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I. Einfiihrung

Durch die Kontakt- und Beratungsstelle fur Selbsthilfegruppen férdert und
unterstitzt die Stadt Wuppertal die Arbeit der Selbsthilfe.

Die Kontaktstelle ist bei der Stadt Wuppertal im Ressort Soziales - 201.5
Soziale Planung, Beratung und Qualitatssicherung eingerichtet.

Sie arbeitet mit den Vereinigungen und Zusammenschllissen der Selbsthilfe
eng zusammen und kommt damit dem Auftrag des Gesetzes zum
offentlichen Gesundheitsdienst nach, die Arbeit der im Gesundheitsbereich
tatigen Selbsthilfegruppen zu férdern und die gesundheitsbezogene
Selbsthilfe weiter zu entwickeln.

Die Selbsthilfe ist damit Teil des Gesundheitssystems.

Der grundsatzliche Wert der Selbsthilfe liegt darin, Gleichbetroffenen ein
Forum fir einen kommunikativen Austausch zu schaffen.
Selbsthilfegruppen haben eine Ventilfunktion, indem sie zielgerichtete
Strukturen flr eine diskursive Problembearbeitung unter Gleichbetroffenen
anbieten.

Die Serviceleistungen der Kontakt- und Beratungsstelle sind bedeutungsvoll
flr die Forderung des Selbsthilfecharakters im Gesundheitsbereich sowie in
sozialen Belangen.

Selbsthilfeangebote in sozialen Problemlagen haben keine Férderungs-
berechtigung durch Krankenkassenférdermitteln nach § 20c SGB V,

kdnnen aber bei Antragstellung durch das stadt. Fordermittelbudget
finanziell unterstitzt werden sowie alle angebotenen Serviceleistungen

der Beratungsstelle zur Unterstitzung in Anspruch nehmen.

Die Anzahl der gemeldeten Selbsthilfegruppen betragt derzeit ca.
207 zu 84 Themen.

Aufgabe der Kontakt- und Beratungsstelle ist es, Ratsuchende zu
informieren und zu beraten sowie Interessierten, den Kontakt zu
Selbsthilfegruppen zu vermitteln. Selbsthilfeinteressierte, die eine
Unterstitzung suchen, erhalten Uber eine telefonische Beratung oder im
personlichen Gesprach einen Einblick in die Selbsthilfeangebote vor Ort
und Auskunft Uber bestehende Selbsthilfegruppen. Auch eine steigende
Anfrage in schriftlicher Form, per E-Mail hat an Bedeutung gewonnen.

Auf den Internetseiten der Stadt Wuppertal werden Informationen Uber
das Selbsthilfeangebot der Stadt veroéffentlicht.

Unter www.wuppertal.de/selbsthilfegruppen gelangt man

umgehend auf die Seite der Kontakt- und Beratungsstelle mit weiteren
Verlinkungen zu Themen und Gruppen.

Hier finden sich alle Gruppen, die mit der Kontakt- und Beratungsstelle in
Verbindung stehen.

Der Zugriff auf die Internetseiten wird erfasst und liegt bei ca. 250 Klicks
pro Monat auf die Startseite der Selbsthilfe.



http://www.wuppertal.de/selbsthilfegruppen

Das Internetportal bietet die Mdglichkeit, Angaben zu Kontaktpersonen,
zum Ort der Treffen und zu Terminen der Gruppentreffen oder auch zu
Programmbhinweisen flr das laufende Kalenderjahr und eine
Themendarstellung der Selbsthilfegruppearbeit zu veréffentlichen,
sofern dieses von den Selbsthilfegruppen gewutnscht wird.

Der Selbsthilfewegweiser als DIN A 5 - Broschire mit den jeweiligen
aktuellen Veranderungen wurde stark nachgefragt und war seit Ende
letzten Jahres vergriffen, sodass fir eine Neuauflage alle aktuellen Daten
erfasst wurden, um zum Jahresende 2012 die Herausgabe der 2. Auflage
zu ermadglichen.

Daruber hinaus werden Uber das Netzwerk der Koordinationsstelle flr
Selbsthilfe in NRW - KOSKON - Angebote von Selbsthilfegruppen in
Nordrhein-Westfalen vermittelt sowie Gber die Nationale Kontakt- und
Informationsstelle zur Anregung und Unterstitzung von
Selbsthilfegruppen - NAKOS - fur das Bundesgebiet.

Zusatzlich werden die Kontaktdaten der kommunalen Selbsthilfegruppen-
angebote in das NRW Internetportal des DPWV ,,www.selbsthilfenetz.de"
eingegeben, die mit der Datenveréffentlichung einverstanden sind.

Die damit verbundene Pflege bzw. Aktualisierung der eingegebenen
Daten werden durch die Kontakt- und Beratungsstelle fir
Selbsthilfegruppen der Stadt Wuppertal geleistet.

In einer Infotheke werden die detaillierten Informationen tber
Krankheitsbilder, Behinderungen oder soziale Probleme in Form von
Faltblattern, Broschiiren, Infomappen, Zeitschriften und Fachliteratur
Ubersichtlich gestaltet und bei Bedarf zur Verfligung gestellt.

Auch die effektive Kooperation mit niedergelassenen Arzten, Therapeuten,
Krankenhausern und gesetzlichen Krankenkassen ist Bestandteil eines
regen Informationsaustausches und einer Vernetzung der Arbeit.

Durch eine Fortsetzung der Vernetzung zwischen Selbsthilfekontaktstellen,
Selbsthilfegruppen und Kliniken soll eine bessere Patientenberatung Uber
das Selbsthilfegruppenangebot ermdglicht werden, damit Patienten/Innen
nach einem Krankenhausaufenthalt Wege zu einer entsprechenden Selbst-
hilfegruppe aufnehmen kdénnen oder bereits schon im Krankenhaus ein
beratendes Gesprach mit einer Selbsthilfegruppenkontaktperson fiihren
kdnnen.

Bei der Neugriindung von Selbsthilfegruppen bietet die Kontakt- und
Beratungsstelle Informationen - unter anderem Uber so genannte
Starterpakete - sowie Unterstlitzung bei der Organisation und
Offentlichkeitsarbeit.



Bestehende Gruppen werden in ihrer Arbeit unterstitzt - beispielsweise
durch das Angebot von Veranstaltungen und Projekten, Bereitstellung
von Raumlichkeiten und dem Transfer von aktuellen Informationen.

Bei Antragstellung kénnen Férdermittel zur Verfligung gestellt werden.
Hierzu stellt die Stadt Wuppertal ein Fordermittelbudget im Haushalt
bereit. Durch das kommunale Férdermittelbudget konnten auch im

Jahr 2012 zahlreiche Gruppen auf Antragstellung in ihrer Arbeit
finanziell unterstitzt werden.

In dem folgenden Bericht wird dargestellt, wie der Unterstitzungs- und
Koordinationsauftrag im Jahr 2012 umgesetzt und gestaltet wurde.

II. Trager

Die Kontakt- und Beratungsstelle fur Selbsthilfegruppen wurde Anfang
August 2006 bei der Stadt Wuppertal im Ressort Soziales eingerichtet
und gehdrt seit 2010 zum Fachbereich Soziale Planung, Beratung und
Qualitatssicherung.

Das Kontakt- und Beratungsbiro befindet sich im Verwaltungsgebaude
Elberfeld in zentraler Innenstadtlage und ist barrierefrei zu erreichen.
Die Buros befinden sich in den Rdumen 208 und 207.

III. Finanzielle und personelle Ausstattung

Die Kontakt- und Beratungsstelle fir Selbsthilfegruppen

ist mit einer Diplom-Sozialpadagogin (mit 39 Wochenstunden) und
einem Verwaltungsfachangestellten (mit 19,5 Wochenstunden) besetzt.
Flr das Haushaltsjahr 2012 konnten infolgedessen wiederholt
Férdermittelantrage bei der Bezirksregierung Dusseldorf und bei

der Arbeitsgemeinschaft der Krankenkassen/ Krankenkassenverbande
in Nordrhein-Westfalen gestellt werden, wodurch die Stadt fur ihre
Selbsthilfeunterstitzung im Jahr 2012 durch Landesmittel in H6he von
insgesamt 40.946,-- € geférdert wurde.



IV. Statistik 2012
1. Anfragekontakte

Im Jahr 2012 registrierte die Kontakt- und Beratungsstelle fir
Selbsthilfegruppen insgesamt 2486 Anfragekontakte per E-Mail, telefonisch
oder durch persénliche Wahrnehmung der Beratungsmadglichkeit im Bulro.
Davon waren 808 persdnliche und 642 telefonische Anfragekontakte und
1036 E-Mail-Anfragen. Die eingehenden Kontakte auf den Internetseiten
der Selbsthilfegruppen unter www.wuppertal.de/selbsthilfegruppen sind

in diesen Zahlenangaben nicht erfasst. - Der Zugriff auf die Internetseiten
wird seit 2010 zusatzlich gesondert erfasst und liegt bei ca. 250 Klicks pro
Monat auf die Startseite der Selbsthilfe.

Trotz einer Zunahme von ,unpersénlichen" Internetanfragen Uber die
vernetzten Selbsthilfeportale ergibt sich eine weitere Zunahme der hier
registrierten Kontakte im Vergleich zum Vorjahr.

Die personlichen Anfragen entwickeln sich verstarkt zu einer komplexen
Beratung. Insofern kénnen sich Zugriffe auf das Internetangebot und
zusatzliche persénliche Kontakte erganzen.

Zum direkten Vergleich werden die Kontakte des Vorjahres noch einmal
nebenstehend dargestellt.

Kontakte 2011 2012
insgesamt 2208 2486
persénlich 783 808
telefonisch 626 642
schriftlich (E-Mail / Post) 799 1036

2. Differenzierung der Anfragekontakte

Betroffene Burger/Innen nehmen Kontakt zu Themen der Selbsthilfe auf,

oder Angehdrige fragen flr Betroffene oder flr sich selbst nach einer

Angehdrigenselbsthilfegruppe.

Auch in Vertretung fur Betroffene durch Professionelle, Bekannte oder
Freunde wird zur Beratungsstelle Kontakt aufgenommen.

Kontakte 2011 2012
Betroffene/r 419 338
als Angehdérige/r 82 90
in Vertretung fur Betroffene 82 72

Die Kontakt- und Beratungsstelle ist mit ihrem Vernetzungs- und

Servicedienstleistungsangebot flr die Selbsthilfegruppen Kooperationspartner.
Die Anliegen sind differenziert und werden unter Punkt 8 naher erlautert
und statistisch dargestellt.


http://www.wuppertal.de/selbsthilfegruppen

Kontakt mit 2011 2012
Selbsthilfegruppenteilnehmer/Innen 887 1196

Die Anzahl der Kontakte von Professionellen (Anzahl: 791) weist darauf hin,
dass zunehmend Arzte/Innen, Therapeuten/Innen und Sozialarbeiter/Innen
ihre Patienten/Innen und Klienten/Innen auf Selbsthilfegruppenangebote
hinweisen.

Verschiedene Versorgungseinrichtungen, wie beispielsweise Sozial- und
Pflegedienste, Rehabilitationsklinken etc. wenden sich mit Fragen zu Themen
der Selbsthilfe an die Kontakt- und Beratungsstelle.

Auch die Krankenkassen sowie die Krankenhauser kooperieren mit der
Kontakt- und Beratungsstelle.

Am 12.04.12 war die Kontakt- und Beratungsstelle der Stadt Wuppertal

als beratendes Mitglied in der Vergabesitzung der kassenlUbergreifenden
Gemeinschaftsforderung der Selbsthilfe gemaB § 20 ¢ SGB V beteiligt.

Bei der Individualférderung / Projektférderung bleibt der Weg lber die
Einzelantragstellung bei den 6rtlichen Krankenkassen bestehen.

Im Jahr 2013 steht flr die Gemeinschaftsférderung ein Betrag von voraus-
sichtlich 7,7 Cent pro Versichertem zur Verfigung. Hinzu kommt wahrscheinlich
noch ein Betrag aus Uberlaufmitteln und Mitteln von einigen Kassen, die ihr
kassenindividuelles Férderbudget in den Pauschalférdertopf einflieBen lassen.

Kontakte 2011 2012
Professionelle 722 791
davon Krankenkassen 22 30

3. Einzugsbereich

Der Einzugsbereich des/der Anfragers/In in der Statistik wird differenziert

nach regionalen und Uberregionalen Anfragen ausgewiesen.

Im Jahr 2012 wurden regional 2051 und Uberregional 426 Anfragen erfasst.

Einzugsbereich 2011 2012
regional 1710 2051
Uberregional 457 426

4, Geschlechtszugehorigkeit

Der Hinweis auf die Geschlechtszugehorigkeit des / der Kontaktsuchenden
zeigt, dass Frauen (Anzahl: 1538) im Vergleich zu Mannern (Anzahl: 944)
vermehrt Kontakt aufnehmen oder vermitteln.

Geschlechtszugehorigkeit 2011 2012
Frau 1400 1538
Mann 778 944




5. Info-Quelle

Die Darstellung der Info-Quelle zeigt die Bedeutung der
Offentlichkeitsarbeit in Form von Selbsthilfe - Flyer etc. (Anzahl: 99),
Medien (Anzahl: 77), Internet (Anzahl: 257) - der Zugriff auf die
Internetseiten der Stadt Wuppertal wird zusatzlich erfasst und liegt aktuell
bei ca. 250 Klicks pro Monat auf die Startseite der Selbsthilfe — nicht jeder
Nutzer wendet sich danach noch zusatzlich GUber weitere Kontaktmaoglich-
keiten bei der Beratungsstelle.

Ebenso sind Veranstaltungen bedeutungsvoll fir den Informationstransfer
zum Thema der Selbsthilfe (Anzahl: 552) sowie die Moglichkeit den Kontakt
Uber die 6rtliche oder Uberregionale Unterstitzungsstelle aufzunehmen
(Anzahl: 384) oder Uber andere Selbsthilfegruppen (Anzahl: 42).

Kontakt luiber ... / Infoquelle 2011 2012
Selbsthilfe-Zeitung / Wegweiser / Flyer 87 99
Medien 51 77
Internet 219 257
Professionelle 124 91
Veranstaltungen 663 552
Selbsthilfeunterstitzungsstellen 313 384
Selbsthilfegruppen 23 42
Freunde/Innen/Angehdérige/Kollegen/Innen 10 4

6. Anliegen

Selbsthilfeinteressierte und Professionelle haben unterschiedliche Anliegen,
mit denen sie an die Kontakt- und Beratungsstelle herantreten.

Anliegen von SH- 2011 2012
Interessierten/Professionellen

Allgemeine Selbsthilfeinfos 391 412
Austauschinfos 321 295
Suche nach SHG 429 401
Gruppengrundung 102 84
Suche nach Profis 103 77
Offentlichkeitsarbeit 565 632
Gremienarbeit / Kooperation 428 505
Finanzen 70 88
sonstiges 1 1




7. Themen

Die aufgefiihrte Themenliste zeigt die Bandbreite der Problemlagen, zu
denen Blrger und Blrgerinnen in Wuppertal Selbsthilfegruppen suchen.
Dabei ergibt sich fuir Wuppertal bereits ein Angebotsspektrum von 84

Themen.

Summe Summe
Auflistung von eigenen Themenbereichen 2011 2012
AD(H)S 16 34
Adipositas 14 9
Aids 5 7
Alkoholismus 123 215
Asthma und sonstige Allergien 4 22
Alter / Senioren 40 75
Alzheimer / Demenz / Morbus Pick 108 18
Amalgam - Geschadigte 0 1
ambulante Versorgungsliicken 28 29
Amputationen 1 5
Amyotrophe Lateralsklerose 0 1
Aphasie 10 23
Arbeitssuchende 8 14
Arterielle Verschlusskrankheiten (AVK) /
Durchblutungsstérungen 10 6
Arthrogryposis 7 5
Arthrose 2
Augenkrankheiten 30 29
Autismus / Asperger 17 8
Blindheit / Sehbehinderung 29 28
Bluthochdruck 26 27
Borreliose 39 18
burn out - Syndrom 21 15
Chronische Atemwegserkrankung (COPD) 23 20
Diabetes 47 39
Down-Syndrom 3 2
Endometriose 1 2
Epilepsie 16 18
Essprobleme / Essstérungen 33 22
Familie / Partnerschaft 67 68
Fibromyalgie 26 32
Frauen 26 31
Gehorlosigkeit und Schwerhorigkeit 7 6
Harnwegerkrankung 1
Hepatitis B + C 0 0
Herzkrankheiten 4 6
Hochsensibilitat 6




Integration / Migration 8 20
Kehlkopflose 12 40
Kopfschmerzen / Migrane 16
Kdrperbehinderung / geistige Behinderung 105 86
Krauterkunde 34 105
Krebs 101 80
Lebererkrankungen / Lebertransplantation 4 1
Lupus Erythematodes 3 22
Manner 21 23
MCS (multiple chemische Sensibilitat) CFS

(chronische Erschépf.) 2 0
Marfan 11 4
Messie-Syndrom 16 25
Mobbing 34 22
Morbus Crohn / Colitis Ulcerosa / Darmerkrankung 2 8
Multiple Slerose 29 18
Muskelkrankheiten / Myasthenia gravis 3 9
Neurodermitis / (und weitere Nervenkrankheiten) 2 5
Neurofibromatose 2 0
Nierenkrankheiten 1
Organtransplantationen 6 4
Osteogenesis imperfecta 6 12
Osteopathie 1 1
Osteoporose 4 4
Parkinson 30 42
Pflegende Angehdrige 88 59
Psoriasis / Hauterkrankung 2 1
Psychische Probleme und Erkrankungen 212 244
Rechtsberatung handicap / Sozialberatung 2 69
Restless Legs 28 17
Rheuma 42 34
Sarkoidose 41 60
Schlafapnoe 3 3
Schlaganfall 33 20
Schmerzen / Polyneuropatie 54 54
Sektenbetroffenheit 40 34
Sexuelle Ubergriffe 18 18
Skoliose 24 31
Sonstiges 56 27
Spina bifida / Hydrocephalus 0 0
Reha-Sport 0 6
Suchtprobleme 99 166
Suizid 32 37
Tinnitus und Morbus Meniére 5 5
Trauergruppen 34 48
verlassene Eltern 8
Wachkoma 6 4




Wirbelsaulenerkrankungen 4 0

Zoliakie / Sprue 10 42
Weitere Anfragekontakte

DPWV 9 8

Fachgruppe Beratung 6 16
IGSB 19 12
Kontaktstellenaustausch im Stadtedreieck 6 2

KOSA 13 15
KOSKON 74 62
Krankenhauskooperation 17 4

Krankenkassen 22 37
NAKOS 17 37
PAW 1 0

Presse 30 109
VdAK 2 4

VPSAG 57 64
Wegweiser 62 43
Sonstiges (pol. Fraktionen, Sozialverbande,

Ausschusse) 13 49
Patientenvertretung 4 0

FAS - NRW 14
allg. Gesundheitsthemen / Newsletter 21
Pflegestltzpunkt 5

Veranstaltung / Messe 26
Selbsthilfegruppenthemen auBBerhalb von

Wuppertal

Eutonie 6 0

Kontinenz 4 1

Magenprobleme 4 4

Morbus Bechterew 5 5

Nikotin 3 0

Polyneuropathie 4 0

Reizdarm 10 1

Schilddrise 6 0

Schulden 2 0

Transidentitat 2 1
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8. Anliegen von Selbsthilfegruppen

Die Darstellung der Anliegen von Selbsthilfegruppen (Anzahl: 2690),
bezieht sich auf die Sachverhalte: Organisatorisch Unterstlitzung
Offentlichkeitsarbeit, Starthilfe / Anleitung, Gruppendynamik, Fort- und
Weiterbildung, Vermittlung von Profis, Fordermittel, Austausch aktueller
Infos, Gremienarbeit / Kooperation / Netzwerk / Veranstaltungen,
sonstiges.

Anliegen von Selbsthilfegruppen 2011 2012
insgesamt 2141 2690
Organisatorische Unterstltzung 260 362
Offentlichkeitsarbeit 531 660
Starthilfe/ Anleitung 24 68
Gruppendynamik 56 103
Fort- und Weiterbildung 94 130
Vermittlung von Profis 5 12
Finanzen, KK-Férderung 126 155
Austausch aktueller Infos 645 804
Gremienarbeit / Kooperation / Netzwerk 395 392
sonstiges 5 4

V. Hilfe bei Neugriindung von Selbsthilfegruppen

Die Initiatoren/Innen, die eine neue Selbsthilfegruppe griinden méchten,
erhalten eine umfangreiche Beratung zur Gruppengrindung und werden
nach Bedarf in der Startphase unterstitzt. Die folgenden Punkte werden
im Beratungsgesprach erortert:
- Wer soll erreicht werden?
-  Wege der Bekanntmachung Uber Flyer, Beratungsstellen,
Krankenh&user, Krankenkassen, Arzte, Presse
- Unterstitzung bei der Offentlichkeitsarbeit (Flyergestaltung,
Pressehinweise etc.)
- Unterstitzung bei der Raumbereitstellung
- organisatorischer Ablaufplanung des Grindungstreffens

- bei Bedarf weitere Begleitung des gruppendynamischen Prozesses in

der Anfangsphase

Beratung Uber Férdermittel und Bewilligung von stadt. Fordermitteln

nach geltenden Richtlinien
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Grindungsberatung und Neugriindungen von Selbsthilfegruppen
im Jahr 2012

09.01.12 - Unterstitzung zur Neugrindung einer Selbsthilfegruppe
~Nahrungsmittelallergien bei Kindern".

10.01.12 - 1. Beratungsgesprach zur Neugrindung einer ADHS - SHG
fur Eltern von betroffenen Kindern (Raumorganisation / Termine etc.
und Offentlichkeitsarbeit)

Neugrindungstreffen der Selbsthilfegruppe 02.05. im Verwaltungshaus
Elberfeld um 18.30 Uhr. In der Folge trifft sich die Elternselbsthilfegruppe
jeden 1. Dienstag im Monat, um sich Uber die alltaglichen Probleme mit
der AD(H)S-Erkrankung ihrer Kinder auszutauschen.

Kontaktperson: Herr André Frohlich

Homepage ADHS Wuppertal

20.01.12 - Gruppengrindungsberatung zum Thema Pflegende Angehdrige

Nach dem 1. Beratungsgesprach am 09.01. fand am Samstag, dem 17.03.

das Gruppengrindungstreffen der Eltern von Kindern mit starker Nussallergie /
Anaphylaxie statt. Geplant wurde ein regelmaBiger Austausch Uber Erfahrungen
mit der Allergie, Meidung von allergenhaltigen Lebensmitteln, Umgang mit
Kindergarten / Schule usw. Das Folgetreffen wurde flir den 10.05. geplant.
Anmeldung und weitere Informationen erhalten interessierte Eltern per E-Mail:
nussallergie-selbsthilfe@web.de

Am Dienstag, dem 24. April 2012 fand um 19.30 Uhr im Inter City Hotel
Déppersberg 50 in 42103 Wuppertal ein Patientenvortrag zum Thema
Migrane und Kopfschmerz statt.

Referent zum Thema war Herr Dr. med. Jan Brand von der Migrane- und
Kopfschmerzklinik Kénigstein / Taunus.

Kopfschmerzen zahlen mit zu den haufigsten gesundheitlichen Beschwerden
in Deutschland. Rund 24 Mio. Frauen und 18,5 Mio. Manner sind davon
betroffen. Aus diesen Zahlen geht hervor, dass Kopfschmerzen als eine
Volkskrankheit bezeichnet werden kénnen.

Uber die Informationen zu neuen Behandlungsmethoden hinaus zielte die
Veranstaltung darauf ab, eine Migrane Selbsthilfegruppe in Wuppertal zu
grinden, die sich der Migrane Liga e.V. Deutschland anschlieBen kann und
von Herrn Dr. med. Jan Brand - als Beauftragtem flr Selbsthilfegruppen der
Migrane Liga e.V. Deutschland ehrenamtlich unterstitzt und betreut wird.

Grindungsberatung flir eine SHG Betroffener von Alkoholsucht in der Villa

Hammerstein - Kooperationsgesprach mit den Selbsthilfegruppen des VPSAG
am 09.05.12.
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12.06.12 - Das Selbsthilfeangebot des Bundesverbandes Poliomyelitis e.V.
wurde nach einem Gesprach mit Herrn Peter Spindler-Rohloff im stadt.
Internet verdffentlicht und wird auch in der Neuauflage des Selbsthilfeweg-
weisers aufgenommen. Unter der Telefonnummer 0202 / 44 80 77 erhalten
Betroffene telefonische Beratung Uber das Post-Polio-Syndrom (PPS) und
den sich daraus ergebenden Spatfolgen von Poliomyelitis (Kinderlahmung).

21.06.12 - Beratungsgesprach zur Selbsthilfegruppengriindung
ALILOVOITHIA (Hilfe zur Selbsthilfe) bei Trauer flir Menschen mit
griechischem Migrationshintergrund .

22.08.12 - ,Tanztheater 50 plus"

Die Die ehrenamtliche, sozial-kulturelle Selbsthilfegruppe leistet einen
Beitrag zu lebenslangem Lernen.

Den 23 Teilnehmer/Innen zwischen 50 und 74 Jahren geht es um eine
innere Entdeckungsreise. Jede Lebensphase verlangt eine Antwort.

Die Theaterselbsthilfegruppe arbeitet z. Zt. an dem Projekt ,fragMente",
um dadurch eine Versdhnung mit sich selbst und anderen zu unterstitzen
und zu einem Aufbruch zu verhelfen.

Durch ténzerische Momente, spielerische Ubungen und Darstellungen
starken die Teilnehmer/Innen der Selbsthilfegruppe die eigene Motivation,
ihr Selbstbewusstsein und versetzen sich in die Lage, sich selbst zu
akzeptieren, Geflihle zuzulassen und anzunehmen, neue Gestaltungsform
zu entwickeln, sich mit anderen zu konfrontieren und zu innerem Frieden
zu finden. Literatur, Musik, Tanz sind Wege zu den Kraftfeldern der Seele.
Gerade die Bewegungsablaufe des Tanztheaters bieten alteren Menschen
die Méglichkeit, sich zu engagieren und dadurch Kérper, Geist und Seele
fit zu halten, eigene Fahigkeiten und Mdglichkeiten auszuloten, sich neu
zu definieren.

Die Selbsthilfegruppe beabsichtigt, ihr Projekt bis zum Selbsthilfetag 2013
auf die Buhne zu bringen und Ausschnitte davon in diesem Rahmen
vorzustellen.

SHG - Grindung ,BRIUT" (Gesundheit)

- Krankheit ist ansteckend - Gesundheit auch -

In diesem Jahr formierten sich 16 aktive Mitglieder ab 50 Jahre in der
Judischen Gemeinde zu einer Senioren-Selbsthilfegruppe.
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SHG - Grindung verlassene Eltern

Die Gruppe trifft sich jeden 3. Dienstag im Monat um 18.30 Uhr in der

ev. — reformierten Gemeinde Kurflrstenstr. 13 in Wuppertal Ronsdorf,

um sich Uber die Problematik eines - flr die Eltern grundlos / unerwarteten
Kontaktabbruchs der Kinder auszutauschen.

Ansprechpartner sind Frau Ulrike und Herr Gottfried Monhof.

Telefonische Auskunft unter 0202 / 2 51 99 46.

Das Sarkoidose Netzwerk e.V. trifft sich am 10.11.12 in der ,Farberei®
zum Grindungstreffen.

Ansprechpartner fir Wuppertal ist Herr Stefan Moéller

Telefonische Auskunft unter: 02353 / 6 15 93 33.

SHG - Neugrindung einer Sportgruppe beim Blauen Kreuz.
Infos unter 0202 / 7 47 69 79.

Die SHG Myasthenia Gravis grindet sich neu.

Ansprechpartner von der Deutschen Myasthenie Gesellschaft e.V.
fur Wuppertal ist Herr Wolfram Braun.

Telefonische Auskunft unter 0202 / 62 44 01.
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VI. Projekte und Workshops

10. Juni 2012 - ,Uber die Wupper*
MUNGSTENER BRUCKE

12.45 Uhr BegruBung - Frau Paola Marten,
Hinterbliebene nach Suizid Hinas e.V. Wuppertal
12.55 Uhr Eréffnungsansprache - Herr Norbert Feith,
Oberbirgermeister der Stadt Solingen

13.15 Uhr Herr Prof. Armin Schmidtke,

Nationales Suizidpraventionsprogramm flr D / Naspro
13.35 Uhr Frau Elisabeth Brockmann,

Bundesverband Angehoérige um Suizid e.V. / Agus
13.55 Uhr Frau Renate Reichmann-Schmidt,

Tabu Dusseldorf

14.15 Uhr Herr Torsten Konrad,

Choreograph & Bewusstseinslehrer / Folkwang-Uni Essen
14.30 Uhr Pause

15.00 Uhr ,Uber die Wupper®

Kdrperperformance von Herrn Torsten Konrad

Musik (Fléten) von Herrn Thomas Wormitt

Achtsamkeit
Wiirdigung
Wertschatzong
Trost




Die Redaktion SpatZ veroéffentlicht zum Aktionstag Mingstener Bricke
die neue Auflage der Selbsthilfezeitung

~SpatZ akut - lesen und gut -
Mingstener Brucke mit Briuckensicherung ist eine Briicke mit Schutzenge
Am 08.06.12 wird noch fleiBig gearbeitet, damit die Ausgabe bis zum
Sonntag flr die Verteil-Aktion fertig ist.

|\\

25.0ktober 2012 - Workshop der Kontakt- und Beratungsstelle fur SHG
fur Selbsthilfegruppenvertreter/Innen zum Thema: ,Wege des Lebens"
im Verwaltungshaus Elberfeld, Neumarkt 10, Raum 200.

In diesem Seminar stellte die Seminarleiterin Frau Bettina Fresdorf das
Gesundheitstraining von Dr. O. Carl Simonton vor.

Frau Fresdorf grindete 2006 in Kooperation mit der Kontakt- und
Beratungsstelle die Simonton-Selbsthilfegruppe in Wuppertal fur
Krebserkrankte und Angehorige.

Dr. Simonton war Mediziner flr Strahlentherapie und leitete in Kalifornien
eine onkologische Klinik, in der er jahrelang seine Methode erfolgreich
angewendet hat.

Das Seminar gab Einblick in ein Gesundheitstraining, das sich aus vielen
Elementen zusammensetzt, wodurch die inneren Prozesse und somit die
Selbstheilungskrafte anreget werden.

Durch unser Denken und Flhlen, unsere Einstellung zum Leben sowie
durch viele praktische Ubungen und Tétigkeiten ist es méglich ganz direkt
auf unsere Gesundung Einfluss zu nehmen.

Diese sanfte und ganzheitliche Methode richtet sich an die Eigeninitiative
und Eigenverantwortlichkeit und bietet den Ansatz, Selbstheilungskrafte
zu entwickeln und zu aktivieren.

Im Seminar wurden dazu folgende Themen und verschiedene Techniken
besprochen und dazu begleitende Ubungen angewendet:

- Wie gehe ich mit belastenden Stressfaktoren um

- Wie kann ich Hoffnung und Vertrauen entwickeln

- Verwandeln von ungesunden Gedankenmustern in gesundes Denken

- Kontakt zu unseren inneren Heilkraften aufbauen

- Visualisierungsubungen, d. h. Innere Heilbilder finden

- Die Botschaft der Erkrankung erkennen

- Sinn und Freude im Alltag

- 2-Jahres-Gesundheitsplan

- Entspannungsibungen

- Erkrankung und Genesung betrachten

- Kommunikation
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22. November 2012 - Workshop der Kontakt- und Beratungsstelle flir SHG
im Verwaltungshaus Elberfeld, Neumarkt 10, Raum 200

fur Selbsthilfegruppenvertreter/Innen zum Thema:

,Focusing bei Uberbelastung - wie schone ich meine eigenen Kréfte

als ehrenamtlich engagierter Mensch in der Selbsthilfegruppe.®

Ziel ist das achtsame Umgehen mit den Menschen, die sich im Ehrenamt
fur andere Menschen engagieren, damit diese in Ihrem bestandigen
».Dasein fur Andere"™ und ,sich um andere kiimmern™ nicht ausbrennen.

In diesem ganzheitlich starkenden Workshop fluhrte die Referentin und
Buchautorin Frau Ulrike Pilz-Kusch die Teilnehmer/Innen in die Methode
des Focusing ein.

Focusing ist eine sanfte Methode des Erkenntnisgewinns, mit der man

- innerlich achtsam - Zugang zu den eigenen Kraftquellen und zum
inneren Kompass erhalten kann sowie ungenutzte Ressourcen des Kdrpers
und der Intuition aktivieren kann.

Durch die Vorstellung von 8 Focusing-Werkzeugen der Selbst(bewussten)-
Fiihrung und Selbsthilfe erhielten die Teilnehmer/Innen Ubungen fiir den
Alltag, die handlungsfahiger und kompetenter machen, vor Uberlastung
schiitzen und zur inneren Kraft fUhren.

Erkenntnisse und Lésungsschritte sind auf kurzem Weg zum Beispiel
madglich durch: Innehalten, Blitztankstellen, FreiRaum schaffen,
Partialisieren und das Finden der Wege zum inneren Kompass.

VII. Unterstiitzung der Arbeit von
bestehenden Selbsthilfegruppen und -vereinen

Besuche der Gruppen zu Themenabenden

Unterstltzung bei Veranstaltungen

Presseartikel zu Themen oder Veranstaltungen der Selbsthilfegruppen
Organisatorische und finanzielle Unterstitzung beim Druck von
Informationsflyern, Posterplakaten etc. flr Selbsthilfegruppen
Organisatorische Unterstltzung der Raumbereitstellung durch das
zur Verfligung stehende Raumbuchungssystem und Angebot
weiterfUhrender Raumkapazitaten.

Offentlichkeitsarbeit z.B. Auslage von Infomaterialien in der Infotheke
Referentenvermittlung zu spezifischen Sachthemen:

z.B. Referate zu Gesundheitsthemen und sozialen Themen etc.
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VIII. Regionale und liberregionale Gremienarbeit

Austauschgesprache im Team 1 x im Monat
- IGSB - Va-jahrliche Versammlungen als Vertreterin der Stadt Wuppertal
- VPSAG - monatliche Sitzungstermine als Vertreterin der Stadt Wuppertal
- Fachgruppe Beratung in Lebensfragen - 2-monatliche Fachgruppentreffen
Ausschuss fur Gesundheit, Soziales und Familie
1 x im Jahr - Jahresbericht
- Seniorenbeirat - 1 x im Jahr - Jahresbericht
Beirat flir Menschen mit Behinderung - 1 x im Jahr - Jahresbericht
- Ausschuss flr die Gleichstellung von Frau und Mann
1 x im Jahr - Jahresbericht
- Gesundheitskonferenz - 1 x im Jahr - Jahresbericht
- KOSKON Landesarbeitskreis NRW - Va-jahrliche LAK-Treffen

IX. Veranstaltungen und Kooperation mit Akteuren der
Versorgungsregion

Im Rahmen einer Kooperation mit der Westdeutschen Zeitung planten
die Kontaktstellenleiterin und eine Journalistin 10 Interviewtermine zum
Thema ,Wie Wuppertaler Blrger und Blrgerinnen mit einer seltenen
Erkrankung umgehen®. Hierdurch bot sich den Selbsthilfegruppen die
Méglichkeit, die Erkrankung und Ihre Selbsthilfearbeit starker in der
Offentlichkeit bekannt zu machen.

Am 11.01.12 startete die Inforeihe mit einem Besuch eines Gruppentreffens
in der SHG Fibromyalgie der Deutschen Fibromyalgie Vereinigung e. V. zum
Thema: ,,Schmerzen, die im Winter wieder verstarkt auftreten und wie wir
uns helfen kénnen®. Die Gruppe diskutierte angeregt.

Bei diesem Treffen verabschiedete sich Frau Beyer von den Teilnehmerinnen.
Vor 5 Jahren hatte sie die Gruppenarbeit in Wuppertal aufgebaut.

Mit der Kontaktstellenleiterin wurde gemeinsam beraten, wie es nun weiter
gehen kann. Die Gruppenmitglieder entschieden sich fur den Versuch, die
Verantwortung flr den inhaltlichen Ablauf zu GUbernehmen.
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Am 19.01.12 fand das 2. Pressegesprach mit Frau Fleischmann von der
Selbsthilfegruppe Marfan in der Kontakt- und Beratungsstelle fur
Selbsthilfegruppen statt.

Der franzdsische Kinderarzt Dr. Antonine Bernard Marfan beschrieb im Jahr
1896 zum ersten Mal das spater nach ihm benannte Krankheitsbild am Beispiel
einer jungen Patientin. Anfang der 1930er Jahre wurde herausgefunden, dass
die Krankheit nicht geschlechtsgebunden und dominant ererbt wird.

Heute weiBB man, dass das Marfan-Syndrom in ca. 25% neu auftritt, die Eltern
also nicht betroffen sind. 1955 beschrieb der groBe Genetiker und Kardiologe
Dr. Victor McKusick das Marfan-Syndrom sehr ausfluhrlich, aber erst 1990
wurde das verantwortliche Gen entdeckt. Seither wird intensiv nach
Behandlungsmoéglichkeiten geforscht.

Haufigkeit: Das Marfan-Syndrom tritt mit einer Haufigkeit von 1:5000 bis
1:10000 auf und wird vererbt oder entsteht durch Spontanmutation. In
Deutschland gibt es bis zu 16.000 Menschen mit Marfan-Syndrom.

Diagnose: Zur Diagnose begibt man sich am besten in eine Marfan-Sprech-
stunde bzw. zu einem Marfan erfahrenden Arzt. Ein Verzeichnis von Adressen
und moglichen Ansprechpartnern wird bei der Marfan Hilfe (Deutschland) e.V.
gefuhrt. Die Diagnostik umfasst kardiologische, orthopadische, radiologische
und augenarztliche Untersuchungen. Eine Kombination aus verschiedenen
Symptomen bestimmt dann relativ sicher, ob ein Marfan-Syndrom vorliegt.
Symptome: Herz und GefaBe: Erweiterung der Hauptschlagader (Aorta),
Aufspaltung oder ReiBen der Aorta, Herzklappenfehler.

Augen: Netzhautablésung, Lockerung der Linsen, Gruner Star (hoher
Augeninnendruck), Grauer Star (Linseneintribung), Kurzsichtigkeit.
Skelettsystem, Kérperbau: Verkrimmung der Wirbelsaule, Trichter- oder
Kielbrust, Uberstreckbare Gelenke, hoher (gotischer) Gaumen, schwach
entwickelte Muskulatur, Neigung zu Dehnungsstreifen der Haut, langer,
schmaler Kérperbau, Neigung zu Leistenbruch und Pneumothorax.

Nicht alle Symptome miussen vorhanden sein, es gibt auch milde Betroffene
mit unauffalligem Erscheinungsbild.

Behandlung: Die Krankheit ist in den Erbinformationen verankert, daher kann
man sie mit den heutigen medizinischen Mitteln nicht heilen. Allerdings kédnnen
die Symptome behandelt werden und vorbeugende MaBnahmen ergriffen
werden. Neben neuesten Operationsmethoden stehen auch Medikamente zur
Verfligung, die entweder zur Behandlung von Symptomen oder aber als

vorbeugende MaBnahme eingesetzt werden.
(Quellenangabe: Info-Flyer der Marfan Hilfe Deutschland e.V.)
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Am 20.01.12 fand das 3. Interview im Kommunikationszentrum fur behinderte
und nichtbehinderte Menschen e.V. ,Die Farberei® im Rahmen der Foto-
ausstellung zum Thema: , Das Leben ist anders und doch nicht anders" statt.
Unter dem benannten Motto hatten sich 11 Fotografen mit der Lebens-
wirklichkeit von blinden und sehbehinderten Menschen auseinandergesetzt. -
Aus der Fllle der verbalen Informationen und den persénlichen Eindricken
entstanden Fotografien, die Aspekte aus dem Leben von drei Menschen

in Szene setzen.

Jedes Bild greift einen einzelnen Aspekt aus dem Leben heraus.

Einige Fotos haben einen Titel als DenkanstoB fir den Betrachter.

Fur blinde Menschen war eine Bildbeschreibung Gber CD oder NP 3 mdglich.
Frau Karin Ziegler von der Selbsthilfegruppe Pro Retina Deutschland e.V.

gab der Journalistin Informationen zu den ausgestellten Fotos.

Retinitis Pigmentosa ist die Bezeichnung fir eine Gruppe von erblichen
Augenerkrankungen, die eine Zerstérung der Netzhaut (Retina), des
sehfahigen Gewebes am Augenhintergrund zur Folge haben.

Weltweit leiden etwa 2 bis 3 Millionen Menschen - in der Bundesrepublik
etwa 30.000 - an einer der verschiedenen Formen der Retinitis Pigmentosa.
Diese zurzeit noch unheilbare Krankheit ist eine der haufigsten Ursachen des
Sehverlustes im mittleren Erwachsenenalter.

Retinitis Pigmentosa ist eine Erbkrankheit. Schatzungsweise tragt jeder 80.
Mensch ein ,unglnstig" verandertes RP-Gen in sich, welches als eine
Erbfehlinformation, die Entwicklung dieser Netzhauterkrankung in Gang
setzen kann. Die Tatsache, dass jemand an einer Erbkrankheit leidet, bedeutet
nicht, dass dessen Kinder diese Krankheit auch bekommen missen.
Typische Kennzeichen dieser Erkrankung sind:

- Gestdrtes Dammerungssehen und Nachtblindheit

- Einengung und Ausfalle des Gesichtsfeldes

- Stérungen des Farb- und Kontrastsehens

- Blendungsempfindlichkeit

Der ganze Prozess verlauft schleichend und erstreckt sich meistens tber
Jahrzehnte. Ursache dieser Symptome ist ein allmahliches Absterben der
Lichtsinneszellen der Netzhaut, zunachst der flr Nacht- und Dammerungs-
sehen verantwortlichen Stabchen, spater auch der fiir das Lesen und das
Farbsehen wichtigen, im Zentrum der Netzhaut befindlichen Zapfen.
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Je nachdem welcher Bereich der Netzhaut abgestorben ist, sind
unterschiedliche Funktionsverluste die Folge, die in verschiedener
Reihenfolge und Auspragung auftreten kénnen.

Das Gesichtsfeld des augengesunden Menschen betragt ca. 180°. Es
vermittelt eine Panoramasicht, wobei aber nicht alle Zonen funktionell
gleichwertig sind. Die Gesichtsfeldmitte, der Bereich der Blicklinie, verfugt
Uber die beste Sehscharfe und ist somit besonders wichtig fir das Erkennen
von Details, so z.B. auch fir das Lesen und das Erkennen von Gesichtern.
Die AuBenzonen des Gesichtsfeldes (Peripherie) ermdglichen die Orientierung
im Raum. Beim klassischen Verlauf der Retinitis Pigmentosa beginnt sich das
Gesichtsfeld von den AuBenzonen her einzuengen, bis nur noch ein kleiner
Sehrest im Zentrum ubrig bleibt, der sogenannte Tunnelblick oder das
Réhrengesichtsfeld. Haufig wird Betroffenen die Einschrankung ihres
Gesichtsfeldes erst nach einem Unfall bewusst; denn die abgestorbenen
Zonen erscheinen nicht als schwarze Flecken, sondern das Gehirn passt
diesen Ausfall in diffuser Weise an die wahrgenommene Umgebung an.

Am Ende der Krankheitsentwicklung verschwindet oftmals noch der zentrale
Sehrest und die Betroffenen sind voll erblindet; sie kbnnen nur noch ,hell /
dunkel® ohne jegliche Konturen erkennen.

Die Geschichte der modernen Medizin zeigt, dass wirksame, rationale
Therapien nur auf dem Boden naturwissenschaftlicher Forschung entwickelt
werden kénnen. Die Grundlagenforschung hat in den letzten Jahren
erhebliche Fortschritte gemacht. Vor allem ist die Molekulargenetik gefordert,
mit ihren modernen Methoden bei erblich bedingten Erkrankungen die
Veranderungen im Erbmaterial aufzuspliren. Wichtige Erkenntnisse liegen
heute schon Uber molekulargenetische und zellbiologische Ursachen flr das
Absterben der Netzhaut vor. Eine Gentherapie, d.h. der Einsatz des
veranderten Gens durch ein intaktes, wurde bisher erfolgreich an Hunden
erprobt. Neben dem Einsatz von kdrpereigenem Gewebe durch Transplantate
wird auch intensiv an der Implantation von elektronischen Strukturen
geforscht, durch die bei Blinden mit Netzhautschaden ein bescheidenes
Sehvermoégen wiedergewonnen werden soll. Die Retina-Implantat-Projekte
haben bereits Erfolge an Tiermodellen gezeigt, so dass eine Anwendung am

Menschen mdglich erscheint.
(Quellenangabe: Info-Flyer der ,PRO RETINA" Deutschland e.V.)

Das 4. Interview fand am 25.01.12 zum Thema Lupus Erythematodes
in der Kontakt- und Beratungsstelle flr Selbsthilfegruppen statt.
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Beim systemischen Lupus Erythematodes ist das Immunsystem aus noch
unbekannten Ursachen verandert und bekampft den eigenen Koérper.

Die Folge hiervon sind Hautveranderungen, Entziindungen der Gefale,
Gelenke, Nerven, Muskeln oder verschiedener Organe.

Der systemischen Lupus Erythematodes ist eine entzlindliche Erkrankung

des Bindegewebes. Aus noch unbekannten Grunden greifen Immunzellen
kdrpereigenes Gewebe an.

Fast immer flhlen sich die Betroffenen muide, lustlos und wie zerschlagen
und sind nicht mehr so leistungsfahig wie friher.

Haufig treten leicht erhdhte Temperaturen, unerklarlicher Gewichtsverlust,
leichter Haarausfall und Lymphdrisenschwellungen auf. Manche Erkrankten
sind plotzlich sonnen- und kalteempfindlich oder neigen zu Allergien.
Rheumatische Beschwerden gehdren zu den haufigsten Krankheitser-
scheinungen. Oft wird zunachst an andere rheumatischen Erkrankungen
gedacht, meist an eine ,chronische Polyarthritis®. Aber gerade die Frih-
erkennung eines Lupus als Ursache rheumatischer Beschwerden tragt dazu bei,
den Befall innerer Organe rechtzeitig zu erkennen oder zu verhindern. Durch
die Entziindungen der Gelenke - Mediziner sprechen von ,Arthritis" — kommt
es zu Gelenkschwellungen, am haufigsten sind hiervon die Finger-, Hand- und
Kniegelenke betroffen.

Typisch fir den Lupus sind schmetterlingsférmige Rétungen auf den Wangen
und dem Nasenrlcken. Neben dem systemischen Lupus gibt es den diskoiden
Lupus. Hierbei handelt es sich um eine scharf begrenzten, scheibenférmigen
und schuppigen Hautausschlag, der an einzeln oder an vielen Kérperstellen
auftreten kann. Spater verandert sich die Haut an diesen Stellen narbig.

Im Rahmen einer Lupus-Erkrankung kénnen die verschiedensten Organe
betroffen sein. Wie z.B. das Blut, die Lunge, die Nieren oder auch das
Nervensystem.

Psychologische Verfahren wie ein Schmerzbewaltigungstraining oder
Teilnahme an speziellen Patientenschulungen sind oft zusatzlich hilfreich.
Bisher ist Lupus nicht heilbar.

(Quellenangabe: Info-Flyer der Lupus Erythematodes Selbsthilfe)

24.02.12 - Das 5. Pressegesprach fand in der Selbsthilfegruppe Aphasie statt.

22



Eine Aphasie ist eine erworbene Sprachstérung, die nach einer Schadigung
des Gehirns auftreten kann; meist in Folge von Schlaganfallen, aber auch
als Folge von Unfallen mit Kopfverletzungen, bei Tumoren oder entziind-
lichen Gehirnprozessen.

Die Aphasie fuhrt - je nach Ort der Hirnschadigung - zu verschieden stark

ausgepragten Stérungen der Kommunikationsfahigkeit.

Gestorte Funktionsbereiche kdnnen sein:

- das Verstehen (Sprachverstandnis)

- das Sprechen (Sprachproduktion)

- sowie die damit verbundenen Bereich wie Lesen, Schreiben, Rechnen,
Gestik, Mimik.

Man unterscheidet grundsatzlich vier klassische Aphasie-Syndrome. Diese
kdnnen jedoch in unterschiedlichen Schweregrad Auspragungen auftreten:
Globale Aphasie, Wernicke Aphasie, Broca Aphasie, Amnestischer Aphasie

Anstelle der vier klassischen Syndrome kdnnen sich auch Sonder- bzw.

Mischformen zeigen.

Zusatzlich zur Kommunikationsstérung kénnen weitere

Begleiterscheinungen / Stdérungen auftreten:

- Lahmung einer Kérperhalfte (Hemiparese / Hemiplegie),
Sehbehinderung: Gesichtsfeldeinschrankungen kénnen einseitig oder
beidseitig auftreten (Hemianopsie),

- Stoérung der Kérperwahrnehmung: Bertuhrungen,
Temperaturunterschiede, Schmerzen werden z.T. schlecht oder
verfalscht wahrgenommen. Es kann so weit gehen, dass die geldhmte
Seite gar nicht registriert wird.

- Stoérungen der Sprechmotorik (Dysarthrie / Sprechapraxie): In diesem
Fall kbnnen dann die Artikulation (Aussprache), die Stimmgebung und
die Sprechatmung betroffen sein.

- Stoérung der Bewegungskoordination,

- Konzentrationsstérung: Oftmals kénnen die Betroffenen sich nicht
lange konzentrieren und bendtigen haufiger Pausen.

- Geflhlsschwache und Reizbarkeit (Veranderung in der Persdnlichkeit):
Es geschieht gerade in der Frihphase der Erkrankung, dass die
Aphasiker starken Stimmungsschwankungen unterliegen.

Die Betroffenen wollen dies nicht, kbnnen es aber auch nicht
kontrollieren (Affektlabilitat).

- Stérung des Antriebs: Entweder haben die Betroffenen Schwierigkeiten
aktiv zu sein oder aber sie finden keine Ruhe mehr. Eine Depression
kann eine Antriebshemmung noch verstarken.

- Krampfanfalle.

(Quellenangabe: Info-Flyer der Aphasie Selbsthilfe)
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Am 28.02.12 fand das 6. Pressegesprach in der Kontakt- und Beratungsstelle
flr Selbsthilfegruppen mit Herrn Déhrmann als Regionalleiter statt.

Osteogenesis imperfecta (OL) im Volksmund die ,Glasknochenkrankheit™

genannt, ist eine seltene erbliche Stérung des Bindegewebes.

Wortlich bedeutet Osteogenesis imperfecta , unvollstandige Knochenbildung®.

Dies bezieht sich auf das deutlichste Merkmal der Osteogenesis imperfecta:

spontane Knochenbrichigkeit. Ohne erkennbaren Grund, kdnnen die Knochen

dieser Menschen brechen. Die Knochenbrlchigkeit variiert von Mensch zu

Mensch und kann zwischen einigen wenigen und Uber hundert schwanken. Bei

der Osteogenesis imperfecta ist nicht nur der Knochen, sondern das gesamte

Bindegewebe (Kollagen) betroffen. Das kann zu folgenden Symptomen flihren:

- Verbiegungen von Armen, Beinen, Wirbelsaule,

- Minderwuchs,

- Blaue Skleren (Das WeiBe am auBeren Auge),

- Verformung des Schadels (dreieckige Gesichtsform, Kompression der
Schadelbasis),

- Schwerhorigkeit,

- Veranderter Zahnschmelz,

- Uberstreckbare Gelenke (Verrenkungen),

- Verletzbarkeit der Haut und Adern (Blutergilsse),

- Herzklappeninsuffizienz,

- Starkes Schwitzen,

Osteogenesis imperfecta kann zu Kérperbehinderung fihren und den
Gebrauch von Gehhilfen oder eines Rollstuhls notwendig machen.

Ein betroffener Mensch kann einige Symptome zeigen, aber gewdhnlich nicht
alle zusammen. Osteogenesis imperfecta kann schwierig zu diagnostizieren
sein. Viele Arzte sind nicht mit allen Symptomen vertraut und da nicht alle
Betroffenen die typischen ,blauen Skleren™ haben, bleibt die Osteogenesis
imperfecta oft unentdeckt. Meistens wird Osteogenesis imperfecta von einem
Defekt an einem der zwei Gene verursacht, die fur die Herstellung von
Kollagen verantwortlich sind. Osteogenesis imperfecta ist dominant erblich.
Das bedeutet, wenn ein Elternteil von Osteogenesis imperfecta betroffen ist,
besteht bei jedem Kind eine 50%ige Wahrscheinlichkeit, an Osteogenesis
imperfecta zu erkranken. In vielen Fallen entsteht Osteogenesis imperfecta
durch eine Neumutation.
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Die Mutation wird von den betroffenen Kindern jedoch dominant vererbt.
Wegen der Komplexitat dieser Angelegenheit ist eine genetische Beratung
angebracht.

Osteogenesis imperfecta tritt selten auf. Ihre Haufigkeit wird auf ca.
1:15.000 geschatzt. Diese Schatzung liegt an der unteren Grenze, weil
leichte Formen der Behinderung haufig nicht erkannt werden. Von weltweit
500.000 Betroffenen leben 5.500 in Deutschland.

Osteogenesis imperfecta kann in absehbarer Zeit nicht geheilt werden. Eine
Behandlung kann jedoch die Begleitumstande lindern und die Folgen und
Komplikationen verringern. Dazu ist ein umfassender Behandlungsplan
erforderlich, der u.a. die folgenden Therapieelemente enthalten kann:
Behandlung von Knochenbriichen,

Krankengymnastik,

Hilfsmittelversorgung,

Genetische Beratung und DNA-Tests,

Verbesserung der Horfahigkeit,

Zahnmedizinische Behandlung,

Psychologische Hilfe,

Soziale Beratung.

Besonders sollte auf vorbeugende MaBnahmen gegen Osteoporose geachtet
werden, da Menschen mit Osteogenesis imperfecta mehr geféahrdet sind als
andere. Seit kurzem werden Bisphosphonate als Medikament verwendet,
um Dichte und Stabilitat der Knochen zu verbessern. Bisherige Erfahrungen
zeigen gute Ergebnisse aber eine abschlieBende Beurteilung ist noch nicht
maoglich.

(Quellenangabe: Info-Flyer Osteogenesis imperfecta e.V. Landesverband NRW)

Am 05.03.12 fand das 7. Pressegesprach zum Thema Arthrogryposis
in der Kontakt- und Beratungsstelle statt.

Unter Arthrogryposis multiplex congenita (AMC) versteht man eine
angeborene Gelenksteife. Diese Steife kann sich nur auf einzelne Gelenke
beschranken; es kénnen aber auch mehrere, im Extremfall sogar alle
Gelenke betroffen sein. Es handelt sich um eine Erkrankung der Muskeln,
Sehnen und vor allem der Gelenkkapseln.

Der Begriff AMC beschreibt ein Krankheitsbild das héchst unterschiedlich
ausgepragt sein kann.
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Die eigentliche Ursache flr die Gelenksteife ist nicht bekannt. Bei einem Teil
der Betroffenen kennt man neurologische Fehlentwicklungen, bei anderen
handelt es sich um eine Fehlbildung von Muskeln, Sehnen und Gelenkkapseln,
die primar oder infolge der neurologischen Stérungen auftreten kann.
Dadurch sind die Gelenke in ihren Bewegungen gehemmt, die GliedmaBen
verformt und die Muskelkraft in Teilbereichen herabgesetzt.

Wichtige Therapieerfolge bei AMC werden mit Krankengymnastik und
Ergotherapie erzielt. Die Behandlung sollte so friih wie méglich beginnen.
Durch passives Durchbewegen kénnen die versteiften Gelenke schrittweise
gelockert werden. Zusatzlich werden Therapien auf neurophysiologischer
Basis z.B. nach Vojta und Bobath durchgefiihrt, bei denen die
Muskelaktivitaten, soweit vorhanden, angeregt werden. Die Intensitat
dieser Therapien ist in den ersten Jahren besonders groB; sie lasst sich
spater ohne Nachteile verringern. Ein Basisprogramm sollte langfristig den
erreichten Erfolg sichern.

Orthopadische Hilfsmittel sind orthopadische Schienen oder Schuhe, die
sich fir manche AMC-Kinder als hilfreicherweisen. Nach operativen
Korrekturen kann man das erreichte Ergebnis durch Schienen
stabilisieren. Kinder mit sehr schwachen Muskeln kénnen durch leichte
Schienen das Gehen erlernen. Dagegen lassen sich die fehlgestellten
Gelenke mit sogenannten Quengelschienen nicht korrigieren.

Operationen mussen dann durchgeflihrt werden, wenn ein Kind durch die
Gelenkfehlstellung so stark behindert ist, dass es Hande, Arme oder Beine
nicht ausreichend einsetzen kann und wenn an dem betroffenen Gelenk
die krankengymnastische Behandlung ausgereizt ist.

Fehlstellungen werden soweit korrigiert oder beseitigt, dass das Kind seine
schwache Muskulatur funktionsgerecht einsetzen kann. Wichtigstes Ziel
aller orthopadisch-chirurgischen MaBnahmen ist es, die Funktion der
Gelenke zu verbessern und dem Kind ein méglichst unabhangiges und
selbststandiges Leben zu ermdglichen.

Die Interessengemeinschaft Arthrogryposis (IGA) wurde im Marz 1992
gegrindet. Sie versteht sich als Interessengemeinschaft aller mit AMC
befassten im deutschsprachigen Raum und setzt sich flr folgende Ziele ein:

- Hilfestellung fur Eltern und Betroffene

- Information der Offentlichkeit, Behérden, Institutionen, Arzte und Kliniken
- Vermittlung des aktuellen Wissenstands

- Forderung wissenschaftlicher Untersuchungen

- Zusammenwirken und koordiniertes Vorgehen mit anderen Organisationen

Engagement flr die Integration von Menschen mit Behinderungen
(Quellenangabe Info-Flyer der Arthrogryposis Selbsthilfe)
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05.03.12 - Auftaktveranstaltung zur Wanderausstellung , Total stark!™
Kreative Suchtselbsthilfe in NRW im Lichthof Rathaus Wuppertal Barmen

Die Bilder und Skulpturen eréffnen dem Betrachter Sichtweisen und
Verarbeitungsmechanismen von suchterkrankten Menschen,

die u. U. im Gesprach nicht zum Ausdruck gebracht werden kdnnen
und somit unerwahnt verloren gehen wiurden.

Das Ziel liegt im gemeinsamen Handeln. Aktive Teilnehmer der
Suchtselbsthilfe zeigen, dass eine vertrauenswurdige, offene
Atmosphare in der Gemeinschaft eine groBe gegenseitige Hilfe darstellt.
Die Suchtselbsthilfe fordert Verantwortung, Selbstwirksamkeit,
Neuorientierung im Leben, aktives Gestalten des eigenen Lebens und
l6st somit einen heilsamen Prozess aus.

Im Ausstellungsraum ladt ein Stuhlkreis - um einen Baum mit selbstgestrickten
Socken in den Zweigen gestellt - zum Verweilen ein. (Foto oben links)

Eine Texttafel erlautert die Symbolik:

»~Der Stuhlkreis ist das Symbol der Selbsthilfe.

Die Gruppe bietet Kontakt, Vertrauen, Sicherheit und Anerkennung.

Sie ladt ein zu Mut und Zuversicht.

Im Stuhlkreis werden unerschopfliche Losungsmaglichkeiten zur
Meisterung des eigenen Lebens gemeinschaftlich erarbeitet.

Bleibt die Selbsthilfe im Stuhlkreis oder geht sie auch neue, andere
Wege? Wohin machen wir uns auf die Socken?"

Jede/r Besucher/In konnte zum Abschluss auf einen Anhanger schreiben,
was sie/ihn an der Ausstellung beeindruckt hat und diesen Anhanger an
einem Zeig des Baumes befestigen.
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Am 08.03.12 fand das 8. Pressegesprach zum Thema Zdéliakie / Sprue
in der Selbsthilfegruppe statt.

ZOLIAKIE, SCHON ENTDECKT?

Zbliakie — medizinsche Aspekte/
die sichere glutenfreie Erndhrung
Freitag, 01.06.2012, 17:30 Uhr
Verwaltungsgebéude Wuppertal-
Elberfeld, Neumarkt

@ Veutsche Zoliakie
Gesellschaft eV.
PRT—

Zoliakie und auch Dermatitis herpetiformis Duhring sind eine Intoleranz
des Organismus gegenuber Gluten. Gluten ist ein Eiweil3, welches in
Weizen, Roggen, Gerste, Dinkel und Hafer vorkommt. Es kann aber auch

in vermeintlich unverdachtigen Produkten, wie Bonbons, Eis, Pudding,
gemischte Wurstsorten, Suppenwlrfel usw. vorkommen.

Die Erkrankung kann sich sowohl im Kindes- als auch erst im Erwachsenen-
alter manifestieren.

Gluten erzeugen im Darm des Betroffenen eine Schadigung des
Dinndarms. Unter Zoéliakie fihrt die Zufuhr von Gluten zur Abflachung der
Dinndarmschleimhaut und zum Abbau der Dinndarmzotten. Bei
andauernder Glutenbelastung ist der Oberflachenverlust des Dinndarms
so groB, dass nicht mehr genug Nahrungsbestandteile vom Kdérper
aufgenommen werden kénnen und Mangelerscheinungen auftreten.

Bei Dermatitis herpetiformis Duhring zeigen sich vornehmlich
Hauterscheinungen.

Als Symptome kénnen Gewichtsverlust, Entwicklungsstérungen und ein
allgemein schlechter Gesundheitszustand auftreten. Am auffalligsten sind
Durchfall, Blahungen des Unterleibs, Appetitlosigkeit und Erbrechen.
Haufige Folgen sind auch Eisen-, Kalzium- und Vitaminmangel.

Medikamente zur nachhaltigen Besserung oder Heilung der Zdliakie sind
bisher noch nicht entwickelt worden. Die Grundlage jeder Behandlung ist
daher eine Umstellung auf eine strikte, glutenfreie Ernahrung. Diese muss

konsequent und ein ganzes Leben lang eingehalten werden.
(Quellenangabe: Info-Flyer der Deutschen Zdliakie Gesellschaft e.V.)
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Am 29.03.12 fuhrte die RLS Selbsthilfe Wuppertal in der Aula der AOK
Elberfeld Bundesallee 265 um 16.00 Uhr eine Informationsveranstaltung
zum Thema ,Schlafstérungen durch unruhige Beine?" durch.

Frau Dr. med. Klausa von der Helios-Klinik Wuppertal informierte tber das
RLS und die Therapiemdglichkeiten und beantwortete Fragen aus dem
Teilnehmerkreis.

7]

Das Restless-Legs-Syndrom (RLS, ,Syndrom der unruhigen Beine") gehort
zu den haufigsten neurologischen Krankheitsbildern.

Die Symptome kdénnen von den Betroffenen nur schwer beschrieben
werden, am ehesten als MiBempfindungen, die in den Beinen, seltener in
den Armen, und ausschlieBlich in Ruhesituationen auftreten, vor allem
abends beim Einschlafen.

Die daraus resultierenden Schlafstérungen fihren zu Tagesmiudigkeit,
Gereiztheit und Leistungsabfall.

Die Ursachen dieser Erkrankung sind noch nicht geklart. Die Diagnose des
RLS fallt einem erfahrenen Neurologen in aller Regel leicht.

Sie kann, wenn notwendig, in einem Schlaflabor abgesichert werden.

RLS ist nicht heilbar, auBer wenn es durch andere Krankheiten verursacht
ist. Bei leichten Formen der Erkrankung verschaffen vielerlei MaBnahmen
schon Linderung. Wenn das nicht mehr hilft, stehen dem RLS-erfahrenen
Arzt medikamentdse Therapien zur Verfigung, die die Beschwerden in der
Regel deutlich mindern.

Nach langjahrigem Engagement als ehrenamtlicher Ansprechpartner der
Deutschen Restless Legs Vereinigung fur Wuppertal legte Herr Dr. Peter
Wombacher sein Ehrenamt zum Jahresende nieder.

Alle guten Wunsche begleiten ihn flir seine zukinftigen privaten Plane.

Leider fand sich kein/e Nachfolger/In fur die Fortsetzung der Ehrenamtsarbeit.
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Gesundheitstage am 20.04. + 21.04.12 in den City-Arkaden in
Wuppertal Elberfeld

= | HEITSTAGE - "
il
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Am 24, April 2012, fand um 19.30 Uhr im Inter City Hotel Wuppertal,

um 19.30 Uhr die Informationsveranstaltung zum Thema:

Stopp Migrane und Kopfschmerz - neue und bewahrte Behandlungsmethoden!
Kopfschmerzen zahlen zu den haufigsten gesundheitlichen Beschwerden in
Deutschland. Rund 24 Mio. Frauen und 18,5 Mio. Manner sind davon betroffen.
Die Veranstaltung wurde von der Migrane Liga e.V. Deutschland mit dem

Ziel organisiert, in Kooperation mit der Kontakt- und Beratungsstelle flr
Selbsthilfegruppen, eine Selbsthilfegruppe in Wuppertal zu grinden.

Der Patientenvortrag von Herrn Dr. med. Jan Brand von der Migrane- und
Kopfschmerzklinik Kénigstein/Taunus wurde von ca. 100 betroffenen
Migrane-Patienten/Innen mit Interesse verfolgt.

Die Diskussion im Anschluss machte deutlich, dass die Betroffenen tuber
ein individuell erworbenes Wissen im Umgang mit der Krankheit verfligen.
Durch den Austausch in einer Gruppe kann dieses Wissen ausgetauscht
werden und zu neuen Erkenntnissen bei der Bewaltigung des Alltags
fuhren.

Im Anschluss an die Veranstaltung bildete sich aus dem Kreis der
Veranstaltungsteilnehmer/Innen eine kleine Gruppe von Interessierten,
mit einem Selbsthilfegruppengrindungsanliegen.

Am 02. April 2012 informierte Herr Detlef Kreikamp als Kontaktperson

der SHG Krauterkunde im Pflegestlitzpunkt, Friedrich-Engels-Allee 76,

42285 Wuppertal von 15.00 Uhr bis 17.00 Uhr tUber das Thema:
~Krauterkunde®™ - Welche Wirkung haben Heilkrauter auf unsere Gesundheit? -
u. a. bei Gelenkerkrankungen, Stoffwechselstérungen, Ubersduerung.
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Am 04. Mai 2012 fand der 7. Tag der Menschen mit Behinderung auf dem
Johannes-Rau-Platz vor dem Rathaus Barmen statt.

einem Aktionsprogramm an der Rathauswand und auf dem Rathausvorplatz.
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Zahlreiche Selbsthilfegruppen gaben Auskunft tGber Ihr Angebot in der
Selbsthilfegruppe.

Am 08. Mai 2012 informierte Frau Gabriele Reinhold als Sozial-Lotsin

fir Menschen mit Behinderung und chronischen Erkrankungen und als
Kontaktperson der Selbsthilfegruppe Chronische Atemwegserkrankungen

der Patientenliga e.V. von 10.00 Uhr bis 12.00 Uhr im Pflegestitzpunkt,
Friedrich-Engels-Allee 76, 42285 Wuppertal zu akuten und chronischen
Erkrankungen der Atemwege sowie zur Grundsicherung, zu Rehabilitations-
und Pflegeleistungen, zum Persdnlichen Budget und zur Rente bei Erwerbs-
minderung und bot Hilfe beim Erstellen von Antragen fir ALG I + II (Hartz IV).

Am 10. Mai 2012 fand am Welt-Lupus-Tag auf dem Willy-Brandt-Platz
eine Luftballonaktion der Selbsthilfegruppe Lupus Erythematodes statt.
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Die Selbsthilfegruppe machte mit der Aktion auf die Erkrankung und
auf neue Forschungsergebnisse aufmerksam.

Unter anderem auch dariber, dass das IQWIG jeden Zusatznutzen
von Benlysta gegenuber den bisherigen Therapien verneint hat.
Benlysta ist seit Giber 50 Jahren das erste Medikament, das flr die
Behandlung des systemischen Lupus zugelassen wurde. Bleibt es bei
dieser Bewertung, ist die Zukunft dieses Medikamentes ungewiss.

B L

Am 11. Mai 2012 fand um 18.00 Uhr die Informationsveranstaltung

der Selbsthilfegruppe Epilepsie fur Epilepsie-Selbstbetroffene, Eltern und
Interessierte in der ,Farberei®, Stennert 8, Wuppertal-Oberbarmen statt
Referent: Herr Dr. med. Martin Kuthe, Facharzt fir Neurologie

vom Gemeinschaftskrankenhaus, Herdecke.

Am 01. Juni 2012 fand im Rahmen der Aktionswoche zum Welt-Zéliakie-

Tag 2012 die Infoveranstaltung zum Thema

»Zb6liakie - medizinische Aspekte / die sichere glutenfreie Erndhrung"

im Verwaltungshaus Elberfeld, Neumarkt 10 statt.

- Arztvortrag: Frau Dr. Stephanie Bass,
medizinische Fachberaterin der Deutschen Zdéliakie-Gesellschaft e. V.

- Aktuelle Selbsthilfe-Informationen: Frau Evelin Hinz,
Regionalgruppenleiterin der SHG Zoéliakie / Sprue Wuppertal .

Die Veranstaltungsbesucher erhielten Uber ein Buffet Kostproben zu
glutenfreien Nahrungsmitteln. Die Veranstaltung wurde von ca. 80
Personen besucht. In der Pause gab es rege Austauschgesprache.
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Am 02. Juni 2012 fand das 9. Pressegesprach zum Thema Sarkoidose
in der Selbsthilfegruppe statt.

Die Sarkoidose ist eine Krankheit, bei der es zur Bildung von Granulomen
(mikroskopisch kleinen Bindegewebsknétchen) kommt. Diese Granulome
kdnnen sich Uberall im Kérper bilden und dann zu Organfunktionenstérungen
fihren. Daher ist die Sarkoidose eine Systemerkrankung.

Aktuelle Zahlen Uber die Anzahl sarkoidosekranker Menschen fehlen mangels
epidemiologischer Forschung. Studien sprechen von 40 - 50 Erkrankten pro
100.000 Einwohner. Weil die Krankheit eine Reihe von Unterformen sowie
verschiedene Verlaufsformen umfasst, als Systemerkrankung eine Vielzahl von
Beschwerden verursachen kann und noch viel zu selten an die Sarkoidose
gedacht wird, ist von einer entsprechenden Dunkelziffer auszugehen. Die
Erkrankung tritt haufig im jungen Erwachsenalter bzw. mittleren Lebensalter
und bei Frauen etwas haufiger als bei Mannern auf. Die Ursache flr die
Sarkoidose ist bisher unbekannt.

Welche Organe sind betroffen und worauf ist zu achten?

Meist sind Lymphknoten geschwollen. Fast immer ist die Lunge beteiligt.
Andere Organe kénnen davor, danach oder auch gleichzeitig befallen sein,
z.B.: Augen, Herz, Haut, Nieren, Leber, Milz, Muskeln, Gelenke, Knochen
und das Nervensystem. Leider sind die Augen sehr haufig betroffen. Wenn
dies nicht rechtzeitig erkannt und behandelt wird, kann es zu schweren
Beeintrachtigungen des Sehvermogens flhren. Auch die Herzsarkoidose

tritt haufiger auf als bisher angenommen.

Bei auftretenden Gelenkschmerzen und -schwellungen,

Hautveranderungen, Atemnot, anhaltender Husten, Fieber, standige
Mudigkeit, Grippegefiuhl, Leistungsminderung, Herzrhythmusstérungen,
Gewichtsverlust, Lahmungserscheinungen, Seh- und Horstérungen muss
der Arzt andere Krankheiten ausschlieBen, um eine sichere Diaghose zu
stellen.

Bei der akuten Sarkoidose (L6fgren Syndrom) mit Erythema nodosum
(blaulich-rote Hautflecken an den Streckseiten der Unterschenkel oder
Arme) und beidseitiger VergréBerung der Hiluslymphknoten kann sich im
weiteren Krankheitsverlauf eine Spontanheilung ergeben, jedoch auch ein
Ubergang in eine chronische Verlaufsform.
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Ein allmahlicher Beginn, besonders mit Ausdehnung der Schadigungen auf
mehrere weitere Organe, deutet auf einen chronischen Verlauf hin.

Auch chronische Verlaufsformen sind rickbildungsfahig.

Viele Patienten leiden unter Krankheitsschiiben, deshalb sind regelmaBige

Verlaufskontrollen beim jeweiligen Facharzt geboten.
(Quellenangabe: Info-Flyer der Deutschen Sarkoidose-Vereinigung gemeinnultziger e.V.)

Am 04. Juni 2012 informierten Frau Rosentreter und Frau Gokce als
Vertreterinnen der SHG Epilepsie e.V. Wuppertal im Pflegestitzpunkt,
Friedrich-Engels-Allee 76, 42285 Wuppertal von 15.00 Uhr bis 17.00 Uhr
zum Thema ,Epilepsie® und boten Betroffenen und Interessierten die
Mdéglichkeit mit ihnen ins Gesprach zu kommen.

Die Diagnose , Epilepsie™ bedeutet flr viele einen tiefen Einschnitt in ihr Leben.
Fragen: ,Warum trifft es gerade mich?" - ,Wie muss ich mich jetzt
verhalten?" - ,Wo bekomme ich die beste Unterstitzung?" - und weitere
Fragen treten auf. Bei vielen ruft die Diagnose Epilepsie auch Unsicherheit
und Angst hervor. Umso wichtiger ist es deshalb, sich Uber das Krankheits-
bild gut zu informieren. Denn nur ein umfassend informierter Patient und
Angehdriger ist in der Lage, besser mit sich und der Erkrankung umzugehen.

16. Juni 2012 - der 11. Wuppertaler Rheumatag zum Thema

~Aktiv gegen Rheumaschmerz" fand von 11.00 Uhr bis 17.00 Uhr

- im Rahmen des Tages der offenen Tur - im Krankenhaus St. Josef
(eine Einrichtung der Stiftung der Cellitinnen zur hl. Maria) in der Bergstr. 6 — 12
in Wuppertal Elberfeld statt.

Informationen zum rheumatischen Themenkomplex wurden von der
Arbeitsgemeinschaft Wuppertal / Deutsche Rheumaliga NRW e.V.

am Infostand erteilt.

Am 19. Juni 2012 fand das 10. Pressegesprach zum Thema Kehlkopflose

in der Selbsthilfegruppe statt.

Herr Prof. Dr. Sesterhenn vom Klinikum Solingen informierte die
Selbsthilfegruppenteilnehmer/Innen in seinem Vortrag uber die

Entwicklung von Kernspinn, Spiegelung, MRT und CT, Panendoskopie,
mikrovaskulare Transplantationen, Operationsvorgangen wie z.B. transorale
Laserchirurgie und konventionelle Chirurgie, Laryngektomie, Tracheostoma,
onkologischer Nachsorge und den Nachsorgepass.
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27. Juni 2012 - Einladung in die Gesundheits- und Pflegekonferenz
Vorstellung des Jahresberichtes und aktuelle Berichterstattung.

21. Juli 2012 - Nationaler Gedenktag flir verstorbene Drogenabhangige
Schirmherr: Dr. Gregor Gysi, DIE LINKE

Der Protest-, Aktions- und Trauertag findet unter dem Motto
,Drogenlegalisierung = Drogenkontrolle" in der FuBgangerzone am
Ddppersberg statt.

Der Aktionstag hatte zum Ziel, illegale Drogen schrittweise und abgestuft
nach ihrer Gefahrlichkeit straffrei zu stellen.

Seit 2009 erfolgt die Abgabe eines Heroinersatzes unter gesetzlichen
Auflagen, weil dieser nach aufwendigen und langjahrigen Studien ein
verschreibungsfahiges Medikament geworden ist.

Im Rahmen dieser teilweisen Legalisierung erhalten Schwerstabhangige
den Stoff als verschreibungsfahiges Medikament. Damit soll verhindert
werden, dass die Abhangigen durch verunreinigtes Heroin erkranken
oder sterben.

28. August 2012 - ,Falsche Missbrauchserinnerungen®

- wie sie entstehen und was sie bewirken -

Filmbeitrag Uber induzierte Erinnerungen und , multiple Persénlichkeiten®
Dazu wurde der Film , Die story: Multiple Persdnlichkeiten — Wahn der
Therapeuten?" von Felix Kuballa, dem ehemaligen WDR-Redakteur,
Filmemacher und Buchautor vorgestellt. Im Anschluss an den Film stellte
sich Herr Kuballa in einer Diskussion den Fragen der Veranstaltungsbesucher.

~Falsche Missbrauchserinnerungen zerstdérten meine Familie"
Zwei Betroffenenberichte bieten Gelegenheit zur Nachfrage.

~Recht im Unrecht" - Hinweise aus juristischer Sicht

von Rechtsanwalt JUrgen Zillikens, 1. Vorsitzender von KIDS e.V.

(Kinder in destruktiven Sekten e.V.) Brilon mit anschlieBender Gelegenheit
zur Nachfrage.

13. September 2012 - Die Parkinsongruppe lud zum Sommerfest ein.

94 Personen erfreuten sich im Gemeindesaal der Philippuskirche an

dem unterhaltsamen Beisammensein. Schon mittags ging es los.

Viele fleiBige Hande hatten flr das leibliche Wohl der Gaste gesorgt.
Herr Mlller begleitete den frohlichen Gesang am Klavier und nahm auch
besondere Wiinsche in das Repertoire mit auf. Eine Dame aus dem Kreis
trug eine Sammlung von eigenen Gedichten vor, die das Leben mit dem
Parkinson in eindrucksvoller Weise beschreiben.
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25. September 2012 - Das Petrus-Krankenhaus - eine Einrichtung der Stiftung
der Cellitinnen zur hl. Maria - lud in Kooperation mit dem Sarkoidose Netzwerk
e.V. zu einem Vortragsabend fiir Patienten, Angehérige und Arzte ein.
Zum Thema ,Sarkoidose im Dialog" wurden folgende Fragen besprochen:
- Woflr engagiert sich das Sarkoidose Netzwerk?
Herr Bernd Stachetzki, 1. Vorsitzender des Sarkoidose - Netzwerks e.V.
- Woran erkennt der Radiologe Sarkoidose?
Herr Dr. med. Andree Boldt, Radiologie
- Warum kann eine Operation bei der Erkennung von Sarkoidose helfen?
Herr Dr. med. UIf Berger, Toraxchirurgie
- Wie kann Sarkoidose behandelt werden?
Herr Dr. med. Justus de Zeeuw, Pneumologie.

Flr das Sarkoidose - Netzwerk war dies zudem die Auftaktveranstaltung
fir den Start einer Selbsthilfegruppengriindung in Wuppertal.

Am 09. Oktober 2012 fand eine Informationsveranstaltung der
Selbsthilfegruppe Bluthochdruck Wuppertal im Bildungszentrum des
HELIOS Klinikums,

SanderstraBe 163 in Wuppertal Barmen statt.

Thema: ,Neue Therapie bei schwer behandelbarem Bluthochdruck™
Referent: Herr Dr. Scott-Oliver Grebe - HELIOS Klinikum / Nephrologie.

An diesem Abend wurde das Thema der Nierennerven-Deaktivierung vorge-
stellt. Dieses Verfahren ist allerdings nur fur Bluthochdruckpatienten/Innen
geeignet, deren Blutdruck trotz medikamentdéser Behandlung mit Blutdruck-
senkern zu hoch bleibt. Seit 2009 steht mit der Nierennerven-Deaktivierung eine
minimal-invasive Methode zur Verfiigung. Uber die Leistenschlagader wird ein
Katheter nacheinander in beide Nierenarterien geschoben. Durch Warmereize
werden sympathische Nervenfasern entlang der Nierenarterien verddet.

Im Anschluss an den ausfuhrlichen Arztvortrag kam es zu einer

angeregten Fragerunde der Besucher und Besucherinnen aus der
Selbsterfahrung mit der Erkrankung und der verordneten Medikation.
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Fir den 10. November 2012 wird zum Griundungstreffen der
Regionalgruppe Wuppertal des Sarkoidose-Netzwerks e.V. in der
.Farberei" eingeladen.

Nach der groBen Resonanz bei der Informationsveranstaltung am

25. September ist es soweit. Frau Heide und Bernd Stachetzki (ildmitte),
Frau Gisela Kdrle und Herr Stefan Moller (recnts im Bild) - der zuklnftig die
Gruppe leiteten wird - begriBen die Teilnehmer/Innen und stellen die
Ziele und Inhalte der Selbsthilfe im Sarkoidose-Netzwerk vor.

AL

Der Weltdiabetestag wird seit 1991 als ein Tag der Internationalen
Diabetesférderung und der Weltgesundheitsorganisation durchgefihrt.

Aus diesem Anlass fand am 14.11.12 eine Veranstaltung in der Stadthalle
Wuppertal statt - mit Vortragen von Fachleuten, die in anschlieBenden
Diskussionen Fragen von betroffenen Patienten beantworteten sowie
Ausstellungen und Einzelaktionen von Mitgliedern des Berg. Diabetesnetzes,
des Apothekerverbandes Bergisch-Land e.V.und der SHG Sugar Team.

Der Infostand der Selbsthilfegruppe Sugar-Team war sehr gefragt.

Die Diabetiker-Selbsthilfegruppe "Sugar Team" trifft sich jeden 3. Mittwoch
im Monat um 17.00 Uhr in der Kleinen Klotzbahn 22.

Aktuell ist eine Diabetiker-Selbsthilfe-Junior-Gruppe flr Kinder mit Diabetes
und deren Eltern im Aufbau!!!

Ansprechpartner ist Herr Wolfgang Wager

Information unter Telefonnummer: 0202 / 3 72 64 48.
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»Mit 63 in Rente und dem Ehrenamt bleib ich erhalten™ lautet das
Bekenntnis auf Detlef Kreikamps T-Shirt. Die Selbsthilfegruppe zum Thema
Krauterkunde, die er vor 1 Jahr griindete, erfreut sich groBer Beliebtheit.
Die Gruppe feierte am 21.11.12 seinen 63. Geburtstag mit ihm.

Am 29.11.12 fand die Infoveranstaltung in Kooperation zwischen der ev.
Stiftung Tannenhof und der Borderline-Selbsthilfegruppe Remscheid statt,
die in Vorbereitung auf die Veranstaltung mit der Kontakt- und
Beratungsstelle fir SHG der Stadt Wuppertal zusammenarbeitete.

Frau Dr. med. Antje Mohlig erklart in ihrem Vortrag den interessierten
Veranstaltungsteilnehmern/Innen die Borderline-Stérung aus medizinischer
Sicht auf Grundlage ihrer Behandlungserfahrungen.

Es gibt mittlerweile mehrere etablierte psychotherapeutischer Behandlungs-
methoden. Das vorgestellte Konzept orientiert sich an der Dialektisch
Behavioralen Therapie (DBT - von Mashal und Linehan).

Ziel ist die Erarbeitung von Verhaltensstrategien, um den Alltag besser zu

meistern, und auf Selbstverletzungen zu verzichten, sowie Suizidversuche
vermeiden zu kdnnen.
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Am 10.12.12 fand die letzte IGSB-Mitgliederversammlung in diesem Jahr
statt. Frau Brauer von der Kontakt- und Beratungsstelle stellte die 2. Auflage
des Selbsthilfewegweisers vor.

Der Selbsthilfewegweiser lber das Selbsthilfegruppenangebot in Wuppertal
hatte so groBes Interesse gefunden, dass die erste Auflage mit dem
Selbsthilfetag im letzten Jahr vergriffen war.

Da ein weiterer Bedarf angefragt wurde, fasste die Kontakt- und Beratungs-
stelle in Zusammenarbeit mit den Selbsthilfegruppen in diesem Jahr erneut die
Angaben zu den Selbsthilfegruppenangeboten in Wuppertal flr eine 2. Auflage
in einer Broschiire zusammen. Hierin findet sich eine Ubersicht (iber die
Gruppenangebote im Bereich Gesundheit oder zu sozialen Angelegenheiten in
Wuppertal, denn Selbsthilfe befindet sich in einem stetigen Wandel und in einer
Entwicklungsbereitschaft, neue Themen kreativ aufzugreifen, um das Gruppen-
leben bereichernd und spannend zu gestalten.

Am Samstag, dem 15.12.12 lbten sich Teilnehmerinnen der Selbsthilfegruppe
Pro Retina voller Begeisterung in einem Wen Do-Aufbaukurs in der Selbst-
verteidigung und Selbstbehauptung. - Im nachsten Jahr soll es weitergehen.
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X. Kooperation mit Professionellen

Ab 2009 wurde die Statistikerfassung um die Erfassung der ausgehenden
Kontakte der Selbsthilfekontaktstellen in NRW mit Professionellen

erweitert.

Detaillierte Angaben hierzu werden mit dem Leistungsnachweis 2012 und
dem Neuantrag auf Férdermittel fir 2013 an den Landeskrankenkassen-
verband geleitet.

Folgende Kriterien werden bei den Kontakten mit Professionellen erfasst:
Verwaltung, Beratungsstellen, Krankenkassen, Flrsorgestelle, Medizinische
Fachkrafte, ambulante / stationare Einrichtungen, Kontakte zu anderen
Selbsthilfe-Kontaktstellen, Selbsthilfe-Kontaktstelle — (Aus-) Bildungstrager,
Wohlfahrtsverbande, Presse / Medien, Politik, Gremien, Vermittlung von
Referenten, Kooperation mit anderen sozialen Einrichtungen.

In den statistischen Erfassungsbdgen wird versucht eine knappe Darstellung
der Vernetzungskontakte darzustellen. Aufgrund des Umfanges werden die
Kontakte aus den Erfassungsbdgen im Jahresbericht nicht gesondert aufgefihrt.

XI. Offentlichkeitsarbeit der Kontakt- und Beratungsstelle
fiir Selbsthilfegruppen

Internetredaktion zu den Internetseiten der Stadt Wuppertal zum
Thema Selbsthilfegruppen — Angebote nach Themen von A - Z.
Aktualisierung und Pflege der Seiten.

Internetredaktion zu den Internetseiten des DPWYV ,selbsthilfenetz.de"
Aktualisierung und Pflege der Seiten.

Flyeraktualisierung

Erstellung eines Jahresberichtes.

Teilnahme an Veranstaltungen zu Selbsthilfethemen.

Presseberichte zu Themen und Veranstaltungen: Selbsthilfe berat im
Pflegestltzpunkt,

Veranstaltungshinweise / Flugblatter zu Selbsthilfeveranstaltungen
Pressemitteilungen zu Neugrindungs- und Veranstaltungshinweisen
fur Selbsthilfegruppen zu den Themen: Krebs, Fibromyalgie, Allergien
bei Kindern, Selbsthilfeberatungsangebote im Pflegestitzpunkt,
Krautergruppe, Augenerkrankungen, Restless legs, Migrane,
Hochsensibilitat, Epilepsie, Diabetes...

Kooperation mit der Presse zu der Reihe ,Wie Wuppertaler mit einer
seltenen Erkrankung umgehen™ zum Krankheitsbild Fibromyalgie,
Marfan, Retinitis Pigmentosa, Lupus Erythematodes, Aphasie,
Osteogenesis Imperfecta, Arthrogryposis, Zdliakie/Sprue,
Sarkoidose, Kehlkopfoperierte.

Pressemitteilungen zu den Gesundheitstagen,

Teilnahme an Messeveranstaltungen: (Reha care),

Gesundheitstage und Aktionstage: Wuppertaler Gesundheitstage,
Tag der Menschen mit Behinderung, 2. Wuppertaler Suchtfachtag.
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II.1 Fachtagungen

04.09.12 - 2. Wuppertaler Suchtfachtag

zum Thema Risiko und Rausch bei Jugendlichen und jungen Erwachsenen

in der Art Fabrik Wuppertal.

Die Fachtagung setzte sich mit dem abweichenden Verhalten beim

Konsum von Alkohol, Cannabis und Internet auseinander.

Was verbirgt sich eigentlich dahinter?

Was bedeutet der Rausch fir Jugendliche und junge Erwachsene?

Wann flhrt Risiko zum Konsum und wann wird Konsum zur Sucht?

In 3 Workshops setzten sich die Teilnehmer/Innen mit den Themen
auseinander:

~Rauschtrinken bei Kindern und Jugendlichen - (un)gewollt ins Koma",
Norbert Beuchel-Wagner (Suchttherapeut (M.Sc.)

Fachstelle flir Suchtpravention / Drogenhilfe Kéln gGmbH

»Cannabis - Das unterschatzte Kraut! - Zur Neurotoxizitat der Cannabinoide",
Prof. Dr. Frank Lohrer

Arzt fur Psychiatrie und Psychotherapie / Kath. Fachhochschule NRW, Aachen,
~Cannot join # real life" — Die Flucht in virtuelle Welten"

Annette Teske

Psych. Psychotherapeutin Malteser Werke gGmbH Hamm.

11.10.12 - BKK Selbsthilfe-Tag im Rahmen der Reha care-Messe
widmete sich dem Thema , Selbst-Hilfe flr die Selbsthilfe: Kooperationen
eingehen und Erfahrungen gemeinsam nutzen®.

Die (Uber-)Belastung von Ehrenamtlichen, Nachwuchssorgen in den Gremien
oder der Einbezug von Migranten/Innen beschaftigen die Selbsthilfe zu
psychischen Erkrankungen oder Suchterkrankungen sowie die Selbsthilfe-
verbande zu koérperlichen Erkrankungen oder Angehérigenorganisationen.
Projekte und gelungene Kooperationsmdglichkeiten wurden vorgestellt
Die Frage der Rolle von Dachverbanden der Selbsthilfe beim Austausch
Uber gleiche Themen und bei der Anbahnung von gemeinsamen L&sungs-
ansatzen wurde diskutiert.

23.11.12 Fachveranstaltung ,Sucht im Alter"

Fortsetzung des Dialoges zwischen Sucht- und Altenhilfe.

Ca. 40 Fachkrafte aus den Bereichen der Altenhilfe / Altenpflege, der
Suchthilfe und angrenzender Professionen fihrten einen Dialog zur
Vernetzung der Hilfesysteme.
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Die Dokumentation ,Hilflos und alleingelassen™ aus der Reihe Kontraste

(ARD Ende 2011) flUhrte die Teilnehmer/Innen in das Thema ein.

Uber drei anonymisierte exemplarische Einzelfallvorstellungen, die von
Tragern der Altenhilfe und der Suchthilfe zur Verfliigung gestellt wurden,
diskutierten die Teilnehmer/Innen in finf Kleingruppen in einen Erfahrungs-
austausch Uber mdgliche konkrete Handlungsschritte, die im Umgang mit den
betroffenen Seniorinnen und Senioren sinnvoll sei kénnten und fixierten die
Ergebnisse flir die Vorstellung im Plenum.

II.2 Fortbildungen

13. und 14.03.2012 - Fortbildung zur bedurfnisorientierten Kommunikation
in Beratungs- und Konfliktsituationen,

24.08. - 27.08.2012 + 30.11 - 02.12.12 - Bedeutung und Anwendung der
Klangmassagetherapie zur Starkung der Selbstheilungskrafte.

XIII. Aussicht auf das Jahr 2013

Themenwochen der Selbsthilfe vom 10. Juni bis 29. Juni 2013

im Lichthof des Rathauses in Wuppertal Barmen

mit Sonderausstellung zum Thema Selbsthilfe und einem Programm, was
Uber den gesamten Zeitraum von den Selbsthilfegruppen mit Inhalten

zu Gesundheits- und Sozialthemen der Selbsthilfe gefillt wird.

Workshop-Angebote flr Selbsthilfegruppen zu den Themen sind in Planung:

die regenerierende und harmonisierende Wirkung von Therapie-Klangschalen
nach der Methode von Peter Hess (Institut fiir Klangmassage Uenzen/Rhén)
auf die Gesundheit und das Wohlbefinden,

»Focusing" bei Uberbelastung - wie schone ich meine eigenen Kréfte
als ehrenamtlich engagierter Mensch in der Selbsthilfegruppe.

Eine Kooperationsveranstaltung unter dem Motto

"Gut vorbereitet - wird man aktiv gesund" wird mit der ,Selbsthilfe-
Initiative Ambulante Versorgungsliicken e. V." aus Bremen geplant.
Anlass zu der Idee gab unter anderem der Austausch lUber das
Préventivangebot "Wohlfiihl-Telefon" zur Uberbriickung bzw. Abwendung
ambulanter Versorgungslicken.

Das wohltuende Wissen darum, dass am anderen Ende des Telefons ein
realer Mensch sitzt, der zuhdért, nachfragt, mit dem man gemeinsam eine
gewisse Zeit lachen oder auch nachdenklich sein kann, erleichtert nicht
selten den Griff zum Telefon, wenn eine kritische Situation entsteht.
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