt zurlickfihren,

« Frauen, die die eigene Schadigung auf Feh-
ler und Mangel wahrend und nach der Ge-
burt zurtickfUhren, Personen, die die Inter-
essen von Betroffenen vertreten,

« Offentlichkeitsarbeit zur Aufkldrung zu-
kiinftiger Eltern Uber Probleme und Ge-
fahren der Geburtshilfe, mit dem Ziel der
Abschaffung von Missstanden in der klini-
schen Geburtshilfe,

» Zusammenarbeit mit Hebammen und Gy-
ndkologen sowie anderen an der Geburts-
hilfe interessierten Personen und Vereini-
gungen.

Der AKG e.V. hat unter anderem

folgende Aufgaben:

« Hilfestellung und Beratung bei der Bewal-
tigung des Alltags mit einem schwerbehin-
derten Kind,

+Beratung in allen sozialen Angelegenhei-
ten (z.B. Pflegegeld, Hilfsmittelbeschaffung
etc.),

« Unterstitzung Betroffener in medizini-
schen und rechtlichen Fragen,

« Erfahrungsaustausch bei Heil- und Hilfs-
mitteln (z.B. Therapien).
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An den AKG sollten sich Eltern wenden, die
nicht wissen, woher die Behinderung ihres
Kindes stammt, oder wenn es Komplikati-
onen bei der Geburt, wahrend der Schwan-
gerschaft oder in den ersten Lebenstagen
gab, z.B. bei

« Steilllage,

« Zangengeburt,

+ Saugglocke,

« Kaiserschnitt,

+ Nabelschnurumschlingung,

+ Sauerstoffmangel,

+ schlechten APGAR-Werten,

» Medikamenteneinsatz,

» EPH-Gestose,

« Frihgeburt,

« Sepsis,

« Krampfanfallen,

* Spastiken,

« Halbseitenldhmungen.

Der AKG e. V. gibt folgende Vorsorgebro-

schiiren fiir Schwangere heraus:

+ ,Wie kann ich mein Kind bei der Geburt
schiitzen?”

+ ,Risiken bei Geburten aus Beckenendlage*

« Entscheidungshilfen fir Eltern

Veranstaltungen und Informationen

Der AKG veranstaltet viele regionale, bun-
desweite und kleinere Elterntreffen sowie
Seminare fir betroffene Eltern.

Kontaktadresse:

Arbeitskreis

Kunstfehler in der Geburtshilfe
AKG-Bundesgeschaftsstelle
Bienwaldmiihle 4

76779 Scheibenhardt

Telefon: 063405088673

E-Mail: AKGeV@web.de
Internet: www.arbeitskreis-kunstfehler-
geburtshilfe.de

Spendenkonto:
Sparkasse Dortmund
IBAN: DE17440501990161007986

Umzug der Geschéftsstelle:

Im Dezember 2022 ist die Geschéftsstelle von
Dortmund nach Scheibenhardt umgezogen.
Sitz des Vereins ist weiterhin Dortmund.
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autismus Deutschland -
Bundesverband zur Forderung
von Menschen mit Autismus

BORRELIOSE

=]
gFSMEBUND_\\
DEUTSCHLAND o ) |

PATIENTENORGANISATION BUNDESVERBAND

autismus
Deutschland e.V.

Borreliose und FSME Bund
Deutschland

AUTISMUS UND ARBEIT.
GEMEINSAM GESTALTEN.

& Weltautismustag | 2. April

Was ist Autismus?

Aktuell werden autistische Storungen
noch zwischen ,Frihkindlicher Autismus®
(F 84.0), ,Asperger-Syndrom* (F 84.5) und
JAtypischer Autismus“ (F84.1) unterschie-
den. Die Unterscheidung fallt in der Praxis
jedoch immer schwerer, da zunehmend
leichtere Formen der einzelnen Storungs-
bilder diagnostiziert werden. Daher wird
bereits heute haufig der Begriff der ,Autis-
mus-Spektrum-Storung® (ASS) als Oberbe-
griff fur das gesamte Spektrum autistischer
Stérungen verwendet.

Die autistische Stérung (syn. frihkindli-
cher Autismus) ist eine tiefgreifende Ent-
wicklungsstérung, die in den ersten drei
Lebensjahren beginnt. In den folgenden
drei Bereichen werden die Symptome
deutlich: im sozialen Umgang mit Mitmen-
schen, in der Kommunikation und in sich
stets wiederholenden Handlungen. Das
Asperger-Syndrom unterscheidet sich vom
frihkindlichen Autismus in erster Linie da-
durch, dass oft keine Verzogerung bzw. kein
Entwicklungsriickstand in der Sprache oder
der kognitiven Entwicklung vorhanden ist.
Hingegen sind in der psychomotorischen
Entwicklung und der sozialen Interaktion
Auffélligkeiten festzustellen. Die kognitive
Entwicklung von Menschen mit Autismus
ist sehr unterschiedlich. Die Spanne reicht
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von einhergehender geistiger Behinderung
bis hin zu normaler oder hoher Intelligenz.

Vor einigen Jahren ging man noch davon
aus, dass ,Autismus® eine relativ seltene
Storung ist; neuere Zahlen gehen jedoch,
das gesamte Spektrum autistischer Sto-
rungen betreffend, von rund 1% Anteil an
der Gesamtbevélkerung aus. Aufgrund der
vielfaltigen Beeintrachtigung verschiede-
ner Entwicklungsbereiche bendtigen die
meisten Menschen mit Autismus lebens-
lang Hilfe und Unterstiitzung. Autismus ist
nicht heilbar, durch individuelle und spezi-
fische Forderung und Therapie ist in vielen
Fallen eine Kompensation von Beeintrach-
tigungen und Verhaltensbesonderheiten
jedoch moglich. Autismus findet man in
Familien aller Nationalitaten, Kulturen und
sozialen Schichten.

Der Bundesverband autismus
Deutschland e.V.

Eltern betroffener Kinder schlossen sich
1970 zusammen und griindeten einen
Selbsthilfeverband. Zu diesem Zeitpunkt
war das Storungsbild noch weitestgehend
unbekannt. Es gab weder spezielle Konzep-
te fur die therapeutische und padagogische
Forderung, noch war eine gezielte Unter-
stlitzung und Hilfe zu finden.

aproljaxid / Ja3ae|ydsjoH alueydars

www.autiSmeurope:org o CIU Europe

In seiner Satzung hat sich der Verband die

Forderung aller MalRnahmen, die eine wirk-

same Hilfe flr autistische Kinder, Jugend-

liche und Erwachsene bedeuten, zum Ziel
gesetzt:

« Offentlichkeitsarbeit, insbesondere die
Veranstaltung von Fachtagungen,

+ Herausgabe von Blichern, Broschiiren und
anderem Informationsmaterial,

+ Anregung und Foérderung des Zusammen-
schlusses von Eltern und Forderern autis-
tischer Kinder auf ortlicher Ebene sowie
Unterstlitzung dieser entstehenden Regio-
nalverbande.

Durch die Initiative seiner Mitglieder sind
seit der Griindung des Vereins fast 60 Regi-
onalverbande entstanden, in deren Trager-
schaft mittlerweile Gber 70 therapeutische
Einrichtungen sind. Darlber hinaus gibt es
zahlreiche Wohnangebote, die sich in Tra-
gerschaft eines Regionalverbandes oder
einer anderen Mitgliedsorganisation befin-
den.

Kontaktadresse:

autismus Deutschland e.V.
Bundesverband zur Forderung
von Menschen mit Autismus
Rothenbaumchaussee 15
20148 Hamburg

Telefon: 0405115604
Fax: 0405110813

E-Mail: info@autismus.de
Internet: www.autismus.de

Spendenkonto:

Hamburger Sparkasse

IBAN: DE47200505501255122150
BIC: HASPDEHH

Der Borreliose und FSME Bund Deutschland
eV. ging hervor aus dem 1994 in Hamburg
gegriindeten Lyme-Borreliose Bund eV. und
wurde 1999 in das Vereinsregister eingetra-
gen. Alle groflen Krankenkassen anerken-
nen und férdern seine Arbeit.

Aufgaben und Ziele

+ Information (ber Prdventionsmafnah-
men zur Verhinderung von Zecken-Infek-
tionen

+ Aufzeigen von Wegen zu wirksamen The-
rapien und zum Umgang mit einer oft
nicht mehr ganzlich heilbaren Erkran-
kung fir Borreliose-Betroffene und ihre
Angehdrigen

+ Interessenvertretung der Betroffenen von
Zeckenerkrankungen in Staat und Gesell-
schaft

+ Beratung fiir Geféhrdete und Betroffene,
Angehorige, Arztinnen, Medien

+ Entwicklung und Pflege des Selbsthilfe-
netzes

+ Forderung von Forschung und besseren
Therapiemoglichkeiten

Uber den Internetshop des Borreliose und
FSME Bund Deutschland oder telefonisch
ist zum Teil kostenloses Informationsmate-
rial bestellbar:

Flyer

+ Borreliose Wissen Kinder, Jugendliche,
Schwangere, kostenlos

+ Borreliose Wissen Kompakt, in aktueller
Auflage, kostenlos

BORRELIOSE WISSEN, die Zeitschrift

der Patientenorganisation

Fur Mitglieder kostenlos.

Die 56 - 60-seitigen Fachmagazine erschei-
nen in der Regel zweimal im Jahr (April / Ok-
tober). Jede Zeitschrift hat ein besonderes
Schwerpunktthema. So zum Beispiel Ko-
Infektionen, Ethik in der Medizin, Umwelt-
medizin oder Neuroborreliose.

Bitte informieren Sie sich auf unseren Inter-
netseiten.

BORRELIOSE
ZFSME BUND
DEUTSCHLAND

PATIENTENORGANISATION BUNDESVERBAND

Ohel0

o)
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BORRELIOSE :*\_\
ZFSME BUND

RATGEBER
Borreliose

vermeiden — erkennen

Kostenlose Broschiire
zum Mitnehmen

Kontaktadresse:

Borreliose und FSME Bund
Deutschland eV.
Patientenorganisation Bundesverband
Max-Fischer-StrafRe 11 c,

86399 Bobingen

Telefon: +49 8234430680
Fax: +49 8234 430 68 29

E-Mail: info@borreliose-bund.de
(dort auch Informationen zur
telefonischen Beratung)

Internet: www.borreliose-bund.de

Spendenkonto:

IBAN: DE 48 3702 0500 0001 1202 00,
BIC: BFSWDE 33XXX

Bank fiir Sozialwirtschaft
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BRCA-Netzwerk -

Hilfe bei

familiaren Krebserkrankungen

> BRCA-Netzwerk e.V.

Hilfe bei familidaren Krebserkrankungen

Viele Mutationen. Unterschiedliche
Risiken. Eine Gemeinschaft.

In lhrer Familie erkranken haufig Menschen
an Krebs? Die Ursache daflr kann in den
Genen liegen. Wenn Krebserkrankungen in
einer Familie gehaduft auftreten - oft schon
in jungen Jahren und (iber mehrere Gene-
rationen hinweg - steckt dahinter mogli-
cherweise eine vererbbare genetische Ver-
anderung. Solche familidren Krebsrisiken
kénnen verschiedene Krebsarten betreffen,
etwa Brust-, Eierstock-, Prostata-, Darm-
oder Bauchspeicheldrisenkrebs - und so-
wohl bei Frauen als auch Ménner auftreten.

Das BRCA-Netzwerk e. V.

begleitet seit Giber 15 Jahren Menschen mit
erblich bedingtem Krebsrisiko. Der Verein
richtet sich an bereits Erkrankte wie auch
an gesunde Ratsuchende, an Angehdrige,
und Interessierte — unabhangig davon, ob
und welche Mutation vorliegt. Dabei steht
nicht ,die eine Mutation“ im Fokus, sondern
der Mensch dahinter - mit seinen Fragen,
Angsten, Ressourcen und Perspektiven. Die
Vielfalt der Ratsuchenden ist kein Hindernis,
sondern die Grundlage fiir eine starke, soli-
darische Gemeinschaft. Eine Gemeinschaft,
die Wissen teilt, Angste ernst nimmt und
Mut macht, informierte Entscheidungen zu
treffen.

Die besondere Herausforderung:
Haufig sind auch gesunde Angehdrige be-
troffen, die sich mit belastenden Fragen
auseinandersetzen mussen - etwa:

« Sollich einen Gentest machen?
« Was bedeutet das Ergebnis flir meine Ge-
sundheit und die meiner Familie?

+ Welche Friherkennungs- oder Praventi-
onsmafinahmen sind moglich und sinn-
voll?

« Wie wirkt sich das auf meine Partner-
schaft, mein Berufsleben, meine Versi-
cherungssituation aus?

Diese und noch viele andere Fragen sind
nicht nur medizinisch zu beantworten. Das
Netzwerk verbindet evidenzbasierte Infor-
mationen mit psychosozialer Unterstiitzung
und dem Erfahrungsschatz von Menschen,
die einen &hnlichen Weg schon gegangen
sind. Alle ehrenamtlich Engagierten im
Netzwerk sind selbst betroffen. Sie wissen,
wie schwer es ist, Entscheidungen trotz
Unsicherheit zu treffen, und wie entlastend
ehrlicher Austausch sein kann. Sie begeg-
nen Ratsuchenden auf Augenhdhe und ge-
ben Halt, wenn das genetische Risiko Vieles
infrage stellt.

Wissen schafft Handlungsspielraum

Nicht jede genetische Verdnderung fiihrt
zu Krebs. Aber wer sein Risiko kennt, kann
individuell vorsorgen - sei es durch Friih-
erkennung, praventive MalRnahmen oder
gesunde Lebensweise. Das BRCA-Netzwerk
unterstlitzt dabei mit psychosozialer Be-
gleitung und fundierten Informationen -
personlich, empathisch, erfahrungsbasiert.

Das BRCA-Netzwerk in der Praxis: Seit der
Griindung im Jahr 2010 verfolgt der Verein
das Ziel, Menschen mit familidrem Krebsri-
siko niedrigschwellig zu erreichen und sie
langfristig zu begleiten.

Die Angebote umfassen:
+ Personliche Beratung per Telefon, E-Mail

Viele Mutationen.
Unterschiedliche Risiken.
Eine Gemeinschaft.

Unabhangige Informationen,
Austausch und Unterstiitzung bei
vererbbarem Krebsrisiko.
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/ BRCA-Netzwerk e.V.

Hilfe bel familidren Krebserkrankungen

und Online-Gesprach

+ Moderierte Gesprachskreise - vor Ort und
digital - fir Erkrankte, gesunde Ratsu-
chende und Interessierte

+ Informationsmaterialien

+ Fachliche Online-Veranstaltungen zu ein-
zelnen Themen

+ Teilnahme an Forschungsprojekten und
Studien

Gemeinsam mehr bewegen

Das BRCA-Netzwerk steht nicht nur Ein-
zelpersonen zur Seite, sondern wirkt auch
politisch und wissenschaftlich mit - fir
Forschung und eine Versorgung, die alle er-
reicht. In einem Bereich, der von fachlicher
Komplexitdt und emotionaler Belastung
gepragt ist, bringt das Netzwerk eine klare
Stimme ein: die der Betroffenen.

Selbsthilfe trifft System - die Rolle der
Patientenvertretung

Das BRCA-Netzwerk ist unter anderem aktiv
in:

« medizinischen Leitlinienkommissionen

+ der gesetzlichen Patientenvertretung

« Gremien der Versorgungsforschung

Vielfalt als Grundlage

Das BRCA-Netzwerk vereint Menschen mit
unterschiedlichen genetischen Risiken, Le-
benswegen und kulturellen Hintergriinden.
Diese Vielfalt ist keine Hirde, sondern der
Kern der gemeinsamen Starke. Denn: Auch
wenn sich Krankheitsbilder, familidre Struk-
turen oder persdnliche Ressourcen unter-
scheiden - der Bedarf an verstandlicher
Information, Unterstiitzung und Austausch
ist universell.

Kontaktadresse:

BRCA-Netzwerk - Hilfe bei familiaren
Krebserkrankungen e.V.
Bundesgeschaftsstelle
Thomas-Mann-Str. 40

53111 Bonn

Telefon: 0228 33889-100
Fax: 0228 33889-110

E-Mail: info@brca-netzwerk.de
Internet: www.brca-netzwerk.de

Kreissparkasse Koln
IBAN DE62 3705 0299 0035 0015 53
Stichwort ,,Spende BRCA-Netzwerk".

Bundesarbeitsgemeinschaft
Horbehinderter Studenten

und Absolventen

Die Bundesarbeitsgemeinschaft Horbehin-
derter Studenten und Absolventen elV. ist
ein gemeinnitziger Selbsthilfe-Verein von
und fir horbehinderte Menschen in Stu-
dium und Beruf. In der 1986 gegriindeten
BHSA e.V. sind alle Horbehindertengruppen
(Schwerhorige, Gehorlose, Ertaubte und
Cl-Trager) willkommen. Die BHSA eV. als
bundesweiter Verein hat das Ziel, die Bedin-
gungen flir Menschen mit Horbehinderung
in den Hochschulen und im Berufsleben zu
verbessern.

Uberregionale und

regionale Aktivitdten

In den Referaten bietet die BHSA eV. den
Mitgliedern Erfahrungsaustausch:

+ Horbehinderte im Studium,

* Horbehinderte im Berufsleben,

+ Gehorlose und

* Internet.

Die Referate organisieren Seminare und
geben konkrete Informationen bei Fragestel-
lungen. Die Landesarbeitsgemeinschaften
(LHSA) Ubernehmen die Interessenvertre-
tung auf Landerebene, fiihren lokale Ver-
anstaltungen durch und leisten Offentlich-
keitsarbeit. Die BHSA eV. gehort auch dem
Dachverband der Deutschen Gesellschaft
der Horgeschadigten - Selbsthilfe und Fach-
verbande elV. an.

RegelmafRig stattfindende

Veranstaltungen der BHSA:

Die BHSA Jahrestagung bietet Vortrage zu
aktuellen Themen aus der Politik, Pddago-
gik, Kultur und Wirtschaft, die Menschen mit
Horbehinderung betreffen. In den Arbeits-
gruppen gibt es Raum fiir Erfahrungsaus-
tausch der Teilnehmenden untereinander.
Gebéardensprach- und Schriftdolmetscher
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Bundesarbeitsgemeinschaft
Horbehinderter Studenten
und Absolventen

BHS

Ein Handbuch fiir Stuffierende mit Horbehinderung

und eine Kommunikationsanlage sorgen
dafiir, dass unterschiedliche Kommunikati-
onsformen bzw. -bedrfnisse berlicksichtigt
werden. An der Tagung nehmen schwerho-
rige, gehorlose und horende Schiiler/innen,
Studierende und Absolvent/innen aus der
gesamten Bundesrepublik und dem an-
grenzenden europaischen Ausland teil.

Im BHSA Einfiihrungsseminar fiir Studien-
anfanger/innen mit Horbehinderung wer-
den wichtige Informationen zum Einstieg in
das Studium vermittelt. Allgemeine Fragen
werden beantwortet und es geht vor allem
darum, welche technischen, personellen
und finanziellen Hilfen in Anspruch genom-
men werden kdnnen und wie man diese
beantragt. Im Gespréch werden verschie-
dene Kommunikationssituationen, die fir
Menschen mit Horbehinderung/Taubheit
schwierig sind, besprochen und eriibt.

Das Seminar fiir Studienabgénger/innen
bereitet auf den Ubergang in das Berufsle-

ben vor. Im Vordergrund stehen die Bewer-
bung und die Kommunikation am Arbeits-
platz. Aulerdem gibt es Informationen tber
die Rechte von behinderten Arbeitnehmer/
innen, technische und personelle Hilfen am
Arbeitsplatz und Erfahrungsberichte.

Seminare fiir Absolvent/innen und
Studierende mit verschiedenen Themen.

Beratung

Die BHSA eV. berdt sowohl Betroffene
und Angehdrige als auch Schulen, Behin-
dertenbeauftragte der Hochschulen, Ar-
beitgeber/innen und Politiker/innen. Im
,BHSA-Studienflhrer finden Studienin-
teressierte detaillierte Informationen (ber
personelle, technische und medizinische
Hilfen fir Menschen mit Hoérbehinderung
sowie Informationen rund um das Studi-
um wie Finanzierung, Nachteilsausgleiche,
Studienvorbereitung/-organisation und Ein-
gliederungshilfe. Darliber hinaus nennt
er Ansprechpartner/innen und enthélt Er-
fahrungsberichte von schwerhérigen und
gehorlosen Studierenden und Absolvent/
innen.

Offentlichkeitsarbeit

Auf der Webseite und im regelmalig er-
scheinenden Newsletter informiert die
BHSA eV. ihre Mitglieder und Interessierte
Uber ihre Arbeit, Veranstaltungen und Neu-
igkeiten. Pressemitteilungen und Informati-
onsveranstaltungen an Schulen, Hochschu-
len und auf Messen sorgen fiir eine bessere
Aufklarung der Offentlichkeit.

Kontaktadresse:

BHSA eV.

c/o Andreas Kammerbauer
Hinter der Hochstatte 2b
65239 Hochheim am Main

Fax: 06146 835538

E-Mail: info@bhsa.de
Internet: www.bhsa.de

Spendenkonto:

GLS Gemeinschaftsbank Bochum
IBAN: DE77 4306 0967 4061 5974 00
BIC: GENODEM1GLS
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Bundesselbsthilfeverband

fur Osteoporose

Was ist Osteoporose?

Osteoporose ist eine Erkrankung des Kno-
chenstoffwechsels. Nach der Bewertung der
Weltgesundheitsorganisation WHO gehort
diese Volkskrankheit zu den zehn haufigsten
Erkrankungen weltweit. Der Bericht der Eu-
ropdischen Gemeinschaft 1998 bezeichnet
die Osteoporose als ,Schleichende Erkran-
kung, denn ihr Beginn verursacht weder
Schmerzen noch Beschwerden.

Eine Frihdiagnose abzugeben, ist meist
schwierig. Erst wenn sich starke Schmerzen
einstellen oder die ersten Briiche auftreten,
wird die Krankheit in ihrem vollen Umfang
erkannt. Meist wird dann eine Knochen-
dichtemessung, die sog. DXA- Messung,
durchgefihrt.

Die oftmals zu spate Diagnosestellung hat
Folgen fiir die Behandlungskosten. Rund
zwei Milliarden Euro missen jahrlich fir die
Therapie von Osteoporose-Patienten auf-
gewendet werden. Dabei kdnnte ein Grof-
teil der Kosten eingespart werden, wenn
Praventionsmallnahmen besser beachtet

wirden.

Achten Sie
auf lhre
Knochen-
gesundheit
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Denn Osteoporose wird nicht nur durch ge-
netische Veranlagung, sondern auch durch
Kalziummangel, Bewegungs- und Hormon-
mangel verursacht. Aber auch eine langjah-
rige Einnahme von Cortison oder ein Man-
gel an Geschlechtshormonen kdnnen der
Krankheit Vorschub leisten. Gleiches gilt fiir
Frauen mit BMI von unter 18.

Einfache  Prdventionsmalnahmen, die
Jedermann befolgen kann, sind gesunde
kalziumreiche Erndhrung, ausreichende Vi-
tamin D-Zufuhr und kérperliche Betétigung.
Osteoporose zeigt sich in zwei verschiede-
nen Formen: der primdren und der sekun-
daren Erkrankung.

Die Ursache der primdren Osteoporose
hangt unmittelbar mit dem Knochenstoff-
wechsel und dessen hormoneller Beeinflus-
sung zusammen - ist also in dem Knochen-
umbauprozess selbst begriindet.

Bei der sekundéren Osteoporose liegen die
Ursachen bei einer anderen Erkrankung. Die
Osteoporose kann somit also als Zweit- oder
Folgeerkrankung auftreten.

Krankheiten wie chronisches Magen-Darm-
Leiden oder insbesondere Rheuma (haufige
Einnahme von Cortison) konnen als ,Be-
gleiterscheinung” Osteoporose ausldsen.

Struktur unseres Verbandes
+293 ortliche Selbsthilfegruppen
11 Landesverbande

« Bundesverband

Kontaktadresse:
Bundesselbsthilfeverband

fiir Osteoporose e.V.

KirchfeldstraRe 149

Fax:

E-Mail:

40215 Diisseldorf

Telefon: 0211/301314-0
0211/301314-10

info@osteoporose-
deutschland.de

Internet: www.osteoporose-

deutschland.de

Spendenkonto:

Bank fiir Sozialwirtschaft Koln

IBAN:
BIC:

DE45 3702 0500 0008 0187 00
BFSWDE33XXX

BundesselbsthilfeVerband
Kleinwuichsiger Menschen

Mitmachen und Teilhaben

Hast du Lust bekommen, uns kennenzuler-
nen? Dann melde dich gerne bei uns oder
komm zu einem unserer Treffen!

Gemeinsam machen wir einen Unterschied!
Fir mehr Infos oder wenn du Fragen hast,
schreib uns einfach. Wir freuen uns auf dich!

Hallo, schon, dass du hier bist!
Wir sind der BundesselbsthilfeVerband
kleinwiichsiger Menschen eV. (VKM)!

Unser Verein ist gemeinnitzig anerkannt
und setzt sich fir die gesellschaftlichen,
sozialpolitischen und medizinischen Inte-
ressen kleinwiichsiger Menschen ein. Wir
schaffen Raum fiir Begegnungen und un-
terstiitzen uns gegenseitig. Angefangen mit
personlichem Kontakt und Erfahrungsaus-
tausch sind unsere Aufgaben und Ziele heu-
te so vielféltig wie unsere Mitglieder.

Wir sind wie DU?!

Bist du kleinwlichsig und hast die Nase voll
von hohen Regalen und kaputten Aufzligen?
Kampfst du dich durch und erreichst deine
Ziele? Dann bist DU genau wie wir! Wir sind
kleinwiichsig, aber das ist nur ein Teil von
uns. Wir sind auch, GenieRer, Fahrradbe-
geisterte, Serienjunkie, Fultballfans, Blogger
und vieles mehr. Bei uns triffst du auf eine
coole Community von Leuten, die sich ge-
genseitig unterstiitzen und gemeinsam Gro-
Res erreichen wollen.

Was ist Kleinwuchs?

Kleinwuchs ist eine Wachstumsstorung mit

vielfaltigen Ursachen, von denen nur einige

bekannt sind. Es gibt verschiedene Arten

von Kleinwuchs, darunter:

« Hormoneller Kleinwuchs

+ Genetisch bedingter Kleinwuchs

« Kleinwuchs durch Stoffwechselkrank-
heiten

Kleinwuchs bedeutet mehr als nur eine ge-
ringe Korpergrofe. Oft gibt es gesundheit-
liche Begleiterkrankungen, die bereits in
jungen Jahren Probleme verursachen kon-
nen. In Deutschland gibt es schatzungswei-
se 100.000 kleinwiichsige Menschen. Nach
dem Schwerbehindertengesetz wird Klein-
wuchs bis zu einer Kérpergrofie von 1,40 m
als Behinderung anerkannt.
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Was bieten wir?

Bei uns findest du eine bunte Palette an
Beratung und Unterstiitzung. Von personli-
chem Austausch bis hin zu medizinischen,
sozialrechtlichen und psychologischen Se-
minaren - wir decken Themen ab, die uns
alle betreffen. Unsere Experten stehen uns
mit Rat und Tat zur Seite.

Mitglieder des VKM sind tiberwiegend klein-
wiichsig (unter 1,50 m). Wir haben sechs
Landesverbédnde in Deutschland, die regel-
maRig Treffen und Seminare organisieren.
Interessierte sind immer herzlich willkom-
men.

Unsere Ziele

Unser oberstes Ziel ist die Verbesserung

der Lebensqualitét fiir Menschen mit Klein-

wuchs. Dafiir setzen wir uns in vielen Berei-
chen ein:

+ Inklusion leben: Egal ob Kindergarten,
Schule, Ausbildung oder Beruf - wir wol-
len gleichberechtigt dabei sein.

+ Selbstbewusst auftreten: Wir stdrken
das Selbstwertgefiihl  kleinwlchsiger
Menschen.

« Aufklarung: Spott und Vorurteile abbau-
en durch Aufklarung.

+ Partnerschaft und Familie: Unterstit-
zung bei der Bewdltigung von Partner-
schafts- und Familienfragen.

+ Barrieren abbauen: Keine Hindernisse
mehr - weder baulich noch in den Kop-
fen.

+ Gesundheit fordern: Unterstlitzung bei
gesundheitlichen Problemen.

+ Netzwerke schaffen: Zusammenarbeit
mit anderen Behindertenverbanden.

+ Innovationen fordern: I[deen wie Univer-
sal Design voranbringen.

« Offentlicher Raum: Barrieren im &ffentli-
chen Verkehr abbauen.

« Akzeptanz fiir Vielfalt: Vielfalt in der Ge-
sellschaft akzeptieren und fordern.

Kontaktadresse:
BundesselbsthilfeVerband
Kleinwiichsiger Menschen e.V. (VKM)

Frau Miriam Hofig
Steinheimer Str. 26
74354 Besigheim

Telefon: +49 1743069 653

E-Mail: miriam.hoefig@kleinwuchs.de
Internet: www.kleinwuchs.de

Spendenkonto:

Bank fiir Sozialwirtschaft

BIC: BFSWDE33XXX

IBAN: DE58 37020500 0008 088500
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Bundesverband behinderter

Pflegekinder

Der Bundesverband behinderter Pflege-
kinder (BbP) eV., gegriindet 1983, ist eine
Selbsthilfevereinigung und Selbstvertre-
tungsorganisation von Pflege- und Adoptiv-
eltern, die zweifach benachteiligten Kindern
ein familidres Zuhause geben - Kindern, die
nicht in ihrer Herkunftsfamilie aufwachsen
konnen und die gleichzeitig eine Behinde-
rung oder eine chronische Krankheit haben
oder besonders herausfordernde Verhal-
tensweisen zeigen.

Der BbP ist die einzige Selbsthilfeorganisati-
on im Bereich Pflegekinderhilfe, die Kinder
mit Behinderung in den Mittelpunkt stellt. In
derzeit rund 600 Mitgliedsfamilien aus allen
Bundeslandern leben weit Gber 1.200 Pfle-
gekinder. Als politische Lobby sieht sich der
BbP allen Familien verpflichtet, die ein Kind
mit besonderem Bedarf aufgenommen ha-
ben.

Ein weiteres Alleinstellungsmerkmal des
Verbandes ist die bundesweite Vermitt-
lungshilfe: Der BbP unterstitzt Jugend- und
Sozialamter darin, spezialisierte Pflegestel-
len fiir Kinder mit besonderen Beddirfnissen
zu finden. Uber ein seit mehr als drei Jahr-
zehnten bewahrtes Verfahren werden dabei
qualifizierte Bewerberinnen und Bewerber
mit den offiziellen Vermittlungsstellen in
Kontakt gebracht.

Ziele der Verbandsarbeit sind die Gewin-
nung weiterer Pflege- und Adoptivfamilien,
der Austausch untereinander, Information,
Beratung, Fortbildung, Freizeiten, Vernet-
zung, Sensibilisierung der Offentlichkeit
und die Verbesserung der rechtlichen Rah-
menbedingungen.

Hohepunkt des Vereinslebens ist das jahrli-
che viertdgige Familientreffen Gber Pfings-
ten in Haltern am See. Daneben organisiert
derVerband jedes Jahr meist mehrere Fach-
tagungen und Seminare.

Der BbP ist als gemeinnitzig und als Trager
der freien Jugendhilfe anerkannt.

Der ehrenamtlich tatige flinfkdpfige Vor-
stand, die Fachberater und weitere ehren-
amtlich Engagierte werden dabei von zwei
angestellten Mitarbeiterinnen in der Ge-
schéftsstelle in Papenburg unterstitzt.
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Familientreffen in Haltern am See. Foto: Gerhard Schindler

Seit 1985 gibt der BbP eine eigene Zeit-
schrift mit dem Titel ,mittendrin“ heraus.
Sie erscheint vier Mal im Jahr in einer Aufla-
ge von 1.500 Stiick.

2019 hat der BbP die Fachgruppe ,Inklusive
Pflegekinderhilfe - Schwerpunkt Pflegekin-
der mit Behinderung und deren Familien®
ins Leben gerufen. Ziel der 16-kdpfigen
interdisziplindren Gruppe ist es, die Kom-
petenzen von Menschen unterschiedlicher
Fachrichtungen zu bilndeln und fachliche
Empfehlungen zu Kernthemen der inklusi-
ven Pflegekinderhilfe auszuarbeiten.

Seit 2021 erarbeitet der BbP im Projekt ,,No-
teingang“ inklusive Kinderschutzkonzepte
und bundesweite Empfehlungen fir die In-
obhutnahme von Kindern mit Behinderung.
Das Projekt ist mit einer Referentenstelle be-
setzt und wird vom Bundesfamilienministe-
rium geférdert. Langfristig soll dartber ein
Netzwerk von Bereitschaftspflegestellen fir
Kinder mit Behinderung entstehen und die
inklusive Kinder- und Jugendhilfe inhaltlich
vorangebracht werden.

Der BbP ist 2018 mit dem Deutschen En-
gagementpreis in der Kategorie ,Grenzen
Uberwinden“ ausgezeichnet worden und war
2020 einer der sieben Bundespreistrager der
Initiative ,startsocial - Hilfe flr Helfer*.

Kontaktadresse:
Bundesverband behinderter
Pflegekinder e.V.

KirchstraRe 29

26871 Papenburg

Telefon: 04961 665241
Fax: 04961 6666210

E-Mail: info@bbpflegekinder.de

Internet: www.bbpflegekinder.de

Facebook: www.facebook.com/Pflegekinderverband
Facebook-Gruppe ,,Pflegekinder mit Behinderung*:
www.facebook.com/groups/855026701225920
Instagramm: www.instagram.com/bbpflegekinder/

Spendenkonto:

Emslandische Volksbank eG

IBAN: DE71 2666 0060 8514 3383 01
BIC: GENODEF1LIG

Bundesverband

Contergangeschadigter

Der Bundesverband Contergangeschadigter
eV. ist der Dachverband von zurzeit 10 Lan-
des- und 26 Ortsverbanden.

Der Verband

- vertritt die Interessen der Betroffenen auf
Bundesebene gegenliber der Bundes-re-
publik Deutschland, den Trdgern der Reha-
bilitation und dem Verursacher-Unterneh-
men GRUNENTHAL.

«ist Ansprechpartner fiir contergangescha-
digte Menschen und deren Angehdrige - u.
a. in Sachen Pflegeversicherung, Grundsi-
cherung, Rentenversicherung, Altersvor-
sorge, Hilfsmittelversorgung und Nicht-
anrechenbarkeit der Leistungen aus der
Conterganstiftung.

- vermittelt Kostentrdger, knlpft Kontakte
zu Institutionen dhnlichen Charakters und
gibt Tipps zu KFZ-Versorgung und Arbeits-
platzgestaltung.

*bietet seine Expertise beim Einsatz von
Thalidomid in den Einsatzfeldern Krebs,
Aids und Lepra, um einem erneuten Auf-
treten von Missbildungen bei Neugebore-
nen wirksam vorzubeugen, sowie flr alle
Menschen mit Dysmelieschadigungen, die
nicht durch Contergan hervorgerufen wor-
densind.

Als Interessenvertretung steht der Bundes-
verband Contergangeschadigter eV. mit aller
Kraft daflr ein, sowohl die Bundesrepub-
lik Deutschland als auch die Verursacher-
Firma GRUNENTHAL bestindig an ihre
Verantwortung flr das Schicksal conter-
gangeschadigter Menschen zu erinnern, um
die Lebenssituation der Betroffenen weiter
zu verbessern. Die Conterganschadigung
bedeutet fiir die Betroffenen ein Korsett
der dauerhaften korperlichen Beeintrach-
tigung und sozialen Stigmatisierung. Zu
den urspriinglich zum Teil bereits schwe-
ren Conterganschdaden kommen aufgrund
atypischer Bewegungsablaufe zunehmend
schmerzhafte Folgeschaden hinzu, die
weitere Einbufen von Lebensqualitdt zur
Folge haben. Der Arbeit des Bundesverban-
des Contergangeschadigter eV. liegt das
Verstandnis zugrunde, dass das Leben mit
einer Conterganschadigung annehmbar
ist, wenn die Verantwortlichen und die Ge-
sellschaft die zur Bewadltigung der Conter-
ganschadigung notwendige(n) Hilfe(n) und
Unterstlitzung(en) zur Verfligung stellen.
In seiner Arbeit achtet der Bundesverband
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Contergangeschadigter eV. auf strikte par-
teipolitische und konfessionelle Neutralitat,
ist aber immer dann parteiisch, wenn es um
die Verteidigung und Gestaltung von wir-
devollem Leben fiir contergangeschadigte
Menschen geht. Zentrales Ziel ist die Schaf-
fung von Rahmenbedingungen, die es den
Betroffenen ermdglichen, ihren individuel-
len Bedarf selbstbestimmt sicherzustellen.

Mit Contergan ist eine Geschichte des uner-
schitterlichen Engagements der Betroffe-
nen fir die gedeihliche Entwicklung unserer
Gesellschaft verbunden. Bis in die heutige
Zeit wirkt dieses schicksalbehaftete Ereig-
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nis, denn das heutige Arzneimittelrecht
gabe es wahrscheinlich ohne Contergan
nicht, gewiss jedoch nicht in dieser Form.
Durch das Opfer, das contergangeschédigte
Menschen unfreiwillig erbringen mussten,
wurde eine Arzneimittel-Gesetzgebung zur
Bedingung, die den Haftungsgedanken in
den Mittelpunkt stellt und damit die Men-
schen wirksamer als je zuvor vor fahrléssi-
gem Verhalten schiitzt. Dies ist der unverdu-
Rerliche Beitrag, den contergangeschédigte
Menschen fir diese Gesellschaft geleistet
haben und noch immer leisten.

Im Bundesverband Contergangeschadigter
eV. engagieren sich ehrenamtlich arbei-
tende Betroffene. Damit sichert er nicht
nur wertvolle individuelle Hilfen, sondern
vermittelt einfach auch nur die Gewissheit,
mit den eigenen Sorgen und Noten nicht
allein zu sein. Contergangeschadigte und
deren Angehorige erfahren Rat und Hilfe
von anderen, denen die Probleme aufgrund
eigener Betroffenheit wohl bekannt sind. Als

&y

Bundesverband
Contergangeschadigter e.V.

mildtatiger, gemeinnitziger Dachverband
kann er seine vielfdltigen gemeinnitzigen
Leistungen und Ziele nur dann mit allem
Elan verfolgen, wenn gentigend finanzi-
elle Mittel zur Verfligung stehen. Mit der
steuerlich absetzbaren Spende kann jeder
Einzelne zum Erfolg des Bundesverbandes
Contergangeschéadigter eV. auch in Zukunft
beitragen.

&>

Bundesverband
Contergangeschédigter e.V.

Das Leben geht weiter ... mit neuem Schwung!

Kontaktadresse:

Bundesverband Contergangeschadigter e.V.
Geschaftsstelle

Am Durchblick 11

81247 Miinchen

Telefon: 089 8211479

E-Mail: bundesverband@contergan.de
Intenet: www.contergan.de
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Bundesverband der
Angehorigen psychisch
erkrankter Menschen

Mit psychisch erkrankten Menschen
leben - selbstbewusst und solidarisch
Der Bundesverband der Angehorigen psy-
chisch erkrankter Menschen elV. ist die
Selbsthilfeorganisation und  Solidarge-
meinschaft der Familien und Zugehorigen
psychisch erkrankter Menschen in Deutsch-
land. Sie versteht sich als Interessenvertre-
tung der Angehorigen psychisch erkrankter
Menschen und als deren Lobby auf allen
politischen und gesellschaftlichen Ebenen.
Der Bundesverband wurde 1985 gegriin-
det; Mitglieder sind die einzelnen Landes-
verbande mit ihren zahlreichen regionalen
Selbsthilfegruppen.

Die Situation

Psychische Erkrankungen sind nicht selten.
Das belegen nicht nur die Krankenkassen-
Reports der vergangenen Jahre eindriick-
lich. Vorurteile und Diskriminierung psy-
chisch erkrankter Menschen sind immer
noch weit verbreitet in allen gesellschaft-
lichen Bereichen und erschweren den Zu-
gang zu therapeutischer Hilfe. Immer sind
auch die Familien von der Erkrankung mit
betroffen. Angst, Unsicherheit und ein we-
nig transparentes Hilfesystem belasten die
Familien zusatzlich.

+ ,Wie verhalte ich mich richtig?*
« Wer kann helfen?“

« ,Mitwem kann ich reden?“

+ ,Wiesoll es weitergehen?”

Solche und &hnliche Fragen beschéftigen
alle Familien, wenn es psychische Proble-
me gibt. Familien sind einerseits als Versor-
gungsinstitution unentbehrlich; sie werden
aber andererseits mit der Last der Hilfe und
Verantwortung allein gelassen.

Was wir wollen
Der Bundesverband will aufgeklarte, soli-
darische und selbstbewusste Familien, die
ihre Rechte kennen und auch fir sich selbst
Hilfe einfordern.

Der Bundesverband setzt sich

fiir folgende Ziele ein:

« die Entstigmatisierung psychischer Er-
krankungen,

« die gesellschaftliche und rechtliche
Gleichstellung von somatisch und psy-
chisch erkrankten Menschen,

+ eine medizinische Versorgung psychisch
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erkrankter Menschen, die sich am Stand
der Forschung orientiert und die sowohl
Patient:innen als auch Angehorige ernst
nimmt,

+ ein niedrigschwelliges, gemeindenahes
und vernetztes Versorgungsangebot, das
sich an den Beddrfnissen der Schwerer-
krankten orientiert und von den prima-
ren Kostentragern finanziert wird,

+ eine Anpassung der Gesetzgebung an
die besonderen Bedirfnisse psychisch
erkrankter Menschen,

+ eine berufliche und soziale Sicherung,
die den psychisch erkrankten Menschen
und ihren Familien die selbstverstand-
liche Teilhabe am Leben der Gemein-
schaft ermdglicht.

SeeleFon ist eine Selbsthilfe-Beratung von
Angehorigen (und Betroffenen) flir Ange-
horige (und Betroffene) und per Mail unter
seelefon@bapk.de oder unter der Fest-
netznummer 0228/710024 24 erreichbar.
Beratungszeiten: Montag bis Donnerstag
10-12 Uhr und 14-20 Uhr, Freitag 10-12 Uhr
und 14-18 Uhr.

PEERA4U ist eine Online-Chat Beratung, die
sich insbesondere an junge Menschen rich-
tet, die eine nahestehende Person mit psy-
chischen Problemen in ihrem Umfeld ha-
ben. Mit jemandem zu sprechen, der oder
die etwas Ahnliches erlebt hat, kann Kraft
geben. Man fihlt sich besser verstanden
und kann sich auf Augenhdhe austauschen:
https://www.portal-junge-selbsthilfe.de/
online-angebote/chatberatung-peer-for-

IMBAPIK

Der Angehdrigenverband

you.
Die Mitgliederzeitschrift ist die ,Psycho-
soziale Umschau PSU*, die vierteljahrlich
erscheint.

Aktuelle Information, Kontakt und Er-
fahrungen vermittelt unsere Homepage
www.bapk.de.

Kontaktadresse:

Bundesverband der Angehorigen
psychisch erkrankter Menschen e.V.
Geschaftsstelle

Oppelner Strafte 130

53119 Bonn

Telefon: 0228 71002400
E-Mail: kontakt@bapk.de
Internet: www.bapk.de/der-bapk.html

Spendenkonto:

Sparkasse KolnBonn

IBAN: DE12 3705 0198 0002 2520 54
BIC: COLSDE33

Bundesverband der
Clusterkopfschmerz-Selbsthilfe-

Gruppen (CSG)

Die Erkrankung

Der Clusterkopfschmerz ist eine seltene
Kopfschmerzerkrankung schwerster Aus-
pragung. Die Schmerzen (berfallen den
Betroffenen aus dem Wohlbefinden heraus
und erreichen binnen weniger Minuten ein
Schmerzmaximum, das sehr viel hoher als
bei der Migrane liegt. Begleitet werden die
haufig in der Nacht aus dem Schlaf heraus
auftretenden Schmerzattacken durch au-
tonome Symptome, wie z.B. Augenrotung,
verengtem Lidspalt, Tranenfluss, laufende
oder verstopfte Nase. Insbesondere ist die
korperliche Unruhe kennzeichnend. Sich
wahrend einer Attacke hinzulegen ist flr
kaum einen der Patienten maoglich.

Eine solche Schmerzattacke kann unbehan-
delt bis zu drei Stunden dauern und sich bis
zu acht Mal taglich wiederholen in einer Epi-
sode von mehreren Wochen bis Monaten,
die dann von einem schmerzfreien Intervall
(Remission) abgelost wird. Etwa 15 - 20%
der Betroffenen leiden an der chronischen
Form, bei der diese Remissionen fehlen.

Die Therapie

Normale Schmerzmittel, auch opioidhal-
tige, sind wirkungslos. In der Attacke sind
spezielle Medikamente, sog. Triptane, entwe-
der als Nasenspray oder als Injektion zu ver-
abreichen (Tabletten wirken viel zu langsam
und zu spat). Diese bewirken dann inner-
halb von etwa 5-10 Minuten Schmerzfreiheit
- allerdings bleibt eine Abgeschlagenheit

und das Geflihl starker Erschopfung. Neben
den Triptanen wirkt auch die Inhalation von
reinem Sauerstoff (12-15 [/Min) nebenwir-
kungsfrei innerhalb weniger Minuten bei rd.
70% der Betroffenen.

Einige wenige Medikamente sind zur Prophy-
laxe einsetzbar. Alle diese sind ausschlieRlich
aus anderen Indikationen heraus bekannt
und zuféllig als beim Clusterkopfschmerz
wirksam entdeckt worden. Es gibt kein ein-
ziges Medikament, das fiir den Clusterkopf-
schmerz spezifisch entwickelt wurde!

Die Selbsthilfe

Nachdem sich im Oktober 2001 der Bundes-

verband der Clusterkopfschmerz-Selbsthil-

fe-Gruppen (CSG) eV. gegriindet hat, wur-

den schnell die wesentlichen Aktionsfelder

erkannt:

* Betreuung der Betroffenen und ihrer An-
gehdrigen

» den Betroffenen helfend zur Seite stehen,
wenn Probleme mit Amtern und Behor-
den, Arzten und Krankenkassen oder auch
bei der allgemeinen Teilhabe am Leben
entstehen

« die Erkrankung in der Offentlichkeit und in
der Arzteschaft bekannter machen

« politische Einflussnahme, um die Rahmen-
bedingungen zu verbessern

«Engagement zur Versorgungsverbesse-
rung

Inzwischen bestehen bundesweit und teils
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auch im deutschsprachigen Ausland etwa
30 lokale Selbsthilfegruppen, die die Betrof-
fenen in der Region personlich betreuen.

Neben dem namensgebenden Cluster-
kopfschmerz betreuen wir auch Patienten
mit anderen trigemino-autonomen Kopf-
schmerzen, die dann als Seltene Erkran-
kung gelten.

Die Kompetenzzentren

Schon frih erkannten die Verantwortli-
chen in der CSG elV,, dass eine kompetente
Erst- und Folgeversorgung ein wesentliches
Instrument ist, um einerseits die Diagnose-
dauer von durchschnittlich ber acht Jah-
ren zu verringern und andererseits den Be-
troffenen eine schnelle und unkomplizierte,
niedrigschwellige Anlaufstelle zu bieten.
Aus dieser Uberlegung heraus entstanden
die Clusterkopfschmerz-Competence-Cen-
ter (CCC). Diese aktuell acht Zentren (Stand
5/2025 - weitere sind geplant) sind in der
Lage, kurzfristig, innerhalb weniger Tage ei-
nen Untersuchungstermin zu vergeben, die
dortigen Arzte betreuen auch die Mediziner
in der Flache und sorgen somit dafiir, dass
auch nach einer Erstdiagnose und einer
evtl. stationdren Aufnahme die Versorgung
konsequent, leitliniengemaR und unkom-
pliziert weitergefiihrt werden kann. Die CCC-
Leiter sind Ansprechpartner der CSG e\V. in
allen medizinischen Fragen und stehen zur
Beratung und Hilfestellung jederzeit bereit.

Das Modell der CCC war auch maRgebliches
Vorbild fiir die Etablierung der Kompetenz-
zentren im NAMSE, dem Nationalen Akti-
onsplan fir Menschen mit Seltenen Erkran-
kungen.

Kontaktadresse:
CSG-Bundesgeschaftsstelle
Clemensstralte 37
52525 Waldfeucht

Telefon: 02452 6878684
Fax: 02452 6878151

E-Mail: bundesgeschaeftsstelle@
clusterkopf.de
Internet: www.clusterkopf.de

Spendenkonto
Sparkasse Westmiinsterland
IBAN: DE 77 4015 4530 0003 5403 33

65


mailto:seelefon@bapk.de
https://www.portal-junge-selbsthilfe.de/online-angebote/chatberatung-peer-for-you
https://www.portal-junge-selbsthilfe.de/online-angebote/chatberatung-peer-for-you
https://www.portal-junge-selbsthilfe.de/online-angebote/chatberatung-peer-for-you
http://www.bapk.de
mailto:kontakt@bapk.de
http://www.bapk.de/der-bapk.html
http://clusterkopf.de
http://www.clusterkopf.de

66

Bundesverband der
Organtransplantierten

Bundesverband der
Organtransplantierten e.V,

Leben mit dem fremden Organ
Begegnung - Beratung - Betreuung

Der Bundesverband der Organtransplan-
tierten e\V., Duisburg (BDO) ist ein seit 1986
aktiver gemeinnutziger Selbsthilfeverband
flr Transplantationsbetroffene (Wartepati-
enten, Organtransplantierte, Angehdrige)
und Interessierte.

Informationen  erhalten  Hilfesuchende
bei den derzeit bundesweit 22 regionalen
Selbsthilfegruppen, den elf Fachbereichen,
der Geschéftsstelle und dem Vorstand, die
alle ehrenamtlich tatig sind.

Zur Situation der Betroffenen

In den 1960er Jahren wurden weltweit die
ersten erfolgreichen Herz- und Leberver-
pflanzungen vorgenommen. Organtrans-
plantationen sind heute bei schwerwie-
genden Funktionsstérungen von Herz,
Lunge und Leber im Endstadium Standard
der Therapie.

unterstiitzungssystem/Kunstherz vor. Ist die
Transplantation dann aber geschafft, steht
einer Rehabilitation nichts mehr im Wege -
so scheint es auf den ersten Blick. Die Uber-
lebenszeiten (ca. 70 bis 80 % der Herz- und
Lebertransplantierten leben nach 5 Jahren)
und die Leistungsfahigkeit sind subjektiv
gut. Fiir den Betroffenen bleiben jedoch vie-
le Probleme, die fiir den AuRenstehenden
nicht erkennbar sind (nicht sichtbare Behin-
derung).

Lebenslang sind eine intensive medizini-
sche Nachbetreuung und die Einnahme von
nebenwirkungsreichen Medikamenten not-
wendig. Das korpereigene Immunsystem
wird zur Verhinderung einer Organabsto-
Rung kiinstlich geschwécht. Die Auseinan-
dersetzung mit dem Organspender und der
eingeschrankten Lebenserwartung flhrt oft
zu Angst und anderen psychischen Proble-
men. Haufig fehlt bei Krankenkassen und

Bundesverband der
Organtransplantierten e.V.

Titelseite der neuen BDO-Imagebroschiire zeigt verschiedene Altersgruppen, fiir die
der Verband Ansprechpartner ist. © Udo Geisler

Jéhrlich warten etwa 11 000 Patienten auf
ein Spenderorgan. Wahrend der im Durch-
schnitt immer l&nger werdenden Wartezeit
versterben bis zu einem Drittel der Patien-
ten. Aufgrund des seit 2011 um 25 % gestie-
genen Organmangels werden im Bereich
der Herztransplantation immer mehr Herz-
unterstiitzungssysteme/Kunstherzen  ein-
gesetzt. Mittlerweile werden diese Systeme
in Deutschland dreimal haufiger als Herzen
implantiert. Dieser Entwicklung hat der
BDO mit der Grindung des Fachbereichs
,Patienten mit Herzunterstitzungssyste-
men und deren Angehdrige* Rechnung ge-
tragen. Inzwischen liegt auch eine 24-seitige
Patienten-Information zum Leben mit Herz-
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anderen Leistungstrdgern, aber auch bei
Arbeitgebern und im alltdglichen Umgang
das Verstandnis flr die Probleme dieser Pa-
tientengruppe. Vorurteile bei Arbeitgebern
erschweren den an sich leistungsfahigen
Betroffenen die berufliche Rehabilitation
und fiihren haufig zur Verrentung. In Verbin-
dung mit hohen Krankheitskosten treten so
oftmals finanzielle Probleme auf.

Kinder und Jugendliche finden vielfach
nicht die geeignete Forderung, da ihnen
im Schulalltag nur wenig Verstandnis ent-
gegengebracht wird. Sie fehlen krankheits-
bedingt haufiger im Unterricht und missen
von den Eltern intensiver betreut werden als

gesunde Kinder. Nebenwirkungen der Medi-
kamente kdnnen den Lernprozess storen.

Aufgaben und Angebote des BDO

Unser Ziel ist es, die Lebenssituation

organtransplantierter Menschen weitgehend

zu normalisieren, und zwar u.a. durch:

+ Betreuung und Beratung vor und nach ei-
ner Transplantation,

« Vermittlung geeigneter Gesprachspartner,

« Informationen u.a. durch die vierteljahrlich
erscheinende Zeitschrift ,transplantation
aktuell®, Organ- und themenspezifische
Fachbereiche,

+ Organ- und themenbezogene Patientenin-
formationen,

« Interessenvertretung in der Offentlichkeit,

« Eintreten fir den Gedanken der Organ-
spende.

Der BDO wird in seiner Arbeit durch Herrn
Prof. Dr. med. Dr. h.c. Bruno Reichart, fri-
her leitender Transplantationsmediziner am
Klinikum Minchen-GroRhadern, als neuer
Schirmherr, sowie durch den umfangrei-
chen Wissenschaftlichen Beirat unterstitzt.

Mitglieder des Verbandes arbeiten als Pati-
entenvertreter in verschiedenen Gremien
der Selbstverwaltung im deutschen Ge-
sundheitssystem mit, so z.B. in der Standi-
gen Kommission Organtransplantation der
Bundesdrztekammer oder in zwei Bundes-
fachgruppen zur Qualitatssicherung in der
Transplantationsmedizin beim IQTIG (Ber-
lin) mit.

Kontaktadresse:
Bundesverband der
Organtransplantierten e.V.
Hans-Pinsel-Str. 4

85540 Haar

Telefon: 089 38356010

E-Mail: post@bdo-ev.de

Internet: www.bdo-ev.de
www.facebook.com/BDO Transplantation

Spendenkonto:

Volksbank Seesen

IBAN:  DE08278937602061579502
BIC: GENODEF1SES

Bundesverband

Ehlers-Danlos-Selbsthilfe

EHLERS
DANLOS

Selbsthilfe e.V.

Der Bundeverband der Ehlers-Danlos-
Selbsthilfe eV. wurde 2006 gegriindet und
ist ein bundesweit tatiger und anerkann-
ter Selbsthilfeverband. Das Verbandsteam
steht Betroffenen, ihren Angehorigen sowie
Interessierten gern mit Rat und Tat zur Seite.
Wir geben nicht nur Informationen und Er-
fahrungen weiter, sondern setzen uns aktiv
und perspektivisch fir Aufklarung und Ver-
netzung rund um EDS ein:

Beim Ehlers-Danlos-Syndrom handelt es
sich um eine angeborene, seltene, erbliche
und vererbbare Bindegewebserkrankung.
Den betroffenen Menschen fehlt ein be-
stimmtes Eiwei - ein Aufbaustoff-Klebe-
stoff des Kollagens, was auf einer Stérung
innerhalb des Aminosdurehaushalts der
Chromosomen zuriickzufiihren ist. EDS
zahlt zu den sogenannten seltenen Erkran-
kungen und ist ein Sammelbegriff flr eine
Reihe unterschiedlicher Storungen im Bin-
degewebe (s. EDS-Typen).

Die wichtigsten sichtbaren gemeinsamen
Erkennungsmerkmale dieser Gruppe sind
eine Uberdehnbarkeit der Haut und Uber-
bewegliche Gelenke. Betroffen sind jedoch
auch GefaRe, Muskeln, Bander, Sehnen und
innere Organe. Die Erkrankung verlduft in
den meisten Fallen fortschreitend und kann
durch das schwache Bindegewebe tddlich
verlaufen, beispielsweise durch spontane
Organrupturen, Aortendissektion oder An-
eurysmen.

Aufgrund der sehr komplexen Erkrankung
ist ein Leben mit EDS nicht immer leicht.
Das stete Ankdmpfen gegen Unwissenheit,
Unverstandnis und Ignoranz ist immer wie-
der eine Herausforderung, der wir uns im
Alltag stellen missen.

Ziele und Aufgaben

Wir setzen uns aktiv und perspektivisch ein

flr:

+ Anerkennung der Erkrankung im Sinne
des Schwerbehindertengesetzes

« individuelle Betreuung fiir Menschen mit
EDS sowie deren Familien

« Austausch bei Gruppentreffen und auf
Jahrestagungen

+ Runder Tisch mit Medizinern unter-
schiedlicher Fachrichtungen

+ Bessere Kommunikation zwischen Arz-
ten, Kliniken, Therapeuten, Patienten

+ Aufbau einer Datenbank

« Aufkldrung in Kindergédrten und Schulen

« Offentlichkeitsarbeitim Sinne der Mitglieder

+ Bereitstellung von Infomaterialien

Beratungsgesprache

Als Selbsthilfeverein stehen wir Betroffenen
gerne fiir Beratungen hinsichtlich der Erkran-
kung und Unterstiitzungsmoglichkeiten zur
Verfigung. Diese Beratungen stehen Mitglie-
dern und Nicht-Mitgliedern gleichermafen
zur Verflgung. Unsere Mitglieder haben zu-
satzlich noch die Moglichkeit, an Mitglieds-
treffen teilzunehmen und so vom Erfah-
rungsaustausch der Mitglieder zu profitieren.

I'. Deutscher
Behindertenrat

Der Deutsche Behindertenrat: Das Aktions-
bdndnis der mal3gelichen Verbande chronisch

kranker und behinderter Menschen.
www.deutscher-behindertenrat.de
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Sie suchen einen EDS-erfahren Arzt eines
bestimmten Fachgebiets in lhre Nahe? Lis-
ten mit den Daten von Arzten und Medizi-
nern dirfen wir aus Datenschutzgriinden
leider nicht herausgeben. Aber es geht
viel einfacher: Auf unserer Spezialseite
www.edsdocs.de konnen Sie nach Arzten
und Therapeuten im deutschsprachigen
Raum recherchieren!

Bundesverband

Pl
&S\, EHLERS
& DANLOS

\ Selbsthilfe e.V.

Aleobaton wider (yillen/|

Kontaktadresse:
Bundesverband Ehlers-Danlos-
Selbsthilfe e.V.

Im Bracksiek 28a

33611 Bielefeld

Telefon: 0521871720

E-Mail: info@bundesverband-eds.de
Internet: www.bundesverband-eds.de
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Bundesverband
Frihgeborene

A

,Gemeinsam fiir die Allerkleinsten!“ Unter die-
sem Motto setzt sich unser Dachverband der
Selbsthilfe-Initiativen und Fordervereine fir
friih und krank geborene Kinder bereits seit
1992 fur die Bedurfnisse von Neugeborenen
und deren Familien ein.

Wenn ein Kind zu frih geboren wird, dann
steht die Welt seiner Eltern erst einmal Kopf.
Statt unbeschwerter Freude Uber das neue
Familienmitglied dominieren zunachst grofte
Sorgen und Angste um das Leben und die
Gesundheit des Kindes die Lebenssituation
der betroffenen Familien.

Aufgrund dessen engagieren wir uns flr
eine entwicklungsférdernde und familien-
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zentrierte Versorgung der kleinen Patienten
sowie eine qualifizierte Elternberatung und
kontinuierliche Begleitung wahrend des
stationdren Aufenthaltes.

Praktische Hilfe leistet der Bundesverband
zudem mit seinen mehr als 80 regionalen
Mitgliedsgruppen, einer telefonischen Bera-
tungs-Hotline fiir Angehdrige und elternge-
rechten Informationsbroschiren.

Da die Probleme fir viele Familien oftmals
nicht mit der Entlassung des Kindes aus der
Klinik enden, engagieren wir uns auch in
den Bereichen Frihforderung, Kindergarten
und Schule. Wir arbeiten interdisziplindr mit

verschiedenen Fachgesellschaften und Initi-
ativen aus den Bereichen Pravention, Akut-
versorgung und medizinischer Nachsorge
sowie Behindertenverbanden zusammen,
denn nichtimmer Gberstehen insbesondere
die Allerkleinsten den vorzeitigen Start ins
Leben ohne bleibende Beeintrachtigungen.

Auch fiir unsere Mitgliedsgruppen bieten wir
regelmalige Fortbildungsveranstaltungen
rund um das Thema Elternberatung und
Elternbegleitung an. Flr akut betroffene
Eltern haben wir ein spezielles Friihchen-
Tagebuch in rosa und hellblau entwickelt,
um diesen die Moglichkeit zu bieten, das
Erlebte in ansprechender Form dokumen-
tieren und so auch ein Stiick weit fir sich
verarbeiten zu kdnnen.

Die Corona-Pandemie haben wir zum An-
lass genommen, unser Online-Angebot in
unterschiedlichen Bereichen weiter auszu-
bauen. Fur Eltern konzipierte kostenfreie Ex-
pertensprechstunden zu Themen wie Imp-
fen, Zahngesundheit, Stillen, Babymassage
ermoglichen einen flexiblen und unkom-
plizierten Zugang zu wertvollen Informatio-
nen. Auch auf die Bedarfe von Expert:innen,
bspw. ambulante Hebammen in der Famili-
enbegleitung, zugeschnittene Online-Ange-
bote haben wir unlangst erarbeitet.

Auch unser Netzwerk erweitern wir stetig
um die neue Kooperation mit Initiativen, die
einen Bezug zum Thema Friihgeborene und
kranke Neugeborene haben.

Kontaktadresse:

Bundesverband Frithgeborene e. V.
Darmstadter LandstraRe 213
60598 Frankfurter am Main

Telefon: 069 58700990
Fax: 069 58700999

E-Mail: info@fruehgeborene.de
Internet: www.fruehgeborene.de

Spendenkonto:

Bank fiir Sozialwirtschaft AG

IBAN: DE88 5502 0500 0008 6250 00
BIC: BFSWDE33MNZ

Bundesverband fiir die
Rehabilitation der Aphasiker

Der Bundesverband Aphasie ist Europas
grofte origindre Selbsthilfeorganisation flr
Menschen mit erworbenen Sprachstorun-
gen infolge von Erkrankungen des zentralen
Nervensystems. Die meisten Aphasien wer-
den durch Schlaganfélle der sprachdomi-
nanten Hirnhélfte verursacht (ca. 65-80%).
Dabei kdnnen alle expressiven und rezep-
tiven Modalitaten in unterschiedlichen Aus-
pragungen und Schweregraden beeintrach-
tigt sein, d.h. Sprechen, Verstehen ebenso
wie Lesen und Schreiben.

Gesprachsfahigkeit bei Aphasie
Menschen, die unter einer Aphasie leiden,
erleben oftmals in verschiedenen Alltags-
situationen erhebliche Beeintrachtigungen,
wie z. B. bei folgenden Téatigkeiten:

« einen Einkaufszettel zu schreiben,

« eine Gebrauchsanweisung zu lesen,

+ Geld abzuzahlen

« oder eine Email zu verfassen.

Ziel einer Therapie ist es in diesem Fall, die
Gesprachsféahigkeit der Patienten so weit zu
verbessern, dass sie wieder an Gesprachen
in ihrem Alltag teilnehmen kénnen.

Sprechangst

Sie ist ein groRes Problem und vergrofRert
die ohnehin schon vorhandenen Kommuni-
kationsprobleme.

Experten in eigener Sache

In 16 Landesverbanden fordert ein flachen-
deckendes Netz regionaler Selbsthilfegrup-
pen und Aphasie-Zentren die wohnortnahe,
ambulante Betreuung.

Aphasie bei Kindern

Jéhrlich erleiden ca. 3.000 Kinder und Ju-
gendliche bis zum 15. Lebensjahr eine
Aphasie. Jahrliche Eltern-Kind-Seminare
bieten aktuelle Informationen und den not-
wendigen Erfahrungsaustausch mit ande-
ren Familien und Fachleuten.

Aphasie und Beruf

Ohne sprachliche Kommunikation ist das
Leben in unserer Gesellschaft nicht denk-
bar. Eine Aphasie hat entscheidenden
Einfluss auf den Beruf. Das Heidelberger
Aphasie Modell bietet jungen Aphasiebe-
troffenen neue berufliche Perspektiven und
eine individuelle, fachliche und therapeuti-
sche Begleitung.
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Aphasie und Autofahren
Bei der Beurteilung der Fahreignung ist im-
mer eine Einzelfallentscheidung in Abhan-
gigkeit von Schweregrad und Art der Sto-
rung zu treffen. Wir informieren sachgerecht
Uber notwendige Schritte.

Aphasie-Kongress

Die jahrlichen Wirzburger Aphasie-Tage
sind in Deutschland und europaweit einzig-
artig. Sie kombinieren Fachlichkeit, Kunst
und Offentlichkeitsarbeit zu einem ganz-
heitlichen Tagungsansatz. Ein umfangrei-
ches Vortrags- und Workshop-Programm
bietet Betroffenen, Angehdrigen und Fach-
leuten eine einmalige Plattform.

Information und Beratung

Umfangreiche Aufkldrungsarbeit informiert
die Offentlichkeit. Die vierteljahrlich er-
scheinende Verbandszeitschrift ist ein wich-
tiges Sprachrohr. AufRerdem werden Kon-
takte, ausfiihrliches Informationsmaterial,
Literaturempfehlungen und weiterflihrende
Adressen vermittelt. Kostenlose und unbi-
rokratische Hilfe bietet die Telefonberatung.

Plotzlich sprachlos - Menschen mit
Aphasie besser verstehen

Der Informationsfilm zeigt, dass Kommuni-
kation und Teilhabe am gesellschaftlichen
Leben gelingen kann und fiir viele Aphasie-
betroffene schon Realitat geworden ist.

Mitbetroffen - Angehorige von
Menschen mit Aphasie

Der Informationsfilm zeigt die Situation
der Angehorigen. Sie spielen fir die Reha-

+ Interessenvertretung
« Hilfe zur Selbsthilfe
- Becatung u. Teilhabe

bilitation eine zentrale Rolle und stellen in
vielfaltiger Weise eine Ressource fiir die Be-
troffenen dar. Daher ist es unabdingbar, den
Angehorigen moglichst friih eine Beratung
anzubieten, um sie in ihrem veranderten All-
tag zu unterstiitzen. Angehorige brauchen
nicht nur entsprechende Unterstltzung,
sondern haben auch das Recht, sich um das
eigene Wohlbefinden zu kiimmern.

EU-Monat - Oktober

Nachhaltig machen wir auf die krankheits-
bedingten Bedirfnisse und gesetzlich ver-
ankerten Rechte aufmerksam.

Kontaktadresse:
Bundesverband Aphasie e.V.
Klosterstralie 14

97084 Wiirzburg

Telefon: 0931 250130-0
Fax: 0931 250130-39

E-Mail: info@aphasiker.de
Internet: www.aphasiker.de
www.aphasiker-kinder.de

Spendenkonto:

Bank fiir Sozialwirtschaft

IBAN: DE57 3702 0500 0007 0609 00
BIC: BFSWDE33XXX
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Bundesverband flir korper- und
mehrfachbehinderte Menschen

Bundesverband fiir korper- und

mehrfachbehinderte Menschen e.V.

Wir sind bvkm -

Gemeinsam stark mit Behinderung!

Im Bundesverband fiir kérper- und mehr-
fachbehinderte Menschen eV. (bvkm)
haben sich mehr als 280 regionale Orga-
nisationen mit ca. 27.000 Menschen zum
groften Selbsthilfe- und Fachverband fiir
korper- und mehrfachbehinderte Men-
schen in Deutschland organisiert. Zu uns
gehdren Menschen jeden Alters und mit
unterschiedlichen Behinderungen. Das sind
Menschen mit komplexer Behinderung,
Menschen die unterstlitzt kommunizieren,
Menschen mit einer Cerebralparese, Mus-
kelerkrankungen oder anderen Behinde-
rungen. Ebenso gehdren zu uns Angehdrige
und Unterstitzer:innen von Menschen mit
Behinderung.

Das leistet der bvkm!

Als Selbsthilfeverband unterstiitzt der bvkm
den Zusammenschluss und Austausch von
Eltern behinderter Kinder und Menschen
mit Behinderung vor Ort. Als Fachverband
bindelt der bvkm Wissen, berdt und klart
auf. Als sozialpolitische Interessenvertre-
tung ist der bvkm an Gesetzgebungsverfah-
ren beteiligt, ist kritisches Gegeniiber der
Politik und aktiv in verschiedenen Gremien,
Arbeitsgruppen und Netzwerken.

Der bvkm tritt fUr Inklusion, Partizipation
und volle Teilhabe von Menschen mit Be-
hinderung ein.

Themen und Angebote (eine Auswahl)

Familien

Als Elternorganisation ist es dem bvkm

wichtig, durch seine Arbeit und Angebote

Menschen mit Behinderung und ihre Ange-

horigen darin zu unterstiitzen, moglichst

uneingeschrankt und selbstbestimmt teil-
haben zu kdnnen und mit ihren Anliegen
und Themen in der Offentlichkeit Gehor zu
finden. Gerade junge Familien sollen in den

Anféngen intensiv begleitet und unterstiitzt

werden.

Innerhalb des Systems Familie nimmt der

bvkm auch die einzelnen Akteur:innen mit

ihren Beddirfnissen in den Blick, z.B.:

+ Frauen mit besonderen Herausforderun-
gen: Besonders in Familien mit einem be-
hinderten Kind sind es oft die Mitter, die
einen grolRen Teil der Care-Arbeit Uber-
nehmen. Mit dem Gremium der Bundes-
frauenvertretung gibt der bvkm Miittern
als Frauen mit besonderen Herausforde-
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rungen ein Forum und macht sie und ihr
Expertinnenwissen sichtbar. Mit der Fach-
tagung zum Muttertag bietet der bvkm
den Frauen die Moglichkeit zur Starkung,
Selbsthilfe, Vernetzung und zum Aus-
tausch. (s. dazu eine Sonderausgabe der
Zeitschrift DAS BAND (3/2022): ,Wer wir
sind und was wir brauchen!*

« Vater: Der bvkm unterstitzt Vater in ihrer
aktiven Vaterschaft und schafft Begeg-
nungsmoglichkeiten, bei denen Selbst-
hilfe positiv erfahrbar wird (s. dazu DAS
BAND “Viter” (1/2025).

+ Geschwister: Der bvkm bietet Veranstal-
tungen flr erwachsene Geschwister von
Menschen mit Behinderung an (s. zum
Thema DAS BAND “Ich - Du - WIR.Ge-
schwister” (2/2024).

Alle Ausgaben von DAS BAND finden Sie im

Archiv auf www.bvkm.de (Presse & Medien/

Unsere Zeitschriften).

Selbstvertretung

Der bvkm sieht Menschen mit Behinderung
als Expert:innen in eigener Sache. Der bvkm
und seine Mitgliedsorganisationen schaffen
Rahmenbedingungen, damit Menschen mit
Behinderung ihre Interessen erkennen und
einbringen kdnnen. Auf ,bvkm.leicht* kén-
nen Interessierte in Leichter Sprache wei-
terlesen.

Cerebralparese

Zum bvkm gehdren Menschen mit unter-
schiedlichen Behinderungen. Eine groRe
Gruppe bilden Menschen mit Cerebralpare-
se (CP) und ihre Familien. Damit Eltern gute
Entscheidungen fiir ihr Kind treffen kénnen,
brauchen sie verldssliche Informationen.
Das bietet der bvkm mit Veranstaltungen,
Info-Materialien und Vernetzungsmoglich-
keiten zum Thema Cerebralparese. Alles In-
fos dazu auf der Themenseite unserer Web-
site (www.bvkm.de).

Unterstiitzte Kommunikation (UK)
Menschen, die sich nicht oder nur einge-
schrénkt lautsprachlich duRern kdnnen,
sind auf alternative Kommunikationsfor-
men angewiesen. Hier setzt Unterstutzte
Kommunikation an. Der bvkm hat sich zu
einem Fachverband flr UK entwickelt. Wir
veranstalten jdhrlich das Jahrestreffen fir
unterstlitzt kommunizierende Menschen
und geben Literatur zum Thema UK heraus.
Sport und Freizeit

Damit Menschen mit Behinderung selbstbe-
stimmt ihre Freizeit gestalten kdnnen und
Zugang zu Sport und Bewegung finden, bie-
ten der bvkm und seine Mitgliedsorganisati-
onen barrierefreie Informationen, vielfaltige
Angebote und Anregungen an.

Recht & Ratgeber

Der bvkm bietet zu einer Vielzahl von
Rechtsfragen spezielle Ratgeber und Mus-
terwiderspriiche an. Alle Materialien sind fir
Ratsuchende unter www.bvkm.de kosten-
los verfiigbar. Flr Mitgliedsorganisationen
des bvkm fiihren wir seit einiger Zeit die In-
formationsreihe “kurz & klar* - Gemeinsam
durch den Paragrafen-Dschungel” durch.

Publikationen

Der bvkm veroffentlicht u. a. Blicher im Ei-
genverlag ,verlag selbstbestimmtes leben®,
die Zeitschrift ,DAS BAND“ und die Selbst-
vertreter-Zeitschrift ,Fritz & Frida“.

Newsletter

Keine Informationen mehr verpassen mit
dem wochentlichen Newsletter kurz &
knapp“: https://bvkm.de/newsletter/

Soziale Netzwerke

Folgen Sie dem bvkm in den Sozialen Netz-
werken: facebook.com/bvkm.ev
instagram.com/bvkm.ev

Auf www.bvkm.de finden Sie:

« ausflhrliche Informationen (ber den
bvkm

+ Ansprechpartner:innen in lhrer Ndhe

+ die Zeitschriften DAS BAND u. Fritz & Frida

+ das Verlagsprogramm

+ die Download-Rubrik ,Recht & Ratgeber”

+ den Newsletter ,kurz & knapp*

+ Veranstaltungen des bvkm

Kontaktadresse:

Bundesverband fiir kérper- und
mehrfachbehinderte Menschen e.V.
Brehmstraflbe 5-7

40239 DUsseldorf

Telefon: 0211 64004-0
Fax: 0211 64004-20

E-Mail: info@bvkm.de
Internet: www.bvkm.de

Spendenkonto:

SozialBank

IBAN: DE69 3702 0500 0007 0342 03
BIC: BFSWDE33XXX

Bundesverband

fur Menschen mit Arm- oder

Beinamputation

LBMAB

BUNDESVERBAND FUR MENSCHEN
MIT ARM- ODER BEINAMPUTATION elV.

Der Bundesverband fiir Menschen mit Arm-
oder Beinamputation elV. ist die bundes-
weite Interessen- und Patientenvertretung
flr Menschen mit Amputationen sowie flr
Menschen mit angeborenen GliedmafRen-
fehlbildungen. Seit seiner Grindung im
Jahr2009 setzt sich der BMAB fiir eine hoch-
wertige Versorgung, eine erfolgreiche Reha-
bilitation, gesellschaftliche Teilhabe und ein
selbstbestimmtes Leben ein.

Wir begleiten Betroffene und ihre Angeh6-
rigen vom Zeitpunkt vor oder unmittelbar
nach einer Amputation (ber die Rehabili-
tation und prothetische Versorgung bis zur
Rickkehr in Alltag, Familie und Beruf.

Unsere Aufgabe

Eine Amputation oder angeborene Glied-

mafenfehlbildung wirkt sich auf viele Le-

bensbereiche aus. Neben medizinischen

und prothetischen Fragen beschéftigen Be-

troffene haufig Unsicherheiten hinsichtlich

Rehabilitation, Beruf, Mobilitat, Sozialrecht

und gesellschaftlicher Teilhabe.

Der BMAB informiert, vernetzt und unter-

stutzt. Gleichzeitig bringt er die Erfahrungen

und Bediirfnisse der Betroffenen in Politik,

Gesundheitswesen und Offentlichkeit ein.

Wir setzen uns insbesondere ein fiir:

+ eine individuelle und bedarfsgerechte
prothetische Versorgung,

+ eine qualitatsgesicherte medizinische
und berufliche Rehabilitation,

+ eine starkere Beteiligung der Betroffenen
an Versorgungsentscheidungen,

+ den Abbau gesellschaftlicher und bauli-
cher Barrieren,

+ bessere Voraussetzungen flr Mobilitat,
Bildung, Beruf und soziale Teilhabe,

+ eine starkere offentliche Wahrnehmung
der Lebenssituation von Menschen mit
Amputation oder Dysmelie.

Amputierte helfen Amputierten

Ein besonderer Schwerpunkt des BMAB st
die Beratung von Betroffenen durch Betrof-
fene.

Menschen nach einer Amputation haben
viele Fragen, die Uber die medizinische Be-
handlung hinausgehen: Wie verandert sich
der Alltag? Wie gelingt der Umgang mit ei-
ner Prothese? Welche Erfahrungen gibt es
mit Rehabilitation, Beruf oder Freizeit? Wie
kann das Vertrauen in den eigenen Korper
zurlickgewonnen werden?
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Hier setzt das BMAB-Peer-Besuchspro-
gramm an. Qualifizierte Peer-Beraterinnen
und Peer-Berater verfiigen selbst Gber Am-
putations- und Rehabilitationserfahrung.
Sie horen zu, teilen ihre Erfahrungen, ver-
mitteln Orientierung und zeigen realistische
Perspektiven fiir das weitere Leben auf.

Die Peer-Beratung ersetzt keine medizini-
sche, psychologische oder therapeutische
Behandlung. Sie ergdnzt die professionelle
Versorgung durch die personliche Erfahrung
eines Menschen, der eine vergleichbare Si-
tuation selbst erlebt hat.

Der BMAB bildet Peers aus, begleitet sie
wahrend ihrer Tatigkeit und unterstitzt
Kliniken und Rehabilitationseinrichtungen
beim Aufbau eines strukturierten Peer-Be-
suchsprogramms.
www.bmab.de/bmab-peer-besuchspro-
gramm/

Selbsthilfe und bundesweite Vernetzung
Dem BMAB sind Selbsthilfegruppen und re-
gionale Zusammenschlusse in vielen Teilen
Deutschlands angeschlossen. Sie bieten Be-
troffenen und Angehorigen die Moglichkeit
zum personlichen Austausch, zur gegensei-
tigen Unterstltzung und zur gemeinsamen
Freizeitgestaltung.

Uber die bundesweite Vernetzung fordert
der BMAB den Erfahrungsaustausch zwi-
schen den Gruppen, unterstitzt ehren-
amtlich Engagierte und organisiert Fortbil-
dungen zu aktuellen Themen aus Medizin,
Prothetik, Rehabilitation, Sozialrecht und
Selbsthilfe.

AmpuKarte

Die digitale AmpuKarte erleichtert die Su-

che nach geeigneten Ansprechpartnern und

Angeboten. Dort finden Nutzerinnen und

Nutzer unter anderem:

+ Selbsthilfegruppen,

« spezialisierte Rehabilitationskliniken,

« Gehschulen,

+ kooperierende Fachanwaltinnen und Fach-
anwalte flr Sozialrecht.

www.bmab.de/ampukarte/

Verbandszeitschrift AmpuTee

Die Zeitschrift AmpuTee informiert vier mal
jahrlich Gber Entwicklungen in Medizin, Pro-
thetik, Rehabilitation, Sozialrecht, Selbsthil-
fe und Verbandsarbeit.

Angebote fiir Kinder und Jugendliche

Ein besonderes Angebot des BMAB sind die
Jugendcamps fir Kinder und Jugendliche
mit Amputation oder angeborenen Glied-
mafenfehlbildungen.

Bei Sport-, Freizeit- und Gemeinschaftsakti-
vitaten erleben die Teilnehmenden, welche
Moglichkeiten ihnen offenstehen. Gleichzei-
tig kdnnen sie andere Kinder und Jugend-
liche mit dhnlichen Erfahrungen kennenler-
nen.

Auch fir Eltern und Familien ist der Aus-
tausch mit anderen Betroffenen von groRer
Bedeutung.
https://www.bmab.de/jugendcamp

Veranstaltungen, Bewegung und
Fortbildung

Der BMAB und die angeschlossenen Selbst-
hilfegruppen organisieren bundesweit In-
formationsveranstaltungen, Fortbildungen,
Aktionstage, Sportangebote und Prothesen-
camps.

Am 21. April 2026 wurde erstmalig ein Tag
der Amputierten veranstaltet. Dieser Akti-
onstag soll zukiinftig jedes Jahr am 21. April
stattfinden. www.bmab.de/tag-der-ampu-
tierten/

Unsere Vision

Kein Mensch soll nach einer Amputation mit
seinen Fragen, Sorgen und Herausforderun-
gen allein bleiben.

Gemeinsam fiir eine bessere Versorgung.
Gemeinsam fiir mehr Teilhabe. Gemein-
sam fiir Menschen mit Amputation und
Dysmelie.

Kontaktadresse:

Bundesverband fiir Menschen

mit Arm- oder Beinamputation e.V.
Kleverkamp 24

30900 Wedemark

Telefon: 089 4161740-0
Fax: 089 4161740-90

E-Mail: info@bmab.de
Internet: www.ampubv.de

Spendenkonto:

Spendenkonto bei der Sozialbank:
DE60 3702 0500 0020 2416 91

BIC BFSWDE33XXX
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BV Gemeinntutzige Selbsthilfe

Schlafapnoe Deutschland e. V. GSD

Wer wir sind - Was wir wollen

Der im November 1999 als Bundesverband
,Gemeinnitzige Selbsthilfe Schlafapnoe
Deutschland e. V. gegriindete Verband
ist die Interessenvertretung seiner Mit-
glieder. Zweck des Verbandes ist die Ge-
sundheitsforderung  von Menschen mit
einem Schlafapnoe-Syndrom und ihren
Angehorigen durch Informationen, Erfah-
rungsaustausch, Ermutigung zur Therapie,
Forderung von Selbsthilfegruppen, Erfah-
rungsaustausch mit Facharzten, der Wis-
senschaft und der Medizintechnik sowie
Informationen der Medien und der breiten
Offentlichkeit. Der Verband beobachtet die
aktuellen Diskussionen Uber die Gesund-
heitsreform und nimmt die Interessen von
Schlafapnoe-Patienten unter anderem als
Patientenvertreter im G-BA wahr.

Der Verein wird von einem ehrenamtlich ta-
tigen Vorstand gefiihrt und ist gemeinnitzig
tatig.

Das Wissen um das Schlafapnoe-Syndrom
und deren Folgeerkrankungen ist in der Be-
volkerung immer noch erschreckend gering.

In Deutschland leiden schatzungsweise
mehr als 8 % der Bevolkerung an dieser Er-
krankung und damit auch an ihren Folgen
- die meisten Betroffenen leiden an dieser
Erkrankung, ohne es selbst zu wissen.

Dieses Schlafapnoe-Syndrom ist eine
schlafbezogene Atemstdrung und adhnlich
weit verbreitet wie z.B. die chronische Bron-
chitis oder wie die Zuckerkrankheit (Dia-
betes mellitus). Von diesen ca. 6 Millionen
Betroffenen sind lediglich 5 % diagnostiziert
und werden therapeutisch behandelt!

Definition und Wirkung

Schlafapnoe gehort zu den chronischen
Schlafstérungen. Bisher wurden nach der
Internationalen Klassifikation der Schlafsto-
rungen 88 verschiedene chronische Schlaf-
storungen festgestellt. Das Schlafapnoe-
Syndrom stellt hierbei den grofiten Anteil.

Diese Atemstillstande kdnnen bis 600-mal
und mehrin einer Nacht auftreten. Dadurch
sinkt die Sauerstoffsattigung im Blut, das
heiftt, das Gehirn und alle anderen Organe
werden nicht mehr ausreichend mit Sau-
erstoff versorgt. Im Schlaf kommt es dann
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sehr oft zu Weckreaktionen des Gehirns flir
den Korper. Das Gehirn bemerkt jeweils ei-
nen akuten Notstand und veranlasst beim
Schléfer eine Weckreaktion.

Die ,Schlafapnoe® wird nach Erkenntnis-
sen der Schlafmediziner als eine Schlis-
selkrankheit eingestuft, die die Ursache
fir vermehrte Tagesmidigkeit und Ein-
schlafneigung, Lustlosigkeit sowie Konzen-
trationsschwache ist. Besonders kritisch
ist, dass es bei Schlafapnoe wéhrend des
Schlafens zu wiederholten Atemstillstén-
den kommt, die Herz und Kreislauf sehr
stark belasten. Herzinfarkt und Schlaganfall
sind oft die Folge einer nicht behandelten
Schlafapnoe.

Als wirksamste Therapie hat sich die nasale
Uberdruckbeatmung herausgestellt. Schon
nach kurzer Anwendung verbessert sich das
Befinden splrbar. Die Wirksamkeit der
Uberdruckbeatmung setzt allerdings eine
hohe Akzeptanz und Lernbereitschaft des
Betroffenen voraus.

Zur Bewaltigung dieser Probleme sind
Selbsthilfegruppen  sehr nitzlich. Das
nachtliche Tragen einer Atemmaske ist
nicht angenehm, aber es verhilft dem Be-
troffenen zu einer neuen Lebensqualitét.

Deshalb ist einer unserer Themenschwer-
punkte die Offentlichkeitsarbeit, um die
Bevolkerung lber das Krankheitsbild, die
Diagnostik und Therapie des Schlafapnoe-
Syndroms aufzukldren. Auch die Folgeer-
krankungen bei einer nicht behandelten
Schlafapnoe sowie die volkswirtschaftli-
chen Schdden sind Gegenstand unserer
praventiven Offentlichkeitsarbeit.

Kontaktadresse:

Bundesverband Gemeinniitzige
Selbsthilfe Schlafapnoe Deutschland e. V.
Kirchenstralle 7

21723 Hollern-Twielenfleth

Telefon: +49176 6043 8386

E-Mail:  bv-gsd@freenet.de
Internet: www.gsdschlafapnoe.de

Spendenkonto:

Landessparkasse zu Oldenburg
IBAN: DE85 2805 0100 0093 1697 38
BIC: SLZODE22XXX

Bundesverband

Herzkranke Kinder

Zahlen

« Etwa jedes 100. Kind wird mit einem ange-
borenen Herzfehler (AHF) geboren, das ent-
spricht ca. 7.000 - 8.000 pro Jahr.

«Ungefdhr 4.500 davon bendtigen eine/
mehrere Operationen am offenen Herzen.
Eine unbekannte Zahl wird mit einer Ka-
theterintervention oder im Hybridverfah-
ren therapiert.

* Schatzungsweise drei Prozent der herz-
kranken Kinder sind derzeit noch inopera-
bel.

+Heute erreichen dank des medizinischen
Fortschritts fast 90 Prozent der herzkran-
ken Kinder das Erwachsenenalter. Danach
fallen die meisten in ein ,Betreuungsloch®,
weil die Kinderkardiologen nicht mehr
zustandig und die ,Erwachsenenkardio-
logen“ in der Regel keine Kenntnisse Uber
AHF haben.

+ Derzeit leben schatzungsweise weit mehr
als 200.000 Menschen mit angeborenen
Herzfehlern in Deutschland.

Diagnose

Die Diagnose ,Angeborener Herzfehler” ist
fir jede Familie ein Schock. Krankenhaus-
aufenthalte, die damit verbundene Tren-
nung der Familienmitglieder, eine oder
mehrere Operationen am offenen Herzen
mit ungewissem Ausgang bedeuten emoti-
onalen Dauerstress, Angst, Hilflosigkeit und
finanzielle Zusatzbelastungen. Die Behand-
lung komplexer Herzfehler soll nur von
kompetenten Fachleuten in spezialisierten
Kinderherzzentren durchgefiihrt werden.

Hilfe

Kinder, Jugendliche und Erwachsene mit
AHF brauchen medizinische und psycho-
soziale Behandlung von Spezialisten mit Er-
fahrung und Expertise. Unsere Sozialrechts-
Beratungshotline bietet konkrete Antworten
auf zunehmend komplexere Fragen zu Pfle-
geversicherung, Schwerbehinderung, Be-
antragung von Reha u..m. Die Familien
erfahren und erleben bei uns, wie andere
das Schicksal mit einem chronisch kranken
Kind bewdltigen. Wir erganzen auf Bundes-
ebene die Basisarbeit unserer regionalen
Elterninitiativen und organisieren Projekte
flr Kinder, wie Herzsportgruppen, Sport-
camps usw., und fir Eltern, wie Coaching
und  Familien-Informationswochenenden.
Wir veroffentlichen Informationsmaterial,
z.B. Filme und Herzfehler-Animationen auf
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Bei unserem Familienwochenende bieten wir fiir Eltern, Geschwister und herzkranke
Kinder jeweils ein mafigeschneidertes Programm und geniigend Zeit zum Kennenler-

nen und Erfahrungsaustausch.

www.herzklick.de und Broschiiren zu The-
men wie ,Pranatale Diagnostik®, ,Herzkran-
ke Kinder in der Schule“ oder ,,Sport macht
stark®,

Struktur

Der BVHK ist die bundesweite Dachorga-
nisation der derzeit 23 ehrenamtlich ta-
tigen Elterninitiativen zwischen Kiel und
Freiburg und Kontaktstelle fur Betroffene.
Wir vermitteln den Familien Ansprechpart-
ner und Austausch mit anderen Betroffe-
nen und vertreten die Interessen unserer
herzkranken Kinder und ihrer Familien in
der Gesundheits- und Sozialpolitik. Wir
unterstlitzen das Konzept der FOR (Fa-
milienorientierten  Rehabilitation) und
haben Gesellschafteranteile in zwei von
vier Nachsorgekliniken ibernommen, um
auch dort fir die Interessen herzkranker
Kinder einzutreten.

Ziele

« Sozialrechtliche und psychosoziale Hilfen
flr Betroffene und ihre Familien vermitteln

* Forschung auf dem Gebiet der angebore-
nen Herzfehler unterstitzen

« Familienorientierte Rehabilitation (FOR)
fordern

* Sport- und Begegnungsangebote (Segel-,
Reiterwoche flr herzkranke Kinder) orga-
nisieren

+ Gesundheits- und gesellschaftspolitische
Verbesserungen erreichen

« BVHK-Arbeitsgruppen (AG): AG Psycho-
sozial, AG Kinderherzsport, AG Schule/Be-
rufsfindung

« Aufkldrungs-  und  Offentlichkeitsarbeit
zum Thema ,Leben mit angeborenem
Herzfehler®

Kontaktadresse:

Bundesverband Herzkranke Kinder e.V.
Vaalser Str. 108

52074 Aachen

Telefon: 0241912332
Fax: 0241912333

E-Mail: info@bvhk.de
Internet: www.bvhk.de

Spendenkonto:

Sparkasse Aachen

IBAN: DE57370205000008089100
BIC: BFSWDE33XXX
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Bundesverband Kehlkopf- und
Kopf-Hals-Tumore

Nach neuesten Angaben des Robert-Koch-
Instituts (Stand 12/2017) erkrankten 2014
insgesamt 16.371 Menschen an bdsartigen
Tumoren im Kopf-Hals-Bereich. Mit einer
absoluten Zahl von 2.982 Mdnnern und 518
Frauen weist Kehlkopfkrebs dabei die grof3-
te Anzahl an Neuerkrankungen in diesem
Bereich auf. Im Jahr 2011 lebten in Deutsch-
land etwa 11.200 Manner und 1.600 Frauen
mit Kehlkopfkrebs, welcher diesen in den
flnf Jahren zuvor diagnostiziert wurde.

Seit nunmehr 50 Jahren fiihrt die Selbst-
hilfeorganisation Menschen zusammen,
deren Kehlkopf ganz oder teilweise entfernt
wurde oder die aufgrund eines Tumors
im Kopf-Hals-Bereich behandelt wurden.
Ebenso ist der Bundesverband Ansprech-
partner fiir deren Angehorige.

Der Bundesverband Kehlkopf- und Kopf-
Hals-Tumore e. V. betreut knapp 3.500 Mit-
glieder. Er bietet im Rahmen der Selbsthilfe
konkrete Angebote fur die Betroffenen und
deren Angehorigen. Dariiber hinaus setzt
sich der Bundesverband als Interessenver-
treter gegentiber anderen Akteuren bzw. In-
stitutionen des Gesundheitssystems fiir die
Belange der Kehlkopfoperierten ein.

Betroffene helfen Betroffenen

- Patientenbetreuung und Seminare -
Mitgliedsorganisationen des Bundesver-
bandes haben mit Hilfe bundesweit aktiver
ehrenamtlicher  Patientenbetreuer*innen
zu mehr als 120 HNO-Kliniken Kontakt auf-
gebaut. Uber 200 Patientenbetreuer*innen
stehen den Neuerkrankten und ihren An-
gehorigen vor und nach der Operation,
wahrend und nach dem Klinikaufenthalt
mit Rat und Tat zur Seite. Zur Verbesserung
der Qualitat der Betreuung organisiert der
Bundesverband  Schulungsseminare fir
Patientenbetreuer*innen.

Frauen sind weniger haufig von Tumoren
im Kopf-Hals-Bereich, insbesondere von
Kehlkopfkrebs, betroffen. Frauenspezifi-
sche Themen wie zum Beispiel Partner-
schaft, Rickkehr ins Berufsleben, Verlust
der weiblichen Stimme und Identitat finden
in Selbsthilfegruppen kaum Eingang. Der
Bundesverband hilft durch ein Seminar
ausschliel8lich fir Frauen, diesen den Raum
fir ihre Bedirfnisse zu geben.

Jahrlich findet ein Wassertherapieseminar
statt. Das Seminar gibt Tracheotomierten
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die Moglichkeit, sich mit einem Wasserthe-
rapiegerat ausstatten zu lassen (die Anpas-
sung und Einweisung erfolgt durch einen
Wassertherapiebeauftragten des Bundes-
verbandes) und sich trotz Kehlkopfverlus-
tes im Wasser bewegen zu kdnnen.

Angehorige helfen Angehdrigen

Auch der Alltag der Angehdrigen wird stark
von der Krankheit beeinflusst. Sie miissen
sich mit unbekannten Angsten, Sorgen und
Geflihlen auseinandersetzen und stehen
plotzlich und unerwartet vor der Situation,
neben der Berufstatigkeit, Familie und ge-
sellschaftlichem Leben auch die Krankheit
eines geliebten Menschen bewaltigen zu
missen. Als Hilfestellung bei dieser doppel-
ten Belastung stehen Angehdrige anderen
Angehdrigen mit Rat und Tat zur Seite. Seit
2015 findet jahrlich ein Seminar nur fiir Ange-
horige statt. Seit 2021 gibt es einen eigenen
Leitfaden flir Angehdrige.

Gesundheitspolitische Arbeit

Im Rahmen der sozial- und gesundheitspo-
litischen Aktivitdten setzt sich der Bundes-
verband bei gesetzgebenden Organen und
Behorden fiir die Rechte der Mitglieder ein
und regt Manahmen zur Verbesserung ih-
rer Lage durch aktive Mitarbeit in Gremien
und Arbeitskreisen an. Zum Beispiel sind
Mitglieder im Gemeinsamen Bundesaus-
schuss (G-BA), beim Nationalen Krebsplan,
im Patientenbeirat der Stiftung Deutsche
Krebshilfe, in der BAG SELBSTHILFE und
beim PARITATISCHEN Gesamtverband so-
wie dem vdk aktiv. Der Bundesverband ist
Mitglied im Haus der Krebs-Selbsthilfe -
Bundesverband e. V. und arbeitet eng mit
anderen Selbsthilfeorganisationen zusam-
men, welche von der Stiftung Deutsche
Krebshilfe gefordert werden.

Offentlichkeitsarbeit

Der Bundesverband gestaltet eine aktive

Offentlichkeitsarbeit, um die Bevolkerung

auf die Bedirfnisse und Anliegen von Be-

troffenen mit Kopf-Hals-Tumoren hinzu-
weisen:

« Vierteljdhrlich erscheint das Mitgliederma-
gazin ,Sprachrohr*.

« Informationsbroschiiren wie z.B. ,Kehl-
kopfkrebs - Eine Patienteninformation®
und Leitfaden, zum Beispiel zu den The-
men Schwerbehindertenausweis und An-
gehorige sind verfugbar.

« Der Bundesverband hat eine eigene Inter-
netseite und ist auf facebook sowie Insta-
gram vertreten.

« Es gibt eine regelmaRig stattfindende On-
line-Selbsthilfegruppe.

«Einmal im Jahr finden die Patiententage
in Bad Miinder statt. Bei Workshops und
Vortrdgen konnen sich die Betroffenen
austauschen und informieren.

«Zudem berichten Betroffene bei Logo-
pad*innen und Pflegefachkréften Uber
ihre Erfahrungen als Patient*innen.

Mit den beschriebenen Aktivitaten verfolgt

der Verband folgende Ziele:

« Stérkung der stimmlichen, medizinischen,
gesundheitlichen und beruflichen Rehabi-
litation

« Forderung des Erfahrungsaustausches un-
ter den Mitgliedern

« Information der Behérden und politischen
Gremien Uber die Probleme der Betroffe-
nen

« Vertretung der Anliegen von Betroffenen in
der Offentlichkeit

« Sensibilisierung  der Gesellschaft  fir
Krebserkrankungen und deren Folgen.

« Aufklarung Uber Préaventionsmafnahmen.

Kontaktadresse:
Bundesverband Kehlkopf- und
Kopf-Hals-Tumore e. V.
Thomas-Mann-StraRRe 40
53111 Bonn

Telefon: 0228 33889 300

E-Mail:  geschaeftsstelle@
kehlkopfoperiert-bv.de
Internet: www.kehlkopfoperiert-bv.de

Spendenkonto:

Markische Bank e.G.

IBAN: DE56 4506 0009 8001 7004 00
BIC: GENODEM1HGN
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Bundesverband

Kleinwlichsige Menschen

und ihre Familien
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BKMF

Der Bundesverband Kleinwiichsige Men-
schen und ihre Familien (BKMF) eV. setzt
sich seit 1988 als bundesweite Organisation
der gesundheitlichen Selbsthilfe fiir die In-
teressen kleinwiichsiger Menschen ein.

Unter dem Leitmotiv ,Hilfe zur Selbsthilfe*
bemihen wir uns um die psychosoziale
Starkung kleinwlchsiger Menschen, deren
gesellschaftliche Inklusion und um den Ab-
bau vorhandener Vorurteile.

Wir unterstiitzen alle Ratsuchenden (Betrof-
fene, Angehorige und Fachleute). In diesem
Zusammenhang ergeben sich verschiedene
Aufgabenschwerpunkte:

« Beratung und Begleitung durch Informa-
tion von kleinwiichsigen Menschen vom
Kindes- bis zum Erwachsenenalter.

«Starkung und Schulung der betroffenen
Familien: Hilfe bei der Bewaltigung der Di-
agnose, Hilfestellung und Beratung bei der
Inklusion in Kindergarten, Schule, Beruf
und damit in die Gesellschaft.

*Beratung rund um das Thema Beruf und
Mobilitat.

« Sicherung einer bestmdglichen gesund-
heitlichen Versorgung von kleinwlchsigen
Menschen in Zusammenarbeit mit den

Deutschen Wachstumszentren, Universi-
tats- und Fachkliniken sowie Psychologen
und Therapeuten, durch Hilfsmittelbera-
tung etc.

«Initiierung und Durchfithrung von For-
schungsprojekten.

+Beratung und Unterstiitzung bei sozial-
rechtlichen Belangen, z.B. Schwerbehin-
dertenausweis, Pflegegeld, steuerlichen
Verglnstigungen.

+Schulung von ehrenamtlichen Mitarbei-
tern als Multiplikatoren.

Zur Erfillung seiner Aufgaben betreibt der
BKMF e.V. das Deutsche Zentrum fiir Klein-
wuchsfragen (DZK) in Bremen.

In diesem Zentrum werden die interdiszipli-
naren, bundesweiten Informationen im Be-
reich der Seltenen Erkrankungen vorange-
trieben sowie Beratungen und Schulungen
von Betroffenen, Angehdrigen, Fachleuten,
Therapeuten, Organisationen und Instituti-
onen durchgefihrt.

+ Wir bieten u.a. Probewohnen in einer klein-
wuchsgerecht gestalteten Modellwohnung
flr Familien mit Kindern und fir altere
Menschen.

« Wir beraten zur Arbeitsplatzausstattung und
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bieten die Moglichkeit, einen kleinwuchsge-
rechten Arbeitsplatz zu erproben.

+Die Kinder- und Jugendarbeit liegt uns
besonders am Herzen und bildet einen
wichtigen Schwerpunkt unserer Arbeit. Sie
finden vielféltige Angebote, wie z. B.im Mu-
sikraum.

« Ebenso fordern und unterstiitzen wir den
Sport fiir kleinwlichsige Menschen und in-
itiieren regelmaRig Sportseminare, die u.a.
in Kooperation mit Werder Bremen durch-
geflihrt werden.

*Wir Erfassen und Archivieren die klein-
wuchsspezifischen Informationen.

Der BKMF feierte 2013 sein 25-jéhriges Ju-
bildum. Wie in den vergangenen 25 Jahren,
flihrt der BKMF e. V. weiterhin seine zahlrei-
chen, bundesweiten Veranstaltungen, Se-
minare und Workshops durch. Dabei finden
die Landesverbande und Arbeitsgruppen
eine besondere Berticksichtigung. Beson-
ders hervorzuheben ist, dass der Bundes-
verband seit 25 Jahren wahrend einer Dauer
von 4 Tagen sein Kleinwuchsforum mit tiber
500 Teilnehmern und zahlreichen Referen-
ten aus Medizin und Wissenschaft und mit
personlichen Erfahrungsberichten von Be-
troffenen, veranstaltet.

Ein Schwerpunkt unserer Kinder- und Ju-
gendarbeit liegt auf der gesundheitlichen
Pravention und Initiierung inklusiver Frei-
zeitangebote. Um die Interessen der Klein-
wiichsigen zu vertreten, betreiben wir eine
intensive Offentlichkeitsarbeit.

Kontaktadresse:

Bundesverband Kleinwiichsige
Menschen und ihre Familien e.V.
Deutsches Zentrum fiir Kleinwuchsfragen
LeinestraRe 2

28199 Bremen

Telefon: 0421 336169-0
Fax: 0421 336169-18

E-Mail: info@bkmf.de
Internet: www.bkmf.de

Spendenkonto:

Sparkasse in Bremen

IBAN: DE72 2905 0101 00010 15 981
BIC: SBR EDE 22
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Bundesverband Legasthenie

und Dyskalkulie

E BUNDESVERBAND

Legasthenie & Dyskalkulie e.V.

Legasthenie  (Lese-Rechtschreibstorung)
bezeichnet gravierende Schwierigkeiten
beim Erlernen des Lesens und/oder Schrei-
bens.

Wenn Kinder Lesen und Schreiben lernen,
ist die Schrift fir sie am Anfang ein unver-
stdndlicher ,Code®, bestehend aus vielen
unbekannten Symbolen. Schritt fiir Schritt
wird dieser Code im ersten Schuljahr entzif-
fert und verinnerlicht. Eine Legasthenie er-
schwert diesen Lernprozess deutlich, denn
der Code kann nicht in der tiblichen Art und
Weise entziffert werden. Umgekehrt fallt
es schwer, ein gesprochenes Wort in die-
sen ,Code“ zu Ubersetzen. Die besonderen
Schwierigkeiten im Lesen und Schreiben
konnen auch unabhangig voneinander auf-
treten (isolierte Lesestorung bzw. isolierte
Rechtschreibstorung).

Dyskalkulie  (Rechenstorung) beschreibt
ausgepragte Schwierigkeiten beim Erler-
nen des Rechnens. Meist fehlen Zahlfertig-
keiten und das nétige Mengenverstandnis.
Zahlen werden oft nur als reines Symbol
verstanden, nicht als Mengenangabe. Damit
fehlen den Kindern wichtige Grundlagen,
um Lernschritte in der Mathematik zu ver-
innerlichen. Defizite bestehen insbesondere

im Erlernen und in der mangelnden Beherr-
schung grundlegender Rechenfertigkeiten
wie Addition, Subtraktion, Multiplikation
und Division.

Jeweils ca. 3-5 % aller Schiiler haben
eine isolierte Lesestorung, isolierte Recht-
schreibstorung, eine Lese-Rechtschreib-
storung oder Rechenstérung. Diese stark
ausgepragten Schwierigkeiten im Lesen,
Schreiben und/oder Rechnen sind meist bis
ins Erwachsenenalter vorhanden und stel-
len die Betroffenen in jeder Lebensphase
immer wieder vor neue Herausforderungen.

Der Bundesverband Legasthenie und
Dyskalkulie e. V.

Der Bundesverband Legasthenie und Dys-
kalkulie e. V. (BVL) vertritt die Interessen von
Menschen mit Lese-Rechtschreibschwéache
und Rechenschwaéche, insbesondere aber
mit Lese-Rechtschreibstérung (Legasthe-
nie) und Rechenstérung (Dyskalkulie).

Menschen mit Legasthenie und Dyskalkulie
haben Anspruch auf qualifizierte Forderung
und Chancengleichheit in Schule, Ausbil-
dung und Beruf. Diesen Anspruch durchzu-
setzen und gesellschaftliches Bewusstsein
zu schaffen, ist das erklarte Ziel des BVL.

BUNDESVERBAND

Legasthenie & Dyskalkulie eV.

Leben heifit gestalten.

Seit liber 40 Jahren helfen wir Menschen,

ihren eigenen Weg zu gehen - mit Klarheit, Mut und so,
T LGNS

wie wir selbst einst unseren Weg gegangen sind:
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Kompetent. Stark. Ins Leben!

GemaR unserem Leitbild richten wir unsere
Arbeit an drei Hauptaufgaben aus:

1. Wir stehen Menschen mit Legasthenie
und Dyskalkulie, Eltern, Lehrkraften, The-
rapeuten und Lernenden mit Rat und Tat
zur Seite

2. Wir setzen uns fur ein Umfeld ein, das
Starken von Menschen erkennt und diese
fordert.

3. Wir fordern die Akzeptanz flir Legasthenie
und Dyskalkulie und sorgen fiir Chancen-
gleichheit.

Seit mehrals vier Jahrzehnten bieten wir ein
umfangreiches Angebot zur Hilfe und Selbst-
hilfe. Unser Wissen und unsere Erfahrungen
geben wir Uiberwiegend aus der Perspektive
von selbst Betroffenen ehrenamtlich weiter.
Wir sind dabei im Austausch mit Therapeu-
ten, Padagogen, Arzten und Wissenschaft-
lern verschiedener Fachrichtungen. Auch
durch die langjahrige Zusammenarbeit mit
unserem wissenschaftlichen Beirat sind wir
ein wichtiger Kompetenztrager in den Berei-
chen Legasthenie und Dyskalkulie. Gemein-
sam mit unseren Landesverbanden (LVL)
und unserer Gruppe ,Junge Aktive im BVL®
bilden wir eine starke Lobby fiir Menschen
mit Legasthenie und Dyskalkulie.

Unsere Grundsatze und Forderungen:
https://www.bvl-legasthenie.de/images/
static/pdfs/Positionierung.pdf

Kontaktadresse:
Bundesverband Legasthenie und
Dyskalkulie e. V. c/o EZB Bonn
Blumenweg 9

53902 Bad Miinstereifel

Telefon: 09122 3076680

E-Mail:  info@bvl-legasthenie.de
Internet: www.bvl-legasthenie.de
Beratungs-Telefon: 01579 - 251 70 46

Facebook: www.facebook.com/

BundesverbandLegasthenieDyskalkulie

Instagram: www.instagram.com/
bvl_legasthenie/

Spendenkonto:

Sparkasse KolnBonn

IBAN: DE02 3705 0198 1935 0829 64
BIC: COLSDE33XXX

Bundesverband

Neurofibromatose

B UNDESVERUBAND

NeEUROFIBROMATOSE

Der Bundesverband Neurofibromatose e.V.
bietet Menschen mit Neurofibromatose (NF)
eine Plattform der Gemeinschaft, Hilfe und
gegenseitigen Unterstlitzung, sowie laufen-
de Informationen zum aktuellen Stand in
Medizin und Forschung.

Gemeinsam mit Forderern wird Forschung
vorangetrieben, um NF immer besser zu
verstehen, zu behandeln und irgendwann
heilbar zu machen.

Die wichtigsten Ziele fiir den

Bundesverband Neurofibromatose:

+ Optimierung der Lebensqualitdt von
Menschen mit Neurofibromatose

+ Aufkldrung tiber mogliche Krankheitsbil-
der und Behandlungsoptionen der NF
durch Informationsschriften, Kongresse,
Seminare und Workshops, personliche
Gespréche sowie die Website www.bv-nf.
de und soziale Medien

+ Hilfe zur Selbsthilfe zu geben

+ Unterstltzung von Wissenschaft und For-
schung

+ Verbesserung der medizinischen und
psychosozialen Versorgung

+ Forderung der sozialen Integration und
Kontaktmdglichkeiten unter Menschen
mit Neurofibromatose

Die rund 2000 Mitglieder des Bundesver-
bands finden nahezu in jedem Bundesland
eine der Uber 20 Selbsthilfegruppen, sowie
eine Vielzahl von Kontaktpersonen. Ein
breites Angebot an Veranstaltungen, Work-
shops und Seminaren wird Uberwiegend
ehrenamtlich und mit hohem personlichem
Engagement organisiert und durchgefiihrt.

Der Bundesverband Neurofibromatose

hat folgende Aufgaben und Ziele:

+ Verbesserung der Lebensqualitat der be-
troffenen Menschen

« Aufkldrung Giber die Krankheit und Folgen
der Krankheit durch Informationsschrif-
ten, Internet, Kongresse, Seminare und
Workshops sowie persdnliche Beratung

+ Unterstlitzung von Wissenschaft und For-
schung

+ Verbesserung der medizinischen und
psychosozialen Versorgung

« Forderung der sozialen Integration und
Kontaktmoglichkeiten unter den Betrof-
fenen

« Forderung der Bildung von regionalen
Selbsthilfegruppen, um einen regionalen
Austausch zu ermdglichen.

Neurofibromatose - eine Erkrankung
mit vielen Gesichtern

In Deutschland sind ca. 40.000 Menschen
von NF betroffen. Die seltene Erkrankung
weist vielfaltige Erscheinungsformen (min-
destens 20 Einzelkrankheiten) auf und istim
Verlauf nicht vorhersehbar.

Die haufigste Form ist die Neurofibromato-
se Typ 1 (NF1), die mit Hautverdanderungen,
gutartigen Geschwilsten an der Haut aber
auch an Nerven- und Bindegewebszellen
beginnt. Sie zeigt sich oft bereits im Kindes-
alter. Etwa bei jedem 3000sten Kind wird
Neurofibromatose Typ 1 diagnostiziert.
Noch viel seltener sind die NF2-bedingte
Schwannomatose (friiher Neurofibromato-
se Typ 2 bzw. NF2) mit einer Haufigkeit von
1:25.000 und die nicht-NF2-bedingte Sch-
wannomatose, die mit einer Haufigkeit von
1:69.000 vorkommt.
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Bei der NF2-bedingten Schwannomatose
konnen Tumoren des gesamten Nervensys-
tems, insbesondere auch an den Horner-
ven, im Gehirn und im Bereich der Wirbel-
sdule auftreten. Sie erscheint Uberwiegend
erstim Erwachsenenalter.

Die Symptome der beiden Schwannoma-
tose-Arten sind sich sehr dhnlich und an
den gleichen Genorten verortet, daher ist
die Abgrenzung oft sehr schwierig. Bei der
nicht-NF2-bedingten Schwannomatose tre-
ten Neurinome/Schwannome im Bereich
des peripheren Nervensystems und der
neuralen Strukturen im Bereich der Wirbel-
saule auf.

Aufgrund der Komplexitét der Erkrankungs-
bilder der NF und der Vielzahl von Begleit-
und Folgesymptomen, die einen massiven
Einfluss auf die Lebenssituation des Pati-
enten und der Angehdrigen haben kdnnen,
wird zu einer ganzheitlichen Begleitung von
NF-Patienten und ihrer Angehorigen gera-
ten, die weit Uber die reine medizinische
Versorgung hinausgeht.

Der Bundesverband Neurofibromatose
setzt sich flr die Entwicklung ganzheitli-
cher Therapiekonzepte ein. Er unterstitzt -
neben den spezialisierten NF-Zentren - die
Etablierung regionaler Versorgungszentren
mit Fachdrzten, diein Ergdnzung zu den NF-
Zentren in Deutschland eine optimale und
gut erreichbare Versorgung von NF-Patien-
ten gewahrleisten sollen.

Sehr stark setzt sich der Bundesverband
Neurofibromatose auch im Bereich der
schulischen und beruflichen Integration
von Menschen mit NF ein.

Weitere Informationen: www.bv-nf.de

Kontaktadresse:

Bundesverband Neurofibromatose
c/o EZB Bonn

Blumenweg 9

53902 Bad Miinstereifel

Telefon: 0800 2863 2863 (nur fiir Deutschland)
+49 (0)228 - 38755528

E-Mail:  info@bv-nf.de
Internet: www.bv-nf.de

77


https://www.bvl-legasthenie.de/images/static/pdfs/Positionierung.pdf
https://www.bvl-legasthenie.de/images/static/pdfs/Positionierung.pdf
mailto:info@bvl-legasthenie.de
http://www.bvl-legasthenie.de
http://www.facebook.com/
http://www.instagram.com/
http://www.bv-nf.de
http://www.bv-nf.de
http://www.bv-nf.de
mailto:info@bv-nf.de
http://www.bv-nf.de

78

Bundesverband Niere

Das deutsche Patientennetzwerk der Nie-
renpatienten, der Bundesverband Niere e.V.
(BN e.V.), umfasst rund 130 Vereinigungen
und ist das Sprachrohr der nierenkranken
Menschen Deutschlands. Der grundsatzli-
che Zweck ist die Vertretung der Patienten-
interessen auf allen Ebenen, die Informati-
on von Patienten und deren Angehdrigen
sowie der Offentlichkeit und die Verbesse-
rung der Lebenssituation der betroffenen
Menschen. Daneben entwickelt der BN e\V.
Dienstleistungen flr seine Mitglieder.

Die Mitgestaltung der 6ffentlichen und po-
litischen Meinungsbildung ist ein wichtiges
Betatigungsfeld des Verbandes.

Unsere knapp 130 Gemeinschaften und
Regionalvereine und -gruppen bieten ih-
ren Mitgliedern eine emotionale Heimat,
ein Forum des fachlichen Austausches und
des guten Verstehens unter gleicherma-
Ben Betroffenen. Der Bundesverband BN
eV. verbindet diese Vereine zu einem star-
ken und kontinuierlich funktionierenden
Selbsthilfe-Netzwerk auf Bundesebene und
unterstiitzt auf vielfaltige Weise die Belange
seiner in ihm organisierten Menschen. Da-
bei ist alleine schon die Existenz eines ge-
meinsam getragen Selbsthilfe-Netzwerkes
wesentlicher Inhalt und Auftrag an den Vor-
stand des Bundesverbandes.

Tag der Arbeitskreise (TAK)

Das jahrliche Ideenforum und die intensi-
ven Gesprachs- und Austauschrunden des
BN elV. erfreuen sich unverdndert grolRer
Beliebtheit. Viele Menschen helfen dabei
mit, den Verband lebendig und attraktiv zu
halten. Ich mochte Sie bestarken und bit-
ten, in diesem Streben nicht nachzulassen
- unsere Gemeinschaft hilft vielen in ihrer
Not, nimmt Anteil und lindert ein wenig das
Schicksal. Unter gleichermafien Betroffe-
nen geht es viel besser und man kann bes-
ser mit seiner Krankheit leben.

Eine, schon sehr bemerkenswerte und po-
sitive, Seite unseres BN elV. ist es, so viele
Menschen zu haben, die bereit sind, fiir ein
Wochenende auch von weit her anzureisen,
zu arbeiten und ihre Ideen und ihre Krea-
tivitdt der Gemeinschaft zur Verfiigung zu
stellen.
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Bundesdelegiertenversammlung

Die BDV stellt jedes Jahr einen der Héhe-
punkte im Veranstaltungskalender des
Bundesverbandes dar. Delegierte der vielen
Vereinigungen der Selbsthilfe kommen zu-
sammen, um im Dialog Arbeit und Ausrich-
tung der Verbandsarbeit zu wiirdigen und
um sich auszutauschen und zu informieren.
Der personliche Austausch unter den vielen
unterschiedlichen Gruppen ist durch nichts
zu ersetzen.

Der Bundesverband hat in vielen Feldern
den gesellschaftlichen Anderungen im Ge-
sundheitswesen Rechnung getragen und
insbesondere den Anliegen unserer Mit-
glieder politisches Gehdr und Gewicht ver-
schafft. Dies hat in den meisten Fallen zum
Erfolg geflihrt und die Situation chronisch
nierenkranker Menschen ist - im Vergleich
zu anderen Gruppen und gesundheitspoli-
tisch gesehen - aulterordentlich gut.

Dies hat sehr viel mit den beteiligten Men-
schen unseres Verbandes zu tun.

PatientenBegleiter

Wege gemeinsam gehen ist eine Selbsthil-
feinitiative des Bundesverband Niere eV., in
der ehrenamtlich tatige, selbst chronisch
nierenkranke Menschen ihren Mitpatien-
ten als qualifizierte Ansprechpartner zur
Seite stehen. Nach einer mehrwochigen
Ausbildung begleiten die zertifizierten Pa-
tientenBegleiterinnen Betroffene direkt vor
Ort - etwa in Dialysezentren - inshesondere
zu Krankheitsbeginn, in Krisenzeiten sowie
bei sozialrechtlichen Fragen. Bundesweit
sind Uber 100 PatientenBegleiterinnen im
Einsatz; das Angebot ist flr Ratsuchende
kostenfrei.

Schirmherr Dr. Georg Kipples, MdB
Parlamentarischer Staatssekretdr bei der
Bundesministerin flir Gesundheit

Vierzehn Jahre hat sich Annette Wid-
mann-Mauz, Staatsministerin a.D., als BN-
Schirmfrau fiir die Interessen der chronisch
nierenkranken Patienten in Deutschland
eingesetzt. 2026 hat sie dieses Amt in die
Hande von Dr. Georg Kippels gelegt.

Der stete Ausbau unseres Patientennetz-
werkes und die Verknlpfung mit den be-
stehenden Organisationen und Personen

bl

ist unser wichtigstes Anliegen. Die gute Ent-
wicklung des BN elV. in der Zukunft dirfte
in entscheidendem Mafe davon bestimmt
sein. Grundlegende Voraussetzung und Ba-
sis dafiir ist, dass die Mitglieder unserer Ge-
meinschaft solidarisch und vertrauensvoll
miteinander umgehen.

Kontaktadresse:
Bundesverband Niere e.V.
Kakteenweg 9

55126 Mainz

Telefon: 06131 85152
Fax: 06131 835198

E-Mail:  geschaeftsstelle@bnev.de
Internet: www.bundesverband-niere.de
www.facebook.com/bundesverband.niere

Bundesverband Poliomyelitis

Der Bundesverband Poliomyelitis e. V. sieht
seine Aufgabe seit seiner Griindung 1991 in
der Interessenvertretung von Personen mit
Kinderlahmungsfolgen. Der Verband arbei-
tet deutschlandweit in 10 Landesverban-
den, 60 Regionalgruppen und 40 Kontakt-
stellen. Im Verband sind 2.950 Mitglieder
organisiert.

Leitbild

Unter Einbindung des sozialen Umfeldes,
der Arbeitswelt und der Familie soll dem
Polio-Betroffenen geholfen werden, seine ei-
gene Lebenssituation besser einzuschatzen
und seinen kiinftigen Lebensweg umzustel-
len. Es gilt ganz besonders, dem Post-Polio-
Syndrom vorzubeugen oder dessen Auswir-
kungen zu mildern.

Seit den 70er Jahren des 20. Jahrhunderts
hat sich der anféngliche Verdacht bestatigt,
dass die Folgen einer Poliomyelitis (Kin-
derldhmung) nicht bei allen Betroffenen
zu einem relativ stabilen Restldhmungs-
befund flihren. Mit einer Latenzzeit von 15
bis 40 Jahren nach der Akuterkrankung
kann eine erneute Aktivierung der neuro-
muskuldren Funktionsschadigung eintre-
ten. Diese ,,Zweiterkrankung® wird als Post-
Polio-Syndrom (PPS) bezeichnet und ist als
eigenstandiges Krankheitsbild im ICD 10
Code unter Ziffer G14 gelistet. Hauptsymp-
tome sind extreme Mudigkeit, Muskel- und
Gelenkschmerzen, Muskelschwéche, Kalt-
eintoleranz, aber auch Atem- und Schluck-
probleme.

Aufgaben des Verbandes

« Information und Beratung von Betroffenen
und/oder Angehdrigen

« Gegenseitige Unterstiitzung in der Bewalti-
gung der Erkrankung

«Verbesserung der Lebenssituation Polio-
Betroffener

«Information von Arzten, Therapeuten,
Krankenkassen und Behorden

« Zugang zu Hilfs- und Unterstiitzungsange-
boten schaffen

+ Durchftihrung von Zertifizierungen von Re-
habilitationseinrichtungen

+ Aufbau und Unterstiitzung von regionalen
Selbsthilfegruppen und Landesverbanden

- Gezielte Offentlichkeitsarbeit zum Abbau
von Informationsdefiziten

« Interessenvertretung in Gremien der Ge-
sundheitspolitik
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« Kontaktpflege mit anderen europdischen
Polio-Verbanden

+Vorsorge durch Impfung gegen Kinderléh-
mung.

Ziel des Verbandes

Mithilfe zahlreicher Informationsschriften
- Biicher, Broschiiren, Flyer — klart der Bun-
desverband Poliomyelitis e. V. Giber Kinder-
l&hmung und die Folgen auf.

Mitglieder des Verbandes erhalten viertel-
jahrlich eine Verbandszeitschrift, die Polio-
Nachrichten.

Ein Beirat, bestehend aus Arzten und Exper-
ten aus den verschiedensten medizinischen
Bereichen, die eingehende Kenntnisse und
Erfahrungen mit dem Krankheitsbild Polio-
myelitis und dem Post-Polio-Syndrom (PPS)
haben oder mit den Problemen der Betroffe-
nen befasst sind, unterstiitzt und berdt den
Bundesverband.

Impfen ist wichtiger denn je

Die Anzahl der Erkrankungen ist zwar riick-
ldufig, besiegt oder ausgerottet ist die Polio-
myelitis jedoch nicht. Die Erfahrungen aus
der letzten Zeit zeigen, dass wieder neue
Falle auftreten, wenn Impfliicken entste-
hen, z. B. in Krisengebieten wie Syrien oder
Somalia - generell da, wo das Gesundheits-
system nicht mehr funktioniert. Das Wild-
virus kann jederzeit durch Reisende oder
Migranten aus jenen Landern zu uns gelan-
gen. Daher ist es wichtig zu kontrollieren, ob
der Impfschutz beziiglich Kinderlahmung
ausreichend ist.

Kontaktadresse:
Bundesverband Polio e.V.
Rehaklinik Miriquidi
Freiberger Strafle 33

09488 Thermalbad Wiesenbad

Telefon: 03733 504-1187
Fax: 03733 504-1186

E-Mail: info@polio-selbsthilfe.de
Internet: www.polio-selbsthilfe.de

Spendenkonto:

Bank fiir Sozialwirtschaft

IBAN: DE 05 86020500 0007430599
BIC: BFSWDE33LPZ

Spenden sind steuerlich abzugsfahig
Finanzamt Annaberg- Buchholz
Steuernummer 217/141/07043
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Bundesverband Prostatakrebs

Selbsthilfe

Der Bundesverband Prostatakrebs Selbst-
hilfe eV. ist ein gemeinnltziger Verein zur
Unterstlitzung von Mannern, die an Pros-
tatakrebs erkrankt sind. Gegriindet 2000
gehoren dem BPS rund 200 Selbsthilfegrup-
pen an. Der BPS ist damit eine der grofiten
Selbsthilfeorganisation von und fir Prosta-
takrebspatienten weltweit.

Rund 60.000 Manner erhalten jahrlich die Di-
agnose Prostatakrebs, die meisten Manner
sind bei Erstdiagnose tiber 70 Jahre alt. Um
moglichst viele dieser M@nner zu erreichen,
nutzt der BPS verschiedene, kostenfreie In-
formationskanale - darunter ein dreimal im
Jahr erscheinendes Magazin ebenso wie ei-
nen Newsletter und Kanale in den Sozialen
Medien (Facebook, Twitter und Instagram).
2008 hat der BPS eine Beratungshotline
eingerichtet als Ansprechstelle fir Betrof-
fene und deren Angehorige, die verstand-
liche, verlassliche Informationen suchen.
Alle Fragen kénnen ohne Zeitdruck erdrtert
werden. Die Berater sind ehrenamtlich ta-
tig, alle selbst an Prostatakrebs erkrankt
und daher aus Patientensicht mit dieser
Situation vertraut. Sie kennen aus eigenem
Erleben die Angste und Note Betroffener
und stehen ihnen im Rahmen ihrer Mog-
lichkeiten zur Seite - allerdings ohne me-
dizinische oder rechtliche Empfehlungen.
Pro Jahr fiihrt die Beratungshotline etwa
1.000 Gesprache, die sich zum groRten Teil
mit medizinischen Fragen befassen, also
mit Fragen der Diagnostik und Therapien
sowie deren Folgen. Die BPS-Beratungshot-
line ist Dienstag, Mittwoch und Donnerstag
(auler bundeseinheitliche Feiertage) von
15 Uhr bis 18 Uhr unter der gebihrenfreien
Service-Rufnummer 0800 - 70 80 123 er-
reichbar (kostenpflichtig aus dem Ausland:
+49(0)228-28645645).

Im interaktiven BPS-Forum, das der BPS ge-
meinsam mit KISP - Hilfe bei Prostatakrebs
betreibt, kdnnen Fragen gestellt, Antworten
gegeben und Erfahrungen ausgetauscht
werden. Dort sind rund 5.700 Benutzer re-
gistriert, davon etwa 240 aktiv.

Frih erkannt ist Prostatakrebs heilbar, da-
her engagiert sich der BPS in der Fritherken-
nung und kdampft - unterstitzt von wichti-
gen Fachgesellschaften wie der Deutschen
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Gesellschaft fur Urologie und verbandsor-
ganisierten, offentlichen Fritherkennungs-
Kampagnen - seit mehr als elf Jahren in
den entscheidenden Gremien um die Aner-
kennung des risikoadaptierten PSA-Tests als
kostenfreie FriiherkennungsmaRnahme.

Fir bestmogliche Diagnostik- und Therapi-
emoglichkeiten bereits erkrankter Manner
setzt sich der BPS auch in den verbandsin-
ternen Arbeitskreisen, beispielsweise zum
Fortgeschrittenen Prostatakrebs oder zur
Psychoonkologie, ein. Er beteiligt sich an
Studien und pflegt enge Kontakte zu me-
dizinischen Einrichtungen und Fachgesell-
schaften.

Aktuelle Informationen zu den Entwicklun-
gen in Diagnostik und Therapie erhalten die
Selbsthilfegruppen - neben den offentli-
chen Informationskanalen - auch Gber ein
BPS-eigenes Schulungsprogramm in Form
von Seminaren und Onlinevortragen.

Darliber hinaus vertritt der BPS Patienten-
interessen im Gemeinsamen Bundesaus-
schuss, in der Leitlinienkommission und in
der Zertifizierungskommission der Prostata-
krebszentren. International bringt er sich in
der europdischen Prostatakrebs-Selbsthil-
fevereinigung ,Europa UOMO“ ein.

Prostatakrebs-Betroffene kdnnen nach der
Entfernung der Prostata kurz- und auch
langfristig inkontinent sein. 2008 hat der
BPS mit dem Projekt ,Hygienebehalter in
Herrentoiletten“ auf die Problematik der
Entsorgung von Inkontinenzvorlagen bei
Mannern aufmerksam gemacht, sodass
seitdem in vielen Hotels und Gaststatten
und seit 2013 durch die Anderung der Ar-
beitsstattenverordnung in von Mannern
genutzten Toilettenrdumen mindestens
ein Hygienebehdlter mit Deckel in einer
gekennzeichneten Toilettenzelle steht. Die
Aufkleber zur Kennzeichnung der Toiletten
und Hygienebehalter stellt der BPS kosten-
frei zur Verfiigung.

Der BPS und seine Selbsthilfegruppen wer-
den geférdert durch die Stiftung Deutsche
Krebshilfe und Krankenkassen. Sie sind un-
abhdngig, objektiv und wissenschaftlicher
medizinischer Gewissheit verpflichtet.

BPS

Kontaktadresse:

Bundesverband Prostatakrebs Selbsthilfe e. V.
Thomas-Mann-Str. 40

53111 Bonn

Telefon: 0228 33889500

Fax: 0228 33889510

E-Mail: info@prostatakrebs-bps.de
Internet: http://www.prostatakrebs-bps.de

BPS-Beratungshotline: Telefon 0800 7080123
(geblhrenfrei), Dienstag, Mittwoch und
Donnerstag, 15 bis 18 Uhr, kostenpflichtig
aus dem Ausland: +49(0)228-28645645

https://prostatakrebs-bps.de/forum
https://www.facebook.com/bpsprostatakrebs
https://prostatakrebs-beratung.de

Spendenkonto:

Sparkasse Hannover

IBAN: DE62 2505 0180 0007 0206 21
BIC: SPKHDE2HXXX

Bundesverband

Psychiatrie-Erfahrener

Der BPE eV, gegriindet 1992, ist eine ge-
meinnltzige Selbsthilfeorganisation jetzi-
ger und ehemaliger Psychiatriepatientinnen
und Patienten.

Wir haben die Psychiatrie erfahren, deshalb
nennen wir uns Psychiatrie-Erfahrene.

Wir und nur wir kdnnen unsere Bedurfnisse
und Interessen wiedergeben.

Aufgaben und Ziele

« Zusammenschluss von Psychiatrie-Erfah-
renen

+Die Interessen von Psychiatrie-Patientin-
nen vertreten

+Nicht psychiatrische Hilfsangebote unter-
stlitzen/entstehen lassen

« Zwangsbehandlungen abschaffen

« Erfahrungsaustausch untereinander for-
dern und starken

+ Regionale Selbsthilfe fordern

» Selbstbewusstsein Psychiatrie-Erfahrener
starken bzw. zu stabilisieren

+ Die Vorurteile gegenliber , psychisch Kran-
ken“ abbauen.

+ Gesundheitspolitisch bewirken

« Informations-Bildungs- und  Offentlich-
keitsarbeit

« Personliche Unterstiitzung

« Forderung der Selbsthilfe

*Verbesserung der rechtlichen, sozialen
und 6konomischen Stellung von Psychia-
trie Patient*Innen

* Rehabilitation von Psychiatrie-Erfahrenen

+ Moglichkeiten zur Vorbeugung psychischer
Krisen entwickeln/unterstiitzen

« Uber die Rechte von Patienten*Innen infor-
mieren

« Juristische Hilfe

« Anlaufstelle fir Beschwerden

« Interessenvertretung flir mundtote

« Aufarbeitung NS-Psychiatrie-Verbrechen

« Rehabilitierung der Psychiatrie Opfer der
ehemaligen DDR

+ Aufklarung und Information Gber Moglich-
keiten und Grenzen der psychiatrischen
Behandlung

« Entschadigung fiir psychiatrischen Fehlbe-
handlungen

«Einrichtung von Psychiatrie-Erfahrenen
Ombudsleuten

Meinungsvielfalt im BPE

Im BPE haben unterschiedliche psychiatrie-
politische Vorstellungen Platz. Ein Teil der
Mitglieder will vorrangig eine verstandnis-
vollere Psychiatrie. Sie wiinschen hilfreiche
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therapeutische Gesprache, die derzeit all-
gemein vermisst werden. Ein anderer Teil
der Mitglieder sieht sein Hauptinteresse im
Aufbau nichtpsychiatrischer Hilfen im Rah-
men der Selbsthilfe sowie in der Sicherung
der Menschenrechte als Schutz vor psych-
iatrischen  Ubergriffen. Grundlage beider
Stromungen ist Respekt vor dem Willen
jedes einzelnen Menschen. Verdnderung
in Richtung auf mehr Humanitat, sinnvolle
Alternativen, rechtliche Gleichstellung und
bessere Lebensbedingungen sind Ziel beider
Strémungen.

Initiativen

Anlaufstellen von Psychiatrie-Erfahrenen fir
Psychiatrie-Erfahrene bestehen in Bochum,
Koln, Hannover, Erfurt, Brandenburg und
Minchen.

+ Beratungsangebote
+ Newsletter
« Kulturnetzwerk
* Berlicksichtigung und Entwicklung von
Vorsorgevollmachten, Patientenverfiigun-
gen und Behandlungsvereinbarungen
« Mitarbeit in 6rtlichen, ldnder- und bundes-
weiten Gremien, im Europdischen Netz-
werk sowie im Weltverband von Psychia-
triebetroffenen.
« Unterstiitzung der Selbsthilfearbeit
+Aufbau von Beratungsmoglichkeiten von
Psychiatrie-Erfahrenen  fiir ~ Psychiatrie-
Erfahrene
+ Anhdrung bei Gesetzesanderungen
«Verhinderung der ambulanten Zwangsbe-
handlung
« Beteiligung von Psychiatrie-Erfahrenen bei
der Entwicklung von Qualitatskriterien.
- Leitfaden zu ,Ver-rlicktheit steuern®
»Unabhéngige Informationen zu Psycho-
pharmaka
< EX-IT
+ Sozial Media:
* Instagram
* Telegram
« Twitter

Was bringt die Mitgliedschaft im BPE?

*Ich bekomme alle drei Monate den Laut-
BriefRundSprecher, Informationen Uber
Aktionen und Treffen auf Landes- und Bun-
desebene, wichtige Gerichtsurteile, Semi-
nare und Arbeitskreise zu verschiedenen
Themen.

+Ich werde automatisch zur Jahrestagung

des BPE eingeladen, zahle als Mitglied eine
niedrigere Teilnahmegebihr und lerne an-
dere Betroffene kennen.

« Erfahrungen anderer BPE-Mitglieder mit
Psychiaterinnen, Arztinnen und Anwaltin-
nen kommen mir zugute.

«Ich erhalte Unterstiitzung beim Aufbau ei-
ner Selbsthilfegruppe.

« Ich bekomme kostenlose telefonische Bera-
tung zu Rechtsfragen im Zusammenhang mit
der Psychiatrie, zu verschiedenen Therapi-
en und zu Sozialhilfe.

«Ich stdrke das Engagement von Psychiat-
rie-Betroffenen

Fordermitgliedschaft

Menschen ohne eigene Psychiatrieerfah-
rung kénnen den BPE durch eine Forder-
mitgliedschaft unterstlitzen. Zum Dank
erhalten sie den Rundbrief, ermaRigte Teil-
nehmergebiihren bei den BPE-Jahresta-
gungen. Weitere Formen der Unterstiitzung
konnen sein: Einladung von BPE-Mitglie-
dern zu Referaten oder Kulturbeitrdagen, zu
Weiterbildungsmalinahmen,  Kongressen
und anderen Veranstaltungen, Verlinkung
ihrer Website mit der BPE-Website oder In-
formation des BPE (iber Missstande in psy-
chosozialen Einrichtungen und Unterstit-
zung bei der Beseitigung dieser Missstande.

Finanzierung

Der BPE finanziert seine Arbeit ausschlief’-
lich Gber Mitgliedsbeitrage, Privatspenden,
Fordergelder der Krankenkassen und des
Bundesministeriums fiir Gesundheit.

Kontaktadresse:
BPE eV.

Herner Stralle 406
44807 Bochum

Telefon: 0234 917907-31

E-Mail: kontakt-info@bpe-online.de
Internet: www.bpe-online.de

Erstkontakt und Beratung: 0234/680705552
Ubersicht aller Beratungsangebote
www.bpe-online.de/kontakt-beratung

Spendenkonto:

Bank fiir Sozialwirtschaft Koln

IBAN: DE47 3702 0500 0007 0798 01
BIC: BFSWDE33XXX

Der BPE ist als gemeinnlitzig anerkannt,
Spenden sind steuerlich absetzbar.
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Bundesverband

Schilddrusenkrebs -
Ohne Schilddruise leben e. V.

Der Bundesverband Schilddriisenkrebs
- Ohne Schilddriise leben e.V. ist ein ge-
meinnitziger, bundesweiter Selbsthilfe-
verein von Schilddrisenpatient*innen. Wir
vertreten die Informationsbedirfnisse und
Interessen von Menschen mit Schilddrii-
senerkrankungen, insbesondere mit Schild-
drisenkrebs und sind unabhdngig von wirt-
schaftlichen Interessen — wir nehmen keine
finanziellen Mittel von pharmazeutischen
Unternehmen an.

An Schilddriisenkrebs erkranken jahrlich ca.
6.000 Menschen, weniger als 1% aller Krebs-
erkrankungen. Schilddriisenkrebs gehort
damit zu den seltenen Krebserkrankun-
gen. Fir Patient*innen ist es daher tiberaus
schwer, Betroffene fiir den Erfahrungsaus-
tausch zu finden, weshalb unser Herzstiick
das Selbsthilfeforum seit Jahrzehnten eine
sehr bedeutende Rolle fiir Betroffene spielt.

Unser kostenloses Online-Selbsthilfefo-
rum ist offen und frei zugdnglich, d.h. eine
Registrierung als Mitglied ist nicht notwen-
dig, um das Selbsthilfe-Forum zu nutzen.
Das Forum spricht alle Menschen mit einer
Schilddriisenerkrankung an, bzw. diejeni-
gen, die ohne Schilddriise leben mussen,
jedoch insbesondere Menschen mit Schild-
driisenkrebs. Der umfangreiche Wissensbe-
reich, die regelméaRigen Online-Treffen und
zahlreiche regionale Selbsthilfegruppen
und Arbeitsgruppen sind fir viele Betroffene
eine wichtige Anlaufstelle.

Unser authentischer Erfahrungsaustausch
von Betroffenen fiir Betroffene® unterstiitzt

Bundesverband Schilddriisenkrebs -
Ohne Schilddriise leben e.V.

bei Diagnose, Operation, Radiojodtherapie
und Nachsorge, hilft bei der Vorbereitung
auf arztliche Gesprache, ersetzt aber keine
medizinische Beratung,.

Als Stimme der Patient*innen bringen wir
unsere Perspektive in Leitlinien, Gremien
und Fachveranstaltungen ein, z. B. durch Mit-
arbeit in bundesweiten Gremien und durch
ein eigenes Symposium mit Expert*innen.
Wir férdern zudem Vernetzung mit spezia-
lisierten Kliniken sowie die Beteiligung von
Betroffenen an Forschung und Studien.
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Auf unseren Social-Media-Kanalen
dreht sich alles rund um die Selbst-
hilfe und ein Leben mit chronischer
Erkrankung oder Behinderung.
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Begegnung & Wissenstransfer: Unser wich-
tigstes Treffen flr den personlichen Erfah-
rungsaustausch und Wissenstransfer st
unser bundesweites Herbsttreffen, bei dem
sich Betroffene, Angehdrige und Arztinnen
und/oder Forscherinnen aus unterschied-
lichen Fachbereichen vor Ort begegnen.
Zusatzlich organisieren wir regelmalig das
Treffen der Gruppenleiter*innen sowie Infor-
mationsveranstaltungen, die sowohl online
als auch vor Ort stattfinden.

Weitere Informationen unter:
www.sd-krebs.de

Kontaktadresse:
Bundsverband
Schilddriisenkrebs e.V.
Rungestrafle 12

10179 Berlin

Telefon: 03027581146
Fax: 03027581147

E-Mail: info@sd-krebs.de
Internet: www.sd-krebs.de

Spendenkonto:

GLS Gemeinschaftsbank
BLZ: 430609 67
Konto: 4007214800

IBAN:  DE52430609674007214800
BIC: GENODEM1GLS

Bundesverband

Selbsthilfe Korperbehinderter

Unter dem Slogan ,Unterschiedlichkeit
fihrt zum Ziel“ ziehen in unserem Bun-
desverband Selbsthilfe Koérperbehinderter
(kurz BSK e. V.) Ehrenamtliche und Mitarbei-
tende deutschlandweit an einem Strang. lhr
Ziel: Fur alle Menschen mit und ohne Behin-
derung eine aktive Teilhabe in samtlichen
Lebensbereichen zu ermdglichen. Und das
bereits seit dem Jahr 1955.

Unsere Ehrenamtlichen kimmern sich in
etwa 100 Ortsvereinen, den so genannten
Untergliederungen, in ganz Deutschland um
die Interessen korperlich eingeschrankter
Menschen. ,Nichts (ber uns ohne uns!“ ist
dabei das Motto. Denn im Rahmen unserer
Arbeit schaffen wir als BSK e. V. gemeinsam
- ganz inklusiv - Bewusstsein, wir erreichen
mehr Barrierefreiheit und Teilhabe.

Oft bedeutet das langwierige Schwerstar-
beit in den Mihlen der grolRen, aber auch
in der kleinen Politik. Doch am Ende z&hlt
fir uns das Ergebnis! Denn flr uns ist klar:
Alle Menschen mussen Uberall in der Ge-
sellschaft selbst aktiv sein kdnnen. Es reicht
nicht, nur dabei zu sein.

Dass sich Menschen mit korperlichen Ein-
schrankungen federfiihrend in unserem
Selbsthilfeverband einbringen, ist daher
nicht nur gewiinscht, sondern gelebter All-
tag. Denn sie alle wissen, wo Bedarfe be-

Bundesverband
Selbsthilfe
hinde

Messe Rehab im Mai 2025
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stehen, welche Sorgen, Note und Angste
mit einer korperlichen Einschrankung ver-
bunden sind. Sie alle wissen aber auch, wie
man lacht, liebt und lebt. Und das in einer
Gesellschaft, die leider langst noch nicht so
gemeinschaftlich und barrierefrei ist, wie sie
es eigentlich sein sollte.

Wir mochten daher, dass alle Menschen in
unseren BSK-Regionen und ganz Deutsch-
land sich fiir ein gemeinschaftliches Zusam-
menleben ohne Barrieren einsetzen. Damit
das gelingt, liefern wir Informationen und
zeigen, welche Vorteile es hat, wenn Men-
schen mit ganz unterschiedlichen korper-
lichen Einschrankungen selbstbestimmt
teilhaben konnen.

Unser BSK e. V. - oft als ,,Gewerkschaft fiir
Rollifahrer® bezeichnet - unterstltzt aber
auch ganz direkt Menschen mit korperli-
chen Einschrankungen durch individuelle
Beratungsangebote: personlich in  Threr
N&he, am Telefon, per E-Mail oder in unse-
rer BSK-App. Sei es in Sachen eigenstandi-
ge Lebensfiihrung und selbstbestimmtes
Wohnen, im Kampf um barrierefreien Nah-
verkehr und inklusiven Tourismus oder bei
Gesundheitsthemen. Hilfe zur Selbsthilfe
auf Augenhohe ist hierbei die Devise. Denn
flr uns steht niemals das Problem selbst im
Fokus unserer Arbeit, sondern die Problem-
l6sung!

'955'202.;" Bundesverband
7 Selbsthilfe
Korperbehinderter e.V.

Jahre BSK

Unsere Tliren stehen daher beim BSKimmer
und Uberall offen. Und zwar fir alle, die Hilfe
bendtigen oder selbst aktiv werden wollen
- ganz unabhangig von Alter, Herkunft, Ge-
schlecht, sexueller Orientierung, sozialem
Status oder korperlicher Einschrankung.
Denn: Unterschiedlichkeit fiihrt zum Ziel!

Kontaktadresse:
Bundesverband

Selbsthilfe Korperbehinderter e V.
Altkrautheimer StrafRe 20

74238 Krautheim

Telefon: 06294 4281-0
Fax: 06294 4281-79

E-Mail:  info@bsk-ev.org
Internet: www.bsk-ev.org

Spendenkonto:

Bank fiir Sozialwirtschaft

IBAN: DE76 6012 0500 0007 7021 00
BIC: BFSWDE33STG
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Bundesverband

Skoliose-Selbsthilfe

Wir iiber uns

Gegrlindet wurde der Verband 1971. Ursa-
che war die Not zahlreicher Skoliosekranker,
eine zeitgemale Behandlung zu finden. Ziel
des Bundesverbands ist es, nicht nur die
Belange und Interessen seiner Mitglieder In-
stitutionen gegentber zu vertreten, sondern
auch Skoliosekranke hinsichtlich der the-
rapeutischen Moglichkeiten in der Bundes-
republik und tber deren Grenzen hinaus zu
informieren. Zahlreiche Betroffene fanden in
den vergangenen Jahren durch Vermittlung
des Verbandes die passende therapeutische
Behandlung. Zurzeit hat der Bundesverband
Skoliose-Selbsthilfe eV. ca. 1.700 Mitglieder.

Was bedeutet Skoliose?

Als Skoliose bezeichnet man eine Seiten-
verbiegung der Wirbelsaule mit gleichzeiti-
ger Verdrehung der Wirbelkorper, die nicht
mehr vollsténdig aufgerichtet werden kon-
nen. Dadurch kommt es zum typischen Bild
der Skoliose mit dem erkennbaren Rippen-
berg und Lendental sowie deren Verdnde-
rungen an Schultern und Becken.

Die eigentliche Ursache der Skoliose ist in
etwa 80 % der Falle unbekannt (sogenann-
te idiopathische Skoliose), nur in den ver-
bleibenden 20% findet sich eine Ursache,
wie z.B. Verdnderung der Knochenstruktur,
Muskel- und Nervenerkrankungen usw. Das
weibliche Geschlecht ist deutlich haufiger
betroffen und zwar im Verhaltnis 4:1.

Die Skoliose fiihrt nach und nach zu struk-
turellen Verdnderungen der Wirbelkorper
mit Verlust der Beweglichkeit. AuRerdem
kénnen Storungen im Bereich der inneren
Organe, vor allem des Herzens und der Lun-
ge auftreten.

Es kommt zur Verminderung der Atemka-
pazitat sowie einer Rechtsherziiberlastung
und haufig treten Schmerzen auf. Die Folgen
sind eine deutlich eingeschrankte kérperli-
che Leistungsféhigkeit und eine Einschran-
kung der Lebensqualitat.

Unser Fachbeirat
In unserem Fachbeirat stehen uns erfahrene
und renommierte Mediziner und Therapeu-
ten zur Verfigung

Delegierte des Bundesverbandes Skoliose
arbeiten in den unterschiedlichsten ge-
sundheitspolitischen Gremien.
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Wir sind Mitglied in folgenden Dachorga-

nisationen:

+ Bundesarbeitsgemeinschaft  Selbsthil-
fe von Menschen mit Behinderung und
chronischer Erkrankung und ihren Ange-
horigen elV. (BAG SELBSTHILFE)

+ Deutscher Paritatischer Wohlfahrtsver-
band eV. (DPWV)

« ACHSE eV. (Allianz Chronischer Seltener
Erkrankungen)

+ Kindernetzwerk e.V.

Wir helfen und informieren

+ Hilfestellung beim Umgang mit Behor-
den, Arzten und Sozialversicherungstra-
gern

+ Unterstltzung bei der Suche nach Be-
handlungseinrichtungen

« Erfahrungsaustausch und gegenseitige
Hilfe in regionalen Selbsthilfegruppen
und Kontaktstellen

+ Teilnahme an Fachvortragen und Kon-
gressen

+ Info-Material Uber einzelne Krankheitsbil-
der und Behandlungsmaoglichkeiten

+ Kostenloser Bezug unserer Verbands-
zeitschrift ,SKOlibri“. Sie erscheint vier-
teljahrlich und dient den Mitgliedern als
wichtige Informationsquelle

« Uberregionale bundesweite Treffen

« Information der Offentlichkeit Gber das
Krankheitsbild

« Forderung von FritherkennungsmaRnah-
men in Zusammenarbeit mit Behorden

+ Unterstltzung von Forschung und alter-
nativen Behandlungsmethoden

Service fiir unsere Mitglieder

+ Rechtliche Beratung durch eine Anwalts-
kanzlei

+ Beratung zu sozialen und finanziellen As-
pekten

+ Suche nach geeigneten, wohnungsnahen
Therapeuten mit Erfahrungen in der Sko-
liosebehandlung

+ Informationen zu verschiedenen Krank-
heitsstadien, Hilfestellungen bei Schwer-
behinderung und zu Fragen am Arbeits-
platz

+ Regelmadlige regionale Veranstaltungen

+ Vernetzung von Mitgliedern untereinander

+ Online-Angebote und Austausch

+ Informationsbroschiiren und kostenlose
Zeitschrift SKOLlibri

+ Informationen zu aktuellen Umfragen
und Studien

+ Fachlich fundierte Recherchen sowie un-
abhdngige Berichtserstattungen

+ Bundesweiter Skoliosetag mit Vortragen
und Zeit fir gemeinsamen Austausch
in wechselnden Stadten quer durch die
Bundesrepublik

+ Vertretung von Patienteninteressen uiber
die Dachverbande auf Bundesebene

Fiir unsere Kinder und Jugendlichen

Die Belange unserer Kinder und Jugendli-

chen werden im Vorstand des Bundesver-

bandes von einem Jugendreferenten ver-
treten. Dazu steht uns auch ein engagiertes

Kinderteam zur Verfligung:

+ Eigene Jugendseite in unserer Homepage
und in unserer Verbandszeitschrift SKOli-
bri

+ Jugendtage im Rahmen unserer Mitglie-
derversammlung und dem Skoliosetags

« Jugend-Gruppe auf Signal zum Aus-
tausch flr Jugendliche mit Skoliose

+ Eltern-Gruppe auf Signal zum Austausch
flr Eltern mit Skoliose-Betroffenen Kin-
dern und Jugendlichen

+ Fachlich fundierte Informationen in unse-
rer Jugend-Broschiire

Kontaktadresse:
Bundesverband
Skoliose-Selbsthilfe e.V.
Siegburger StraRe 1a
51491 Overath

Telefon: 02206 9047956

E-Mail:  verwaltung@bundesverband-skoliose.de

Internet: www.bundesverband-skoliose.de

Spendenkonto:

Bank fiir Sozialwirtschaft

IBAN: DE57 3702 0500 0007 0770 02
BIC: BFSWDE33XXX

Bundesvereinigung Lebenshilfe

@) Lebenshilfe

Bundesvereinigung

Wer ist die Lebenshilfe?

Die Lebenshilfe ist ein gemeinnitziger Ver-
ein flir Menschen mit geistiger Behinderung,
ihre Familien, Freunde und fur Fachleute. Er
wurde 1958 gegriindet. In Deutschland le-
ben heute etwa 400.000 Menschen mit geis-
tiger Behinderung. thnen allen und ihren
Angehorigen kommt die Arbeit der Lebens-
hilfe zugute.

Mit bundesweit rund 110.000 Mitgliedern ist
die Lebenshilfe die grofite Interessenvertre-
tung flr Menschen mit geistiger Behinde-
rung und ihre Familien in Deutschland. In
jedem Bundesland gibt es einen Landesver-
band der Lebenshilfe. Die Bundesgeschafts-
stellen befinden sich in Marburg und Berlin.

Die 471 Orts- und Kreisvereinigungen sind
Trager oder Mittrager von (iber 4.550 Diens-
ten und Einrichtungen fir Menschen mit
geistiger Behinderung. In Frihforderstellen,
meist integrativen Kindergarten und Krip-
pen, Schulen und Tagesforderstatten, Werk-
statten, Fortbildungs- und Beratungsstellen,
Sport-, Spiel- und Freizeitprojekten, Wohn-
statten und ambulant betreuten Wohngrup-
pen sowie Familienentlastenden Diensten
werden etwa 170.000 Kinder, Jugendliche
und Erwachsene gefordert, betreut und be-
gleitet.

Angehdrige von Menschen mit geistiger
Behinderung konnen sich in Elterngrup-
pen austauschen. Menschen mit Behinde-
rung selbst arbeiten immer starker in den
Vorstanden und anderen Gremien der Le-
benshilfe mit. Die 16 Landesverbénde der
Lebenshilfe und die Bundesvereinigung Le-
benshilfe sind in der Beratung, Fortbildung
und Konzeptentwicklung tatig und vertre-
ten die Interessen von Menschen mit geisti-
ger Behinderung und ihrer Familien gegen-
Uber den Landern bzw. der Bundespolitik.

Was bedeutet geistige Behinderung?
Eine geistige Behinderung ist keine Krank-
heit. Sie beruht auf einer Beeintrachtigung
der intellektuellen Fahigkeiten eines Men-
schen, die bis zum 18. Lebensjahr auftritt.
Nicht davon betroffen sind andere Wesens-
zlige, wie die Fahigkeit, etwas leisten zu
konnen, kreativ zu sein, Freude zu empfin-
den und Freunde zu gewinnen.
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Das Lebenshilfe-Facebook-Titelfoto zeigt Kirk und seinen Vater Karsten beim Toben
auf einem Spielplatz. Beim Fotoshooting sagte Kirks Mutter Kathrin: ,Alle sollen
sehen, dass das Leben mit einem geistig behinderten Kind nicht ruiniert ist - es ist nur
anders.“

Angebote der Bundesvereinigung

Lebenshilfe

« Die Webseite www.lebenshilfe.de, mit ak-
tuellen Informationen, Ratgebern zu The-
men wie dem Betreuungsrecht oder dem
Bundesteilhabegesetz u. v. m.

« News Uber die Sozialen Medien: Face-
book, LinkedIn und YouTube

+ Der Lebenshilfe-Verlag mit Publikationen
zu allen Lebensbereichen von Menschen
mit geistiger Behinderung

+ Fortbildungen durch das Lebenshilfe-
Institut inForm flr Menschen mit Behin-
derung, Eltern und Angehdrige sowie
Mitarbeiter*innen, Fihrungs- und Fach-
krafte

+ Der Rechtsdienst der Lebenshilfe berich-
tet Uber aktuelle behindertenpolitische
Entwicklungen, Reformen in der Sozial-
gesetzgebung und Uber Rechtsprechun-
gen, die behinderte Menschen und ihre
Angehdrigen betreffen

« Die Fachzeitschrift Teilhabe informiert
mit Beitrdgen aus Pddagogik, Psycholo-
gie, Soziologie, Medizin und Recht Uber
Wissenschaft, Forschung und Praxis

+ Die Lebenshilfe-Zeitung fir Eltern, Ange-
horige, Interessierte und Fachleute

+ Angebote in Leichter Sprache: als Maga-
zinbeilage in der Lebenshilfe-Zeitung, als
Ratgeber zu verschiedenen Themen auf
der Webseite und als Newsletter

+ Newsletter in Leichter und in Schwerer
Sprache mit regelmafigen Neuigkeiten,
Tipps und Empfehlungen

Auf dem Weg zu einer inklusiven
Gesellschaft

Die Behindertenrechtskonvention der Ver-
einten Nationen bildet fir die Lebenshilfe
den Hintergrund und die Leitschnur zur Ge-
staltung einer inklusiven Gesellschaft, in der
die volle, wirksame und gleichberechtigte
Teilhabe von Menschen mit Behinderung
und ihrer Familien eine Selbstverstandlich-
keit ist.

Kontaktadresse:

Bundesvereinigung Lebenshilfe

Raiffeisenstrale 18

35043 Marburg

Telefon: 06421 491-0

Fax: 06421 491-167

E-Mail: bundesvereinigung@
lebenshilfe.de

Internet: www.lebenshilfe.de

Adresse der Bundesgeschéftsstelle in Berlin
Bundesvereinigung Lebenshilfe
Hermann-Blankenstein-Strafte 30

10249 Berlin

Telefon: 03020 64 11-0

Fax: 03020 64 11-204

Spendenkonto:

Volksbank Mittelhessen

IBAN:  DE26 5139 0000 0000 5010 00
BIC: VB MH DE 5F

Die Bundesvereinigung Lebenshilfe ist Tragerin
des Transparenzpreises.
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Bundesvereinigung SeHT

SeHT SelbstandigkeitsHilfe bei Teilleis-
tungsschwdchen eV. ist eine Selbst-
hilfevereinigung fir alle Menschen mit
Teilleistungsschwachen, AD(H)S und Wahr-
nehmungsstorungen sowie deren Angeho-
rige und Interessierte. Ziel von SeHT ist es,
den betroffenen Menschen in ihrem Leben
ein Hochstmald an Selbstandigkeit zu er-
moglichen.

Was sind Teilleistungsschwéachen?

Teilleistungsschwdchen sind oft duRerlich

kaum erkennbare Beeintrachtigungen, wie

z.B.

+ Wahrnehmungsverarbeitungsstorungen
(visuell, sensorisch, auditiv, motorisch)

* Sprech- und Sprachstérungen

sLese- und  Rechtschreibschwdchen
(Legasthenie)

* Rechenschwachen (Dyskalkulie)

« Aufmerksambkeitsdefizite (AD(H)S)

+ Stérungen im Bereich des Verhaltens, der
Impulskontrolle und der Emotionen

« Storungen der zeitlichen und 6rtlichen Ori-
entierung.

Weiterhin kann es zu Kontaktschwierigkei-
ten, sozialer Uberempfindlichkeit, Angst
und emotionaler Labilitdt kommen. Diese
Schwachen konnen die Entwicklungs- und
Lernleistungen beeintrdchtigen, so dass
Betroffene unter Umstdnden ihr Potenzial in
Schule und Ausbildung nicht ausschopfen
konnen. Folgen dieser Probleme kdnnen
bis in das Erwachsenenalter anhalten und
sich auf soziale Kontakte, Beruf, Familie und
Partnerschaft auswirken. Sie erfahren Aus-
grenzungen aus der Gemeinschaft aufgrund
ihrer Schwachen und Auffalligkeiten.

In den Vereinigungen auf Landes- und
Ortsebene bieten wir - jeweils ausgerichtet
auf die Beddrfnisse der Mitglieder vor Ort -
verschiedene Gespréchskreise und Jugend-
gruppen an, Themenabende mit Referen-
ten, spezielle Trainingseinheiten etc.

Einmal im Jahr bieten wir bundesweit eine
Fachtagung an.
Weitere Informationen unter: www.seht.de

I'. Deutscher
Behindertenrat

Der Deutsche Behindertenrat: Das Aktions-
bundnis der mal3gelichen Verbande chronisch
kranker und behinderter Menschen.

www.deutscher-behindertenrat.de

B-A-G Jahresspiegel 2026

SeHT

SelL.BSTANDIGKEITS-
HILFE BEI

[ ) O TEILLEISTUNGS-
SCHWACHEN E.V.
Bundesvereinigung

Kontaktadresse:

Bundesvereinigung SeHT e.V
Pielachtalstrafte 39
67071 Ludwigshafen

Telefon: 0621 689982
Fax: 0621 6858172

E-Mail: bv@seht.de
Internet: www.seht.de

Bundesvereinigung Selbsthilfe im

anthroposophischen Sozialwesen -
Anthropoi Selbsthilfe

Uber uns

Die Bundesvereinigung Selbsthilfe im an-
throposophischen Sozialwesen eV. - An-
thropoi Selbsthilfe - ist eine engagierte
Selbsthilfe-Organisation. Sie ist ein bundes-
weiter gemeinnltziger Verband von etwa
50 Vereinen, die sich um Einrichtungen des
anthroposophischen Sozialwesens gebildet
haben. Auf Bundesebene vertritt sie die In-
teressen von Uber 15.000 Menschen mit As-
sistenzbedarf (so nennen wir Menschen mit
einer sogenannten geistigen oder mehrfa-
chen Behinderung) und deren Angehdrigen.
Neben diesen Vereinen sind Menschen
mit Assistenzbedarf, ihre Eltern, Angeho-
rigen, gesetzlichen Betreuer®innen und
Freund*innen Fordermitglieder von Anthro-
poi Selbsthilfe.

Aktivitaten auf Regionalebene

In den landerlbergreifenden Regionen von
Anthropoi Selbsthilfe finden Tagungen flr
Angehdrige, Menschen mit Assistenzbedarf,
Freunde und Mitarbeitende statt. Sie dienen
dem gegenseitigen Austausch von personli-
chen Erfahrungen. Ebenfalls informieren wir
zu Schwerpunktthemen tber aktuelle Ent-
wicklungen in Politik und Gesellschaft.

Vor Ort

Um die einzelnen anthroposophisch ge-
pragten Lern-, Lebens- und Arbeitsorte
haben sich Angehdrige zu Vereinen oder
Interessengemeinschaften  zusammenge-
schlossen. Das Miteinander von Menschen
mit Assistenzbedarf, Mitarbeitenden und
Angehorigen steht im Vordergrund; sie
begreifen sich als eine Schicksalsgemein-
schaft. Es ist unsere Uberzeugung, dass die
Menschen mit Assistenzbedarf eine beson-
dere Bedeutung fiir die Entwicklung von so-
zialen Kompetenzen in unserer Gesellschaft
haben und ihre gesellschaftliche Einbin-
dung daher auch einen gesellschaftlichen
Gewinn bedeutet: Wir sind gegenseitig auf-
einander angewiesen.

Das vordringliche Ziel von Anthropoi Selbst-
hilfe ist es, Menschen mit Assistenzbedarf
zu starken und ihnen Moglichkeiten der
Selbstbestimmung und Teilhabe zu eroff-
nen. Zu diesem Zweck arbeitet Anthropoi
Selbsthilfe mit verschiedenen Behinderten-
verbanden zusammen. Weiterhin informiert
Anthropoi Selbsthilfe ihre Mitglieder tUber
aktuelle wichtige Themen aus Sozialpolitik,
Gesundheit und Gesellschaft und fordert
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, Anthropoi Selbsthilfe

Bundesvereinigung Selbsthilfe
im anthroposophischen Sozialwesen e.V.

mittelpunkt-Schreibwerkstatt in der Karl-Schubert-Gemeinschaft

den Austausch der Mitglieder untereinander
(Selbsthilfe).

Insbesondere setzt sich Anthropoi Selbsthil-

fe ein fiir Menschen mit Assistenzbedarf bei

+ der Sicherung ihres individuellen Assis-
tenzbedarfs

« der Sicherung ihres Wunsch- und Wahl-
rechts in Bezug auf ihre Lern-, Lebens-
und Arbeitsorte

+ der Anerkennung ihrer Wiirde und ihres
Rechts auf Unversehrtheit in Medizin und
Forschung

« der Weiterentwicklung und Verbesserung
ihrer Lebensqualitat

AuRerdem unterstiitzt Anthropoi Selbsthilfe

die Weiterbildung von Menschen mit Assis-

tenzbedarf.

mittelpunkt-Schreibwerkstitten

Seit 2007 veranstaltet Anthropoi Selbsthil-
fe kreative mittelpunkt-Schreibwerkstétten
zur Férderung von Schreibgruppen an den
Lebensorten, die zugleich ein Redaktions-
netzwerk von Autor*innen mit Assistenz-
bedarf in den anthroposophisch gepragten
Lebensgemeinschaften bilden. Ende 2022
erschien das Kreativheft ,Voll das bunte Le-
ben! Dein Selbst-Starkungs-Heft*.

Offentlichkeitsarbeit/Tagung

Das Info- und Serviceheft informiert! rich-
tet sich speziell an Angehdrige. Zudem er-
scheint ein monatlicher Newsletter.

Einmal im Jahr findet der bundesweite inklu-
sive Anthropoi Selbsthilfe Tag statt, an dem
viele Menschen mit Assistenzbedarf aktiv teil-
nehmen.

Beratung
Informationen und Hilfe bietet die Bera-
tungs- und Geschéftsstelle in Berlin an. In

der regelmaltigen Online-Sprechstunde
“BTHG & Co” werden jeweils bestimmte
sozialpolitische Themen vorgestellt und an-
schliefend diskutiert.

In den Regionen und vor Ort beraten An-
gehdrige in individuellen Gesprachen z.B.
bei Fragen, Konflikten oder Platzsuche. Wir
unterstiitzen die Fachstellen fiir Pravention
von Gewalt und sexuellen Ubergriffen in den
Regionen.

Kontaktadresse:

Bundesvereinigung Selbsthilfe im
anthroposophischen Sozialwesen e. V. -
Anthropoi Selbsthilfe

Tempelhofer Damm 156

12099 Berlin

Telefon: 030/80108518
Fax: 030/80108521

E-Mail: info@anthropoi-selbsthilfe.de
Internet: www.anthropoi.de

Fiir Menschen mit Assistenzbedarf:

Info in Einfacher Sprache
https://anthropoi-selbsthilfe.de/
anthropoi-selbsthilfe/in-einfacher-sprache/

mittelpunkt-Schreibwerkstatten:
https://anthropoi-selbsthilfe.de/anthropoi-selbsthilfe/
mittelpunkt-schreibwerkstaetten/

Spendenkonto:

Bank flir Sozialwirtschaft Berlin

BIC: BFSW DE33 XXX

IBAN: DE65 3702 0500 0003 2472 01
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Bundesvereinigung
Stottern & Selbsthilfe

Leben mit Stottern

Etwa ein Prozent der Bevolkerung stottert,
allein in Deutschland mehr als 830.000 Men-
schen. Vielleicht gehdrst du dazu oder kennst
jemanden, der oder die stottert. Stottern ist
nicht ansteckend und niemand kann etwas
daflr. Trotzdem ist es hdufig schambehaftet
und wird tabuisiert. Stottern kann zu einer
groften Belastung werden. Zum Beispiel,
wenn man sich nicht mehr traut, in der Of-
fentlichkeit das Wort zu ergreifen oder wenn
man Benachteiligungen erféhrt.

Unter der Oberflache ist viel mehr
Aulenstehende bemerken im Alltag die hor-
und sichtbaren Symptome des Stotterns,
doch das ist nur die Spitze eines Eisbergs.
Darunter liegen Scham, Angst vor negativen
Reaktionen, standige Anstrengungen um das
Handicap zu verstecken und weitere so ge-
nannte Begleitsymptome. Man sagt oft: Das
Schlimmste am Stottern ist die Angst davor.

Wofiir wir stehen

Als Selbsthilfeorganisation stehen wir fiir ei-
nen offenen und selbstbewussten Umgang
mit Stottern.

Stottern ist eine Herausforderung, sollte aber
nicht zur Belastung werden. Gemeinsam tre-
ten wir jeglicher Form der Diskriminierung
entschieden entgegen.

Was wir tun

Wir bestdrken stotternde Menschen zur
Selbsthilfe und darin, gemeinsam fir ihre
eigenen Interessen einzustehen. Wir bauen
Vorurteile ab und wirken Benachteiligungen
entgegen - unabhangige Information und
Aufklérung bilden die Saulen unseres Enga-
gements.
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« Wirbegleiten, unterstlitzen und koordinie-
ren die Selbsthilfeaktivitaten stotternder
Menschen in Deutschland.

« Wir bieten Selbsthilfeseminare an, erstel-
len und verbreiten Infomaterial und verof-
fentlichen Literatur tiber Stottern.

« Wir kldren Uber Stottern auf: in Schulen,
Kindertagesstatten, in Unternehmen und
in der Offentlichkeit.

« Wir beraten Betroffene und Angehérige
bei der Suche nach einer Therapie.

« Wir tragen unsere Anliegen in die Offent-
lichkeit und verschaffen uns Gehor.

Alles im Flow - die junge Selbsthilfe
stotternder Menschen

Als ,Flow - Die junge Sprechgruppe der
BVSS“ organisieren Stotternde im Jugend-
oder jungen Erwachsenenalter seit 2012
ihre Selbsthilfe unter dem Dach der Bun-
desvereinigung Stottern & Selbsthilfe eV.
(BVSS). Uberregional tatkraftig unterstiitzt
wurde Flow bisher vor allem ehrenamtlich.
Dank einer Forderung durch die AKTION
MENSCH kdnnen wir seit Frihjahr 2022 mit
hauptamtlichen Ressourcen das Ehrenamt
gezielt entlasten und begleiten. So wollen
wir Flow nachhaltig starken, noch besser
miteinander vernetzen und weitere junge
Stotternde zur Selbsthilfe motivieren und
befahigen.

FLOW

Die junge Sprechgruppe der BVSS

Selbsthilfe
flr
Stotternde

Weil es als Gruppe leichter fallt

Bundesvereinigung Stottern & Selbsthilfe e.V.
Dch sag’'s aud meine Weise.

Kontaktadresse:

Bundesvereinigung Stottern & Selbsthilfe
Informations- und Beratungsstelle
Zilpicher StraRe 58

50674 Koln

Telefon: 022113911-06
Fax: 0221 13913-70

E-Mail: info@bvss.de
Internet: www.bvss.de

Spendenkonto:

SozialBank AG

IBAN: DE67 3702 0500 0007 1034 00
BIC: BFSWDE33XXX

Bund zur Forderung

Sehbehinderter

Der Bund zur Forderung Sehbehinderter
e.V. (BFS)

1962 als Elternorganisation fir sehbehin-
derte Kinder gegriindet, ist der BFS elV.
heute die einzige bundesweite Selbsthil-
feorganisation, die fur alle sehbehinderten
Menschen offen ist, unabhéngig von Seh-
vermogen und Erkrankung. In unserem
Verband arbeiten auf Bundes-, Landes-
und Ortsebene Sehbehinderte, Angeho-
rige, Freunde und Forderer zusammen.
Verstéarkt werden die Gruppen durch ein
enges Netz an Fachleuten wie Augenopti-
kern, Sehbehindertenpadagogen, Augen-
arzten und Rehabilitationslehrern. Fir die
fachliche Fundierung unserer Arbeit steht
uns zudem ein wissenschaftlicher Beirat
zur Seite.

Angebot

Als Experten in eigener Sache bieten wir

kostenlose und unverbindliche Informati-

on, Beratung und Unterstlitzung in folgen-

den Bereichen:

+ Frihférderung sehbehinderter Kinder

+ Mitwirkung in Ubergeordneten Fach-
arbeitskreisen zur Weiterentwicklung
des Schul-, Ausbildungs- und Weiterbil-
dungswesens

« Unterstlitzung gegeniiber Behdrden,
Sozialleistungstragern, Rehabilitations-
einrichtungen und Hilfsmittelanbietern

+ Forderung von Kontakten und Inklusion
durch Gesprachskreise und Erfahrungs-
austausch in den ortlichen Gruppen

« Sensibilisierung der Offentlichkeit fur
die Belange sehbehinderter Menschen

Jugendarbeit

Ein besonderes Anliegen ist uns die For-
derung junger sehbehinderter Menschen.
In unserer Jugendarbeit bieten wir regel-
malkig Kurse und Begegnungsangebote
an, von Sport- und Segelkursen bis hin zu
Kunst- und Kommunikationskursen. Ziel
ist es, Selbstbewusstsein zu starken, Ge-
meinschaft zu erleben und neue Fahigkei-
ten zu entdecken.

Internetauftritt und Social Media

Auf der vereinseigenen Homepage www.
bfs-ev.de finden Sie Informationen Gber
unseren Verband und seine Angebote. Die
Seite ist barrierefrei gestaltet und verfligt
Uber eine Vorlesefunktion. Neben Termi-
nen und allgemeinen Informationen ste-
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hen hilfreiche Adresslisten zum Thema
Sehbehinderung zur Verfiigung. Darliber
hinaus finden Sie Hinweise zu BFS-eigenen
Veroffentlichungen, darunter Broschiren,
unsere Mitgliederzeitschrift ,VISUS®, das
Buch ,See bad feel good“ sowie Informa-
tionen zu unseren Simulationsbrillen und
Veranstaltungen. Wir sind auch auf Face-
book und Instagram aktiv und freuen uns
Uber lhre Vernetzung mit uns.

Sehbehinderung

Die Erscheinungsbilder der Sehbehinde-
rungen sind vielfaltig und werden durch
die individuelle Augenerkrankung und das
verbliebene Sehvermdgen bestimmt. Hau-
fig betroffen sind Bereiche wie Hornhaut,
Linse, Netzhaut oder Sehnerv. Auch chro-
nische Erkrankungen kdnnen eine Sehbe-
hinderung zur Folge haben.

Als sehbehindert gilt, wessen Sehscharfe
trotz Korrektur auf hochstens 0,3 herab-
gesetzt ist. Zum Vergleich: Ein Normalse-
hender kann sich die Einschrankungen so
vorstellen, als ware man bei dichtem Ne-
bel unterwegs, als wirde man im Regen
fahren ohne funktionierende Scheiben-
wischer, oder als misste man standig an
einem Fleck auf der Windschutzscheibe
vorbeischauen.

Eine Sehbehinderung bedeutet erhebliche
Einschréankungen im Alltag, aber kein ,Aus
und Vorbei“ Viele Dinge erfordern mehr
Zeit oder Unterstlitzung, andere sind nicht
mehr moglich. Unser Anliegen ist es zu zei-
gen: Trotz Sehbehinderung ist ein sinner-
fulltes Leben moglich.

Mitmachen und Kontakt aufnehmen

Wir kdnnen lhnen nicht helfen, Ihre Seh-
behinderung riickgangig zu machen, aber
wir kdnnen Ihnen Wege zeigen, gut mit ihr
zu leben. Ob Sie selbst betroffen sind, An-
gehorige unterstlitzen mochten oder sich
als Fachperson einbringen wollen: Bei uns
sind Sie willkommen. Nehmen Sie kos-
tenlos und unverbindlich Kontakt zu uns
auf, per Telefon, E-Mail oder Gber unsere
Homepage. Wir freuen uns auf Sie.

Kontaktadresse:

Bund zur Férderung
Sehbehinderter (BFS e.V.)
Graf-Adolf-Strale 69
40210 Dusseldorf

Telefon: 0211 69509737
Fax: 0211 69509011

E-Mail: kontakt@bfs-ev.de
Internet: www.bfs-ev.de
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Defibrillator (ICD) Deutschland

Der Bundesverband Defibrillator (ICD)
Deutschland e. V. wurde im Februar 2007
in Bad Nauheim durch 1 Defi (ICD)-Tragerin
und 6 Defi (ICD)-Tragern gegriindet.

Zum jetzigen Zeitpunkt (Stand Januar 2014)
sind im Bundesverband 4 Landesverbande,
53 Selbsthilfegruppen aus 11 Bundeslan-
dern mit ca. 1.600 Betroffenen organisiert.

In Deutschland werden etwa 20.000 Erst-
und  Austausch-Implantationen  jahrlich
durchgefihrt.

Neben der Funktion des Herzschrittmachers
(verhindern eines kritischen Pulsabfalls) ist
die Hauptaufgabe des ICD schwerwiegende,
auch lebensbedrohliche Formen von Rhyth-
musstérungen zu beenden und eine norma-
le Herzschlagfrequenz wieder herzustellen.

Der Defibrillator (ICD) Deutschland e.V.

bearbeitet als Bundesverband aktuell

folgende Schwerpunktbereiche:

+Neugriindung von weiteren Selbsthilfe-
gruppen

*Beratung der SHGs insbesondere in Fi-
nanzierungsfragen (Zuschusswesen)

 Newsletter ICD - Aktuell mit Berichten aus
Medizin und Technik, aus den Gruppen, von
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Mitgliedern fir Mitglieder etc.

+ Teilnahme an Fachkongressen. Diese stel-
len eine wichtige Plattform dar, um Kon-
takte zu Multiplikatoren auf- und auszu-
bauen.

« Teilnahme an Arzt-/Patientenseminaren

«Ausbau der Internetplattform www.defi-
brillator-deutschland.de,  insbesondere
Forum fiir Landesverbénde und Mitglieds-
SHGs

»Neugriindung von regionalen Defi-Kinder/
Jugend SHG. Nach unseren Informatio-
nen gibt es in Deutschland ca. 250 bis 300
Kinder und Jugendliche, die einen ICD im-
plantiert bekommen haben. Viele der Kin-
der bzw. Jugendlichen und ihre Eltern fiih-
len sich in ihrer schwierigen psychologisch
belastenden Situation allein gelassen. Sie
haben neben den Problemen, die auch die
erwachsenen Defi-Trager/innen beschafti-
gen, viele Belastungen zu tragen, die sich
in ihrem ,Kind sein“ begriinden. Ein Erfah-
rungsaustausch ist duferst schwierig, weil
die betroffenen Kinder/Jugendlichen mit
ihren Eltern in den Regionen weit verteilt
wohnen. Defibrillator (ICD) Deutschland
e. V. will vorerst sowohl im stdlichen als
auch im nordlichen Bereich Deutschlands
jeweils eine Defi-Kinder/Jugend SHG griin-
den. Ziel dieser Initiative ist, ein Netzwerk
fir die betroffenen Kinder bzw. Jugendli-
chen und ihre Eltern aufzubauen und ei-
nen regelmaligen Erfahrungsaustausch zu
bieten.

* Arbeitstagung flr Sprecher/innen der Lan-

desverbdnde und ortl. SHGs. Die Belastung

der Sprecher/innen der o6rtlichen SHGs

und der Landesverbédnde ist sehr grof3.
Zahlreiche Kontakte zu den betroffenen
ehrenamtlichen Amtstrdgern zeigen im-
mer wieder, dass sie die belastenden, viel-
fach auch konfliktbeladenen Situationen
frustrieren. Solche Belastungen gefdhrden
neben dem Gruppenfrieden auch die Ge-
sundheit der Beteiligten. In der Arbeitsta-
gung sollen die Ursachen herausgearbei-
tet und Handlungsalternativen erarbeitet
werden, die eine Hilfe flr die Betroffenen
darstellen.

Stichworte dafiir sind u.a.:

+Bevor alles zu viel wird - erfolgreich dele-
gieren in Selbsthilfegruppen

« Kommunikation in Selbsthilfegruppen

+ Wieviel Leitung braucht eine Gruppe?

+ Welche Aspekte von Leitung fordern und
welche behindern das Gruppenleben?

+ Wie moderiere ich einen Gruppenabend?

+Welche Gruppengrofe bendtigt welche
Moderation?

*Wie komme ich selbst in meiner Gruppe
nicht zu kurz?

Kontaktadresse:
Geschaftsstelle Defibrillator (ICD)
Deutschland e.V.

Matthias Kollmar
Richard-Wagner-Stralie 29

69214 Eppelheim

Telefon: 06221 8728994

E-Mail:  geschaeftsstelle@defibrillator-
deutschland.de
Internet: www.defibrillator-deutschland.de

Deutsche Aidshilfe

Deutsche
B Aidshilfe

Die am 23. September 1983 gegriindete Deut-
sche AIDS-Hilfe (DAH) ist der Dachverband
von rund 120 Aids- und Drogenhilfen, Praven-
tionsprojekten, Schwulen- und Lesbenzen-
tren, Wohn- und Pflegeprojekten. Zugleich
ist sie Interessenverband von Menschen mit
HIV/Aids und Fachverband fiir Strukturelle
Pravention.

Kooperation zwischen HGO und Staat

Bei der HIV- und Aids-Pravention in Deutsch-
land besteht eine erfolgreiche Arbeits-
teilung: Die staatliche Bundeszentrale fir
gesundheitliche Aufklarung (BZgA) wendet
sich an die Bevolkerung allgemein, wahrend
die nichtstaatliche DAH Angebote flr jene
Gruppen entwickelt, die besonderen ge-
sundheitlichen Risiken durch HIV, Hepatitis
und andere sexuell Gbertragbare Infektionen
ausgesetzt sind, z. B. schwule und andere
Méanner, die Sex mit Mannern haben, Drogen
Gebrauchende, Gefangene, Menschen in der
Sexarbeit, Migrantinnen und Migranten aus
Landern mit weiter HIV-Verbreitung.

Unsere Arbeitsgrundlage

Die Arbeit der DAH orientiert sich an der
Ottawa-Charta zur Gesundheitsforderung
von 1986 und dem ihr zugrunde liegenden
Lebensweisenkonzept der WHO. Unser Kon-
zept der ,Strukturellen Pravention® nimmt
das Verhalten Einzelner ebenso in den Blick
wie die Verhéltnisse (Strukturen), in denen
sie leben. Denn was der Mensch zu seiner
Gesundheit und zur Verminderung von Ri-
siken beitragen kann, hdngt stark vom so-
zialen Umfeld und der Gesellschaft ab. Die
DAH mahnt daher Veranderungen an, wo
Politik und Gesellschaft Pravention und Ge-
sundheitsforderung behindern. Sie richtet
ihre Angebote an den Lebenswelten von
Einzelnen und Gruppen aus und engagiert
sich fir eine Versorgung, die den Rechten
und Beddrfnissen der Patienten entspricht.

Was wir tun

Die DAH informiert Uber HIV und andere
sexuell Ubertragbare Infektionen, enga-
giert sich gegen Diskriminierung, fordert
Solidaritdt und setzt sich dafiir ein, dass
alle Menschen Zugang zu Pravention und
Behandlung haben — in Deutschland und
weltweit. Wichtiges Element unseres Han-
delns auf allen Ebenen des DAH-Verbandes
ist die Einbindung von Menschen aus unse-
ren Zielgruppen.
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Aufgaben auf Bundesebene wie z.B. Aus-,
Fort- und Weiterbildung fiir Haupt- und Eh-
renamtliche der regionalen Aidshilfen und
Praventionsprojekte, Erstellung von Info-
materialien, Fach- und Gremienarbeit, Of-

= Deutsche
www.aidshilfe.de M AIDS-Hilfe

© Deutsche AIDS-Hilfe

fentlichkeits-, Lobby- und politische Arbeit
sowie Selbsthilfeforderung sind in unserer
Bundesgeschéftsstelle in Berlin angesiedelt.
Auf lokaler, regionaler und liberregionaler
Ebene agieren unsere Mitgliedsorganisatio-
nen. Sie informieren und beraten ,von An-
gesicht zu Angesicht®, telefonisch, online, in
der Schwulen-, Drogenszene oder Prostitu-
iertenszene. Sie bieten auferdem Selbsthil-
fegruppen flr HIV-Positive und Angehorige
an, betreuen und pflegen Menschen mit HIV
und Aids zu Hause, im Krankenhaus und im
Justizvollzug, fiihren Aufkldrungs- und Fort-
bildungsveranstaltungen durch und leisten
Presse- und Offentlichkeitsarbeit.

Im Rahmen der Selbsthilfeférderung unter-
stlitzt die DAH verschiedene Netzwerke von
Menschen mit HIV und deren Angehorigen,
aber auch von Menschen aus den von HIV
besonders bedrohten Gruppen wie etwa
das Netzwerk ,JES — Junkies, Ehemalige,
Substituierte®. Auflerdem veranstalten wir
bundesweite Seminare und Selbsthilfekon-
ferenzen zum Leben mit HIV und bieten den
Rahmen fiir das Gespréch von HIV-Positiven
— den ,Experten in eigener Sache“ — mit
Wissenschaft und Medizin.

An unsere Zielgruppen wenden wir uns mit
vielfaltigen Medien. Dazu gehdren neben
Broschiiren, Faltblattern, Postkarten, Pla-
katen, Anzeigen oder Fachblichern mehrere
Websites und die Kommunikation in Social
Media. Ein besonderer Schwerpunkt ist die
bundesweite Kampagne ICH WEISS WAS ICH
TU (www.iwwit.de) fir Schwule und andere
Méanner, die Sex mit Mdnnern haben. Unter
www.aidshilfe.de bieten wir Informationen
zum Schutz vor Ansteckung, das Leben mit
dem Virus und zu Selbsthilfeaktivitdten und
berichten lber Aktuelles rund um HIV und
Gesundheit. Bundesweite Beratung bieten
wir sowohl telefonisch (0180-33-19411) als
auch online (www.aidshilfe-beratung.de)

Unsere Partner

Die Deutsche AIDS-Hilfe ist Mitglied im ,, Akti-
onsbiindnis gegen Aids*, in Wohlfahrts- und
Behindertenverbanden und kooperiert mit
Organisationen wie etwa ,Arzte ohne Gren-
zen“ oder der Deutschen Gesellschaft fir
Internationale Zusammenarbeit (GIZ). Auf
internationaler Ebene gehort sie Netzwer-
ken wie dem International Council of AIDS
Service Organizations (ICASO) oder der In-
ternational Harm-Reduction Association an
und ist Partnerin vieler Organisationen und
Initiativen, darunter die International HIV/
AIDS Alliance in der Ukraine und LaSky in
Russland.

Kontaktadresse:
Deutsche Aidshilfe e.V.
Wilhelmstrafte 138
10963 Berlin

Telefon: 030 690087-0
Fax: 030 690087-42

E-Mail: dah@aidshilfe.de
Internet: www.aidshilfe.de
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Deutsche

Alzheimer Gesellschaft
Selbsthilfe Demenz

Deutsche Alzheimer
Gesellschaft e.V.
\® selbsthilfe Demenz

Etwa 1,8 Millionen Menschen in Deutschland
leben mit einer unaufhaltsam fortschreiten-
den Demenzerkrankung, deren haufigste
Form die Alzheimer-Krankheit ist. Eine De-
menzerkrankung macht esim Verlaufimmer
schwerer, neue Erfahrungen aufzunehmen,
Erinnerungen abzurufen, sich rdumlich und
zeitlich zu orientieren oder sich in der eige-
nen Umgebung selbststandig zurechtzu-
finden. Manchmal verdndert sich auch die
Personlichkeit oder es treten Stimmungs-
schwankungen auf.

Die Alzheimer-Krankheit betrifft Uberwie-
gend Menschen im hdoheren Lebensalter.
In Deutschland leben aber auch mehr als
100.000 Menschen unter 65 Jahren mit einer
Demenz. Bisher gibt es noch keine urséch-
lich wirksame medizinische Behandlung.
Die Menschen, die von der Alzheimer-Krank-
heit oder anderen Demenzerkrankungen
betroffen sind, konnen schon bald nach Auf-
treten der ersten Symptome von der Hilfe
anderer Menschen abhéngig werden. Etwa
80 Prozent aller Betroffenen werden durch
ihre Angehorigen, zum Teil rund um die Uhr,
betreut und gepflegt.

Um Menschen, die von der Alzheimer-Krank-
heit, einer vaskuldren oder frontotempora-
len Demenz oder von anderen Demenzfor-
men betroffen sind, An- und Zugehorige,
fachliche Betreuer und Arzte bei ihrer schwe-
ren Aufgabe zu unterstiitzen, haben sich in
der Bundesrepublik Selbsthilfegruppen, ort-
liche oder regionale Alzheimer-Gesellschaf-
ten gegriindet. Der Bundesverband dieser
Initiativen ist die Deutsche Alzheimer Gesell-
schaft eV. Selbsthilfe Demenz, die sich 1989
gegriindet hat.

Ziele und Aufgaben

« Verstandnis und Hilfsbereitschaft in der
Bevolkerung fiir die Alzheimer-Krankheit
und andere Demenzerkrankungen for-
dern

+ Gesundheits- und sozialpolitische Initiati-
ven anregen

+ Moglichkeiten der Krankheitsbewaltigung
bei den Betroffenen und die Selbsthilfefa-
higkeit bei Angehdrigen verbessern

+ Entlastung fir die Betreuenden schaffen
durch Aufklarung, emotionale Unterstiit-
zung und durch ortliche Hilfen

+ Zusammenkinfte und Fachtagungen mit
den 6rtlichen und regionalen Gesellschaf-
ten durchfiihren

+ die wissenschaftliche Forschung unter-
stltzen

+ neue Betreuungsformen entwickeln und
erproben

Verschiedene Projekte

+ Mit der Initiative Demenz Partner bietet
die DAlzG bundesweit Kurse an, um das
Wissen Uber Demenz und den Umgang
damit in der breiten Bevdlkerung zu ver-
ankern.

+ Demenzpravention ist ein wichtiges, noch
zu wenig beachtetes Thema. Zusammen
mit dem BIOG hat die DAlzG den Vortrag
“Geistig fit bleiben - Demenz vorbeugen”
entwickelt, der bundesweit angeboten
wird.

+ In dem Projekt ,Demenz und Migration®
stellt die DAIzG Informationen flr ver-
schiedene Gruppen von Menschen mit Mi-
grationshintergrund zur Verfligung: www.
demenz-und-migration.de.

+ Alle zwei Jahre veranstaltet die DAlzG
Kongresse, die in der Vergangenheit je-

Hat deine Oma Nei b g:ggl‘ggtrategia
H ein, aber
GUC'\ eine Demenz', min'Papa Q Deutsche Alzheimer
ase Gesellschaft e.\.
\* S:l’:sthcilfe D:rnem:

Welt-Alzheimertag
21. September 2026

Woche der Demenz
21. - 27. September 2026

Demenz - (k)eine Frage des Alters
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weils von Uber 750 Teilnehmerinnen und
Teilnehmern besucht wurden. Auf der
Kongress-Internetseite www.demenz-
kongress.de finden Sie aktuelle Informati-
onen.

+ Zum Welt-Alzheimertag am 21. Septem-
ber entwickelt die DAIzG jedes Jahr ein
Motto und ein Plakat, das von verschie-
densten Akteuren bundesweit genutzt
wird.

Standige Aktivitdten

+ Information und Beratung von Menschen
mit Demenz, ihren An- und Zugehdrigen,
professionellen Helfern und anderen In-
teressierten am bundesweiten Alzheimer-
Telefon und durch eine Vielzahl von Bro-
schiren.

+ Informationen fiir Kinder und Jugendliche
finden sich auf www.alzheimerandyou.de,
fur Lehrkrafte und andere Padagoginnen
und Padagogen stehen Unterrichtsmate-
rialien unter www.alzheimer4teachers.de
zur Verflgung.

+ Organisation von Seminaren flr Alzhei-
mer-Gesellschaften und Unterstltzung
beim Aufbau von neuen Angehorigen-
gruppen

« Aufklarung einer breiten Offentlichkeit
Uber die Medien

« Politische Interessenvertretung durch z.B.
Stellungnahmen zu relevanten Gesetzes-
vorhaben und Mitarbeit in Gremien und
politischen Blindnissen

+ Mitarbeit in der Steuerungsgruppe der
Nationalen Demenzstrategie (NDS)

Kontaktadresse:

Deutsche Alzheimer Gesellschaft e.V.
Selbsthilfe Demenz

Keithstralle 41

10787 Berlin

Telefon: 0302593795-0
Fax: 030 2593795-29

Alzheimer-Telefon

030 2593795-14
E-Mail: info@deutsche-alzheimer.de
Internet: www.deutsche-alzheimer.de

Spendenkonto:

Bank fiir Sozialwirtschaft Berlin

IBAN: DE95 3702 0500 0003 3778 05
BIC: BFSWDE33

Deutsche Cochlea Implantat

Gesellschaft

Die Deutsche Cochlea Implantat Gesell-
schaft e. V. (www.dcig.de) ist ein Selbsthilfe-
Verband, der die Interessen von hdrbehin-
derten Menschen vertritt, die mit einem
Cochlea-Implantat oder einem dhnlichen
Hilfsmittel (z.B. Horgerdt oder Knochen-
leitungs-Implantat) versorgt sind. Wir sind
Menschen, die moderne Hortechnik nutzen.
Die meisten kommunizieren lautsprachlich,
andere auch mit Gebardensprache.

Was ist ein Cochlea-Implantat - kurz CI?
Das Cochlea-Implantat (Cl) ist eine Innen-
ohrprothese fir hochgradig schwerhérige,
an Taubheit grenzend schwerhdrige und
gehorlose Menschen, denen herkdmmliche
Horgerdte wenig oder gar keinen Nutzen
mehr bringen. Oft riihrt eine Schwerhdrig-
keit bzw. Taubheit daher, dass Schall von
aulen im Innenohr aus verschiedenen
Grinden nicht mehr ordentlich verarbeitet
und an den Hornerv weitergeleitet wird. Das
Cl Uberbriickt die kaputte Funktion des In-
nenohrs.

Ein Cl besteht aus zwei Teilen: dem Implan-
tat, das operativ in das Innenohr eingesetzt
wird, und dem Sprachprozessor mit der
Sendespule, der wie ein Horgerat hinter
dem Ohr getragen wird. Die Sendespule
stellt mittels eines Magneten die Verbindung
vom Sprachprozessor und dem Implantat
her. Die Sendespule ist also der Teil, der
auflen und innen miteinander verbindet.
Cls wandeln den von aufRen kommenden
Schall in elektrische Impulse um, die Gber
die im Innenohr liegende Elektrode an den
Hornerv weitergeleitet werden. Dadurch
wird der Hornerv stimuliert und der Impuls
kommtim Gehirn an. Das Gehirn verarbeitet
den Impuls als etwas ,Gehdrtes®. So kdnnen
Sprache und Gerdusche wieder wahrge-
nommen werden.

Ein intensives Hortraining und eine lebens-
lange Nachsorge sind, sowohl bei Erwach-
senen, als auch bei Kindern ein unverzicht-
barer Bestandteil einer Cl-Versorgung.

Unsere Aufgaben

Die Deutsche Cochlea Implantat Gesell-
schaft eV. (DCIG) wurde vor gut 40 Jahren
von Selbstbetroffenen gegriindet. Seither
begleiten wir das Thema Hor-Versorgung
sehr engagiert in Einzelfdllen wie in der
wissenschaftlichen, politischen und sozial-
rechtlichen Diskussion. Wir informieren un-
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sere Mitglieder und alle Interessierten tber
die Fachzeitschrift ,Schnecke - Leben mit
Cochlea-Implantat und Hoérgerat* und ein
umfangreiches Online-Angebot. Seit 2005
organisieren wir den Deutschen Cl-Tag,
der bundesweit auf die Moglichkeiten des
Cochlea-Implantats und die Anliegen von
Menschen mit einer Horbehinderung auf-
merksam macht.

Darliber hinaus beraten wir neutral und
unabhangig. Wir fihlen uns ausschlieflich
den Interessen horgeschadigter Menschen
verpflichtet. Wir sind ein Selbsthilfe-Ver-
band in dem selbst Betroffene andere Be-
troffene und ihre Angehdrigen beraten und
flr sie einstehen. Dadurch entsteht eine
Beratungssituation auf Augenhdhe. Unsere
Beratung zu allen Fragen rund um das ClI
flhren wir personlich, telefonisch oder per
Mail durch - ganz wie es flr die ratsuchende
Person am besten geeignet ist.

Auch auf politischer Ebene vertreten wir lhre
Interessen. Wir mischen uns ein, beziehen
Stellung und weisen auf Missstande fiir hor-
geschadigte Menschen hin. Der Austausch
mit Politik, Wissenschaft, Medizin und Leu-
ten aus der Praxis ist uns wichtig! Dadurch
sind wirimmer auf dem aktuellen Stand.

Wirsind ein Mehrgenerationen-Verband. Bei
uns finden alle Altersgruppen geeignete An-
sprechpartner und Angebote. Fiir junge Be-
troffene gibt es zum Beispiel unsere junge
Selbsthilfe ,Deaf Ohr Alive“ durch die schon
viele Freundschaften entstanden sind. Fir
altere Generationen fiihren wir beispiels-
weise regelmafig Technik-Seminare durch,
in denen ganz individuell auf alle Fragen
rund um die Cl-Technik und Zubehor einge-
gangen wird.

Unser Verbandsorgan: Fachzeitschrift
»Schnecke - Leben mit Cochlea Implan-
tat und Horgerat“

Die Schnecke ist eine Fachzeitschrift, die
seit 1989 Uiber die Themen Cochlea-Implan-
tat, Schwerhdrigkeit, Taubheit, Tinnitus,
Horgerdte und Hor-Hilfsmittel berichtet.
Sie erscheint viermal im Jahr und zeichnet
sich durch einen Mix aus wissenschaftlichen
Fachbeitrdgen und Erfahrungsberichten
von Betroffenen aus. Diese Konstellation
bietet den Leserinnen und Lesern einen be-
sonders tiefen Einblick in die Problematik
der Horschadigung und ihrer Bewdltigung.
www.schnecke-online.de

Social Media

In den sozialen Medien sind wir natdrlich
auch zu finden. Wir freuen uns, wenn ihr uns
folgt!

Instagram: dcig_ev

Facebook: DCIGEV

Twitter: dcig_ev

Unsere Struktur

Dem Bundesverband sind acht Regional-

verbdnde mit mittlerweile mehr als 140

Selbsthilfegruppen in ganz Deutschland

angegliedert. In diesen Regionalverbénden
begleiten und unterstiitzen wir Cl-Selbsthil-

fegruppen fir Kinder, Erwachsene und An-

gehdrige im ganzen Bundesgebiet direkt vor

Ort. Die Gruppen bieten unterstiitzenden

Zusammenhalt, ermdglichen den wichtigen
Erfahrungsaustausch, leisten Beistand in

schwierigen Situationen und er6ffnen den

Teilnehmerinnen und Teilnehmern vielfal-

tige Informationen zum Leben mit Cochlea-
Implantat und der Horbehinderung.
Folgende Regionalverbdnde sind uns ange-

gliedert:

« Cochlea Implantat Verband Nord eV.

« Berlin-Brandenburgische ClI Gesellschaft
ev.

« Cochlea Implantat Verband Mitteldeutsch-
land eV.

«Cochlea Implantat Verband Nordrhein-
Westfalen e.V.

« Cochlear Implant Verband Hessen-Rhein-
Main eV.

« Bayerischer Cochlea Implantat Verband
eV.

«Cochlea Implantat Verband Baden-Wiirt-
tembergelV.

« Kleine Lauscher eV.

Kontaktadresse:

Deutsche Cochlea Implantat
Gesellschaft eV.
Marie-Curie-StralRe 5

79100 Freiburg

Telefon: 0761/38496514
Fax: 0761/76646694

E-Mail: info@dcig.de
Internet: www.dcig.de

Spendenkonto:

Sparkasse Neu-Ulm/Illertissen

IBAN:  DE87 7305 0000 0190 0255 36
BIC: BYLADEM1INUL
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Deutsche DepressionsLiga

deutsche
depressionsliga

Bundesweite Patientenvertretung fiir
Menschen mit Depression

Depression - eine Erkrankung, die ab-
schreckt. Sie ist diffus, nicht vorstellbar fir
Menschen, die damit noch keine Berlih-
rung hatten. Sie macht auch ein bisschen
Angst: ,Kdnnte es mir auch so gehen, ich
bin ja auch nicht immer gut drauf?* Oder
trifft auf Unverstdndnis: ,Soll sich nicht so
anstellen!“ Das Tabu, dem generell psychi-
sche Erkrankungen unterliegen, ist grof3 in
unserer Gesellschaft und noch immer haftet
den Betroffenen das Stigma ,Schwachling®
an, auch wenn der Begriff ,Burnout” statt
LErschopfungsdepression dies ein wenig
gemildert hat.

Obwohl es mittlerweile sehr gute Behand-
lungsmaoglichkeiten gibt, erhalten viele Be-
troffene noch immer nicht rechtzeitig die
Unterstlitzung, die sie bendtigen. Lange
Wartezeiten auf Psychotherapie, regionale
Versorgungsunterschiede, Angst vor Stig-
matisierung und gesellschaftliche Vorurtei-
le erschweren vielen Menschen den Weg in
eine angemessene Behandlung.

Unter dem Motto ,Zuriick ins Leben® arbei-
ten Vorstand und Mitglieder der Deutschen
DepressionsLiga e. V. ehrenamtlich fir ihre
Ziele: Aufklarung tiber die Krankheit Depres-
sion und Entstigmatisierung der Erkrankten.
Sie bieten Hilfe und Selbsthilfe flr Betroffe-
ne und vertreten die Interessen Betroffener
gegenlber Politik, Gesundheitswesen und
Offentlichkeit. Die Deutsche DepressionsLi-
ga e. V. ist satzungsgemaf unabhangig von
der Pharmaindustrie oder sonstigen Inter-
essengruppen.

Die Grindungsmitglieder lernten sich in
einem Diskussionsforum des Kompetenz-
netzes Depression zundchst virtuell kennen.
Bei verschiedenen Prasenztreffen wurde
in vielen Gesprachen deutlich, wie wohl-
tuend der Austausch unter Betroffenen ist,
aber auch, wie schwer es ist, mit dieser Er-
krankung zu leben in einer Gesellschaft, die
Uberwiegend nichts dariiber weif® oder un-
zutreffende Vorstellungen davon hat.

So entstand 2009 die Idee, sich aus eigenen
Kraften flr die Belange der Betroffenen ein-
zusetzen und eine bundesweite Interessen-
vertretung zu griinden, die es bis zu diesem
Zeitpunkt noch nicht gab.
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Gemeinsam gegen Stigmatisierung -

Angebote und Projekte

+ Die Website - valide Informationen tber
Depressionen sowie vielfaltige Informa-
tions- und Unterstiitzungsangebote.

+ Der Newsletter - Aktuelle Informationen
rund um die Erkrankung und psychische
Gesundheit, die auch in Fachkreisen ho-
hes Ansehen genielen.

+ Die Patientenbroschire - Informationen
fUr Erkrankte und interessierte Menschen
in deren Umfeld.

+ Workshops und Vortrdge zum Thema De-
pression - Mitglieder der Liga informieren
diverse Zielgruppen zum Umgang mit Er-
krankten.

+ Der Patientenkongress - Gemeinsam mit
der Stiftung Deutsche Depressionshilfe
& Suizidprdvention veranstalteten wir
von 2011 bis 2024 insgesamt siebenmal
den bundesweiten Patientenkongress
Depression. Seit 2026 bringen wir unsere
Betroffenenperspektive als teilnehmende
Organisation in den Patientenkongress
ein.

+ Selbsthilfetagungen und Thementage
- Seit 2025 veranstalten wir eigene The-
mentage und Selbsthilfetagungen von
Betroffenen flir Betroffene, Angehdrige
und Interessierte.

+ Online-Workshops und Kurse fir Mitglie-
der, z. B. virtuelle Recovery-Kurse, trau-
masensitives Yoga, GroRformatiges Ma-
len, Schreibworkshops, Achtsamkeit und
Selbstfiirsorge.

+ Online-Schulungen fiir (angehende) Lei-
terinnen und Leiter von DDL-Selbsthilfe-
gruppen.

« Schulprojekte zur Aufklarung uber De-
pression und psychische Gesundheit, da-
runter der Workshop ,Wer hat Angst vorm
Schattenhund?“ sowie die Kino- und Bus-
tour zu unserem Roadmovie ,Expedition
Depression®.

« Virtuelle und regionale Selbsthilfegrup-
pen sowie virtuelle Austauschformate fir
Mitglieder, z. B. “DDLmeeteinander”.

+ Die virtuelle Peer-Beratung - geschulte
Mitglieder der DepressionsLiga unterstiit-
zen Betroffene ehrenamtlich durch die
Weitergabe ihrer eigenen Erfahrungen im
Umgang mit der Erkrankung.

« Literaturempfehlungen sowie Buchpro-
jekte wie zur Aufklarung und Entstigmati-
sierung.

« Aufkldrungs- und Sensibilisierungskam-
pagnen zu Depression und psychischer
Gesundheit.

Wir setzen uns fiir Sie ein

+ Wir starken Betroffene und setzen uns flr
ihre Rechte ein.

+ Wir kdmpfen gegen Stigmata und fiir den
Abbau von gesellschaftlichen Vorurteilen
und Barrieren.

« Wir fordern eine angemessene gesund-
heitliche Versorgung und Unterstitzung.

« Wir beraten Betroffene, andere Fachleute
und Entscheidungstrager.

Denn: Als Depressionserfahrene sind wir Ex-
perten in eigener Sachel

Unser Ziel

Durch die Vermittlung von Wissen Uber
die behandelbare Erkrankung Depressi-
on mochten wir dazu beitragen, dass sie
als ernstzunehmende Erkrankung ebenso
selbstverstandlich anerkannt wird wie kor-
perliche Erkrankungen. Denn wo Vorurteile
und Stigmatisierung schwinden, mdissen
Menschen mit Depressionen ihre oft be-
grenzte Kraft nicht fir Scham oder Selbst-
vorwlrfe aufwenden, sondern kdnnen sie
flrihren personlichen Weg der Bewaltigung
und Genesung nutzen.

Kontaktadresse:

Deutsche DepressionsLiga e. V.
Oppelner Strafte 130

53119 Bonn

Telefon: 0228 240657 72
Fax: 0228 929 347 82

E-Mail: kontakt@depressionsliga.de
Internet: www.depressionsliga.de

Postanschrift:

Deutsche DepressionsLiga e. V.
Postfach 210166

53156 Bonn

Deutschland

Spendenkonto:

Volksbank Stuttgart

IBAN: DE44 6009 0100 1327 7480 02
BIC: VOBADESS

Deutsche Diabetes Foderation

Selbsthilfe starken durch

Erfahrung und Nahe

In Deutschland leben rund 7 bis 8 Millionen
Menschen mit Diabetes - Tendenz steigend.
Die Folgeerkrankungen und Kosten der Be-
handlung sind enorm. Die 2016 gegriindete
Deutsche Diabetes Foderation eV. (DDF)
starkt die Diabetes-Selbsthilfe durch ge-
sundheitspolitische  Patientenvertretung
und setzt sich fiir Pravention und Versor-
gungssicherheit flir Menschen mit Diabetes
jeden Alters und Typs ein. Die DDF bringt
Menschen mit Diabetes und ihre Angehdri-
gen zusammen. Diabetes Guides - geschul-
te Ehrenamtliche flr Kinder, Jugendliche
und Erwachsene - sowie Sozialreferenten
unterstiitzen im Alltag und in sozialen Fra-
gen, etwa bei Themen wie ,Diabetes in
Schule & Kita“. Uber www.deindiabetesgui-
de.de erhalten Betroffene niedrigschwellige
Unterstlitzung und Orientierung.

Die DDF koordiniert und vernetzt bundes-
weit aktive Landesverbdnde und Selbsthil-
fegruppen. Mit dem bundesweiten Diabetes
Kinder- und Jugendkongress #KidsKon, der
seit 2025 in Berlin mit Fachforen, Sportan-
geboten und zahlreichen Workshops statt-
findet, setzt sie ein starkes Zeichen fir Teil-
habe und Aufklarung.

Politik mitgestalten -

artizipation ermoglichen

Die DDF engagiert sich aktiv flr eine starke
Stimme der Selbsthilfe in Politik und Ge-
sellschaft. Sie fordert den regelmaligen
Austausch mit politischen Entscheidungs-
tragern und bringt die Perspektiven von
Menschen mit Diabetes in gesundheits-
relevante Prozesse ein - etwa durch die
Beteiligung an Stellungnahmen und die
Mitwirkung an politischen Positionierun-
gen. Zusatzlich werden Kooperationen mit
anderen Selbsthilfeorganisationen aus den
Bereichen Adipositas, Depression und De-
menz ausgebaut.

Selbsthilfe digital gestalten

Die DDF baut ihre digitalen Aktivitdten aus,
um neue Zugange zur Selbsthilfe zu schaffen.
Ziel ist es, Menschen mit Diabetes zeitgemal}
zu informieren, zu vernetzen und zu starken -
auch Uber neue interaktive Formate.
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Mit Expertise in Gremien

und Fachgruppen

Die DDF ist in zahlreichen gesundheitspo-
litischen Gremien vertreten. Im Gemeinsa-
men Bundesausschuss (GBA) bringt sie die
Perspektive von Menschen mit Diabetes in
die Ausgestaltung der medizinischen Ver-
sorgung ein - z. B. durch Stellungnahmen
zu Richtlinien oder die Mitarbeit in Unter-
ausschissen.

Zusétzlich wirkt die DDF im Bundesinsti-
tut fir Offentliche Gesundheit (BIOG) aktiv
in mehreren Facharbeitsgruppen mit und
bringt dort praxisnahe Perspektiven in ge-
sundheitspolitische und wissenschaftliche
Diskurse ein.

Gut vernetzt - gemeinsam stark

Die DDF ist Mitglied in der BAG SELBSTHIL-
FE, im Paritatischen Gesamtverband und im
Bundesverband Managed Care e. V. (BMC).
Netzwerktreffen mit anderen Selbsthilfeor-
ganisationen sowie ein jéhrliches Commu-
nity-Event zum Weltdiabetestag starken zu-
satzlich den Austausch und die Sichtbarkeit.
Zu den Mitgliedsorganisationen der Deut-
schen Diabetes Foderation e.V. gehoren:

+ Diabetiker Baden-Wirttemberg e.V. (DBW)
+ Diabetiker Thiiringen e.V. (DTH)

« Diabetiker Hessen e.V. (DHE)

« DiabetesHilfe Nord e.V.

« Diabetikerbund Berlin e.V. (DBB)

Weitere Informationen finden Sie auf unse-
rer Homepage unter www.ddf.de.com.

DEUTSCHE

DIABETES
FODERATION

Kontaktadresse:

Deutsche Diabetes Foderation e.V. (DDF)
WachsmuthstraRe 20/21

13467 Berlin

Telefon: 03012088170
Fax: 03012088172

E-Mail: info@ddf.de.com
Internet: www.ddf.de.com
LinkedIn: Deutsche Diabetes Foderation e.V.

Spendenkonto:

Bank fiir Sozialwirtschaft

IBAN: DE21 1002 0500 0001 5123 00
BIC: BFSWDE33BER
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Deutsche Dystonie Gesellschaft

Die DDG eJV.ist seitihrer Griindung bestrebt,
nicht zuletzt mit Hilfe von vielen regionalen
und Uberregionalen  Selbsthilfegruppen,
Arzte, Krankenhduser, Therapeuten und Be-
troffene Uber eine seltene Krankheit Dysto-
nie zu informieren, zu beraten und mithilfe
eines wissenschaftlichen Beirats - beste-
hend aus Professoren und namhaften Fach-
arzten der Bereiche Neurologie, Neurochir-
urgie, Augenheilkunde, Neuro-Orthopadie,
HNO/Phoniatrie und Genetik - die bis heute
unbekannte Ursache zu erforschen.

Erfreulich ist, wenn Bemuihungen um die
Versorgung der Dystonie-Erkrankten Friich-
te tragen: So flhrte der jahrelange Kampf
gemeinsam mit den Patientenvertretern
beim Gemeinsamen Bundesausschuss zu
einem Beschluss, der die Anderung der
Arzneimittel-Richtlinie (AM-RL) - Verord-
nungsfahigkeit von Clostridium Botulinum
(Botulinum-Toxin) Typ A bei spasmodi-
scher Dysphonie (Laryngealer Dystonie) im
Rahmen des Off-Label-Use - bewirkte. Ein
Erfolg fur viele Betroffene.

DYSTONIE (in Deutschland sind mehr als
160.000 Personen betroffen) beschreibt eine
besondere Art von unwillkirlichen Mus-
kelverkrampfungen, die durch Uberschie-
Rende Nervenimpulse ausgelost werden.
Diese wiederum beziehen sich auf einzelne,
manchmal aber auch auf mehrere Korpera-
reale und |6sen abnorme, teilweise schmerz-
hafte Haltungen oder Bewegungen aus.
Ursache ist eine ,Fehlschaltung im Gehirn.

Wegen ihres vielfaltigen Krankheitsbildes ist
DYSTONIE nicht so bekannt wie Parkinson
und Multiple Sklerose und wird haufig noch
nicht als organische Bewegungsstorung
erkannt, sondern falschlicherweise und
fatal flir den Patienten als psychogen diag-
nostiziert. Vielen Arzten fehlt leider zu den
vielschichtigen Dystonie-Erkrankungen das
Wissen. Die Folge sind Missverstandnisse
und entsprechend falsche Behandlungsme-
thoden der Betroffenen.

Darum ist die 6ffentliche Wahrnehmung der
Dystonie eines der DDG-Ziele! Das erkannte
auch der Frankfurter Oberbiirgermeister Pe-
ter Feldmann, als er die DDG-Schirmherr-
schaft bernahm.
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Die Deutsche Dystonie-Gesellschaft e.V. (mit
Uber 1.700 Mitgliedern) konnte am 13. Marz
2013 auf ihr 20-jahriges Bestehen zurlickbli-
cken.

Im Turnus von zwei Jahren vergibt die DDG
eV. den mit 5.000%= dotierten Oppenheim-
Preis an junge Wissenschaftler, die sich in
besonderer Weise mit der Erforschung der
Dystonie und ihrer Therapie-mdglichkeit
befassen.

Die Deutsche Dystonie Gesellschaft elV. ist
1993 als Selbsthilfeorganisation fiir alle
Dystonie-Betroffenen gegriindet worden.
Was Selbsthilfe bewirkt, ist denen klar, die
sich seit langem dort engagieren. Sie wis-

|

Besucher einer Jahrestagung der DDG

sen und splren, wie stark der gegenseitige
Austausch in der Selbsthilfe die Lebensqua-
litat vieler chronisch kranker und behin-
derter Menschen verbessert. Leider ist die
Bedeutung der Selbsthilfe fiir das gesamte
Gesundheitssystem vielen Menschen noch
nicht bewusst.

Erfolg verspricht die Behandlung mit Bo-
tulinumtoxin. Das aus einem Bakteriengift
entwickelte Medikament wird in die Uber-
aktiven Muskeln injiziert, verringert oder

unterbindet flir Wochen oder sogar Monate
die dystonen Krampfe. Es sind keine dauer-
haften oder schadlichen Nebenwirkungen
bekannt.

Bei schweren Formen der Dystonie hat sich
die Versorgung mittels Hirnschrittmacher
als erfolgreiche Therapiemdglichkeit er-
wiesen. Dabei werden Elektroden in den
Bereich der betroffenen Nervenkerne ins
Gehirn eingesetzt. Werden die Elektroden
aktiviert, blockiert der elektrische Reiz die
umliegenden Nervenzellen. Die Beweglich-
keit der Betroffenen wird in den meisten
Fallen deutlich verbessert.

Kontaktadresse:

Deutsche Dystonie Gesellschaft e.V.
Theodorstralie 41 P

22761 Hamburg

Telefon: 040 875602
Fax: 040 87082804

E-Mail: info@dystonie.de
Internet: www.dystonie.de

Spendenkonto:

HypoVereinsbank Hamburg

IBAN: DES54 2003 0000 0000 1155 0
BIC: HYVEDEMM300

Deutsche

Ehlers-Danlos-Initiative

Was ist das Ehlers-Danlos-Syndrom?
Beim Ehlers-Danlos Syndrom (EDS) handelt
es sich um eine seltene, vererbbare Binde-
gewebserkrankung, bei der eine Storung
der Kollagenbiosynthese vorliegt.

Die Vererbung erfolgt autosomal dominant
und/oder autosomal rezessiv. Kollagenfa-
sern dienen der Stabilitat, verlieren sie ihre
Form (was elektronenmikroskopisch sicht-
bar ist), verliert das Gewebe seine Struktur
und somit seinen Halt.

Derzeit unterscheidet man sechs verschie-
dene Typen, denen unterschiedliche Sto-
rungen im Kollagenstoffwechsel zugrunde
liegen. Allen Formen gemeinsam sind aber
drei Hauptsymptome.

Die auffalligsten Symptome

Die Hauptsymptome vom EDS sind

« stark Uiberbewegliche Gelenke (Hyper-mo-
bilitat),

+stark Uberdehnbare Haut (Hyperelastizi-
tat) und

« die dilnne, leicht verletzbare Haut (Fragi-
litat).

Hinzu kommen (je nach EDS-Typ) eine Viel-
zahl von Symptomen, die mehr oder weni-
ger stark ausgepragt sein kdnnen, und zum
Teil mit erheblichen Komplikationen, z.B.
durch die Ruptur von inneren Organen oder
Gefédlen, verbunden sind.

Wie stellt man die Diagnose?

Die Diagnostik stlitzt sich auf drztliche Un-
tersuchungsergebnisse und auf die medi-
zinische und familidre Vorgeschichte. Um
den Verdacht zu erhérten, sollte immer eine
Hautbiopsie erfolgen, hierbei werden die
Strukturen des Kollagens elektronenmikro-
skopisch untersucht. Diese Untersuchungen
erfolgen in der Hautklinik der Universitat
Heidelberg und im Molekulargenetischen
Labor in Martinsried. Bei einigen EDS-Typen
ist eine eindeutige Diagnostik noch nicht
moglich.
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Behandlung/Therapie

Eine ursachliche Therapie der Erkrankung
ist noch nicht moglich, lediglich eine sym-
ptomatische Behandlung sowie eine pro-
phylaktische Vermeidung von Traumen und
Verletzungen. Besonders bei Operationen
sind besondere Vorsichtsmaltnahmen not-
wendig, wegen der starken Blutungsnei-
gung und der schlechten Heilungstendenz.

Das wollen wir erreichen

+Bessere Aufkldrung und Informationen
durch Arzte und Kliniken

«Interdisziplindre medizinische Versorgung
von EDS-Betroffenen an Krankenhadusern in
Zusammenhang mit § 116 b SGBV

« Stérkere Kooperation von Arzten und Klini-
ken, auch auf internationaler Ebene

« Intensivere Erforschung der Ursachen,
Auswirkungen und Heilungsmoglichkei-
ten von EDS

Das bieten wir an

+ Beratung/Hilfestellung  EDS-Betroffener
und EDS-Interessierter auf Anfrage zu ver-
schiedenen Themen im Zusammenhang
mit der Erkrankung

* Herausgabe von Flyern und Broschiiren so-
wie Infos zu Blichern

«Informationen (ber Adressen von Arzten,
mit denen wir zusammenarbeiten

« EDS-Treffen auf Landesebene mit Refera-
ten

« Jahrlicher EDS Fachtag mit Workshops
und Erfahrungsaustausch unseres medizi-
nisch-wissenschaftlichen Beirates

« Vereinszeitschrift 4 x jdhrlich

« Internetforum auf unserer Homepage

Deutsche
Ehlers-Danlos-
Initiative e.V.

Kontaktadresse:

Deutsche Ehlers-Danlos-Initiative e.V.
Postfach 1619

90706 Fiirth

Telefon: 091197923810
E-Mail: info@ehlers-danlos-initiative.de

Internet: www.ehlers-danlos-initiative.de

Spendenkonto:

Hypo Vereinsbank Roth

IBAN:  DE43 7642 0080 0380 7264 32
BIC: HYVEDEMMO065
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Deutsche Epilepsievereinigung

Die Deutsche Epilepsievereinigung elV.
(kurz: DE) ist der Bundesverband der Epi-
lepsie-Selbsthilfe. Die DE ist ein Zusam-
menschluss von Personen, die unmittelbar
und mittelbar von Epilepsie betroffen sind,
sowie von Angehorigen, Freunden und For-
derern dieses Personenkreises.

1988 haben Vertreter von zahlreichen Epi-
lepsie-Selbsthilfegruppen die DE gegrin-
det. Sie vertritt seitdem auf nationaler und
internationaler Ebene die Interessen von
Menschen mit Epilepsie.

Nicht nur die tagliche Auseinandersetzung
mit der Krankheit macht den Betroffenen
zu schaffen, sondern auch die gesellschaft-
liche Ausgrenzung, hinter der in erster Linie
Nichtwissen steckt. Das wollen wir dndern
und damit den offenen und vorbehaltlosen
Umgang mit Epilepsie moglich machen.

Die DE will

+den Betroffenen bei der Realisierung ei-
nes selbstbestimmten Lebens mit Epi-
lepsie helfen

«die Anerkennung der Selbsthilfevertreter
als gleichberechtigte Partner im Gesund-
heitssystem erreichen

«die Chancen von Menschen mit Epilepsie
in Ausbildung und Beruf verbessern,

« die Offentlichkeit Uber Epilepsie aufklaren
und damit der Isolation der Anfallskranken

entgegenwirken

Was ist Epilepsie?

Die Epilepsie gibt es eigentlich gar nicht,
sondern nur individuelle Auspragungen ei-
ner Funktionsstorung des Gehirns.

Man spricht daher besser von Epilepsien
in der Mehrzahl. Das trifft die vielfaltigen
Erscheinungsformen dieser nach Migrdne
zweithdufigsten aller chronischen neurolo-
gischen Storungen besser: Etwa ein Pro-
zent aller Menschen, unabhéangig von Ge-
schlecht oder Hautfarbe, erkranken daran,
in Deutschland also sind zwischen 500.000
und 800.000 Menschen davon betroffen.

Epilepsien dufern sich durch Anfalle, man
spricht aber erst von einer Epilepsie, wenn
diese Anfadlle mehrmals auftreten. Pl6tzliche
extreme Aktivitdtssteigerungen des Zentral-
nervensystems l6sen diese Anfille aus. Die
meisten kennen nur die grolken Krampfan-
falle mit Sturz und Zuckungen. Viel haufiger
aber sind blofte Absencen und sogenannte
psychomotorische Anfélle. ,Krank* sind da-
von betroffene Menschen gewdhnlich nur
in den wenigen Augenblicken oder allenfalls
Minuten eines solchen Anfalls.

Unser Angebot

*Wir sind da, wenn es um die Bewaltigung
ganz personlicher Probleme geht.

*Wir informieren Gber alles Wissenswerte
rund um das Thema Epilepsie - fundiert
und verstandlich.

» Wir vermitteln Kontakte zu medizinischen

P i V]

eutsche

i

Epilepsievereinigung

Selbstbewusst
leben,
bewusst
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handeln.

Deutsche
@ ctpilepsievereinigung

Fachkraften, Kliniken, Sozialarbeitern,
Psychologen sowie zu einer von Uber 200
Selbsthilfegruppen.

* Wir fordern den gegenseitigen Erfahrungs-
austausch und unterstiitzen Aufbau und
Arbeit von Selbsthilfegruppen.

« Wir vertreten die Interessen von Menschen
mit Epilepsie und ihrer Angehorigen auf al-
len politischen Ebenen.

*Wir fordern den internationalen Erfah-
rungsaustausch.

Kontaktadresse:

Deutsche Epilepsievereinigung eV
ZillestraRe 102

10585 Berlin

Telefon: 0303424414
Fax: 030 3424466

E-Mail: info@epilepsie-vereinigung.de
Internet: www.epilepsie-vereinigung.de

Spendenkonto:

Deutsche Bank Berlin

IBAN: DE24 1007 0024 0643 0029 01
BIC: DEUTDEDBBER

Deutsche

Fibromyalgie Vereinigung

Die Deutsche Fibromyalgie Vereinigung
(DFV) eV. wurde am 12.07.1996 gegriindet
und hat ihren Sitz in Seckach / Baden-Wiirt-
temberg. Im Moment hat der Verband tber
4500 Mitglieder und 64 aktive Selbsthilfe-
gruppen bundesweit.

Unsere Ehrenamtsarbeit

Als Deutsche Fibromyalgie Vereinigung e\V.
engagieren wir uns ehrenamtlich in allen
Bereichen fiir Betroffene und Nichtbetrof-
fene. Ob nach innen fir unsere Mitglieder
in der Selbsthilfe, oder nach auRen in der
Offentlichkeit - wir machen uns seit tiber 25
Jahren stark fir Menschen mit Fibromyal-
gie-Syndrom.

Ein kleiner Einblick in unsere Ehrenamtsar-

beit:

+ Vierteljdhrlich erscheint unsere Mitglie-
derzeitschrift ,Optimisten® in der wir
neue und aktuelle Themen veroffentli-
chen und unsere Mitglieder damit regel-
maRig informieren.

+ Unterstltzung und Griindung von Selbst-
hilfegruppen.

+ Schulung von Gruppensprechern und
Gruppensprecherrinnen und Patienten.

+ Flr Physiotherapeuten, Krankengymnas-
ten und Sportwissenschaftler werden in
Zusammenarbeit mit verschiedenen In-
stitutionen spezielle Schulungen/Nach-
schulungen nach unserem Curriculum
angeboten (Funktionstraining: Wasser-
gymnastik-Trockengymnastik).
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Gezielte Aufklarung bei Offentlichkeitsar-
beit auf Messen und Kongressen.

Wir sind Organisator des jahrlich im Mai
stattfindenden ,Deutschen Fibromyalgie-
Tag“ mit begleitender Ausstellung und
Workshops. Am 12. Mai ist weltweit der
Internationale Fibromyalgie-Tag.

Bei medizinischen und fachlichen Fragen
unterstiitzt uns unser wissenschaftlicher
Beirat.

Wir haben bei den S3-Leitlinien zur Dia-
gnostik und Therapie des Fibromyalgie-
Syndroms als Fachgesellschaft von 2006,
2008,2012 und 2017 mitgewirkt und unter
anderem eine Patientenleitlinie erarbei-
tet.

Wir sind Mitglied in der BAG SELBSTHILFE
- Bundesarbeitsgemeinschaft Selbsthil-
fe von Menschen mit Behinderung und
chronischer Erkrankung und ihren Ange-
horigen e. V.

Wir sind Mitglied in der LAG SELBSTHILFE
Baden-Wirttemberge. V.

Wir sind Mitglied in der LAG SELBSTHILFE
BayernelV.

Die WfbM - Krautheimer Werkstatten fir
Menschen mit Behinderung gem. GmbH
drucken und versenden unsere Mitglie-
derzeitschrift ,Optimist® und drucken
auch alle unsere Informationsmateriali-
en.

'\9\’ Deutsche Fibromyalgie
Vereinigung (DFV) e.V.

Kontaktadresse:

Deutsche

Fibromyalgie Vereinigung (DFV) e.V.
Waidachshofer Strafte 25

74743 Seckach

Telefon: 06292 928758

(Di.-Do. 10-12 und 13-15 Uhr)
E-Mail: info@fibromyalgie-fms.de
Internet: www.fibromyalgie-fms.de

Spendenkonto:

Sparkasse Neckartal-Odenwald

IBAN: DE16 6745 0048 1001 1228 43
BIC: SOLADES1IMOS
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Deutsche GBS CIDP Selbsthilfe

Das Guillain-Barré-Syndrom (GBS)

Die Arzte Georg Guillain, Jean Alexander
Barré und Andre Strohl beschrieben im
Jahr 1916 die Erkrankung. Von den vielen
unterschiedlichen Bezeichnungen dieses
Erscheinungsbildes hat sich der Name Guil-
lain-Barré Syndrom durchgesetzt.

Die ersten Selbsthilfegruppen entwickelten
sich 1988 aus Treffen von GBS Betroffenen.
Spater kamen Betroffene der chronischen
Varianten hin zu. Die Erscheinungsformen
der Erkrankungen sind vielfaltig.

Guillain-Barré-Syndrom (GBS auch AIDP)
Akute inflammatorische demyelinisierende
Polyneuropathie

Akut - tritt schnell auf

Inflammatorisch - entziindlich
Demyelinisierend - Abbau der Myelinschei-
devon Nerven

Poly - neuro - pathie - viele Nerven erkranken
GBS ist eine akute Autoimmunkrankheit,
d.h. das korpereigene Abwehrsystem greift
die Nerven an. Dabei ist das periphere Ner-
vensystem betroffen. Ein wichtiger Teil der
Nerven, die Myelinscheiden, sind entziindet
und werden zerstort.

Chronische Inflammatorische Demyeli-
nisierende Polyneuropathie (CIDP)
Chronisch - dauert lange

Inflammatorisch - entziindlich
Demyelinisierend - Abbau der Myelinschei-
de von Nerven

Poly - neuro - pathie - viele Nerven erkran-
ken

CIDP (das chronische GBS) entwickelt sich
langsam Uber einen Zeitraum von mehreren
Monaten. Es beginnt meistens mit Sympto-
men an Filken, Beinen, Hinden und Armen.
Langsam splren die Betroffenen zuneh-
mende Schwache.

Multifokale Motorische Neuropathie
(MMN)

Multifokal - von vielen Brennpunkten aus-
gehend

Motorisch - die Korperbewegungen betref-
fend

Neuro - pathie - Nerven erkranken

Die Multifokale motorische Neuropathie ist
eineimmunbedingte Neuropathie. Es handelt
sich hier um eine asymmetrische und multifo-
kale motorische Storung, d.h. sie tritt nicht auf
beiden Seiten gleich auf und geht von mehre-
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ren Brennpunkten aus. Meistens beginnt MMN
an einem der oberen Gliedmafen.

Miller-Fisher-Syndrom (MFS)

Das Miller-Fisher-Syndrom (MFS) ist eine
seltene, die Hirnnerven betreffende Vari-
ante des Guillain-Barré-Syndroms (GBS).
Die fuir MFS typischen Symptome sind eine
Ldhmung der Augenmuskeln (Ophthalmo-
plegie), eine Stérung der Bewegungskoordi-
nation (Ataxie) und das Fehlen von Reflexen
(Areflexie).

Akute Motorische Axonale Neuropathie
(AMAN)

Akut - tritt schnell auf

Motorisch - die Kdrperbewegungen betref-
fend

Axonal - das Axon betreffend

Neuro - pathie - Nerven erkranken

AMAN ist eine akute, seltene, die moto-
rischen Nerven betreffende Variante des
Guillain-Barré-Syndroms (GBS). Typisch fir
AMAN st eine schnell einsetzende Muskel-
schwache mit fehlenden Reflexen.

Lewis-Sumner-Syndrom (MADSAM)

Auf Deutsch: Multifokale erworbene demy-
elinisierende sensorische und motorische
Neuropathie

Multifokal - von vielen Brennpunkten aus-
gehend

Erwerben - allmahlich herausbilden
Demyelinisierend - Abbau der Myelinschei-
de von Nerven

Sensorisch - die Sinnesorgane betreffend
Motorisch - die Korperbewegungen betref-
fend

Neuro - pathie - Nerven erkranken

Das Lewis-Sumner-Syndrom ist gekennzeich-
net durch das Auftreten von Léhmungen (Pa-
resen) und Sensibilitdtsstérungen, die durch
eine demyelinisierende Nervenschédigung
verursacht werden. Diese sind asymmet-
risch, also nicht auf beiden Seiten gleich.

Paraproteinamische Demyelinisierende
Neuropathie (PDN)

Paraproteindmische - Paraproteine (eine
bestimmte Form von Antikérpern) im Blut
Demyelinisierend - Abbau der Myelinschei-
de von Nerven

Neuro - pathie - Nerven erkranken

Die PDN ist eine demyelinisierende Polyneu-
ropathie bei der bestimmte Antikorper, die
sogenannten Paraproteine, im Blut festge-

stellt werden. Dabei sind in erster Linie die
Fasern der sensorischen Nerven betroffen.

Die Organisation

Die Deutsche GBS CIDP Selbsthilfe e.V. setzt
sich zusammen aus einem Bundesverband
mit Landes- und Regionalverbdnden. Auf
europdischer Ebene sind die GBS CIDP In-
itiative Schweiz/Lichtenstein und die GBS
Initiative Osterreich mit der Deutschen GBS
CIDP Selbsthilfe eV. verbunden. Die Deut-
sche GBS CIDP Selbsthilfe elV. ist internati-
onal mit anderen GBS Selbsthilfeverbanden
vernetzt und vertritt im deutschsprachigen
Raum von Europa die internationale GBS/
CIDP Stiftung der USA (GBS/CIDP Foundati-
on International).

Literatur

« Kurzinformationen zu GBS / CIDP / Miller-
Fisher / MMN

« Leben mit GBS/ CIDP

+ Rehabilitation

+ GBS/ CIDP Information fiir Angehorige

« GBS CIDP Journal 4 x/Jahr

« Kinderbuch

+ Selten bis es Dich trifft - Erfahrungsbe-
richte

Veranstaltungen

+ RegelmaRige GBS CIDP Gesprachskreise

« online Patiententreffen

+ GBS CIDP Informationsstande auf Selbst-
hilfeveranstaltungen

« Seminare fir die Reprdsentanten der
Deutschen GBS Initiative e.V.

« GBS CIDP Symposien

Kontaktadresse:

Deutsche GBS CIDP Selbsthilfe e.V.
Bundesverband

Oboensteig 4

13127 Berlin

Telefon: 015254211427

E-Mail: info@gbs-selbsthilfe.de
Internet: www.gbs-selbsthilfe.de

Spendenkonto:

Stadtsparkasse Monchengladbach
BLZ: 310500 00

Konto: 4095550

IBAN: DE16 3105 0000 0004 0955 50
BIC: MGLSDE33

Deutsche Gesellschaft
der Horbehinderten -
Selbsthilfe und Fachverbande

O

DEUTSCHE GESELLSCHAFT
DER HORBEHINDERTEN

In der Bundesrepublik Deutschland leben
ca. 16 Mio. Menschen, die wegen ihres mehr
oder weniger stark beeintrachtigten Horver-
maogens in ihrer Kommunikation mit ihren
Mitmenschen behindert sind. Davon sind
ca. 80.000 Menschen gehorlos und weitere
ca. 80.000 bis 100.000 sind so hochgradig
schwerhdrig oder ertaubt, dass ihnen eine
Verstandigung allein Uber das Gehdr auch
mit Hilfe von Horgerdten kaum moglich ist.

Gehorlos

Gehorlose Menschen kénnen Téne (z.B.
Musik), Gerdusche und Sprache kaum oder
gar nicht horen. Horgerate vermdgen diesen
totalen Horverlust nicht auszugleichen. Bei
der Begegnung mit horenden Mitmenschen
ist der Gehdrlose deshalb auf das Absehen
der Sprache vom Mund, das Beobachten
von Korpersprache und das Kombinieren
angewiesen. Tritt der Horverlust bereits in
der frihesten Kindheit ein, so ist keine na-
turliche Sprachentwicklung moglich. Spra-
che muss mihevoll aufgebaut werden. Auf
kiinstlichem Weg muss der Gehorlose Wor-
ter, Sdtze und das Sprechen lernen. Sein
Sprechen ist oft schwer verstandlich, weil
er seine Sprechweise wegen des fehlenden
Gehors nicht kontrollieren kann. Die Kom-
munikation ist deshalb schwierig und be-
hindert den Zugang zum gesellschaftlichen
Leben. Fiir Gehorlose besteht daher die Ge-
fahr der Vereinsamung.

Schwerhorig

Schwerhorige Menschen kdnnen Tone (z.B.
Musik), Gerdusche und Sprache nur ein-
geschrankt wahrnehmen. Horgerdte sind
zwar bedeutsame Hilfen, vermogen den
Horverlust jedoch nicht ganzlich auszu-
gleichen. Schwerhorige sind darauf ange-
wiesen, in Verbindung mit der Ausniitzung
des Restgehdrs Sprache vom Mund des
Gesprachspartners abzusehen. Die natirli-
che Sprachentwicklung ist in vielen Fallen
beeintrachtigt und bei der Kommunikation
mit Hérenden ist der schwerhorige Mensch
oft verunsichert, weil eine vollstandige
Sprachaufnahme nicht gelingt. Wegen der
beeintrachtigten sprachlichen Kommuni-
kation vermeiden Schwerhdrige nicht selten
gesellschaftliche Begegnungen.
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Aufgaben und Ziele

Die im Jahr 1962 gegriindete Deutsche Ge-
sellschaft zur Forderung der Gehorlosen und
Schwerhdrigen e. V., heute Deutsche Gesell-
schaft der Horgeschadigten - Selbsthilfe und
Fachverbédnde e. V. (DG), ist der Dachver-
band flir 25 bundesweite Vereine, die sich
um das Wohl der gehorlosen, schwerhori-
gen, ertaubten und taubblinden Menschen
bemiihen. Zu ihren Aufgaben gehdren:

«Vertretung gemeinsamer Interessen und
Anliegen der Mitgliedsverbande,

«Informations- und Erfahrungsaustausch
sowie Koordinierung der Arbeit der Mit-
gliedsverbande, soweit sie liber den Rah-
men eines Einzelverbandes hinausgeht,

« Einflussnahme auf die den Kreis der Ge-
horlosen, Schwerhorigen, Ertaubten und
Taubblinden betreffende Gesetzgebung
im Einvernehmen mit ihren Mitgliedsver-
banden,

« Aufklarung der Offentlichkeit (ber die
besonderen Lebensbedingungen von ge-
horlosen, schwerhorigen, ertaubten und
taubblinden Menschen,

«Einrichtung von  Bildungs-, Fortbil-
dungs-, Habilitations- und Rehabilita-
tionseinrichtungen,

* Herausgabe geeigneter Schriften.

Arbeitsschwerpunkte

Neben den satzungsgemafRen Aufgaben:

*Umsetzung der Anerkennung der Deut-
schen Gebdrdensprache,

« Mittrdgerschaft des Bildtelefondolmetsch-
dienstes Telesign Deutschland,

* Betrieb des bundesweiten Telefonvermitt-
lungsdienstes fiir Menschen mit Horbehin-
derung (Tess),

« Erweiterung und Verbesserung des Un-
tertitelangebotes im Fernsehen,

« Entwicklung und Angebot von Fachsemi-
naren flir Menschen mit Horbehinderung
und Multiplikatoren,

* Bearbeitung und Umsetzung relevanter
Themen fiir Menschen mit Horbehinde-
rung nach Inkrafttreten der UN-Konventi-
on.

Kontaktadresse:

Deutsche Gesellschaft der Horbehinderten -
Selbsthilfe und Fachverbande e.V.
Schwanthalerstr. 76 / Rgb.

80336 Miinchen

Telefon nach Vereinbarung

E-Mail: info@deutsche-gesellschaft.de
Internet: www.deutsche-gesellschaft.de

Spendenkonto:

HypoVereinsbank

IBAN: DE30 2003 0000 0070 1913 04
BIC: HYVEDEMM300
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Deutsche Gesellschaft
fur Bipolare Storungen

Das Erkrankungsbild

Bipolare Stérungen, auch bekannt unter der
Bezeichnung manisch-depressive Erkran-
kungen, werden haufig mit ,himmelhoch
jauchzend, zu Tode betriibt* beschrieben.
Stimmungsschwankungen oder -verdnde-
rungen sind Reaktionen auf entsprechen-
de Lebenssituationen und ein essentieller
Bestandteil unseres Lebens. Menschen, die
an Bipolaren Stérungen leiden, durchleben
diese allerdings viel extremer. Manie und
Depression bezeichnen dabei die Tendenz
der  Stimmungsveranderungen, jedoch
liegen haufig auch Krankheitszeichen der
Manie und der Depression gleichzeitig vor.
Hier spricht man von ,Mischzustanden®, in
denen auch die Gefahr suizidaler Handlun-
gen besonders hoch ist.

Haufigkeit und Folgen

Unter Berticksichtigung des gesamten Spek-
trums bipolarer Erkrankungen sind mindes-
tens 2 Millionen Menschen in Deutschland
betroffen. Laut jlingstem Report der Weltge-
sundheitsorganisation (WHO) gehdren Bipo-
lare Stérungen zu den zehn Erkrankungs-
bildern, die weltweit am haufigsten zu
andauernder Behinderung flhren. Fir die
Betroffenen und deren Angehorige sind die
erkrankungsbedingt ausgepragten Stim-
mungsschwankungen sehr hadufig mit sehr
grofen personlichen und sozialen Belas-
tungen verbunden. Zudem ist die Suizidrate
erschreckend hoch: etwa 1/3 der Erkrankten
unternimmt einen Suizidversuch, etwa 15%
mit Erfolg.

Erkrankungsverlauf und Diagnostik

Die Beschreibung ,himmelhoch jauchzend,
zu Tode betriibt* greift etwas kurz, fokussiert
sie doch nur auf die dramatischen Hohe-
punkte. Typischerweise beginnt die Erkran-
kung im frihen Erwachsenenalter (18-25
Jahre). Haufig sind lange depressive Phasen
oder eine bestandige Unausgeglichenheit
der Stimmungslage, die sich nicht immer
in klare Episoden abgrenzen ldsst. Auch die
Dauer der Krankheitsepisoden kann zwi-
schen einigen Tagen, mehreren Monaten
und einigen Jahren variieren, dabei kdnnen
manische und depressive Episoden einzeln
auftreten oder auch ineinander Gibergehen.
Diese Vielzahl von unterschiedlichen Sym-
ptomen, verbunden mit deren Auftreten
im frihen Erwachsenenalter, einer in der
Regel an sich schon emotional prekdren
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Lebensphase, erschweren eine Diagnostik.
So vergehen (leider) im Schnitt sechs bis
acht Jahre zwischen dem Erstauftreten
von Symptomatiken und der Diagnose ,,Bi-
polare Stérung®, wenn sie denn Uberhaupt
erkannt wird. Ursachlich dafir ist unter an-
derem, dass die Informationslage tiber das
Krankheitsbild hadufig zu wenig prazise ist,
so dass es fir Angehorige, Betroffene, aber
auch fir die Hausarzte oftmals schwierig ist,
gleich die richtigen Schritte zu initiieren.

Die DGBS

Die Deutsche Gesellschaft fiir Bipolare
Stérungen elV. blickt als trialogischer Bun-
desverband von Betroffenen, Angehdrigen
und Fachleuten auf eine Uber zehnjdhrige
Vereinsgeschichte zurlick. Angesichts des
schwierigen Krankheitsbildes und der gra-
vierenden personlichen und sozialen Folgen
liegt das Ziel der Vereinsarbeit in einer For-
derung der Aufklarung tiber den Symptom-
komplex sowohl fiir Betroffene und Angeho-
rige als auch firr professionell Tatige. Neben
dieser grundsatzlichen Aufgabe richtet sich
das Augenmerk des Vereinslebens insbe-
sondere auf eine Starkung der Selbsthilfe
flr Betroffene und Angehorige. Jahrlicher
Hohepunkt der trialogischen Vereinskultur
ist die dreitdgige Jahrestagung der DGBS,
die regelmalig tiber 500 Besucher zahlt.

Folgende Angebote stellt die DGBS zur

Verfiigung:

« Informations- und Serviceangebote

* Website www.dgbs.de

« Psychoedukative Internetseite
www.ratgeber-bipolar.de

« Herausgabe der Vereinszeitschrift
»InBalance“ (2 mal jahrlich)

« Newsletter (5-6 mal im Jahr)

« Erstellung und Herausgabe von Informa-
tionsmaterial (u.a. Weillbuch ,Bipolare
Stérungen®, Informationsbroschtren fr
Betroffene und Angehorige), Erarbeitung
und Herausgabe der S3-Leitlinie zu Bipola-
ren Storungen, gemeinsam mit der DGPPN
(veroffentlicht 2012)

* Service Angebote
(Telefon und via Internet)

« Internet Forum (www.bipolar-forum.de)

- Offentlichkeitsarbeit (z.B. Pressearbeit zur
Aufkldrung)

« Informationsmaterial zur Griindung und
Organisation von Selbsthilfegruppen

+ Kooperationen mit der DGPPN und der ISBD

Veranstaltungen

+3-tdgige trialogische Jahrestagung (an
wechselnden Veranstaltungsorten)

* Angehorigenseminare (2-4 pro Jahr)

* Regelmafige Informationsveranstaltungen
fur Arzte

« Workshop fur Selbsthilfegruppenmodera-
toren

Ziel der Vereinsarbeit fiir die kommenden
Jahre ist es insbesondere, durch eine Re-
gionalisierung der Angebotsstrukturen die
Kultur der Selbsthilfe weiter zu starken, um
die Betroffenen und Angehdrigen durch ein
Netzwerk vor Ort noch besser unterstiitzen
zu kdnnen.

Kontaktadresse:

Deutsche Gesellschaft

fur Bipolare Storungen e.V.
Klinik flir Psychiatrie
Heinrich-Hoffmann-Strale 10
60528 Frankfurt am Main

Telefon: 069630184398

E-Mail:  info@dgbs.de
Internet: www.dgbs.de

Spendenkonto:

Deutsche Apotheker- und Arztebank eG,
Hamburg

IBAN:  DE60 3006 0601 0005 0318 26
BIC: DEEADEDDXXX

Deutsche Gesellschaft

fur Muskelkranke

gA/DGM

Deutsche Gesellschaft
fiir Muskelkranke e.V.

Neuromuskuladre Erkrankungen

Uber 800 neuromuskuldre Erkrankungen
(ALS, SMA, Muskeldystrophien u.v.m.) sind
derzeit bekannt. Die Mehrzahlist erblich be-
dingt und nicht heilbar. Sie beeintrachtigen
das Leben der {iber 100.000 Betroffenen in
Deutschland mitunter schon im Kindesal-
ter erheblich. Durch den fortschreitenden
Muskelschwund wird die Bewegungsfahig-
keit drastisch eingeschrankt. Je nach Er-
krankungsbild ist mit einer stark verkirzten
Lebenserwartung zu rechnen. Neben den
physischen Einschrankungen ist die Ausei-
nandersetzung mit einer derartigen Diagno-
se fiir Betroffene und ihre Familien oft sehr
belastend. Dazu werden den Betroffenen
zunehmend Hirden bei der Durchsetzung
ihrer Anspriiche - auf Hilfsmittel, Therapien,
Reha etc. - in den Weg gelegt.

Die DGM

Gegriindet im Jahr 1965 mit dem Ziel, For-
schungsaktivitdten zu den neuromuskula-
ren Erkrankungen zu fordern, ist die DGM
heute mit Uber 10.000 Mitgliedern in 16
ehrenamtlich gefiihrten Landesverbédnden
und derzeit zwolf Diagnosegruppen die
grofte deutsche Selbsthilfeorganisation
fir Menschen mit neuromuskuldren Erkran-
kungen.

Aufgaben und Ziele

Aufklarung, Beratung und Information
Die ehrenamtliche Beratung durch selbst
Betroffene oder Angehorige bildet die Ba-
sis des Beratungsspektrums der DGM. Rund
370 ehrenamtliche Kontaktpersonen geben

ihre Erfahrungen und ihr Wissen an Hilfesu-
chende weiter. Erganzend steht ihnen das
hauptamtliche Beratungsteam der DGM in
Freiburg zur Seite. Das Beratungsangebot
reicht hier von psychosozialer Beratung bis
zur Hilfsmittelberatung. Gern wird auch das
Internetforum der DGM als Moglichkeit zum
Austausch mit anderen Betroffenen genutzt.
Veranstaltungen zu den unterschiedlichen
Erkrankungsformen fordern die gegensei-
tige Information und den Austausch. Auf-
grund der relativen Seltenheit der Muske-
lerkrankungen haben viele niedergelassene
Arzte wenig Erfahrung auf diesem Gebiet.
Dank der Neuromuskuldren Zentren, die
durch Initiative der DGM entstanden sind
und deren Qualitdt regelmafig Uberprift
wird, konnte die bundesweite medizinische
Betreuung der Betroffenen verbessert wer-
den. Je friher die richtige Diagnose gestellt
wird, desto mehr kdonnen die Betroffenen
zur Erhaltung der eigenen Lebensqualitat
tun. Eine grol’e Reihe von Merkblattern und
Broschiiren ergdnzt das Beratungsangebot.
Vierteljahrlich erscheint die Mitgliederzeit-
schrift ,Muskelreport®.

Barrierefreies Probewohnen

mit Hilfsmittelberatung

In den zwei vollstdndig barrierefrei konzi-
pierten Probewohnungen der DGM kdnnen
vielfaltige technische und bauliche Spezial-
l6sungen unter Alltagsbedingungen getes-
tet werden. Ziel der DGM ist eine von Her-
stellern unabhéngige Hilfsmittelberatung,
die den individuellen Bedirfnissen des je-
weiligen Menschen gerecht wird.

Das Beratungszentrum der-DGMin'Fréiburg im Breisgau
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Forschungsforderung

Nach wie vor ist die Forschungsférderung
eine wesentliche Aufgabe der DGM. Wenn
auch die Moglichkeiten einer Heilung noch
in weiter Ferne liegen, kdnnen mithilfe der
Forschung symptomatische Therapien ent-
wickelt und erprobt werden, die das Leben
der Betroffenen enorm erleichtern kénnen.
Unter anderem durch die Vergabe verschie-
dener Forschungspreise weckt die DGM bei
den Wissenschaftlern Interesse fiir die Be-
schaftigung mit den neuromuskuldren Er-
krankungen. Daneben unterstiitzt die DGM
zahlreiche Forschungsvorhaben und medi-
zinische Studien. Der mit hochqualifizierten
Wissenschaftlern besetzte Wissenschaftli-
che Beirat der DGM richtet alle zwei Jahre
einen Kongress aus, der den Forschungswil-
len férdern und Forschungsprozesse vernet-
zen hilft.

Politische Vertretung

Die DGM setzt sich fiir die Beseitigung von
Benachteiligungen, denen die Betroffenen
bei der Teilhabe am gesellschaftlichen Le-
ben ausgesetzt sind, ein. Dazu werden die
politischen Beteiligungsmoglichkeiten fir
die Selbsthilfe von regionalen Gremien bis
hin zur Bundesebene intensiv genutzt.

Kontaktadresse:

Deutsche Gesellschaft

flir Muskelkranke e.V. (DGM)
Bundesgeschaftsstelle

Im Moos 4

79112 Freiburg

Telefon: 07665 9447-0
Fax: 07665 9447-20

E-Mail:  info@dgm.org
Internet: www.dgm.org

Spendenkonto:

SozialBank AG

IBAN:  DE84 3702 0500 0007 7722 00
BIC: BFSWDE33XXX
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Deutsche Gesellschaft
fur Osteogenesis imperfecta

Betroffene

[ ]

ol y
Deutsche Gesellschaft fiir
Osteogenesis imperfecta
(Glasknochen) Betroffene eV.

Was ist Osteogenesis imperfecta?

Bei der Osteogenesis imperfecta (Ol), im
Volksmund auch Glasknochen genannt,
handelt es sich um eine genetisch bedingte
Storung im Aufbau des Kollagens Typ I. Die
Auswirkungen sind von grofter klinischer Va-
riabilitdt gekennzeichnet. Bei etwa 4.000 bis
6.000 Betroffenen in Deutschland kann es
entsprechend verschiedene Erscheinungs-
bilder geben. Die wesentlichen Merkmale
dieser Behinderung, die auch oft als soge-
nannte Neumutation auftritt, sind erhohte
Knochenbriichigkeit, Verformungen des
Skelettes und dadurch oft bedingt auch
Kleinwiichsigkeit. Zusatzlich kdnnen Zahn-
briichigkeit (Dentinogenesis imperfecta),
Gelenkversteifungen und Schwerhorigkeit,
die bereits im Jugendalter einsetzen kann,
vorkommen. Aufberdem sind Falle bekannt,
bei denen zusatzlich Herz- und Lungensto-
rungen und Nierensteine aufgetreten sind.
Ein duRerlich deutliches Zeichen kénnen
blaue Skleren (das Weilte im Auge) sein.

Leben mit Osteogenesis imperfecta

Die haufig bereits beim Neugeborenen diag-
nostizierte bzw. sich beim alteren Kleinkind
manifestierende Ol stellt Angehorige und
Therapeuten zunéchst vor grofie Probleme.

Die aufwendige und mit grofer Umsicht
durchzufiihrende Pflege erfordert die gesam-
te Aufmerksamkeit der Betreuungsperson.
In schweren Fallen folgt ein Bruch dem an-
deren.

Krankenhausaufenthalte und lange Liege-
zeiten kdnnen in der Kindheit den Alltag be-
stimmen. Haufig folgen Schwierigkeiten bei
der Einschulung, obwohl die tberwiegende
Mehrzahl der Kinder einen Regelkindergar-
ten und spater eine Regelschule besuchen
kénnen, wenn das Personal tiber die beson-
deren Bedingungen informiert wurde und
bereit ist, mit den Kindern in entsprechen-
der Weise umzugehen. Derzeit besuchen
ca. 80 % der von Ol-betroffenen Kinder eine
Regelschule. Ahnliche Probleme kénnen
bei der Berufsfindung auftreten, wobei OI-
Betroffene einem Studium oder einer Be-
rufsausbildung nachgehen kénnen, wenn
der Studien- bzw. Arbeitsplatz den korper-
lichen Voraussetzungen der Betroffenen
entspricht.
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rudolf ortner / pixelio.de

Welche Behandlungsmaglichkeiten

gibt es?

Eine urséchlich wirksame Therapie gibt es
zurzeit nicht. Pharmazeutische Studien mit
Bisphosphonaten zeigen in manchen Fal-
len eine Verbesserung der Knochendichte.
Allgemeine Aussagen dazu sind zurzeit nur
unter Vorbehalt moglich, da nur eine kleine
Gruppe von Betroffenen behandelt wurde.
Bei der operativen Behandlung gibt es seit
einigen Jahren gute Erfahrungen mit Teles-
kopnagelungen. Verschiedene Kliniken bie-
ten spezielle Ol-Sprechstunden an, bei de-
nen Betroffene und Angehorige regelmaRig
beraten werden und gemeinsam ein lang-
fristiger Behandlungsplan aufgestellt wer-
den kann. Aus fachérztlicher Sicht ist nicht
Schonung das oberste Gebot, sondern, trotz
standiger Bruchgefahr, viel Bewegung, um
eine stiitzende Muskulatur aufzubauen und
Skelettverdnderungen vorzubeugen bzw. zu
verzogern. Das bedeutet flr die Betroffenen
regelmaflig Krankengymnastik, Schwim-
men und isometrische Ubungen.

Aufgaben der Gesellschaft fiir
Osteogenesis imperfecta Betroffene

Die inzwischen ca. 1.100 Mitglieder zdhlende
Ol-Gesellschaft wurde 1984 gegriindet und
ist in derzeit sechs Landesverbande aufge-
teilt. Mitglieder sind Betroffene, deren An-
gehorige, Arztinnen und Arzte und andere
Fachleute aus medizinischen Berufen.

Die Hauptaufgabe der Ol-Gesellschaft be-
steht in der Beratung der Betroffenen, Auf-
kldrung der Offentlichkeit und Férderung
der Forschung auf diesem Gebiet. In Zusam-
menarbeit mit unserem wissenschaftlichen
Beirat wurden in den letzten Jahren mehre-
re Informationsschriften verfasst.

Unsere Jahrestagung ist zentraler Treff-
punkt zum Erfahrungsaustausch und
Forum flr Fachvortrdge. Darliber hinaus
flihren wir Seminare zu unterschiedlichen
Themen durch. Die Veranstaltungen und
regionalen Treffen unserer Landesverbénde
ergdnzen unser Angebot.

Die Mitgliederzeitschrift ,Der Durchbruch®
veroffentlicht neben aktuellen Informatio-
nen aus dem Vereinsleben u. a. Informa-
tionen Uber neue Erkenntnisse zur Erfor-
schung und Behandlung der Ol. Personliche
Erfahrungsberichte zeigen, wie bunt und
fassettenreich das Leben mit Ol sein kann.

Aktivitaten

« Jahrliche Tagung flir Betroffene, Angehori-
ge und beruflich mit Ol Befasste

*Seminare zu speziellen Themen bzgl. der
ol

« Infostdnde auf div. Reha-Messen

« Herausgabe von Informationsschriften zur
Ol und Mitgliederzeitschrift

+ AuRerdem Seminare und Regionaltreffen
der Landesverbande.

Kontaktadresse:
Deutsche Gesellschaft fir
Osteogenesis imperfecta Betroffene e.V.

Beratungsstelle
Bei den Miihren 82
20457 Hamburg

Telefon: 040 69087-200
Fax: 040 69087-199

E-Mail: info@oi-gesellschaft.de
Internet: www.oi-gesellschaft.de

Spendenkonto:
Sparkasse Ansbach
IBAN: DE83 7655 0000 0007 0855 25

Deutsche Hamophilie-
gesellschaft zur Bekampfung von
Blutungskrankheiten

Bluterkrankheit (Hdmophilie)

Neben selteneren Blutungsleiden und dem
sogenannten von Willebrand-Jirgens-Syn-
drom sind die meisten Mitglieder von der
Hamophilie betroffen. Der genetisch be-
dingte Mangel eines Blutgerinnungsfaktors
verzogert eine wirksame Blutgerinnung bei
aufleren und inneren Blutungen. Unbehan-
delt kann der Betroffene verbluten oder -
infolge von Blutungen in Gelenke oder Mus-
kulatur - schwerwiegende Schaden und
damit zum Teil erhebliche Behinderungen
erleiden. Es gibt unterschiedliche Schwere-
grade und Verlaufsformen der Hamophilie.
Sie ist bislang nicht heilbar.

Die klassische Form der Bluterkrankheit
wird von Mannern Uber ihre Tochter auf
die Enkelsohne Ubertragen, allerdings kann
die Krankheit auch spontan auftreten. Man
schatzt die Zahl der behandlungsbedirfti-
gen Bluter in Deutschland auf ca. 4.000.

Behandlung

Die Behandlung erfolgt durch Zufuhr des
fehlenden Gerinnungsfaktors, der von Blut-
spendern gewonnen oder gentechnisch her-
gestellt wird. Geeignete Praparate werden
intravends - entweder durch den betreu-
enden Arzt oder durch den in der Selbst-
behandlung ausgebildeten Patienten bzw.
seinen Angehdrigen — injiziert. Hierbej ist es
wichtig, dass im Falle einer Blutung die Be-
handlung so schnell wie moglich einsetzt.
Um das Blutungsrisiko zu vermindern, kann
eine vorbeugende Behandlung (Prophyla-
xe) durchgefiihrt werden. Bei Kindern mit
schwerer Verlaufsform ist dies die Regel.

Die Verabreichung von virusverseuchten
Plasmaprdparaten bis in die 80er Jahre des
vorigen Jahrhunderts hat damals einen
GrolSteil der Patienten mit HIV und Hepa-
titis infiziert und damit einen der gréften
Arzneimittelskandale ausgeldst. Zahlreiche
Patienten sind danach an AIDS verstorben.
Von chronischer Hepatitis betroffene Hamo-
phile missen nach jahrelanger Latenzpha-
se nun mit einer dramatischen Verschlech-
terung ihrer Lebensprognose infolge von
Leberzirrhose oder Leberkarzinom rechnen.

Durch geeignete Verfahren zur Reinigung
und Virusinaktivierung der aus Blutplasma
gewonnenen Prdparate sowie durch Spen-
derauswahl und Labortests besteht heute
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ein hoher Sicherheitsstandard der Gerin-
nungskonzentrate. Eine Infektionslbertra-
gung ist damit und auch durch den Einsatz
gentechnischer Praparate inzwischen nahe-
zu ausgeschlossen.

Aufgaben der DHG

Als bundesweite Interessenvertretung der
Hamophilen und der an anderen Blu-
tungskrankheiten Leidenden bemtiht sich
die Deutsche Hamophiliegesellschaft zur
Bekdmpfung von Blutungskrankheiten e. V.
(DHG), ihren Mitgliedern bei der Bewalti-
gung ihrer krankheitsbedingten Probleme
zu helfen.

Dazu zdhlen

* Beratung der Erkrankten bzw. ihrer Ange-
horigen durch Vertrauenspersonen, die
von der DHG standig weitergebildet wer-
den

« Unterstiitzung der Patienten bei der Kon-
taktaufnahme mit erfahrenen Fachérzten
und Psychotherapeuten

« Zusammenkiinfte, die dem Erfahrungsaus-
tausch auf medizinischem und sozialem
Gebiet dienen

« Informationen tiber medizinische Aspekte
und Entwicklungen

« Jugendfreizeiten flr blutungskranke Kin-
der.

Schwerpunkte der Arbeit des

Verbandes sind Bemiihungen um

«die Sicherstellung der Hamophilietherapie
bundesweit in qualifizierten Behandlungs-
zentren

« stabile Versorgung mit sicheren und be-
zahlbaren Gerinnungsprdparaten

«finanzielle Hilfen fir die infizierten Hdmo-
philen.

HIV-infizierte Hamophile sowie hinter-
bliebene Kinder erhalten monatliche Leis-
tungen aus der 1995 errichteten Stiftung
,Humanitdre Hilfe fir durch Blutprodukte
HIV-infizierte Personen®. Die DHG bemiht
sich um Zustiftungen, um die Zahlungen an
die Anspruchsberechtigten auch in Zukunft
sicherzustellen. Fir die im selben Kontext
betroffenen Hepatitis-Opfer wird seit Jah-
ren auf juristischem und politischem Wege
vergeblich versucht, eine vergleichbare Ent-
schadigungslosung zu erreichen.

Seit Mai 1993 ist die DHG im Arbeitskreis
Blut, dem beratenden Gremium des Bun-
desministeriums flr Gesundheit, und seit
2006 im ,Gemeinsamen Bundesausschuss
Arzte/Krankenkassen® (G-BA) vertreten.

Seit Jahrzehnten pflegt die DHG internati-
onale Kontakte. DHG-Vertreter nehmen an
den Tagungen des Europdischen Hamophi-
liekonsortiums (EHC), den Kongressen der
Weltféderation fiir Himophilie (WFH) sowie
an wissenschaftlichen Veranstaltungen im
In- und Ausland teil.

Kontaktadresse:

Deutsche Hamophiliegesellschaft zur
Bekampfung von Blutungskrankheiten e.V.
Neumann-Reichardt-StralRe 34

22041 Hamburg

Telefon: 0406722970
Fax: 040 6724944

E-Mail: dhg@dhg.de
Internet: www.dhg.de

Spendenkonto:

Hamburger Sparkasse

IBAN: DE29 2005 0550 1098 212 267
BIC: HASPDEHHXXX
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Deutsche Heredo-Ataxie

Gesellschaft

Wer ist die DHAG?

Die Deutsche Heredo-Ataxie-Gesellschaft e. V.
(DHAG) ist eine bundesweit tatige Selbsthil-
feorganisation fiir die Ataxie-Krankheit.

Sie ist ein eingetragener, gemeinnutziger so-
wie mildtatiger Verein.

Was ist eine Ataxie?

Das Wort Ataxie bedeutet Unordnung oder
UnregelmaRigkeit. Gemeint ist damit man-
gelhafte Koordination von Bewegungen,
die an einer Ungeschicklichkeit der Hande,
gestorten Zielbewegungen von Armen und
Beinen, mangelhafter Koordination der
Augenbewegungen sowie Stérungen der
Standfestigkeit und des Ganges erkennbar
ist.

Aktivitaten und Angebote der DHAG

. Personliche, telefonische und briefliche
Informationsvermittlung im Rahmen ihrer
Moglichkeiten;

+ Beratung in fachlichen Angelegenheiten
durch Mitglieder des Medizinischen Bei-
rats;

+ Vermittlung von regionalen Ataxiegrup-
pen;

+ Forderung des Uber6rtlichen Kontakt-
austausches der Mitglieder untereinander
(Herax-Fundus, Ataxie Forum);

+ Eigene Homepage www.ataxie.de

« Durchfihrung von Seminaren und Ar-
beitstreffen fiir Mitglieder, Angehorige,
Therapeuten und Interessierte;

+ Herausgabe der Mitgliederzeitschrift ,He-
rax-Fundus®

+ Verleihung des Heredo-Ataxie-Preises
(alle funf Jahre);

« Unterstltzung von Forschungsprojekten
durch finanzielle und logistische Forde-
rung und Teilnahme von Mitgliedern als
Probanden an medizinischen Studien;

. Bewusstseinsbildung in der Offentlichkeit
Uber Heredo-Ataxien.

Die DHAG hat zu allen wichtigen Themen In-
formationsbroschiren erarbeitet:

+ Ataxien - Genetik, Klinik, Therapie

+ Physiotherapie, Ergotherapie, Logopadie
+ DHAG. Informationsbroschiiren

+ Kinderbuch: Trollkind Lisa und die Ataxie
+ CD: Meditationstibungen fiir mobilitats-

eingeschrénkte Personen

HIER GIBT'S WAS AUF DIE OHREN:
-PODCAST
- -

DER SEL

Spannende und launige Gesprache mit Menschen mit
Behinderung & chronischen Erkrankungen, Selbsthilfeaktiven,
Ehrenamtlichen und vielen anderen interessanten Menschen.

www.bag-selbsthilfe.de/der-selbsthilfepodcast/
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HEREDO-ATAXIE-
GESELLSCHAFT

Kontaktadresse:

Deutsche Heredo-Ataxie Gesellschaft e.V.
Hofener Strale 76

70372 Stuttgart

Telefon: 0711 5504644
Fax: 0711 8496628

E-Mail: dhag@ataxie.de
Internet: www.ataxie.de

Spendenkonten:
Volksbank Karlsruhe eG
IBAN: DE64 6619 0000 00261028 20

BW Bank
IBAN: DE57 6005 0101 0002 9205 73

Deutsche

Huntington-Hilfe

Was ist die Huntington-Krankheit?

Die Huntington-Krankheit (HK; veraltet auch
Chorea Huntington oder Veitstanz) ist ein
erbliches Nervenleiden, das durch eine ver-
anderte Erbanlage (Genmutation).

Der Erbgang ist autosomal-dominant, d.h.
und Ménner wie Frauen kdnnen gleicher-
maRen betroffen sein. Nachkommen von
Huntington-Gentragern kénnen das veran-
derte Gen mit einer Wahrscheinlichkeit von
50% erben oder nicht erben. Hat ein Mensch
das verdnderte Gen geerbt, so kommt die
Krankheit irgendwann zum Ausbruch. Hat
eine Person das Huntington-Gen nicht ge-
erbt, so tragen auch die Nachkommen kein
Risiko mehr.

Merkmale der Huntington-Krankheit
Korperliche und geistige Veranderungen
konnen gemeinsam, nacheinander oder
wechselweise auftreten. Zu den korperli-
chen Symptomen gehodren u. a. Unruhe,
ruckartige nicht kontrollierbare Bewegun-
gen, Schwierigkeiten beim Sprechen und
Schlucken. Zu den geistigen Verdnderun-
gen gehdren psychische Stérungen und
Personlichkeitsveranderungen. Sie duRern
sich in leichter Reizbarkeit, Gleichgiiltigkeit,
Depression, Nachlassen der geistigen Kréfte,
sozialem Riickzug.

In der Regel bricht die Krankheit zwischen
dem 35. und dem 50. Lebensjahr aus. Sie
kann aber auch schon in der friihen Kind-
heit oder erst im hohen Alter beginnen. In
Deutschland gibt es ca. 8.000 Betroffene
und entsprechend 2- bis 3-mal so viele Ri-
sikopersonen.
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Diagnose

Fir die Diagnose sind drei Dinge relevant:

1. Die Familiengeschichte: Infolge des do-
minanten Erbgangs missen (mit wenigen
Ausnahmen) Vater oder Mutter Trager des
Huntington-Gens sein, an der Krankheit
bereits leiden oder gelitten haben. Sind
Familiengeschichte und Symptome ein-
deutig, so sind ausgedehnte diagnosti-
sche Maftnahmen im Allgemeinen nicht
mehr nétig.

2. Klinische Untersuchungen sind bei lU-
ckenhafter oder nicht gesicherter Famili-
enanamnese und unklarer Symptomatik
hilfreich. Zur Verfligung stehen die Kom-
bination verschiedener bildgebender
Verfahren und natirlich die Beurteilung
durch einen auf dem Gebiet der HK erfah-
renen Facharzt, damit die Anzeichen der
Krankheit festgestellt oder andere neuro-
logische bzw. psychiatrische Krankheiten
ausgeschlossen werden kdnnen.

3.Die  molekulargenetische  Diagnostik
(DNS-Diagnostik): Mit der Entdeckung des
Huntington-Gens im Marz 1993 ist bei Risi-
kopersonen der direkte Nachweis mog-
lich geworden, ob sie Gentréger sind oder
nicht. Fir die Inanspruchnahme und den
Ablauf dieser vorhersagenden Diagnostik
gibtesinternational anerkannte, von den
Huntington-Selbsthilfeorganisationen
in Zusammenarbeit mit der Huntington-
Forschungsgruppe des Weltverbandes fiir
Neurologie erarbeitete Richtlinien.

Behandlung

Die HK kann bis heute nicht geheilt werden,
jedoch kénnen Therapien, die vorzugsweise
schon im Frihstadium einsetzen sollten,

zur Erhaltung des Wohlbefindens, der Leis-
tungsfahigkeit und zur Linderung von Be-
schwerden beitragen.

Die Deutsche Huntington-Hilfe e. V.

ist eine Selbsthilfeorganisation auf Bundes-
ebene, in der sich Menschen zusammenge-
funden haben, die persénlich oder beruf-
lich mit der HK konfrontiert sind. Sie wurde
1970 gegriindet und hat ca. 1.800 Mitglieder,
6 Landesverbande und 38 ¢rtliche Selbsthil-
fegruppen. Der Verein hat einen Beirat (Ver-
treter der Betroffenen, der Angehdrigen, der
medizinischen Berufe, der med. Hilfsberufe,
der Jugendlichen u.a.) und einen Wissen-
schaftlichen Beirat.

Was wollen wir erreichen?

Der satzungsgemalie Zweck ist die Hilfe zur
Selbsthilfe bei genetisch bedingten Erkran-
kungen, insbesondere fiir unmittelbar oder
mittelbar Betroffene der HK zu fordern. Inte-
ressierte Familien sollen in die Lage versetzt
werden, an den Fortschritten der Behand-
lung, Vorbeugung und der Forschung aktiv
teilzunehmen, sich Uber soziale, wirtschaft-
liche und rechtliche Mdglichkeiten so zu in-
formieren, dass sie weitgehend unabhéngig
bleiben.

Um seine Mitglieder, die Offentlichkeit,
Mediziner und Angehorige beratender und
pflegender Berufe umfassend informieren
zu konnen, ist der Verein in nationalen und
internationalen Gremien vertreten.

Mithilfe des Bundesvereins sollen der Auf-
bau der regionalen Selbsthilfegruppen so-
wie die Einrichtung und der Ausbau speziel-
ler Behandlungszentren gefordert werden.

Kontaktadresse:

Deutsche Huntington-Hilfe e.V. (DHH)
Geschafts- und Beratungsstelle
Falkstral’e 73-77

47058 Duisburg

Telefon: 020322915
Fax: 0203 22925

E-Mail: dhh@dhh-ev.de
Internet: www.dhh-ev.de

Birozeiten: Mo.-D0.8.00-16.00 Uhr
Spendenkonto:
Bank fiir Sozialwirtschaft

IBAN: ~ DE38 3702 0500 0000 0019 70
BIC: BFSWDE33XXX
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Deutsche ILCO

O DEUTSCHE

DIE DEUTSCHE ILCO - die bundesweite
Selbsthilfevereinigung von & fiir
Menschen mit Stoma, Darmkrebs

und deren Angehorige

Uber 150 000 Menschen leben in Deutsch-
land mit einem Stoma - also einem kiinst-
lichen Darmausgang oder einer kiinstlichen
Harnableitung. Ursachen sind z.B. chro-
nisch  entziindliche Darmerkrankungen
oder Blasenkrebs, aber es gibt auch andere
Ursachen. Hauptgrund ist eine Darmkrebs-
erkrankung - 60 000 Menschen erkranken
jedes Jahr daran - wobei die Mehrheit der
Darmkrebsbetroffenen heute ohne ein Sto-
ma leben kann.

Sowohl eine Darmkrebserkrankung (ob mit
oder ohne Stoma) als auch eine Stomaan-
lage (unabhdngig von der Ursache) ziehen
fr viele Betroffene Fragen und Sorgen nach
sich.

Menschen mit Stoma sind auf eine standige
und ausreichende Versorgung mit sicher
haftenden, geruchsundurchldssigen und
hautfreundlichen Hilfsmitteln angewiesen.
Darmkrebsbetroffene kénnen unter den
Auswirkungen der Behandlung leiden oder
auch wegen der Krebserkrankung selbst un-
ter seelischer Belastung stehen. Betroffene
haben daher nicht nur einen grolien Bedarf
an gesicherter, unabhangiger und verstand-
licher Information, sondern auch an psy-
chosozialer Unterstlitzung.

Die Deutsche ILCO unterstiitzt seit 1972 Be-
troffene dabei, auch mit einem Stoma oder
mit Darmkrebs selbstbestimmt leben und
selbstdndig handeln zu kdnnen. Rund 500
Ehrenamtliche - alles Mitglieder, die selbst
mit einem Stoma leben oder von Darm-
krebs betroffen sind - sowie das Team der
Bundesgeschéftsstelle stehen jedes Jahr
iber 20 000 Betroffenen und Angehdrigen
mit Rat und Tat zur Seite.
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Die Unterstiitzung umfasst im
Wesentlichen drei Bereiche:

Information

Eigene Broschiiren zu Stomaarten, zum
Leben mit Stoma, einer Stoma-Riickverla-
gerung oder den Folgen einer Darmkrebs-
operation vermitteln grundlegendes Wissen
und Verstandnis. Die vierteljahrliche Mitglie-
derzeitschrift ILCO-PRAXIS vertieft Kennt-
nisse und steuert aktuelle Informationen
bei, die sowohl fir Betroffene als auch fir
Fachleute interessant sind. Die allgemeinen
Publikationen sind online einsehbar. Zu-
satzlich informiert die ILCO Betroffene und
Interessierte Uber die eigene ILCO-App, So-
cial Media sowie digitale, regionale, landes-
oder bundesweite Veranstaltungen.

Erfahrungsaustausch

Eine wahre Fundgrube bieten die Treffen
der Giber 200 6rtlichen Gruppen, aber auch
der ehrenamtliche ILCO-Besuchsdienst in
Akutkliniken durch erfahrene Gleichbetrof-
fene, die Gespréachsrunden in Rehakliniken
sowie das anonyme, moderierte Online-Fo-
rum. Um besonderen Bediirfnissen gerecht
werden zu kdnnen, gibt es spezielle Ange-
bote z. B. fur die Altersgruppe der Jiingeren
(Junge ILCO und ILCO 40plus), fiir Menschen
mit einer kinstlichen Harnableitung oder
flr Darmkrebsbetroffene ohne Stoma bzw.
nach einer Stomarlckverlagerung. Zu die-
sen und weiteren Themen findet der Aus-
tausch regelmafig Gberregional in Online-
Treffen statt.

Interessenvertretung

Die Deutsche ILCO wirkt an Qualitatsver-
besserungen in der professionellen Versor-
gung mit, um dazu beizutragen, dass alle
Menschen mit Stoma oder Darmkrebs eine
hochwertige gesicherte Versorgung in Dia-
gnostik, Therapie und Nachsorge erhalten.
In Gesprdchen mit Politikern und Vertretern

der Krankenkassen sollen glaubhafte und
Uiberzeugende Informationen vermittelt
werden, damit die bendtigten Stomaartikel
und Arzneimittel auch weiterhin ohne un-
zumutbare finanzielle Belastung zur Verfi-
gung stehen.

Die wesentlichen Ziele der ILCO sind in
einem Leitfaden und Selbstauftrag fest-
geschrieben, wichtige Arbeitsprinzipien
auflerdem in einem Positionspapier sowie
in einer Richtlinie zur Unabhéngigkeit und
Neutralitat.

Auf allen Ebenen gibt es fiir Mitglieder viele
Moglichkeiten, selbst aktiv zu werden und
an Unterstiitzungsangeboten fiir Gleichbe-
troffene mitzuwirken. Aufeinander abge-
stimmte Seminare vermitteln den Ehren-
amtlichen der ILCO Grundlagen, die auf die
jeweilige Aufgabe vorbereiten oder vertiefen
bereits bestehende Grundlagen. Dartiber hi-
naus finden landesweite Treffen zum Erfah-
rungsaustausch und zur Fortbildung statt.

Kontaktadresse:

Deutsche ILCO e.V. - Bundesverband
Thomas-Mann-StraRRe 40

53111 Bonn

Telefon: 0228 338894-50

E-Mail:  info@ilco.de
Internet: www.ilco.de
Instagram: @ilco_bv
Facebook: @DeutschelLCO.de

Spendenkonto:
Sozialbank Kéln
IBAN:  DE70370205000007809700

Deutsche Interessengemeinschaft
Phenylketonurie (PKU) und verwandte
angeborene Stoffwechselstorungen

Phenylketonurie (PKU) ist eine seltene
genetische Stoffwechselerkrankung. Eine
Stoérung im Abbau der Aminosdure Phe-
nylalanin fiihrt unbehandelt zu schweren
geistigen und korperlichen Behinderun-
gen. Dank friihzeitiger Diagnose durch
das Neugeborenenscreening und einer
lebenslangen, hochrestriktiven Ernéh-
rungstherapie konnen diese Symptome
verhindert werden. Fiir Betroffene bedeu-
tet diese Therapie mehr als Verzicht: lhr
Alltag ist geprdgt von massiven Teilha-
be-Einschrédnkungen sowie einer hohen
emotionalen Last durch stéandigen Kont-
roll- und Planungszwang, Versagensangs-
te und die Sorge um die gesundheitliche
Zukunft. Verfligbare medikamentdse The-
rapieoptionen sind nicht fir alle Betrof-
fenen zugelassen oder wirksam. Bei den
Lverwandten Stoffwechselstérungen® ist
der Abbau anderer Aminosauren gestort
(z.B. Tyrosindmie, Ahornsirupkrankheit,
Methylmalonazidurie, ~Homocystinurie,
Propionaciddmie, etc.).

Die Deutsche Interessengemeinschaft
fiir Phenylketonurie und verwandte an-
geborene Stoffwechselstérungen (DIG
PKU) e.V. wurde am 1. Dezember 1975 ge-
griindet. Heute zahlt die Patientenselbst-
hilfeorganisation etwa 1750 Mitglieder.
Uber 40 ehrenamtliche Ansprechpartner
gestalten das Selbsthilfeangebot der 19
Regionalgruppen fur PKU und sieben
Fachgruppen fir verwandte Stoffwech-
selerkrankungen,  Neurotransmittersto-
rungen und spaterkannte PKU. Zur Unter-
stlitzung des ehrenamtlichen Vorstands
beschaftigt der Verein einen hauptamtli-
chen Geschéftsfihrer.

Die Arbeit der DIG PKU ruht auf zwei Saulen:

1. Gemeinschaft erleben:

Hilfe zur Selbsthilfe an der Basis

In den Regional- und Fachgruppen findet
das echte Leben statt. Hier lernen die Mit-
glieder in Koch- und Backkursen, wie die
eiweilfRarme Erndhrung kreativ und lecker
gelingt. In Seminaren und Fortbildungen
starken wir ihre Gesundheitskompetenz,
damit sie Experten fir die eigene Erkran-
kung werden. Der Erfahrungsaustausch
mit anderen Betroffenen gibt emotiona-
len Rickhalt und wertvolle Alltagstipps,
die in keinem Lehrbuch stehen. Mit der
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Vereinszeitschrift PHEline, der Homepage
und in den sozialen Medien informiert die
DIG PKU u.a. Uber Neuigkeiten aus For-
schung, Medizin und Didtetik sowie lber
relevante sozial- und versorgungspoliti-
sche Entwicklungen.

2. Politische Selbsthilfearbeit:

Interessenvertretung ‘mit Biss’

Die DIG PKU vertritt die Interessen ihrer

Mitglieder gegentber der Politik und dem

Gesundheitssystem. Grundlage unserer

Arbeit ist ein 2019 verabschiedetes Mani-

fest mit sechs zentralen politischen Ziel-

setzungen:

+ Versorgung sichern: Lebensnotwendi-
ge Aminosduremischungen miussen fir
jeden verfligbar sein.

+ Kosten entlasten: Schutz vor den ho-
hen finanziellen Mehrbelastungen der
Diat.

+ Innovation fordern: Zugang zu mo-
dernsten Therapieverfahren.

« Qualitdt im Zentrum: Altersgerechte
Betreuung in spezialisierten Behand-
lungszentren.

« Versorgungsstandards: Eine addquate
und bedarfsgerechte Versorgungsquali-
tat fir alle.

+ Friiherkennung: Die kontinuierliche
und verantwortungsvolle Ausweitung
des Neugeborenenscreenings.

Diese Ziele setzen wir Schritt flr Schritt

in konkrete Erfolge um, die direkt bei den

Betroffenen ankommen:

Sicherheit bei der Versorgung: Wir haben
erreicht, dass die krankheitsspezifischen
Aminosauremischungen zur Regelver-
sorgung der gesetzlichen Krankenkassen
gehdren. Damit ist die Kostenlibernahme
fir diese therapienotwendigen Produkte
verldsslich geklart

Finanzielle Entlastung: Durch unsere
Vernetzungsarbeit konnten wir die Aner-
kennung des erndhrungsbedingten Mehr-
bedarfs von Kindern und Jugendlichen im
Sozialhilfebezug verbessern. Familien mit
geringem Einkommen erhalten so eine
fairere Unterstiitzung fir die teure Spezi-
alnahrung, ohne die die Erndhrungsthera-
pie nicht machbar ist.

Erndhrung ist Medizin: Zusammen mit
anderen Partnern haben wir die Aner-

kennung der Erndhrungstherapie als
verordnungsféhiges Heilmittel und das
gesetzliche Erndhrungsscreening in der
stationdren Versorgung durchgesetzt. Da-
mit wird die Erndhrungstherapie in der
Gesundheitsversorgung gestarkt. So sor-
gen wir dafiir, dass spezialisierte Ernah-
rung nicht mehr als “Lifestyle” betrachtet,
sondern Schritt fir Schritt struktureller
Standard wird.

Vorsprung durch Friiherkennung: Eine
friihe Diagnose entscheidet iber Lebens-
wege. Wir haben die Aufnahme des B12-
Mangels sowie der Stoffwechselstérungen
Homocystinurie,  Methylmalonazidurie
und Propionaziddmie in das Neugebore-
nenscreening erreicht. Im “NEW-LIVES”-
Projekt haben wir an Empfehlungen fir
ein zuklnftiges genomisches Screening
mitgearbeitet. So leisten wir einen Beitrag
fir eine sinnvolle und verantwortungsvol-
le Erweiterung des Neugeborenenscree-
nings, von der zukinftige Betroffene pro-
fitieren werden.

Versorgung aktiv mitbestimmen: Die DIG
PKU vertritt bei der Erstellung medizini-
scher Leitlinien (z. B. fir PKU, Tyrosindmie
Typ 1 und Isovalerianazidamie) die Pers-
pektive der Betroffenen. Diese Leitlinien
legen fest, wie die medizinische Behand-
lung der Betroffenen konkret aussehen
soll. So beeinflussen wir unmittelbar die
Versorgungsqualitdt in den Fachzentren.
Die DIG PKU vernetzt sich mit relevanten
Fachgesellschaften und anderen Patien-
tenorganisationen. Sie ist z.B. Mitglied der
BAG SELBSTHILFE, der ACHSE, der Euro-
pdischen PKU-Gesellschaft ESPKU und
von EURORDIS - Rare Diseases Europe.

Kontaktadresse:

Deutsche Interessengemeinschaft
Phenylketonurie (DIG PKU)

c/o Hansjorg Schmidt
Narzissenstralie 25

90768 Fiirth

Telefon: 09119791034
Fax: 0911 9764717

E-Mail:  geschaeftsstelle@dig-pku.de
Internet: www.dig-pku.de

Spendenkonto:

Sparkasse Wetzlar

IBAN: DE64 5155 0035 0002 0047 45
BIC: HELADEFIWET
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Deutsche Interessengemeinschaft I l) I \’ ()

fur Verkehrsunfallopfer

Der Verein fiihrt den Namen ,Deutsche Inte-
ressengemeinschaft flr Verkehrsunfallopfer
eV. DIVO* und ist kirchlich und parteipoli-
tisch nicht gebunden.

Aufgabe und Herausforderung fiir den Ver-
ein sind die Interessen von Opfern im Stra-
Renverkehr.

Die Wiirde des Menschen
ist unantastbar
(Art. 1 Grundgesetz)

Von 1947 bis zum Jahre 2001
starben auf Deutschlands Stralsen
639.176 Menschen und 23.410.557

Menschen wurden verletzt
(laut Statistischem Bundesamt).

Diese Zahlen sind erschreckend.
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Die erschreckende Zahlen

Jahr
2004
2005
2006
2007
2008

Ca. 10 % der Verletzten sind Kinder. Es wer-
den also ca. 5.000 bis 6.000 Kinder im Stra-
Renverkehr schwerstverletzt mit fir das Le-
ben bleibenden Schaden.

Zahl der Opfer
445.968
438.804
427.428
436.368
413.524

Vereinszweck

- Erfahrungsaustausch  von
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Davon Kinder
6.280
5977
5413
5521
4.872

Betroffenen,

auch in Form von Selbsthilfegruppen

« Bewdltigung von unfallbedingten sozialen
und rechtlichen sowie medizinischen Pro-

blemen

+Vertretung der Anliegen von Unfallop-
fern in der Offentlichkeit

Deutsche Interessengemeinschaft
fir Verkehrsunfallopfer

« Einflussnahme auf den Gesetzgeber im
Hinblick auf eine schnellere und gerech-
tere Schadenregulierung

*Vorbeugende MalRnahmen zur Verringe-
rung der hohen Anzahl von Verkehrsun-
fallopfern

« Zusammenarbeit mit 6ffentlichen, priva-
ten, christlichen und wissenschaftlichen
Organisationen mit vergleichbarer Ziel-
setzung

*Information der Bevolkerung tiber Unter-
stitzungsmoglichkeiten nach Verkehrs-
unfallen

Konkrete Aktivitaten
«Erarbeiten einer Ubersicht/Liste von
Sachverstandigen auf den Gebieten
Chirurgie, Orthopédie, Neurologie und
Radiologie mit der Anforderung nach-
gewiesener Objektivitdt und Neutralitat
gegenliber Versicherungen. Hierdurch
sollen hdufig geduRerten Problemen
begegnet werden, ndmlich die Einschét-
zung, dass Sachverstdndige u. U. versi-
cherungsfreundlich urteilen
« Initiative fur die Durchfiihrung eines Ge-
denktages flr die Opfer im Stralenver-
kehr
+ Unterstlitzung bei Beschwerden bei der
Regulierung der Anspriiche
+Kooperation mit anderen Einrichtungen,
die sich ebenfalls fir Unfallopfer enga-
gieren.

Kontaktadresse:

Deutsche Interessengemeinschaft
fur Verkehrsunfallopfer
Goethestrafle 1

52349 Diiren

Telefon: 02421123-212
Fax. 02421 123-240

E-Mail: info@divo.de
Internet: www.divo.de

Spendenkonto:

Sparkasse Krefeld

IBAN: DE80 3205 0000 0059 3906 41
BIC: SPKRDE33XXX

Postbank Essen
IBAN:  DE30 3601 0043 0120 6824 37
BIC: PBNKDEFFXXX

Deutsche Leberhilfe

- Deutsche
Leberhilfe e.V.

Uber uns

Die Deutsche Leberhilfe eV. wurde 1987
von engagierten Patienten gegriindet, ist
bundesweit tatig und hat derzeit gut 1.500
Mitglieder. Der gemeinniitzige Verein ist
eine Informationsschnittstelle zwischen
Arzten und Leberpatienten. Er leistet Hilfe
zur Selbsthilfe, indem er Patienten und ihre
Angehdrigen berat, Informationen Uber sei-
ne Webseite veroffentlicht, Broschiiren und
Sonderhefte und viermal jéhrlich das Leber-
magazin ,Lebenszeichen® in verstandlicher
Sprache herausgibt. Um immer auf dem
aktuellen Stand der Forschung zu bleiben,
besuchen wir regelmalig wichtige Leber-
kongresse im In- und Ausland.

Die Deutsche Leberhilfe eV. informiert die
Bevélkerung Uber mdogliche Ursachen,
Verlauf, Therapie und Verhiitung von Le-
berkrankheiten. Langfristig soll dies dazu
beitragen, Vorurteile zu entkraften und den
schlechten Ruf der Lebererkrankungen als
,selbstverschuldete® Krankheiten zu ver-
bessern. Lebererkrankungen kénnen jeden
treffen, unabhdngig von Herkunft, Alter, Ge-
schlecht oder Lebensstil.

Die Leberhilfe gibt zu allen Lebererkran-
kungen Auskunft. Unsere Schwerpunktthe-
men sind Hepatitis A bis E, Primér Bilidre
Cholangitis (PBC), Priméar sklerosierende
Cholangitis (PSC), autoimmune Hepatitis,
Fettlebererkrankungen sowie Spétfolgen
von Lebererkrankungen. Weitere Themen
umfassen Leberschdaden durch Alkohol,
Medikamente oder Naturheilmittel, das
Meulengracht-Syndrom  sowie  seltene
Lebererkrankungen wie das Alagille-Syn-
drom, Alpha-1-Antitrypsinmangel, Budd-
Chiari-Syndrom, Caroli-Syndrom, Fontan
assoziierte Lebererkrankung (FALD), Fuchs-
bandwurm, Gallengangsatresie, 1gG4-asso-
ziierte Cholangitis, LAL-D, PFIC, Porphyrien,
Eisenspeicherkrankheit und Kupferspei-
cherkrankheit.

Der Verein wird von einem ehrenamtlichen
Vorstand geleitet und hat in Koln seine
Geschaftsstelle mit zwei Festangestellten,
einer externen Mitarbeiterin sowie ehren-
amtlichen Aushilfen. Bei komplexen medi-
zinischen Fragen von Mitgliedern wird die
Leberhilfe von einem wissenschaftlichen
Beirat unterstiitzt. Dieser besteht aus nam-
haften Facharzten und Wissenschaftlern,
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welche die Richtigkeit, Aktualitat und Se-
riositdt der Informationen gewahrleisten.
Die Deutsche Leberhilfe eV. arbeitet mit
Patienten und Selbsthilfegruppen ebenso
wie mit Facharzten und Arzteverbdnden zu-
sammen. Als Mittler will sie dazu beitragen,
haufige Missverstandnisse zu l0sen sowie
die Betreuung der Patienten und ihre Zu-
sammenarbeit mit ihren behandelnden Arz-
ten zu verbessern.

Unterstitzt wird die Leberhilfe auch durch
eine Vielzahl ehrenamtlicher Helfer und
Selbsthilfegruppenleiter. Im Gegenzug bie-
tet die Deutsche Leberhilfe eV. Schulungen
fir Selbsthilfegruppenleiter und -berater an,
um eine hohe Beratungsqualitat zu gewahr-
leisten.

Aktivitaten

Neben zahlreichen Informationsveranstal-
tungen koordiniert der Verein den Welt-
Hepatitis-Tag in Deutschland, welcher mitt-
lerweile offizieller WHO-Gesundheitstag
ist und seit 2011 weltweit am 28. Juli statt-
findet. Gemeinsam mit der Deutschen Le-
berstiftung und der Gastro-Liga eV. ist die
Leberhilfe Mitausrichter des Deutschen Le-
bertages am 20. November. Des Weiteren ist
die Leberhilfe Mitausrichter des Global Fatty
Liver Day, der jahrlich im Juni unter der Lei-
tung des Global Liver Institute stattfindet.

Die Leberhilfe ist als Patientenvertretung
bei der Erstellung und Uberarbeitung von
Therapieleitlinien zu Hepatitis B und C, au-
toimmunen und seltenen genetischen Le-
bererkrankungen,  Fettlebererkankungen,
Gallensteinen, Leberkrebs und Krebs der
Gallenblase und Gallenwege, Lebertrans-
plantation und Erndhrung bei Leberkrank-
heiten beteiligt. Der Verein ist weiterhin im
Gemeinsamen Bundesausschuss als Patien-
tenvertretung aktiv.

2014 war die Leberhilfe gemeinsam mit der
britischen PBC Foundation Mitinitiator einer
Patienten- und Arzteinitiative, welche global
zur Anderung des missverstandlichen PBC-
Namens ,Primar bilidre Zirrhose® in ,Primar
bilidre Cholangitis” fiihrte. Die Deutsche Le-
berhilfe eV. ist in Deutschland Mitglied der
BAG Selbsthilfe und im Paritatischen sowie
Griindungsstifter der Deutschen Leberstif-
tung. International ist der Verein Mitglied
der ,World Hepatitis Alliance®, des Euro-

pdischen Referenznetzwerks fiir Seltene
Lebererkrankungen (ERN-RARE LIVER) und
Grindungsmitglied des Dachverbandes
L,Liver Patients International®.

Der Verein vertritt die Interessen der Leber-
kranken gegenlber gesundheitspolitischen
Institutionen in Deutschland und setzt sich
fir besseres Screening, Friiherkennung und
Versorgung von Lebererkrankungen ein.

Kontaktadresse:
Deutsche Leberhilfe eV.
Krieler Str. 100

50935 Koln

Telefon: 0221 2829-980
Fax: 0221 2829-981

E-Mail: info@leberhilfe.org
Internet: www.leberhilfe.org

Spendenkonto:

Sparkasse Melle

IBAN: DE95265522860000124800
BIC: NOLADE21MEL
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Deutsche Morbus Crohn/
Colitis ulcerosa Vereinigung

Deutsche
Leukamie- & Lymphom-Hilfe

DCCVelV.

Deutsche Morbus Crohn/
Colitis ulcerosa Vereinigung

*"DLH

Deutsche Leukdmie- & Lymphom-Hilfe

Die Deutsche Leukdmie- & Lymphom-Hilfe
(DLH) ist der Bundesverband der Selbsthil-
feorganisationen zur Unterstltzung von Er-
wachsenen mit Leukdmien und Lymphomen.
Der gemeinnlitzige, eingetragene Verein be-
steht seit 1995 und steht unter der Schirm-
herrschaft der Deutschen Krebshilfe. Die
Schirmherrschaft ist mit groiziigiger finanzi-
eller und ideeller Unterstiitzung verbunden.
Die Geschéftsstelle befindet sich in Bonn.

Zu den Blut- und Lymphsystemerkrankungen
gehdren unter anderem: Akute und chroni-
sche myeloische Leukdmie, akute und chro-
nische lymphatische Leukdmie, Polycytha-
emia vera, essenzielle Thrombozythdamie,
primdre Myelofibrose, Myelodysplastische
Neoplasien, Aplastische Andmie, Paroxys-
male ndchtliche Hamoglobinurie, Hodgkin
Lymphom und Non-Hodgkin-Lymphome,
wie zum Beispiel: follikuldres Lymphom, Mar-
ginalzonen-Lymphom, Mantelzell-Lymphom,
grolzellig-diffuses B-Zell-Lymphom, Burkitt-
Lymphom, Haut-, Hirn- und Magenlymphom,
T-Zell-Lymphom,  Plasmozytom/Multiples
Myelom, Morbus Waldenstrom, Haarzell-
Leukamie.

Neben der Vermittlung von Informationen ist
dasAnliegen der DLH, Patienten und Angehd-
rige in ihren Entscheidungsprozessen und bei
der Krankheitsverarbeitung zu unterstiitzen
sowie deren Interessen in der Offentlichkeit
zu vertreten. Die DLH ist nicht nur Wegweiser
fur Patienten bei der Suche nach Informati-
onen lber die unterschiedlichen Leukdmie-
und Lymphomerkrankungen, dem passen-
den Arzt und der geeigneten Therapie. Sie ist
auch Bindeglied zwischen Arzt und Patient
sowie Flrsprecher bei Problemen in der Ge-
sundheitsversorgung. Die DLH findet politi-
sches Gehor, wird um ihre Meinung gefragt
und ist in relevanten Gremien des Gesund-
heitswesens vertreten.

Die DLH-Internetseite informiert Uber die ver-
schiedenen Krankheitsbilder, Aktuelles aus
der Forschung, Veranstaltungen fir Krebs-
betroffene und vieles mehr. Zudem finden
Betroffene in der Infothek einschléagiges In-
formationsmaterial; zahlreiche Broschiren
und Infoblatter sowie die Zeitung ,,DLH-info"
stehen dort kostenlos zum Download zur
Verfiigung. Auch die ndchstgelegene Selbst-
hilfeinitiative [dsst sich (ber die Internetseite
recherchieren.
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Die DLH unterstlitzt die Funktionstrager in
ihren Selbsthilfeinitiativen bei speziellen Fra-
gen, die in der Betreuung von Betroffenen
und Angehorigen auftreten, durch Seminare
und Foren zur Fortbildung und zum Erfah-
rungsaustausch sowie bei organisatorischen
Fragen. Das Seminarspektrum umfasst u.a.
die Themen Gruppenleitung, Offentlichkeits-
arbeit oder Finanzen.

Der jahrlich stattfindende bundesweite
DLH-Patientenkongress hat sich zu einem
bedeutenden Ereignis flr Leukdmie- und
Lymphombetroffene entwickelt. In zeitgleich
stattfindenden, zweistindigen Programm-
punkten werden die einzelnen bdsartigen
und nicht-bosartigen Blut- und Lymphsys-
temerkrankungen ausfiihrlich  behandelt.
AuRerdem gibt es Plenarvortrage zu (iber-
greifenden Themen, wie z.B. neue Immun-
therapien, Psychoonkologie, komplementare
Behandlungsmethoden oder Fatigue.

Auch fiir den Austausch untereinander ist
stets genligend Zeit eingeplant: Neben der
einstiindigen ,Kontaktbdrse* im Anschluss
an die krankheitsbezogenen Programmpunk-
te wird eine Gesprachsrunde speziell fir An-
gehdrige angeboten.

Kontaktadresse:

Deutsche Leukdmie- & Lymphom-Hilfe e.V. (DLH)
Thomas-Mann-Str. 40

53111 Bonn

Telefon: 0228 33889-200
Fax: 0228 33889-222

E-Mail: info@leukaemie-hilfe.de
Internet: www.leukaemie-hilfe.de

Chronisch entziindliche Darmerkran-
kungen / Primér sklerosierende
Cholangitis

Mehr als 600.000 Menschen in Deutschland
leben mit chronisch entziindlichen Darmer-
krankungen (CED) wie Morbus Crohn, Colitis
ulcerosa oder Mikroskopischer Kolitis. Die-
se Erkrankungen verlaufen oft schubweise,
sind nicht heilbar und verursachen oft star-
ke Schmerzen, Durchfélle sowie Entziindun-
gen - teilweise auch auferhalb des Darms.
Die Ursachen sind bislang nicht vollstdndig
geklart, vermutlich flihren genetische Fak-
toren sowie Umwelteinfliisse unter ande-
rem zu einer Stérung der Darmbarriere. Die
seltene Erkrankung primar sklerosierende
Cholangitis (PSC) ist eine meist mit einer
CED einhergehende chronische Gallen-
gangs-Entziindung, die zu schweren Leber-
schaden fiihren kann.

Die Diagnose einer CED erfolgt meist zwi-
schen dem 15. und 30. Lebensjahr, zuneh-
mend aber auch bei Kindern. Neben den
korperlichen Belastungen beeintréchtigen
Unverstandnis, Vorurteile und Einschrén-
kungenim Alltag das Leben der Betroffenen.
Eine sichere Diagnose und individuelle The-
rapie erfordern spezialisiertes Fachwissen,
fundierte Diagnostik (Endoskopie, Labor,
Bildgebung) sowie interdisziplindre Zusam-
menarbeit.

Mehr als Selbsthilfe:

Die DCCV verbindet, berat und beféhigt
Seit 1982 begleitet die Deutsche Morbus
Crohn / Colitis ulcerosa Vereinigung e. V.
(DCCV) Betroffene und Angehorige mit um-
fassenden Selbsthilfeangeboten:

+ 13 Landesverbdnde als regionale An-
sprechstellen in allen Bundesldndern

+ 12 Arbeitskreise mit spezialisiertem Wis-
sen zu Krankheitsauspragungen aus Be-
troffenensicht

+ Bundesweite Veranstaltungen fiir Betrof-
fene und Angehédrige sowie Kontakt zu
Uber 200 Selbsthilfegruppen
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« Umfangreiches Informationsportal mit
Forum & Chat unter www.dccv.de

« Qualifizierte Telefon- und Onlinebera-
tung

«+ Gastrologische und chirurgische Telefon-
sprechstunden

+ Kindergastroenterologische Sprechstun-
de

«+ Einzel- und Gruppenchats fiir Kinder und
Jugendliche unter www.ced-kids.de

+ Vierteljahrliches Mitgliederjournal ,Bauch-
redner” (Auflage 24.500, Stand 2025)

« Aktive Prdsenz auf Instagram, Facebook
und YouTube

« Broschiren, Faltblatter und Infomateria-
lien im Onlineshop erhaltlich

+ Euro-WC-Schlissel und Berechtigungs-
karten flr Mitglieder

Gut informiert und rechtlich unterstiitzt
Die DCCV unterstitzt Betroffene in be-
sonderen Lebenssituationen - Kinder,
Jugendliche, junge Erwachsene, Eltern,
Senioren sowie Menschen mit Pouch, Sto-
ma oder PSC. Unsere (ehrenamtlichen)
Sozialrechtsexpert*innen beraten Mitglie-
der bei sozial- und arbeitsrechtlichen Fra-
gen, inklusive Rechtsschutz vor Sozialge-
richten und Erstberatungsrechtsschutz bei
Streitféllen im Arbeitsrecht.

Engagiert fiir Veranderung -

laut, sichtbar und wirkungsvoll

Wir vertreten die Interessen der CED-Be-
troffenen in Offentlichkeit, Politik und Ge-
sundheitswesen. Durch Veranstaltungen,
Arzt-Patienten-Seminare (APS) und den
Kontakt zu Selbsthilfegruppen stéarken wir
Betroffene. Dabei bringen wir uns aktiv in
sozial- und gesundheitspolitische Debatten
ein, gestalten Versorgung und Sozialleistun-
gen mit und vertreten Betroffenenanliegen
in Gremien und Dachorganisationen — im-
mer mit dem Ziel, gerechte und lebensnahe
Lésungen zu erreichen.

Forschung fordern.

Versorgung verbessern

Auch die Forderung von Forschung ist
fir uns gelebter Einsatz: Seit Uber 30
Jahren unterstiitzen wir gezielt (junge)
Wissenschaftler*innen und Arzt*innen, for-
dern innovative Projekte mit Forschungs-
stipendien und haben so bereits rund 1,5
Millionen Euro in Generierung von Wissen
rund um Entstehung, Diagnose, Therapie
und die Verbesserung des Lebens mit CED
vergeben. Damit setzen wir ein klares Zei-
chen: Flir medizinischen Fortschritt, besse-
re Versorgung und eine starke Gemeinschaft
von Betroffenen.

Kontaktadresse:
DCCV elV.
Bundesgeschaftsstelle
InselstraRe 1

10179 Berlin

Telefon: 0302000392-0
Fax: 030 2000392-87

E-Mail: info@dccv.de
Internet: www.dccv.de

Instagram
https://www.instagram.com/dccv.de/
Facebook
https://www.facebook.com/dccv.de
YouTube
https://www.youtube.com/dccvvideo

Spendenkonto:

Sozialbank

IBAN: DE351002 0500 0001 2226 00
BIC: BFSWDE33XXX
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Multiple Sklerose Gesellschaft

Deutsche
B Multiple Sklerose
B Gesellschaft

W Bundesverband e.V.

Deutsche Multiple Sklerose Gesellschaft
bietet umfassendes, unabhangiges
Serviceangebot fiir MS-Erkrankte

Jedes Jahr erhalten etwa 15.000 Menschen
in Deutschland die Diagnose Multiple Skle-
rose (MS). Geschatzt 280.000 Menschen sind
hierzulande an MS erkrankt. Diese noch
immer unheilbare Erkrankung des Zent-
ralen Nervensystems, deren Verlauf nicht
vorhersehbar ist, bedeutet einen tiefen Ein-
schnitt in die Lebensplanung. Die Deutsche
Multiple Sklerose Gesellschaft (DMSG) hat
ein professionelles Netzwerk aufgebaut, um
MS-Erkrankte aufzufangen, ihre Fragen zu
beantworten, Hilfestellung im Umgang mit
der Krankheit zu bieten, Chancen und Per-
spektiven flr ein gutes Leben mit MS aufzu-
zeigen.

Wéhrend die 16 DMSG-Landesverbande ih-
ren Aufgabenschwerpunkt in der personli-
chen Beratung haben konzentriert sich der
DMSG-Bundesverband auf die Information
und Aufkldrung, die sozialmedizinische
Nachsorge, die Interessenvertretung fiir MS-
Erkrankte sowie die Unterstiitzung und Initi-
ierung von Forschungsprojekten.

Information und Aufklarung fiir einen
eigenverantwortlichen Umgang mit MS
Mit einem umfassenden Informations-,
Kommunikations- und  Aufklarungsan-
gebot zu allgemeinen und spezifischen
Themen rund um Multiple Sklerose unter-
stiitzt der DMSG-Bundesverband die Bera-
tungstatigkeit der Landesverbdnde sowie
MS-Erkrankte und ihre Angehdrigen auch
direkt. Das Spektrum reicht dabei von der
Mitgliederzeitschrift aktiv! Gber Broschiiren,
Filme, Radiospots und bis hin zu speziellen
interaktiven Tools auf den Internetseiten
www.dmsg.de und ms-wissen.de, die hel-
fen, die Krankheit zu verstehen und sich
ein fundiertes Wissen anzueignen. Fiir ei-
nen geschitzten Austausch mit anderen
MS-Betroffenen steht die DMSG-Plattform
www.msconnect.de bereit. In Experten-
Sprechstunden beantworten hier auch Arz-
te und andere Spezialisten die Fragen der
angemeldeten Nutzer.

Der DMSG-Bundesverband informiert aus-
fuhrlich, verstdndlich und nachvollziehbar
Uber das Neueste aus Therapie und For-
schung, Recht und Sozialpolitik, vermittelt
Grundlagenwissen und Hintergrundberich-
te zu speziellen MS-Themen. In der DMSG-
Community auf YouTube, Instagram, Face-
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book und Twitter berichten MS-Erkrankte
und tauschen Erfahrungen aus. Die ehren-
amtlichen DMSG-Reporter auf YouTube re-
cherchieren zu verschiedenen Themen im
Leben mit MS und bringen sich in den vielen
Kampagnen der DMSG ein. Wie notwendig
und wichtig unabhdngige Informationen
und Service flr MS-Erkrankte und ihre Fami-
lien sind, zeigen die jahrlich mehr als 2 Milli-
onen Zugriffe auf die DMSG-Website und die
vielen tausend Follower und Abonnenten
unserer Social Media Kanale und des News-
letters.

WeltMS

Internationale Zusammenarbeit
International engagiert die der DMSG-Bun-
desverband in Multiple Sclerosis Internati-
onal Federation (MSIF) und der European
Multiple Sslerosis Platform (EMSP), um die
Versorgung und die Lebensqualitdt von
Menschen mit MS immer weiter zu verbes-
sern und belastbare Daten Uber die noch
unheilbare Erkrankung zu gewinnen.

Qualifizierung von Fachkraften

Damit MS-Erkrankte die bestmogliche
sozialmedizinische Versorgung erhalten
konnen, hat der DMSG-Bundesverband be-
rufsbegleitende Aus- und Weiterbildungen
entwickelt. Fachkrdfte im Pflegebereich,
unabhdngige MS-Schwestern sowie Fach-
krafte aus therapeutischen Berufen werden
speziell fir die Belange MS-Erkrankter ge-
schult und qualifiziert. Dazu kommen die
Auszeichnungen als ,MS-Zentrum®, ,MS-
Schwerpunktzentrum® oder ,MS- Rehabi-
litationszentrum“ und ,Pflegedienste” fir
MS-Fachkliniken, niedergelassene Neurolo-
gen und Pflegedienste, die vom DMSG-Bun-
desverband nach klar definierten Kriterien
flr einen begrenzten Zeitraum vergeben
werden. Ein bundesweites Verzeichnis der
Kliniken/Praxen und Pflegedienste finden
Sie auf der Homepage der DMSG.

Interessenvertretung fiir Menschen

mit Multipler Sklerose

Die Interessen MS-Erkrankter vertritt der
DMSG-Bundesverband gegentber Politik,
Gesetzgebern und Behorden. Mit Stellung-
nahmen macht er auf die Belange MS-
Erkrankter und ihrer Familien aufmerksam
und fordert deren Bertlicksichtigung in der
Gesetzgebung und bei sozialpolitischen
Entscheidungen auf Bundesebene. Der
DMSG-Bundesverband hat zudem einen
Sitz im Gemeinsamen Bundesausschuss
(G-BA) und ist u.a. an der Nutzenbewertung
von neuen MS-Therapien beteiligt.

Unterstiitzung der Forschung fiir eine
Welt ohne MS

Die Qualitat der Versorgung von MS-Er-
krankten zu sichern und auszubauen, ist
ein weiteres vorrangiges Ziel der DMSG. Um
dabei auf verldssliches Datenmaterial zu-
rlickgreifen zu kdnnen, wurde bereits 2001
unter Mitwirkung des Arztlichen Beirates
des DMSG-Bundesverbandes das Deutsche
MS-Register initiiert. Zahlreiche Studien
zum Thema MS basieren auf diesen Daten.
Zuletzt gingen der DMSG-Bundesverband
und das MS-Register in einer bundesweiten
Nachverfolgungsstudie der Frage auf den
Grund, wie sich die Corona-Schutzimpfung
bei MS-Erkrankten auswirkt. Aber auch
darlber hinaus unterstiitzt der DMSG-
Bundesverband Forschungsvorhaben und
-projekte, die sich mit der Ursachen- und
Therapieforschung befassen. Seit 2016 for-
dert der Bundesverband mit einem eigenen
Programm bis zu 2 Projekte jahrlich mit ei-
ner Laufzeit von max. 24 Monaten. Das The-
ma wird jahrlich neu vom Bundesbeirat MS-
Erkrankter gemeinsam mit dem Arztlichen
Beirat der DMSG ermittelt.

Kontaktadresse:

Deutsche Multiple Sklerose Gesellschaft
Bundesverband e.V.

Krausenstralbe 50

30171 Hannover

Telefon: 0511 96834-0
Fax: 0511 96834-50

E-Mail: dmsg@dmsg.de
Internet: www.dmsg.de
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Wer wir sind. Was wir bewegen.

Die Deutsche Myasthenie Gesellschaft e. V.
(DMG) ist die bundesweite Selbsthilfeor-
ganisation fir Menschen mit Myasthenia
gravis (MG), Lambert-Eaton-Myasthenie-
Syndrom (LEMS) und kongenitalen myas-
thenen Syndromen (CMS). Wir unterstiitzen
Betroffene, Angehdrige und Familien mit In-
formationen, Austausch und einem starken
Netzwerk — personlich, regional und digital.
Unsere Arbeit verbindet die Erfahrung von
Betroffenen mit medizinischem Fachwis-
sen. Wir mochten dazu beitragen, dass
Menschen mit myasthenen Erkrankungen
gut informiert sind, passende Versorgung
finden und ihren Alltag moglichst selbstbe-
stimmt gestalten kdnnen.

Was sind myasthene Syndrome?

MG, LEMS und CMS betreffen die Signal-

Ubertragung zwischen Nerv und Muskel.

Dadurch kann es zu einer belastungsabhan-

gigen Muskelschwache kommen: Die Mus-

kulatur ermudet extrem schnell, erholt sich

aber nach Ruhephasen haufig wieder.

Bei der MG und beim LEMS handelt es sich

um Autoimmunerkrankungen. Das Immun-

system bildet dabei Antikorper, die die

Ubertragung von Nervenimpulsen auf die

Muskeln beeintrachtigen. CMS sind seltene,

genetisch bedingte Erkrankungen der neu-

romuskulédren Ubertragung.

Die Beschwerden kdnnen sehr unterschied-

lich sein. Mdglich sind unter anderem:

+ héangende Augenlider oder Doppelbilder

+ Schwierigkeiten beim Sprechen, Kauen
oder Schlucken

« Schwache von Armen, Beinen oder Na-
ckenmuskulatur

+ schnelle Erschépfung bei Belastung

+ Atemnot oder eine Schwdche der Atem-
muskulatur

Symptome und Verlauf unterscheiden sich

stark von Mensch zu Mensch. Belastung, In-

fekte, Schlafmangel, Stress oder ungeeigne-

te Medikamente konnen die Beschwerden

verstarken.

Selbsthilfe, die verbindet

Eine seltene Erkrankung wirft viele Fragen
auf - medizinisch, beruflich, familiar und
im Alltag. Die DMG bietet einen geschitzten
Raum flr Austausch, Verstandnis und prak-
tische Unterstlitzung. Bei uns treffen Men-
schen auf andere, die die Herausforderun-
gen eines myasthenen Syndroms kennen.
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Unsere Angebote

Unsere Angebote richten sich an Menschen
mit MG, LEMS und CMS ebenso wie an Ange-
horige, Eltern, Fachkrafte und medizinisch
Interessierte.

+ Regionalgruppen mit Treffen vor Ort
oder online
Austausch mit anderen Betroffenen und
Angehdrigen in vielen Regionen Deutsch-
lands. Die Treffen bieten Raum fir Fragen,
Erfahrungen und gegenseitige Unterstiit-
zung. Digitale Angebote ermdglichen Be-
gegnung unabhangig vom Wohnort oder
der persdnlichen Mobilitat, um eine bar-
rierefreie Teilnahme von zu Hause aus zu
ermdglichen.

+ Junge Betroffene
Eine (Uberregionale Gruppe flr junge
Menschen mit myasthenen Syndromen.
Hier geht es um Themen wie Ausbildung,
Studium, Beruf, Freundschaften, Partner-
schaft, Reisen und ein selbstbestimmtes
Leben mit einer seltenen Erkrankung.

+ Eltern erkrankter Kinder und Jugendli-
cher
Austausch, Informationen und Unter-
stitzung fir Eltern von Kindern mit CMS
oder MG. Gemeinsam lassen sich Fragen
rund um Diagnose, Schule, Behandlung,
Entwicklung und Familienalltag besser
bewidltigen.

+ Angehorige
EineeigeneAnlaufstellefiirPartner*innen,
Familienmitglieder und andere naheste-
hende Menschen. Denn auch Angehdri-
ge brauchen Informationen, Verstandnis
und einen Raum fiir ihre Perspektive.

+ Information und Beratung
Verstandliche  Informationsmaterialien
und unsere umfangreiche Wissensdaten-
bank bieten Orientierung sowie wertvolle
Hinweise zu Behandlung, Versorgung, All-
tag und sozialrechtlichen Fragen.

+ Vortrage, Workshops und bundesweite
Onlineveranstaltungen
Fachdrzt*innen, Therapeut*innen und
weitere Expert*innen informieren regel-
malRig Uber aktuelle medizinische Ent-
wicklungen, Forschung und praktische
Themen des Lebens mit MG, LEMS und
CMS.

+ DMG-Aktuell, Homepage, Newsletter,
Soziale Medien
Hier berichten wir iber medizinische Ent-
wicklungen, Forschung, Erfahrungen aus

der Selbsthilfe, Termine und Neuigkeiten
aus dem Verein.

« Medizinisches Netzwerk und wissen-
schaftliche Informationen
Die DMG fordert den Austausch zwischen
Betroffenen, Arzt*innen und Wissen-
schaft. Ein Arztlicher Beirat begleitet die
Arbeit der Gesellschaft fachlich. Wir ge-
stalten die medizinische Versorgung fiir
Betroffene von myasthenen Syndromen
durch Projekte wie unser Qualitdtshand-
buch oder die S2k-Leitlinie aktiv mit.

Engagement fiir bessere Versorgung

Die DMG setzt sich fiir eine leitliniengerech-
te Versorgung ein, unter anderem durch die
Zertifizierung spezialisierter integrierter My-
asthenie Zentren (iMZ). Diese sichern eine
kompetente, patientenzentrierte Behand-
lung nach gepriften Qualitatsstandards.
Regelmafige Re-Zertifizierungen, der Aus-
tausch von Fachexpert*innen und die Ver-
netzung der Zentren férdern die kontinuier-
liche Verbesserung der Versorgungsqualitat.
Parallel dazu leistet das bundesweite Myas-
thenie Register einen entscheidenden Bei-
trag zur Forschung.

Kontaktadresse:

Deutsche Myasthenie-Gesellschaft e.V.
WesterstralRe 93

28199 Bremen

Telefon: 0421592060

E-Mail: info@dmg-online.de
Internet: dmg-online.de
Regionalgruppen: dmg.online/regionalgruppen/

Social Media:
www.instagram.com/myastheniegesellschaft/
www.facebook.com/myastheniegesellschaft
www.youtube.com/@deutschemyastheniegesellschaft/
videos
www.whatsapp.com/channel/0029Vb8b94gL2ATr8
mmDoQOv

Podcasts der DMG ,,Ungewdhnlich stark!“ und
“Mit der Myasthenie leben”:
https://dmg.online/podcast/

Spendenkonto:

Volksbank in der Region eG

IBAN: DE67 6039 1310 0032 1000 00
BIC: GENODES1VBH
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Restless Legs Vereinigung

DEUTSCHE

RESTLESS LEGS
VEREINIGUNG

Selbsthilfe fiir Restless Legs Betroffene
Seit mehreren Jahrhunderten wird in der
Medizingeschichte iber das Restless Legs
Syndrom (abgekiirzt: RLS) bereits geschrie-
ben. Dennoch war der Begriff des RLS nur
wenigen Menschen bekannt.

Am 4.2.1995 schlossen sich in Minchen
von dieser Krankheit Betroffene, die tber
Jahre schon einen langen Leidensweg hin-
ter sich hatten, zusammen und griindeten
die Deutsche Restless Legs Vereinigung
in der Rechtsform eines gemeinnitzigen
Vereins. Mit derzeit rund 4000 Mitgliedern
ist die Deutsche Restless Legs Vereinigung
nicht nur Ansprechpartner fiir die Mitglie-
der der Vereinigung, sondern auch flr Be-
troffene und Arzte, die Wissenschaft und
Interessierte. Um auch auf regionaler Ebene
prasent zu sein, gezielte Hilfe und aktuelle
Informationen anbieten zu konnen, sind
deutschlandweit rund 100 ehrenamtliche
Ansprechpartner*innen als Leiter*innen
von Selbsthilfegruppen aktiv. Der Deut-
schen Restless Legs Vereinigung steht ein
medizinisch-wissenschaftlicher Beirat zur
Seite, dem angesehene Wissenschaftler und
Experten auf dem Gebiet der RLS Forschung
angehdren.

Wir sehen unsere Ziele und Aufgaben in

der Betreuung der Mitglieder durch

+ Herausgabe einer Mitgliederzeitung, 2x
jahrlich (Juni und Dezember)

+ RegelmaRige Hotline mit RLS-erfahrenen
Arzten

+ Leitfdden bei Schwangerschaft, fir An-
asthesie, Eisenmangel und Dialyse, Info-
blatt zur Cannabistherapie

+ RLS-Ratgeberbuch und andere vereinsei-
gene Publikationen

+ Mitglieder-Patientenausweis

+ Einladung zu Vortragsveranstaltungen in
Prasenz und Online

+ Allgemeine Beratung Uber Untersu-
chungsmafnahmen und Therapiemdog-
lichkeiten

+ Selbsthilfegruppen-Treffen in Ihrer Nahe

+ kostenfreies Informationsmaterial fiir Be-
troffene und Interessierte

« Aufklarung der Arzteschaft und der Of-
fentlichkeit

B-A-G Jahresspiegel 2026

« Zusammenarbeit mit Forschung und Wis-
senschaft

« Unterstltzung der Ursachenforschung
durch Erfahrungswerte und Fordergelder

Wie macht die Erkrankung

sich bemerkbar?

Esist ein Kribbeln, Reilsen, Zucken, Jucken,
Ziehen, Stechen und manchmal auch ein
Schmerz, der vor allem in den Beinen,
aber auch in anderen Korperregionen auf-
tritt. Dieses Gefiihl ist nur sehr schwer zu
beschreiben und die Missempfindungen
treiben die Leidtragenden oft zur Verzweif-
lung. Denn die Beschwerden treten immer
dann auf, wenn der Betroffene zur Ruhe
kommt oder zu Bett geht. Durch periodisch
auftretende Zuckungen vorwiegend der
Beine und manchmal auch der Arme ent-
steht ein starker Bewegungsdrang, der die
Nachtruhe extrem stért. Durch den stan-
digen Schlafentzug ist die Lebensqualitat
sehr oft stark eingeschrankt.

Was kann man dagegen unternehmen?
Die Ursachen der Erkrankung sind noch
nicht geklart, ca. 5 bis 10 Prozent der Bevdl-
kerung sind von RLS betroffen, so dass man
durchaus von einer Volkskrankheit sprechen
kann. Frauen sind etwas haufiger betroffen
als M@nner. Manchmal treten in der Schwan-
gerschaft RLS-Beschwerden auf. Durch ver-
schiedene Kriterien ldsst sich das RLS von
anderen Krankheiten jedoch gut abgrenzen.
Zwischenzeitlich lasst sich die Erkrankung
recht gut therapieren durch den Einsatz
von Medikamenten, die auch bei Parkinson-
Erkrankten angewendet werden. Es sind L-
Dopa-Praparate sowie Dopamin-Agonisten
und in besonders schweren Fallen Opiate
bzw. Opioide.

Wie ist die Struktur der Deutschen
Restless Legs Vereinigung?

Wir sind ein gemeinnitziger Verein mit
rund 4.000 Mitgliedern, der ehrenamtlich
von einem dreikopfigen Vorstand gefihrt
wird. Dem Vorstand steht ein &rztlich-wis-
senschaftlicher Beirat von 9 Medizinern, die
neben ihrer Tatigkeit als Arzt auch noch wis-
senschaftlich auf dem Gebiet des RLS tétig
sind, zur Seite.
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Wir haben keine Landesverbande. Daflir sind
wir mit mehr als 100 RLS-Selbsthilfegruppen
auf ortlicher Ebene in allen Bundesléandern.
Die Selbsthilfegruppen werden durch un-
sere ehrenamtlich tatigen Ansprechpartner
betreut. Uberwiegend in Gesprachskreisen
besteht die Moglichkeit, Gber die Probleme
des RLS auch aus eigenen Reihen mehr zu
erfahren.

RLS-Literatur

Herausgabe des vereinseigenen Buches: ,In-
formationsbuch & Ratgeber fiir behandeln-
de Arzte und Betroffene®, des Buches ,Leben
mit unruhigen Beinen“ und des ,Vademe-
cum RLS - Therapieleitfaden fiir Betroffene
und Arzte,

Kontaktadresse:

RLS eV.

Deutsche Restless Legs Vereinigung
Schéaufeleinstrale 35

80687 Miinchen

Telefon: 089 55028880
Fax: 089 55028881

E-Mail: info@restless-legs.org
Internet: www.restless-legs.org

Deutsche Rheuma-Liga

Bundesverband

Hilfe bei Rheuma

In Deutschland sind rund 17 Millionen Men-
schen von einer rheumatischen Erkran-
kung betroffen. Es gibt Gber hundert unter-
schiedliche rheumatische Erkrankungen,
darunter sehr weit verbreitete Krankheiten
wie Arthrose, Osteoporose, Fibromyalgie,
chronische Riickenschmerzen, aber auch
entziindliche rheumatische Erkrankungen
wie rheumatoide Arthritis, Morbus Bech-
terew oder die zahlenmaRig eher seltenen
Kollagenosen und Vaskulitiden. Schmerzen,
Erschépfungszustdnde und Bewegungsein-
schrankungen sind fast immer mit diesen
Krankheitsbildern verbunden. Kinder und
Jugendliche kdnnen ebenso erkranken wie
Menschen im mittleren Alter oder Seniorin-
nen und Senioren. Insbesondere bei den
entzlindlichen Erkrankungen kdnnen Ge-
lenkzerstérungen und Entziindungsreaktio-
nen in den Organen bedrohliche Ausmale
annehmen, wenn nicht rechtzeitig Diagnos-
tik und Therapie greifen. Fast alle rheumati-
schen Erkrankungen sind derzeit noch nicht
heilbar, aber die Symptome sind in der Re-
gel gut zu behandeln und vielfach kann die
Erkrankung zumindest gestoppt werden.

Rheuma-Liga:

Gemeinsam mehr bewegen

Seit der Griindung im Jahre 1970 hat
sich die Deutsche Rheuma-Liga mit etwa
250.000 Mitglieder bundesweit zu einem der
groften Selbsthilfeverbdnde im Gesund-
heitsbereich entwickelt. Der Verband bietet
Hilfe und Selbsthilfe flr die Betroffenen an,
Ubernimmt die Aufklarung Uber Rheuma
und vertritt die Interessen Rheumakranker
gegeniiber Politik, Gesundheitswesen und
der Offentlichkeit. Er fordert dartiber hinaus
die Forschung im Sinne der Betroffenen.
Bundesweit engagieren sich mehrere tau-
send rheumakranke Menschen, Angehorige,
Therapeutinnen und Therapeuten sowie
Arztinnen und Arzte in dieser grofen Ge-
meinschaft. Die Rheuma-Liga finanziert ihre
Arbeit vorrangig durch Mitgliedsbeitrage,
Forderungen der Kranken- und Rentenversi-
cherer, Projektmittel, Spenden sowie in be-
wusst begrenztem Masse durch Sponsoring.
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Leben mit der Krankheit

Die Deutsche Rheuma-Liga unterstitzt die
Betroffenen mit vielfaltigen Angeboten wie
Bewegungstherapie in Gruppen (Funkti-
onstraining), Gesprachsgruppen, Beratung
zu allen Themen rund um die Erkrankung,
Einsatz von Alltagshilfsmitteln und Semi-
naren wie Patientenschulungen oder dem
Selbstmanagementkurs ,Herausforderung
Rheuma*“. So werden aus Patientinnen und
Patienten ,Expertinnen und Experten aus
Betroffenheit®, die vielerorts selbst in die
Beratungsrolle einsteigen und anderen da-
bei helfen, ihren ganz persénlichen Weg mit
der Erkrankung zu finden. Information und
Aufkldrung haben einen hohen Stellenwert.
Ein umfangreiches Angebot an Ratgebern
und Kurzinformationen steht zur Verfligung.
Der Verband fordert den Austausch der Be-
troffenen Uber Internet und Social Media.

Versorgung verbessern

Immer noch gibt es Engpésse in der Versor-
gung rheumakranker Menschen. Therapie
und Wissenschaft haben grolRe Fortschritte
gemacht, aber die Patientinnen und Pati-
enten profitieren davon vielerorts nicht,
weil sie monatelang auf einen Termin bei
der Fachdrztin oder dem Facharzt warten.
Mehr Rheumatologie an den Universitaten
und in der Versorgung, eine Verbesserung
der Forschung fur die Behandlung von Ar-
throse und Fibromyalgie sind Forderungen
des Verbandes. Zugleich engagiert sich die
Deutsche Rheuma-Liga bei der Entwicklung
von Leitlinien und initiiert Forschungspro-
jekte.

Zukunft gestalten

Die Deutsche Rheuma-Liga unterstiitzt Be-
troffene dabei, ihre Interessen in den Gre-
mien der Selbstverwaltung, in Gesprachen
mit Politikerinnen und Politikern sowie Ent-
scheidungstragerinnen und Entscheidungs-
trdgern selbst zu vertreten, und verfasst
Stellungnahmen zu  Gesetzesinitiativen.
Ziel ist, die Sicht der Patientinnen und Pa-
tienten Uberall einzubringen, wo es um die
Versorgung und die Zukunft der Rheuma-
erkrankten geht. Ziel ist es die Partizipation
auf allen Ebenen der Gesellschaft zu ver-
wirklichen.

Deutsche‘RHEUMAfLIGA ‘ ‘
Bundesverband e.V.

e3I-ewnayy aydsinaq o

Rheuma hat eine starke Stimme

Aktionsplan fiir rheumakranke Menschen /2025

Deutsche ‘RHEUMA LIGA ( ‘

Der Aktionsplan der Rheuma-Liga: Das
Ziel ist die Verbesserung der Lebens-
bedingungen von rund 17 Millionen
Menschen mit Rheuma-Erkrankungen

Kontaktadresse:
Deutsche Rheuma-Liga
Bundesverband e.V.
Haydnstr. 36

53115 Bonn

Telefon: 0228 76606-0

Direkter Draht zum Landesverband:
Kostenfreie Infohotline: 0800 - 600 25 25

E-Mail: bv@rheuma-liga.de

Internet:  www.rheuma-liga.de

Facebook: www.facebook.com/
DeutscheRheumaliga

Youtube: www.youtube.com/
Rheumaliga

Instagram: www.instagram.com/
deutsche_rheuma_liga

Linkedin: www.linkedin.com/company/
deutscherheumaliga

117


http://pixelio.de
mailto:info@restless-legs.org
http://www.restless-legs.org
mailto:bv@rheuma-liga.de
http://www.rheuma-liga.de
http://www.facebook.com/DeutscheRheumaLiga
http://www.youtube.com/
http://www.instagram.com/deutsche_rheuma_liga
http://www.linkedin.com/company/deutscherheumaliga

118

Deutsche

Sarkoidose-Vereinigung
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Die Sarkoidose wurde bereits im vorletzten
Jahrhundert entdeckt und friiher Morbus
Boeck genannt. Heute weis man, dass die
Sarkoidose eine entziindliche Allgemeiner-
krankung mit Bildung von gutartigen Knét-
chen (Granulome) im Bindegewebe (multi-
systemische Granulomatose) ist, also eine
Erkrankung des gesamten Korpers, die alle
Organe betreffen kann.

Das Granulom ist die Reaktion des Immun-
systems auf eine bislang unbekannte Scha-
digung. Neben den Entziindungsreaktionen
kann es dabei zu schadigenden Raumfor-
derungen durch die Ansammlung der Gra-
nulome an betroffenen Organen kommen.
Daher bietet die Krankheit ein ausgespro-
chen vielfaltiges klinisches Bild. Haufige Or-
ganbeteiligungen sind die VergroRerung der
Lymphknoten auf beiden Seiten der Lunge,
sowie Lungen-, Augen- und Hautverdande-
rungen. Herz, Leber, Milz, Speicheldriisen,
Nervensystem, Muskeln, Knochen und an-
dere Organe konnen ebenso befallen sein.
Die Ursache der Sarkoidose ist bisher nicht
geklart. Wissenschaftler entdeckten, dass
bestimmte Gene mit bisher unbekannter
Funktion die Empfanglichkeit, an Sarkoido-
se zu erkranken, mitbestimmen.

Es sind liberwiegend junge Erwachsene im
mittleren Lebensalter, die mit dem diffusen,
schwer fassbaren Krankheitsbild konfron-
tiert werden. Die akute Sarkoidose (Lofgren
Syndrom) mit Erythema nodosum (blau-
lich-rote Hautflecken an den Streckseiten
der Unterschenkel und -arme) und beidsei-
tiger VergroRerung der Hiluslymphknoten
(Lymphknoten an der Lungenwurzel) kann
im weiteren Verlauf eine Spontanheilung
bedeuten. Aber auch ein Ubergang in die
chronische Verlaufsform der Sarkoidose ist
moglich sowie das Wiederauftreten der aku-
ten Form der Krankheit selbst im Abstand
von einigen Jahren ist moglich.

Ein allmahlicher Beginn, besonders mit
Ausdehnung der Schadigungen auf mehre-
re weitere Organe, deutet auf einen chroni-
schen Verlauf hin. Zunehmende Fibrose der
Lungen oder funktionelle Beeintrachtigun-
gen an anderen Organen kann letztendlich
zu Friih- oder Teilinvaliditat fihren.
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Vielfaltige Symptome begleiten

das komplexe Krankheitsbild der
Sarkoidose. U.a. konnen auftreten:
Standige Mudigkeit und Schwache, Leis-
tungsminderung, Grippegefiihl, Fieber, Ge-
lenkschmerzen, Gewichtsverlust, Atemnot/
Hustenreiz, Herzrhythmusstérungen, Seh-
schwache, Horminderung, Ldahmungen,
blau-rotliche Hautflecken oder knotige
Hautveranderungen. Die Therapiemoglich-
keiten hdngen im Wesentlichen von der
Organbeteiligung und deren Entwicklung
ab. Da die Ursache der Sarkoidose bisher
noch unbekannt ist, fehlt eine ursachen-
spezifische Medikation. Hier ist Forschung
dringend notwendig. Die Behandlung er-
folgt mit Kortison als Mittel der ersten Wahl.
Regelmafige Verlaufskontrollen kdénnen
unterschwellige Krankheitsentwicklungen
und die Ausbreitung gefahrlicher Organ-
beteiligungen frihzeitig aufdecken und
therapeutischen  MalRnahmen zuflihren.
So sind interdisziplindr angelegte Verlaufs-
kontrollen das wichtigste Mittel der Sekun-
dérpravention. Als Rehabilitationsmafnah-
men kommen Aufenthalte in Fachkliniken,
Behandlung von Arzten, die sich speziell
der Sarkoidose-Behandlung angenommen
haben, in Betracht sowie kdrperliche Akti-
vierung im Sinne einer dem individuellen
Leistungsrest entsprechenden Bewegungs-
und Atemtherapie. Die Deutsche Sarkoi-
dose-Vereinigung gemeinnitziger eV. ist
der Zusammenschluss von Erkrankten und
ihren Angehdrigen, die von Sarkoidose, Fib-
rose oder anverwandten Krankheitsbildern
betroffen sind. Die 1987 gegriindete Selbst-
hilfe-Vereinigung hat iber 4.000 Mitglieder
und ist mit weitem Abstand die groRte Ver-
einigung der Sarkoidose-Patientinnen und
Patienten in Europa. Ziel ist die Verbesse-
rung der Situation der Sarkoidose-Kranken
und ihrer Versorgung. Bei ihrer Arbeit wird
die Vereinigung durch einen interdisziplina-
ren wissenschaftlichen Beirat aus Sarkoido-
se-Experten beraten.

Zielgruppe sind Patienten

und deren Angehorige mit:

Sarkoidose,  Lofgren-Syndrom,  Morbus
Jingling, Sjorgen-Syndrom, Heerfordt-Syn-
drom, Lupus Pernio, Lungenfibrose, Berryl-
liose, anderen granulomatdsen oder inter-
stitiellen Lungenerkrankungen, wie etwa
Aspergillose, sowie Arzte und Wissenschaft-

ler, Verantwortliche im Gesundheitswesen,
Politik und Medien sowie die Offentlichkeit,
um Uber die Krankheitsbilder und die offe-
nen Probleme zu informieren.

Informationsdienst

« Zeitschrift: ,Sarkoidose Nachrichten und
Berichte® (4 malim Jahr fir Mitglieder kos-
tenlos)

* Broschiire: ,Sarkoidose - Eine Orientie-
rungshilfe*

« Broschiire: ,Sarkoidose-Rehabilitation -
Broschiire zu den rehabilitativen Aspekten,
zur Atem- und Bewegungstherapie sowie
Kraft- und Ausdauertraining bei Sarkoido-
se”

* Broschiire: ,Sarkoidose - Die richtige Emnah-
rung verbessert Ihre Lebensqualitat”

* Flyer: ,Sarkoidose - Was ist das?*

« Sarkoidose-Newsletter flr Mitglieder

* Internet-Portal: www.Sarkoidose.de

« www.Kindersarkoidose.de

Vorteile fiir Mitglieder

+Kostenloser  Bezug der  Zeitschrift
,Sarkoidose Nachrichten und Berichte®

* Regelmélige Information Uber laufende
Entwicklungen und Aktivitaten

« Erfahrungsaustausch und gegenseitige Un-
terstiitzung in den mehr als 60 regionalen
Gesprachskreisen

« Einladung zu Arzt-Patienten-Seminaren

«Information Uber Forschungsvorhaben /
Aufruf zur Beteiligung

« ErméaRigungen auf Fachliteratur der Verei-
nigung

* Hinweise auf Sarkoidose-spezifische sozi-
alrechtliche Beratung

Kontaktadresse:

Deutsche Sarkoidose-Vereinigung
gemeinnitziger e.V.
Rudolf-Diesel-Str. 11

40670 Meerbusch

Telefon 02159 81530-0
Fax 02159 81530-19

E-Mail  sarkoidose@sarkoidose.de
Internet www.sarkoidose.de
www.kindersarkoidose.de

Spendenkonto:

Sparkasse Neuss

IBAN: DEO09 3055 0000 0080 1942 44
BIC: WELA DE DN

Deutsche Schmerzliga

Deutsche
o
(\*J Schmerzliga e.V.

Die ,Deutsche Schmerzliga eV.“ ist mit Gber
3.000 Mitgliedern die grofte Patientenor-
ganisation fir Menschen mit chronischen
Schmerzen in Deutschland. Rund 70 Selbst-
hilfegruppen arbeiten unter ihrem Dach zu-
sammen.

Akute Schmerzen sind ein Warnsignal, denn
sie machen auf eine Gesundheitsstérung
unseres Korpers aufmerksam. Schmerzen
sind aber auch Begleiter von chronischen
Erkrankungen, die nicht (mehr) geheilt wer-
den kénnen. Sie werden deshalb als chroni-
sche Schmerzen bezeichnet. Standige oder
wiederkehrende Schmerzen beeintrachtigen
die Lebensqualitat - und sie kdnnen sich zu
einem eigenstandigen Krankheitsbild entwi-
ckeln, der chronischen Schmerzkrankheit.
Diese geht einher mit zunehmenden psy-
chischen Belastungen und sozialen Proble-
men: Schmerz macht gereizt und depressiv,
erschwert die Arbeit, behindert die sozialen
Kontakte, Schmerz kann Familien zerstoren.

Schatzungsweise 15 Millionen Menschen
leiden in Deutschland unter chronischen
Schmerzen. Etwa funf bis sechs Millionen
sind stark beeintrachtigt. Chronischer
Schmerz ist damit das hadufigste Krankheits-
bild Gberhaupt - hdufiger als Diabetes, hdufi-
ger als Krebs und haufiger als Herz-Kreislau-
ferkrankungen.

Die Deutsche Schmerzliga eV. kdmpft fir
die Interessen der Schmerzpatienten, insbe-
sondere fir eine bessere Versorgung sowie
fir die Akzeptanz der chronischen Schmerz-
krankheit in Politik und Gesellschaft als ei-
genstandige Krankheit. ,Dass chronischer
Schmerz heute als eine behandelbare
Krankheit und nicht als unbeeinflussbares
Schicksal angesehen wird, ist der grofte Er-
folg unserer Bemiihungen®, erklart Dr. med.
Marianne Koch, Ehrenprasidentin der Deut-
schen Schmerzliga.

Die Schmerzliga ist Anlaufstelle fir rund
20.000 Betroffene jahrlich, deren Angeho-
rige, aber auch fiir Vertreter der Heilberufe.
Broschiren informieren (iber verschiedene
Schmerzerkrankungen, Mitglieder erhalten
individuellen telefonischen Rat durch einen
Schmerztherapeuten. Hinzukommen die
Selbsthilfegruppen, die Experten zu Vortra-
gen einladen und viele gemeinsame Aktivi-
taten pflegen.
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Durch die gesundheitspolitische Entwick-
lung verschlechtert sich die Versorgungssi-
tuation flr chronisch Schmerzkranke. Bei
Politikern, Krankenkassen und Arzteorgani-
sationen setzt sich die Schmerzliga daher
flr eine addquate Versorgung ein. In diesem
Zusammenhang fand etwa am 9. Mai 2011
eine offentliche Anhérung der Deutschen
Schmerzliga vor dem Petitionsausschuss
des Deutschen Bundestages statt. Das Ziel:
Stark wirksame, der Betdubungsmittelver-
ordnung unterliegende Schmerzmittel sol-
len von der automatischen Austauschpflicht
ausgeschlossen werden. Dabei wurde die
Schmerzliga von Gber 70.000 Menschen un-
terstutzt.

Defizite der Medizinerausbildung sowie un-
glinstige wirtschaftliche Rahmenbedingun-
gen flr die Praxen sind die Ursache fir den
Mangel an Schmerztherapeuten. Ein weite-
rer Erfolg ist, dass die Schmerztherapie zu-
kiinftig zum Pflichtfach in der Approbations-
ordnung wird. N&tigist auch ein Facharzt fiir
Schmerztherapie. Dies sind politische Kern-
forderungen der Schmerzliga.

Mit zahlreichen bundesweiten offentlichen
Foren informiert die Schmerzliga Uber
Schmerztherapie und Schmerzformen. Der
Fortbildung der Selbsthilfegruppen-Leiter
dienen Vortrage rund um die Schmerzmedi-
zin sowie Uber Strategien der Gruppenfih-
rung.

Kontaktadresse:

Deutsche Schmerzliga e.V.
Parkstr. 13

65549 Limburg an der Lahn

Telefon: 064314972 402

Service Schmerztelefon: Montag bis Freitag
von 10 Uhr bis 12 Uhr unter Telefon 06431 4972 400,
auler an Feiertagen.

E-Mail: info@schmerzliga.de
Internet: www.schmerzliga.de

Spendenkonto:

Frankfurter Sparkasse 1822

IBAN:  DE77 5005 0201 0000 8294 63
BIC: HELADEF1822
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Deutsche Selbsthilfe Angeborene gdsal
Immundefekte e. V. (dsai)

Uber dsaie. V.

dsai e.V. ist die deutsche Patientenorganisa-
tion fir angeborene Immundefekte und hat
ihr Leistungsprogramm um sekundare Im-
mundekte und Autoinflammation erweitert.

Die dsai steht Betroffenen und ihren Ange-
horigen vor und nach der Diagnose in allen
Fragen rund um angeborene - wie auch seit
Neuestem flr sekunddre Immundefekte
sowie autoinflammatorische Erkrankungen
- bei. Die dsai hilft beispielsweise auch bei
der Suche nach geeigneten Spezialisten.
Besonders wertvoll fir Mitglieder ist die
Vernetzung mit anderen Betroffenen durch
den ungezwungenen Austausch bei Patien-
tentreffen, Stammtischen und Familienwo-
chenenden. dsai e. V. ist Partner in einem
umfangreichen, internationalen Netzwerk
aus Patientenorganisationen, drztlichen
Spezialist:innen, medizinischen Forscher-
teams, Behorden, Politik, Industrie und der
Selbsthilfe. So erhalten die Mitglieder der
dsai stets die aktuellsten Fakten aus dem
Umfeld ihrer Erkrankung und ihre Anliegen
werden durch die dsai an allen mafgebli-
chen Stellen vertreten.

Ein besonderes Anliegen der dsai ist auch
die Aufkldrung der Offentlichkeit sowie die
deutschlandweite Veranstaltung von Zerti-
fizierten Arztlichen Fortbildungen, um vor
allem niedergelassene Arzte (iber die vielen
Krankheitsbilder der angeborenen und se-
kundéren Immundefekte sowie der Autoin-
flammation zu informieren und eine friihzei-
tige Diagnose zu ermoglichen.

dsai e. V. ist durch Regionalgruppen in ganz
Deutschland vertreten und agiert tiber die
Internationale Patientenorganisation fur
Priméare Immundefekte (IPOPI) zudem inter-
national.
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Die maRgeblichen Ziele der dsai

« Umfassende Hilfe, Beratung und Betreu-
ung von Menschen mit angeborenem
und sekunddrem Immundefekt sowie au-
toinflammatorischen Erkrankungen

« Aufklaren der Offentlichkeit rund um das
Thema ,Immundefekte“ und Autoinflam-
mation

« Sensibilisierung und Schulung von Arz-
tinnen und Arzten fur die moglichst frihe
Diagnose und angemessene Therapie al-
ler Betroffenen

« Gewadbhrleisten einer flachendeckenden
medizinischen Versorgung von Patienten
mit Immundefekt und autoinflammatori-
schen Erkrankungen

« Gewinnen von zuverldssigen Plasma-
spender*innen und Ausweitung des Plas-
mazentren-Netzes

+ Kostensenkung im Gesundheitswesen
durch Vermeidung teurer Fehltherapien

+ Kontinuierliche Zusammenarbeit mit
Forschung, Medizin, Gesundheitswesen
und Politik

+ Etablierung eines  weltweiten  For-
schungsverbunds insbesondere auf dem
Gebiet der Gentechnik

Hintergrundwissen

Menschen mit angeborenen Immundefekt
fehlt ein wichtiger Teil ihrer kdrpereigenen
Abwehr, sie bilden keine oder zu wenige
Antikorper. Dies kann bereits in den ersten
Lebenswochen zu schweren, lebensbedroh-
lichen Infektionen fiihren. Die Diagnose des
Defekts muss deshalb sehr zligig gestellt
werden - ohne korrekte Diagnose und The-
rapie sterben betroffene Kinder oftmals
schon im Sauglingsalter. Allerdings gestaltet
sich die Diagnosestellung duferst schwie-
rig, denn bei angeborenen Immundefekten
handelt es sich um seltene Krankheitsbilder
(bis dato - Stand 2026) sind {ber 550 unter-
schiedliche Krankheitsbilder diagnostiziert
und aufgrund der genetischen Forschung
werden es jahrlich mehr). Daher sind in
Deutschland bis heute nur ca. 8000 Patien-
ten diagnostiziert - die Dunkelziffer liegt um
ein Vielfaches hoher.

Defektes Immunsystem?
Starke Patientenorganisation!

Ein sekundarer Immundefekt (erworbene
Immunschwache, SID) ist eine im Laufe des
Lebens entstandene Stérung des Immun-
systems. Die Ursachen sind vielféltig und
umfassen unter anderem Krebserkrankun-
gen (wie Leukdmie), Stoffwechselstorungen
(wie Diabetes) oder medizinische Behand-
lungen, die direkt in das Immunsystem ein-
greifen.

Autoinflammatorische Erkrankungen sind
seltene, oft genetisch bedingte Krankheits-
bilder, bei denen das angeborene Immun-
system ohne erkennbaren Grund tiberschie-
Rend reagiert. Typisch sind wiederkehrende
Schiibe von Fieber, Hautausschlagen sowie
Gelenk- oder Bauchschmerzen, die sich mit
beschwerdefreien Phasen abwechseln. Im
Gegensatz zu  Autoimmunerkrankungen
entstehen sie nicht durch Autoantikérper.

Kontaktadresse:

Deutsche Selbsthilfe Angeborene
Immundefekte e.V.
Hochschatzen 5

83530 Schnaitsee

Telefon: 08074 8164
Fax: 08074 9734

E-Mail: info@dsai.de

Internet:  www.dsai.de

Facebook: www.facebook.com/
www.dsai.de

Instagram: www.instagram.com/
immundefekt_ratgeber

Linkedin: dsai e. V. - Patientenorganisation fiir
angeborene Immundefekte

Spendenkonto:

Kreis- und Stadtsparkasse Wasserburg am Inn
IBAN: DE62 7115 2680 0030 1358 42

BIC: BYLADEM1WSB

Deutsche Tinnitus-Liga

Was ist Tinnitus?

Tinnitus — abgeleitet vom lateinischen Wort
Linnire®, klingeln - ist der medizinische
Fachausdruck fir die alltagssprachlichen
Begriffe ,Ohrensausen* und ,Ohrgerdu-
sche®. Insgesamt haben bereits rund 9,9
Millionen Personen in Deutschland irgend-
eine Form von Tinnitus erlebt. Es gibt keine
aufbere Schallquelle und nur der Betroffene
kann diese Gerdausche in einem oder bei-
den Ohren oder im Kopf héren. Sie treten in
unterschiedlicher Form auf: als Pfeifen, Rau-
schen, Summen, Zischen, Hdmmern, Knar-
ren, Klopfen, Klingeln oder Melodien. Tinni-
tus wird vor allem in der oft angstbesetzten
Anfangsphase als storend und quélend emp-
funden. Meist wird er irgendwann zur ertrag-
lichen Begleiterscheinung des Alltags.

Dennoch: Rund 4,6 Millionen Menschen
in Deutschland haben einen belastenden
Tinnitus, rund 834.000 Personen einen sehr
schweren Tinnitus. Oft begleiten Schlaf-
und Konzentrationsstérungen, Angste oder
Depressionen den Tinnitus. Viele Menschen
verstehen ihn aber auch als eine Botschaft
von Korper und Seele und beginnen, ihren
Lebensstil zu hinterfragen.

Ursachen

Tinnitus ist vor allem ein Symptom, das
sich aber verselbststandigen kann. Unbe-
waltigter Stress, einschneidende Lebenssi-
tuationen oder psychische Probleme sind
oft die Ursache. Haufig wird Tinnitus durch
Horschdden ausgeldst. Ein Hauptausloser
liegt in starker Larmbelastung, vor allem am
Arbeitsplatz sowie durch zu laute Musik bei
Konzerten, in Clubs oder bei Kopfhérernut-
zung. Aktuelle Forschung geht davon aus,
dass Ohrgerdusche erst durch eine mangel-
hafte, oft wiederherstellbare Filterwirkung
des Gehirns wahrgenommen werden.

Tinnitus - was kann man tun?

Wenn Tinnitus mit oder ohne Horminde-
rung erstmals auftritt, kann getrost ein bis
zwei Tage abgewartet werden, ob er von
selbst wieder verschwindet (wie in den al-
lermeisten Féllen). Bleibt das Ohrgerdusch,
sollte eine HNO-Arztin oder ein HNO-Arzt
aufgesucht werden. Akuter Tinnitus ist kein
Notfall, wird aber als Eilfall angesehen. Bei
sofort eingeleiteten MaRnahmen stehen die
Chancen gut, dass die Ohrgerausche ver-
schwinden.
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Selbst wenn die Ohrgerdusche nach der
Akutphase bleiben (chronischer Tinnitus),
konnen die Betroffenen sehr gut lernen,
diese zu Uberhdren. Es gibt viele Moglich-
keiten, einen belastenden Tinnitus durch
Gewdhnung in einen absolut ertrdglichen
Tinnitus umzuwandeln. Hierzu stehen ver-
schiedene Therapiebausteine zur Verfligung
wie die HNO-arztliche Behandlung, eine gut
verstandliche Aufklarung und Beratung,
die kognitive Verhaltenstherapie, Horthe-
rapie, gegebenenfalls eine Horgeratever-
sorgung, Progressive Muskelentspannung
und Stressbewaltigungsstrategien. Die Teil-
nahme an Selbsthilfegruppen ist durch den
Erfahrungsaustausch und das gegenseitige
Verstandnis unter den Betroffenen ebenfalls
ein sehr wirksames Mittel im Umgang mit
Ohrgerauschen.

Uber die Deutsche Tinnitus-Liga e. V. (DTL)
Die Deutsche Tinnitus-Liga e. V. (DTL) wur-
de 1986 von neun Betroffenen in Wuppertal
gegriindet und hat derzeit rund 10.000 Mit-
glieder. Es gibt rund 60 von ihr gegriindete
und/oder betreute Selbsthilfegruppen in
Deutschland sowie ein Netz von Beratern.
Die Gruppensprecher*innen werden regel-
malig geschult, um die Qualitat der Arbeit
der DTL zu sichern. Jedes Jahr treffen sich
die Ehrenamtlichen der Deutschen Tinni-
tus-Liga, um Erfahrungen auszutauschen
und sich fortzubilden. AulRerdem veranstal-
tet die DTL regelméRig Tinnitus-Infotage flr
Betroffene und beteiligt sich aktiv an Sym-
posien zum Thema Tinnitus. Mit anderen
Selbsthilfeorganisationen aus dem Bereich
Horbeeintrachtigungen besteht eine enge
Zusammenarbeit, um sich gegenseitig zu
fordern.

Aufgaben und Leistungen der DTL

« Forderung von  Ortlichen/regionalen
Zusammenschlissen ihrer Mitglieder
(Selbsthilfegruppen)

« Online-Treffen der Jungen DTL, einer
Plattform zum Austausch fir jlngere
Tinnitus-Betroffene im Alter zwischen 18
und 35 Jahren, Kontakt: m.schattauer@
tinnitus-liga.de

« Digitale Selbsthilfegruppen (altersoffen),
Informationen und Anmeldung unter
https://www.tinnitus-liga.de/selbsthilfe-
gruppen/

+ Bundesweite Informationsveranstaltun-
gen fir Tinnitus-Betroffene

+ Information Uber den Forschungsstand,
Therapiemoglichkeiten und ~ Wissens-
wertes rund um die Themen Horen,
Tinnitus, Horsturz, Morbus Meniére und
Hyperakusis in der Mitgliederzeitschrift
JTinnitus-Forum®, die sich an Betroffene
sowie Fachleute richtet und viermal im
Jahr in einer Auflage von 13.000 Stiick er-
scheint; Veroffentlichung von Broschiiren
zu wichtigen Themen

« Vernetzung von Fachleuten (ca. 400 Arz-
te, Psychologen und Horakustiker) durch
Fordermitgliedschaften  sowie  durch
Treffen der Vertreter*innen von Tinnitus-
Kliniken und Tinnitus-Bewaltigungs-The-
rapie-Teams

+ Wissenschaftlicher Beirat: renommierte
Expert*innen aus Medizin, Forschung und
Horakustik diskutieren regelmaldig Gber
neue wissenschaftliche Erkenntnisse zu
Tinnitus und beraten die DTL hinsichtlich
der Behandlungsmethoden bei Tinnitus,
Horsturz, Hyperakusis und Morbus Meniére

« Presse- und Offentlichkeitsarbeit sowie
Prdsenz im Internet und in den sozialen
Medien, um Uber die Themen Tinnitus,
Horsturz, Morbus Meniére und Hyperaku-
sis zu informieren

+ Schulung der Ehrenamtlichen

+ Pflege von engen internationalen Bezie-
hungen, regelmaRiger Erfahrungsaus-
tausch mit Organisationen im Ausland

+ Mitgliederberatung in fachlichen/sozial-
rechtlichen Fragen, unabhangige Bewer-
tungs- und Entscheidungshilfen bei The-
rapie-/Klinikwahl

Kontaktadresse:
Deutsche Tinnitus-Liga e.V.
Am Lohsiepen 18
42369 Wuppertal

Telefon: 0202 24652-0
Fax: 0202 24652-20

E-Mail:  dtl@tinnitus-liga.de
Internet: www.tinnitus-liga.de

Spendenkonto:

SozialBank Koln

IBAN: DE10 3702 0500 0007 0891 00
BIC BFSWDE33

121


mailto:info@dsai.de
http://www.dsai.de
http://www.facebook.com/
http://www.dsai.de
http://www.instagram.com/immundefekt_ratgeber
mailto:m.schattauer@tinnitus-liga.de
mailto:m.schattauer@tinnitus-liga.de
https://www.tinnitus-liga.de/selbsthilfegruppen/
https://www.tinnitus-liga.de/selbsthilfegruppen/
mailto:dtl@tinnitus-liga.de
http://www.tinnitus-liga.de

122

Deutsche Vereinigung
Morbus Bechterew

Die Deutsche Vereinigung Morbus Bechte-
rew e. V. wurde 1980 in Schweinfurt aus dem
Wissen heraus gegriindet, dass der Morbus
Bechterew als chronisches Leiden die Be-
troffenen lebenslanglich mit Problemen
konfrontiert, die hilfreich nurin der Gemein-
schaft einer Selbsthilfeorganisation zu [6sen
sind. Wie notwendig der Zusammenschluss
war, verdeutlichen die jahrlichen Zuwachs-
raten des Mitgliederbestandes.

Bechterewler brauchen Bewegung,
Begegnung und Beratung

Der Zusammenhalt unter dem Motto ,Bech-
terewler brauchen Bewegung, Begegnung
und Beratung® wird sowohl bundesweit als
auch auf der Ebene von Landesverbdnden
organisiert und gliedert sich derzeit in Giber
330 Gruppen, die unsere spezielle Morbus-
Bechterew-Krankengymnastik in vielfaltiger
Form kostensparend als gemeinsame Grup-
pentherapie anbieten.

Diese Gruppen vermitteln

entsprechend unserer Satzung

« freundschaftliche Beziehungen und Erfah-
rungsaustausch unter den Mitgliedern und
tragen zur Verbesserung der korperlichen
und seelischen Gesundheit, der Arbeits-
und Erwerbsfahigkeit und der Lebenstiich-
tigkeit der Patienten beij,

«Interessenvertretung der an Morbus-
Bechterew-Erkrankten  gegentber der
Gesellschaft, dem Gesetzgeber und der
Verwaltung, auch gemeinsam mit anderen
Selbsthilfeorganisationen und Behinder-
tenverbanden,

«die Zusammenarbeit mit Arzten, Thera-
peuten, Vereinigungen mit ahnlicher Ziel-
setzung sowie den Organisationen des So-
zial- und Gesundheitswesens.

Wenn ein junger Mensch

zwischen 20 und 30...

« standig heftige, tiefsitzende Kreuzschmer-
zen ertragen muss, die sich im Liegen ver-
stérken und bei Bewegung bessern,

«eine  Kniegelenksschwellung,  Fersen-
schmerzen oder eine Regenbogenhautent-
zlindung des Auges — ohne erkennbaren
Grund - zu erdulden hat,

»beim Luftholen, Husten oder Niesen oft
ein Engegefiihl verspirt, als lege sich ein
schmerzhafter Panzer um die Brust,

+sich allgemein krank, mide und elend
fihlt und an Gewicht verliert,
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+ohne Diagnose von Arzt zu Arzt laufen
muss, Schmerzmittel im Ubermal konsu-
miert und Cortison mit all seinen verhee-
renden Nebenwirkungen schluckt,

+ wegen seiner Jugend und seiner wechseln-
den Schmerzprobleme vom Arzt nicht selten
als Simulant angesehen wird,

dann kann er sich, wie ca. eine halbe Million

Menschen in Deutschland vor ihm, im Friih-

stadium einer Morbus-Bechterew-Erkran-

kung befinden.

Was ist Morbus Bechterew?

Die Bechterewsche Krankheit (lat. Spondy-
litis ankylosans) ist eine Erkrankung des ge-
samten Organismus, die sich vorwiegend an
der Wirbelsdule manifestiert, dort schmerz-
hafte Entzlindungen der Wirbelgelenke
hervorruft und schlieRlich zur Versteifung,
Verkndcherung und Brustkorbstarre in nach
vorne geneigter Haltung fiihren kann. Bei
einem Drittel der Erkrankten treten Kom-
plikationen auf, wie die Entziindung und
Versteifung von Huft- und Schultergelen-
ken sowie weiterer Gliedmalen. Bei hoher
Krankheitsaktivitdt sind Fieber, Midigkeit,
Gewichtsverlust, blassfahles Aussehen und
Blutarmut zu beobachten. Seltener ist eine
Organbeteiligung von Herz, Lunge, Niere
und Leber festzustellen.

Funktionseinschrankungen

Je nach Stadium der Erkrankung ist beson-
ders die Funktion der gesamten Wirbelsdule
und die Brustkorbatmung eingeschrankt.
Meist ist auch die Fortbewegungs- und Geh-
fahigkeit schmerzhaft behindert. In schwe-
ren Fallen konnen die Kranken infolge der

starken Wirbelséulenverkrimmung ihrem
Gesprachspartner nicht mehr in die Augen
sehen.

Informationen

Die Forderung fiihrender Rheumatologen,
,<Jeder Morbus-Bechterew-Patient muss
ein Spezialist seiner eigenen Erkrankung
werden®, wird durch das vierteljahrlich
erscheinende Mitteilungsblatt ,Morbus-
Bechterew-Journal“ erfiillt. Medizinische,
psychologische und sozialrechtliche Infor-
mationen werden dort, speziell auf die Er-
krankung bezogen, in populédrwissenschaft-
lich verstandlicher Form dargeboten.

Gerne Ubersenden wir Ihnen ein kostenlo-
ses Probeexemplar.

Kontaktadresse:
DVMB
Metzgergasse 16
97421 Schweinfurt

Telefon: 09721 75508-0
Fax: 09721 75508-88

E-Mail: dvmb@bechterew.de
Internet: www.bechterew.de

Spendenkonto:

Flessabank Schweinfurt

IBAN: DE34 7933 0111 0000 000754
BIC: FLESDEMM

Deutscher Allergie-

und Asthmabund

Deutscher Allergie- und Asthmabund e.V.

Der Deutsche Allergie- und Asthmabund
eV. (DAAB) arbeitet seit 1897 als Patien-
tenverband fir Menschen mit Allergien,
Asthma, COPD und Neurodermitis. Beim
DAAB finden die Ratsuchenden neutrale
Berater, Hilfen und konkrete Vorschlage so-
wie Tipps, die das tdgliche Leben und den
Umgang mit der Erkrankung erleichtern. In
der Bundeszentrale des DAAB sowie in den
Regionalzentren arbeiten hauptamtliche,
wissenschaftliche Beratungsexperten aus
den Bereichen Erndhrung, Biologie, Che-
mie, Paddagogik sowie Asthma-, Anaphyla-
xie- und Neurodermitis-Trainer. Uber 200
Ehrenamtliche unterstiitzen die Arbeit des
DAAB in 120 lokalen Gruppen. Die Arbeit des
DAAB st geprdgt vom Austausch mit Gber
30.000 Betroffenen pro Jahr.

Aktuelle Informationen

Der DAAB bietet Mitgliedern und Interes-
senten Ratgeber, Merkblatter, Blicher und
Recherchelisten zu mehr als 100 Themen.
JAllergie konkret® heifst das Magazin des
DAAB. Die Themen in diesem Magazin zu Al-
lergien, Atemwegserkrankungen, Neuroder-
mitis und Erndhrung sind so vielfaltig wie
die Krankheitsbilder. Es bietet Hintergrund-
wissen und Informationen. Dazu gehdren
Tipps fur den Alltag ebenso wie Neues aus
Forschung und Wissenschaft oder Verbrau-
cheraktionen wie der Marktcheck Allergie.
JAllergie konkret erscheint vierteljahrlich
und ist im Mitgliedsbeitrag von jahrlich 36
Euro enthalten.

Wir bewegen etwas

Der Deutsche Allergie- und Asthmabund e V.
(DAAB) ist Sprachrohr. Ob in der Politik, bei
Krankenkassen oder im Verbraucherschutz.
In den letzten Jahren wurden wichtige Erfol-
ge erzielt. Sowohl in der Gesundheitspolitik
als auch bei der verbesserten Deklaration
von Kosmetika und Nahrungsmitteln. Sei-
ne Neutralitdt hat sich der DAAB dadurch
bewahrt, dass er sich vor allem durch Mit-
gliedsbeitrédge und Spenden finanziert.
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AllergieMobil

Mit zwei AllergieMobilen, den fahrenden
Beratungsstellen, tourt der Deutsche All-
ergie- und Asthmabund e. V. (DAAB) durch
Deutschland und flhrt Aktions- und Bera-
tungstage zu Allergien, Asthma und Neu-
rodermitis an rund 150 Stationen jahrlich
durch. Aktuelle AllergieMobil Termine im
Netz unter www.daab.de

Kinder im Fokus

Der Deutsche Allergie- und Asthmabund
e. V. (DAAB) fiihrte viele Befragungen mit
Lehrern, Schiilern und Eltern durch, um zu
erfahren, wo die meisten Probleme liegen.
Dies flhrte zu Aktionstagen in Schulen so-
wie Fortbildungsveranstaltungen fiir Leh-
rer. Seit 2008 fihrt der DAAB regelmafig
Kitachecks durch, bei denen speziell Kin-
dergdrten auf Allergene und Schadstoffe
hin untersucht werden und Eltern und Ki-
tapersonal beraten werden.

Allergikerprodukte

Der DAAB testet und tberpriift Produkte, die
fir Allergiker angeboten werden. Gleicher-
malien gibt er aber auch selbst Anstof zur
Entwicklung neuer Produkte wie Waschmit-
tel, Kosmetikserien, Pflegeprodukte etc., die
frei sind von Duftstoffen, Farbstoffen und
Konservierungsmitteln. Entsprechen die
Produkte dem aktuellen Kriterienkatalog
des DAAB, erhalten die Produkte das kos-
tenfreie DAAB-Logo.

Studien

Zur Arbeit des Deutschen Allergie- und
Asthmabundes (DAAB) gehort auch die In-
itiierung von Studien, wie zum Feinstaub-
gehalt in Innenrdumen, zur Beduftung in
offentlichen und privaten Innenrdumen
sowie zur Lebensmitteldeklaration und zur
Anaphylaxie.

Netzwerkarbeit

Bei seiner Aufklarungs- und Beratungs-
tatigkeit arbeitet der DAAB in einem part-
nerschaftlichen Verhaltnis mit Arzten,
Hebammen, Erndhrungsfachkraften sowie
Wissenschaftlern unterschiedlicher Diszi-
plinen zusammen. Mehr als 1.000 Vertreter
medizinischer Berufe sind Mitglied im DAAB
und unterstlitzen seine Arbeit vor Ort. Seit
Uber zehn Jahren unterhalt der DAAB ein
Netzwerk fiir Erndhrungsfachkrafte mit all-
ergologischem Schwerpunkt. Das Netzwerk
dient der Vermittlung fachkompetenter
Erndhrungsfachkréfte an Betroffene und
Multiplikatoren und dadurch einer patien-
tennahen Betreuung von Lebensmittel-Al-
lergikern vor Ort. Ein Erfahrungsaustausch
durch eine Infothek zu bestimmten Themen
der Allergologie und die Qualitatssicherung
durch Gberregionale Fortbildungen und re-
gionale Treffen rundet den Netzwerkgedan-
ken ab. Das Zertifikat ,Erndhrungsfachkraft
Allergologie“ zeichnet die Fachkrafte ent-
sprechend aus.

Kontaktadresse:
Deutscher Allergie- und
Asthmabund e.V. (DAAB)
An der Eickesmiihle 15-19
41238 Monchengladbach

Telefon: 02166 6478820
Fax: 02166 6478880

Allergie-Hotline: 02166 6478888
(Mo. bis Do. 9 bis 12 Uhr)

E-Mail: info@daab.de
Internet: www.daab.de

Spendenkonto:

Gladbacher Bank AG

BIC: GENODED1GBM

IBAN:  DE25 31060181 0015 359030
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Deutscher Blinden- und
Sehbehindertenverband

Blindheit und Sehbehinderung

Unsere Welt ist eine Welt des Sehens. Uber
80 % aller Informationen erfasst der sehen-
de Mensch heute mit den Augen. Entspre-
chend gravierend sind die Konsequenzen
flir Menschen, die sehr schlecht oder gar
nicht sehen kdnnen.

Ziele und Aufgaben

Der DBSV ist der Selbsthilfeverband der Au-
genpatientinnen und -patienten, der blin-
den und sehbehinderten Menschen sowie
der blinden und sehbehinderten Menschen
mit weiteren Behinderungen in Deutsch-
land. Ziel des Verbandes ist es, die Lebens-
situation der Betroffenen nachhaltig zu ver-
bessern.

Der DBSV

+ beeinflusst die Entstehung und Anwen-
dung von Gesetzen auf Bundesebene,

« verteidigt Rechte in behinderungsspezifi-
schen Angelegenheiten,

+ erkdmpft Ausgleichsmafinahmen  fir
Nachteile, die durch die Behinderung
entstehen,

« setzt Barrierefreiheit in allen Bereichen
des Lebens durch,

« unterstltzt die Entwicklung und die Be-
reitstellung geeigneter Hilfsmittel,

« fordert die Bildung und Ausbildung blin-
der und sehbehinderter Menschen,

«+ entwickelt die Beratungs- und Hilfsange-
bote weiter,

« stehtals Ansprechpartner flir Medien und
Offentlichkeit zur Verfligung und

« ist Partner der Augenheilkunde bei Pra-
ventions- und Hilfsmafinahmen.
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Aufbau und Vernetzung

Als Dachverband der Selbsthilfe blindelt
und koordiniert der DBSV das bundesweite
Handeln und Auftreten von 19 Landesverei-
nen. Die Landesvereine selbst vertreten die
Interessen der Menschen mit Seheinschran-
kung auf Landerebene. Sie haben ihrerseits
rund 250 Ortsorganisationen.

Der DBSV und seine Landesvereine bieten
bundesweit Beratung an, insbesondere zu
sozialrechtlichen Fragen und zur Rehabi-
litation bei Sehverlust, und haben dafir
das qualitatsgesicherte Beratungsangebot
,Blickpunkt Auge - Rat und Hilfe bei Sehver-
lust“ aufgebaut. www.blickpunkt-auge.de.

38 Fachorganisationen und Einrichtungen
aus dem Blinden- und Sehbehindertenwe-
sen arbeiten als ,Korporative Mitglieder*
aktivin den Gremien des DBSV aktiv mit. Die
Netzwerke der Selbsthilfe informieren zu-
dem Uber medizinische Fragen und helfen
in sozialen und rechtlichen Angelegenhei-
ten. Sie beraten Uber Hilfsmittel, verleihen
Horblcher, bieten Veranstaltungen, Erho-
lungsreisen und Kurse zur Bewaltigung des
Alltags wie auch zur Verbesserung der Mo-
bilitat.

Darliber hinaus hélt der DBSV Beteiligun-
gen an gemeinnitzigen Gesellschaften im
Blinden- und Sehbehindertenbereich und
wirkt gestaltend in weiteren Organisationen
wie dem Deutschen Behindertenrat, der
Bundesarbeitsgemeinschaft der Senioren-
organisationen, der BAG SELBSTHILFE und
dem Deutschen Paritdtischen Wohlfahrts-
verband mit. Auf internationaler Ebene ist
der Verband aktives Mitglied in der Europa-
ischen Blindenunion und in der Weltblin-
denunion. Zudem ist der DBSV Initiator der
Blindenstiftung Deutschland.

DBSV-Prasident Hans-Werner Lange
Foto: DBSV/Friese

e.V. (DBSV)

Kontaktadresse:

Deutscher Blinden- und
Sehbehindertenverband e.V.
Rungestrafe 19

10179 Berlin

Telefon: 030 285387-0

Fax:

E-Mail:

030 285387-200
info@dbsv.org

Internet: www.dbsv.org

www.blickpunkt-auge.de

Spendenkonto:
Sozialbank

IBAN:

DES59 3702 0500 0003 2733 00

Deutscher Blinden- und
Sehbehindertenverband

Deutscher Diabetiker Bund (DBB)

Menschen mit Diabetes

Diabetes mellitus ist eine Stoffwechsel-
storung, an der etwa 10 Mio. Menschen in
Deutschland erkrankt sind. Neben der ge-
netischen Veranlagung ist infolge falscher
Erndhrung, mangelnder Bewegung oder in
Verbindung mit anderen Erkrankungen in
den néachsten Jahren mit einem weiteren
deutlichen Anstieg der Erkrankung zu rech-
nen.

Der Deutsche Diabetiker Bund e.V. (DDB)
Der Deutsche Diabetiker Bund eV. (DDB)
wurde 1951 gegriindet und ist damit die al-
teste Selbsthilfeorganisation flir Menschen
mit Diabetes i.S. § 20h SGB V. Als gemein-
nltzige Dachorganisation mit sieben Lan-
des- und Regionalverbdnden setzt sich der
DDB e.V. als unabhadngiger Verband von Be-
troffenen fiir die Interessen von Menschen
mit Diabetes in Deutschland ein.

Eine besondere Stirke des Verbandes ist
der Austausch von Erfahrungen und Wissen
unter Menschen, die selbst mit Diabetes
leben. Die gegenseitige Unterstlitzung von
Betroffenen fiir Betroffene pragt die Arbeit
des DDB e.V. seit seiner Griindung.

Ein prégendes Merkmal des DDB e.V. ist das
ehrenamtliche Engagement. Ehrenamtliche
in den Gremien oder in der unmittelbaren
Selbsthilfe-Arbeit gestalten die Verbands-
arbeit aus eigener Betroffenheit heraus und
vertreten die Interessen von Menschen mit
Diabetes gegentber Politik, Gesundheits-
wesen und Offentlichkeit. Unterstitzt wer-
den sie dabei von haupt- und nebenamtli-
chen Mitarbeiterinnen und Mitarbeitern, die
die organisatorischen und administrativen
Aufgaben des Verbandes wahrnehmen.

Der DDB elV. ist Stifter der ,Diabetikerstif-
tung - Mittelpunkt Mensch“ (Berlin) und der
,Deutschen Diabetikerstiftung® (Dlssel-
dorf).

Ferner ist der DDB e\V. Mitglied im Bundes-
verband ,Der Paritdtische® (Wohlfahrtsver-
band) und der “BAG SELBSTHILFE”.

Arbeitsschwerpunkte

Im Mittelpunkt der Arbeit des Deutschen
Diabetiker Bund eV. stehen Menschen mit
Diabetes. lhre Interessen und Bedirfnisse
bilden die Grundlage unseres Handelns und
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missen bei politischen und gesellschaftli-
chen Entscheidungen angemessen bertick-
sichtigt werden.

Neben der individuellen Unterstiitzung von
Menschen mit Diabetes, der Begleitung von
Selbsthilfegruppen sowie der Beantwor-
tung von Beratungsanfragen engagiert sich
der DDB e.V. auch gesundheitspolitisch. Ge-
setzgeberische Entwicklungen und gesund-
heitspolitische  Entscheidungen werden
aufmerksam verfolgt und im Interesse der
Betroffenen konstruktiv-kritisch begleitet.

Der DDB e.V. engagiert sich insbesondere in

den folgenden Bereichen:

« Aufklarung tiber Diabetes sowie mogliche
Folge- und Begleiterkrankungen

+ Bereitstellung von Informationsangebo-
ten, beispielsweise durch Broschiren,
Flyer, digitale Medien und Online-Semi-
nare

+ Interessenvertretung gegentiber Politik,
Krankenkassen, Leistungserbringern,
Pharma-Industrie sowie weiteren Akteu-
ren des Gesundheitswesens und der Ge-
sellschaft

« Mitarbeit in relevanten Uberregionalen
Gremien auf Bundesebene, beispielswei-
se im Gemeinsamen Bundesausschuss
(G-BA) und im Bundesinstitut fiir Offent-
liche Gesundheit (BIOG)

+ Unterstlitzung bei sozialrechtlichen Fra-
gestellungen (jedoch keine Rechtsbera-
tung im Sinne des Rechtsdienstleistungs-
gesetzes)

+ Beratung und Unterstiitzung der Mit-
gliedsorganisationen

+ Unterstlitzung beim Aufbau und der Ar-
beit von Selbsthilfegruppen

« Angebote und Projekte fiir Kinder und Ju-
gendliche mit Diabetes und deren Famili-
en

« Forderung und Unterstiitzung von For-
schungsprojekten, insbesondere zu Fra-
gen der Lebensqualitdt von Menschen
mit Diabetes, im Rahmen der verfiigbaren
finanziellen Moglichkeiten

Aus rechtlichen oder Neutralitatsgriinden

kann und darf der DDB e\V. nicht leisten:

« individuelle Rechtsberatung (dazu sind
(Fach-)Anwélte anzufragen)

« medizinische Diagnosen oder Therapie-
empfehlungen (Arzten und Therapeuten
vorbehalten)

+ Produkt- oder Herstellerempfehlungen

jeglicher Art (von Armbandubhr bis Zimt)

« Ubernahme eines Konflikt- oder Be-
schwerdemanagements gegeniiber Ar-
beitgebern, Behdrden, Kostentragern
oder Unternehmen

Auch kiinftig wird sich der DDB eV. mit
Nachdruck fiir die Interessen von Menschen
mit Diabetes einsetzen. Dazu gehort die
kontinuierliche Qualifizierung der ehren-
amtlich Engagierten ebenso wie die aktive
Mitwirkung an gesundheitspolitischen Dis-
kussionen. Der Verband wird weiterhin auf
Benachteiligungen, Diskriminierungen und
Einschréankungen in der Gesundheitsversor-
gung aufmerksam machen und sich fir die
gleichberechtigte Teilhabe von Menschen
mit Diabetes einsetzen. Dabei orientiert sich
der DDB e.V. insbesondere an den Grundsat-
zen der UN-Behindertenrechtskonvention.

Der DDB e.V. bleibt auch kiinftig ein verladss-
licher und unabhéngiger Ansprechpartner
fir Politik, Krankenkassen, Verwaltungen,
Leistungserbringer,  Selbsthilfeorganisati-
onen und Unternehmen. Entwicklungen,
die die Versorgung und Lebensqualitat von
Menschen mit Diabetes beeintrachtigen
konnen, wird der Verband weiterhin auf-
merksam und kritisch begleiten.

Kontaktadresse:

Deutscher Diabetiker Bund e.V.
Kathe-Niederkirchner-Stralte 16
10407 Berlin

Telefon: 030 /420 824 980
Fax: 030 /420824982

E-Mail: kontakt@diabetikerbund.de
Internet: www.diabetikerbund.de



http://www.blickpunkt-auge.de
mailto:info@dbsv.org
http://www.dbsv.org
http://www.blickpunkt-auge.de
mailto:kontakt@diabetikerbund.de
http://www.diabetikerbund.de
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Deutscher Gehorlosen-Bund

Der Deutsche Gehdrlosen-Bund elV. ver-
tritt die sozial- und bildungspolitischen,
kulturellen, beruflichen und gesundheits-
politischen Interessen der Gehérlosen und
anderer Menschen mit Horbehinderung in
Deutschland mit dem Ziel ihrer Gleichstel-
lung und Selbstbestimmung. Der Deutsche
Gehorlosen-Bund eV. wurde 1950 gegriin-
det und ist die rechtméafige Nachfolgeorga-
nisation des Reichsverbands der Gehorlosen
Deutschlands (ReGeDe), der sich seit seiner
Griindung 1927 fur die Belange gehorloser
Menschen stark machte.

Furden Deutschen Gehdrlosen-Bund e. V. ist
das Recht auf Verwendung der Deutschen
Gebardensprache die zentrale Forderung,
um eine gleichberechtigte Teilhabe tauber
und anderer hérbehinderter Menschen er-
reichen zu kénnen.

Die Deutsche Gebardensprache ist eine ei-
genstandige und vollwertige Sprache, die
fir viele Menschen mit einer Horbehinde-
rung als einzige Kommunikationsform un-
eingeschrankt zuganglich ist und somit voll-
standige Barrierefreiheit sicherstellen kann.
,Die Gebardensprache ist nicht etwa nur
eine hilfsweise Kommunikation, sondern
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sie ist ein kultureller Wert an sich - ein
Wert der Gehorlosenkultur, die wiederum
Teil unseres gemeinschaftlichen Zusam-
menlebens ist. Man kann sich heute kaum
mehr vorstellen - ich habe es zumindest
bis vor kurzem nicht gewusst; das sage ich
ganz klar -, dass Gebardensprache einmal
bei Strafe verboten war. Es war ein harter
Kampf, bis sie endlich als unverzichtbares
Element einer barrierefreien und inklusiven
Gesellschaft anerkannt wurde. (Bundes-
kanzlerin Dr. Angela Merkel in ihrer Rede
beim Jahresempfang des Beauftragten der
Bundesregierung fir die Belange behinder-
ter Menschen, Herrn Hubert Hippe, MdB,
am 13. Mai 2013 in Berlin)

Mit dem Recht auf Verwendung der Gebar-
densprache ist eine wichtige Grundlage
flr die gesellschaftliche Partizipation, eine
selbstbestimmte Lebensfiihrung sowie die
politische Teilhabe gegeben. Damit sollen
der uneingeschrankte und barrierefreie Zu-
gang zu Bildung, Arbeit, Gesellschaft und In-
formation sowie die aktive, gleichberechtigte
und wirksame Teilhabe am gesellschaftli-
chen, kulturellen und politischen Leben
auch fir gehorlose und andere Menschen
mit Horbehinderung sichergestellt werden.

Auch nach der offiziellen Anerkennung der
Gebadrdensprache im Behindertengleich-
stellungsgesetz (2002) ist es notwendig, sich
fir die Rechte Gehdrloser einzusetzen. Das
belegt in eindrucksvoller Weise eine De-
monstration, die der Deutsche Gehorlosen-
Bund eV. anlasslich des 25jahrigen Beste-
hens der Entschlieffung des Europdischen
Parlaments zur Anerkennung der nationa-
len Gebardensprachen initiierte: Unter dem
Motto ,Gebadrdensprache ist ein Menschen-
recht - Gebdrdensprache macht stark® gin-
gen am 14. Juni 2013 in Berlin 12.000 Men-
schen auf die StralRe, um flr die vollstéandige
Anerkennung der Gebardensprache in allen
Lebensbereichen zu demonstrieren. Dazu
gehoren beispielsweise auch eine bilingu-
ale Frihférderung und der Einsatz von Ge-
bardensprache im Unterricht, was bis heute
keine Selbstverstandlichkeit ist.

Die Forderungen dieser 12.000 umzuset-
zen - dafiir steht der Deutsche Gehorlo-
sen-Bund eV. Denn es ist nicht genug,
Gebérdensprache als kulturelles Gut wert-
zuschadtzen und sie als unverzichtbares
Element einer barrierefreien und inklusiven
Gesellschaft nur auf dem Papier anzuerken-
nen. Es gilt, auch im Sinne der UN-Behinder-
tenrechtskonvention, die Menschenrechte
Gehorloser in allen Lebensbereichen aktiv
zu fordern und Gebérdensprache verstarkt
in die gesellschaftliche Aufmerksamkeit zu
rlicken.

Kontaktadresse:

Deutscher Gehorlosen-Bund e.V.
Prenzlauer Allee 180

10405 Berlin

Telefonvermittlungsdienst mit Dolmetscher*-
innen fiir Gebardensprache und Deutsch:
01805 837700

E-Mail: info@gehoerlosen-bund.de
Internet: www.gehoerlosen-bund.de

Spendenkonto:

Bank fiir Sozialwirtschaft

BIC: BFSWDE33BER

IBAN: DE87 1002 0500 0007 4704 04

Deutscher Psoriasis Bund

Deutscher
Psoriasis Bund e.V.

Ein offenes Ohr fiir die Belange der
Menschen mit Psoriasis und Psoriasis-
Arthritis

Der Deutsche Psoriasis Bund eV. (DPB) ist
ein bundesweit aktiver gemeinnitziger Ver-
ein von und fiir Menschen mit Psoriasis und
Psoriasis-Arthritis. Er wurde 1973 in Ham-
burg gegriindet.

Was ist Psoriasis?

Eine Psoriasis dufbert sich bei den meisten
Patientinnen und Patienten durch glanzen-
de, silbrig-weille Schuppen, die sich auf
scharf begrenzten, entziindlich geroteten
Arealen bilden. Davon kann der gesamte
Korper betroffen sein. Es gibt auch andere
Erscheinungsformen, etwa Rotungen ohne
Schuppen oder Bldschen und Deformati-
onen an den Ndgeln, doch immer sind sie
aulerlich sichtbar.

Mehr als eine Hauterkrankung

Deshalb wurde die Psoriasis (umgangs-
sprachlich Schuppenflechte) Jahrhunderte
lang als reine Hauterkrankung angesehen.
Inzwischen weis man, dass Entzlindungs-
vorgange im Korper das Ubersteigerte
Wachstum der Hautzellen und die weite-
ren Erscheinungsformen auslésen. Diese
Entziindungsvorgange kénnen auch in den
Gelenken und an den Sehnenansatzen aktiv
werden. Dann spricht man von einer Psori-
asis-Arthritis.

Entziindungsprozesse im gesamten
Korper

In manchen Fallen nehmen Entziindungs-
prozesse auch Einfluss auf andere Organe
und Gewebe wie das Herz-Kreislauf-System,
Darm oder Leber. Menschen mit Psoriasis
haben ein erhohtes Risiko flr Erkrankun-
gen wie Bluthochdruck, Herzerkrankungen,
Schlaganfall, Immunerkrankungen, Diabe-
tes und Ubergewicht, aber auch Depressi-
on. Was genau diese Entziindungsprozesse
auslost, ist nicht bekannt. Klar ist aber, dass
das Immunsystem eine zentrale Rolle spielt.

Was tut der DPB?

Wir informieren Uber alle Aspekte dieser
sehr komplexen Erkrankung

Unser vorrangiges Anliegen ist es, die an
Psoriasis erkrankten Menschen zu ,Exper-
tinnen und Experten® ihrer eigenen Erkran-
kung zu machen. Denn nur, wer umfassend
informiert ist, kann gemeinsam mit seinen
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Arztinnen und Arzten (iber die Therapie ent-
scheiden. Das beeinflusst den Therapiever-
lauf positiv und erhoht die Lebensqualitat.

Wir leisten Hilfe zur Selbsthilfe

Mit unseren zahlreichen regionalen Selbst-
hilfegruppen und Kontaktpersonen sowie
Online-Gruppen sind wir Ansprechpartner
und leisten wichtige ,Hilfe zur Selbsthilfe®.
In den Gruppen tauschen sich die Erkrank-
ten aus und geben einander wertvolle Tipps
zum Umgang mit der Erkrankung.

Wir klédren die Offentlichkeit auf

Nach einer DPB-Online-Umfrage zusam-
men mit dem Psoriasis-Netz ist die Stigma-
tisierung und Ablehnung bei Betroffenen
sehr hoch. Wichtige Aufgabe bleibt es des-
halb, die Offentlichkeit tiber die Erkrankung
aufzuklaren, etwa durch Kampagnen und
den jéhrlichen Welt-Psoriasis-Tag am 29.
Oktober.

Wir bilden eine Briicke zum professio-
nellen Versorgungssystem

Wir setzen uns ein fiir eine Verbesserung der
medizinischen Versorgung - fiir ein gemein-
sames Engagement von Arztin/Arzt und
Patientin/Patient in Kooperation mit Kran-
kenkassen, Rehabilitations-Einrichtungen,
Hautkliniken und ambulanten Therapiezen-
tren. Und wir fordern die Forschung Giber Ur-
sachen und Behandlungsmdglichkeiten der
Psoriasis und Psoriasis-Arthritis.

Wir mischen uns politisch ein

Seit der Griindung unseres Vereins im Jahr
1973 setzen wir uns auf allen politischen
Ebenen fir die Interessen der Menschen
mit Psoriasis und Psoriasis-Arthritis ein. Der
DPB beeinflusst das politische Geschehen
nicht nur tber Stellungnahmen zu Geset-
zesvorhaben, sondern stellt auch Patien-
tenvertreterinnen und Patientenvertreter
im Gemeinsamen Bundesausschuss (G-BA)
und nimmt Einfluss auf Entscheidungen
dieses wichtigen gesundheitspolitischen
Gremiums.

Wir vernetzen uns national und
international

Wir bemihen uns, die nationale und inter-
nationale Zusammenarbeit mit Arztever-
banden und anderen Selbsthilfeorganisa-
tionen vorantreiben. Nicht zuletzt diesem
Engagement ist es zu verdanken, dass die

Psoriasis im Jahr 2014 von der Weltgesund-
heitsorganisation (WHO) in die Liste der
schwersten nicht-ansteckenden  Erkran-
kungen der Welt aufgenommen wurde. Im
Jahr 2025 folgte eine Resolution ,Haut-
krankheiten als globale Prioritdt im Bereich
der offentlichen Gesundheit®. Die WHO-
Mitgliedstaaten sind damit aufgefordert, die
medizinische Versorgung flir Menschen mit
Hautkrankheiten zu verbessern.

Wir bieten:

+ umfangreiches und leicht verstandliches
Informationsmaterial , jéhrlich sechs Aus-
gaben PSO Magazin, Broschiren zu ein-
zelnen Schwerpunkten, DPB-Newsletter
und DPB-Mitglieder-Info zu aktuellen
Themen und PSO Kiosk, ein digitales
Informationsarchiv mit einfacher Such-
funktion fir Smartphone-, Tablet- und
Browser-App

+ Workshops, Schulungen und Kompe-
tenzseminare in ganz Deutschland und
ergdnzend im Online-Format

+ Hilfe zur Selbsthilfe durch Erfahrungsaus-
tausch in Regionalgruppen vor Ort und
online sowie Beratungsgesprache durch
ehrenamtlich Aktive

+ Rechtsberatung durch eine DPB-Juristin

+ medizinische Beratung durch Expertin-
nen und Experten aus dem Wissenschaft-
lichen Beirat des DPB

+ ein offenes Ohr durch die Mitarbeitenden
in der DPB-Geschéftsstelle

Nehmen Sie Kontakt zu uns auf. Wir helfen
lhnen gern weiter.

Kontaktadresse:
Deutscher Psoriasis Bund
SeewartenstraRe 10
20459 Hamburg

Telefon: 040223399-0
Fax: 040 223399-22

E-Mail: info@psoriasis-bund.de
Internet: www.psoriasis-bund.de

Siehe auch:
www.instagram.com/Pso_Bund
www.facebook.com/PsoBund
www.youtube.com/@Pso_Bund

Spendenkonto:

Bank fiir Sozialwirtschaft AG

BIC: BFSWDE33XXX

IBAN: DE51 3702 0500 0007 4234 00
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Deutscher

Schwerhorigenbund

Der Deutsche Schwerhdrigenbund (DSB)
vertritt die Interessen der schwerhorigen
und ertaubten Menschen in Deutschland
auf ortlicher, Landes- und Bundesebene.
Basis der Arbeit des DSB sind seine Orts-
vereine und Selbsthilfegruppen, die sich zu
Landesverbanden und zum Bundesverband
zusammengeschlossen haben.

Der Deutsche Schwerhorigenbund

« wendet sich an Schwerhorige, Ertaub-
te, Cochlea-Implantat-Trager*innen und
Tinnitus-Betroffene sowie an ihre Ange-
horigen und Bezugspersonen,

+ berdt und unterstitzt Betroffene zielge-
richtet und kostenfrei im Rahmen seiner
Horberatung, sowie seiner mobilen Be-
ratung am DSB-HORMobil und durch sei-
ne bundesweiten Beratungsstellen vor
Ort beispielsweise bei der Auswahl von
Horsystemen und Hortechnik, der Kos-
teniibernahme durch die Krankenkassen,
bei horspezifischen Problemen in der
Ausbildung und am Arbeitsplatz sowie in
Fragen der psychosozialen Bewaltigung
einer Horbehinderung,

bietet den Betroffenen Selbsthilfe-Unter-
stitzung durch Erfahrungsaustausch im
personlichen Gesprach und in der Grup-
pe, Informationsveranstaltungen sowie
gemeinsame kulturelle, Freizeit- und Bil-
dungsaktivitaten,

unterstiitzt und fordert die Selbsthilfe-
Arbeit der ihm angeschlossenen Vereine
und Selbsthilfegruppen,

bildet durch seinen Bereich der Aus- und
Weiterbildung Berater*innen, Schriftdol-
metscher*innen, Audiotherapeut*innen
und Fachreferent*innen fiir den Umgang
mit Menschen mit Horbeeintrachtigung
aus,

klart die Offentlichkeit iber Ursachen,
Auswirkungen, Vermeidung und Bewal-
tigung von Schwerhdrigkeit, Ertaubung,
Horsturz, Tinnitus und Hyperakusis auf,

berdt und begleitet die politischen Pro-
zesse im Bereich des Sozial , Behinder-
ten-, Schul-, Arbeits- und Baurechts auf
Landes- und Bundesebene,

S%LBST |LFE

und unterhaltsam.

O O o

Facebook Instagram YouTube

Die BAG SELBSTHILFE
in den Sozialen Medien:

Informativ, lebensnah

bag_selbsthiige Q
E “lj‘ hg 362

Beitrage Abommenten Apome]
9

e
BAG SeLas T o
Macht mit, ope, schitzq e Daten

, aber
U

Datenschutz, impre, sum

ressy

, le aktuol
3G selbsthie, 1 Links findt

> finformation,
s
& Abonnier POrtal-Selbsthie. o,

Abonniert.

e g e =]
Templates
#sAboutpge

B ® it ——
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Horen - Verstehen - Engagieren

berdt und begleitet 6ffentliche und priva-
te Institutionen und Veranstalter in Fra-
gen der kommunikativen Barrierefreiheit,

nimmt Einfluss auf die Entwicklung von
Horhilfen und Zusatzgerdten sowie die
horgerechte Ausstattung und Gestaltung
von Verkehrsmitteln, 6ffentlichen Bauten,
Film- und Fernsehmedien sowie kulturel-
len und Freizeitveranstaltungen,

arbeitet international mit dem europai-
schen und dem Weltverband schwerhori-
ger Menschen zusammen.

Kontaktadresse:

Deutscher Schwerhérigenbund e.V.
Sophie-Charlotten-Strafle 23A
14059 Berlin

Telefon: 03047541114
Fax: 03047541116

E-Mail: dsb@schwerhoerigen-netz.de
Internet: www.schwerhoerigen-netz.de

Spendenkonto:
GLS Gemeinschaftsbank
IBAN: DE95430609671147793900

Ehlers-Danlos Organisation

Ehlers-Danlos
Organisation e.V.

Wir kldaren auf!

Wir, die Ehlers-Danlos Organisation e.V. ver-
stehen uns als Anlaufstelle flr Betroffene
mit einem der Ehlers-Danlos-Syndrome. Un-
sere oberste Prioritat ist die Forderung und
Starkung der gemeinschaftlichen Selbsthilfe
auf medizinisch-wissenschaftlicher Basis.

Wir unterstiitzen Betroffene, Angehorige
und Interessierte dabei, sich gegenseitig
zu star-ken, Wissen auszutauschen und ge-
meinsam Wege zu finden, den Alltag mit der
Erkrankung besser zu bewdltigen.

Unsere Organisation schafft Raume fir
Austausch, Information und Vernetzung,
sowohl online als auch vor Ort. Mitglieder
konnen sich im Chat der EDS Org App in ei-
nem geschitz-ten Rahmen untereinander
austauschen. Darliber hinaus werden in ver-
schiedenen Stadten Deutschlands regiona-
le Treffen angeboten, um sich auch vor Ort
personlich kennenzulernen. In diesen EDS-
Cafés konnen Menschen ihre Erfahrungen
teilen, Fragen stellen und sich ge-genseitig
unterstdtzen.

Ein zentrales Anliegen ist es, Wissen zu-
ganglich zu machen: durch Informations-
veranstal-tungen, Podcast, Workshops und
Aufkldrungsarbeit insb. in unseren Social-
Media-Kanélen. Gleichzeitig setzt wir uns
dafir ein, dass medizinisches Fachpersonal,
Institutionen und die Offentlichkeit besser
Uber die Ehlers-Danlos-Syndrome infor-
miert werden. Denn fehlendes Wissen flihrt
oft zu Unsicherheit, Missverstandnissen und
langen Wegen bis zur Diagnose.

Leben mit einem der Ehlers-Danlos-
Syndrome: Sichtbarkeit schaffen,
Unterstiitzung starken

Menschen mit seltenen Erkrankungen ste-
hen im Alltag oft vor besonderen Heraus-
forderun-gen, nicht nur medizinischen, son-
dern auch gesellschaftlichen. Wir setzten
uns dafiir ein, dass Menschen mit Ehlers-
Danlos-Syndromen gesehen, gehort und
unterstltzt werden. Da-bei stehen Selbst-
bestimmung, Teilhabe, Selbsthilfe und ge-
genseitige Unterstitzung im Mit-telpunkt
unserer Arbeit.

Was sind die Ehlers-Danlos-Syndrome?

Die Ehlers-Danlos-Syndrome (EDS) sind eine
Gruppe seltener, genetischer, multisystemi-
scher Erkrankungen, die das Bindegewebe,
das Kollagen betreffen. Kollagen gibt dem
Korper Struktur und Stabilitét, es findet sich
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unter anderem in Haut, Gelenken, Blutgefa-

Ren und Organen.

Bei EDS ist dieses Gewebe anders aufge-

baut. Dadurch kdnnen ganz unterschiedli-

che Aus-préagungen entstehen, die sich von

Mensch zu Mensch stark unterscheiden.

Haufige Merkma-le sind unter anderem:

+ erhohte Beweglichkeit der Gelenke

« empfindliche oder besonders dehnbare
Haut

+ chronische Schmerzen und Erschopfung

+ teils vielfaltige Symptome im gesamten
Korper, welche auch die Verdauung, das
Herz-Kreislauf- oder auch das Nervensys-
tem betreffen kdnnen

Wichtig ist: Nicht alle Menschen mit EDS ha-

ben die gleichen Erfahrungen oder Beddirf-

nisse. Die Vielfalt der Symptome bedeutet

auch, dass jede Lebensrealitdt individuell

ist.

Zwischen Unsichtbarkeit und
Missverstandnissen

Viele Menschen mit EDS erleben, dass ihre
Erkrankung von auflen nicht sichtbar ist.
Das kann dazu fiihren, dass ihre Beschwer-
den infrage gestellt oder nicht ernst genom-
men werden. Unsere Organisation setzt
sich aktiv gegen Ableismus ein, also gegen
Diskriminierung und Vorurteile gegenlber
Menschen mit Behinderungen oder chroni-
schen Erkrankungen.

Wir fordern einen Perspektivwechsel: weg
von Defiziten, hin zu einem Verstandnis von
Viel-falt. Menschen mit EDS sind Expertin-
nen und Experten fur ihr eigenes Leben. lhre
Erfahrun-gen und ihr Wissen sind wertvoll
und verdienen Anerkennung.

Politische Mitwirkung und
Interessenvertretung

Neben der direkten Unterstiitzung von Be-
troffenen engagieren wir uns auch auf po-
litischer Ebene. Wir sind im Gemeinsamen
Bundesausschuss in der Patientenvertre-
tung akkreditiert. Damit bringen wir die
Perspektiven und Bedarfe von Menschen
mit EDS in wichtige gesund-heitspolitische
Entscheidungsprozesse ein.

Diese Mitwirkung ist ein bedeutender Schritt
hin zu mehr Mitsprache und berlcksichtigt
die Lebensrealitditen von Menschen mit
chronischen Erkrankungen im deutschen
Gesundheits-system. Ziel ist es, Versor-
gungstrukturen zu verbessern und Barrieren
langfristig abzubauen.

Fiir mehr Teilhabe und

Selbstbestimmung

Die Ehlers-Danlos Organisation eV. enga-

giert sich daflr, Barrieren in der medizi-

nischen Versorgung, im Alltag und in der

Gesellschaft abzubauen. Ziel ist es, dass

Menschen mit EDS gleichberechtigt am Le-

ben teilhaben kdnnen.

Dazu gehort auch:

+ Unterstlitzung bei der Orientierung im
Gesundheitssystem

+ Forderung von Austausch zwischen Be-
troffenen und Fachpersonen

+ Starkung von Selbstvertretung und Em-
powerment

+ Sensibilisierung fir die Bedirfnisse von
Menschen mit chronischen Erkrankungen

Der Verein arbeitet daran, dass Betroffene

nichtisoliert bleiben, sondern Teil einer star-

ken, solidarischen Gemeinschaft sind.

Gemeinsam fiir mehr Sichtbarkeit
Seltene Erkrankungen wie die Ehlers-Dan-
los-Syndrome brauchen mehr Aufmerksam-
keit, nicht nur in der Medizin, sondern auch
im gesellschaftlichen Bewusstsein. Mit un-
serer Ar-beit tragen wir dazu bei, Vorurteile
abzubauen, Wissen zu verbreiten und Be-
gegnungen auf Augenhdhe zu ermoglichen.
Eine inklusive Gesellschaft bedeutet, dass
alle Menschen einbezogen werden, mit ih-
ren un-terschiedlichen korperlichen, geis-
tigen und sozialen Voraussetzungen sowie
ihren Erfahrun-gen und Lebensweisen.

Mehr Informationen zum Krankheitsbild
finden Sie auf unserer Homepage, bei Ins-
tagram, Facebook und Linkedin. Bei Fragen
kénnen Sie sich gerne Giber unser Kontakt-
formular an uns wenden.

Kontaktadresse:
Ehlers-Danlos Organisation e.V.

Telefon: +4972747055003

E-Mail: info@ehlers-danlos-organisation.de

Internet: https://www.ehlers-danlos-organisation.de

Spendenkonto:

VR Bank Suidpfalz

IBAN:  DE02548625000001062530
BIC: GENODE61SUW
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Endometriose-Vereinigung

Deutschland

ENDOMETRIOSE-VEREINIGUNG
DEUTSCHLAND E.V.

Was ist Endometriose?

Endometriose ist eine gutartige, jedoch
chronisch verlaufende Erkrankung. Bei En-
dometriose wachst Gewebe, welches der
Gebarmutterschleimhaut &dhnelt, auler-
halb der Gebarmutterhéhle. Dieses Gewebe
siedelt sich bspw. an den Eierstdcken, im
Bauch- und Beckenraum, am Darm oder
Bauchfell an. Endometriose-Gewebe ver-
flgt Uber die Eigenschaft, prinzipiell an je-
der Stelle des Korpers wachsen zu kdnnen.
In einigen Fallen kann es auch auferhalb
des Bauchraumes, z. B. in der Lunge, vor-
kommen.

Endometriose ist eine sehr weit verbreitete
Krankheit, die mit starken Schmerzen ein-
hergeht. Starker Menstruationsschmerz ist
ein sehr haufiges Symptom. Jedoch kénnen
die Schmerzen zyklusabhangig und zyklus-
unabhadngig auftreten. Endometriose kann
im ganzen Korper Schmerzen verursachen.
Die Folge von Endometriose-Herden sind
chronische Entziindungen, Vernarbungen
und Verwachsungen, Blutungen in der
Bauchhohle und oftmals Infertilitdt. Bei
etwa 40 bis 60% der Frauen, die ungewollt
kinderlos bleiben, steckt eine Endometriose
dahinter.

Endometriose-Herde konnen invasiv wach-
sen und bleibende Schaden verursachen
zum Beispiel durch Verwachsungen am
Darm oder den Eileitern. Endometriose
wirkt sich auf den Hormonhaushalt und das
Immunsystem aus. Inzwischen wird sie als
systemische Erkrankung bezeichnet, die in-
terdisziplindr behandelt werden sollte.

Endometriose dulRert sich sehr unterschied-
lich, deshalb wird sie auch als ,Chamaéleon
der Gyndkologie“ bezeichnet. Manche Be-
troffene haben keine Schmerzen und auch
keinen Behandlungsbedarf. Bei anderen
wird eine Endometriose entdeckt, die la-
paroskopisch entfernt werden kann und
danach treten keine weiteren Beschwerden
auf. Leider trifft das nicht auf alle zu. Bei
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etwa der Halfte der Patient*innen muss von
einem dauerhaften Therapiebedarf aus-
gegangen werden. Endometriose hat eine
hohe Rezidivrate, das heilst nach der Ent-
fernung eines Herdes und/ oder einer Zyste
konnen wieder neue entstehen. Viele Be-
troffene leiden unter chronischen Schmer-
zen und vielen weiteren Symptomen.

Endometriose-Vereinigung

Deutschland e.V.

Die Endometriose-Vereinigung Deutsch-
land eV., gegriindet 1996, ist eine bundes-
weite Selbsthilfeorganisation von und fir
Endometriose-Betroffene. Der Vereinigung
gehoren Uber 4.000 Mitglieder an. Die Kern-
aufgaben sind die Aufklarung und Informa-
tion Uber Endometriose, die Beratung von
Betroffenen sowie die Starkung der Position
der Patient*innen.

Dazu gibt die Endometriose-Vereinigung
Deutschland eigenes Informationsmaterial
heraus, betreibt mehrere Social-Media-Ka-
néle (Instagram, Facebook), fihrt Kampag-
nen zur Aufklarung und Information durch,
berat jéhrlich Gber 2.000 Personen in der
Beratungsstelle, unterstiitzt deutschland-
weit Uber 100 Selbsthilfegruppen, zertifi-
ziert Endometriose-Einrichtungen nach den
Kriterien der Selbsthilfefreundlichkeit und
Patient*innenorientierung und vertritt die
Interessen der Betroffenen gegentiber der
Politik.

Die Ziele der Endometriose-Vereinigung

Deutschland sind:

+ Breite Aufklarung tber Endometriose in
der Offentlichkeit

« Unterstltzung fiir Betroffene durch Infor-
mation, Beratung und Austausch

+ Einflussnahme auf gesundheits- und so-
zialpolitische Entwicklungen

Weitere Informationen finden Sie auf der
Webseite der Endometriose-Vereinigung
Deutschland unter www.endometriose-
vereinigung.de

FUR
BETROFFENE

VON \
BETROFFENEN

Kontaktadresse:
Endometriose-Vereinigung Deutschland e.V.
Bernhard-Goring-StraRRe 152

04277 Leipzig

Telefon: 03413065305
Fax: 0341 3065303

E-Mail: info@endometriose-vereinigung.de
Internet: www.endometriose-vereinigung.de

Spendenkonto:

Bank fiir Sozialwirtschaft

IBAN: DE63 3702 0500 0003 5588 01
BIC: BFSWDE33LPZ

FASD Deutschland

/'\

Deutschlan d®

aufklaren < beraten « helfen

Was ist FASD?

Mitterlicher Alkoholkonsum wahrend der
Schwangerschaft ist eine haufige Ursache
fir angeborene Fehlbildungen, geistige
Behinderungen, hirnorganische  Beein-
trachtigungen, Entwicklungsstérungen und
extreme Verhaltensauffalligkeiten. Alle For-
men dieser vorgeburtlichen Schadigungen
werden unter dem Begriff FASD (Fetal Alco-
hol Spectrum Disorder) zusammengefasst.
FASD kann sich in seiner Auspragung sehr
unterschiedlich darstellen, was die Diagnos-
tik oft erschwert.

In Deutschland sind mindestens 1 % der Ge-
samtbevolkerung (ca. 850.000 Menschen)
durch Alkohol in der Schwangerschaft ihr
Leben lang beeintrachtigt. Diese Beein-
trachtigungen waren vermeidbar.

Wer wir sind - was wir wollen:

FASD Deutschland e.V. setzt sich ausschlieR-

lich ehrenamtlich fir die Pravention der

Fetalen Alkohol Spektrum Stérung (FASD),

aber auch fiir die Menschen mit FASD ein.

Die Ziele des Vereines sind klar definiert:

+ Senkung der Geburtenrate der Kinder mit
FASD durch Pravention und

+ Verbesserung der Lebenssituation der
Menschen mit FASD und ihrer Bezugsper-
sonen.

Seit mehr als 20 Jahren hat der Verein bun-
desweit eine Vorreiterrolle in der fachkun-
digen Hilfe und Selbsthilfe fir Bezugsper-
sonen und Menschen mit FASD und in der
Lobbyarbeit fiir die Menschen mit FASD als
Patientenvertretung.

Unsere Ziele:

« Aufklarung der Offentlichkeit Gber die
Auswirkungen des Alkoholkonsums in der
Schwangerschaft und Stillzeit

+ Zusammenarbeit mit Fachkréften in me-
dizinischen, therapeutischen und sozial-
padagogischen Bereichen

+ eine eigenstandige Kodierung im ICD 11

« Zusammenarbeit mit Eltern/Hauptbe-
zugspersonen von Menschen mit FASD

+ Unterstlitzung der Menschen mit FASD
und ihrer Bezugspersonen

+ Zusammentragen von Forschungsergeb-
nissen aus aller Welt

+ Aufbau und Unterstltzung eines bundes-
weiten Netzes von Selbsthilfegruppen

+ Unterstltzung und Beratung bei der Ent-
wicklung von Wohn- und Betreuungsfor-
men flir Menschen mit FASD

+ Beratung und Hilfe in Krisensituationen

+ Pravention

+ Aufnahme in die versorgungsmedizini-
schen Grundsétze

+ Fortbildung fiir alle, die Kontakt haben zu
Menschen mit FASD, beruflich oder privat

Gesichtsverdanderungen
Kleinkopfigkeit
Untergewicht
Minderwuchs

Organschidden

Skelettfehlbildungen

Fetales Alkoholsyndrom
pFAS

Korperliche, geistige und motorische
Entwicklungsverzégerungen

Verminderte Intelligenz
3 4 geistige Behinderung
3 I Verhaltensstérungen
L R Storungen der Exekutivfunktionen
Wahrnehmungsstérungen
) Schlafstérungen

FASD

Fetale Alkoholspektrumsstérungen
Fetal Alcohol Spectrum Disorder

ARND
FAS J l k Alkoholbedingte neurologische

partielles Alkoholsyndrom

Entwicklungsstérungen

© fasdDeutschland
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+ Internationale Kontakte

« Uberarbeitung der S3 Leitlinie FASD und
Erweiterung der Leitlinie fir den Erwach-
senenbereich

Vereinsaktivitaten:

+ Online-Selbsthilfeforum auf der Homepage

+ Themenabende Online

+ Fachforen online mit Anerkennung durch
die niedersachsische Arztekammer

+ Prdsenzin den neuen Medien

+ jahrliche zweitdgige Fachtagungen
in Hybrid

+ Seminare und Schulungen

+ Betreuung der Selbsthilfegruppen

« Erstellung und Herausgabe von Infor-
mationsmaterial und Broschiiren

+ Familienfortbildungsfreizeiten

+ Wochenenden flr Erwachsene mit FASD
und deren Bezugspersonen

+ Fragebogenaktionen

+ Mitgliedergewinnung

+ Vereinszeitschrift FAScette, 2x jahrlich

Kontaktadresse:
FASD Deutschland e.V.
Gisela Michalowski
Hiigelweg 4

49809 Lingen

Telefon: 0591 7106700
Fax: 0591 8003465
E-Mail: info@fasd-deutschland.de
Internet: www.fasd-deutschland.de

YouTube: FASD Deutschland e.V.

Facebook: www.facebook.com/FASDDeutschland/

Instagram: fasd_deutschland_e.v

Spendenkonto:

Sparkasse Emsland

IBAN: DE77 26650001 1001 0237 77
BIC: NOLADE21EMS
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Fatigatio Bundesverband
Chronisches Erschopfungs-
syndrom CFS/CFIDS/ME

Der Fatigatio e. V. ist die bundesweit tatige
Selbsthilfevereinigung flir Menschen, die
am Chronischen Erschépfungssyndrom
(Chronic Fatigue Syndrome = CFS) erkrankt
sind.

Was ist das Chronische
Erschopfungssyndrom?

Das Chronische Erschépfungssyndrom st
durch eine lahmende geistige und korper-
liche Erschopfung/Erschépfbarkeit und
weitere, individuell unterschiedliche Symp-
tome charakterisiert. Die Erschdpfung muss
mindestens sechs Monate andauern und
zu einer schwerwiegenden Leistungsmin-
derung gegentiiber dem frither Gewohnten
flhren. Die extreme Erschopfung macht je-
doch nur einen Teil des CFS aus. Leider ver-
harmlost der Name das Krankheitsbild und
gibt die Vielfalt der durch CFS verursachten
Symptome nicht wieder. Zum CFS gehdren
Kopfschmerzen, Halsschmerzen, Muskel-
und Gelenkschmerzen, Konzentrations- und
Gedéchtnisstorungen sowie nicht erhol-
samer Schlaf, empfindliche Lymphknoten
sowie eine anhaltende Verschlechterung
des Zustandes nach Anstrengung. Ein Teil
der CFS-Kranken leidet aufterdem an Fieber
bzw. Fiebergefiihl, Schwindel, Benommen-
heit, Allergien, Depressionen, Sehstérungen
und anderen Symptomen.

Bei der Mehrzahl der Erkrankten entwickelt
sich das CFS schlagartig, andere berichten
von einer schleichenden Verschlechterung
ihres Allgemeinzustandes. Die Beschwerden
konnen lber Jahre anhalten.

Ursachen und Krankheitsmechanismen des
CFS sind bis heute nicht bekannt. Als Auslo-
ser werden Stérungen des Immun-, Nerven-
oder Hormonsystems diskutiert, aulberdem
Infektionen, genetische Faktoren, anhal-
tender Stress oder Umwelteinflisse. Eine
allgemeine Therapieempfehlung kann nicht
gegeben werden. Welche Medikamente das
Krankheitsbild bessern kbnnen, ist umstrit-
ten. Es gibt fir das CFS bislang keine bewei-
senden Labortests oder objektivierende Un-
tersuchungsverfahren. So fiihrt der Weg zur
Diagnose Uber eine griindliche Anamnese,
eine eingehende korperliche Untersuchung
und den Ausschluss anderer Erkrankungen,
die ebenfalls eine anhaltende Erschopfung
verursachen kénnen.
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Wie viele CFS-Kranke gibt es in Deutsch-
land?

Uber die Verbreitung des CFS gibt es fir
Deutschland keine gesicherten Angaben.
Ubertragt man die Untersuchungsergeb-
nisse englischer Studien und der ameri-
kanischen Gesundheitsbehdrde  Center
for Disease Control and Prevention (CDC)
auf Deutschland, so kommt man auf ca.
300.000 CFS-Kranke. In den USA wird CFS
als gravierende Krankheit angesehen. Die
CDC fordern seit mehreren Jahren die Erfor-
schung des CFS.

Die Situation der Erkrankten
Diagnosestellung und Betreuung der Er-
krankten sind in den meisten Fallen man-
gelhaft, da Arzte hiufig iber die Erkrankung
nicht informiert sind. Wahrend viele Medi-
ziner die Erkrankten auf psychosomatische
Diagnosen abschieben oder die Symptome
bagatellisieren, flihren Heilungsverspre-
chen unseridser Behandler und geschei-
terte Therapieversuche die Erkrankten in
einen Teufelskreis von Hoffnung und Ent-
tduschung. Arbeitsunfahigkeit, Kosten flr
Diagnostik und Therapie und Berentung
sind oft Stationen auf einem Weg in sozia-
les Abseits und Armut. CFS-Kranke leiden
also nicht nur unter dem CFS, sondern auch
unter den sozialen, psychischen und mate-
riellen Folgen ihrer Erkrankung. Sie stofken
mit ihrer nicht sichtbaren Behinderung in
einer unzureichend informierten Umwelt
haufig auf Unverstdndnis. Auseinanderset-
zungen mit Krankenkassen und anderen
Leistungstragern in Bezug auf Diagnostik,
Therapiemoglichkeiten, Rehabilitation oder
Berentung verschlimmern in vielen Fallen
zusatzlich die Situation.

Was macht der Fatigatio e. V

+ Der Fatigatio eV. informiert in der Offent-
lichkeit Gber CFS.

« Er stellt Betroffenen, Arzten/Arztinnen und
anderen, die CFS-Kranke behandeln oder
beraten, Informationsmaterial zur Verfi-
gung.

« Er arbeitet mit auslandischen CFS/ME-Or-
ganisationen zusammen.

« Er tritt fUr die medizinische und gesell-
schaftliche Anerkennung von CFS als
gravierender Erkrankung mit schweren
sozialen Folgen fir Erkrankte und ihre An-
gehdrigen ein.

Fatigatio e.V.

Bundesverband
Chronisches Erschopfungssyndrom
(CFS/CFIDS / ME)

«Er setzt sich gegenlber Krankenkassen
und anderen fiir Gesundheitsbelange zu-
standigen Stellen fir das Verstéandnis des
CFS und eine bessere Versorgung der Er-
krankten ein.

« Erfordert die verstarkte und systematische
Forschung zum Krankheitsbild und eine
addquate Betreuung der Betroffenen.

« Er gibt die Zeitschrift CPS-Forum und eine
Reihe von Broschiren heraus.

Arbeitschwerpunkte

«Beratung und Betreuung der Mitglieder,
Beantwortung von Anfragen

« Presse- und Offentlichkeitsarbeit

+Aufbau und Unterstiitzung von Regional-
gruppen

«Veranstaltungen zum internationalen CFS-
Tag (12. Mai des Jahres)

+ Herausgabe der Zeitschrift CFS-Forum und
einer Broschlrenreihe

Kontaktadresse:

Fatigatio e.V. - Bundesverband
Chronisches Erschépfungssyndrom
(CFS/CFIDS/ME)

AlbrechtstraRe 15

10117 Berlin

Telefon: 0303101889-0
Fax: 030 3101889-20

E-Mail: info@fatigatio.de
Internet: www.fatigatio.de

Spendenkonto:

Commerzbank Bonn

IBAN: COBADEFF380

BIC: DE17380400070222222200

Frauenselbsthilfe Krebs

Menschen, die von einer schweren Krankheit
wie Krebs betroffen sind, wollen Uber die
emotionale Bedeutung ihrer Erkrankung,
Uber die seelischen und sozialen Folgen
sprechen, (ber ihre Angst und Verzweif-
lung, Uber Scham und Hoffnungslosigkeit.
Mit diesen Bedirfnissen werden sie jedoch
in unserem Medizinsystem allzu oft allein
gelassen. Hier Gibernehmen die Selbsthilfe-
gruppen der Frauenselbsthilfe Krebs (FSH)
seit 1976 einen wichtigen Part, um dieses
Defizit des deutschen Gesundheitswesens
auszugleichen.

Dabei machen wir uns in besonderer Weise
das Gruppenprinzip zunutze, das von der
unmittelbaren personlichen Begegnung,
von der Entwicklung vertrauensvoller konti-
nuierlicher Beziehungen untereinander, von
Offenheit und Einflihlung, von aktivem Zu-
horen und dem Angebot neuer Sichtweisen,
ausgehend von den Lebens- und Leidens-
erfahrungen der Betroffenen lebt. Unsere
Erfahrungen aus Betroffenenkompetenz
bieten wir auch dem professionellen Sys-
tem an. Wir informieren Arzte, Psychoonko-
logen, Pflegepersonal und die dort behan-
delten Patienten.

Um Menschen mit Krebs eine weitere Anlauf-
stelle fur ihre Fragen, Angste und Sorgen zu
bieten, gibt es neben einer Telefonberatung
auch ein Diskussionsforum im Internet. In
diesen Foren stellen wir durch ein geschul-
tes Moderatoren-Team sicher, dass jeder auf
seine Fragen eine Antwort erhalt, die Grenze
der Laienberatung - wie sie ein Internetfo-
rum letztlich nur bieten kann und darf - je-
doch nicht Uberschritten wird. Die Nutzer
konnen sich zudem sicher sein, dass mit
dem Forum keinerlei wirtschaftliche oder
sonstige Interessen verfolgt werden.
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Neben der psychosozialen Unterstiitzung
ist es ein zentrales Anliegen der FSH, Pa-
tientinnen zu selbstbewussten und aufge-
klérten Partnerinnen der professionellen
Helfer zu machen. Wir wollen sie in die Lage
versetzen, den Leistungserbringern im Ge-
sundheitswesen aktiv gegenliberzutreten,
an Therapieentscheidungen im Sinne einer
gemeinsamen Entscheidungsfindung und
der Erreichung der Therapieziele mitzuwir-
ken. Dies kann nur gelingen, wenn den Pati-
entinnen versténdliche Informationen tiber
ihre Erkrankung zur Verfligung stehen. Aus
diesem Grund erstellt die FSH Informations-
material flir an Krebs erkrankte Menschen.
Das bereits vorhandene Material wird jahr-
lich auf seine Aktualitat hin gepruft und -
falls notwendig - Uberarbeitet.

Die Qualifizierung unserer Gruppenlei-
tungsteams hat einen hohen Stellenwert
in unserer Organisation, damit krebskran-
ke Menschen zeitgemaly, qualifiziert und
entsprechend den Erfordernissen unseres
Gesundheitssystems beraten werden. Auch
unser Qualifizierungsprogramm wird in re-
gelmaRigen Abstdnden einer griindlichen
Revision unterzogen und ggf. Uberarbeitet.

Ein wichtiger Punkt im Konzept der FSH ist
die Interessenvertretung fiir krebskranke
Menschen. Mitglieder der FSH arbeiten mit
in Arbeitsgruppen des Gemeinsamen Bun-
desausschusses (G-BA), in Arbeitsgruppen
des BMG zur Umsetzung des Nationalen
Krebsplanes, im Patientenbeirat der Deut-
schen Krebshilfe, im Patientenforum der
Bundesdrztekammer, im Kooperationsver-
bund Qualitatssicherung durch klinische
Krebsregister (KoQK) sowie in Zertifizie-
rungskommissionen flr Organzentren.

In den vergangenen Jahren hat die FSH
mehrere  bedirfnisorientierte  Angebote
geschaffen. Dazu gehoren ein Netzwerk flr
Ménner mit Brustkrebs ein Netzwerk fir
Frauen mit Metastasen und das Netzwerk
FSH-Onliner, fiir Betroffene, die nicht in die
Gruppen vor Ort kommen kdnnen oder wol-
len.

Die FSH ist damit gut aufgestellt, um auchin
den kommenden Jahren flir Menschen, die
an Krebs erkrankt sind und auch fiir deren
Angehorige da zu sein.

Kontaktadresse:
Frauenselbsthilfe Krebs
Bundesverband e.V.

Haus der Krebs-Selbsthilfe
Thomas-Mann-StralRe 40
53111 Bonn

Telefon: 0228 33889400
Fax: 0228 33889401

E-Mail: kontakt@frauenselbsthilfe.de

Internet: www.frauenselbsthilfe.de
https://forum.frauenselbsthilfe.de
https://www.facebook.com/
frauenselbsthilfe

Spendenkonto:

Bank fiir Sozialwirtschaft

IBAN DE68 6602 0500 0007 7348 00
BIC BFS WDE 33 KRL
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Freundeskreis Camphill

Im Freundeskreis Camphill e. V. haben sich
Eltern, Angehdrige und Freund*innen zu-
sammengefunden, um fiir Menschen mit
Assistenzbedarf an ihren Lebensplatzen
Sorge zu tragen.

In Kindergérten, Schulen, Dorfgemeinschaf-
ten, ambulant betreut oder gemeindeinteg-
riert leben und arbeiten unsere Angehorigen
in Gemeinschaften mit heilpddagogischer
und sozialtherapeutischer Betreuung. Der
Impuls flr diese heilpddagogischen Einrich-
tungen ging von dem Wiener Arzt Dr. Karl
Konig (1902-1966) aus. Auf den Grundla-
gen der Anthroposophie griindete er 1940
in Camphill, Schottland, eine heilpddago-
gische Einrichtung. Daraus erwuchs die
Camphill-Bewegung, die inzwischen inter-
national in Europa, Nord- und Stidamerika
sowie in Afrika tatig ist.

Seit 1958 gibt es in Deutschland Camphill-
Schulen und Dorfgemeinschaften, in denen
Kinder, Jugendliche und Erwachsene mit
Assistenzbedarf zusammen mit ihren Be-
treuern leben, lernen und arbeiten. Diese Ge-
meinschaften verstehen sich idealerweise
als soziale Organismen, in denen Menschen
mit Assistenzbedarf, Mitarbeitende und de-
ren Kinder zusammenleben. Heute gehdren
zu diesem Bild zum Beispiel das ambulant
betreute Wohnen, das gemeindeintegrierte
Wohnen und auch Arbeitsplatze in Gastro-
nomie oder Verkauf.

Es war ein besonderes Anliegen Dr. Kdnigs,
eine lebendige Beziehung zwischen den
Eltern und Angehdrigen der Menschen mit
Assistenzbedarf und den Camphill-Mitar-
beitenden herzustellen.

1965 wurde der gemeinniitzige Verein

,Freundeskreis Camphill“ gegriindet, der

sich die ideelle und materielle Forderung

der Camphill-Arbeit zur Aufgabe gestellt hat,
mit folgenden Schwerpunkten:

+ Personliche Beratung von Angehdrigen,

- eine Vertiefung der Beziehung zu den Mit-
arbeitenden,

+ Beschaffung zusétzlicher Mittel fir den
Ausbau der Einrichtungen,

- Vertiefen eines Verstdndnisses flr die in
der anthroposophischen Heilpddagogik
wurzelnden geistigen Grundlagen der
Camphill-Arbeit.

- Forderung der Vernetzung von Angehdri-
gen und Einrichtungen untereinander.

Als Selbsthilfeverein ist der Freundeskreis
Camphill im sozial-politischen Bereich in
partnerschaftlichem Kontakt mit den gro-
Ren Selbsthilfeorganisationen in Deutsch-
land.

Dem Freundeskreis Camphill ist es neben
der ideellen und materiellen Unterstiitzung
der Aktivitaten an den Camphill-Pldtzen ein
besonderes Anliegen, dass gerade junge
Menschen mit erheblichem Assistenzbedarf
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moglichst friihzeitig in einer Camphill-Ein-
richtung einen angemessenen Lebensraum
finden und auf diese Weise sozial in die Ge-
meinschaft integriert werden. Dies gilt umso
mehr dann, wenn diese Menschen erwach-
sen werden und einen Lebensort bendtigen.

Die Vereinszeitschrift ,DIE BRUCKE®, die
zweimal im Jahr erscheint, stellt die Verbin-
dung zwischen den Mitgliedern her und be-
richtet ber das Leben und die Arbeit in den
unterschiedlichen Camphill Einrichtungen.

Die Jahrestagung, ebenso wie die regelma-
Rigen Treffen von Angehdrigen mit Men-
schen mit Assistenzbedarf sowie Mitarbei-
tenden in Kindergdrten, Schulen, Dorfern
und ambulant eingerichteten Lebensorten
dienen dazu, das Verstandnis fur die anth-
roposophische Arbeit mit Menschen mit As-
sistenzbedarf zu vertiefen.

Der Vereinsvorstand arbeitet ehrenamtlich
und besteht aus dem Vorsitzenden, der
Schriftfihrerin, der Schatzmeisterin und ei-
nem Angehdrigen aus jeder Einrichtung als
Platzvertreter®in sowie aus Mitarbeitenden
der Camphill-Platze als beratende Mitglie-
der.

Um den sozial- und gesellschaftspolitischen
Einfluss zugunsten der vertretenen Men-
schen mit Assistenzbedarf und deren Ange-
horigen zu verstarken, ist der Freundeskreis
Camphill eV. Mitglied der Bundesvereini-
gung Selbsthilfe im anthroposophischen
Sozialwesen eV.

Kontaktadresse:
Freundeskreis Camphill e V.
Beratungs- und Geschaftsstelle
Argentinische Allee 25

14163 Berlin-Zehlendorf

Telefon: 03080108518
Fax: 03080108521

E-Mail:  info@fk-camphill.de
Internet www.freundeskreis-camphill.de

Spendenkonto:

Sparkasse Bodensee

BIC: SOLADES1KNZ

IBAN: DEO05 6905 0001 0001 0209 65

Gaucher Gesellschaft

Deutschland

Klinisches Bild des M. Gaucher

In der Bundesrepublik gibt es schatzungs-
weise 2.000 bis 4.000 Personen, die an Mor-
bus Gaucher leiden. Es handelt sich hierbei
um eine seltene autosomal rezessive Erb-
krankheit. Ursache ist ein Enzymdefekt des
Enzyms Glucocerebrosidase, was in den Ma-
krophagen und anderen weiflen Blutzellen
lokalisiert ist und dort fiir den Abbau des im
Stoffwechsel anfallenden Glucocerebrosids
zustandig ist. Beim M. Gaucher kommt es
wegen dieses Enzymdefektes zur Einlage-
rung grofRer Mengen von Glucocerebrosid
in Milz, Leber und Knochenmark. Das flhrt
zu Blutarmut, Gerinnungsstorungen und er-
heblichen Veranderungen in der Knochen-
struktur. Vereinzelt kann es auch zur Be-
teiligung der Lungen und Nieren kommen.
Bei M. Gaucher Typ Il und Il (duRerst selten)
ist auRerdem das Nervensystem betroffen.
Patienten mit Morbus Gaucher sind in ih-
rem normalen Leben schwer beeintrach-
tigt, Blutarmut, Erschopfungszustdnde und
Kreislaufstorungen sind haufig. Schmerz-
hafte Infarkte der Milz und Leber fiihren zu
wochenlangen Krankenhausaufenthalten.
Veranderungen der Knochen sind die Ursa-
che fir Knochenbriiche und kdnnen im Ext-
remfall zur Querschnittldhmung fihren. Die
Patienten sind haufig nur gering belastbar.

Behandlung des M. Gaucher

Durch Uber 30-jahrige Forschungsarbeit
am NIH (USA) ist es jetzt seit ca. 15 Jahren
moglich, den M. Gaucher durch eine Enzy-
mersatztherapie zu behandeln. Durch vo-
raussichtlich lebenslange Infusionen mit
gentechnisch hergestellter Imiglucerase ge-
lingt es, die Krankheitssymptome zum Still-
stand zu bringen. Damit wird die Behand-
lung sicherer und ist mengenmaliig fir alle
Gaucher Patienten weltweit moglich. Leider
weif} die Mehrzahl der in der BRD vermute-
ten Gaucher Patienten immer noch nichts
von einer solchen Behandlungsmaoglichkeit.
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Maglichkeiten fiir eine Gentherapie

An einer Gentherapie wird schon langer ge-
arbeitet. Es ist aber noch nicht abzusehen,
wann eine derartige Therapie allgemein ver-
flgbar sein wird.

Selbstgestellte Aufgabe der GGD

Da es sich um eine sehr seltene Krankheit
handelt, die in der Bevdlkerung weitgehend
unbekannt ist, fihlen sich die Betroffenen
oft isoliert und hoffnungslos. Hier liegt in
unseren Augen auch einer der Hauptan-
satzpunkte fur die Arbeit der GGD: durch
Aufklarung und Information die soziale und
psychische Isolierung des Gaucher-Betrof-
fenen zu beheben und neuen Lebensmut
zu vermitteln durch die Zugehdrigkeit zu ei-
ner Gruppe von Menschen mit den gleichen
Problemen. Wir gehen davon aus, dass es
sehr viel mehr Betroffene gibt, als bisher
vermutet wird. Es ist sehr schwierig und oft
nur Uber die Medien moglich, Betroffene
zu erreichen. Betroffene sind physisch und
psychisch oft nicht in der Lage, von sich
aus Hilfe zu suchen. Oft hat ein Verwandter,
Freund, Nachbar o0.4. den Betroffenen von
der Arbeit der GGD in Kenntnis gesetzt.

Inhalte und Ziele der Gaucher
Gesellschaft Deutschland e. V.

Der Zweck des Vereins ist die medizi-
nischsoziale Versorgung von Morbus Gau-
cher Patienten und ihrer Angehdrigen; dies
geschieht u.a. durch Schaffung von Kontak-
ten zum Erfahrungsaustausch, Herausgabe
eines Informationsblattes (Titel ,go-schee
brief*) und Unterstlitzung wissenschaftli-
cher Arbeit. Die GGD ist Mitglied der Landes-
arbeitsgemeinschaften Nordrhein-Westfalen
und Bayern, der BAG SELBSTHILFE, des Kin-
dernetzwerkes und EURORDIS (europdische
Vereinigung flir seltene Krankheiten).

Medienkontakte

Besonders wichtig fir unsere Arbeit sind
Kontakte zur Presse und anderen Medien.
Eine 31-jahrige schwer erkrankte Frau mit
Morbus Gaucher, der man erst eine Woche
vorher in einer Universitatsklinik gesagt hat-
te, es gabe keine Behandlung fiir sie, konnte
durch eine Sendung des WDR und unserer
Vermittlung nach kurzer Zeit bereits erfolg-
reich behandelt werden. Ahnliche Anfragen
kamen nach Sendungen des NDR, Pro 7 und
RTL.

Schirmherrschaft

Seit November 1999 hat Dr. Peter Liese,
MdEP, die Schirmherrschaft fir die GGD
Gbernommen und sich auch persénlich so-
fort daflir eingesetzt, dass diese Enzymer-
satz-Therapie trotz politischer Sparmalt-
nahmen auch weiterhin moglich sein wird.

Geschaftstelle der GGD

Seit 1994 ist es moglich, eine hauptamtli-
che Teilzeitstelle fur die Geschaftsfihrung
zu unterhalten. Da wir bundesweit arbeiten,
sind neben telefonischen und schriftlichen
Aufgaben auch Standbetreuung auf Fach-
messen und Kongressen wahrzunehmen.

Kontaktadresse:

Gaucher Gesellschaft Deutschland e.V.
Selbsthilfeorganisation
Johannes-Kepler-Stralte 8

54634 Bitburg

Telefon: 070044300443
Fax: 0700 44300443-9

E-Mail: mail@ggd-ev.de
Internet: www.ggd-ev.de

Spendenkonto:

Commerzbank Lippstadt

IBAN: DE27 4724 00470825 722275
BIC: COBADEFFXXX
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Gesellschaft fur

Mukopolysaccharidosen

Cemeinsam Hoffnung geben

Was ist Mukopolysaccharidose?

Unter einer Mukopolysaccharidose, abge-
kirzt MPS, versteht man eine angeborene
Stoffwechselkrankheit, bei der aufgrund ei-
nes Enzymmangels der Abbau langkettiger
Zuckermolekile gestort ist. Es kommt zu
Ablagerungen (z. B. im zentralen Nervensys-
tem, verschiedenen Organen, im Skelettsys-
tem, den Schleimhauten etc.), die zu einem
massiv progressiven Krankheitsverlauf, ei-
ner Mehrfachbehinderung und nicht selten
zu einem friihen Tod des Betroffenen be-
reits im Kindesalter fihren. Man unterschei-
det zwischen acht MPS-Typen (u. a. Morbus
Hurler/Scheie, Morbus Hunter, Morbus Sanfi-
lippo, Morbus Morquio, Morbus Marateaux-
Lamy, Morbus Sly). Dariiber hinaus gibt es
eine Reihe verwandter Erkrankungen wie

Mukolipidose, Mannosidose und verschie-
dene Formen von Oligosaccharidosen mit
ahnlichen kérperlichen Auspragungen.

Derzeit ist MPS nicht heilbar. Noch stehen
Therapien im Vordergrund, die lediglich die
Symptome lindern. Im Bereich der medizi-
nischen Forschung hat es zwar im letzten
Jahrzehnt gewaltige Fortschritte gegeben,
die eine Enzymsubstitution fir einige MP-
STypen  ermdglichen.  Enzymersatzthe-
rapien (EET), die den Krankheitsverlauf
glnstig beeinflussen, sind bislang flr drei
MPS-Typen méglich. Die Hoffnung der Pati-
enten und Eltern, dass diese Medikamente
zu einer erheblichen Erhohung der Lebens-
qualitét der Patienten fiihren und ihre Le-
benszeit verlangern, ist sehr grof3.

Nichtsdestotrotz aber fiihren solche Medi-
kamente lediglich zu einer Linderung der
Symptome in einigen Bereichen, nicht aber
zu einer Heilung der Krankheit. So bleiben
bspw. Skelettprobleme, Augenprobleme
oder auch Probleme des zentralen Nerven-
systems von den Medikamenten unbertiihrt.
Leider stehen auch nach wie vor weder fiir
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einen Grofteil der Betroffenen eine EET zur
Verfligung noch ist ein Medikament in Aus-
sicht.

Nach wissenschaftlichen Erkenntnissen gibt
es in Deutschland ca. 1.000 Betroffene.

Die Gesellschaft fiir MPS

Die Gesellschaft fiir Mukopolysaccharido-
sen e. V. ist eine gemeinnitzige Selbsthil-
fegruppe, die im Jahre 1986 in Bochum
gegriindet wurde. Sie hat derzeit ca. 760
Mitglieder und betreut Uber 350 betroffene
Patienten.

Zu den Mitgliedern der Gesellschaft fiir MPS
e. V. zdhlen nicht nur Betroffene und Famili-
en, sondern auch Arzte und Wissenschaftler.

Aus dieser Besonderheit ergibt sich ein
intensiver Kontakt zwischen Arzten und
Patienten und damit auch ein direkter In-
formationsaustausch. Aus den Mitgliedern
rekrutiert sich der flinfkdpfige, ehrenamt-
lich tatige Vorstand, die ebenfalls ehren-
amtlich tatigen Regionalbeauftragten - ein
nationales Netzwerk bestehend aus ca. 40
Personen, deren Aufgabe die Koordination
von regionalen Elterntreffen und direkte
Hilfe vor Ort ist - sowie eine Beauftragte fiir
erwachsene Patienten und eine Beauftragte
fir trauernde bzw. verwaiste Eltern.

Seit 2003 gibt es eine Beratungs- und Ge-
schéftsstelle mit Sitz in Aschaffenburg.

Aufgaben und Ziele

Im Mittelpunkt der Vereinsaktivitat steht die
Beratung und Begleitung von MPS-Eltern
und MPS-Patienten. MPS bedeutet fir die
Patienten sowie deren Angehorigen eine
grofe Belastung. Die Gesellschaft unter-
stiitzt sie u. a. bei Kontakten mit Arzten,
Wissenschaftlern, Kliniken und Krankenkas-
sen, durch Elternkongresse, Familien- und
Patiententreffen, Erwachsenentreffen, Infor-

mationsmaterial Uber die Krankheitsbilder
und zu wichtigen Themen (z. B. Andsthesie,
Physiotherapie) sowie einem zweimal jahr-
lich erscheinenden Rundbrief.

Die Krankheit ist noch immer viel zu wenig
bekannt, auch bei Medizinern. Die Gesell-
schaft arbeitet an der Aufklarung tiber MPS
und verwandte Krankheiten, um diese LU-
cke durch gezielte Informationen zu schlie-
Ren. Auch Projekte, die die Offentlichkeit
informieren und mehr Verstandnis wecken
und eine hohere Integration ermdglichen,
zéhlen zu den Aufgaben.

In den letzten Jahren hat es deutliche Fort-
schritte bei Verstdndnis und Diagnostik von
MPS gegeben. Trotzdem besteht nach wie
vor grofser Forschungsbedarf. Die Gesell-
schaft engagiert sich mit Spendenmitteln
fir die Forderung der wissenschaftlichen
Forschung, um die Entwicklung wirkungs-
voller Medikamente und Therapien voran-
zutreiben.

Kontaktadresse:

Gesellschaft fiir Mukopolysaccharidosen e.V.
Beratungs- und Geschaftsstelle
Herstallstral3e 35

63739 Aschaffenburg

Telefon: 06021 858373
Fax: 06021 858372

E-Mail: info@mps-ev.de
Internet: www.mps-ev.de

Spendenkonto:

Bank fiir Sozialwirtschaft

IBAN: DE57 5502 0500 0007 6057 00
BIC: BFSWDE33MNZ

Glykogenose Deutschland

Glykogenose
Deutschland eV

Glykogenosen

sind angeborene seltene Speicherkrankhei-
ten, die sich durch einen abnormen Gehalt an
Glykogen in Korpergeweben charakterisieren
lassen. Ursache fiir die erhohte Glykogen-
speicherung ist das Fehlen oder der Mangel
eines den jeweiligen Glykogenose-Typ cha-
rakterisierenden Enzyms. Der Glykogenstoff-
wechsel ist zur Bereitstellung von Energie flir
den menschlichen Organismus von essenzi-
eller Bedeutung. Es sind mehrals 10 verschie-
dene Typen bekannt, die sich im Krankheits-
bild und in der Therapie stark voneinander
unterscheiden und in Leber-, Muskel- und
Mischformen unterteilt werden kénnen.

Glykogenose Typ I (von Gierke)

ist die bekannteste Form dieser seltenen
Erkrankung. Bei dieser Leber betreffenden
Glykogenose besteht die Gefahr der Unter-
zuckerung, wenn die Nahrung zu wenig Koh-
lenhydrate enthalt oder langere Zeit keine
Nahrung aufgenommen wird. Unbehandelt
flhrt diese Erkrankung zu Langzeitschaden
wie Gicht, Minderwuchs, verminderter Kno-
chendichte, Lebertumoren und zu lebens-
bedrohenden Stoffwechselentgleisungen.

Glykogenose Typ Il (Morbus Pompe)

ist eine Muskelform. Bei Morbus Pompe ist
die Aktivitat des lysosomalen Enzyms a-1,4-
Glucosidase herabgesetzt. Dadurch kann
das in den Zellen gespeicherte Glykogen
nicht oder nur teilweise abgebaut werden.
Die Folge ist eine bermdaRige Anhdufung
von Glykogen, was letztlich vor allem zur
Zerstérung und Schwéachung der Muskeln
flhrt. Je nach Enzymaktivitat sind der Zeit-
punkt des Auftretens von Symptomen, die
Beteiligung der Korperorgane sowie der
Verlauf der Erkrankung individuell sehr ver-
schieden. Mittels einer Enzymersatztherapie
wird dem Korper das fehlende bzw. unzurei-
chend aktive Enzym durch Infusionen zuge-
fihrt. Da auch die Atemmuskulatur betrof-
fen ist, sollte regelmalig Uberprift werden,
ob eine Beatmung erforderlich ist.

Glykogenose Typ V (Morbus McArdle)

ist eine weitere Muskelform. Kurze inten-
sive oder lang andauernde Muskelbela-
stungen flihren zu vorzeitiger Erschopfung,
extrem hoher Herzfrequenz, Schmerzen,
Muskelkrampfen und Kontrakturen bis hin
zu Rhabdomyolysen. Dauerhafte Muskel-
schaden bzw. Muskelschwund kdnnen bei
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friihzeitiger Diagnose im Kindesalter und
krankheitsgerechtem Lebensstil weitgehend
vermieden werden. Der bei vielen Glykoge-
nosen auffallend erhohte CK-Wert (Creatin-
kinase) ist fiir eine Friihdiagnose von Morbus
McArdle von besonderer Bedeutung.

Glykogenose Typen 0 /11l / VI [ IX
(ketotische Glykogenosen)

sind Uberwiegend Leberformen. Einige
Subtypen haben auRerdem eine Muskel-
beteiligung. Es ist eine grolRe Bandbreite
hinsichtlich des Schweregrads bekannt.
Durch eine zielgerichtete Ernahrung und
stabile Stoffwechseleinstellung kdnnen die
Symptome gelindert und Langzeitschaden
vermieden werden. Selbst mildere Falle
profitieren durch eine verbesserte allgemei-
ne Lebensqualitat.

Der Verein

Glykogenose Deutschland eV. wurde 1989

gegriindet und hat sich bis heute zu einem

bundesweit tatigen Verein mit ca. 500 Mit-
gliedern entwickelt. Die Arbeitsgruppen des

Vereins leisten Unterstiitzung:

+ bei der Durchsetzung von berechtigten
Anspriichen bei Krankenkassen, Pflege-
geldkasse und Versorgungsémtern (z.B.
Behindertenausweis)

+ bei Fragen zur technischen Ausstattung

+ bei Planung und Durchfiihrung der ange-
messenen Erndhrung und einem ange-
messenen kdrperlichen Training.

Der Verein

« halt Uber Rundschreiben, Internetforen
und die jéhrliche ,Glykopost* Kontakt zu
den Betroffenen und stellt aktuelle Infor-
mationen zur Verfiigung

« erstellt Eltern-, Betroffenen- und Medizi-
nische Ratgeber

«+ organisiert Patiententreffen mit Referen-
ten aus Medizin und Forschung

« flhrt Fortbildung zu Erndhrung und kor-
perlicher Ertlichtigung durch

« organisiert Schulungsfreizeiten fir Ju-
gendliche mit medizinischer, didtetischer
und padagogischer Betreuung

. steht im Informationsaustausch mit Arz-
ten, Kliniken und der Industrie

+ kooperiert weltweit mit Selbsthilfegrup-
pen, Dachverbdnden und Behandlungs-
zentren

«+ unterstlitzt Forschungsarbeiten durch
aktive Teilnahme an Studien.

Weiterfiihrende Informationen
Glykogenose Deutschland e.V.
www.glykogenose.de

Fur Muskelglykogenosen:

International Association for Muscle Glyco-
gen Storage Disease (lamGSD).
www.iamgsd.org (deutsche Version verflig-
bar).

Flr Morbus Pompe:
International Pompe Association (IPA)
www.worldpompe.org

Kontaktadresse:
Glykogenose Deutschland e.V.
Am Romerberg 33e

55270 Essenheim

Telefon: 0613691499 11
Fax: 06136-914 99 10

E-Mail: shg@glykogenose.de
Internet: www.glykogenose.de

Spendenkonto:

Volksbank Rhein-Erft Kéln eG,

IBAN: DE83 3706 23654701 6820 20
BIC: GENODED1FHH
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Haus der Krebs-Selbsthilfe

Bundesverband

Das Haus der Krebs-Selbsthilfe - Bundes-
verband e. V. (HKSH-BV) ist die Dachorga-
nisation von zwolf Bundesverbanden der
Krebs-Selbsthilfe.

Derzeit leben etwa 4,8 Millionen an Krebs
Erkrankte in Deutschland, jahrlich gibt es
tber eine halbe Million onkologische Neu-
erkrankungen.

Die Mitgliedsverbdnde des HKSH-BV de-
cken das Krankheitsspektrum von rund 85
Prozent der an Krebs erkrankten Menschen
ab. Ziel und Aufgabe des Hauses der Krebs-
Selbsthilfe und seiner Mitgliedsverbande
sind es, die Anliegen von Menschen mit
Krebserkrankungen und ihrer Angehdrigen
zu vertreten. Dazu gehdren auch diejeni-
gen, die aufgrund von genetischen Dispo-
sitionen ein hoheres Risiko haben an Krebs
zu erkranken. Der Dachverband nimmt bei
Themen von gemeinsamer Bedeutung die
Interessensvertretung national und inter-
national gegenlber Entscheidern in der
Gesundheitspolitik wahr. Es versteht sich
als Sprachrohr flr Betroffene, hinein in die
Schaltzentralen der Gesundheitspolitik.
Zugleich unterstitzt es die Arbeit seiner Mit-
gliedsverbande.

Krebs-Selbsthilfe ist fester Bestandteil der
Gesellschaft und des Gesundheitssystems.
Dazu gibt das HKSH-BV Impulse und enga-

BRCA-Netzwerk e. V. -

Bundesverband Kehlkopf- und
Kopf-Hals-Tumore e. V.

PS Bundesverband Prostatakrebs
) Selbsthilfe e. V.

Arbeitskreis der Pankreatektomierten e. V. -
Bauchspeicheldriisenerkrankte

Hilfe bei familiaren Krebserkrankungen

giert sich fiir Vorsorge, Fritherkennung, The-
rapie, Rehabilitation, Forschung und soziale
Sicherung sowie flr die Verbesserung von
Lebensqualitat.

Das HKSH-BV tritt ein flr:

« Stdrkung der Patient:innenkompetenz

+ Patient:innenbeteiligung in Forschung
und in Versorgung

+ Bessere Wahrnehmung der Betroffenen
in der Offentlichkeit

+ Ausbau von Teilhabe und Mitwirkung im
Gesundheitswesen

+ Mitwirkung der Betroffenen in allen rele-
vanten Entscheidungsgremien der Selbst-
verwaltung, der Politik und der Forschung

+ Erhalt und Verbesserung der Qualitat der
medizinischen und psychosozialen Ver-
sorgung

+ Verbesserte Pravention

+ Regelhafter Zugang zur Psychoonkologie

+ Proaktive Gesetzesinitiativen zur Verbes-
serung der Situation Krebserkrankter und
derer Angehdrigen

« Eine starke Partnerschaft zwischen
Patient:innen und Arzt:innen als Voraus-
setzung fir die partizipative Entschei-
dungsfindung

« Unabhédngige und qualitatsgesicherte
Informationen zu Krankheit und Versor-
gung sowie ein kundiges Lotsen der Er-
krankten durch eine ihnen fremde Welt

« Eine angemessene Entlohnung fir die

N DLH Deutsche Leukamie- & Lymphom-Hilfe e. V.

Frauenselbsthilfe Krebs - Bundesverband e. V.

Kopf-Hals-Mund-Krebs e. V.

MELANOM INFO DEUTSCHLAND - MID e. V.

»( Ohne Schilddriise leben e. V.

Ean Deutsche ILCO e. V. - Selbsthilfe bei
d Darmkrebs und Stoma

—~
(D) Deutsche krebshitfe

Selbsthilfe-Bund Blasenkrebs e. V.

£ 2ol ZielGENau e. V. Patienten-Netzwerk fiir
g Zielgancy Personalisierte Lungenkrebstherapie

d von der Stiftung Deutsche Krebshilfe gefordert. Dadurch sind sie
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zuhdrende und sprechende Medizin, so-
dass Diagnosegesprach und Therapiebe-
ratung genligend Raum erhalten

Das HKSH-BV wurde 2015 als Dachverband
von entitdtsspezifischen, bundesweiten
Selbsthilfeorganisationen gegriindet. Die
Mitgliedsverbdnde des HKSH-BV sind bun-
desweit agierende, unabhéangige Vereine.
Sie haben jeweils eine eigene Geschaftsstel-
le.

Das HKSH-BV ist wie seine Mitgliedsverban-
de unabhdngig von Interessen und finan-
ziellen Mitteln der Pharmaindustrie und
anderer Wirtschaftsunternehmen des Ge-
sundheitswesens. Es ist gemeinnitzig und
wird, wie die Mitgliedsverbande, umfassend
von der Stiftung Deutsche Krebshilfe gefor-
dert, unter deren Schirmherrschaft es steht.
Die Krebs-Selbsthilfe bietet Betroffenen und
ihren Angehorigen innerhalb der einzelnen
Mitgliedsverbdnde einen Austausch jenseits
des Arztgesprachs. Sie vermittelt umfassen-
de, unabhdngige und kostenlose Informa-
tionen zu den verschiedenen Krebserkran-
kungen und zu einem guten Umgang mit
der Erkrankung. AufRerdem bietet sie den
Betroffenen eine Anlaufstelle in den 1.500
Gruppen vor Ort, mit Besuchsdiensten im
Krankenhaus, am Patienten-Telefon oder in
moderierten Foren.

Kontaktadresse:

Haus der Krebs-Selbsthilfe -
Bundesverband e. V.
Thomas-Mann-StraRe 40
53111 Bonn

Telefon: 0228 33889-540

E-Mail: info@hausderkrebsselbsthilfe.de
Internet: www.hausderkrebsselbsthilfe.de

https://de.linkedin.com/company/hksh2015

Ansprechpartner
Bernd Crusius (Geschéftsstellenleitung)
Heike Bruland-Saal (Referentin)

Spendenkonto:
Sparkasse KolnBonn
IBAN: DE89 37050198 1932 8716 41

INTENSIVKkinder zuhause

Der Verein ,INTENSIVkinder zuhause e. V.
ist ein im Jahre 2001 gegriindeter Eltern-
selbsthilfeverein.

Hier haben sich Eltern Intensivpflege-be-
durftiger Kinder zusammengetan, um sich
gegenseitig zu helfen, das Leben mit dem
schwerkranken,  technologieabhéngigen
Kind zu Hause moglich zu machen oder zu
erleichtern.

,Intensivkinder?¢

Der Name ,INTENSIVkinder hat sich fir
solche Kinder eingeblrgert, die dauerhaft
auf einen externen, kiinstlichen Zugang zu
den Atemwegen (Trachealkaniile) und/oder
invasive oder nichtinvasive Beatmung, Sau-
erstoffgaben, Monitoring, Sondenerndhrung
u.d. angewiesen sind und bis vor wenigen
Jahren nur auf den Intensivstationen von
Kinderkliniken leben und Uberleben konn-
ten. INTENSIVkinder sind durch angeborene
oder erworbene, schwerste und nicht sel-
ten fortschreitende Erkrankungen auf eine
intensivmedizinische Versorgung, spezielle
Krankenbeobachtung, Uberwachung ihrer
Vitalfunktionen und permanente Interven-
tionsbereitschaft angewiesen. Auf Grund
schwerer Muskel- oder Stoffwechselerkran-
kungen, genetischer Defekte, infolge erwor-
bener viraler oder bakterieller Infektionen,
angeborener Organmissbildungen, Friihge-
burtlichkeit oder auch schweren neurologi-
schen Erkrankungen oder Unfallfolgen, sind
lebenswichtige Funktionen wie Atmung,
Husten, Schlucken, Mobilitdt und Ausschei-
dung dauerhaft nicht (mehr) vorhanden oder
gestort. So sind 80 % der dem Verein be-
kannten Kinder tracheotomiert. Ungefahr 50
% der Kinder mussen standig oder zeitweise
beatmet werden, Zahlreiche INTENSIVkinder
haben eine lebensbegrenzende Diagnose
und leiden an schweren Epilepsien.

Durch die Fortschritte in der Intensivme-
dizin, der Beatmungstechnik und medizi-
nischen Forschung und durch die bisher
glltige Gesetzgebung, welche z. B. die
,2Uberwachung einer gestdrten Atemtétig-
keit“ als Behandlungspflege definiert hat
- was den Einsatz geschulten Pflegeper-
sonals im Haushalt der Familie bis zu 24
Stunden am Tag ermdglicht - kdnnen viele
INTENSIVkinder heute auch mit schwerster
Erkrankungen zu Hause aufwachsen und
Kindergarten, Schule, Ausbildungs- und
Werkstatten besuchen.
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Was machen wir?

Wir - Eltern und Kinder - brauchen auch den
Kontakt zu Gleichbetroffenen auf Augenhd-
he, brauchen Rat bei medizinischen, recht-
lichen und psychosozialen Problemen, Ge-
sprache und Unterstitzung zur Bewaltigung
unserer schwierigen Alltagssituation.

Diese Aufgaben erfillt unser Elternselbsthil-
fe-Verein.

Wir alle sind Betroffene und versuchen uns
gegenseitig bestmoglich zu helfen. Wir sind
in 8 Regionalgruppen bundesweit organi-
siert und kommen (bisher) einmal jahrlich
zu einer Elternbegegnungstagung zusam-
men. Darlber hinaus bieten wir Anldsse
flr personliche Begegnungen bei regiona-
len und Uberregionalen Tagungen, Fort-
bildungsmoglichkeiten, Mutter-Vater- und
Auszeit-Wochenenden und geben damit
dem dréngenden Bediirfnis der Eltern nach
Begegnung, Informations- und Erfahrungs-
austausch Raum. Die Kontakte zu gleich-
betroffenen Familien in der Region oder zu
Intensivkindern mit gleicher Grunderkran-
kung oder dhnlicher Problemstellung her-
zustellen werden gefordert.

Kooperationen mit anderen Selbsthilfe-
reinen, Verbanden, Organisationen, Ins-
titutionen und der Kontakt zu Kliniken,
Pflegediensten, Arzten, Therapeuten und
Anwalten Uber unseren Selbsthilfe-Verein
helfen uns, die taglich anfallenden Proble-
me und Sorgen mit unseren kranken Kin-
dern besser zu bewaltigen.

Neben der Netzwerkarbeit zwischen den Fa-
milien und Multiplikatoren ist die Offentlich-
keits- und Lobbyarbeit fir unsere Familien
seit 2019 in den Vordergrund gertickt. Durch
die anstehenden Gesetzesanderungen se-
hen wir uns um 20 Jahre zuriickgeworfen
und kdmpfen wieder um die Legitimation,
unsere Kinder, Jugendlichen und jungen
Erwachsenen in familidrer Umgebung und
mit voller Teilhabe am Leben in der Gesell-
schaft aufwachsen zu lassen. Neben der
politischen Interessenvertretung, der Suche
nach neuen Wegen, dem Pflegenotstand zu
begegnen, engagieren wir uns mit Diskussi-
onsbeitragen und Stellungnahmen, um die
Belange unserer Familien offentlich deut-
lich zu machen.

S
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Kontaktadresse:
INTENSIVKinder zuhause e.V.
1Vorsitzende

Domenique Geiseler
Blockhorner Weiden 24
22869 Schenefeld

Telefon: 01578 499 45 41

E-Mail: info@intensivkinder.de
Spendenkonto:

Volksbank Leonberg-Strohgau

IBAN DE37 6039 0300 0064 0640 00
BIC GENODESILEO
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Interessengemeinschaft

Arthrogryposis

Arthrogryposis multiplex congenita, oder
kurz AMC, ist eine angeborene Form der Ge-
lenksteife, bei der zumeist mehrere Gelenke
betroffen sind. Sie stellt eine spezifische
Form der Kdrperbehinderung dar. AMC ist
nicht heilbar, jedoch auch nicht fortschrei-
tend.

Unter Arthrogryposis multiplex congenita
(AMC) versteht man eine angeborene Ge-
lenksteife. Diese Steife kann sich nur auf
einzelne Gelenke beschrdnken; es kdénnen
aber auch mehrere, im Extremfall sogar alle
Gelenke betroffen sein. Es handelt sich um
eine Erkrankung der Nerven, Muskeln, Seh-
nen und vor allem der Gelenkkapseln.

Der Begriff AMC beschreibt ein Krankheits-
bild, das hochst unterschiedlich ausgepragt
sein kann. Die Ursachen der AMC liegen
meist in einer frihkindlichen Entwicklungs-
storung im Mutterleib, die sich etwa in der 8.
bis 11. Schwangerschaftswoche abspielt und
durch eine neurologische Fehlentwicklung
gekennzeichnet ist. Infolgedessen kommt
es zu einer gestorten Muskelentwicklung
(bindegewebige Umwandlung, Hypoplasie,
Nichtanlage), welche die funktionsgerechte
Ausformung der Gelenke behindert. Es gibt
in seltenen Fallen auch genetische Ursachen.

Die Interessengemeinschaft Arthrogryposis
(IGA) eV. wurde im Mé&rz 1992 gegriindet. Sie
versteht sich als Interessengemeinschaft flir
alle mit AMC Befassten im deutschsprachi-
gen Raum.

Die Jugendgruppe ,,Schrage Vogel“ bei einer Jahrestagung der IGA
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Interessengemeinschaft
Arthrogryposis e.V.

Unsere Ziele:

« Hilfestellung fiir Eltern und Betroffene

«Information der Offentlichkeit, Behdrden,
Institutionen, Arzte und Kliniken

« Vermittlung des aktuellen Wissensstands

«Forderung  wissenschaftlicher Untersu-
chungen

«Engagement fur die Integration von Men-
schen mit Behinderungen

Unsere Aktivitaten:

« ein flaichendeckendes Netz von Ansprech-
partnern.

« Veroffentlichungen, wie z.B. Vereinszei-
tung, Broschlre etc.

«Veranstaltungen, wie z.B. Familientagun-
gen,

« Erwachsenen- oder Regionaltreffen

« Kontakte zu Selbsthilfegruppen im Inland
und AMC-Gruppen im Ausland

Kontaktadresse:
Interessengemeinschaft
Arthrogryposis e.V. IGA
Eva Malecha-Konietz
Eichendorffstr. 40
47800 Krefeld

Telefon: 02151 4469481

E-Mail: info@arthrogryposis.de
Internet: www.arthrogryposis.de

Interessengemeinschaft
Epidermolysis Bullosa e. V.
DEBRA Deutschland

ebrad

Deutschland.

Epidermolysis Bullosa (EB)

Epidermolysis bullosa (EB) ist eine sehr
seltene Erbkrankheit. Bei den Betroffenen
sind durch einen Fehler im Erbgut die Ver-
ankerungsfibrillen zwischen den einzelnen
Hautschichten nicht vollstandig ausgebil-
det oder zum Teil auch gar nicht vorhanden.
Das bedeutet, dass sich die Haut schon
bei geringster Belastung z. B. durch Druck,
Reibung der Kleidung, oder auch Stress-
situationen abldst und Blasen bildet. Das
dullere Bild und die Verlaufsformen der
Krankheit kdnnen unterschiedlich sein. Bei
den leichten Formen heilen die Blasen ohne
dauernde Schadigung ab. Bei den schwere-
ren Formen besteht dhnlich wie bei Brand-
wunden eine starke Neigung zur Narbenbil-
dung. Die standige Neubildung von Blasen
und offenen Wunden fihrt bei einem Teil
der Betroffenen auch durch den Verlust der
Finger- und FulRndgel und das Zusammen-
wachsen der Finger und Zehen zu ganz er-
heblichen Funktionsstérungen und damit
zur Schwerstbehinderung.

Haufige Begleitmerkmale der EB sind Un-
tergewicht und verzdgertes Wachstum.
Durch die Verletzungen und Vernarbungen
der inneren Schleimhdaute, z. B. der Speise-
rohre und des Darms, entstehen grofie Er-
nahrungsprobleme.

Psychische Probleme mit EB

Der ganze Lebensweg eines EB-kranken
Menschen wird von den Ublichen Vorur-
teilen gegeniiber Behinderten begleitet.
Derartige Reaktionen der Umwelt werden
bei einer Hautkrankheit zusatzlich verstarkt
durch die Angst vor Ansteckung und Nicht-
erfillen ,asthetischer Werte“ in unserer
Gesellschaft. Hieraus resultieren vielfach
Isolierung und eine grolte psychische Belas-
tung der Betroffenen.

Therapiemoglichkeiten

Die zugrunde liegenden Defekte der ein-
zelnen Formen der EB sind heute weit-
gehend bekannt. Dennoch sind fiir eine
ursachenbezogene/-behebende  Therapie
zum jetzigen Zeitpunkt noch keine Moglich-
keiten gegeben. Die Therapie beschrankt
sich auf die Behandlung auftretender Sym-
ptome und bringt einen hohen Pflegeauf-
wand mit sich. Haufiger Verbandswechsel,
das Aufstechen der Blasen mit einer sterilen
Kanlle und die zeitaufwendige Versorgung
offener Wunden gehort bei den Betroffenen
und ihren Angehdrigen immer zum Tages-
ablauf. Viele Arzt- und Krankenhausbesuche
bedeuten eine stédndige Mehrbelastung,
nicht nur physischer und psychischer, son-
dern auch finanzieller Art. Krankenhduser
und spezielle Kurkliniken sind mit der Ver-
sorgung von Langzeitpatienten mit EB we-
gen des hohen Pflegeaufwandes Uberlastet.

EPIDERMOLYSIS BULLOSA (EB)

Wir kénnen heilen, aber helfen.
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www.ieb-debra.de

Vereinsgeschichte

<1985 Griindung der Interessengemein-
schaft Epidermolysis Bullosa e. V. DEBRA
Deutschland (kurz: IEB).

« Satzungsgemal dient sie gemeinnitzigen
Zwecken und ist selbstlos tatig

+Die IEB e. V. DEBRA Deutschland ist bun-
desweit tatig.

« Es bestehen Landesverbédnde in NRW, BW,
Rheinland Pfalz/Saarland, Bayern.

« Stand 2024: 264 Mitglieder und Forderer in
der IEB.

« Deutschlandweit werden ca. 5.000 Be-
troffene geschatzt, davon ca. 800 - 1.000
Schwerstbetroffene

Aufgaben und Ziele der IEB

« Erreichung moglichst aller Betroffenen in
der Bundesrepublik Deutschland

« Erfahrungsaustausch und Kontaktpflege
unter den Betroffenen

« Beratung und Hilfe in medizinischen, psy-
chologischen und sozialen Fragen

« Forderung einer Kooperation zwischen
Arzten, Therapeuten, Pflegenden und Pa-
tienten

«Sammlung und Verteilung von medizini-
schem Wissen und pflegerischen Hilfen

« Offentlichkeitsarbeit, um Vorurteile und
Benachteiligungen abzubauen

+ Austausch mit auslandischen Selbsthilfe-
gruppen

« Unterstitzung sinnvoller Forschungspro-
jekte

Kontaktadresse:

IEB e.V. DEBRA Deutschland
Bundesgeschafts-und Beratungsstelle
Schulstrafe 23

35216 Biedenkopf

Telefon: 06461 9260887
Fax: 06461 9260889

E-Mail: ieb@ieb-debra.de
Internet: www.ieb-debra.de

Spendenkonto:

VR Bank Lahn-Dill eG

IBAN: DE795176 2434 0007 178131
BIC: GENODES51BIK
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Interessengemeinschaft

Hamophiler

Die Hamophilie —auch Bluterkrankheit ge-
nannt- ist eine Erbkrankheit, die erstmals
im zweiten Jahrhundert nach Christus do-
kumentarisch festgehalten wurde. Die Blu-
terkrankheit kann durch Genmutationen
auch erstmals in bisher unauffalligen Fami-
lien auftreten.

Hamophile (Bluter) leiden zeitlebens un-
ter Blutgerinnungsstorungen. lhnen fehlen
Blutgerinnungsfaktoren, die bei gesunden
Menschen eine Blutung nach kurzer Zeit
zum Stillstand bringen. Es gibt unterschied-
liche Schweregrade und unterschiedliche
Hamophiliearten (Hdmophilie A und B, an-
dere Mangelzustdnde, die mit einer hdmo-
philiedhnlichen Blutungsneigung einher-
gehen, Von Willebrand-Jirgens-Syndrom
u.a.).

Die Behandlung erfolgt Uber die Verabrei-
chung der fehlenden Gerinnungsfaktoren
mit einer Spritze direkt in die Blutbahn. Die-
se so genannte ,Substitutionsbehandlung®
kann bei einem Blutungsereignis zur Blut-
stillung erfolgen (Bedarfsbehandlung) oder
in regelmafigen Abstanden zur Blutungs-
vorbeugung (Dauerbehandlung).

Die Faktorenprdparate werden heute aus
menschlichem Plasma oder rekombinant
(gentechnisch verdnderte Hamsterzellen in
Zellkultur) hergestellt.
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Die medizinische Betreuung sollte unbe-
dingt durch ein Hamophiliezentrum erfol-
gen. Da die Hdmophilie und das von Willeb-
rand-Syndrom relativ seltene Erkrankungen
sind, verflgt der niedergelassene Arzt ge-
wohnlich nicht Uber die speziellen Kennt-
nisse, Erfahrungen und Untersuchungs-
moglichkeiten, die flir eine angemessene
Behandlung erforderlich sind.

Die im Jahre 1992 gegriindete Interessen-
gemeinschaft Hdmophiler (IGH) eV. ist ein
bundesweit tatiger Patientenverband mit
derzeit 1.000 Mitgliedern, der die Interessen
der an einer angeborenen Blutungskrank-
heit leidenden Menschen und ihrer Angeho-
rigen vertritt.

Die Mitglieder der IGH elV. sind Betroffene,
Angehorige, Freunde, Forderer, Arzte und
sonstige Wissenschaftler.

Um eine optimale Betreuung der Mitglie-
der vor Ort gewahrleisten zu kdnnen, un-
terhalt die IGH Landesgeschéftsstellen in
verschiedenen Bundesléndern.

Schwerpunkte der Arbeit
gestern - heute und MORGEN:

* Betreuung und Unterstiitzung der Bluter
und deren Angehorige

Interessengemeinschaft

G

Hamophiler e.V.

« Aufklarung Uber das Krankheitsbild durch
Informationsveranstaltungen in Kindergar-
ten, Schulen, Betrieben usw.

«Verbesserung der Lebenssituation der Ha-
mophilen

+ Beratung und Betreuung der von HIV und
AIDS betroffenen Familien sowie der Hin-
terbliebenen

« Unterstiitzung von Forschungs- und Ent-
wicklungsprojekten

« Einflussnahme auf die betreffenden Ent-
scheidungen in Wissenschaft, Gesellschaft,
Industrie und Politik

« Sicherstellung eines optimierten Hamo-
philiebehandlungsstandards (besonders
auch im Alter)

Umsetzung der Aufgaben:

«standiger Erfahrungs- und Informations-
austausch durch Regionalveranstaltun-
gen, Begegnungs- und Fortbildungswo-
chenenden

* Seminare, Ferien- und Freizeitbegegnungs-
mafRnahmen unter adrztlicher Betreuungim
In-und Ausland

- Patienteninformationstage

- Mitgliederrundbriefe,  Informationsbro-
schiiren, Mitgliederzeitschrift
- Mitgliedschaft in wichtigen Entschei-
dungsgremien (z.B. AK ,Blut“ im Robert-
Koch-Institut, Deutsches Hamophiliere-
gister, Gemeinsamer Bundesausschuss,
Stiftung ,Humanitare Soforthilfe fiir durch
Blut und Blutprodukte HIV-infizierte Per-
sonen und andere)

Kontaktadresse:
Interessengemeinschaft Himophiler e.V.
Remmingsheimer Stral3e 3

72108 Rottenburg am Neckar

Telefon: 0747222648

E-Mail: mail@igh.info
Internet: www.igh.info

Spendenkonto:

Sparkasse Neuwied

IBAN: DE26 5745 0120 0000 9932 04
BIC: MALADESINWD

InteressenVerband
Tic und Tourette Syndrom

IVTS

Das Kompetenznetz

Wir liber uns

Der Interessenverband Tic & Tourette Syn-
drom (IVTS e. V.) ist ein 2007 gegriindetes ge-
meinnltziges Kompetenznetz, das es sich
zur Aufgabe gemacht hat, die Lebensqua-
litdt von Menschen mit Tic-Stérungen und
Tourette-Syndrom zu verbessern, insbeson-
dere durch Foérderung, Beratung, Informa-
tion Betroffener und deren Umfeld sowie
Interessierter, Vernetzung mit Organisatio-
nen assoziierter Erkrankungen, Zusammen-
arbeit mit Fachleuten, Selbsthilfeforderung,
Fortbildungen, Internetplattform als Infor-
mations- und Kommunikationsnetzwerk,
Offentlichkeitsarbeit, Lobbyarbeit

Auswahl der Aktivitdten

+ Aufklarung sowie Informations- und Fort-
bildungs-DVDs zum Tourette Syndrom

+ Informationen zur Symptomatik, Diag-
nostik, Therapie, Umgang, Komobidita-
ten

« Tipps zur Krankheitsbewaltigung sowie
News

« Stdrkung der Elternkompetenz, die For-
derung der Resilienz der Betroffenen

+ Beratung Betroffene und Angehorige zur
Diagnose

+ Verschiedene Workshops fiir die gesamte
Familie aber auch fir junge und erwach-
sene Betroffene

+ Online Tourette-Café

« Hilfe bei der Suche nach Arzten, Thera-
peuten, Kliniken, Selbsthilfegruppen

+ Coaching & Mediation bei Eskalationen in
der Schule durch das Tourette Syndrom
sowie die Vermittlung von Referenten

« Informationsbroschiiren, DVDs und Kin-
derbroschiiren gibt es in unserem Touret-
te-Shop

Tics und Tourette - Was ist das?

In Deutschland sind ungeféhr 5,5 Mio. Men-
schen von einer Tic-Storung betroffen. Tic-
Stérungen beginnen oftmals im Vorschul-
alter. Ungefahr 20 % aller Kinder sind von
einer Ticstorung betroffen. Bei den meisten
sind die Tics nur vorlibergehend. Vom Tou-
rette- Syndrom - einer besonderen Form
der Tic-Storung - sind weltweit ca. 1,5 % der
Bevolkerung betroffen.

Symptome

Anders als oftmals angenommen, sind
Tics keine simplen ,Marotten®, die durch
gentigend Willensstarke abgestellt werden
kénnen. Fir den Betroffenen sind sie un-
vermeidbar, auch wenn er sie fir einen ge-
wissen Zeitraum unterdriicken kann. Tics
sind unwillkirliche, meist rasch ablaufende
Mimiken, Gesten oder Bewegungen z. B. Au-
genblinzeln, Grimassieren, Rotieren um die
eigene Achse, Rauspern oder ungewolltes
Aussprechen von Wortern und Lauten.

Ursachen
Die Ursachen flr das Entstehen einer Tic-
Storung oder des Tourette-Syndroms sind

InteressenVerband Tic & Tourette Syndrom e. V.

- Aufkldarung, Informations- und Fortbildungs-DVDs
- Informationen zu Tourette & Tic-Storungen

- Tipps zur Krankheitsbewiltigung sowie News

- Stdrkung der Elternkompetenz

- Beratung fiir Betroffene und Angehorige

- Workshops fiir Familien, sowie junge Erwachsene
- Online Tourette-Café

- Hilfe bei der Suche nach Arzten, Tic-Landkarte

- Informationsbroschiiren

() IVTS

Das Kompetenznetz
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heutzutage immer noch unklar. Man geht
davon aus, dass eine Stoffwechselstérung
im Gehirn Ursache flr die Erkrankung ist,
aber auch andere Hypothesen werden dis-
kutiert. Einig ist man sich jedoch bei der
Einordnung von Tic-Stérungen als neurolo-
gisch-psychiatrische Erkrankung.

Behandlung

Tic-Stérungen konnen mit Neuroleptika
behandelt werden, Medikamenten, die be-
stimmte Rezeptoren im Gehirn blockieren.
Da diese Medikamente jedoch des Ofteren
starke Nebenwirkungen zur Folge haben,
werden leichte Tic-Storungen nur selten
medikamentds behandelt.

Film-Tipp:
Vincent will meer” und
,Ein Tick anders*

Vorstand
Carmen Grieger
Dr. Karin Malisch
Werner Gorg

Schirmherr
Florian David Fitz

Wissenschaftl. Beratung
Prof. Topka,

Dr. Niebler

Prof. Tebartz van Elst

Kontaktadresse:
IVTSe. V.
Geschéftsstelle
WittentalstraRe 34
79346 Endingen

Telefon: 01805500108
Fax: 01805 500109

E-Mail:  info@iv-ts.de
Internet: www.iv-ts.de
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K.i.s.E.

Kinder in schwieriger
Ernahrungssituation

R

' Ki1s.E. eV.

Kinder in schwieriger Ernahrungssituation e.V.

K.i.s.E. e. V.ist seit 1997 eine bundesweit tati-
ge Selbsthilfeorganisation von und fir Fami-
lien mit Kindern in schwierigen Erndhrungs-
situationen. Inzwischen richtet sich unser
Angebot zunehmend auch an Jugendliche
und junge Erwachsene, die mit den langfris-
tigen Folgen ihrer Erkrankung leben und ihre
eigenen Wege im Alltag, in Ausbildung und
Beruf finden. Die Erkrankungen der Betrof-
fenen beruhen meist auf einem chronischen
Darmversagen, beispielsweise infolge eines
Kurzdarmsyndroms, angeborener Fehlbil-
dungen, entziindlicher Darmerkrankungen
oder nach Tumorerkrankungen.

Etwa ein Viertel der Betroffenen leidet an
chronischen intestinalen Motilitatsstorun-
gen. Dazu zdhlen unter anderem:

« Neuronale Intestinale Dysplasie

+ Aganglionose / Morbus Hirschsprung

+ Viszerale Myopathie

+ Zuelzer-Wilson-Syndrom

Weitere Erkrankungen unserer K.i.s.E.-Kin-

der, Jugendlichen und jungen Erwachsenen

sind beispielsweise:

+ Mikrovillusatrophie

+ Zoliakie mit Zottenatrophie

+ andere Formen der Malabsorption

+ eingeschrankte  Organfunktion  nach
Transplantationen

Da viele dieser Erkrankungen sehr selten
sind (oft weniger als 1 Fall pro 100.000 Men-
schen), ist ein starkes Netzwerk und aktive
Selbsthilfe flr die betroffenen Familien von
entscheidender Bedeutung. Der Austausch
von Erfahrungen und Wissen kann lebens-
rettend sein.
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Unsere Ziele

+ Verbesserung der Lebensqualitat fur Kin-
der, Jugendliche, junge Erwachsene und
ihre Familien

« Forderung des regelmafigen Austauschs
mit Facharzten und Experten zur Sicher-
stellung einer optimalen Versorgung

+ Unterstltzung der Familien sowie der
jungen Betroffenen im Umgang mit der
hohen pflegerischen Belastung und den
psychischen Herausforderungen

Unser Unterstiitzungsangebot -

Der erste Schritt

+ Hilfe bei der Erfassung und Einordnung
der neuen Lebenssituation

+ Aufbau sozialer Kontakte und eines un-
terstitzenden Netzwerks

« Unterstltzung bei biirokratischen Anlie-
gen (Pflegegrad, Schwerbehindertenaus-
weis, Leistungen der Kranken- und Pfle-
gekassen)

Unser Vereinsleben
Wir bieten regelmalig vielfaltige Austausch-
und Informationsmoglichkeiten:
« Jahrliches Familienseminar
Mit Workshops und Fachvortrdgen von
Arzten, Psychologen, Therapeuten
+ Regionale Treffen (1-2 pro Jahr)
Zur lokalen Vernetzung der Familien
+ Monatliche Online-Treffen
Teilweise mit externen Fachreferenten
+ Ferienfreizeiten
Fir betroffene Kinder und ihre Geschwis-
ter — inklusive professioneller medizini-
scher Betreuung

Weitere Angebote

+ Informationen zu Rehabilitations- und
Kurkliniken

« Vernetzung mit spezialisierten Arzten und
Zentren fir seltene Erkrankungen

« Zusammenarbeit mit anderen Selbsthilfe-
gruppen und Organisationen

+ Individuelle Hilfeleistungen, z.B. durch
einen Notfallfonds

+ RegelmaRiger Quartals-Newsletter und
Vereinsmagazin

+ Unterstlitzung und Einbindung von ver-
waisten Eltern

Kontaktadresse:
K.i.s.E.eV.

Dahmestrasse 15
15732 Eichwalde

Telefon: 0157 54310980

E-Mail: info@kise-ev.de
Internet: www.kise-ev.de

Spendenkonto:

K.i.s.E.eV.

Spendenkonto Volksbank Kraichgau
IBAN: DEO05 6729 2200 0046 5169 07
BIC: GENODEG61WIE

Lebertransplantierte

Deutschland

1 Lebertransplantierte
Deutschland e.V.

In Deutschland werden derzeit pro Jahr ca.
850 Lebertransplantationen durchgefihrt.

Vor und nach der Transplantation sind Be-
troffene und deren Angehorige oftmals
durch eine Vielzahl von Angsten, Problemen
und Informationsdefiziten stark belastet.

Der gemeinnitzige Patientenselbsthilfe-
verband Lebertransplantierte Deutschland
eV. (LD eV.) engagiert sich seit 1993 ehren-
amtlich fir Betroffene. LD e. V. ist ein bun-
desweit tatiger Verband flr Lebertransplan-
tierte, Wartelistenpatienten und Angehdrige
und der derzeit mit ca. 1.400 Mitgliedern
grolte Verband speziell fiir Lebertransplan-
tationspatienten u. -patientinnen und deren
Angehdrige in Deutschland.

Uber das Bundesgebiet verteilt bieten 90
Ansprechpartnerinnen personliche Ge-
sprache fir Betroffene und Angehérige per
Telefon, zu Hause oder in der Klinik an. In
vielen Regionen finden Kontaktgruppen-
treffen in Form von Gesprachsrunden, mit
Fachvortragen oder Ausfliige statt.

In enger Zusammenarbeit mit den Trans-
plantationszentren, ortlichen Krankenhau-
sern sowie Arztinnen und Arzten unterstit-
zen wir mit gemeinsamen und erganzenden
Angeboten die psychosoziale und medizini-
sche Betreuung der Betroffenen. An vielen
groRen Transplantationszentren fiihren
wir zusammen mit den Arztinnen und Arz-
ten regelmaRig Treffen fiir Wartepatienten
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u. -patientinnen und Arzt-Patienten-Se-
minare durch. Seit vielen Jahren wird der
JTag der Organspende“ von uns mafgeb-
lich mit organisiert und wir sind natirlich
an diesem Tag vor Ort vertreten. Zweimal
jahrlich erscheint unsere Zeitschrift “Le-
benslinien” mit einer Auflage von 4.500
Exemplaren. Zusatzlich geben wir Le-
benslinien intern“ heraus. Diese Zeitschrift
erhalten ausschlieBilich unsere Mitglieder.
Wir erstellen Patienteninformationen zu
transplantationsbezogenen und anderen
medizinischen und sozialen Themen und
aktualisieren standig unsere umfangreiche
Homepage. Es finden regelmaRig Seminare
flr Ansprechpartner*innen und Mitglieder
statt.

Dies alles hilft, die Lebenssituation vor und
nach der Transplantation zu verarbeiten,
und unterstitzt die Patienten und Patien-
tinnen, einen moglichst guten Informati-
onsstand zur Grunderkrankung, eigenen
Situation, notwendigen Therapie, Lebens-
qualitét und Perspektive vor und nach der
Transplantation zu erlangen. Der*die psy-
chisch stabile, gut informierte Patient*in
kann mit seinen Arztinnen und Arzten bes-
ser zusammenarbeiten.

Wir vertreten die Interessen der Betroffenen
in verschiedenen Gremien und Institutionen.
Bei der Novellierung des Transplantations-
gesetzes haben wir uns aktiv eingebracht
und setzen uns auch flr die Umsetzung auf
Bundes- und Landerebene ein.

Der Verband engagiert sich in besonderem
Mafie bei der Aufklarung Gber die Moglich-
keit der Organspende nach dem Tode. Dies
einerseits aus Verpflichtung und Dankbar-
keit andererseits im Sinne einer Chancen-
erhdhung fiir die jetzigen und zukinftigen
schwer Organerkrankten, die auf ein lebens-
rettendes Organ warten. Ziel ist hier durch
gute Information, die Basis fir die individu-
elle Entscheidung zu legen.

Alle Vorstandsmitglieder, Ansprechpartner-
*innen, Redaktionsmitglieder und andere
Funktionstrager des Verbands arbeiten eh-
renamtlich.

Kontaktadresse:

Geschaftsstelle:

Bebbelsdorf 121

58454 Witten

Mo - Fr jeweils 10:00 bis 13:00 Uhr

Telefon: 02302/1798991

Fax: 02302/1798992

E-Mail: geschaeftsstelle@
lebertransplantation.de

Internet: www.lebertransplantation.eu

Vorsitzender:

Gerd Bockmann, Potsdamer Str. 4 b,

59174 Kamen, Tel: 02307-9162698,
gerd.boeckmann@lebertransplantation.de

Stv. Vorsitzende:

Jutta Riemer, Maiblumenstrafie 12,
74626 Bretzfeld Tel: 07946-940187,
jutta.riemer@lebertransplantation.de

Spendenkonto:

Sparkasse Heidelberg

Konto: 660 2495

BLZ: 672500 20

IBAN: DE60 6725 0020 0006 6024 95
BIC: SOLADES1IHDB
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LERNEN FORDERN -
Bundesverband zur Forderung von

Menschen mit Lernbehinderungen

Lernbehinderung - Was ist das?
Charakteristisch  flir ~ Lernbehinderungen
ist ihre Vielfalt, denn hinter diesem Begriff
stehen vielfaltige Ursachen mit vielfaltigen
Komponenten, Erscheinungsformen, Aus-
pragungen und Abstufungen mit groRen
individuellen Unterschieden. Eine Lernbe-
hinderung ist nicht immer leicht von einer
geistigen Behinderung auf der einen und
einer Lernschwdche auf der anderen Seite
abzugrenzen.

Ursachen von Lernbehinderungen

Eine Lernbehinderung kann durch ver-
schiedene Faktoren aus unterschiedlichen
Bereichen verursacht werden. Sie betrifft
in der Regel mehrere Funktionsebenen
(geistig, seelisch und korperlich), die sich
in der Lebensentwicklung gegenseitig indi-
viduell und nicht kontinuierlich verstarken.
Die Hauptursachen liegen meistens im or-
ganischen und neurologischen Bereich. Es
handelt sich um angeborene genetische
Faktoren oder erworbene hirnorganische
Schadigungen.

Neurologische Grundlagen:

Wie lernt der Mensch?

Wenn kleine Kinder die Welt erfahren, wenn
Erwachsene neue, unbekannte Situationen
bewadltigen, dann lernen sie. Im Gehirn wer-
den neue Verbindungen zwischen Nerven-
zellen gekniipft, bestehende Verbindungen
verstarkt und unnotige Verbindungen auf-
gel6st. Ein Netz aus Nervenzellen, vergleich-
bar mit einer Landschaft mit vielen Wegen,
entsteht: Wege, die oft gegangen werden,
sind breit und sicher. Wege, die selten be-
gangen werden, sind schmal und schwer
zugdnglich. Ein Kind, das in seiner Kindheit
nur wenige Male auf einem Fahrrad sal},
kann als Erwachsener nicht Fahrrad fah-
ren. Ein Mensch, der dagegen regelmalig
Fahrrad fahrt, muss dariiber nicht mehr
nachdenken, sondern hat diese Bewegung
automatisiert.

Entscheidend fur die Effektivitdt der Lern-
prozesse sind nicht nur die einzelnen Wege,
sondern auch ihr Zusammenspiel. Durch
fehlende Verkniipfungen der Nervenzellen
konnen Denkprozesse verlangsamt wer-
den, die Menge der Informationen und die
Geschwindigkeit ihrer Verarbeitung sind re-
duziert.
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Ein Kurs fiir junge Leute vor der Geschéftsstelle LERNEN FORDERN in Remseck.

Psycho-soziale Faktoren

Neben den biologischen Ursachen kdnnen
psycho-soziale Faktoren, wie unglinstige
soziale und psychologische Bedingungen,
eine Lernbehinderung verursachen oder
verstarken. Sauglinge und Kleinkinder, die
keine ausreichende Pflege und zu wenig
emotionale Zuwendung erhalten, zeigen
Entwicklungsverzdgerungen und -rlickstan-
de. Fehlende Anreize und fehlende Zuwen-
dung wirken sich auf das physische Wachs-
tum, die kognitive Entwicklung sowie die
Psyche des Kindes aus.

Menschen mit Lernbehinderungen
brauchen besondere Hilfen -

manche ein Leben lang!

Die Entwicklung von Kindern mit Lernbehin-
derungen weicht im Kleinkindalter immer
mehr von der Entwicklung gleichaltriger
Kinder ab. Diese Entwicklungsverzogerung
wird bedauerlicherweise auch heute noch
nicht immer rechtzeitig bemerkt. Von Lern-
behinderung betroffen sind ca. 2,5 Prozent
bis 3,5 Prozent aller Kinder eines Jahrgangs.
In der Schule unterscheidet sich ihr Lern-
und Leistungsvermogen immer deutlicher
vom Lernen gleichaltriger Kinder. Kinder
mit Lernbehinderungen sind deshalb auf
ein individuelles sonderpadagogisches Bil-
dungsangebot angewiesen.

Eine Lernbehinderung wirkt sich auf jede
Form des Lernens im Alltag und auf die
Bewadltigung des tdglichen Lebens in jeder
Altersstufe aus. Menschen mit Lernbehin-
derungen bendtigen Unterstlitzung und Be-
gleitung, damit sie in der Gesellschaft und
am Arbeitsleben teilhaben kénnen.

LERNEN FORDERN

Der LERNEN FORDERN - Bundesverband
bietet Menschen mit Lernbehinderungen
und ihren Angehorigen Unterstiitzung und
Beratung, begleitet den Aufbau von Selbst-
hilfegruppen, unterstiitzt die Arbeit seiner
Selbsthilfegruppen, Orts-, Kreis- und Lan-
desverbande, informiert Uber aktuelle Ent-
wicklungen und bietet digital und in Prasenz
bei seinen Seminaren, Arbeitstagungen und
Bundesversammlungen Gelegenheit zum
Erfahrungsaustausch der Mitglieder und Inte-
ressierten untereinander.

Kontaktadresse:

LERNEN FORDERN -

Bundesverband zur Forderung von
Menschen mit Lernbehinderungen e.V.
Beratungs- und Geschaftsstelle
Maybachstr. 27

71686 Remseck am Neckar

Telefon: 071419747870
Fax: 071419747871

E-Mail:  post@lernen-foerdern.de
Internet: www.lernen-foerdern.de
www.entwicklungsverzoegerungen.de

Lupus Erythematodes
Selbsthilfegemeinschaft

LUPUS'f

Erythematodes
Selbsthilfegemeinschaft e.V.

Systemischer Lupus erythematodes

In Deutschland leiden ca. 40.000 Menschen
unter der seltenen Krankheit Lupus erythe-
matodes, die vor allem Frauen betrifft. Lu-
pus erythematodes ist eine Autoimmuner-
krankung, bei der sich das Immunsystem
gegen den eigenen Korper richtet. Typisch
ist eine schmetterlingsférmige Hautrotung
auf Nase und Wangen, die der Krankheit
auch den Namen Schmetterlingsflechte ver-
liehen hat. Diese tritt allerdings nur in etwa
der Halfte der Falle auf. Den meisten Lupus
Betroffenen sieht man ihre Krankheit auf
den ersten Blick nicht an. Lupus Erkrankte
sind jedoch oft miide und abgespannt, haben
haufig eine leicht erh6hte Korpertemperatur,
unerklarlichen  Gewichtsverlust, diffusen
Haarausfall und Lymphdrisenschwellungen.
In manchen Fallen kommen Sonnen- oder
Kalteempfindlichkeit oder Allergien hinzu.
Bisherist Lupus erythematodes nicht heilbar.
Bei friiher Diagnose und richtiger Therapie ist
jedoch ein erfilltes Leben mit einer norma-
len Lebenserwartung moglich.

Diagnose und Therapie

Lupus erythematodes wird aufgrund der
verschiedenen Symptome hdaufig nicht
rechtzeitig erkannt. Dabei ist eine Friher-
kennung zur Verhinderung von Organsché-
digungen, wie Schadigung der Nieren, des
Herzens und des Nervensystems, entschei-
dend. Die Lebensqualitat der Lupus Betrof-
fenen wird durch den schubweisen Verlauf
der Erkrankung negativ beeintrachtigt - die
moglichen Krankheitserscheinungen sind
vielfaltig. Die Therapie wird fur jeden Betrof-
fenen individuell angepasst. Besonders in
den ersten Jahren der Erkrankung ist eine
regelmalige Uberwachung des Krankheits-
verlaufes notwendig.

Unser Verein

Die 1986 gegriindete Lupus Erythematodes
Selbsthilfegemeinschaft ist eine bundes-
weite Anlaufstelle fir Menschen, die von
der seltenen Autoimmunkrankheit Lupus
erythematodes betroffen sind. Als gemein-
nltziger Verein — mit derzeit etwa 2000 Mit-
gliedern und ca. bundesweiten 50 Selbsthil-
fegruppen - haben wir uns zum Ziel gesetzt,
die Lebensqualitdt von Lupus Betroffenen
nachhaltig zu verbessern und ihrer Isolati-
on vorzubeugen. Dabei steht die Hilfe von
Betroffenen fiir Betroffene, und der da-
durch entstehende wertvolle Erfahrungs-
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austausch, im Vordergrund. Darliber hinaus
initiieren, férdern und beteiligen wir uns an
umfassenden wissenschaftlichen Studien
zur Erforschung der Ursachen und aller an-
deren Fragen rund um Lupus. So wurde von
uns im Mdrz 2000 erstmalig ein Preis fir die
Lupus Forschung vergeben. Im Jahr 2006
haben wir die Lupus Stiftung Deutschland
zur Forschungsforderung gegriindet. Die
2001 von uns initiierte LulLa-Studie (Lupus-
Langzeit-Studie) stellt inzwischen die um-
fangreichste Datenbasis flir Lupus dar. Seit
2022 wird die LuLa-Studie nun elektronisch
unter dem Namen eLula fortgefiihrt.

Regionalgruppen vor Ort

Unsere bundesweit ber 50 Regionalgrup-
pen ermoglichen ortsbezogenen Kontakt-
und Erfahrungsaustausch. Eine Regional-
gruppe in Ihrer Néhe finden sie auf unsere
Homepage www.lupus-rheumanet.org.

Informationsmaterial

Vier Malim Jahr versorgt unsere Vereinszeit-
schrift Schmetterling unsere Mitglieder mit
aktuellen Informationen rund um das The-
ma Lupus und unsere Arbeit. Unsere Flyer,
die Sonderausgabe des Schmetterlings,
die App Lupus Pass, der Newsletter Flugel-
schlag, unsere Social Media Kanale und der
eigene Podcast Lupus Kompass runden das
Angebot an Informationsmaterialien ab. Auf
unserer Homepage www.lupus-rheumanet.
org stehen umfangreiche Informationen
zum Download bereit.

Beratung und Hilfe

Telefonische und schriftliche Beratung und
Hilfestellung erfolgen Uber die bundesweite
Geschaftsstelle in Berlin sowie die einzel-
nen Regionalgruppen. Wir stehen u.a. bei
der Suche nach geeigneten Facharzten,
Krankenhdusern und Reha-Einrichtungen
zur Seite.

Vortrage, Workshops & Veranstaltungen
& Seminare fiir besondere Zielgruppen

Bundesweit finden abwechslungsreiche
Workshops statt, zu deren Gelingen Fach-
drzte und -drztinnen durch kompetente
Vortrdge zu vielféltigen Themen beitragen.
Wichtige Tage, wie der Welt Lupus Tag am
10. Mai und der Welt-Rheuma-Tag am 12.
Oktober werden von uns o&ffentlichkeits-
wirksam begleitet. Ob in unserer Geschéfts-
stelle in Berlin oder bei unseren bundeswei-

ten Regionalgruppen: Wir organisieren und
veranstalten regelmalig Vortréage und Semi-
nare zu Lupus bezogenen Themen - oft mit
interessanten Referenten aus dem Gesund-
heitswesen - in Prasenz und online.

Lupus Stiftung Deutschland

Das Herz der Lupus Stiftung schlagt fir
die Verbesserung der Lebensqualitdt von
Lupus Betroffenen und die Férderung der
Lupus Forschung. Unsere Mission ist es,
Wissenschaft und Forschung im Bereich
der Autoimmunkrankheit Lupus erythe-
matodes voranzutreiben und zu fordern.
Die Lupus Stiftung Deutschland organisiert
den Deutschen Lupus Tag, auf dem flihren-
de Forschende, engagierte Behandelnde
und Studierende zusammentreffen, um die
neuesten Erkenntnisse im Bereich Lupus
vorzustellen und den Austausch zwischen
Experten zu fordern..

Wer erfiillt diese Aufgaben?

DerVorstand, bestehend aus acht Personen,
darunter zwei Fachérzte, die uns in allen
medizinischen Fragen unterstiitzen sowie
die Geschaftsstelle Berlin. Des Weiteren or-
ganisieren die Regionalgruppenleitenden
Gruppentreffen und leisten Beratung und
Betreuung vor Ort. Weitere Ehrenamtliche
unterstlitzen uns u.a. mit ihrer Arbeit in
unserer Redaktion zur Erstellung der Ver-
einszeitschrift Schmetterling. Auf interna-
tionaler Ebene stehen wir mit zahlreichen
Selbsthilfeorganisationen in Kontakt und
sind dank der Informationen von Arztinnen
und Arzten auf nationaler und internationa-
ler Ebene lber den aktuellen Stand der For-
schung informiert.

Kontaktadresse:

Lupus Erythematodes
Selbsthilfegemeinschaft e.V.
Luisenstralbe 58/59

10117 Berlin

Telefon: 0202 4968797
Fax: 0202 4968798

E-Mail: lupus@rheumanet.org
Internet: www.lupus.rheumanet.org

Spendenkonto:

Volksbank im Bergischen Land eG

BIC: VBRSDE33XXX

IBAN: DE31 3406 0094 0002 5680 20
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Marfan Hilfe
(Deutschland)

Bundesorganisation Marfan Hilfe
(Deutschland) e. V.

Der Verein flir Menschen mit dem Marfan-
Syndrom und @hnlichen Erkrankungen

Das Marfan-Syndrom

Beim Marfan-Syndrom handelt es sich um
eine Erkrankung des Bindegewebes, die in
der Fachliteratur mit einer Haufigkeit von
1:5.000 bis 1:10.000 angegeben wird. Die
Wahrscheinlichkeit, die Krankheit an einen
Nachkommen zu vererben, betrdgt 50%.
In 25 bis 30% tritt das Marfan-Syndrom als
Spontanmutation auf. Das bedeutet, dass
keines der Elternteile betroffen ist.

Grund fir diese Erkrankung sind Mutatio-
nen im Gen fir Fibrillin, welches eine der
wesentlichen Komponenten der Mikrofi-
brillen ist. Diese Mikrofibrillen bilden das
Grundgerust fir die elastischen Fasern und
sind in fast allen Bereichen des Korpers zu
finden.

Die groRten Gefahren des Marfan-Syndroms
liegen im Herz- und GefaRsystem. In der
Gefalwand der Hauptschlagader konnen
sich Aussackungen (Aneurysmen) und Risse
(Dissektionen) bilden, was zum Platzen der
Aorta fihren kann. Verdnderungen an den
Herzklappen sind Grundlagen flr weitere
Komplikationen, wie z.B. Herzinsuffizienz
oder gefahrliche Entziindungen der Herz-
klappen.

Am Skelett sind die haufigsten Probleme
Fehlstellungen der Wirbelsdule und Ver-
formungen des Brustbeines. Die Verdn-
derungen am Skelett kdnnen auch zu Be-
eintrachtigungen anderer Organe wie z.B.
Herz und Lunge fiihren. Am Auge kann es
durch Verschiebung oder Abreiften der Lin-
se, Linsentriibung oder Netzhautablésung
zu schweren Sehstdrungen bis zur volligen
Erblindung kommen. In der Lunge kdnnen
sich Blasen im Gewebe bilden. Diese kdn-
nen platzen und so ein Zusammenfallen der
Lunge bewirken, was zu lebensbedrohen-
der Atemnot flhrt.

Das Marfan-Syndrom ist nicht heilbar, aber
behandelbar. Durch verbesserte medizini-
sche Versorgung konnte die Lebenserwar-
tung der Betroffenen gesteigert und die
Lebensqualitat splrbar verbessert werden.
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Mit dem Marfan-Syndrom nahe verwandt
sind z.B. das Loeys-Dietz-Syndrom (LDS)
und seltene Varianten des Ehlers-Danlos-
Syndroms (EDS), wie das EDS Typ IV (soge-
nannter vaskuldrer Typ). Die Haufigkeit des
LDS wird von der Gesellschaft fiir Humange-
netik mit 1:100.000 angegeben. Damit sind
in Deutschland etwa 800 Menschen betrof-
fen.

Die Marfan Hilfe (Deutschland) e. V.

Die Marfan Hilfe (Deutschland) e. V. ist ein
gemeinnUtziger Verein, der 1991 gegriindet
wurde. Wahrend vom Vereinsbiiro aus die
grundlegenden Aktivitdten (wie Informati-
onsbroschiren, Internetauftritt und Kon-
takte zu Kliniken) geregelt werden, ist der
direkte Austausch mit Betroffenen durch
unsere umfangreiche regionale Arbeit vor
Ort in unseren Regionalgruppen moglich.
Hier begegnen sich Betroffene regelméaRig,
um sich zu informieren und Erfahrungen
auszutauschen. Um fir alle erreichbar zu
sein, bieten wir mittlerweile auch viele un-
serer Veranstaltungen und Treffen bequem
onlinean.

Informationen Uber das Marfan-Syndrom
werden von uns zusammengestellt, aktu-
alisiert und den Mitgliedern, Interessierten
und Arzten zur Verfiigung gestellt. Wir orga-
nisieren Vortragsveranstaltungen, auf de-
nen sich Betroffene und Arzte gezielt iber
das Marfan-Syndrom informieren kénnen.

Die Publikationen der Marfan Hilfe (Deutsch-
land) e. V. reichen von der Vereinszeitung
,Marfan Information“ Gber Flyer und Bro-
schiiren mit ausgewdhlten Einzelthemen
bis zu unserem Buch ,Das Marfan-Syndrom
- Ratgeber fir Patienten, Angehdrige und
Betreuende®. Darliber hinaus halten wir Sie
mit unserem regelmaligen Newsletter tber
alle wichtigen Entwicklungen und Angebo-
te auf dem Laufenden. Viele Informationen
werden zudem auf unseren Internetseiten
www.marfan.de sowie www.loeys-dietz.
de veroffentlicht.

Ein wichtiges Ziel der Marfan Hilfe (Deutsch-
land) e. V. ist es, am Aufbau von Schwer-
punktkliniken fir das Marfan-Syndrom mit-
zuwirken, um die Betreuung der Patienten
stetig zu verbessern. Durch unsere erfolg-
reiche Mitarbeit im Gemeinsamen Bundes-
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ausschuss konnte das Marfan-Syndrom als
erste der seltenen Erkrankungen eine Aner-
kennung nach § 116 b des SGB V erreichen.
Dadurch wurde die Grundlage fiir weitere
Spezialsprechstunden bundesweit gelegt.
Inzwischen haben sich bundesweit mehrere
spezielle Marfan-Sprechstunden in Kliniken
etabliert, in welchen die verschiedenen be-
troffenen medizinischen Fachrichtungen
interdisziplinar und ganzheitlich abgedeckt
werden. Ebenso gibt es mittlerweile ein
spezielles Reha-Angebot (Marfan-Reha), das
passgenau auf die besonderen gesundheit-
lichen Bediirfnisse zugeschnitten ist.

Ziele und Forderungen

+ Erhohung des Bekanntheitsgrades in der
Bevolkerung und der Arzteschaft.

« Errichtung von interdisziplindren Sprech-
stunden flir Marfan-Patienten in allen
Bundeslandern.

+ Unterstlitzung von Betroffenen in allen
Bereichen, die vom Marfan-Syndrom be-
einflusst sind.

+ Information von Betroffenen tber die Er-
krankung.

« Aufzeigen von Hilfen im Umgang mit der
Erkrankung.

« Ermoglichung von Kontakten zwischen
Betroffenen.

+ Sammeln von Spendengeldern zur Erfor-
schung der Krankheit.

Kontaktadresse:

Marfan Hilfe (Deutschland) e.V.
Postfach 1620

57446 Olpe

Telefon: 0800-7613344
E-Mail: kontakt@marfan.de
Internet: www.marfan.de

Spendenkonto:

Volksbank Kéln Bonn e.G.

IBAN:  DE53 3806 0186 5008 1010 10
BIC: GENODED1BRS

Mastozytose Selbsthilfe Netzwer

Was ist Mastozytose?

Mastozytose ist eine seltene Erkrankung,
bei der sich krankhaftverandert Mastzellen
unkontrolliert im Koper befinden. Je nach
Form der Mastozytose sammeln sich die
Mastzellen dabei in verschiedenen Gewe-
ben und Organen an. Die Vielzahl der Sym-
ptome, die dabei auftreten kdnnen, macht
die Mastozytose zu einer Krankheit mit vie-
len Gesichtern. Leider ist es fiir Betroffene
mitunter ein langer Weg, bis zur Diagnose
der Mastozytose. Bei den meisten Betroffe-
nen lassen sich bestimmte genetische Ver-
anderungen nachweisen. Die genauen Ur-
sachen einer Mastozytose sind jedoch nicht
vollstandig erforscht.

Systemische Mastozytose

Systemische Mastozytose - Als fortgeschrit-
tene systemische Mastozytose (kurz: advSM
flr advanced systemic mastocytosis) be-
zeichnet man eine Gruppe von seltenen,
bosartigen Erkrankungen des Knochen-
marks. Sie ist durch eine unkontrollierte
Anhdufung von abnormen Mastzellen in
verschiedenen Organen (v.a. Leber, Milz,
Darmtrakt, Lymphknoten, Knochenmark
und auch der Haut) gekennzeichnet.

Wer wir sind und was wir tun

Der Verein Mastozytose Selbsthilfe Netzwerk
eV. setzt sich fuir Betroffene ein und verfolgt
den Zweck, eine bessere Aufklarung und Un-
terstlitzung von Mastozytose-Patienten und
deren Angehdrigen zu gewdhrleisten. Dies
geschieht durch Beratung, Informations-
und Hilfsangebote, sowie die splrbare Soli-
daritdt mit den von diesen seltenen Erkran-
kungen Betroffenen damit sie wissen, dass
sie damit nicht allein sind.

In enger Zusammenarbeit mit anerkannten
Kompetenzzentren der Mastzellerkrankung
mochte das Mastozytose Selbsthilfe Netz-
werk die Kompetenz der Betroffenen, aber
auch ihre Erfahrungen - dass ,Patienten-
Erleben® - verbessern. Wichtig ist dem Verein
auch, die Forschungstatigkeiten zu verfolgen,
und die Patienten (iber die Ergebnisse bzw.
neue Behandlungsmethoden zu informieren.

»Aufklarung“ - ,Informationen“ - ,Aus-
tausch“ - ,Netzwerk, das ist die Mission
und Aufgabe vom Verein um Mastozytose-
Patienten und deren Angehdrige in der
Selbsthilfe zu unterstitzen.
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Selbsthilfe Netzwerk e. V.
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Eine Mastozytose kann zu zahlreichen Beschwerden fiihren. Welche Symptome auftre-
ten, kann individuell sehr unterschiedlich sein. Es konnen verschiedene Korperberei-
che betroffen sein, wie die Grafik zeigt. Es treten jedoch nicht alle Symptome bei jedem

Betroffenen auf.

Verein [ Selbsthilfe

Fur viele Erkrankte ist der gegenseitige Aus-
tausch mit Personen in dhnlichen Situatio-
nen sehr hilfreich. Wir sehen unsere Aufgabe
darin, uns gemeinsam fiir unsere Anliegen
einzusetzen, uns gegenseitig zu unterstut-
zen und nach Lésungen zu suchen im Verein
sowie in der Selbsthilfegruppe. Wichtig ist
uns die Starkung der Eigenverantwortung
und Kompetenz jedes einzelnen Mastozyto-
sepatienten. Im Verein wird der gegenseitige
Erfahrungsaustausch durch ein Internetfo-
rum, jahrliche Treffen und personlichen Di-
alog zusatzlich gefordert.

Was wollen wir erreichen?

« Erstellen von Informationsmaterial & Flyern

+ Organisation von Patientenseminaren mit
Fachvortragen

« Zusammenarbeit mit Selbsthilfegruppen
und Organisationen flir Mastozytose-Pati-
enten

« Wir wollen uns weiter vernetzen, neue
Menschen in ihrem Wirken kennen lernen
und gemeinsam Ideen und Prozesse vor-
anbringen.

+ Miteinander reden - gemeinsam handeln
- uns gegenseitig unterstitzen

Erfahrungsaustausch auf nationaler und in-
ternationaler Ebene, Europa- und weltweit
Informationen und Hilfe fir Patienten und
Angehorige

Zusammenarbeit mit Mastozytose-Experten
Besuch von Kongressen und Fachvortra-
gen zum Thema Mastozytose
Organisation von Expertentage mit Fach-
vortrdgen auf nationaler Ebene
Offentlichkeitsarbeit

Kontaktadresse:

Mastozytose Selbsthilfe Netzwerk e.V.
Edith Stein Strasse 17

51519 Odenthal

Telefon: 02207 9749297
E-Mail: kontakt@mastozytose-info.de

Internet: mastozytose-info.de

Spendenkonto:
IBAN: DE39 3846 2135 2211 9020 11
BIC: GENODED1WIL
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MigraneLiga Deutschland

Migraneliga Qv

DEUTSCHLAND

Die Migraneliga eV. Deutschland arbeitet
Uberwiegend ehrenamtlich und betreut
zahlreiche Selbsthilfegruppen in Deutsch-
land. Ausschlaggebend fiir die Griindung
1993 war die grolRe Zahl der Betroffenen mit
ber 8 Millionen Menschen in Deutschland,
die Ratlosigkeit vieler Migrane Kranker, die
sich mit ihrem Leiden alleingelassen flh-
len und die Tatsache, dass Migrane eine
Volkskrankheit ist. Sie wird inzwischen als
Schwerbehinderung anerkannt.

Migrane

Migranekopfschmerzen sind héufig einsei-
tig, treten in Attacken auf, die 4 bis 72 Stun-
den dauern. Dabei treten Begleitsymptome
wie Ubelkeit, Erbrechen, Lichtscheu, Larm-
scheu auf. Bei kérperlicher Bewegung ver-
starken sich die Schmerzen. Bereits Kinder
kdnnen unter Migrane leiden, Frauen sind
haufiger betroffen als Manner. Besonders
beeintrachtigt sind die 10 % der Betroffe-
nen, die unter chronischer Migrédne leiden.

Hilfe zur Selbsthilfe

Die als gemeinn(tzig anerkannte Migrane-
Liga steht Betroffenen mit Rat und Tat zur
Seite und fordert den Erfahrungsaustausch.
Eine wichtige Aufgabe ist die Vermittlung
von Informationen Uber neue Therapi-
en aus Medizin und Naturheilkunde. Die
gute Zusammenarbeit mit Arzt:innen und
Naturheilpraktiker:innen kommt den Pati-
enten zugute.

Die Initiativen der MigraneLiga

« Grindung und Fihrung von Selbsthilfe-
gruppen, auch Online-Selbsthilfegruppen,
Schulung der Selbsthilfegruppenleiter.
Kontakt: shg@migraeneliga.de

Migrane- und Kopfschmerzmagazin - Die
Migraneliga ist Herausgeberin der regel-
maRig erscheinenden Zeitschrift, die Mit-
glieder und alle Interessierten tber die
neuesten Erkenntnisse tiber Kopfschmer-
zen in der Medizin und Naturheilkunde
informiert.

Bereitstellung von vielen aktuellen Infor-
mationen Uber unsere barrierefreie Web-
site www.migraeneliga.de
Medienprasenz auf Facebook, Instagram,
Youtube, LinkedIn und Wikipedia Kosten-
loser Versand von Broschiiren und Flyern,
die Uber die Krankheit informieren, erhalt-
lich unter logistik@migraeneliga.de
Telefonische Beratung fiir Betroffene und
Angehorige

Angebote fiir ehrenamtliches Engagement
und Mitwirkung an Planungen und Aktivi-
taten, z.B. in unseren Arbeitskreisen (AK
Politik, AK PR & Social Media, AK Finanzen
& Fundraising, AK Mitglieder, AK (Online-)
Veranstaltungen, AK Lernende (Studieren-
de, Azubis u.d.), AK Migrdne am Arbeits-
platz)

Online Webinare mit fiihrenden Kopf-
schmerzexpert:innen. Diese Veranstal-
tungen sind fir Patientiinnen und ihre
Angehorigen kostenlos. Sie werden aufge-
zeichnet und stehen auf Youtube zur Ver-

herapie heWt®
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fligung. Weitere Informationen dazu auch
auf www.migraeneliga.de
Patientenveranstaltungen in verschiede-
nen Regionen

Online Fragestunden flr Mitglieder
Termine flr alle Veranstaltungen auf Fa-
cebook, Instagram und der Website www.
migraeneliga.de

Gesprache mit im Gesundheitswesen ver-
antwortlichen Politiker:innen

Aktive Offentlichkeitsarbeit mit Vertre-
ter:innen aus Gesellschaft, Krankenkassen
und Wirtschaft

Migréne im Arbeitsleben: Beratung und
Schulung von Arbeitgeber:innen, In-
formation von Migrane-Betroffenen als
Arbeitnehmer:innen, Einrichtung einer
Website zum Thema www.migraene-am-
arbeitsplatz.de

Migrane im Studium: Projekt, das u.a. Ak-
teure im Hochschulwesen vernetzt und
Studierendeninitiativen von Betroffenen
unterstutzt

Intensive Zusammenarbeit mit Thera-
peut:innen und Kliniken

Kontaktadresse:
MigraneLiga e.V. Deutschland
Bundesgeschéftsstelle
Willy-Brandt-Str. 20

76829 Landau in der Pfalz

Telefon: 06341 6732456
Fax: 06341 6732457

E-Mail: liga@migraeneliga.de
Internet: www.migraeneliga.de

Spendenkonto:

Volksbank Heidelberg-Neckartal eG
IBAN: DE42 6729 1700 0049 4065 09
BIC: GENODEG6INGD

Morbus Wilson

Wir sind ein gemeinnlitziger Verein, der Be-
troffene, die an der Kupferspeichererkran-
kung Morbus Wilson erkrankt sind, sowie
deren Angehorige in allen Lebensbereichen
unterstiitzt. Die Krankheit gehort mit einer
Haufigkeit von 1:30.000 in der Bevolkerung
zu den seltenen Erkrankungen und wurde
1912 von Samuel A. K. Wilson erstmals be-
schrieben.

Unser Verein und unsere Arbeit

Mit bundesweit tber 640 Mitgliedern geho-
ren wir zu den weltweit grofiten Patienten-
organisationen, die sich dem Morbus Wil-
son widmen. Wir bieten seit nunmehr Uber
drei Jahrzehnten Informationen, Beratung
und Hilfe fur Erkrankte, Angehorige, Arzte
und Interessierte rund um diese seltene Er-
krankung an.

Um Informationen zu teilen, veranstalten
wir einmal im Jahr ein populdrwissen-
schaftliches Symposium fiir Betroffene und
Angehorige, bei dem Fachleute vornehm-
lich aus dem medizinischen Bereich Vor-
trége halten und bei dem wir als Betroffene
und Angehdrige Workshops zu patientenre-
levanten Themen anbieten.

Wir halten unsere Mitglieder und Interes-
sierte mit unserem Online-Auftritt tber un-
sere Aktivitdten und Neuigkeiten auf dem
Laufenden. Vereinsmitgliedern bieten wir
die Mdglichkeit, einen Newsletter zu abon-
nieren und sich Uber unsere vereinsinterne
Mitgliederzeitschrift - die ,Morbus Wilson
Nachrichten® - zu informieren.

Frisch diagnostizierten Erkrankten stehen
wir unabhdngig von einer Mitgliedschaft
in unserem Verein individuell zur Seite. Wir
versuchen dabei vornehmlich, den Kontakt
zu den nachsten medizinischen Morbus-Wil-
son-Fachleuten oder zu Betroffenen zu ver-
mitteln und versorgen sie mit Informationen
aus unserem eigenen Erfahrungsschatz.
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Die Krankheit und deren Behandlung

Bei dem Morbus Wilson ist aufgrund eines
genetischen Defekts auf dem 13. Chromo-
som im Gen ATP7B die Ausscheidung von
Kupfer Gber die Gallenwege gestort. Das
Uber die Nahrung aufgenommene Kupfer
wird vorwiegend in der Leber gespeichert.
Von dort kann es in das Gehirn, die Nieren
und die Hornhaut des Auges gelangen. Die
jahrelange, schéadigend wirkende Kupferan-
sammlung kann zu Hepatitis, Leberzirrhose
und neurologischen Ausfallen fiihren. Dazu
gehdren z. B. eine Verschlechterung des
Handschriftbildes, eine gestorte Sprechmo-
torik, Zittern der Gliedmalten sowie Gang-
und Schluckstérungen. Die ersten Sympto-
me treten in der Regel zwischen dem 6. und
30. Lebensjahr, in seltenen Féllen auch im
spateren Erwachsenenalter auf.

Kann die Diagnose frihzeitig gestellt wer-
den und wird die Krankheit lebenslang kon-
sequent therapiert, sind die Aussichten fir
ein ,normales“ Leben mit Morbus Wilson
sehr glinstig. Den Erkrankten wird unter
Therapie eine durchschnittliche Lebenser-
wartung prognostiziert.

In fast allen Lebensmitteln sind geringe
Mengen an Kupfer vorhanden. Die lebens-
lange Therapie von Wilson-Erkrankten
besteht daher in der Einnahme von Tablet-
ten, die verhindern, dass sich das Uber die
Nahrung aufgenommene Kupfer im Korper
anreichert. Diese Medikamente werden ty-
pischerweise in zeitlicher Abstimmung mit
den Mahlzeiten eingenommen. Begleitend,
aber niemals alleinig wirksam, kann eine
kupferarme Erndhrung sein. Diese findet
unterstiitzend primar bei frisch Diagnosti-
zierten Anwendung, welche meist sehr viel
gespeichertes Kupfer im Korper aufweisen.
Neurologisch Betroffene haben Uber die
medikamentdse Therapie eine Chance auf
Besserung ihrer Symptome. Es gibt jedoch
auch Verlaufsformen, bei denen die Er-

= MORBUS WILSON eJ.

krankten trotz Therapie ein Leben lang mit
den neurologischen Symptomen zurecht-
kommen missen. Das Ausmalé der Sympto-
me nimmt typischerweise mit dem Lebens-
alter der Diagnosestellung zu.

In seltenen Féllen, bei denen die Leber so
schwer geschadigt ist, dass ihre Funktio-
nalitdt nicht mehr gegeben ist, bleibt den
Betroffenen als letzter Ausweg nur eine Le-
bertransplantation.

Kontaktadresse:

Verein Morbus Wilson e.V.
Geschaftsstelle

Erfweiler Strafle 12
66994 Dahn

Telefon: 073618096 510 (AB)

E-Mail: info@morbus-wilson.de
Internet: www.morbus-wilson.de

Spendenkonto:

Sparkasse Rosenheim - Bad Aibling
IBAN: DE72 7115 0000 0000 0426 55
BIC: BYLADEM1ROS
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Mukoviszidose -
Bundesverband Cystische
Fibrose (CF)

Was ist Mukoviszidose?

In Deutschland sind mehr als 8.000 Kin-
der, Jugendliche und Erwachsene von der
unheilbaren Erbkrankheit Mukoviszidose
(Cystische Fibrose, CF) betroffen. Durch
eine Stérung des Salz- und Wasserhaushalts
im Korper bildet sich bei Mukoviszidose-
Betroffenen ein zahflussiges Sekret, das
Organe wie die Lunge und die Bauchspei-
cheldrise irreparabel schadigt. Jedes Jahr
werden in Deutschland etwa 150 bis 200
Kinder mit der seltenen Krankheit geboren.

Wie duRert sich Mukoviszidose?

Die Ursache fiir Mukoviszidose ist ein Fehler
im Erbgut. Mittlerweile sind ber 2.000 Mu-
tationen des Gens bekannt. Sie fiihren dazu,
dass ein zéher Schleim eine Reihe lebens-
wichtiger Organe verstopft, vor allem die
Lunge, die Bauchspeicheldriise, die Leber
und den Darm. Seit 2016 ist Mukoviszido-
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se Teil des Neugeborenen-Screenings. Ein
groRer Erfolg, denn, wenn Mukoviszidose
friih erkannt wird, kann sofort mit der not-
wendigen Therapie begonnen werden. Dies
verbessert nachweislich die korperliche
Entwicklung der betroffenen Kinder und
das wirkt sich positiv auf den gesamten
Krankheitsverlauf aus. Durch die Zulassung
hochwirksamer Medikamente im Jahr 2020
(von denen aufgrund unterschiedlicher ge-
netischer Mutationen im CFTR-Gen nicht
alle Menschen mit Mukoviszidose profitie-
ren konnen) hat sich die Lebenserwartung
eines heute Neugeborenen mit Mukoviszi-
dose auf mittlerweile 67 Jahre verbessert.

Was tut der Mukoviszidose e.V.?

Der Mukoviszidose e.V. mit Sitz in Bonn wur-
de 1965 gegriindet und vernetzt seit Uber
60 Jahren die Patienten, ihre Angehdrigen,
Arzte, Therapeuten und Forscher. Der Ver-

Helfen. Forschen. Heilen.

WUKOVISZIDOSE&V.
) ¢

ein biindelt unterschiedliche Erfahrungen,
Kompetenzen und Perspektiven. Sein Ziel:

jedem Betroffenen ein moglichst selbstbe-

stimmtes und moglichst langes Leben mit
Mukoviszidose zu ermdglichen. Dafir leistet
der Mukoviszidose e.V. Hilfe zur Selbsthilfe,
verbessert die Therapiemoglichkeiten und
fordert die Forschung. Darliber hinaus setzt
er sich fiir die Belange der Betroffenen ge-
genliber Entscheidungstragern in Politik,
dem Gesundheitswesen und der Wirtschaft
ein. Um die gemeinsamen Aufgaben und
Ziele zu erreichen, ist der gemeinnitzige
Verein auf die Unterstlitzung engagierter
Spender und Forderer angewiesen.

Selbsthilfe im Mukoviszidose e.V.

Die digitalen Selbsthilfeangebote sowie
die Selbsthilfegruppen des Mukoviszidose
eV. (https://www.muko.info/mitwirken/
selbsthilfe) sind nach der Diagnosestellung
héufig erste und wichtige Anlaufstellen fur
Eltern und Mukoviszidose-Betroffene. Aus
dem Erfahrungs- und Gedankenaustausch
mit Gleichbetroffenen kénnen sie Mut und
Hoffnung schopfen und flr ihr Leben mit
der Mukoviszidose profitieren.

Kontaktadresse:

Mukoviszidose e.V. -
Bundesverband Cystische Fibrose
In den Dauen 6

53117 Bonn

Telefon: 0228 98780-0

E-Mail: inffo@muko.info

Internet:  www.muko.info

Facebook: www.facebook.com/mukoinfo

Instagram: www.instagram.com/mukoinfo/

Linked-in: www.linkedin.com/company/
mukoviszidose-e-v-/

Podcast MUKO on Air:

www.muko.info/podcast

Spendenkonto:

Bank fiir Sozialwirtschaft Koln

IBAN: DE 59 3702 0500 0007 0888 00
BIC: BFSWDE33XXX

NCL-Gruppe Deutschland

Gruppe Deutschiand e. V.

Wer sind wir?

Die NCL-Gruppe Deutschland e. V. vertritt
die Interessen der an Neuronaler Ceroid
Lipofuszinosen erkrankten Kindern, ihrer
gesunden Geschwister und ihrer Eltern. Der
Verein hat 425 Mitglieder und betreut seit
seiner Griindung 1989 191 Kinder, von de-
nen aktuell nur noch 72 Kinder leben. Die
Dunkelziffer der nicht von uns erreichten
und betreuten Kinder ist wahrscheinlich
sehr hoch. Sie beruht darauf, dass auch
heute noch vielen Arzten die Krankheit NCL
unbekannt ist.

Was bedeutet NCL?

NCL = Neuronale Ceroid Lipofuszinose ist
eine Stoffwechselkrankheit, die ein zuneh-
mendes Absterben von Nervenzellen zur
Folge hat. Es existieren verschiedene Sub-
typen, die sich im Wesentlichen durch zwei
Dinge unterscheiden: erstens das Kindes-
alter, in dem die Symptome erstmals auf-
treten sowie zweitens die Geschwindigkeit,
mit der die Krankheit voranschreitet. Allen
gemeinsam ist, dass sie zurzeit noch nicht
heilbar sind.
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Zum Verlauf der Krankheit

siehe auch www.ncl-deutschland.de
Unter dieser Krankheit leiden sowohl die
Kinder als auch die Eltern und Geschwister,
die den Abbau lange miterleben. Es bleibt
die Hoffnung, dass fir die heute noch un-
heilbare Krankheit einmal ein Medikament
gefunden wird. Bislang gibt es nur Antikon-
sulviva, Sedidativa und Schmerzmittel, um
die Folgen zu lindern. Es bleibt die Liebe,
mit der man manches dem Kind erleichtern
kann und die Demut, die hilft, dieses Schick-
sal anzunehmen.

Angaben zur Durchfiihrung und
Arbeitsweise unseres Vereins

Tatige Hilfe

Wir bieten fir unsere erkrankten Kinder jahr-
lich zwei gastweise Unterbringungen zur
integrativen Forderung und zur Entlastung
der Restfamilie an (1:1,6 Betreuung). Auf
dem jahrlich stattfindenden Mitterwochen-
ende treffen sich in der Regel ca. 25 Miitter,
tauschen ihre Erfahrungen aus und unter-
stiitzen sich gegenseitig bei der Bewaltigung
der alltaglichen Fragen und Sorgen mit der
Betreuung eines NCL-Kindes. Sie flihlen sich
in ihrem Kummer verstanden und kehren
mit neuem Mut in den Alltag nach Hause
zurlick. Ein Vaterwochenende findet eben-
falls jahrlich statt und wird von den Vatern
mit Begeisterung angenommen. Auch hier
werden Erfahrungen ausgetauscht und die
Vater fihlen sich untereinander mit ihren
Sorgen verstanden.

Auf der Jahrestagung in Barsinghausen tref-
fen sich jahrlich viele Familien, freuen sich
miteinander, wenn es einem Kind gerade
L,gut* geht oder trosten sich, wenn von den
Sorgen geschildert wird. Wissenschaftler
versuchen, mit Fortschritten der Forschung
zu ermutigen und Pflegefachkrafte und an-
dere Fachleute geben Tipps flr die Bewalti-
gung des Alltags.

Beratungsangebote

Durch unsere Homepage werden immer
mehr Menschen auf uns aufmerksam, die
auch ein an NCL erkranktes Kind haben und
sich damit isoliert fihlen. In unserem Gas-
tebuch bitten Eltern, die neu mit der Krank-
heit konfrontiert worden sind, um Hilfe, an-
dere Eltern versuchen zu helfen.

NCL kommt in unterschiedlichen Formen vor:

Beginn Bezeichnung der Krankheit
Geburt oder spéter CTSD
Sauglingsalter oder spater CLN1
Kleinkindalter oder spéter CLN2
Finnische Sonderform CLN5
Indisch-iberische Sonderform CLN6
Turkische Sonderform CLN7
Nordische Epilepsie CLN8
Schulalter CLN3, CLN9
Erwachsene CLN4

Wir versuchen, Eltern telefonisch und im
personlichen Gesprach zu helfen, denn die
Homepage und Info-Material sind zwar sehr
gut, ersetzen aber nicht den personlichen
Austausch. Wir versorgen alle - Eltern, Me-
diziner und Padagogen - mit ausfihrlichem
Info-Material. Unser ,Blaues Heft: NCL -
Allgemeine Informationen erschien zuletzt
2015. 11.200 Exemplare wurden bereits ge-
druckt. Fachliteratur zu NCL gibt es leider
nur sehr wenig. Wir geben vierteljahrlich
eine Info Uiber das Leben im Verein und Neu-
erungen im Rechts- und Sozialwesen sowie
in der medizinischen Forschung heraus.
2011 haben wir eine Hilfsmittel-Broschire
auf Grundlage privater Erfahrungen der El-
tern mit ihren an NCL erkrankten Kindern
herausgegeben.

Der Verein hat finf Regionalgruppen: Nord,
West, Ost, Mitte und Siid.
Der Vorstand arbeitet ehrenamtlich.

Kontaktadresse:
NCL-Gruppe Deutschland e.V.
Juliane Sasse (1. Vorsitzende)
Graacher Str. 6

13088 Berlin

Telefon: 03025044916
Fax: 0304112619

E-Mail: Kontakt@ncl-info.de
Internet: www.ncl-deutschland.de

Spendenkonto:

Postbank Hamburg

IBAN: DE27200100200001950208
BIC: PBNKDEFF
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Netzwerk Hypophysen- und
Nebennierenerkrankungen

NETZWERK’

Wofiir steht das Netzwerk?

Das Netzwerk Hypophysen- und Nebennie-
renerkrankungen e. V. ist ein gemeinndtziger
Verein von Betroffenen, Angehdrigen sowie
Arztinnen und Arzten. Unserer bundesweit
tatigen Selbsthilfeorganisation haben sich
mittlerweile ca. 4.000 Patientinnen und Pa-
tienten angeschlossen. Wir haben zurzeit 30
aktive Regionalgruppen, die ausschliellich
im Rahmen des Netzwerks arbeiten.

Die Grindung des Vereins erfolgte 1994
von damals sechs Patienten und drei En-
dokrinologen, also Fachdarzten, die sich auf
Hormonstorungen und Stoffwechselerkran-
kungen spezialisiert haben. Das Netzwerk
ist Ansprechpartner und Kontaktadresse
fir Patienten mit folgenden Erkrankungen:
Morbus Cushing, Prolaktinom, Akromega-
lie, hormoninaktive Hypophysenadeno-
me, Diabetes insipidus, Morbus Addison,
Hypophyseninsuffizienz, Kraniopharyn-
geom, AGS, Wachstumshormonmangel,
Pubertdtsstorungen sowie MEN 1. Fir die
Erkrankungen MEN 1, Polyglanduldres Au-
toimmunsyndrom (PAS) und Morbus Conn
existiert jeweils eine eigene Gruppe inner-
halb des Netzwerks.
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Diese seltenen Erkrankungen der Hypo-
physe (Hirnanhangdriise) oder der Ne-
benniere werden wegen der zundchst un-
charakteristischen Beschwerden und des
langsamen Verlaufs oft sehr spat diagnosti-
ziert und behandelt. Die Beschwerden sind
vielfaltig und konnen sehr gravierend sein.
Unbehandelt kénnen einige Erkrankungen
auch rasch zum Tode fiihren. Die Dosierung
der haufig lebenslang benétigten Medika-

mente ist individuell sehr unterschiedlich.
Betroffene flihlen sich mit speziellen Fragen
oft alleingelassen.

Wo wir unsere Aufgaben sehen und

wie wir aktiv werden

Fir unsere wichtigsten Erkrankungsbilder
stehen uns Patientinnen und Patienten als
direkte Ansprechpartner zur Verfigung. Der
Vorstand ist mit Betroffenen besetzt und
wird von einem wissenschaftlichen Beirat
von Fachdrztinnen und Fachédrzten unter-
stutzt.

Wir haben fir Patienten, Angehorige, 6ffent-
liche Institutionen und Therapeuten eine
Vielzahl von Broschiiren erstellt, die sich
mit den verschiedenen Hypophysen- und
Nebennierenerkrankungen befassen. Zwei-
mal im Jahr erscheint unsere Verbandszeit-

schrift GLANDULA, die sowohl unter Patien-
ten als auch in der Fachwelt hohes Ansehen
genieft. Sie wird allen Mitgliedern kostenlos
zugeschickt. AulRerdem ein padiatrischer
Teil mit dem Titel GLANDUlinchen integ-
riert, der sich speziell mit einschlagigen Er-
krankungen bei Kindern und Jugendlichen
beschaftigt.

Zudem veranstalten wir jahrlich an wech-
selnden Orten den Uberregionalen Hypo-
physen- und Nebennierentag. Neben einem
breiten Angebot an Fachvortrdgen und
Workshops besteht hier auch ausgiebig
Gelegenheit zum Patientenaustausch. Des
Weiteren werden regionale Hypophysen-
und Nebennierentage und eine Vielzahl re-
gelmaliger Regionaltreffen organisiert. Die
Regionalgruppenleiterinnen und -leiter tref-
fen sich als wichtige Multiplikatoren einmal
im Jahr zum Erfahrungsaustausch und zur
Erdrterung organisatorischer Fragen.

Das Netzwerk fordert auch Seminare und
WeiterbildungsmaBnahmen fiir Erkrankte,
Arztinnen und Arzte und unterstiitzt die me-
dizinische Forschung.

Mitglieder und Betroffene kdnnen uns an
vier Tagen in der Woche (Montag-Donners-
tag: 8-12 Uhr) telefonisch erreichen. Auf
unserer umfangreichen Webseite www.
glandula-online.de werden unter anderem
aktuelle Neuigkeiten veroffentlicht und un-
sere Broschliren zum kostenlosen Down-
load angeboten. Aufterdem bieten wir fir
unsere Mitglieder ein Online-Forum sowie
das Instrument des Netzwerk-Finders zum
individuellen Austausch.

Kontaktadresse:
Geschéftsstelle:

Netzwerk Hypophysen- und
Nebennierenerkrankungen e.V.
Waldstrafe 53

90763 Flirth

Telefon: 0911 9792009-0
Fax: 0911 9792009-79

E-Mail: netzwerk@glandula-online.de
Internet: www.glandula-online.de

Spendenkonto:

Raiffeisen-Volksbank Erlangen eG
IBAN: DE42 7606 9559 0001 0045 57
BIC: GENODEF1ERINEA

PRO RETINA Deutschland

PRO RETINA
Deutschland e. V.

Selbsthilfevereinigung von Menschen
mit Netzhautdegenerationen

PRO RETINA
geutsvhland eV.

Z

PRO RETINA Deutschland e.V. -
Selbsthilfevereinigung fiir Menschen
mit Netzhautdegenerationen

Die PRO RETINA Deutschland e. V. ist eine
bundesweite Selbsthilfeorganisation von
und fir Menschen mit erblichen
Netzhauterkrankungen.

Die 1977 gegriindete Organisation hat bun-
desweit rund 6.500 Mitglieder.
Jedes Mitglied kann sich einer der rund 60
Regionalgruppen anschlieRen, die Uber
ganz Deutschland verteilt sind.

Wir beraten Betroffene und

deren Angehorige

in diagnosespezifischen und sozialen Fra-
gen sowie bei der Auswahl der geeigneten
Hilfsmittel. Wir fordern die Forschung auf
dem Gebiet der Netzhauterkrankungen und
vertreten die Interessen Betroffener in Poli-
tik und Offentlichkeit. Begleitet wird unsere
Arbeit von einem wissenschaftlich-medizi-
nischen Beirat.

Deutschlandweit beraten rund 150 ehren-
amtliche, selbst betroffene PRO RETINA-
Beraterinnen und Berater andere Betroffene
und deren Angehorige telefonisch in allen
Fragen rund um den Umgang mit der Er-
krankung, zu diagnosespezifischen, sozial-
rechtlichen Themen und Hilfsmitteln.

Die Erfahrungen in der Selbsthilfe der
Patientinnen und Patienten zeigen: Es geht,
sich zu orientieren, alles neu zu organisie-
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ren, neu zu lernen und aufzubauen. Die
Angste gehdren dazu. Aber die Patientinnen
und Patienten konnen Hoffnung schopfen,
Lebensmut und Lebenskraft zurlickgewin-
nen. Reden Uber die Erkrankung, sich aus-
tauschen mit anderen Betroffenen sind da-
flr wichtige Schritte.

Ein Ziel unserer Arbeit ist es aulterdem, die
Offentlichkeit Uber Netzhautdegeneratio-
nen und deren Auswirkungen auf das Leben
der Betroffenen zu informieren, aufzukla-
ren und fir die Bedirfnisse sehbehinderter
Menschen zu sensibilisieren. PRO RETINA

KUNGEN AUS DER SICHT DES PATIENTEN

AUGENERKRAN

veroffentlicht regelmaRig aktuelle hoch-
wertige Informationsmaterialien, auch in
akustischer und elektronischer Form, die
auf Grundlage aktueller Erkenntnisse tiber
Netzhautdegenerationen, Therapien, Hilfs-
mittel und vieles mehr informieren.

Weitere Informationen erhalten Sie im Inter-
net unter www.pro-retina.de.

Weitere Angebote

Blind verstehen — der PRO RETINA Podcast
Ab dem 17.1. wird jeden 2. Sonntag ein
neuer Podcast “Blind verstehen” des Ar-
beitskreises “Social Media” erscheinen mit
interessanten Tipps, auch zu Hilfsmitteln
und (neuer) Technik, Erfahrungsberichten
u.v.m. fir Betroffene und Interessierte. Ganz
nach dem PRO RETINA- Motto ,Forschung
fordern - Krankheit bewaltigen - selbstbe-
stimmt leben®. Zu horen auf allen gangigen
Plattformen wie Spotify und iTunes und auf
dieser PRO RETINA-Webseite.

Netzhaut-Telefon der PRO RETINA:
(0228) 22721711

Rund um die Uhr, an allen Wochentagen
konnen Sie den Newsletter der PRO RETINA
abhoren oder erhalten Informationen zu
verschiedenen Krankheitsbildern. Ebenfalls
besteht die Moglichkeit, eine telefonische
Beratung zu erhalten, diese allerdings nur
wahrend der Kernarbeitszeiten der Ge-
schaftsstelle, montags bis freitags von 09.00
Uhr bis 15.00 Uhr. AuRerhalb dieser Zeiten
kénnen Sie gerne eine Nachricht auf dem
Anrufbeantworter hinterlassen und Sie wer-
den zeitnah zuriickgerufen.

Kontaktadresse:

PRO RETINA Deutschland e. V.
Selbsthilfevereinigung von Menschen mit
Netzhautdegenerationen

Mozartstr. 4 - 10

53115 Bonn

Telefon: 02282272170
Fax: 0228 227227 29

E-Mail: info@pro-retina.de
Internet: www.pro-retina.de

Spendenkonto

PRO RETINA Deutschland
Sparkasse Aachen

IBAN: DE39 3905 0000 0000 0041 50
BIC: AACSDE33
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Pulmonale Hypertonie

Was ist PH?

Die pulmonale Hypertonie (PH) ist eine
schwerwiegende Krankheit, bei der die Lun-
ge und das Herz betroffen sind. Die Blutge-
faRe der Lunge sind stark verengt, wodurch
der Blutdruck in den Lungengefalien zwi-
schen rechter und linker Herzkammer an-
steigt. Dies fiihrt zu einer Durchblutungssto-
rung der Lunge, zu einer verschlechterten
Sauerstoffaufnahme und zu einer zuneh-
menden Uberlastung der rechten Herzkam-
mer bis hin zum Herzversagen.

Menschen mit dieser Krankheit sind chro-
nisch kurzatmig und korperlich wenig be-
lastbar. Wahrend noch bis vor wenigen
Jahren eine Transplantation der Lunge
oder von Herz und Lunge als nahezu einzige
Therapieoption betrachtet wurde, ldsst sich
heute durch medikamentdse Therapieopti-
onen die Lebensqualitdt von PH-Patienten
verbessern. Eine Heilung der Krankheit ist
allerdings bis heute nicht mdglich.

Die iPAH

Der Lungenhochdruck wird heute in finf
Gruppen unterteilt. Die Ursachen der idio-
pathischen pulmonal arteriellen Hypertonie
(iPAH) sind noch wenig bekannt. Sie kann
erblich sein und kann mehrere Generati-
onen einer Familie betreffen. Die PAH ist
auch assoziiert mit Bindegewebserkrankun-
gen, HIV, Lebererkrankungen und angebore-
nen Herzfehlern.

Eine schwere PH wird

aufBBerdem beobachtet bei:
Linksherzerkrankungen, chronisch obstruk-
tiver Bronchitis (COPD) und anderen Lun-
generkrankungen (z. B. Lungenfibrose), die
mit einem Sauerstoffmangel einhergehen.
Die chronisch-thromboembolischen PH
entsteht bei ca. 4 % der Patienten, die eine
Lungenembolie Giberstanden haben. Diese
PH-Form hat eine Operation (Thrombendar-
teriektomie) als Therapie der Wahl. Des Wei-
teren gibt es einige sehr seltene andere Er-
krankungen die zu einer PH flihren kdnnen.

Wer ist betroffen?

Bei der iPAH sind Frauen etwa doppelt so
haufig betroffen wie Mdanner. Jedes Le-
bensalter ist moglich, auch Kinder und
Jugendliche, am haufigsten ist jedoch der
Krankheitsbeginn zwischen dem 20. und 40.
Lebensjahr.
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Haufigkeit der
Beschwerden bei pulmonal
arterieller Hypertonie

erstes Symptom (in %)

pulmonale hypertonie ewv.
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Luftnot bei Belastung
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Nach Olschewski, H. et al: Diagnostik und Therapie der chronischen pulmonalen Hypertonie (Original: Rich et al. 1987),
(Pneumologie 2006, 60:7 49). Graphik: pulmonale hypertonie e.v. www.phev.de lllustration: www.rasterfront.de

Krankheitsverlauf

Meist chronisch fortschreitender Verlauf,
selten spontane Riickbildung. Haufigste To-
desursache ist das chronische Rechtsherz-
versagen.

Beschwerden

Luftnot bei Belastung, vorzeitige Erschop-
fung/ Ermidung bei Belastung, Brustenge
oder -schmerzen bei Belastung, Kollaps,
Beinddeme, blaue Lippen

Wir liber uns

Der Verein pulmonale hypertonie e. V. (ph e.
V.) gibt Informationen Gber Symptome und
Md&glichkeiten der Diagnostik und Therapie
weiter und vermittelt Kontakte zu speziali-
sierten Arzten und Kliniken. Er gibt Rat und
Hilfe bei Fragen zur sozialen Versorgung,
Schule, Ausbildung und Beruf. Er fordert
- zusammen mit betreuenden Arzten und
unterstiitzt durch Freunde, Mitglieder und
Forderer — die medizinische Forschung zu
diesem Krankheitsbild. Der Verein veran-
staltet Seminare und organisiert bundes-
weite Patiententreffen mit Angehdrigen.

Der René Baumgart-Stiftung (www.rene-
baumgart-stiftung.de), die von ph e. V. 2001
gegriindet wurde, wurde die Aufgabe der
Forschungsforderung Ubertragen. Jahrli-
che Preisauslobung in Hhe von 5.000 Euro
jeweils fiir eine klinische und eine wissen-
schaftliche Forschungsarbeit.

Der Offentlichkeitsarbeit kommt eine zent-
rale Bedeutung zu. Deshalb wird jahrlich ein
Journalistenpreis in Hohe von 3.000 Euro
ausgelobt. Der ph e. V. ist bundesweit tatig
und pflegt internationale Kontakte zu PH-
Organisationen.

Landesverbdnde bestehen in fast allen
Bundeslander oder sind entsprechend ko-
ordiniert. Dort finden mehrfach jahrlich re-
gionale Patiententreffen statt.

Wir sind Mitglied bei

+ BAG SELBSTHILFE

+ Dt. Lungenstiftung

+ EURORDIS

+ ACHSEe.V.

« allianceforpulmonaryhypertension.com
+ und pflegen Kontakte zu PHAssociation

USA

Kontaktadresse:
Pulmonale Hypertonie e.V.
RheinaustralRe 94

76287 Rheinstetten

Telefon: 07242 9534 141
Fax: 07242 9534 142

E-Mail: info@phev.de
Internet: www.phev.de

Spendenkonto:

Spar- und Kreditbank Rheinstetten
IBAN:  DE09 6606 1407 0008 0245 96
BIC: GENODE61RH2

Schadel-Hirnpatienten in Not

Bundesverband

-
? SCHADEL-HIRNPATIENTEN IN NOT e.V.

Hintergriinde zu unserem
Selbsthilfeverband

Unser Bundesverband entstand 1990 aus
einer dringenden Notwendigkeit: die neu-
rologische Versorgung fir Schwerst-Scha-
del-Hirnverletzte und ihre Angehorigen zu
verbessern. Tausende betroffene Familien
fanden damals keine ausreichende medi-
zinische und pflegerische Unterstitzung -
gemeinsam mit Fachleuten aus Pflege, Me-
dizin, Therapie und Sozialpolitik griindeten
sie deshalb den Selbsthilfeverband.

Unter der Leitung von Bundesvorsitzendem
Armin Nentwig (ehem. Landtagsabgeordne-
ter in Bayern und spater Landrat) schlossen
sich Betroffene aus ganz Deutschland zu-
sammen. Durch ihr Engagement wurde die
,Neurologische Rehabilitationskette” eta-
bliert - ein Meilenstein, der zur Griindung
zahlreicher Rehakliniken und spezialisierter
Pflegeeinrichtungen (Phase F) fihrte.

Bundesweite Info- und Beratungszentrale
Seit Uber 35 Jahren unterstltzt unsere Be-
ratungsstelle in Amberg (09621 / 64800)
Betroffene und ihre Familien - mit professi-
oneller Beratung.

Wir bieten:

+ Hilfe und Beratung bei allen Fragen Rund
um die Themen: Pflege, Medizin, Thera-
pie, Rechtsanspriiche

« Listen aller Rehakliniken, medizinischen
Versorgungszentren und spezialisierten
Pflegeeinrichtungen in Deutschland (ge-
gliedert nach Reha-Phasen)

Unsere Ziele & Aufgaben

Als bundesweiter Ansprechpartner setzen
wir uns seit Uber 35 Jahren flr Betroffene
ein, unterstiitzen Fachkréfte und Pflegeein-
richtungen und bringen uns aktiv in die Ge-
sundheits- und Sozialpolitik ein.

Dazu gehoren:

+ RegelmaRige Infoveranstaltungen, Semi-
nare & Fachtagungen

« Austauschmoglichkeiten fir Betroffene &
Angehorige

+ Mitwirkung an der Weiterentwicklung der
neurologischen Rehabilitation (z. B. S3-
Leitlinie)

Der Selbsthilfe-Podcast #1 mit Michel
Arriens iiber Barrierefreiheit und
Diskriminierung

SELBSTHILFE PODCAST
ity

Die BAG SELBSTHILFE geht APP

www.selbsthilfe.app

Die selbsthilfe.app gibt

Selbsthilfe in Deutschland.

Interessierten einen Uberblick
uber die gesundheitsbezogene

e n.G
= Menii E[Zyt;!gg"‘l u

Bundesorganisationen

l:’
Eingaben
1schen

BSTHILFE

STHILFE
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Regionale Vernetzung:

Hilfe zur Selbsthilfe

Uber 45 aktive Regionalgruppen und lokale
Ansprechpartner:innen bieten direkte Un-
terstlitzung vor Ort. Gemeinsam starken wir
Betroffene und fordern den Erfahrungsaus-
tausch.

Kontaktadresse:
Schadel-Hirnpatienten in Not e.V.
Deutsche WACHKOMA Gesellschaft
Bundesgeschaftsstelle

Bayreuther Strafe 33

92224 Amberg

Telefon: 09621 63666
Fax: 09621 63663
Notruftelefon: 09621 64800

E-Mail:  zentrale@schaedel-hirnpatienten.de
Internet: www.schaedel-hirnpatienten.de

Spendenkonto:

Sparkasse Amberg-Sulzbach

IBAN: DE15 7525 0000 0190 0203 13
BIC: BYLADEM1ABG
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Schilddrusen-Liga

Deutschland

+Dachverband der Selbsthilfegruppen fir
Schilddrisenkranke und Angehdrige

+ Mitglied der Thyroid Federation Interna-
tional (TFI)

*Forderndes Mitglied der Deutschen Ge-
sellschaft fir Endokrinologie (DGE)

Jeder zweite Deutsche leidet an einer
Schilddriisenerkrankung. Damit gehdren
Storungen der Schilddrisenfunktion zu den
haufigsten Krankheiten in Deutschland. Ins-
besondere chronische Schilddrisenkrank-
heiten sind fir die Betroffenen sehr belas-
tend.

Viele der Betroffenen erfahren durch ihre
chronische Erkrankung tiefgreifende Ver-
anderungen. Geringere Belastbarkeit und
fehlendes Verstdndnis am Arbeitsplatz und
in der Familie kdnnen zu Problemen im
gewohnten Umfeld fihren. Kontakt und
Gesprache mit anderen Betroffenen in ei-
ner Selbsthilfegruppe sind dann besonders
wichtig und helfen, Schwierigkeiten und
Angste zu Gberwinden. Das Verstéandnis und
die Unterstutzung in der Gruppe erleichtern
den Umgang mit der Krankheit und das Le-
ben mitihr.

Die Schilddrisen-Liga Deutschland eV. hat
sich zur Aufgabe gesetzt, Schilddriisenex-
perten und Patienten an einen Tisch zu brin-
gen. Ziele sind die Forderung des Wissens
um die Krankheiten der Schilddrise, ihre
Vorbeugung, Friherkennung und bestmog-
liche Behandlung.

Dazu bedarf es auch der Mitarbeit des infor-
mierten Patienten. Dariber hinaus will die
Schilddriisen-Liga Deutschland e.V. Patien-
ten und ihre Angehdrigen bei der Bildung
von Selbsthilfegruppen unterstitzen.

Aktivitdten

» Telefonische Beratung von Betroffenen ei-
ner Schilddriisenerkrankung

« Hilfe bei der Griindung und Koordination
regionaler Selbsthilfegruppen

« Betroffene und Fachkreise werden durch
Informationsmaterial unterstitzt

« Informationsveranstaltungen fir Laien und
Arzte

» Zusammenarbeit mit Schilddriisenspe-
zialisten und medizinischen Fachgesell-
schaften, insbesondere mit der Sektion
Schilddriise der Deutschen Gesellschaft
fir Endokrinologie werden wissenschaftli-
che Untersuchungen gefordert, die geeig-
net sind, die Ziele der Schilddriisen-Liga
Deutschland e. V. zu unterstiitzen.

+Die Schilddriisen-Liga Deutschland e. V.
organisiert regelmalRig Arzt-Patienten-Se-
minare

- Vierteljahrlich erscheint die Mitgliederzeit-
schrift ,Blickpunkt Schilddriise*.

Im Internet unter:
www.schilddruesenliga.de stehen ausfihr-
liche Informationsmdglichkeiten zur Verfi-

gung.

Wissenschaftlicher Beirat

Vorsitzender: Prof. Dr. Michael Cordes, Niirn-
berg, 15 weitere Mitglieder aus der Arzte-
schaft und zwei Betroffene

Selbsthilfegruppen

In Deutschland gibt es von der Schilddri-
sen-Liga ca. 30 Selbsthilfegruppen und
Ansprechpartner Gber das ganze Land ver-
teilt. Es existieren Gruppen flr verschiedene
Schilddriisenkrankheiten wie z.B. Autoim-
munthyreoiditis Typ Basedow, Hashimoto
und Krebs.

Sebiledriisen-Lga Defychlasd, . V.

ALK
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ismaterial

SchilddrisenLiga
Deutschland e.V.

Broschiiren

« Ratgeber Schilddrisenerkrankungen
Ubersicht

« Ratgeber Schilddrisenerkrankungen
Ubersicht in Blindenschrift

* Ratgeber Hashimoto-Thyreoiditis

+ Ratgeber Morbus Basedow

+ Ratgeber Kalte und Heif’e Knoten

+ Ratgeber Schilddrisenkrebs

+ Ratgeber Schilddriisenoperation

* Ratgeber Wechselwirkungen von Medika-
menten

« Ratgeber Schilddriisenkrankheiten bei Kin-
dern

* Ratgeber Lucky - Informationsbroschiire
fur Kinder und Jugendliche

* Ratgeber Pernizidse Andmie, Vitamin B 12-
Mangel

« Ratgeber Endokrine Orbitopathie

* Ratgeber Erkrankungen der Nebenschild-
drisen,

+ Ratgeber Radiojod-Therapie

+ nformationen: Schilddriisenpass

Kontaktadresse:
Sekretariat
Postfach 1123
53333 Meckenheim

Telefon: 0228 3869060

E-Mail: info@schilddruesenliga.de
Internet: www.schilddruesenliga.de

Spendenkonto:

Bank fiir Sozialwirtschaft

IBAN: DE28 3702 0500 0008 0483 00
BIC: BFSWDE33

Geschiftszeiten des Sekretariats:
Montag - Donnerstag: 9:00 - 15:00 Uhr
Freitag: 9:00 - 13:30 Uhr

E-Mail:  sekretariat@schilddruesenliga.de

Telefonische Beratung:

Frau Schulte, Vorsitzende

Telefon: 0228 3779287 - Taglich ab 13:00 Uhr
(auch an Wochenenden und Feiertagen)

Selbsthilfe-Bund Blasenkrebs

Der Selbsthilfe-Bund Blasenkrebs eV. (ShB)
ist eine Vereinigung von an Blasenkrebs er-
krankten Menschen und ihren Angehorigen,
die sich ehrenamtlich daflir engagieren, dass
Betroffene ihre Erkrankung und die beste-
henden Therapiemdglichkeiten kennen und
verstehen, kompetent an Therapieentschei-
dungen, Behandlungen und der Nachsorge
mitwirken sowie ein hohes Maft an Lebens-
qualitdt erhalten oder wiedererlangen.

Der ShB wurde 2004 in Berlin gegriindet
und hat heute seinen Sitz in Bonn. Seitdem
hat sich der gemeinnitzige Verein Schritt
fir Schritt zu einem bundesweit aktiven
Verband entwickelt, der heute fest in der
Krebs-Selbsthilfe in Deutschland verankert
ist. Derzeit zahlt er rund 850 Mitglieder mit
57 Selbsthilfegruppen. Der ShB steht unter
der Schirmherrschaft der Stiftung Deutsche
Krebshilfe und ist Mitglied im Haus der Krebs-
Selbsthilfe - Bundesverband e. V. (HKSH).

Anliegen und Zielsetzungen

Wir laden Betroffene und Angehérige herz-
lich ein, mit uns Kontakt aufzunehmen, wenn
sie Rat oder Unterstiitzung suchen. Ebenso
freuen wir uns Uber alle, die sich ehrenamt-
lich in die Arbeit des ShB einbringen méch-
ten. Selbsthilfe lebt vom Miteinander - vom
Austausch und der gegenseitigen Unterstit-
zung, sowohl in den Selbsthilfegruppen vor
Ort als auch im direkten Engagement inner-
halb des ShB.

Wir vermitteln Gesprdchspartnerinnen und
Gesprachspartner, die selbst an Blasenkrebs
erkrankt waren oder sind und ihre Erfahrun-
gen weitergeben. Unsere Selbsthilfegruppen
vor Ort sowie unsere Online-Gruppe bieten
darlber hinaus Raum flr Austausch, Infor-
mation und gegenseitige Unterstiitzung -
von Betroffenen fiir Betroffene, in allen Pha-
sen der Erkrankung und Therapie.

Dariiber hinaus richten wir uns auch an Arz-
tinnen und Arzte sowie weitere Fachperso-
nen, die den Wert einer vertrauensvollen Zu-
sammenarbeit mit der Selbsthilfe erkennen
und gemeinsam mit uns die Versorgung und
Begleitung von Betroffenen starken moch-
ten.

Harnblasenkrebs ist mit rund 30.000 Neu-
erkrankungen jahrlich keine seltene Krebs-
erkrankung. Manner sind etwa dreimal so
haufig betroffen wie Frauen. Eine der grofRen
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Herausforderungen besteht darin, dass es
bislang kein einfaches und zuverldssiges Ver-
fahren zur Friiherkennung gibt. Dabei liegt
gerade hier ein enormes Potenzial: Verbes-
serte Friherkennung konnte nicht nur Leid
durch belastende und langwierige Therapien
verringern, sondern auch erhebliche Kosten
im Gesundheitswesen einsparen.

Umso wichtiger ist es, das Bewusstsein fiir
Blasenkrebs zu stirken - sowohl in der Of-
fentlichkeit als auch in der Forschung und
in den Entscheidungsgremien des Gesund-
heitswesens. Wir mochten dazu beitragen,
die Aufmerksamkeit fir diese Erkrankung
weiter zu erhohen und Impulse flr Fort-
schritte in Pravention und Fritherkennung zu
geben.

Gleichzeitig setzen wir uns dafiir ein, dass Be-
troffene gutinformiert sind und ihre Behand-
lung aktiv mitgestalten kdnnen. Unser Ziel
ist es, sie darin zu unterstiitzen, kompetente
Partnerinnen und Partner ihrer Arztinnen
und Arzte zu sein - Menschen, die ihre Situ-
ation verstehen, gezielt Fragen stellen und
selbstbewusste Entscheidungen treffen.

Lassen Sie uns diesen Weg gemeinsam wei-
tergehen - fiir mehr Wissen, mehr Sichtbar-
keit und mehr Lebensqualitat.

Gemeinsam sind wir starker.

Prasenzim Internet - Zeitschrift ,,Die Harn-
blase“ - Informationsmedien

Der ShB informiert umfassend tiber seine In-
ternetseite www.blasenkrebs-shb.de. Dort
stellen sich sowohl die Bundesorganisation
als auch die einzelnen Selbsthilfegruppen
vor. Darliber hinaus finden Betroffene und
Interessierte fundierte Informationen zur Er-
krankung Blasenkrebs sowie hilfreiche Hin-
weise zur Krankheitsbewaltigung.

Aktuelle Themen und Neuigkeiten werden
zusatzlich Uber die Facebook-Seite des ShB
bereitgestellt.

Als weiterer Bestandteil unseres Informati-
onsangebots gibt der ShB die Zeitschrift ,,Die
Harnblase“ sowie einen Newsletter heraus,
die beide auch online verfligbar sind. Die
Zeitschrift greift medizinische Themen auf,
beleuchtet Aspekte der Lebensqualitdt und
berichtet Uber die vielféltigen Aktivitdten der
Selbsthilfegruppen.

Ergdnzend stellt der ShB eigene Broschiiren
zur Verfligung, die ebenfalls tber die Inter-

Gemeinsam starker

 —
; \ Selbsthilfe-Bund
(ShB) Blasenk{ebs eV.
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netseite abrufbar sind. Dort finden sich zu-
dem unser Imagefilm sowie ein Erklarfilm zur
Beckenbodengymnastik.

Gemeinsam starker!

Die Mitglieder machen den ShB lebendig.
Wer sich einbringen mochte, ist herzlich
willkommen. Engagement bedeutet, ande-
re Betroffene zu unterstiitzen - sei es durch
Aktivitdten in der Selbsthilfegruppe, bei der
Griindung neuer Gruppen oder bei der Ver-
tretung der Interessen von Betroffenen in der
Offentlichkeit.

Unsere Ziele

Der ShB setzt sich dafir ein,

+ Uber die Erkrankung Blasenkrebs, ihre Ri-
sikofaktoren und Therapiemdglichkeiten
umfassend zu informieren

+ den personlichen Austausch in bestehen-
den Selbsthilfegruppen zu férdern und die
Griindung neuer Gruppen zu unterstiitzen

+ medizinische, psychosoziale und versor-
gungsrelevante Informationen verstand-
lich aufzubereiten und bereitzustellen

« die Friherkennung von Blasenkrebs - ins-
besondere fiir Risikogruppen - deutlich zu
verbessern

« die Interessen von Betroffenen zu biindeln
und diese in gesundheitspolitischen Gre-
mien wirksam zu vertreten

Kontaktadresse:
Selbsthilfe-Bund Blasenkrebs e.V.
Geschaftsstelle
Thomas-Mann-Str. 40

53111 Bonn

Telefon: 0228 33889 150
Fax: 0228 33889 155

E-Mail: info@blasenkrebs-shb.de
Internet: www.blasenkrebs-shb.de
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Selbsthilfe EPP
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Fakten zur Krankheit und

zum Leben mit EPP

Die Erytropoetische Protoporphyrie - EPP -
ist eine angeborene, chronische, unheilba-
re, genetisch bedingte, duRerst schmerzhaf-
te Stoffwechselerkrankung mit Auswirkung
auf die Blutbildung und Lichtempfindlich-
keit der Haut. Sie gehdrt mit 1 von 100 000
Betroffenen zu den seltenen Krankheiten.

Aufgrund eines Gendefektes kommt es in
der Stoffwechselkette zur Bildung des Ha-
moglobins zu einer Stoérung, so dass sich
Protopophyrin IX in den Blutgefdlten ab-
lagert, welches auf das sichtbare Licht re-
agiert. Nicht UV-Strahlen, sondern die roten
und blauen Lichtwellen sind die Ausloser
von phototoxischen Verbrennungen in den
Gefélden. Der Patient wird extrem lichtemp-
findlich, fihlt in der Lichtexposition schon
nach kurzer Zeit ein Brennen und Stechen
an den betroffenen Hautstellen, meistens
sind es Gesicht, Hdande, Arme, Beine und
FliRe - also die Stellen, die dem Licht aus-
gesetzt sind. Kann der/die Erkrankte sich
nicht aus dem Licht entfernen, kommt es zu
schlimmsten neuropathischen Schmerzen,
die tagelang anhalten kénnen und nur mit
starksten morphinhaltigen Schmerzmitteln
zu ddmpfen sind. Nur im Extremfall kommt
es zu Hautveranderungen, erst dann sind
diese Schmerzen nachvollziehbar fir Au-
Renstehende.
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Die ersten Symptome treten meist in der
friihen Kindheit auf. Eltern sind dem Leiden
ihrer Kinder oft hilflos ausgeliefert. Kinder
werden von der Umwelt oft nicht ernst ge-
nommen in ihrem Leiden, als Stérenfriede,
Spaltbremsen - da sie am Freizeitverhal-
ten nur begrenzt teilnehmen kénnen -oder
auch als verhaltensauffallig eingestuft. Teil-
habe am sozialen Leben ist immer wieder
mit Schmerzen verbunden und Kinder und
Jugendliche missen sich immer wieder er-
kldren, erfahren wenig Verstandnis, ziehen
sich zurlick, wollen nicht tber ihre Proble-
me reden, Teilhabe am sozialen Leben und
Lebensqualitat sind eingeschréankt. Erwach-
sene Erkrankte haben sich teilweise mit ih-
ren Lebensbedingungen abgefunden, sind
aber immer auf der Suche, ihre Lebensqua-
litdt zu verbessern

Hilfesuchen bei einem Arzt ist oft und lan-
ge wenig erfolgreich. Oft wird die Krankheit
nicht, nach langen Irrwegen oder per Zufall
diagnostiziert. Seit 1961 ist die Krankheit
definiert, wird Gber Untersuchung des Bluts
festgestellt. Es gibt generell keine Versor-
gungskonzepte. Erwachsene Patienten
konnen mit einem Medikament behandelt
werden, doch deutschlandweit gibt es kei-
nen ausreichenden und keinen ortsnahen
Zugang dazu.

SELBSTHILFE

EPP e.V.

Ziele und Aufgaben

Die Selbsthilfe EPP e. V. existiert seit 2005
und vertritt bundesweit Erkrankte und An-
gehorige. Bestandteile der Vereinsarbeit
sind:

«Beratung und Begleitung der Erkrankten,
um sie zu starken und die Lebensqualitat
zu verbessern. In diesem Sinn haben wir
ausfiihrliches Informationsmaterial fir Er-
zieher und Lehrer erarbeitet sowie einen
Leitfaden, was bei Operationen zu beach-
tenist.

+ Beratung bzgl. GdB.

«Eng arbeiten wir mit den Spezialisten in
Deutschland, der Schweiz und den Nieder-
landen zusammen. Bei den jéhrlichen Ver-
einstreffen stehen ,Hilfe zur Selbsthilfe®,
Fachvortrédge und spezielle Angebote fiir
die Kinder im Vordergrund.

+ Seit 2016 setzen wir uns fiir die erwachse-
nen Patienten fiir den Zugang zur Behand-
lungein.

«Intensive Offentlichkeitsarbeit, um Er-
krankten, die bisher keine Diagnose haben,
zur Diagnose zu verhelfen.

«Intensive Offentlichkeitsarbeit, um fir die
Probleme und Belange der Menschen mit
EPP zu sensibilisieren.

Internetauftritt und telefonische
Beratung

Auf der vereinseigenen Homepage www.
epp-deutschland.de informieren wir Gber
uns, unsere Arbeit und unsere Aktivitdten.
Fur personliche Beratung ist der Vorstand
telefonisch erreichbar. Uber den Vorstand
ist ein Flyer erhéltlich, der in kurzer Form
zur Krankheit informiert und auf Kontakt zu
Spezialisten hinweist.

Kontaktadresse:

Selbsthilfe EPP e.V.
Fohrenweg 28
51491 Overath

Telefon: 02206 91 20 58

Internet: www.epp-deutschland.de
E-Mail: vorstand@epp-deutschland.de

Selbsthilfe Ichthyose

Was sind Ichthyosen?

Ichthyose ist ein medizinischer Fachaus-
druck fiir verschiedene, meist schon mit der
Geburt auftretende Verhornungsstorungen
der Haut, die durch eine vermehrte Schup-
pung der Haut gekennzeichnet sind.

Man kann sich die Ichthyose als eine Art
Zellenstau vorstellen. Die Produktion der
Zellen erfolgt zu rasch, oder der naturliche
Abschuppungsprozess ist verlangsamt oder
behindert oder beides. Bei allen Fallen von
Ichthyose ist dies auf eine erheblich verdick-
te Hornschicht (Stratum corneum) zurtick-
zuftihren, die nicht ausreichend Wasser bin-
den kann und daher standig einen hohen
Feuchtigkeitsverlust erleidet. Die verdickte
Haut wird immer trockener, sie schrumpft
und bricht auf, und die Risse vertiefen und
verbreitern sich. Die Haut beginnt auszuse-
hen, als ob sie mit Schuppen bedeckt sei.
Nachdem die Ichthyosehaut sich betracht-
lich aufgebaut und dicke Schuppen und bei
einigen Formen auch Hornstachel gebildet
hat, l0st sie sich schliellich in zusammen-
geballter und verklumpter Form als deutlich
sichtbare Schuppen ab.

Bei einigen Formen kommt es zusatzlich zu
Blasenbildungen oder zu auffalligen Haut-
rotungen.

Formen der Ichthyosen

Die Ichthyosen sind eine Familie von gene-
tisch bedingten Hauterkrankungen, deren
Erscheinungsbild eine trockene, verdickte,
schuppige Haut ist. Dermatologen schat-
zen, dass es mindestens 20 verschiedene
Arten von Ichthyosen gibt.

Die haufigsten Typen sind unter folgenden

medizinischen Fachbegriffen bekannt:

« Ichthyosis vulgaris, autosomal dominant

« Ichthyosis vulgaris, X-chromosomal re-
zessiv

+ Congenitale Lamelldre Ichthyose, auto-
somal rezessiv

+ Epidermolytische Ichthyose (Congenita-
le bulldse ichthyosiforme Erythrodermie
Brocq)

« Comél-Netherton-Syndrom

Ichthyosis vulgaris-Formen sind nicht bei
der Geburt vorhanden, sondern entwickeln
sich erst in den ersten Lebenswochen oder
Lebensmonaten. Congenitale Ichthyosen
treten schon bei der Geburt auf. Eine weite-
re Unterteilung lasst sich danach treffen, ob
nur die Haut betroffen ist oder ob daneben
noch andere Merkmale vorkommen (z.B.
Haarverdnderungen, Bewegungsstérungen,
Entwicklungsverzdgerungen).

Der Selbsthilfe-Podcast #1 mit Michel
Arriens iiber Barrierefreiheit und
Diskriminierung

,~ SELBSTHILFE PODCAST
S d

Die BAG SELBSTHILFE geht APP

www.selbsthilfe.app

Die selbsthilfe.app gibt

Selbsthilfe in Deutschland.

Interessierten einen Uberblick
uber die gesundheitsbezogene

= Meni

Elésmm

Bundesorganisationen

l:’
Eingaben
1schen

BSTHILFE

STHILFE
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Kontaktadresse:

Selbsthilfe Ichthyose eV.

c/o Kirstin Kiekbusch

StralRe der Einheit 5d

15749 Mittenwalde OT Brusendorf

Telefon: 033764-20457
Fax: 033764-20459

E-Mail:  selbsthilfe@ichthyose.de
Internet: www.ichthyose.de

Spendenkonto:

Sparkasse Leipzig

IBAN: DE48 8605 5592 1100 1118 47
BIC: WELADES8LXXX
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Selbsthilfegruppe fir
PXE-Erkrankte Deutschlands

PXE (Pseudoxanthoma elasticum) oder
auch Gronblad-Strandberg-Syndrom  ge-
nannt, ist eine veranlagungsbedingte Er-
krankung, bei der die elastischen Fasern
des Bindegewebes durch Einlagerung von
Mineralsalzen verdndert werden. Die Fasern
werden briichig.

Es kommt zu Verdnderungen der Haut, der
Gefale, des Herz-/Kreislaufsystems und des
Magen-Darm-Traktes. Durch Einblutungen
in die Netzhaut kommt es zum Verlust des
zentralen Sehens. Die Krankheitsverlaufe
sind sehr unterschiedlich. Nicht jeder Be-
troffene hat auch alle Symptome. Daher
ist die Diagnosestellung oftmals problema-
tisch. Wissenschaftler schatzen die Zahl der
Betroffenen bundesweit auf etwa 1000.

Die Selbsthilfegruppe flir PXE-Erkrankte
Deutschlands eV. ist stetig wachsend mit
Mitgliedern aus der gesamten Bundesre-
publik Deutschland, Osterreich, Luxemburg
und der Schweiz. Der Verein hat sich die Su-
che nach einer Behandlungs- und Heilungs-
moglichkeit fur PXE zur Aufgabe gemacht
und arbeitet mit unterschiedlichen speziali-
sierten Kliniken sowie Forschern zusammen.
Der Verein hat eine Blutbank aufgebaut am
Institut fir Laboratoriums- und Transfusi-
onsmedizin am Herz- und Diabeteszentrum
NRW in Bad Oeynhausen, wo Betroffene
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Der Vorstand im Marz 2024 von links: Isabel Backhaus
Bosch (1. Vorsitzender); Heike Bail (Schriftflihrerin); Joachim Pott (2. Vorsitzender);
Dr. Martina Jacob (Beisitzerin); Heike EuBner (Kassiererin); Hans Gronberg (Beisitzer)

und deren Angehorige die Moglichkeit der
humangenetischen Untersuchung im Rah-
men der PXE-Grundlagenforschung haben.
Die augenarztliche Betreuung erfolgt an der
Universitats-Augenklinik in Bonn in einer
speziellen Sprechstunde unter der Leitung
des Direktors Prof. Dr. med. Frank G. Holz.

Jéhrlich findet eine Informationsveranstal-
tung, organisiert von der Selbsthilfegruppe,
mit geladenen Arzten und Forschern in Bad
Godesberg statt.

(Bliroangestellte); Norbert

*
Selbsthilfegruppe
Deutschlands e.V.

*Pseudoxanthoma elasticum, Grénblad-Strandberg-Syndrom

&=\

Kontaktadresse:
Selbsthilfegruppe fir
PXE-Erkrankte Deutschlands e.V.
Dettinger Weg 11

89547 Heldenfingen

Telefon: +49 (0)176 57855739

E-Mail:

info@pxe-shg.de

Internet: www.pxe-shg.de

Spendenkonto:
Commerzbank Siegen

IBAN:
BIC:

DE89 4604 0033 0820 6682 00
COBADEFFXXX

SelbstHilfeVerband -

FORUM GEHIRN
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Die hdufigsten Ursachen einer neurolo-
gischen Erkrankung sind Schlaganfalle,
Hirnblutungen, Schadel-Hirn-Trauma, Par-
kinson, Multiple Sklerose, Hirnhautentzilin-
dung, Epilepsie, Polyneuropathie und Ge-
hirntumore.

Der Bundesverband SHV — FORUM GEHIRN
eV. ist durch betroffene Angehdrige von
Menschen mit erworbenen Hirnschadigun-
gen und sog. Wachkomapatienten, also
aus dem grofien Spektrum der Schadel-
Hirnverletzungen, entstanden. Daher ist
sein Schwerpunkt auch in diesem Bereich
angesiedelt, wobei es natirlich Uberschnei-
dungen zu den anderweitig verursachten
Erkrankungen mit Hirnschadigung als Folge
gibt.

Die Schadel-Hirnverletzung ist oft die Fol-
ge einer duferen Gewalteinwirkung auf
das Gehirn, wie z.B. durch Verkehrsunfélle
oder Stirze. Die sekundaren Verletzungsfol-
gen, durch Sauerstoffunterversorgung des
Hirngewebes, sind zT. gravierender. Koma,
Wachheitstriibungen und entsprechende
Wahrnehmungsprobleme auf allen Ebenen
der Sinne sind die weitreichenden Aus-
wirkungen. Durch schnelle und addquate
Therapie kann diesen Defiziten entgegen-
gewirkt bzw. kdnnen sie vermieden werden.
Eine gezielte und zeitnahe therapeutische
Versorgung ist das Anliegen des Verbandes.
Haufig erhalten Angehorige, die oft selbst
unter einem Trauma leiden, keine oder
unzureichende Informationen Uber die in-
dividuellen Reha bzw. Nachsorgemaoglich-
keiten. Das komplexe System der neurologi-
schen Rehabilitation umfasst sechs Phasen,
von der Akutversorgung (Phase A) bis hin zur
aktivierenden Langzeitpflege, der Phase F.
Hier sind nicht nur neu Betroffene tberfor-
dert, sondern es entstehen systembedingt
auch Licken in den jeweiligen Ubergangen.
Hier bemiht sich der Bundesverband den
einzelnen Mitgliedern personlich zu helfen
und politische Losungen daflir zu finden.
Denn diese Ubergénge verursachen einen
Kostentragerwechsel und beinhalten dem-
entsprechend Konfliktpotential.

Insgesamt geht man in Deutschland von
bis zu 320.000 Schddel-Hirnverletzungen
pro Jahr aus. Davon missen sich ca. 25 %
einer stationdren Behandlung unterziehen.
Bei ca. 50 % der Betroffenen ist die Erkran-
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kung so schwer, dass langfristige Schéaden
zu erwarten sind. 1 %, ca. 3.200 Menschen
pro Jahr, werden als dauerhaft geschadigt
eingestuft und bleiben Langzeitpflegefille.
Knapp 32.000 Patienten iberleben das erste
Jahrihrer Hirnverletzung nicht.

Aus diesen wenigen statistischen Zahlen
ldsst sich aber deutlich die Bandbreite der
unterschiedlichen Problemstellungen er-
kennen. Von der Trauerbewaltigung, dem
Trauma der Angehorigen, den Informatio-
nen Uber die notwendigen und hilfreichen
Therapiemoglichkeiten, der Inklusion, der
beruflichen und schulischen Reintegration
bis hin zu der personlichen Assistenz und
des Peersupports, sind es vielschichtige
Problemlagen, die den Bundesverband fir
die Betroffenen bewegen und die er 6ffent-
lich thematisiert.

Die erste Anlaufstelle fiir Betroffene ist oft
die Homepage des Verbandes (www.shv-
forum-gehirn.de) und das Infotelefon der
Geschéftsstelle. Verbandseigene Publikatio-
nen geben Einblick in die unterschiedlichs-
ten Themen und bieten Lésungen fur die
individuellen Fragen an.

Die Mitglieder erhalten neben der Mitglie-
derzeitschrift ,dialog“ auch das Fachmaga-
zin ,not“, welche wertvolle Informationen
rund um das Thema Hirnschadigungen
bieten.

Der Nachsorgekongress, der bisher zumeist
jahrlich stattfindet und inzwischen ein wich-
tiger Treffpunkt zwischen Betroffenen und
der Politik ist, wurde vom Verband mitge-
griindet und weiter unterstltzt. Seit 2016
wird er von einem eigenen Format, dem
Hirntag, ergdnzt. Dieser, auf Bundesebene
zweijahrig stattfindende Hirntag, greift ak-
tuelle Themen auf und stellt anhand aus-
gewahlter realer Schicksale Losungsansatze
dar. Alle beteiligten Referenten haben diese
Betroffenengeschichten als Grundlage fir
ihre Referate.

Vielfaltige Publikationen bilden Uber ver-
schiedene Medien die Informationsbasis
des SHV - FORUM GEHIRN e V.:

+ Website

« Mitgliederzeitschrift ,dialog"

« Fachblicher

« Broschiiren zu praktischen Hilfestellungen

+ Ausstellung: ,Lust am Leben®, Schicksale
und Interviews Betroffener

+ Aktionen auf Landesebene: z. B. ,Rettet die
Gehirne in NRW*

« Unterstiitzung von Selbsthilfegruppen

Kontaktadresse:

SelbstHilfeVerband - FORUM GEHIRN e.V.
Geschéftsstelle

Bahnhofplatz 6

89518 Heidenheim

Telefon: 0732153 06 856

E-Mail:  info@shv-forum-gehirn.de
Internet: www.shv-forum-gehirn.de

Spendenkonto:

Kreissparkasse Koln

IBAN: DE45 3705 0299 0341 5530 38
BIC: COKSDE33XXX
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Selbsthilfevereinigung fiir
Lippen-Gaumen-Fehlbildungen

Selbsthilfevereinigung fiir ®
Lippen-Gaumen-Fehlbildungen e.V. ®
Wolfgang Rosenthal Gesellschaft

&
L 4

Die  Selbsthilfevereinigung flr Lippen-
Gaumen-Fehlbildungen eV. - Wolfgang
Rosenthal Gesellschaft (WRG) ist eine ge-
meinnitzige Organisation fir all diejenigen,
die eine Lippen-Gaumen-Fehlbildung oder
Pierre-Robin-Sequenz haben und die Ange-
horige von Betroffenen sind. Die Vereinigung
wurde 1981 von Eltern gegriindet und sieht
ihre Aufgabe in der Beratung, in der Informa-
tionsvermittlung und in der Aufklarung.

Welche Unterstiitzung bieten wir an?

« Information durch Literatur (Informati-
onsbroschiren zu relevanten Themen &
durch die dreimal im Jahr erscheinende
Zeitschrift Gesichter)

« Beratung

+ Seminare und Schulungen fr Eltern, Be-
troffene und ehrenamtlich Aktive

+ Vermittlung von regionalen Kontakten zu
Betroffenen und zu Eltern

Woran wir arbeiten

« Information, Unterstiitzung und Beratung
wahrend der Schwangerschaft und nach
der Geburt

+ Erreichen einer optimalen Betreuung &
Information der Betroffenen im medizini-
schen und psychosozialen Bereich

+ Ein besseres Miteinander von Eltern und
Selbstbetroffenen sowie medizinischen
und therapeutischen Fachkréaften

«+ EineVersorgung, die eine optimale korper-
liche, seelische und soziale Entwicklung
Betroffener ermoglicht

« Aufklarung der Offentlichkeit & Antidiskri-
minierungsarbeit rund um die Fehlbildung

+ Interessenvertretung

B-A-G Jahresspiegel 2026

Unsere Zielgruppen fiir die jahrlichen
Selbsthilfe-Seminare

Eltern und Kinder

Kinder sind in unserem Verein oft der Grund,
weshalb Eltern und Familien zu uns stofRen -
wenn das eigene Kind eine Lippen-Gaumen-
Fehlbildung oder eine Pierre-Robin-Sequenz
hat. Insofern stehen sie eigentlich im Zent-
rum des Interesses von uns allen. Eltern sind
die Mitbegriinder*innen der Vereinigung ge-
wesen und auch heute noch unsere grofite
Mitgliedergruppe. Auch wenn die Kinder er-
wachsen werden, bleiben Eltern uns haufig
als treue Mitglieder erhalten.

Einige dieser Eltern sind Kontaktpersonen
und sind als solche Ansprechpartner*innen
flr Deine Fragen.

Auf unseren Eltern-Seminaren konnen Kin-
der anderen Kindern begegnen und haben
ein eigenes Kinderprogramm, damit die El-
tern an den Seminaren teilnehmen konnen.
Themen sind unter anderem Behandlungs-
methoden oder zum Beispiel die Frage ,Wie
mache ich mein Kind stark?“

Jugendliche

Ab einem Alter von dreizehn Jahren kdnnen
Jugendliche mit einer Lippen-Gaumen-Fehl-
bildung oder mit der Pierre-Robin-Sequenz
ohne Eltern an unseren Workshops fir Ju-
gendliche teilnehmen. Themen, die behan-
delt werden, sind zum Beispiel Selbstbe-
wusstsein oder Op's. Natirlich gibt es auch
immer ein ausgiebiges Freizeitprogramm. Im
Jahr 2019 ist der Film ,Einzigartig“ entstan-
den. Erist auf YouTube zu finden.

LiGa 18 Up

Junge Menschen mit Lippen-Gaumen-Fehl-
bildung oder Pierre-Robin-Sequenz  zwi-
schen 18 und 28 sind in unserem Verein eine
eigene LiGa ;-) Sie befinden sich in der Phase
des Erwachsenwerdens, der Abnabelung,
der Ausbildung, des Berufseinstiegs, der
Partnerschaft und eventuell in der Familien-
planung. In den Seminaren werden Themen
wie Vererbung der Fehlbildung, kreativer
Umgang mit der eigenen Fehlbildung oder
weitere Operationsmoglichkeiten behandelt.

Erwachsene
Erwachsene Menschen mit einer Lippen-
Gaumen-Fehlbildung oder Pierre-Robin-

Sequenz haben ganz unterschiedliche
Erfahrungen gesammelt und erleben die
Verbundenheit durch ihre Einzigartigkeit auf-
grund der LKGS-Fehlbildung immer wieder.
Themen der Seminare sind hier zum Beispiel
Selbstsicherheit, Patientenstarkung, Aus-
sprache.

Informationen zur Fehlbildung

+ Unterder ,LKGS-Fehlbildung® (Lippen-
Kiefer-Gaumen-Segel-Fehlbildung) wer-
den alle von der Fehlbildung betroffenen
Anteile im duReren und inneren Mund-,
Nasen- und Rachenraum verstanden.

+ Es missen nicht immer alle Abschnitte
im Mund-Nasen-Rachen-Raum gleich
oder Uberhaupt betroffen sein. Von der
Fehlbildung betroffen sein kénnen zum
Beispiel
- nurdie Lippe (Oberlippe),

- die Lippe und der Kiefer (Oberkiefer),

- die Lippe, der Kiefer, der harte und wei-
che Gaumen, die duRere und innere
Nase oder

- der harte und weiche Gaumen und die
innere Nase.

«+ Wissenschaftlich korrekt misste man die
Lippen-Gaumen-Fehlbildung eigentlich
als ,Lippen-, Kiefer-, Gaumen-, Segel-,
Nasen-, Vomer-Fehlbildung® bezeichnen.

« Laut der ,Internationalen Klassifikation
der Krankheiten und verwandter Gesund-
heitsprobleme® (ICD-10) wird die Lippen-
Gaumen-Fehlbildung als Lippen-, Kiefer-
und Gaumenspalte bezeichnet.

+ Wir als Selbsthilfevereinigung benutzen
die Abkiirzungen LKGS-Fehlbildung oder
Lippen-Gaumen-Fehlbildung.

Kontaktadresse:
Selbsthilfevereinigung fir
Lippen-Gaumen-Fehlbildungen eV.
Wolfgang Rosenthal Gesellschaft
Hauser Gasse 16

35578 Wetzlar

Telefon: 06441 8973285
Fax: 06441 8973283

E-Mail:  wrg@lkg-selbsthilfe.de
Internet: www.lkg-selbsthilfe.de

Spendenkonto:

Sparkasse Wetzlar

IBAN: DE16 5155 0035 0053 0003 52
BIC: HELADEF1IWET

Sklerodermie Selbsthilfe

O Sklerodermie

Selbsthilfe e.V.

Was ist Sklerodermie?

Sklerodermie (sklero = hart, dermie = Haut)
nennt man chronisch entziindliche Erkran-
kungen, deren Ursache bis heute unbe-
kannt ist. Durch fehlgeschaltete autoreak-
tive (selbstzerstorende) Prozesse, verhértet
sich das Bindegewebe, das im gesamten
Korper vorhanden ist.

Die Sklerodermie ist ein klinisches Zei-
chen von zwei Krankheitsgruppen, die
sich entweder auf die Haut beschrénken
(LS=Lokalisierte Sklerodermie, ohne Or-
ganbeteiligung) oder als Systemerkrankung
(SSc=Systemische Sklerodermie/Sklerose)
neben der Haut auch Blutgefalle, innere
Organe und das Bewegungssystem betref-
fen kann. Die Systemische Sklerose ist eine
Autoimmunkrankheit, bei der im Blut haufig
krankheitstypische Antikorper nachweisbar
sind.

Frauen und Manner kénnen gleichermalten
eine Sklerodermie bekommen, Frauen sind
jedoch weit haufiger betroffen. Kinder ha-
ben primér die lokale Variante.

Welche Symptome sind moglich?

Bei der LS reicht die Palette der Hautbe-
teiligung von kleinen einzelnen, bis hin zu
grofflachigen oder tief ins Gewebe eindrin-
genden Herden. Je nach Aktivitat kann der
Betroffene sich ,krank® fiihlen, korperliche
Beeintrachtigungen durch Deformierungen
und/oder Versteifungen haben.

Bei der SSc dominieren die initiale Schwel-
lung der Haut, als duferes sichtbares Sym-
ptom ein Raynaud-Syndrom (blaurot-weilse
Finger, teilweise auch Zehen), Nekrosen an
Fingern und Zehen, trockene Augen, Mund-
falten, reduzierte Gesichtsmimik und feste,
harte Haut.

Die nicht sichtbaren inneren Symptome
konnen Verdnderungen im gesamten Ver-
dauungstrakt, Gefdliprobleme, Entziindun-
gen in Gelenken, Sehnen und Muskeln und/
oder eine Nieren-, Herz- oder Lungenbetei-
ligung sein.

Was sind die groBten Probleme?
Sklerodermie ist nicht heilbar!

Die Erkrankung fuihrt haufig zu einer redu-
zierten Lebensqualitat. Schmerzen und ein
sich ,krank fiihlen“ werden oft verkannt. Bei
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einer nicht behandelten Organbeteiligung
kann die Prognose auch unglinstig sein.

Die Diagnostik ist oft langwierig und kompli-
ziert, da es wenige Laborkriterien und keine
einheitlichen Frihsymptome gibt. Zum an-
deren kennen viele Arzte die Erkrankung
aufgrund der Seltenheit nicht so gut. Fehl-
diagnosen, bis hin zu Unterstellungen ,man
wolle ja krank sein‘ sind nicht selten.

Welche Therapien gibt es?

Eine Kausaltherapie gibt es nicht, jedoch
sehr gute Symptomtherapien, die je nach
Variante und Verlauf sehr unterschiedlich
sein kdnnen. Die LS gehort grundsatzlich in
die Hénde von Dermatologen und die SSc
grundsatzlich in die Hande von speziali-
sierten Rheumatologen oder Sklerodermie-
Kompetenzzentren.

RegelmaRige Verlaufskontrollen und zeitig
eingesetzte Therapien sind zwingend not-
wendig. Dadurch kann der Verlauf milder
sein, Schmerzen und Nekrosen reduziert,
die Beweglichkeit erhalten und die Befind-
lichkeit verbessert werden. Die Erfahrung
zeigt, dass man durch regelméafige Therapi-
en (medikamentdse und physikalische) den
Fortschritt der Krankheit verlangsamen (z.B.
mit Immunsuppressiva, Biologika) und den
Verlauf positiv beeinflussen kann. Grund-
satzlich missen Provokationsfaktoren wie
Nikotin, Alkohol, Stress, Kalte und Uberbe-
lastung gemieden werden.

Was bietet die Sklerodermie

Selbsthilfe e.V.?

Bundesweit sind ca. 1.100 Mitglieder in
bundesweit verteilten Regional- und On-
linegruppen eingebunden. Bei regelmafi-
gen Gruppentreffen finden die Betroffenen
Ansprache, Gehor und einen guten Erfah-
rungsaustausch. Aulterdem bietet der Ver-
ein ein Infotelefon flir Personen an, die Rat
zum Umgang mit ihrer Erkrankung suchen
und jemanden zum Reden bendtigen.
Unter der Telefonnummer 07131 - 390 24
27 kdnnen hier Betroffene mit Betroffenen
sprechen.

Viele Universitaten und Kliniken veran-
stalten oft mit Unterstiitzung des Vereins,
Seminare oder Arzt-Patienten-Tage, die in
Prasenz oder online stattfinden. Fiir ihre Mit-
glieder bietet der Verein zusatzlich ein On-
line-Forum zu verschiedenen Themen an.

Ebenfalls primar fir Mitglieder finden diver-
se Online-Veranstaltungen fir Selbst-The-
rapien (z.B. Fasziengymnastik oder Lymph-
drainage bei Sklerodermie) statt. Mitglieder
konnen alle Therapieeinheiten im Online-
Forum auf der Webseite jederzeit abrufen.

In themenbezogenen Infoblattern (Schuber
mit 13 Themen) und dem einmal jéhrlich
erscheinenden SkleroMagazin findet man
wertvolle Infos, Adressen, Berichte und

Tipps.
DNSS / FESCA [ EUSTAR

DNSS

Das Deutsche Netzwerk Systemische Skle-
rodermie eV. gibt es seit 2003, das vom
Verein durch Einbringen von Erfahrungen,
Teilnahme an Fragebogenaktionen u.v.m.
unterstitzt wird.

EUSTAR

Mitglieder des Medizinischen Beirates des
Vereins haben sich mit Rheumatologen aus
ganz Europa zusammengeschlossen, um
das Thema Sklerodermie gemeinsam an-
gehen zu kdnnen. Auch hier ist das Vorhan-
densein einer guten Selbsthilfegruppe von
grofRer Bedeutung.

FESCA

Sklerodermie Selbsthilfegruppen aus ver-
schiedenen europdischen Landern haben
sich zusammengetan, um gemeinsam Ziele
formulieren und Erfahrungen austauschen
zu kdnnen. Die FESCA veranstaltet regelma-
Rig einen Sklerodermie-Kongress, an dem
Mitglieder des Vereins teilnehmen

Kontaktadresse:
Sklerodermie Selbsthilfe e.V.
Am Wollhaus 2

74072 Heilbronn

Telefon: 071313902425
Fax: 071313902426
InfoTelefon: 07131 390 24 27

E-Mail: info@sklerodermie-sh.de
Internet: www.sklerodermie-sh.de

Spendenkonto:
Commerzbank AG.
IBAN DE75 5008 000 0147 0243 00
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Stiff-Person Vereinigung

Deutschland

)

Das Stiff-Person-Syndrom:

Das Stiff-Person-Syndrom (SPS), auch Stiff-
Man-Syndrom (SMS), ist eine autoimmun-
entzlindliche Erkrankung des Zentralner-
vensystems. Es ist klinisch charakterisiert
durch extreme Muskelverhartung, teilweise
bis zur vélligen Bewegungsunfahigkeit, und
schmerzhaft einschieftende, oft langanhal-
tende Krampfe.

Weitere charakteristische Symptome sind:

+ Gangstorungen mit Blockaden und Stiirzen

+ Skelettdeformierungen
(ausgepragtes Hohlkreuz)

« gesteigerte Schreckhaftigkeit

+ Angstattacken

+ Angst vor freiem Gehen (Agoraphobie)

+ auffallige Muskeldehnungsreflexe

« Dysregulation der Korperfunktionen (star-
kes Schwitzen, schneller Puls)

(Diese Definition orientiert sich an der Leit-
linie ,Stiff-Man-Syndrom*“ der Deutschen
Gesell-schaft fiir Neurologie)

Auffallend ist zudem, dass viele Patienten
an weiteren Autoimmunerkrankungen wie
Diabetes Typ 1 oder Schilddriisenfehlfunk-
tionen leiden.

SPS gehort zu den sog. Seltenen Krankhei-
ten (Rare Diseases), die in Europa durch
eine Prévalenz von 5:10.000 (d.h. maximal 5
Kranke auf 10.000 Einwohner) definiert sind.
Man rechnet in Deutschland mit etwa 200
bis 300 Erkrankungen.

Diagnose & Behandlung:

Aufgrund der Komplexitét der Erkrankung,
die sich nahezu bei jedem Patienten indivi-
duell darstellt, ist SPS nur sehr schwer zu di-
agnostizieren. Es kommt hinzu, dass einige
Symptome in dhnlicher Form auch bei an-
deren Autoimmunerkrankungen auftreten.
Deshalb sind Falle bekannt, bei denen zwi-
schen dem Auftreten erster Anzeichen von
SPS und der definitiven Diagnose mehrere
Jahre vergangen sind.

Es gibt aber verschiedene, durchaus erfolg-
reiche Behandlungsansatze. Meist zielt eine
Behandlung darauf ab, das Immunsystem
positiv zu beeinflussen und gleichzeitig die
versteiften Muskeln zu entspannen.
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So wird z.B. die sog. ,hochdosierte Kortison-
Stoftherapie“ in Verbindung mit Benzodia-
zepin oder Clonazepam (z.B. Rivotril) haufig
angewandt. Aber auch eine Langzeittherapie
mit Immunglobulinen (bestimmte Eiweif3e)
kommt in Betracht. Ebenso wurde bereits
Plasmapherese (,Blutwasche®, Austausch
des Blutplasmas) mit Erfolg eingesetzt.

Auf unserer Homepage sind einige Beispiele
erfolgreicher Behandlungen (Patientenge-
schichten) zu finden.

Unsere Ziele:

« Wir mochten Erkrankte, in medizinischen
Berufen Tatige und andere Interessierte
Uber die Krankheit SPS informieren.

Wir moéchten Erkrankten durch Bereitstel-
lung entsprechender Informationen und
anderer Dienstleistungen den Alltag er-
traglicher gestalten.

Wir mdchten politische Entscheidungstra-
ger und die breite Offentlichkeit auf Selte-
ne Krankheiten allgemein und insbeson-
dere auf SPS aufmerksam machen und
die Interessen der Erkrankten auf allen
Ebenen vertreten.

Wir mochten im Rahmen unserer Mog-
lichkeiten regelmdlig Uber neueste For-
schungsergebnisse berichten.

Wir mochten mit Forschungseinrichtun-
gen zusammenarbeiten und die Erfor-
schung des SPS im Rahmen unserer Mog-
lichkeiten unterstutzen.

Um diese Ziele zu erreichen, arbeiten wir
mit nationalen und internationalen Organi-
sationen wie z.B. EURORDIS, RareConnect,
ACHSE und auslandischen SPS-Selbsthilfe-
einrichtungen zusammen.

Als Mdglichkeiten des Informationsaustau-
sches bieten wir unseren Mitgliedern neben
regelmafigen Treffen auch die Kommunika-
tion Uber elektronische Medien (Live-Chat,
Videokonferenz).

Partner fiir die Medizin:

Wegen der Seltenheit dieser Erkrankung
werden Uber 90 % aller Neurologen wah-
rend ihres Berufslebens nie mit einem an
SPS Erkrankten konfrontiert werden. Diesist
einer der Grlinde, der eine Diagnose relativ
schwierig macht. Eines unserer Ziele ist des-
halb, diese Erkrankung auch bei Medizinern
bekannter zu machen.

Erste Ansdtze einer erfolgreichen Zusam-
menarbeit mit Universitaten zeichnen sich
bereits ab. Gegenwartig werden an der Uni-
versitat Wiirzburg zwei Dissertationen an-
gefertigt, die sich mit SPS befassen und an
denen die Stiff-Person Vereinigung bzw. ihre
Mitglieder beteiligt sind.

Die Stiff-Person Vereinigung Deutschland
eV. ist ein bundesweit agierender Verein,
der im Juni 1998 von einigen Betroffenen
gegriindet wurde.

Gegenwartig umfasst unsere Selbsthilfeein-
richtung ca. 130 Mitglieder, davon etwa 80
von der Krankheit Betroffene.

Kontaktadresse:
Stiff-Person Vereinigung Deutschland

E-Mail:  kontakt@stiff-person.de
Internet: www.stiff-person.de

Verein VHL (von Hippel Lindau)
betroffener Familien
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Wer sind wir?

Der Verein VHL (von Hippel-Lindau) betrof-
fener Familien eV. wurde im Oktober 1999
unter dem Namen ,Verein flir von der von
Hippel-Lindau (VHL) Erkrankung betroffene
Familien eV.“ gegriindet und im Jahr 2012
in den heutigen Namen umbenannt. Er ist
eine bundesweite Organisation mit rund
350 Mitgliedern. Regionale Unterorganisa-
tionen gibt es auf Grund der geringen Gro-
Re nicht. Er richtet sich insbesondere an
die von der VHL-Erkrankung Betroffenen
und deren Angehdrige. Es sind aber alle
herzlich willkommen, die sich fur die VHL-
Erkrankung interessieren, so dass zu den
Mitgliedern des Vereins beispielsweise auch
Mediziner und Forscher zéhlen. Zielsetzung
des Vereinsist die Verbesserung der Lebens-
situation der von VHL Betroffenen. Seit 2005
ist der Verein Mitglied der BAG SELBSTHILFE
und der ACHSE.

Was ist VHL?

VHL ist eine seltene, erbliche Tumorerkran-
kung. Sie kann sich in unterschiedlichen Or-
ganen des Korpers entwickeln. Typischer-
weise bilden sich Tumoren in den Augen,
dem Zentralnervensystem, den Nieren und
Nebennieren sowie der Bauchspeichel-
driise, seltener auch im Innenohrbereich,
den Nebenhoden oder den breiten Mut-
terbdndern. Die Schwere der Erkrankung
und die betroffenen Organe kdnnen sehr
unterschiedlich sein, selbst innerhalb einer
Familie. Die Erkrankung betrifft Mdnner und
Frauen gleich haufig. Sie tritt am haufigsten
zwischen dem zweiten und vierten Lebens-
jahrzehnt in Erscheinung. An VHL erkrankt
in etwa eine von 35.000 Personen. Sie wird
autosomal-dominant vererbt.

Die Ziele des Vereins:

Im Vordergrund der Vereinsarbeit stehen
die Information (ber die Erkrankung und
die Organisation eines kontinuierlichen
Erfahrungsaustauschs von  Betroffenen
und Angehorigen. Hinzukommt die Hilfe-
stellung bei der Bewaltigung psychischer,

Familien e.V.

Bundesorganisation
Verein VHL (von Hippel-
Lindau) betroffener

rganisation
VHL (von Hippel-

) betroffener

nev.

Bundesorganisation
stiff-Person Vereinigung
Deutschland e. V.
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SELBSTHILFE

Bundesorganisationen

Eingaben
1schen

skriminierung

Bundesorganisation

Verein VHL (von Hippel-
Lindau) betroffener

Fanmilien e.V.

Der Selbsthilfe-Podcast

Der Selbsthilfe-Podcast #1 mit Michel
Arriens iiber Barrierefreiheit und
Di i

SELBSTHILFE PODCAST
St
i ”
-
r ¢

IE Die BAG SELBSTHILFE geht APP

www.selbsthilfe.app

Die selbsthilfe.app

gibt Interessierten

einen Uberblick tiber

die gesundheitsbezogene
Selbsthilfe in Deutschland.
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sozialer und anderer Probleme. Weiterhin
richten sich die Ziele des Vereins auf die
Verbesserung der Forschungssituation, der
Diagnosestellung und der medizinischen
Betreuung von VHL-Betroffenen. Darlber
hinaus bilden die Zusammenarbeit mit Ein-
richtungen des Gesundheitswesens und mit
Selbsthilfeorganisationen im In- und Aus-
land sowie die Offentlichkeitsarbeit wichti-
ge Aufgabenfelder.

Regelmafige Aktivitaten

und Angebote:

«Ausbau und Aktualisierung des Infor-
mationsangebotes im Internet unter
www.hippel-lindau.de

- Patientenorientierte  Krankheitsbeschrei-
bung, Handbuch flr Kinder und diverse
Info-Flyer zum Download im Internet

+ Dreimal jéhrlich erscheinender Rundbrief

- Jahrliche zentrale Informationsveranstal-
tung mit Fachvortragen

« Regionalveranstaltungen in allen Teilen
Deutschlands mit Expertenbeteiligung

* Bereitstellung eines regionalen Kontaktan-
gebotes

Kontaktadresse:

Verein VHL (von-Hippel-Lindau)
betroffener Familien e.V.
Dagmar Rath

Cincinnatistrafte 59

81549 Miinchen

Telefon: 0800-2281200

E-Mail: info@hippel-lindau.de
Internet: www.hippel-lindau.de

Spendenkonto:

Rheingauer Volksbank eG

IBAN: DE10 5109 1500 0000 0051 00
BIC: GENODES1RGG
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Wir sind 22Q e.V.

Wir sind 22Q

ZUSAMMEN | BESONDERS | STARK

Was ist das Deletionssyndrom 22q11?

Das Deletionssyndrom 22g11 (DS 22q11) ist
eine genetische Verdnderung auf dem lan-
gen Arm des 22. Chromosoms. Diese dulbert
sich in verschiedenen Einschrankungen. Es
werden im Wesentlichen bis zu 15 Einzeldi-
agnosen beschrieben (die Literatur kennt
Uiber 160 Diagnosen), von denen bei jedem
Betroffenen in der Regel jedoch nur wenige
auftreten. Die wichtigsten Symptome sind
Herzfehler,Immunschwéche, Stérungen des
Kalziumspiegels, Erndhrungsprobleme im
Sduglingsalter, Entwicklungsverzogerung,
allgemeine Hypotonie (Muskelschlaffheit),
Gaumenspalten, Sprachentwicklungs- und
Sprachfunktionsstorungen, Kleinwuchs,
Skelettanomalien, Lernstérungen sowie
psychische Probleme. Das DS 22g11ist nach
der Trisomie 21 die zweithdufigste chromo-
somal bedingte Fehlbildung. Etwa eins von
4.000 Neugeborenen ist davon betroffen.
Gleichbedeutende Diagnosen sind DiGeor-
ge-Syndrom, Velocardiofaciales Syndom
(VCFS), Sphrintzen-Syndrom. Der Verdacht
auf ein DS 22g11 wird haufig durch Anzei-
chen wie Herzfehler im oberen Ausfluss-
trakt, immunologische Probleme und deut-
liche Gesichtsdysmorphien, spater auch
durch typische Sprachstérungen gestellt.
Diese Diagnose wird molekulargenetisch
durch einen sog. FISH-Test verifiziert. Die
genetische Veranderung wird dominant ver-
erbt, jeder Betroffene gibt sie zu 50 % an seine
Kinder weiter. Bei der Uberwiegenden Zahl
der Patienten handelt es sich jedoch nicht um
eine familidre Herkunft des DS 22g11, sondern
um eine Neuentstehung, tber deren Ursa-
chen bisher nichts bekannt ist.

Therapie

Die genetische Verdnderung selbst als Ursa-
che aller Symptomeist nicht therapierbar, fiir
die einzelnen Problemfelder gibt es jedoch
Erfolg versprechende Behandlungsmetho-
den, die durch wachsende Erfahrung standig
verbessert werden. Dazu gehoren z.B. die
Kinder-Herzchirurgie, physiotherapeutische
und logopadische Methoden sowie Opera-
tionstechniken. Entscheidend ist, jeden Be-
reich fr sich anzugehen und die moglichen
weiteren Probleme nicht aus dem Blick zu
verlieren. Ein DS 22g11-Patient soll vom Mo-
ment der Diagnosestellung an in allen be-
troffenen Bereichen engmaschig tiberwacht
und friihzeitig behandelt werden.
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Unser Selbsthilfeverein

Wir sind 22Q eV. wurde 2001 aus zwei re-
gionalen Elterninitiativen gegriindet. Der
Verein betreut heute in 12 Regionalgruppen
in Deutschland, Osterreich und der deutsch-
sprachigen Schweiz ber 1.200 Mitglieder,
deren Zahl stetig zunimmt.

Unsere Ziele

«Verbesserung der Bekanntheit des Syn-
droms in der medizinischen Fachwelt, um
eine friihzeitige Diagnose und Therapie zu
erreichen. Bis heute bleibt eine Vielzahl der
Patienten lange Zeit unerkannt.

« Erforschung, Forderung und Verbreitung
von diagnoseorientierten Behandlungs-
konzepten. Unterstlitzt werden wir in
diesen Bemiihungen durch einen wissen-
schaftlichen Beirat, dem Fachleute ver-
schiedenster Teilbereiche angehdren. Mit
ihnen werden wir in den Wir sind 22Q e.V.
-Kompetenzzentren Erfahrungen zu den
einzelnen Problemfeldern sammeln und
Therapieempfehlungen fiir die Betroffenen
erarbeiten.

* Betreuung der betroffenen Familien selbst
durch Beratung, Information und Vermitt-
lung von Kontakten zu Therapeuten und
anderen Betroffenen

« Information und Aufklarung der Offentlich-
keit zur Verbesserung der Akzeptanz und
Integration der Betroffenen

Unsere Angebote

» Syndrombeschreibungen flir Betroffene
und Fachleute

» Medizinische Berichte zu verschiedenen
Symptomen

+KiDS-Info, unsere Mitglieder-Zeitschrift er-
scheint zweimal jahrlich mit medizinischen
Informationen und Erfahrungsberichten

« Internetseite www.wirsind22g.de mit viel-
faltigen Informationen, aktuellen Terminen
und einem offentlichen Forum

*Regionale und Uberregionale Veranstal-
tungen: Informationsveranstaltungen mit
Referenten aus Wissenschaft, Therapie,
Padagogik und Sozialrecht, auferdem
Freizeitwochenenden, Familienstammti-
sche

»Regionale Ansprechpartner, welche die
Familien beraten und Kontakte sowohl zu
Arzten und Therapeuten als auch zu ande-
re betroffenen Familien vermitteln

+ Jugendgruppe fiir Betroffene und Ge-
schwister ab 12 Jahre

« Mitgliedschaft in BAG SELBSTHILFE eV, Kin-
dernetzwerk eV. und ACHSE e. V.

« Symptomorientierte Kompetenzzentren

- Wissenschaftlicher Beirat unterschiedlicher
Fachrichtungen

+ Detaillierte Beschreibungen / Fachbeitrage
zu unterschiedlichen Symptomen

Aktivitaten und Veranstaltungen

« Familienwoche mit Vortragen und Work-
shops u.a. zu den Themen Sprechen und
Horen, Pubertdt, Schule und Geschwister-
kinder

« Wir sind 22Q Jugendcamp fiir Betroffene
und Geschwisterkinder ab 12 Jahre

+ Mitterseminar z. B. zum Thema ,, Vom kre-
ativen Umgang mit Konflikten“ oder ,Bin-
dung und Loslassen®

* Workshop zum Thema Resilienz

« Zahlreiche Regionalveranstaltungen, Frei-
zeitwochenenden und Familienstammti-
sche

+Vaterseminar

[ 1
.

Kontaktadresse:

Wir sind 22Q e. V. (Verein zur Forderung der
Belange von Menschen mit genetischen
Verdnderungen in der chromosomalen
Region 22q11)

Albert-Einstein-Stralte 5

87437 Kempten

E-Maill: info@wirsind22q.de
Internet: https://www.wirsind22q.de

Spendenkonto:

Commerzbank Kempten

IBAN: DE84 7338 0004 0222 2000 00
BIC: DRESDEFF733

AuRerordentlicher Mitgliedsverband:

ASBH Selbsthilfe gGmbH

Die ASBH Selbsthilfe gGmbH ist die gemein-
nltzige Gesellschaft der Arbeitsgemein-
schaft Spina Bifida und Hydrocephalus e.
V. (ASBH). Sie bietet Veranstaltungen, Pu-
blikationen und Unterstiitzung der ehren-
amtlichen Selbsthilfe in der ASBH elV., um
Menschen in einer herausfordernden Le-
benssituation zu starken.

Die ASBH Selbsthilfe gGmbH vertritt die
Interessen der Menschen mit Spina bifida
und/oder Hydrocephalus, ihre Angehdrigen
und Freunde. Entsprechend dem im Logo
dargestellten Motto ,Leben mittendrin le-
ben“ will sie einen Beitrag leisten, damit
Menschen mit Spina bifida, Hydrocephalus
und ihre Familien, die Unterstltzung be-
kommen, die sie bendtigen, um Teil einer
inklusiven Gesellschaft zu sein und Norma-
litat (er)leben.

Leben mittendrin

Neben den gesundheitlichen Einschrankun-
gen belastet das Geflihl, nicht mehr dazu-
zugehoren, anders zu sein sehr stark. Men-
schen mit Spina bifida und Hydrocephalus
wie ihre Eltern erleben es als zusétzliche
Belastung, dass die Behinderungen in der
Offentlichkeit kaum bekannt sind. Was wir
nicht kennen, schafft Distanz. Deshalb ar-
beitet die ASBH Selbsthilfe gGmbH mit Ver-
anstaltungen, Publikationen, neuen Medien
und Offentlichkeitsarbeit daran, dass die
Normalitdt mit Behinderung starker wahr-
genommen wird.
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Spina bifida

Spina bifida bedeutet ,Spaltwirbel®. Die
Behinderung entsteht, wenn sich die Neu-
ralrinne des Embryos am Ende des ersten
Schwangerschaftsmonats nicht vollstandig
zum Neuralrohr schlieft und ein Wirbelbo-
genspalt offen bleibt.

Die Auswirkungen der Behinderung hdngen
vom Schweregrad der Fehlbildung und von
der Position des Wirbelbogenspaltes ab und
kann eine Querschnittldhmung zur Folge
haben. Bei 80% der mit dieser Behinderung
geborenen Kinder liegt gleichzeitig ein Hyd-
rocephalus vor.

Hydrocephalus

Hydrocephalus ist eine Stérung des Hirn-
wasserkreislaufs. Er tritt bei Frithgeborenen
oder bereits vor der Geburt durch Fehlbil-
dungen auf. Die Krankheit kann aber auch
spater durch Tumore, Unfalle oder nach Ge-
hirnblutungen entstehen. Die Beeintrach-
tigungen sind unterschiedlich und kénnen
unter anderem zu Stérungen des Seh- und
Wahrnehmungsvermdgens, Krampfleiden,
neurologischen Ausfallen, verminderter Be-
lastbarkeit und Konzentrationsschwierigkei-
ten flhren. Ein operativer Eingriff kann diese
Storung des Hirnwasserkreislaufs mit einem
Ableitungssystem (Shunt) zur Regulierung
des Hirndrucks lindern.

Als sogenannter Normaldruckhydrocephalus
(NPH) tritt der Hydrocephalus haufig ihm
hoheren Lebensalter auf.

Kontaktadresse:

ASBH Selbsthilfe gGmbH
Grafenhof 5

44137 Dortmund

Telefon: 0231/86 10 50-0
Fax: 0231/86 10 50-50

E-Mail: asbh@asbh.de
Internet: www.asbh.de

Spendenkonto:
Bank fiir Sozialwirtschaft
IBAN: DE38 3702 0500 0001 3590 00
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AuRerordentlicher Mitgliedsverband:
Bundesverband Konduktive
Forderung nach Peto

Bundesverband

Konduktive Forderung
nach Peto e.V.

»Hilfe fiir Kinder und Erwachsene mit
einer Stérung des Zentralen Nervensys-
tems*

Das Ziel des Bundesverbandes Konduktive
Forderung nach Peto eV. ist, die Interessen
der Menschen mit einer Hirn- und Nerven-
schadigung zu biindeln und zu vertreten.
Nach dem Motto: Gemeinsam sind wir stark.

Die Mitgliedsorganisationen haben sich fur
die Konduktive Foérderung (KF) entschlos-
sen, weil sie einzigartig in ihrer Komplexitat
ist. Die KF ist keine Therapie oder Methode.
Es ist ein Forder- und Entwicklungssystem
mit vielfdltigen Inhalten und Angeboten.
Eine Hirnschadigung, egal aus welchen Ur-
sachen, zieht in aller Regel eine Kdrper- und
Mehrfachbehinderung mit sich. Eine The-
rapie erfolgt Ublicher Weise an vielen ver-
schiedenen Orten mit vielen verschiedenen
Therapien.

Die KF ist speziell entstanden fiir eine Hirn-
schadigung. Sie vereint die verschiedenen
Bedurfnisse der betroffenen Menschen an
einem Ort. Moglich ist dieses dank des aka-
demischen Berufs der Konduktorinnen,
vermittelt durch das Studium an der Hoch-
schule Budapest bzw. der Weiterbildung bei
Phoenix Miinchen. Geférdert werden Men-
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schen vom Baby bis zum Senior. Einerlei,
ob zu friih geboren, ein Sauerstoffmangel
oder ein Unfall vorlag, ob betroffen durch
Schlaganfall, Multiple Sklerose oder Parkin-
son. Ebenfalls viele Syndrome kdnnen mit
der KF gebessert werden. Das Ziel istimmer,
die personliche grolRtmogliche Selbststan-
digkeit zu erlangen. Selbstbestimmung und
Leigen-aktive“ Teilhabe am Leben ist das
Bestreben.

Der Bundesverband Konduktive Forderung
nach Petd eV. verfligt derzeit Uber mehr
als 30 Mitgliedsorganisationen. Um die Be-
lange der Mitglieder kiimmert sich die Ge-
schéftsstelle in Nirnberg. Zudem fihrt die
Geschéftsstelle Maflnahmen im Rahmen
der Offentlichkeitsarbeit (Homepage, News-
letter, Broschiiren, Prasenz auf Messen und
Kongressen) durch.

Unser Bundesverband

setzt sich ein fiir:

+ Anerkennung und Etablierung der KF als
ganzheitliches Fordersystem im deutschen
Rehabilitations-, Forder- und Bildungssys-
tem fiir Kinder, Jugendliche und Erwach-

sene

» Anerkennung des Berufsbildes der Kon-
duktorln und Etablierung eines grundstan-
digen Studienganges

*Vernetzung und Beratung von betroffenen
Menschen, deren Angehdrigen und Be-
zugspersonen

+Vernetzung und Beratung von Fachleuten
und von Anbietern der KF

«Veranstaltung von Fachsymposien und
Kongressen

+ Anregung von Forderung, Schule, Wohnen,
Arbeit und Teilhabemdglichkeiten ent-
sprechend der UN-Behindertenrechtskon-
vention

Des Weiteren ist der Bundesverband Kon-
duktive Forderung nach Peto eV Veranstal-
ter der jahrlich stattfindenden Nationalen
Arbeitstagung der Selbsthilfeorganisatio-
nen flr Menschen mit Hirnschadigungen.
Inhalte sind Grundsétzlichkeiten, die das
Leben fiir den Betroffenen und die Ange-
horigen mit sich bringt, beispielsweise die
eigen-aktive Teilhabe am Leben.

Kontaktadresse:

Bundesverband Konduktive Forderung eV.
Oberfthringer Str. 150

81925 Miinchen

Telefon: 0172 7595 242

E-Mail:  info@bkf-petoe.de
Internet: www.bkf-petoe.de

AuRerordentlicher Mitgliedsverband:

Deutsche Gesellschaft fuir

Medizin fiir Menschen mit geistiger
oder mehrfacher Behinderung

O

chaft fiir Medizin fiir Menscher

oder mehrfacher Behinderung e

Fur den Verein DGMGB stehen satzungsge-
maR Fortbildungsveranstaltungen in spe-
ziellen medizinischen Fragestellungen flr
Menschen mit geistiger Behinderung und
die Verbesserung der speziellen medizini-
schen Versorgung im Vordergrund.

Das Curriculum ,Medizin fir Menschen mit
geistiger Behinderung® hat sich etabliert.
Sehr wichtig ist dafir, dass es als struktu-
rierte Fortbildung der Bundesarztekammer
anerkannt wurde. Inzwischen haben bun-
desweit etwa 120 Arztinnen und Arzte die-
sen Kurs abgeschlossen. Uberwiegend sind
dies Mediziner, die bereits schwerpunktma-
Rig Menschen mit geistiger Behinderung be-
handeln. Neben der dauernden Anpassung
des Lehrplanes arbeiten wir perspektivisch
an sogenannten ,Facharztmodulen®, um
fachrichtungsspezifische spezialisierte Ange-
bote machen zu kénnen.

In Hamburg wurde ein Einfihrungsmodul
mit 2 mal 4 Stunden als Fortbildung der
Arztekammer angeboten. Weitere Landes-
arztekammern haben Interesse an einem
Fortbildungsmodul fir niedergelassene
Kolleginnen und Kollegen signalisiert und
wir hoffen, dass sich ein spezifisches Ange-
bot als Einfiihrungsmodul in die Medizin
fir Menschen mit geistiger Behinderung
bundesweit entwickelt.

Die Arbeit an der weiteren Verbesserung der
medizinischen Versorgung von Menschen
mit geistiger Behinderung hat eine neue
Dynamik durch die Aufnahme dieser Pro-
blematik in den Koalitionsvertrag der Bun-
desregierung 2013 bekommen. Der Aufbau
und die flachendeckende Wirksamkeit von
MZEB (Medizinischen Zentren fiir erwach-
sene Menschen mit geistiger Behinderung)
ist nach Gber 20 Jahren des Bemtiihens ver-
schiedener Verbande ein Ziel der Gesund-
heitspolitik geworden. Die DGMGB und die
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Fachverbdande der Behindertenhilfe haben
in den vergangenen Jahren deutlich auf
die notwendige Erganzung der Regelver-
sorgung hingewiesen und Konzepte vorge-
stellt. Inzwischen gibt es erste Medizinische
Zentren flr erwachsene Menschen mit
geistiger Behinderung. Die Zentren sollen
vergleichbar mit den Sozialpddiatrischen
Zentren professions- und fachrichtungs-
Ubergreifend arbeiten kdnnen und die An-
schlussversorgung erwachsener Menschen
mit geistiger Behinderung nach dem Aus-
scheiden aus der sozialpéddiatrischen Ver-
sorgung libernehmen.

Die Entwicklung und Evaluation von Me-
dizinischen Zentren fiir erwachsene Men-
schen mit geistiger Behinderung wird in
den nichsten Jahren engagierte Arztinnen
und Arzte ebenso wie die Vertretung der
Selbsthilfeverbande fordern. Daneben darf
die sozialraumorientierte medizinische Ver-
sorgung nicht aus dem Blick geraten. Fiir die
Menschen mit einem besonders hohen Hil-
febedarf, die in Einrichtungen leben, muss
auch weiterhin eine spezialisierte medizini-
sche Betreuung moglich sein, wie sie bereits
seit 2004 im SGB V verankert ist.

Die DGMGB ist interessiert am Austausch
mit Betroffenen und deren gesetzlichen Ver-
tretern sowie mit allen Berufsgruppen, die
Menschen mit geistiger Behinderung Hilfe
und Assistenz anbieten. Besonderes Inter-
esse gilt dabei den Berufsgruppen, die me-
dizinisch - pflegerisch - therapeutisch tétig
sind, um die Gesundheitsversorgung fir
Menschen mit geistiger Behinderung ganz-
heitlich zu betrachten und zu verbessern.

Aus-, Fort- und Weiterbildung, Austausch
und Vernetzung werden daher weiterhin die
Schwerpunkte der BAG bleiben. Wir freuen
uns Uber eine langsam wachsende Mitglie-
derzahl und das Interesse an unseren Akti-
vitaten.

Weitere Informationen finden Sie auf unse-
rer Homepage unter www.aemgb.de.

Kontaktadresse:

Deutsche Gesellschaft fiir Medizin flir Menschen
mit geistiger oder mehrfacher Behinderung
(DGMGB)

Geschéftsstelle: Diakonie Stetten

Schlossberg 35

71394 Kernen - Stetten

Telefon: 0305472 3554
Fax: 030 5472 299636

E-Mail: info@dgmgb.de
Internet: www.dgmgb.de
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Deutsche Herzstiftung

Deutsche
Herzstiftung

Die Deutsche Herzstiftung eV. begleitet
Menschen mit Herzerkrankungen mit unab-
hangigen, verlasslichen Informationen und
praktischer Unterstiitzung. Als Deutschlands
grofite gemeinnitzige Patientenorganisati-
on im Bereich Herz-Kreislauf-Erkrankungen
sind wir seit unserer Griindung 1979 durch
Kardiologen in Frankfurt am Main kontinu-
ierlich gewachsen.

Heute bilden Uber 100.000 Mitglieder eine
lebendige Gemeinschaft aus Betroffenen,
Angehdrigen und Unterstitzern, die sich
fir bessere Herzgesundheit in Deutschland
einsetzen. Uber die zugehorige Kinderherz-
stiftung der DHS erhalten darliber hinaus
Menschen mit angeborenem Herzfehler
kompetenten Rat und Hilfe.

Ohne wirtschaftliche Interessenskonflikte
und staatliche Forderung finanziert sich die
Herzstiftung ausschlieflich durch Mitglieds-
beitrdge, Spenden und Vermdchtnisse.
Diese Finanzierungsstruktur gewdhrleistet,
dass die Arbeit ausschlielSlich den Interes-
sen der Patienten dient.

Seit 1987 ist Barbara Genscher Schirmherrin
der Herzstiftung.

Welche Ziele verfolgt die

Deutsche Herzstiftung?

Die DHS setzt sich aktiv fiir einen Riickgang
von Herz-Kreislauf-Erkrankungen ein - der
Todesursache Nummer eins in Deutschland.
Der Ansatz, dies zu erreichen, basiert auf drei
Saulen: Vorbeugen, Aufklaren und Fordern.
Diese Dreigliederung ermoglicht es, sowohl
die aktuellen Bediirfnisse von Herzpatienten
zu erfiillen als auch die medizinische For-
schung fir zukinftige Behandlungserfolge
voranzubringen.

Die Aktivitaten der Herzstiftung

Die DHS setzt auf vielfaltige Wege, um Men-
schen tiber Herzgesundheit aufzukléren und
zu informieren.

Umfassende Medienarbeit: Herzstiick
der Kommunikation ist die Fachzeitschrift
,HERZ heute“ mit Expertenartikeln zu aktu-
ellen Entwicklungen in der Herz-Kreislauf-
Medizin. Ergdnzt wird dies durch einen
umfassenden Informationsdienst mit Rat-
gebern, Broschiren und Faltblattern. Digi-
tal werden Interessierte iber eine moderne
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Website, den monatlichen Newsletter, Pod-
casts und Social-Media-Aktivitaten erreicht.
Die Herzfit-App bietet eine weitere Moglich-
keit, Uber Herzerkrankungen zu informieren
und praventive Mallnahmen zu unterstit-
zen.

Gezielte Aktionen: Der jdhrliche ,PULSE-
DAY am 1. Mérz, den die DHS gemeinsam
mit Kardiologen ins Leben gerufen hat, riickt
Herzrhythmusstorungen - insbesondere
das weit verbreitete Vorhofflimmern - in den
Fokus.

Den Hohepunkt bilden die bundesweiten
Herzwochen vom 1. bis 30. November: Mit
rund 1.000 Informationsveranstaltungen
widmet sich diese Aufklarungsaktion jahrlich
einem spezifischen Thema wie der korona-
ren Herzkrankheit (2025), der Herzschwache
(2024) oder dem plétzlichen Herztod (2023).

Praventionsangebote: Antirauch-Projekte
in Schulen, ,Skipping Hearts“ fiir mehr Be-
wegung, Angebote zum Betrieblichen Ge-
sundheitsmanagement und Kochbiicher zur
herzgesunden Mittelmeerkost sind einige
Beispiel, wie die DHS daran arbeitet, dass
das Herz erst gar nicht krank wird.

Forschungsforderung

Die Deutsche Herzstiftung (DHS) fordert
gemeinsam mit der - auf ihre Initiative -
gegriindeten Deutschen Stiftung fir Herz-
forschung (DSHF) darlber hinaus die patien-
tennahe Herz- Kreislaufforschung. Allein im
Jahr 2024 gab die Herzstiftung 6,1 Millionen
Euro fiir die Forschungsférderung aus (For-
schungsprojekte, FérdermaRnahmen, Son-
derforschungsférderungen, Stipendien und
Wissenschaftspreise). Insgesamt wurden
damit 115 Projekte, Stipendien und Preise in
der Herz-Kreislaufforschung gefordert. DHS
und DSHF leisten damit einen wichtigen Bei-
trag zur Férderung der Wissenschaft und des
wissenschaftlichen Nachwuchses in Kardio-
logie, Herzchirurgie und Kinder-Kardiologie.

Die Deutsche Herzstiftung ist die drittgrofite
gemeinnitzige Forderin der Herzforschung.

Expertise und Vernetzung

In der Geschéftsstelle der Deutschen Herz-
stiftung in Frankfurt am Main arbeiten rund
35 engagierte Mitarbeiter tdglich daran,
Herzpatienten zu helfen und die Herzge-
sundheit zu fordern. Ein Garant flr die

fachliche Qualitdt der Herzstiftung-Arbeit
ist zudem dem Wissenschaftlichen Beirat
(WB), dem Uber 500 fihrende Kliniker und
Wissenschaftler aus dem Bereich der Kar-
diologie und Herzchirurgie angehdéren. Die
WB-Mitglieder unterstiitzen unter anderem
bei Patientenanfragen und der monatlichen
telefonischen (kostenfreien) Sprechstunde.

Die Stiftung hat dariiber hinaus ein starkes
Netzwerk aufgebaut: Sie arbeitet eng zu-
sammen mit der Deutschen Gesellschaft fiir
Kardiologie - Herz- und Kreislaufforschung,
der Deutschen Gesellschaft fiir Thorax,
Herz- und Gefalchirurgie, der Deutschen
Gesellschaft fir Padiatrische Kardiologie
und dem Bundesverband Niedergelassener
Kardiologen e.V. Sie ist zudem die offizielle
Vertretung Deutschlands im European Heart
Network (EHN) und in der World Heart Fede-
ration (WHF), der internationalen Gemein-
schaft der Herzstiftungen.

Unsere Arbeit lebt vom Engagement vieler
Menschen. Ob als Mitglied, Spender oder
ehrenamtliche Helfer - jeder Beitrag starkt
unsere Gemeinschaft und hilft dabei, die
Herzgesundheit in Deutschland zu verbes-
sern.

Kontaktadresse:

Deutsche Herzstiftung e.V.,
Bockenheimer Landstr. 94-96,
60323 Frankfurt am Main

Telefon: 069/955128-0

E-Mail: info@herzstiftung.de
Internet: www.herzstiftung.de

Spendenkonto:
Frankfurter Sparkasse
IBAN: IBAN DE71 5005 0201 0000 9030 00

Deutsche Hochdruckliga e.V. |
Deutsche Gesellschaft fiir
Hypertonie und Pravention

Hochdruckliga
®

Deutsche Hochdruckliga e. V. -

seit liber 50 Jahren engagiert

gegen Bluthochdruck

Als medizinische Fachgesellschaft und Be-
troffenenorganisation setzt sich die Deut-
sche Hochdruckliga eV. | Deutsche Gesell-
schaft flir Hypertonie und Pravention seit
1974 aktiv gegen Bluthochdruck ein. Ziel ist es,
Uber Aufklarung und Fortbildung sowohl die
Vorbeugung von Bluthochdruck als auch die
Behandlung von Betroffenen zu verbessern.

Bluthochdruck ist eine der
Haupterkrankungen in Deutschland
Bluthochdruck betrifft weit mehr Menschen
als allgemein bekannt: 30% der Bevdlke-
rung in Deutschland hat einen zu hohen
Blutdruck, das sind aktuell rund 20-30 Mil-
lionen Menschen. Viele Betroffenen wissen
jedoch nicht von ihrer Krankheit und von
diesen erreichen viele dennoch keine guten,
gesunden Blutdruckwerte. So werden nur
etwa 50% der Hochdruckpatientinnen und
-patienten addquat behandelt (Empfehlung
der Nationalen VersorgungsLeitlinie Hy-
pertonie: Blutdruck <140/90 mmHg). Dabei
kann ein unbehandelter Bluthochdruck zu
gefahrlichen Folgeerkrankungen an Herz,
Hirn, Nieren und Augen fiihren. Viele durch
Herzinfarkt oder Schlaganfall bedingte To-
desfélle kdnnten durch die Friiherkennung
und konsequente Behandlung von Blut-
hochdruck vermieden werden. Weitere gra-
vierende Folgen von Bluthochdruck sind
Nierenversagen, Netzhautverdnderungen
und Demenz.
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Zu viel Druck?

Blutdruck kennen,

gesund bleiben!

Aufklarung und Unterstiitzung
fiir Patientinnen und Patienten
Die Deutsche Hochdruckliga setzt sich dafiir
ein, die Pravention und Therapie zu starken,
sodass nach Moglichkeit alle Betroffene von
ihrer Krankheit erfahren, eine optimale The-
rapie erhalten und gesunde Blutdruckwerte
erreichen:

« Grundwissen und Aktuelles zum Thema
Bluthochdruck auf der Website und in
den sozialen Medien

« Kostenlose Informationsmaterialien fiir

Betroffene zum Bestellen und Herunterla-
den

« Praventions- und Informationskampag-
nen und -aktionen fiir eine bessere Auf-
kldrung und Sichtbarkeit der Erkrankung
in der Offentlichkeit

Hochdruckliga
®

Mehr Infos: www.hochdruckliga.de

Unsere Angebote fiir

Patientinnen und Patienten

« Informationsbroschiren, Patientenleitfs-
den und Infopostkarten (Print, online)

+ Blutdruckmessanleitungen,  Blutdruck-
passe und Liste geprifte Blutdruckmess-
gerate

+ Podcast ,HyperTon®

« Erklarvideos zu Blutdruckthemen

+ Online-Expertensuche  (Hypertensiolo-
gen/Hypertensiologinnen DHL®, Hyperto-
nie Zentren DHL®, Regionalbeauftragte)

+ Selbsthilfegruppennetzwerk (vor Ort und/
oder online)

+ Experten-Telefonsprechstunden

+ Selbsthilfe-Telefon

+ Mitgliedermagazin ,Druckpunkt®

+ Newsletter

+ Aktuelle Informationen (ber die sozialen
Medien

Alle Angebote sind liber die Website
www.hochdruckliga.de erreichbar.

Kontaktadresse:

Deutsche Hochdruckliga e.V. DHL®
Deutsche Gesellschaft fiir Hypertonie und
Pravention

Berliner Strale 46

69120 Heidelberg

Telefon: +49 6221 58855-0
Telefax: +49 6221 58855-25
E-Mail: info@hochdruckliga.de
Internet: www.hochdruckliga.de

Instagram: www.instagram.com/hochdruckliga/

Facebook: www.facebook.com/hochdruckliga

LinkedIn: www.linkedin.com/company/hochdruckliga/

YouTube: www.youtube.com/@hochdruckliga

WhatsApp: www.hochdruckliga.de/whatsapp-kanal

Spendenkonto:

Sparkasse Heidelberg

IBAN: DE58672500200009206205
BIC: SOLADES1HDB
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AuRerordentlicher Mitgliedsverband:
Diabetikerstiftung -
Mittelpunkt Mensch

Die Diabetikerstiftung - Mittelpunkt Mensch
wurde 2011 vom Deutschen Diabetiker
Bund eV. gegriindet, insbesondere auf das
Betreiben des damaligen Vorsitzenden des
Stifters, Dieter Mohler.

Zwecke der Stiftung sind die gemeinnit-
zige Forderung des Wohlfahrtswesens so-
wie damit verbunden die Verfolgung auch
mildtatiger Zwecke der Wohlfahrtspflege,
die Férderung von Bildung und Erziehung
sowie die Forderung des offentlichen Ge-
sundheitswesens und im Zusammenhang
mit diesen Zwecken auch die Férderung des
birgerschaftlichen Engagements.

Diesen Dingen verpflichtet, entfaltet die
Stiftung auch verschiedenste Aktivitaten,
um gerade auch Lebensqualitdt und Versor-
gung von Menschen mit Diabetes und deren
Angehorigen einer Verbesserung zuzuflh-
ren einschlieBlich der Unterstltzung der
Forschung auf diesen Bereichen. Die Forde-
rung der Selbsthilfe versteht die Stiftung als
ihre vornehme Aufgabe.

Dazu gehdren auch ergdnzende Angebo-
te, die der Selbsthilfe und den Betroffenen
letztlich zugutekommen, wie Durchfiihrung
oder Férderung von Schulungen und Bera-
tungen, bis hin zur Qualifizierung Einzelner
oder besonderer Gruppen, um Gesund-
heitskompetenz zu entwickeln.

Eine Unterstlitzung ist der Stiftung jederzeit
herzlich willkommen.
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Auf unseren Social-Media-Kanalen
dreht sich alles rund um die Selbst-
hilfe und ein Leben mit chronischer
Erkrankung oder Behinderung.
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DIABETIKERSTIFTUNG

MITTELPUNKT
MENSCH

Kontaktadresse:

Diabetikerstiftung - Mittelpunkt Mensch
Kathe-Niederkirchner-Str. 16

10407 Berlin

Tel: 030 420 824 980

E-Mail: mail@diabetikerstiftung.info
Internet: www.diabetikerstiftung.info

AuRerordentlicher Mitgliedsverband:

Mobil mit Behinderung
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Mobil mit Behinderung e.V.

Wer ist der Verein

Mobil mit Behinderung e.V.?

Der Verein Mobil mit Behinderung e. V.
(MMB) mit Hauptsitz in Jockgrim/Pfalz wur-
de im Jahr 2001 gegriindet. Er ist bundes-
weit titig und hat derzeit ca. 2000 Mitglieder
und 5 Regionalgruppen.

Was tut der Verein

Mobil mit Behinderung e.V. - MMB?

Wir unterstiitzen und begleiten Menschen
mit Kdrperbehinderungen sowie Eltern kor-
perlich und geistig behinderter Kinder auf
dem Weg, die - fiir den personlichen Aus-
tausch, z.B. bei unseren regionalen Grup-
pentreffen - so notwendige individuelle Mo-
bilitét zu erhalten bzw. zu erreichen. Diese
regionalen Treffen regen den Informations-
austausch zwischen den Mitgliedern und
ihren Angehdrigen zu allen krankheits- und
behinderungsbedingten Fragen an, um ihre
Lebensumstande zu verbessern.

Der MMB méchte den politischen Entschei-
dungstrdgern den Zusammenhang zwi-
schen Integration und Mobilitat verdeutli-
chen. Der MMB vertritt die Meinung ,,ohne
Mobilitéat gibt es weder Integration noch
Inklusion®.

Die Regelwerke der deutschen Gesetzge-
bung stellen die Forderung der individuel-
len Mobilitat immer in Verbindung mit einer
zu erbringenden Leistung oder in Abhangig-
keit von bestimmten Voraussetzungen. Der
Erhalt und damit das Erreichen des Arbeits-
platzes oder die Gleichstellung mit einer
dem Erwerbsleben dhnlichen Tatigkeit zieht
sich wie ein roter Faden durch alle tangie-
renden Paragraphen. Dies steht im krassen
Widerspruch zu Artikel 20 der UN-Behinder-
tenrechtskonvention.

Der MMB verfolgt langfristig die Aufhebung
dieses Widerspruchs, die Entfernung aller
bedingenden und Leistung erzwingenden
Passagen in der gesetzgebenden Forderung
der Mobilitat.

Die Férderung individueller Mobilitat
kann sich nur am personlichen

Bedarf orientieren.

Gemal Artikel 20 der UN-Behinderten-
rechtskonvention muss Mobilitdt einem
behinderten Menschen bedarfsgerecht zum
Ausgleich seiner personlichen Einschran-
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kung ermoglicht werden. Nur so kann der
Gedanke der Inklusion auf eine tragféhige
Zukunft gestellt werden.

Ohne ausreichende, bedarfs-

gerechte individuelle Mobilitat ist ein
behinderter Menschen nicht in die Ge-
sellschaft integrierbar.

Die soziale Gesetzgebung muss dringend
Uberarbeitet und den klaren Forderungen
der UN-Behindertenrechtskonvention an-
geglichen werden, um so die Liicke bei der
Fahrzeugforderung flir Menschen mit Be-
hinderung zu schliefsen.

Gibt es individuelle Mobilitat

nur fiir berufstatige Menschen mit
Behinderung?

Im Gegensatz zur offentlichen Meinung,
dass in Deutschland jedem Menschen mit
Behinderung ein bedarfsgerecht umgeris-
tetes Fahrzeug zusteht, sieht die Realitat
ganz anders aus:

Solange ein Mensch mit Behinderung im Er-
werbsleben steht, gibt es fiir ihn verschiede-
ne Kostentrdger. Kann er seine Arbeitskraft
nie oder nicht mehr zur Verfigung stellen,
verliert er jeglichen Anspruch auf eine For-
derung.

Ebenso bei Familien mit schwerstbehinder-
ten Kindern: thnen sind die Wege zur eige-
nen Mobilitdt wegen fehlender finanzieller
Forderung versperrt, da es flr sie keine Kos-
tentrager gibt; gleiches gilt auch fir Haus-
frauen und -ménner.

Die extrem hohen Kosten fiir ein bedarfs-
gerecht umgeristetes Fahrzeug konnen
die wenigsten selbst aufbringen, Mobilitat
wird zum Albtraum. Ein bedarfsgerechtes
Fahrzeug dient nicht nur zur Uberbriickung
von Barrieren wie Entfernungen, sondern
auch als Refugium und Rickzugsraum fir
hygienische Verrichtungen; Teilhabe in der
Gesellschaft ist nur so moglich.

Was wollen wir fiir die Menschen mit
Behinderung erreichen?

Der von vielen gesellschaftlichen Kréften
angestrebte Nachteilsausgleich fiir Men-
schen mit Behinderungen kommt fiir die
vorgenannten Gruppen noch nicht zum Tra-
gen.

Ein langfristiges Ziel des MMB ist es deshalb,
einen Mobilitatsfonds zu schaffen, aus dem
die individuelle Mobilitat korperlich stark

eingeschrénkter Menschen finanziert und
gesichert werden kann.

Eng verbunden mit dem MMB ist die Stif-
tung Integration durch Mobilitét (IDM) die
derzeit offentliche Aktionen durchfihrt, um
kiinftig Menschen mit Behinderungen Mobi-
litdt zu ermoglichen sofern kein Kostentra-
ger vorhanden ist.

Derzeitige Aktivitaten

Der Verein MMB erstellt eine eigene Studie
zum Thema: ,Fehlende Mobilitdt und deren
Auswirkungen®. Unsere Aktion: ,Wir helfen
gerne® in Zusammenarbeit mit unserer IDM-
Stiftung

Die Aktion ,Wir helfen gerne* leistet einen
Beitrag, um die Forderung nach Barriere-
freiheit und Kundenfreundlichkeit fir Men-
schen mit behinderungsbedingten Mobi-
litdtseinschrankungen auf pragmatische
Weise umzusetzen. Sie ist insbesondere fiir
Tankstellen und Laden-Geschafte gedacht,
bei denen Kundenwiinsche und Einkéufe ei-
nes Rollstuhlfahrers auch auRerhalb des Ge-
schaftsraumes leicht erfillt werden kdnnen.

Da beim Mineralolkonzern TOTAL Service
ganz grof} geschrieben wird, hat sich dieses
Unternehmen an unserer Aktion ,Wir helfen
gerne® beteiligt. An jeder Zapfsdule befindet
sich nun ein Aktionsaufkleber mit der Anga-
be der Rufnummer unter der die Mitarbeiter
der Tankstelle kontaktiert werden konnen,
um Kunden mit Behinderung Hilfe zu leis-
ten. Seit Uber einem halben Jahr konnten wir
positive Erfahrungen sammeln. Das soziale
Engagement des Unternehmens hat sicher
eine Signalwirkung. Wir hoffen, weitere Un-
ternehmen fir unsere Aktion gewinnen zu
konnen.

Kontaktadresse:
Mobil mit Behinderung
Orchideenstrafte 9
76751 Jockgrim

Telefon: 0727190 85 00-0
Fax: 0727190 85 00-6

E-Mail:  info@mobil-mit-behinderung.de
Internet: www.Mobil-Mit-Behinderung.de

Spendenkonto:

Bank fiir Sozialwirtschaft

IBAN: DE41660205000008711300
BIC: BFSWDE33KRL
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AuRerordentlicher Mitgliedsverband:
Stiftung Deutsche
Schlaganfall-Hilfe

Treffen von Schlaganfall-Selbsthilfegruppen in Halle/S.

Jahrlich erleiden fast 270.000 Menschen
in Deutschland einen Schlaganfall. Der
Schlaganfall ist die dritthdufigste Todesur-
sache und der haufigste Grund flir Behinde-
rungen im Erwachsenenalter.

Seit ihrer Grindung durch Liz Mohn 1993
verfolgt die Stiftung Deutsche Schlaganfall-
Hilfe das Ziel, Schlaganfélle zu verhindern
und den Folgen dieser Erkrankung entge-
genzutreten. Von Prdvention und Gesund-
heitsforderung Uber Notfall-Management
und Akutversorgung bis hin zu Rehabilita-
tion und Nachsorge engagiert sich die Stif-
tung Deutsche Schlaganfall-Hilfe in allen
Bereichen.

Wie die Stiftung Selbsthilfe unterstiitzt

Die Deutsche Schlaganfall-Hilfe hat ein
Netzwerk von bundesweit rund 450 Schlag-
anfall-Selbsthilfegruppen aufgebaut. Sie
leistet ,Hilfe zur Selbsthilfe*, um Griindun-
gen von Gruppen anzustofien und deren
vielféltige Aktivitaten zu unterstiitzen. Uber-
geordnetes Ziel ist, dass moglichst viele
Schlaganfall-Betroffene von der Selbsthilfe
profitieren kdnnen. Neben dem wichtigen
Austausch - z.B. liber Therapien - beugt die
Selbsthilfe gerade bei schwer betroffenen
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Patienten der grofien Gefahr der Isolation
vor.

Die Hilfestellung fir Schlaganfall-Selbsthil-

fegruppen umfasst

« die organisatorische Unterstlitzung in der
Griindungsphase, z.B. durch das so ge-
nannte ,Start-Paket mit wichtigen Infor-
mationen fiir die Grindung einer Gruppe,

«die finanzielle Unterstiitzung besonderer
Projekte oder Ausstattungen,

- Fortbildungsangebote fiir die Sprecher der
Gruppen,

- Seminare zu verschiedenen Themen fir
die Gruppen,

«regelméRiger Informations- und Erfah-
rungsaustausch durch den ,Infobrief
Selbsthilfe* der Stiftung und

+die Vermittlung von Kooperationen mit
Medizinern, Pflegenden oder Therapeuten.

Ansprechpartner Nr. 1

Selbsthilfe ist nur ein Aufgabenfeld der
Schlaganfall-Hilfe. Die Stiftung versteht sich
als treibende Kraft in der Aufklarungs- und
Praventionsarbeit und als Ansprechpartner
Nr. 1 fir Betroffene und Angehdrige. Unter-
stutzt wird die Schlaganfall-Hilfe in ihrer
Arbeit von rund 200 Regionalbeauftragten,

STIFTUNG
DEUTSCHE
SCHLAGANFALL
HILFE

meist Arzten aus Kliniken und Rehabilitati-
onseinrichtungen, die ehrenamtlich fir die
Stiftung tatig sind.

In der Akuttherapie hat die Stiftung Zeichen
gesetzt: Heute gibt es in Deutschland mehr
als 290 Schlaganfall-Spezialstationen, so
genannte Stroke Units, die durch die Stif-
tung und die Deutsche Schlaganfall-Gesell-
schaft zertifiziert werden, um ihre Qualitét
zu fordern.

In Kooperation mit der Schlaganfall-Hilfe
bieten 30 Regionalbiiros bundesweit eine
Anlaufstelle fir Betroffene. Ein wichtiges Ziel
der kommenden Jahre ist die Verbesserung
der Nachsorge. Dazu hat die Stiftung inno-
vative Modellprojekte wie den Schlagan-
fall-Lotsen ins Leben gerufen. Er berat und
begleitet die Patienten bis zu ein Jahr nach
dem Schlaganfall und sorgt dafir, dass sie
nach der Klinik eine optimale Behandlung
erhalten und diese auch verstehen. Ziel der
Stiftung ist es, den Schlaganfall-Lotsen zu
einem Teil der Regelversorgung zu machen.

Eine der wichtigsten Botschaften der Stif-
tung lautet: Der Schlaganfall kann jeden
treffen! Sogar ungeborene Kinder im Mut-
terleib, deshalb engagiert sich seit 15 Jah-
ren die Aktion Kinder Schlaganfall-Hilfe fur
ein besseres Versorgungsnetzwerk und eine
intensive Betreuung der betroffenen Famili-
en.

Kontaktadresse:

Stiftung Deutsche Schlaganfall-Hilfe
SchulstraRe 22

33311 Glitersloh

Service- und Beratungszentrum
der Stiftung Deutsche Schlaganfall-Hilfe

09.00 Uhr bis 17.00 Uhr
(freitags bis 14.00 Uhr)

Telefon: 05241-97700

Beratungszeiten:

E-Mail:  info@schlaganfall-hilfe.de

Internet: www.schlaganfall-hilfe.de
www.facebook.com/
schlaganfallhilfe

Spendenkonto:
IBAN:  DE80 4785 0065 0000 0000 50
BIC: WELADED1GTL
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Die BAG SELBSTHILFE
iINn den Sozialen Medien

Informativ, lebensnah
und unterhaltsam.

Auf unseren Social-Media-Kanalen dreht sich alles rund um die Selbsthilfe
und ein Leben mit chronischer Erkrankung oder Behinderung. Politische
Forderungen finden hier ebenso einen Platz, wie Erfahrungsberichte und
Informationen zu inklusiven Themen.

Besuchen Sie unsere Kanale auf:
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Facebook Instagram LinkedIn YouTube




SELBSTHILFE

Bundesarbeitsgemeinschaft

Selbsthilfe von Menschen mit Behinderung,
chronischer Erkrankung

und ihren Angehdrigen e. V.

KirchfeldstraRRe 149
40215 Diisseldorf

Telefon: 0211 31006-0
Telefax: 0211 31006-48
E-Mail:  info@bag-selbsthilfe.de
Internet: www.bag-selbsthilfe.de
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