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Vorwort

Nächster Redaktionsschluss:  9. Mai 2015, Schwerpunkt: Einsam und allein auf weiter Flur?

„Kunst ist Kreativität“ 
– Anita Strebel
Geboren 1945 in der Pfalz, entdeckte 
Anita Strebel, die Künstlerin unseres 
Titelbildes „Du bist viele“, bereits als 
Schülerin ihre Neigung zu kreativen Tä-
tigkeiten, besonders zum Malen. Längere 
Auslandsaufenthalte in England und den 
USA gaben ihr weitere Impulse für ihre 
künstlerische Tätigkeit. Seit 1997 lebt 
und arbeitet sie als freischaffende Künst-
lerin in Mannheim. Sie modelliert mit Ton, 
ihr Schwerpunkt liegt aber weiterhin in 
der Malerei. Als Mitglied einer Selbsthil-
fegruppe aus dem Bereich der Seltenen 
Erkrankungen engagiert sie sich, ebenso 
im Chor „Faltenrock“ oder bei „MAJUNA“.

Über ihre Kunst äußert sie sich so: 
„Meine bevorzugten Themen waren 
lange Zeit Menschen in der Portrait- und 
Aktmalerei, sowie erotische Motive. 
Inzwischen macht es mir immer mehr 
Spaß, mit Materialien zu experimentieren, 
am liebsten mit Acrylfarbe auf unter-
schiedlichem Grund. Aber auch Pastell 
sowie Airbrush geben besondere Effekte 
her. Irgendwann habe ich Enkaustik ent-
deckt und Seminare dazu besucht. Diese 
Technik eröffnet unendlich viele Möglich-
keiten, kreativ zu sein. Das inspirierende 
Gefühl, beim Malen mit sich selbst in 
Kontakt zu sein, schafft Ausgleich für 
Vieles, ohne Worte. Es macht einfach 
Spaß – ich fühle mich gut dabei.“

Liebe Leserin, lieber Leser,

bereits 2009 haben wir zum Thema 
„Seltene Erkrankungen“ in unserer 
gesundheitspress viele Informationen 
und Wissenswertes zusammengestellt. 
Seither ist das Thema viel stärker in den 
Fokus von Politik und auch Ärzteschaft 
gerückt. Beispielsweise wurden zwei 
Zentren für Seltene Erkrankungen in 
der Region gegründet, um die Hilfen für 
Betroffene zu verbessern. 

Immer wieder kommen im Alltag Men-
schen zu uns, deren Erkrankung so 
selten ist, dass der Aufbau einer Gruppe 
örtlich nicht gelingt. Und so nutzen wir 
alle Netzwerke bundes- und sogar euro-
paweit, um Betroffenen die Möglichkeit 
zum Austausch zu geben. Im Kern geht 
es um die Chance, sich als normal unter 
Gleichen zu erleben – nicht als Exot oder 
Exotin, die bis zur Diagnosestellung die 
Erfahrung gemacht hat, dass die Symp-
tome nicht richtig erkannt, die Erkrankung 
nicht richtig therapiert, manchmal noch 
nicht einmal als Krankheit ernst genom-
men wurde.

Das Bedür fnis nach Austausch mit 
Gleichbetroffenen ist bei Menschen mit 
Seltenen Erkrankungen sogar oft noch 
größer als bei Betroffenen ‚gängiger‘ 
Erkrankungen: die Unsicherheiten, die 
eine solche Krankheit allgemein mit sich 

bringt, sind größer – da will man sich 
austauschen, Nähe finden zu Menschen, 
denen es genauso geht und die ob der 
Seltenheit der Erkrankung oftmals weit 
entfernt wohnen.  

Sie finden also auch in dieser Ausgabe 
unserer gesundheitspress viele Informa-
tionen zum Thema Seltene Erkrankungen 
und Erfahrungsberichte von Menschen, 
die trotz aller Widrigkeiten gelernt haben, 
damit zu leben.

Zum letzten Mal mitgewirkt hat übrigens 
unsere Redakteurin Bernadett Groß, die 
uns zum Jahresende verlassen hat. Wir  
danken ihr herzlich für ihre vielen Anre-
gungen und wünschen ihr alles Gute!

Ihre Bärbel Handlos, Geschäftsführerin

Ein herzliches Dankeschön
Mit Rosen bedacht, über gute 
und schlechte Arbeitgeber 
aufgeklärt und mittels Suppe, 
Kuchen und Schnittchen gut 
bewirtet – das Dankeschön-
treffen des Gesundheitstreff-
punkts für alle Ehrenamtlichen, 
die im Vorjahr fleißig waren, 
bot vieles und sorgte für die 
Wertschätzung, die Ehrenamt-
liche dort genießen. Mit Paula, 
Tochter eines Teammitglieds 
in Elternzeit, waren sogar vier 
Generationen vertreten.

Anita Strebel, Foto: privat

KONTAKT
www.anita-art.beplaced.net
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Schwerpunkt:  Seltene Erkrankungen

Nach der in Europa gültigen Definition gilt 
eine Erkrankung als selten, wenn nicht 
mehr als 5 von 10.000 Menschen von 
ihr betroffen sind. Allein in Deutschland 
leben etwa vier Millionen Betroffene. Es 
handelt sich oft um komplexe Krank-
heitsbilder, die überwiegend chronisch 
verlaufen und mit eingeschränkter Le-
bensqualität und/oder Lebenserwartung 
verbunden sind. Etwa 80 Prozent dieser 
Krankheiten sind erblich bedingt. Heilbar 
sind wenige. 1)

Fast immer haben Erkrankte eine jahre-
lange Ärzteodyssee hinter sich, verbun-
den mit Zweifeln, Hoffnungslosigkeit, 
enormem Zeitaufwand für Arztbesuche 
und Untersuchungen. Ärzte haben selte-
ne Erkrankungen oft nicht im Blick – Pati-
enten werden mitunter nicht ernst genug 
genommen. Und Spezialisten sind rar.

Die Seltenen Erkrankungen sind in den 
letzten Jahren deutschlandweit und auch 
in der EU in den Fokus von Medizin und 
Politik gerückt. Grundlage hierfür ist die 

Erkenntnis, dass aufgrund der geringen 
Anzahl von Patienten, die an einer der 
geschätzten 7.000 bis 8.000 Seltenen 
Erkrankungen leiden, eine signifikante 
Verbesserung  für deren gesundheitliche 
Situation nur durch eine Zusammenarbeit 
auf EU-Ebene erzielt werden kann. 

Die Gesundheitspolitik der Bundesrepu- 
blik hat reagiert: 2010 wurde das Na-
tionale Aktionsbündnis Seltene Erkran-
kungen (NAMSE) ins Leben gerufen. 
Mitgründerin ist auch die Selbsthilfe-
organisation ACHSE e.V. Ziel ist es, 
gemeinsam darauf hinzuarbeiten, die 
Lebenssituation jedes von einer Selte-
nen Erkrankung betroffenen Menschen 
zu verbessern. Es wurden zahlreiche 
Maßnahmenvorschläge erarbeitet und 
2013 im ‚Nationalen Aktionsplan‘ zusam-
mengefasst.  Vordringliches Anliegen ist 
es, Fachzentren zu bilden. So soll Fach-
wissen konzentriert und die Forschung 
im Bereich der Seltenen Erkrankungen 
unterstützt werden. 

Verlässliche Informationen 
finden Sie hier:

 Allianz Chronischer Seltener Erkran-
kungen ACHSE e.V.: Unterstützung der 
Selbsthilfe sowie Beratung für Betroffene 
und Angehörige 
www.achse-online.de

 Überblick über die Versorgungsmög-
lichkeiten für Menschen mit Seltenen 
Erkrankungen (SE) in Deutschland: 
www.se-atlas.de

 Serviceangebot mit Veröffentlichun-
gen, Forschungsprojekten, Informationen 
und Selbsthilfegruppen zum Thema 
Seltene Erkrankungen:
www.orpha.net/consor/cgi-bin/index.
php?lng=DE

 Nationales Aktionsbündnis für Men-
schen mit Seltenen Erkrankungen / 
Nationaler  Aktionsplan:
www.namse.de/aktionsbuendnis.html

 Kindernetzwerk e.V. Aschaffenburg:  
Beratung und Unterstützung für Eltern 
von Kindern mit Seltenen Erkrankungen.  
Datenbanken von Spezialeinrichtungen 
und Selbsthilfegruppen.
www.kindernetzwerk.de

Seltene Erkrankungen – Lebenssituation verbessern
Konkrete Hilfen für Betroffene und An-
gehörige bietet auch das Internet. Sei es 
bei der Suche nach Spezialambulanzen, 
Therapien und Hilfsmitteln oder bei der 
Suche nach Gleichbetroffenen sowie 
Selbsthilfegruppen. Wichtig ist dabei, 
auf qualitätsgeprüfte Informationen zu 
achten. 
Marion Duscha

1)

Nationaler Aktionsplan für Menschen mit 
Seltenen Erkrankungen, 2013, Einleitung.

Foto: Eleni Duscha
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Schwerpunkt:  Seltene Erkrankungen

Die Nationale Kontakt- und Informations-
stelle zur Anregung und Unterstützung 
von Selbsthilfegruppen (NAKOS) hat in 
den 30 Jahren ihres Bestehens viele 
Handreichungen für Selbsthilfegruppen 
und Selbsthilfeinteressierte herausgege-
ben sowie Studien unterstützt, immer mit 
dem Ziel, den Betroffenen gute Informa-
tionen zukommen zu lassen. 

Nun liegt eine Broschüre vor, die Seltene 
Erkrankungen in den Fokus nimmt. Sie 
möchte Multiplikatoren Wege aufzeigen, 
Menschen mit einer seltenen Erkrankung 
bei der Gründung von Selbsthilfegruppen 
weiterzuhelfen. Oftmals ist es schwierig, 
Betroffene in der Nähe zu finden – hier 
leistet die NAKOS gute Dienste, u.a. 

mit ihrer Datenbank „Blaue Adressen:  
bundesweite Suche von Menschen mit 
seltenen Erkrankungen nach Gleichbe-
troffenen und Selbsthilfegruppen“.Oft 
suchen Betroffene aber auch im Internet 
nach Selbsthilfegruppen und Foren. Da 
im Netz unterschiedliche Austauschforen 
existieren, ist die NAKOS-Kommuni-
kationsplattform für Selbsthilfe ‚www.
selbsthilfe-interaktiv.de‘ hilfreich. Sie 
gibt Hinweise auf ver trauenswürdige 
Internetforen.

KONTAKT

KONTAKT

Menschen, die an einer 
Seltenen Erkrankung lei-
den, haben mit besonderen 
Problemen zu kämpfen. 
Die Allianz Chronischer 
Seltener Erkrankungen 
(ACHSE e.V.) berät Be-
troffene und Angehörige 
bei der Suche nach krank-
heitsbezogenen Informa-
tionen und Kontakten zu 
Selbsthilfeorganisationen.

Ein Hauptziel der ACHSE 
ist es, Mitsprache und 
Beteiligung an Entschei-
dungen zu sichern. Das 
Netzwerk aus über 90 
Patientenorganisationen 
ver tritt die Interessen von Menschen 
mit chronischen seltenen Erkrankungen 
gegenüber Entscheidungsträgern in 
Politik und Krankenkassen. Es weist 
auf notwendige Verbesserungen in der 
aktuellen Gesundheitspolitik hin und 
versucht, die politische Meinungsbildung 
zu beeinflussen. 

Die ACHSE hat zahlreiche Projekte auf 
den Weg gebracht. Eines davon sind 

Den Seltenen eine Stimme geben

30 Jahre Erfahrung bei der Suche nach Betroffenen

NAKOS-Servicetelefon: 
030 - 31 01 89 60
www.nakos.de/adressen/blau

www.achse-online.de

‚Ärztelotsen‘, kompetente Ansprechpart-
ner für ratsuchende Mediziner: Niemand 
kann alle 7.000 - 8.000 Seltenen Erkran-
kungen kennen, sollte sich jedoch über 
Krankheitsbilder und Therapien auch über 
erfahrene Kollegen informieren können. 
Ziel ist es, ein Expertennetzwerk aufzu-
bauen, an das Anfragen von Medizinern 
weitergeleitet werden können. 

Der mit weiteren Kooperationspartnern 

Foto: Mario Weigt, www.arsvivendi.com

neu entwickelte ‚se-Atlas‘ gibt einen 
Überblick über Versorgungsmöglichkei-
ten für Menschen mit Seltenen Erkran-
kungen (SE) in Deutschland und richtet 
sich an Betroffene, Angehörige, Ärzte 
und Interessierte. Er ist Teil des 2013 
etablierten Nationalen Aktionsplans für 
Menschen mit Seltenen Erkrankungen.

Die neue Broschüre unterstützt 
Selbsthilfegruppengründungen für Seltene 
Erkrankungen. Foto: Selbsthilfebüro
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Das Zentrum für seltene Erkran-
kungen (ZSE) in der Universitäts-
medizin Mannheim (UMM) ist 
Anlaufstelle sowohl für von einer 
seltenen Erkrankung Betroffene als 
auch für Fachleute aus Medizin und 
Wissenschaft. 

Worin besteht Ihre Arbeit im ZSE?
Als Koordinatorin ist meine Aufgabe ne-
ben Öffentlichkeitsarbeit und Mitarbeit in 
Forschungsprojekten zu Seltenen Erkran-
kungen die Vermittlung der Betroffenen 
zu den klinischen Fachabteilungen. Die 
meisten Patienten haben oft eine jahre-
lange Odyssee hinter sich, sie brauchen 
einen Ansprechpartner. Auch niederge-
lassene Ärzte wenden sich an uns auf der 
Suche nach Rat von Kollegen.
 
Wie sieht das konkret aus?
Ich suche für einen Patienten Ansprech-
partner aus den entsprechenden medi-
zinischen Fachrich-
tungen. Das kann 
of t mehrere Tage 
dauern. Ich über-
mittle die Befunde 
und stelle den di-
rekten Kontakt her. 
Die Patienten ent-
scheiden selbst, 
wie es weitergehen 
soll. Wir haben kei-
ne Warteliste. Dass 
das gut ankommt, 
zeigt sich in den vielen positiven Rück-
meldungen der Patienten. Ganz wichtig 
ist die Flexibilität, um individuell auf die 
Erfordernisse jedes Einzelnen eingehen 
zu können. 
 
Sie sind klinische Psychologin, haben 
über eine seltene Krankheit promoviert 
und leiden selbst an einer seltenen Er-
krankung – beste Voraussetzungen für 
Ihre Stelle?
Ja, zum einen kann ich sagen: Ich kenne 
das, und ich nehme mir viel Zeit zum 
Zuhören. Zum anderen geht es natürlich 

um meine Fachkompetenz. Ich setze 
alles daran, dass wir einen Weg finden, 
der weiterführt. Wen wir nicht behandeln 
können, vermitteln wir an geeignete Stel-
len weiter.

Wie kommen die Patienten zu Ihnen?
Übers Internet (den Begriff ‚ZSE Mann-
heim‘) oder direkt vom Hausarzt. Auch 
auf anderen Homepages findet man 
unseren Link. 

Was ist aus Ihrer Sicht wichtig in Bezug 
auf Seltene Erkrankungen?
Erstens: Forschung, Forschung, For-
schung. Zweitens: Die Stärkung des 
Versorgerteams eines Patienten – die 
Ärzte, das medizinische Personal, Phy-
sio-, Ergo- und Psychotherapeuten und 
natürlich die Angehörigen. Dieses ganze 
Team muss gestärkt werden durch Infor-
mationen, durch finanzielle und psycho-
logische Unterstützung. Das heißt auch, 
die Ressourcen des Patienten zu stärken. 

Drittens: das Bewußtsein fördern, dass 
ca. 80 Prozent der Menschen mit einer 
seltenen Erkrankung außerdem einen Be-
hinderten-Status haben. Diese Sicht der 
Doppelbelastung wird oft vernachlässigt, 
wie auch die wirtschaftlichen und sozi-
alen Probleme, die damit einhergehen.

Haben Sie Kontakt zu Selbsthilfegruppen?
Ja, wir haben guten Kontakt zu Selbsthil-
feorganisationen. Die Selbsthilfe kennt die 
mit der Krankheit verbundenen Probleme 
und trägt vielfach dazu bei, das Leben mit 
einer seltenen Erkrankung zu meistern.

Zur Person:
Dr. phil. Anja Dellmann, 
klinische  Psychologin, 
promovierte über eine Seltene 
Erkrankung. Seit zehn Jahren 
ist sie in Forschung und 
Beratung von Menschen mit 
Seltenen Erkrankungen tätig, 
2010-2012 in einem For-
schungsprojekt zur 
Verbesserung der Versorgung 
von Menschen mit Seltenen 
Erkrankungen an der TU Berlin 
in Kooperation mit ACHSE. 

Wichtige Arbeitsthemen von 
Dr. Dellmann: enge Verzahnung 
von Seltenen Erkrankungen und 
Behinderung; Recht auf vollstän-
dige soziale Teilhabe und Selbst-
bestimmung; Ressourcen- statt  
Defizitorientierung.

Frau Dr. Dellmann ist ehrenamt-
lich behindertenpolitisch aktiv. 
Seit September 2013 ist sie 
Koordinatorin des ZSE Mann-
heim unter der Leitung von Prof. 
Dr. Bernhard Krämer.
 

„Wir geben nicht auf“ – Hilfe zur Selbsthilfe 

Schwerpunkt:  Seltene Erkrankungen

Paul Klee: Wohin? www.fink-verlag.de

Anja Dellmann, Foto: privat



7

KONTAKT

Bei der Erforschung selte-
ner Lungenerkrankungen 
hat sich viel getan: Es 
wurden neue Krankheiten 
entdeckt, Medikamente, 
Therapiekonzepte und Be-
handlungsleitlinien entwi-
ckelt. Zu den Gebieten ge-
hören u.a. Lungenfibrose,  
Lungenhochdruck, Muko-
viszidose und der alpha-1 
Antitrypsinmangel.

Von den rund 100 bekann-
ten, jeweils sehr seltenen 
Krankheitsbildern sind in 
Deutschland insgesamt 
mehrere hunder ttausend 
Menschen betroffen. Die 

zusammen, um seltene Lungenleiden zu 
diagnostizieren und gezielt behandeln zu 
können. „Seltene Lungenerkrankungen 
bleiben häufig lange unerkannt“, sagt 
Privatdozent Dr. Michael Kreuter, Leiter 

KONTAKT

Thoraxklinik
Universitätsklinikum Heidelberg 
E-Mail: michael.kreuter@med.uni-
heidelberg.de 

der Ambulanz. Häufig fehlt Betroffenen 
häufig die Einsicht, ihre Symptome ernst 
zu nehmen. „Selbst für Spezialisten ist 
die Diagnose schwierig.“ Zusätzlich gibt 
es das Mukoviszidose-Zentrum des Zent-
rums für Kinder- und Jugendmedizin und 
der Thoraxklinik. An beiden Standorten 
betreuen Teams aus speziell ausgebil-
deten medizinischen Fachkräften, Diät-
assistenten und Psychologen rund 200 
Patienten von den ersten Lebensmonaten 
bis ins Erwachsenenalter. 

Bundesweit gibt es etwa 12 Zentren 
für Seltene Erkrankungen (ZSE). In 
Baden-Württemberg wurden an allen 
5 Universitätskliniken – in Freiburg, 
Heidelberg, Mannheim, Tübingen 
und Ulm – Zentren für Seltene Er-
krankungen (ZSE) eingerichtet. Sie 
wurden zu einem gemeinsamen 

Dr. Anja Dellmann
Zentrum für Seltene Erkrankungen
Universitätsmedizin Mannheim
Tel. 0621-383 30 24
zse-mannheim@umm.de

Dr. Pamela Okun
Zentrum für Seltene Erkrankungen
Universitätsmedizin Heidelberg
Tel. 06221-56 45 03
Seltene.Erkrankungen@med.uni- 
heidelberg.de

Zentren für Seltene Erkrankungen

Seltene Lungenleiden in den Fokus rücken

Schwerpunkt:  Seltene Erkrankungen

Kompetenzzentrum Seltene Erkran-
kungen vernetzt, das durch das Lan-
desministerium Baden-Württemberg 
gefördert wird.

Eine verbesserte Diagnostik, eine 
möglichst schnelle Umsetzung 
von Forschungsergebnissen in die 
klinische Praxis und eine interdiszi-
plinäre Betreuung der Patientinnen 
und Patienten sind die Ziele, die alle 
gemeinsam verfolgen. 

Erkrankungen können Bronchien, Lun-
genbläschen, Blutgefäße, das Bindege-
webe der Lunge und in Folge auch das 
Herz beeinträchtigen. Die Beschwerden 
reichen vom `einfachen´ chronischen 
Husten bis hin zu starker Atemnot. 

An der Spezialambulanz für interstiti-
elle und seltene Lungenerkrankungen 
der Thoraxklinik, die dem Zentrum für 
Seltene Erkrankungen des Universitäts-
klinikums Heidelberg angeschlossen ist, 
arbeitet ein interdisziplinäres Team eng 

Priv.-Doz. Dr. Michael Kreuter von der Thoraxklinik Heidelberg erläutert Merkmale der idiopathischen Lungenfibrose. 
Foto: Thoraxklinik
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KONTAKT

Die idiopathische (=unbekannte Ursa-
che) Lungenfibrose ist eine fortschrei-
tend verlaufende Lungenerkrankung, bei 
der das Lungengewebe zwischen den 
Lungenbläschen verhärtet. Die Lunge 
kann sich nicht mehr ausdehnen, eine 
ausreichende Sauerstoffversorgung ist 
damit nicht mehr gewährleistet, zunächst 
unter Belastung, später auch in Ruhe. Es 
entsteht Atemnot mit Verlust an Lungen-
funktion.

Selbsthilfegruppe Lungenfibrose 
Heidelberg und Umgebung
im Verein LUNGENFIBROSE e. V.
www.lungenfibrose-heidelberg.de

Seit einigen Jahren trifft sich auf Face-
book regelmäßig die Gruppe „Nagel-
Patella-Syndrom“. Für diese seltene 
Erbkrankheit ist ein Gendefekt verant-
wor tlich. Es kommt unter anderem 
zu Veränderungen der Nieren und des 
Skelettsystems. 

In Deutschland sind etwa 2.000 Men-
schen betroffen. Oft bietet der Kontakt 
übers Internet die einzige Möglichkeit, 
um sich gegenseitig auszutauschen. Da 
jedoch der Wunsch wuchs, sich auch 
persönlich zu begegnen, organisierte die 
Initiatorin der Gruppe, Gabriele Pätzold, 
gemeinsam mit dem Zentrum für Seltene 
Erkrankungen der Universitätsmedizin 
Mannheim und dem Gesundheitstreff-
punkt Mannheim die erste Fachtagung 
zum Thema. 

Und so reisten Ende April 2014 Men-
schen aus ganz Deutschland für zwei 
Tage zur ersten Nagel-Patella-Syndrom-
Konferenz nach Mannheim. Im Zentrum 

standen medizinische und sozialrechtli-
che Vorträge: Der Mannheimer Kinderchi-
rurg Dr. Daniel Svoboda sprach über die 
Gefahren einer zu frühen Operation am 
kindlichen Skelett, was vor allem für die 
angereisten jungen Mütter sehr wichtig 
war. Professor Bernhard Krämer, Leiter 
des Mannheimer Zentrums für Seltene 
Erkrankungen, und Professor Bernhard 
Zabel vom gleichnamigen Freiburger 
Zentrum gaben wertvolle Hintergrund- 
informationen. Besonders wichtig war 
der persönliche Austausch. Es wurde 
viel gelacht, und man erzählte sich ge-
genseitig vom Alltag mit der Erkrankung.

Zwei Beschlüsse fassten die Teilnehmer: 
die Gründung einer realen Selbsthilfe-
gruppe und die Fortsetzung der Fach-
tagung: Die nächste Nagel-Patella-Syn-
drom-Konferenz soll 2016 stattfinden.

Facebook-Gruppe Nagel-Patella-
Syndrom

KONTAKT

Wenn die Luft knapp wird… Vom Online-Dasein hin zur 
Fachtagung
Erste deutsche Nagel-Patella-Syndrom-Konferenz in Mannheim 

Schwerpunkt:  Seltene Erkrankungen

Da die Behandlungsmöglichkeiten für die 
Erkrankung begrenzt und eine Heilung 
nicht möglich ist, gab es bei Betroffenen 
und Angehörigen viel Gesprächsbedarf 
über den Umgang damit im Alltag. So 
gründete sich die Selbsthilfegruppe Lun-
genfibrose Heidelberg und Umgebung am 
08.10.2014 im Rohrbacher Schlösschen, 
dem Veranstaltungszentrum der Thorax-
klinik Heidelberg. Beim zweiten Treffen im 
Selbsthilfebüro wurde Wolfgang Xander 
zum ersten, Horst Thier zum zweiten 
Gruppenleiter gewählt. 

Themen bei den Gruppentreffen sind 
Rehabilitation, Schwerbehinder ten-
ausweis, Atemtherapie, Lungensport, 
Sauerstoffnutzung und Einrichtung eines 
ILD-Coaches an der Thoraxklinik. 
Horst Thier

Teilnehmende der ersten deutschen Konferenz in Mannheim.
Foto: Gabriele Pätzold

Erstes Treffen der Selbsthilfegruppe 
Lungenfibrose Heidelberg im Rohrbacher 
Schlösschen. Foto: Horst Thier
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In diesem Jahr durfte ich meinen 70. 
Gebur tstag feiern. Im Jahr 1990 sah 
dies ganz anders aus. Trotz intensiver, 
medizinischer Betreuung bei immer wie-
der auftretenden, schweren Infekten der 
oberen Luftwege, aber auch des Darms, 
wurden die Infekte immer zahlreicher, 
länger andauernder und psychisch 
belastender. Auch eine 6-wöchige Kur 
brachte nicht die Wende. Es war zum 
Verzweifeln, meine nacheinander aufge-
suchten Lungenfachärzte konnten mir mit 
ihrem Wissen einfach nicht helfen! Der 
letzte wollte mich sogar zum Psychiater 
schicken. Der nächste Lungenfacharzt, 
bei dem ich immer noch in Behandlung 
bin, schickte mich in die Thoraxklinik. 

Dies brachte die ersehnte Wende: Der 
Immunologe dor t diagnostizier te ein 
Immunmangelsyndrom. Alle 2-3 Wochen 
wurde ich nun mit Gammaglobulinen 

Rudolf Virchow entdeckte 1854 bei 
Verstorbenen Veränderungen in der Le-
ber, welche er Amyloid nannte. Infolge 
einer Amyloidose werden veränder te 
Eiweiße im Zwischenzellraum abgela-
gert, dadurch entstehen dann je nach 
Ablagerungsor t diverse Symptome. 
Die Amyloidose kann lokal (ein Organ 
betreffend) begrenzt sein oder mehrere 
Organe (systemisch) betreffen. Es gibt 
verschiedene Formen der Amyloidose: 
die AL-Amyloidose und verschiedene 
Formen der erblichen Amyloidose.

Insbesondere, wenn das  Nervensystem 
betroffen ist, zeigen die Erkrankten eine 
massive Kollapsneigung, Magen-Darm-
Störungen, Durchfälle, Schmerzen in den 
Beinen, Kribbeln, Polyneuropathien usw.
Betroffene haben meist einen langen 
Leidensweg bis zur Diagnosestellung 
hinter sich. Wenige Ärzte denken an die-
se Erkrankung, da sie sich so vielseitig 
präsentiert. 

Tel. 06150-54 54 05
www.amyloidose-selbsthilfe.de

www.dsai.de

KONTAKT

KONTAKT

Angeborene Immundefekte: 
eine Ärzteodyssee

(das sind von anderen Menschen her-
gestellte Antikörper) intravenös in der 
Klinikambulanz behandelt. Dadurch 
wurden die Infekte  seltener und verloren 
ihren Schrecken.

Nach langen Verhandlungen wurde ich 
endlich auf die neue subkutane Thera-
pieform umgestellt. Durch die zu Hause 
durchgeführte, schonendere Behandlung 
mit Dosiergerät, Spezialspritzen und -ka-
nülen trat eine weitere Verbesserung ein.   
Eine Firma aus Mannheim, die mir da-
mals  meine Krankenkasse vermittelt hat, 
betreut mich seitdem diesbezüglich. Mein 
Dank geht auch an die zahlreichen Blut-
und Plasmaspender, ohne die meine Be-
handlung und mein dadurch geschenktes 
Leben gar nicht möglich wären.  Um mich 
mit anderen Betroffenen auszutauschen 
und mein Erfahrungswissen weiterzuge-
ben, bin ich seit 12 Jahren aktives Mit- 
glied bei der dsai e.V. und schon län-
gere Zeit Leiterin der Regionalgruppe 
Heidelberg. 
Siegrid Keienburg

Amyloidose: gefährliche Eiweißablagerungen

Lobend zu erwähnen ist diesbezüglich 
das Amyloidosezentrum am Uniklinikum 
Heidelberg. Hier wird viel Aufklärungs-
arbeit geleistet. Die Amyloidose-Selbst-
hilfegruppe trifft sich auch dort – sie ist 
offen für Betroffene und deren Angehö-
rige. Zu Beginn der Treffen beantworten 

Schwerpunkt:  Seltene Erkrankungen

Siegrid Keienburg von der Selbsthilfegruppe 
für Angeborene Immundefekte (dsai) musste 
jahrelang auf die richtige Diagnose warten.
Foto: privat

Ärzte Fragen, auch nach den neuesten 
medizinischen Therapiemöglichkeiten.
Tanja Weber

Beim Treffen der Gruppe in der Medizinischen Klinik Heidelberg. Zu Beginn gibt es neueste 
Informationen durch die Ärzte. Foto: Selbsthilfegruppe
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Mit diesem Satz beendete 2008 eine 
Humangenetikerin die jahrelange Odys-
see eines Kindes und ihrer Familie. Antje 
Warbinek, die Mutter, war damals sehr 
erleichtert. Endlich hatte sie eine Antwort 
auf die Frage: Warum? Ihre Tochter war 
bereits seit Geburt entwicklungsverzö-
gert. Erst war die Motorik auffällig, später 
kamen dann eine Sprachentwicklungs-
verzögerung und Wahrnehmungsstö-
rungen dazu. Es gab ein behandlungs-
bedürftiges Schielen, Probleme mit den 
Ohren, immer wiederkehrende Infekte, 
eine schwer behandelbare Epilepsie. 
Jedes Jahr brachte neue Diagnosen, 
neue Arzt-, Klinik- und Therapiebesuche. 
Nur eine Ursache, trotz intensiver Suche, 
fand sich nicht. Ein letztes Mal begab 
sich die Familie 2008 in die humange-
netische Abklärung, und da wurde dank 
verbesserter Methoden die erlösende 
Antwort gefunden: eine ‚Distale Mikro-
deletion 16p11.2‘. Es gibt nicht viele 
Familien mit dieser sehr seltenen Chro-

warbinek@leona-ev.de 
www.leona-ev.de

„Wir haben was gefunden!“ 
mosomenaberrati-
on. In Deutschland 
sind es momentan 
nur fünf Familien, 
weltweit sind es 
knapp 100 Famili-
en. Frau Warbinek 
engagiert sich seit 
der Diagnose im 
Verein LEONA e.V., 
Eltern chromoso-
nal geschädigter 
Kinder. So fand sie 
andere Betroffe-
ne. Der Verein ist 
deutschlandweit 
tätig. Frau Warbi-
nek ist eine von 
über 40 regionalen 
und bundesweiten 
Ansprechpar tne-
rinnen.

Eine seltene Krankheit ist 
die Hämochromatose 
(Eisenspeicherkrankheit) nicht, 
sie wird aber selten richtig 
erkannt. Deshalb wurde sie hier 
aufgenommen.

Die Hämochromatose ist eine Eisenstoff-
wechselstörung, bei der es durch eine 
vermehrte Aufnahme von Eisen aus dem 
Darm zur Eisenspeicherung und in der 
Folge zur Schädigung von Organen kom-
men kann. Dieser Prozess beginnt meist 
im jungen Erwachsenenalter und verläuft 
langsam fortschreitend. In Deutschland 
sind etwa 80.000 Menschen betroffen, 
Frauen erkranken in der Regel erst nach 
den Wechseljahren. Viele Hürden sind 
zu überwinden, bis die richtige Diagnose 
gestellt wird – Diskriminierung als Hypo-
chonder, Odyssee von Arzt zu Arzt sind 
keine Seltenheit.

Dabei ist die Diagnostik der Hämo-
chromatose einfach: Laborparameter 
geben entscheidende Hinweise auf eine 
Eisenüberladung. Durch einen Gentest 

Wenn die Blutbahn zur Eisenbahn wird

Hämochromatose-Vereinigung Deutsch-
land e.V., www.haemochromatose.org
Kontakt Süd-Pfalz: Eduard Neufeld
Tel. 06340-86 97

kann die Diagnose abgesichert werden. 
Die Hämochromatose-Vereinigung ist 
ein Zusammenschluss von Betroffe-
nen, die sich untereinander Hilfe durch 
Erfahrungsaustausch geben und die 
Öffentlichkeit durch Informationsver-
anstaltungen und Broschüren auf die 
Erkrankung aufmerksam machen wollen.
Der Medizinische Beirat unterstützt 
die Betroffenen durch Weitergabe von 
wissenschaftlichen Erkenntnissen und 
Referentenvorträge, um sie zu Experten 
in eigener Sache zu machen.

Schwerpunkt:  Seltene Erkrankungen

Antje Warbinek mit ihrer Tochter. Foto: privat

Eduard Neufeld, Foto: Selbsthilfegruppe
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Meine vollblinde 
Freundin bekam 
mit drei Jahren ein 
Hörgerät, trug es 
aber erst als jun-
ge Frau und hat 
heute ein Coch-
lea-Implantat (CI), 
ich dagegen habe 
noch einen Seh-
rest und erhielt 
mein Hörgerät mit 
acht Jahren. So 
unterschiedlich ist 
das Usher-Syn-
drom Typ II, eine 
seltene, erbliche 
Schwerhörigkeit 
mit späterem Seh-
verlust.

Ich war of t un-
geschickt, schon 
mit zwölf Jahren 
nachtbl ind und 

Kindern. Doch die Sehkraft schwand, 
und ich hörte mit dem Autofahren auf. Ich 
trauerte tief, weil ich das Schöne verlor 
– das Meer, ein Lächeln, das Flirten. Ich 
outete mich als sehbehindert, öffnete 
mich Selbsthilfegruppen, ließ das Fahrrad 
stehen, lernte, mit dem weißen Stock zu 
gehen und nutzte Seh-Hilfsmittel. Nun 
brauchte ich psychologische Betreu-
ung, suchte Kontakt zu anderen Usher-
Betroffenen. Auch das Schreiben über 
meine Gefühle half mir. Ich hoffe weiter 
auf Medizin und Technik, passe mich aber 
der Doppelbehinderung an: mit Computer, 
Braille, Blinden- und Taubblindengeräten. 
Ich setze auf Usher-Freunde und -Bezie-
hungen, ziehe mich oft zurück und nehme 
in der Freizeit häufig Hilfe an.

Schlimmer sind die echt Taubblinden 
dran: Im Taubblindenwerk Hannover 
konnte ich nicht mit ihnen kommuni-
zieren.

Schlimm fand es auch eine elegante alte 
Dame, als meinem Usher-Freund der 
Blindenstock umfiel. Sie hatte soeben 
erfahren, dass sie erblinden würde, und 
kündigte an, sich in so einem Fall umzu-
bringen. Mein Freund hielt das nicht aus 
und konterte: „Ich lebe und bin blind, 
und außerdem höre ich auch noch sehr 
schlecht!“

Das Leben ist nämlich dennoch schön, 
so etwa auf der Taubblindenfreizeit. Am 
letzten Abend griff ich zur Gitarre und 
sang ein Lied. Darauf stimmte eine Ser-
viererin Lieder zur Gitarre an und erzählte 
uns bewegt, seit dem Tod ihres Mannes 
habe sie erstmals wieder musiziert. Ja, 
wir Usher-Betroffenen werden gebraucht!
Elisabeth Auer

Selbsthilfegruppe Leben mit Usher-
Syndrom Rhein-Main-Neckar
Erich Stadler
Erich.stadler@googlemail.com

Wie es ist, schlecht zu hören und immer schlechter zu sehen 
Das Usher-Syndrom aus der Sicht einer Betroffenen

wenig selbstbewusst. Als ich den Beruf 
erlernte, lebte ich auf, fand Freunde, 
lernte Auto- und Radfahren, heiratete und 
reiste mit meinem Mann.

Schwerpunkt:  Seltene Erkrankungen

Gemeinsam fährt sich´s prima. Foto: Selbsthilfegruppe

Dann mit 29 Jahren die Diagnose Usher! 
Ich verdrängte, dass die Sehzellen der 
Netzhaut absterben würden. Das Risiko 
für Vererbung von Usher war gering, so 
wurde ich glückliche Mutter von zwei 

Elisabeth 
Auer 
Foto: 
privat
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In den 30er Jahren des letzten Jahrhun-
derts wurde die am häufigsten vererbte 
Stoffwechselerkrankung in Europa ent-
deckt. Ursache ist ein Fehler auf Chromo-
som 7. In Deutschland leben rund 8.000 
Menschen mit dieser seltenen und un-
heilbaren Erkrankung, jährlich werden ca. 
200 Kinder mit Mukoviszidose geboren. 
Die genetische Veränderung führt dazu, 
dass ein zäher Schleim eine Reihe 
lebenswichtiger Organe verstopft:  Vor 
allem Lunge, Bauchspeicheldrüse, Leber 
und Darm sind betroffen. Der Schleim 
in der Lunge bietet einen Nährboden für 
Bakterien.

Symptome sind: chronischer Husten, 
chronische Lungenentzündung, Ver-
dauungsstörungen, Untergewicht etc. 
Männliche Betroffene sind meistens 

Die Ice Bucket Challenge brachte nicht 
nur Eiswasserduschen, sondern darüber 
hinaus einen warmen Geldregen – auch 
für die Deutsche Gesellschaft für Mus-
kelkranke e.V. (DGM), die nun einen 
extra Forschungspreis ausgelobt hat.  
Ziel dieser Aktion, die im Hochsommer 
für Medienaufsehen gesorgt hatte, war, 
die Aufmerksamkeit für die Erkrankung 
Amyotrophe Lateralsklerose (ALS) zu 
erhöhen und Gelder zur Erforschung 
der Erkrankung und zur Versorgung 
der Betroffenen einzuwerben. ALS ist 
eine bisher unheilbare Erkrankung mit 
fortschreitendem Muskelschwund, die 
durchschnittlich nach 3-5 Jahren zum 
Tod führt. 

Im letzten Treffen der ALS-Selbsthilfe-
gruppe der Metropolregion Rhein-Neckar 
wurde kontrovers über die Aktion disku-
tiert. Positiv wurde die große Spenden-
bereitschaft gesehen. 

Kritisch wurde ange-
merkt, dass gerade 
Prominente die Ak-
tion nur zur eigenen 
Profilierung genutzt 
haben. Interessant 
war, dass kaum je-
mand durch die Ak-
tion auf die eigene 
Erkrankung ange-
sprochen wurde. Ein 
etwas schaler Nach-
geschmack bleibt, 
denn inzwischen ist 
der ‚Hype‘ um die 
Ice Bucket Challen-
ge ver flogen. Be-
troffenen und ihren 
Angehörigen bietet 
die DGM Austausch-
treffen in Heidelberg 
sowie Unterstützung 
durch Patiententage, 
das Internetpor tal 
und ehrenamtliche 
Kontaktpersonen.Familie Pfisterer www.bw.dgm.org

www.als-selbsthilfe.de

Mukoviszidose: Expertenwissen aus der Selbsthilfe

Eisdusche führte zu Geldregen

Mukoviszidose e.V.
Selbsthilfe-Regionalgruppe Mannheim 
Heidelberg, www.muko.info 

unfruchtbar. Mukoviszidose ist nicht 
ansteckend!

Spezielle Medikamente sowie tägli-
ches Inhalieren, Atemtherapie und 
krankengymnastische Übungen helfen, 
den Krankheitsverlauf zu beeinflussen.  
Kindergarten, Schule und Berufsfindung 
gestalten sich dennoch als schwierig.

Bei alldem bietet die Regionalgruppe 
Unterstützung, informier t Eltern und 
Betroffene über neueste Therapie- und 
Forschungsergebnisse. Herbert Schup-
pel war hier viele Jahre   engagiert mit der 
Gruppenleitung betraut. Er knüpfte enge 
Kontakte zu den Spezial-Ambulanzen für 
Mukoviszidose, der Kinderklinik Heidel-
berg, der Thoraxklinik Heidelberg und 
dem Klinikum Mannheim.

Schwerpunkt:  Seltene ErkrankungenSchwerpunkt:  Seltene ErkrankungenSchwerpunkt:  Seltene ErkrankungenSchwerpunkt:  Seltene Erkrankungen

Foto: Strüwing

Herbert Schuppel, der langjährige Leiter der 
Gruppe.
Foto: privat
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Ein 
Wochenendtreffen 
der Gruppe. 
Foto: 
Selbsthilfegruppe 

In Heidelberg
 Arteriovenöse Malformation (AVM)
 Gallengangskarzinom
 Limbische Enzephalitis / Seltene  

    Autoimmunerkrankung des ZNS
 Zungenkrebs

 
In Mannheim 

 	Angeborene Immundefekte
 	Desmoid
 	Eltern von Kindern mit chronischer 	

	 Pankreatitis
 	Josef-Machado-Erkrankung (Ataxie)
 	Lichen Sclerosus
 	Morbus Coats
 	Morbus Ledderhose
 	Morbus Sudeck
 	Nagel-Patella-Syndrom
 	Ohrspeicheldrüsentumor
 	Rosacea
 	Tourette-Syndrom

Selten! So ähnlich ist es mit der Vas-
kulitis, einer sehr seltenen chronischen 
Rheumaerkrankung, von der in Deutsch-
land 4.000 bis 6.000 Menschen betroffen 
sind. Die Vaskulitis hat viele Gesichter, es 
kommt zu Entzündungen von Blutgefäßen 
aller Art.
Wie kann ein Arzt diese Krankheit er-
kennen? 
Das ist sehr schwierig, weil die Be-
schwerden und Symptome so vielfältig 
sein können, eine wirklich ‚typische‘ 
Symptomatik gibt es nicht. Am Beginn 
der Erkrankung stehen häufig Fieber, 
Gewichtsverlust, Gelenk- und Muskel-
schmerzen. Nach Erkennen der Krankheit 
kann eine Therapie erfolgen, damit die 

Symptome abklingen und ein weitgehend 
normales Leben mit Medikamenten ge-
führt werden kann.
Welche Herausforderungen gibt es? 
Da die Medikamente das Immunsystem 
erheblich schwächen, muss möglichst 
jede Infektion vermieden werden. Re-
gelmäßige Kontrollen der Blutwerte und 
des Allgemeinbefindens sind notwendig.
Warum hilft eine Selbsthilfegruppe ?
Alle 3 Monate findet abwechselnd in Hei-
delberg und Weinheim ein Treffen statt. 
Die Gruppe erhält neueste Informationen 
von der Uni-Klinik Heidelberg und dem 
Kreiskrankenhaus Weinheim. Die Mitglie-
der tauschen Erfahrungen aus und sind 
nicht allein mit ihren Sorgen. Mit ihren 
Erfahrungen sind sie Ansprechpartner 
für neu Erkrankte.  
Die Selbsthilfegruppe leitet Frau Ingrid 
Woweries, Hemsbach.

Tel. 06201-4 24 26
uwe.ingrid@arcor.de

Haben Sie schon einmal im LOTTO gewonnen? Selten?

KONTAKT

Betroffene mit einer 
Seltenen Erkrankung 
suchen Gleichbetroffene 
zum Einzelaustausch oder 
zur Gründung einer 
Selbsthilfegruppe:

Schwerpunkt:  Seltene Erkrankungen

... heißt eine Ausstellung auf Initiative des Mannheimer Elternkreises Frühgeborene auf der Frühge-
borenenstation der UMM. Die Bilder aus dem gleichnamigen Buch der Künstlerin Jana D. Wingels, 
selbst Mutter eines frühgeborenen Kindes, sollen den Familien helfen, sich in der neuen Situation 
zurechtzufinden. Das Bild zeigt die Autorin (Mitte) mit Dr. Thomas Schaible von der UMM und Julia 
Heffner vom Elternkreis Frühgeborene.

Elternkreis Frühgeborene und kranke 
Neugeborene Mannheim e.V.
info@fruehchen.de
www.fruehchen.de

„Frühchen Neo” 

KONTAKT
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Infolge der ersten Kommunalen Gesund-
heitskonferenz wurde 2013 das Aktions-
bündnis Sichere Arzneimittelanwendung 
Rhein-Neckar-Kreis/Heidelberg gegrün-
det. Das unter der Schirmherrschaft von 
Prof. Dr. Adler, Vorstandsvorsitzender und 
Ärztlicher Direktor des Universitätsklini-
kums Heidelberg stehende Bündnis ist ein 
Gemeinschaftsprojekt der Abteilungen 
Klinische Pharmakologie und Pharma-
koepidemiologie (Leitung: Prof. Walter 
E. Haefeli) sowie Allgemeinmedizin und 
Versorgungsforschung (Prof. Joachim 
Szecsenyi) des Universitätsklinikums 
Heidelberg und dem Landratsamts Rhein-
Neckar-Kreis, Gesundheitsamt. 

Warum gründete sich das Aktionsbünd-
nis?

 Haefeli: Viele Patienten haben noch 
erhebliche Wissenslücken bei der richti-
gen Anwendung ihrer Medikamente – das 
müssen wir verbessern.

 Szecsenyi: Vieles läuft sicherlich 
schon gut in den Praxen, dennoch ist 
noch einiges verbesserungswürdig.

Was sind erste Schritte und längerfristige 
Ziele des Aktionsbündnisses?

 Haefeli: Wir haben zunächst ca. 5000 
über 65-Jährige in der Region schriftlich 
zum Thema befragt. 50% Rücklauf spie-
geln das große Interesse der Bevölkerung 
am Thema.

 Szecsenyi: Ein wichtiges Ergebnis 
unserer Studie ist, dass bereits ca. 50% 
der Befragten dieser Region über einen 
Medikamentenplan verfügen – deutlich 
mehr als in vergleichbaren Studien.

KONTAKT

„Mein Plan“ 

www.nimmsrichtig.de
Anforderung per Tel.  06221-5 22 15 13

– eine Initiative des „Aktionsbündnisses Sichere Arzneimittelanwendung“

 Haefeli: 50% gaben aber auch an, über 
keinen „Medikationsplan“ zu verfügen. 
Hier wollen wir ansetzen und die Versor-
gung mit Medikationsplänen in unserer 
Region binnen eines Jahres auf mehr als 
75%  anheben.

Wie wollen Sie das erreichen?
 Haefeli: Unsere Kampagne umfasst 

eine intensive Öffentlichkeitsarbeit in 
Printmedien, Internet und zahlreichen 
Volkshochschulen. Wir werden zu Veran-
staltungen in Kliniken eingeladen, haben 
eine Homepage erstellt zu allen wichtigen 
Aspekten der sicheren Arzneimittelanwen- 
dung und kleine Videos produziert, die 
man sich dort anschauen kann.

 Szecsenyi: Nicht zu vergessen, dass 
wir zwischenzeitlich zahlreiche Koope-

rationspartner für das Projekt gewinnen 
konnten. Die Bezirksärztekammer, die 
Landesapothekenkammer, Krankenkas-
sen und weitere wichtige „Player“ im 
Feld.

Wie finanziert sich das Aktionsbündnis?  
 Haefeli: Alle Kooperationspartner brin-

gen erhebliche „Bordmittel“ mit ein. Ich 
möchte hier ausdrücklich das Landrats- 
amt Rhein-Neckar-Kreis, Gesundheitsamt 
als einen unserer wichtigsten Kooperations- 
partner nennen – es entstand eine bei-
spielhafte Kooperation. Darüber hinaus 
gewährten uns das Sozialministerium 
des Landes Baden Wür ttemberg, die 
Klaus Tschira Stiftung und die AOK 
Rhein-Neckar Gelder, die unser Projekt 
erst ermöglichten. 

Nachrichten

Als Beilage dieser Ausgabe finden Sie einen Medikamentenplan des „Aktionsbündnisses 
Sichere Arzneimittelanwendung Rhein-Neckar-Kreis/Heidelberg“. 
Download auch unter: www.nimmsrichtig.de  
Falls Sie noch ein Exemplar möchten, schickt es Ihnen das Selbsthilfebüro gerne zu.

Prof. Dr. Joachim Szecsenyi, Ärztlicher 
Direktor Abteilung Allgemeinmedizin und 
Versorgungsforschung. Partner im Projekt 
‚Mein Plan‘.
Foto: Medienzentrum des Universitätsklinikums 
Heidelberg

Prof. Dr. med. Walter E. Haefeli, Ärztlicher 
Direktor Abteilung Klinische Pharmakologie und 
Pharmakoepidemiologie. Partner im Projekt 
‚Mein Plan‘.
Foto: Medienzentrum des Universitätsklinikums 
Heidelberg

Das Interview führte Dr. Ulrich Wehrmann, Land-
ratsamt Rhein-Neckar-Kreis, Gesundheitsamt.
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Dagmar Darius ist seit 2010 beim Ge-
sundheitstreffpunkt. Sie arbeitete fast vier 
Jahre lang als Koordinatorin bei Radio 
RUMMS. Im Dezember letzten Jahres 
übernahm sie nun die Mannheimer Re-
daktion der gesundheitspress von Berna-
dett Groß, die den Gesundheitstreffpunkt 
verließ. Als langjährige Mitarbeiterin eines 
Literaturverlags freut sie sich sehr auf 
diese neue Aufgabe. 

Gesundheitstreffpunkt Mannheim aktuell

Neu und ganz neu im 
Gesundheitstreffpunkt

Dialog ̀ Selbsthilfe und Pflege´ be- 
fasst sich mit dem Thema Epilepsie 
im Allgemeinen und der Altersepi-
lepsie im Speziellen
Am 13. März   2015   findet von 14.30 bis 
17 Uhr im Konferenzraum bei den 
Pflegestützpunkten in K1, 7-13 wie-
der eine Veranstaltung der Reihe 
Dialog`Selbsthilfe und Pflege´statt. 
Hierzu laden der Gesundheitstreffpunkt 
Mannheim und die Pflegestützpunkte 
Mannheim herzlich ein. Vorstellen wird 
sich dieses Mal die Selbsthilfegruppe 
Epi-Radler, die sich sowohl mit der Epi-
lepsie im Allgemeinen als auch speziell 
der Altersepilepsie befasst. Letztere kann 
beispielsweise als Folgeerkrankung eines 
Schlaganfalls auftreten. Ergänzt wird die 
Veranstaltung durch einen Fachvortrag. 
Die Teilnahme ist kostenlos, eine Anmel-
dung ist nicht erforderlich. 

Wie gestalte ich Gruppenabende anspre-
chend? Was kann die Gruppe tun, um 
neuen Mitgliedern in der Selbsthilfegrup-
pe den Einstieg zu erleichtern und diese 
gut aufzunehmen? Wie können wir als 
Selbsthilfegruppe auf uns aufmerksam 
machen und Interessierte erreichen? Mit 
diesen und anderen Fragen beschäftigen 
sich viele Selbsthilfegruppen, deren 
Gründung gerade erfolgt ist, im ersten 
Jahr ihres Bestehens. 

Da kann es helfen, zu erfahren, dass an-
dere Selbsthilfegruppen ähnliche Fragen 
haben oder auch schon erste Antworten 
für sich gefunden haben. Das Motto 
„von anderen lernen“ und trotzdem den 
eigenen Weg finden, das eigene Wissen 
und die Erfahrungen ernst nehmen und 
diese teilen, gemeinsam Lösungen finden 
für offene Fragestellungen – das sind 
die Grundlagen für diesen gegenseitigen 
Austausch. 

In einem Austauschtreffen für jüngst ge-
gründete Selbsthilfegruppen möchte der 
Gesundheitstreffpunkt die Möglichkeit 
zum Erfahrungsaustausch geben. Die 
Veranstaltung richtet sich an Mitglieder 
aus Selbsthilfegruppen, die im Laufe des 
vergangenen Jahres gegründet wurden. 
Durchgeführt wird das Austauschtreffen 
von Linda Bielfeld und Corinna Perner, 
die beim Gesundheitstreffpunkt unter 
anderem für den Bereich der Gruppen-
gründung zuständig sind.  

Die Veranstaltung findet in der Alphorn-
straße 2a, 68169 Mannheim statt.
Die Teilnahme ist kostenfrei.
Anmeldung bis 16. März 2015 beim 
Gesundheitstreffpunkt Mannheim
Mail: projekte@gesundheitstreffpunkt-
mannheim.de

Altersepilepsie

Austauschtreffen für Mitglieder aus 
neu gegründeten Selbsthilfegruppen 
Freitag, 20. März 2015, 17 bis 19 Uhr

 Am 13. Juni von 10 bis 16 Uhr Semi-
nar: „Methodenwerkstatt zur Belebung 
der Gruppenarbeit“.

 Am 2. Juli ab 19.30 Uhr sind die vier 
Bundesgesetze Bundesteilhabegesetz, 
E-Health-Gesetz, GKV-Versorgungs-
stärkungsgesetz (GKV-VSG) und Prä-
ventionsgesetz (PrävG) Thema einer 
Vortragsveranstaltung mit anschließen-
der Fragerunde.

 Am 12. September von 10 bis 16 Uhr: 
Seminar „Psychodrama für Selbsthilfe-
gruppen“. 
Alle Veranstaltungen beim Gesund-
heitstreffpunkt in der Alphornstr. 2a, 
Anmeldung unter medien@gesundheits-
treffpunkt-mannheim.de.

Anmeldung beim Gesundheitstreffpunkt 
Mannheim: Tel. 0621/339 18 18

Seminare

Dagmar Darius
Foto: privat

Ganz neuer Mitarbeiter des Gesundheits-
treffpunkts ist Christof Balzer. Seit 2015 
ist er für die Koordination von Radio 
RUMMS zuständig. Schon lange als Eh-
renamtlicher engagiert, ist er in das Team 
des Radiosenders integriert, kennt die 
jugendlichen Nachwuchsmoderatoren, 
die derzeit aktiven Ehrenamtlichen und 
auch die Kontaktpersonen in der Univer-
sitätsmedizin Mannheim. 

Als neuer Pädagogischer Mitarbeiter im 
Gesundheitstreffpunkt wird Christof Bal-
zer außerdem die Verantwortung für die 
Patientensprechstunde im Universitäts-
klinikum, die Seminare, die Presse- und 
Öffentlichkeitsarbeit und die Koordination 
von gesundheitspress und selbsthilfe+ 
übernehmen. 

Christof Balzer
Foto: 
Gesundheits-
treffpunkt

www.gesundheitstreffpunkt-mannheim.de
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Gesundheitstreffpunkt Mannheim aktuell

www.gesundheitstreffpunkt-mannheim.de

Mannheim. Eine große, rote „5“ im Flur 
vor dem Studio – das war das Erste, 
was den Geburtstagsgästen von Radio 
RUMMS ins Auge gesprungen sein 
dürfte. Viele waren gekommen, um das 
5-jährige Sendejubiläum zu feiern.

Prof. Dr. Horst Schroten, Direktor des 
Kinderzentrums der UMM, betonte in 
seiner Grußrede, wie unverzichtbar das 
Radioprojekt inzwischen geworden ist: 
„Radio RUMMS hat sich in der Kinderkli-
nik hervorragend integriert und ist mitt-
lerweile ein fester und ganz wesentlicher 
Bestandteil der Betreuung unserer kleinen 
Patienten.“ Ein Highlight der Livesendung 
im Anschluss daran war der Besuch des 
Mannheimer Musikers Claus Eisenmann, 
der ein paar Songs auf der Ukulele zum 
Besten gab.

Radio RUMMS-Redakteurin Rosa Ome-
ñaca Prado hatte besonders viel zu tun: 
Neben den vielen Kindern und Jugendli-

Jubiläum mit Ukulele

koordination@radio-rumms.de
www.radio-rumms.de

chen gaben sich auch die großen Gäste 
die Klinke bzw. das Mikrofon in die Hand: 
Ob Musiker und Komponist Bernhard 
Bentgens, Klinikseelsorger Gerrit Schütt 
oder Kinderliedermacher Jörg Schreiner 
– sie alle erzählten von ihrer persönlichen 
Beziehung zu Radio RUMMS. 

Tarek Aboud und Thomas Glessner von 
der VR Bank Rhein-Neckar überreichten 
als Geburtstagsgeschenk wie im Vorjahr 
eine großzügige Spende, die von den 
Studiogästen begeistert angenommen 
wurde. 

Neu stellten sich auch die ‚Freunde von 
Radio RUMMS‘ vor, die das Klinikradio 
zukünftig mit Aktionen unterstützen 
möchten und im Frühsommer einen 

Mannheim. Zur Begrüßung sagt er: „Gaten 
Tug!“ und zum Mittag isst er gern ein 
„Schnutenpitzel“. Kinder jeden Alters 
lieben die Geschichte vom Herrn Be-
ckermann, der ständig Buchstaben ver- 
wechselt. 
Kurz vor Weihnachten wurde er von sei-
nem Autor Mathias Jeschke den Kindern 
in der Kinderklinik vorgestellt und sorgte 
für einen ziemlich lustigen und lebendi-
gen Lesevormittag. RUMMS-Redakteurin 
Martina Senghas hatte in Kooperation mit 
der Schule für Kranke diese RUMMS-
Sonderlesung organisier t. Sie wurde 
durch zwei private Spenden ermöglicht.

„Der Wechstabenverbuchsler“ 
unterwegs 

Geburtstagstorte, gespendet von Michaela Kansy.

Vor kurzem suchte eine sichtlich be-
sorgte junge Frau die Patientenbera-
tungsstelle beim Gesundheitstreffpunkt 
auf. Sie schilderte in kurzen, hastigen 
Sätzen, dass ihr Vater in einem Heim 
untergebracht sei und sie mit den Um-
ständen dort nicht klar käme. Auf der 
einen Seite plage sie, dass sie nicht 
ständig überprüfen könne, ob der Vater 

Auch Angehörige sind willkommen
gut versorgt sei, auf der anderen Seite 
wisse sie auch nicht, wie sie ihn wieder 
zu Hause unterbringen könne. Schließlich 
sei sie berufstätig und habe Familie. In 
einem ausführlichen Gespräch erörterte 
Dr. Gökce Karakas die Situation, ging 
alle Möglichkeiten durch und versuchte, 
praktikable Lösungen zu finden. Dabei 
erfuhr die Ratsuchende, dass es viele 

Angehörigen genauso geht und sie nicht 
allein ist mit ihrem Anliegen. Unterstüt-
zung bietet für alle eine Selbsthilfegruppe. 
So konnte sie nach der Beratung sichtlich 
beruhigt und ausgestattet mit vielen Lö-
sungsansätzen und Kontaktdaten nach 
Hause gehen.

KONTAKT

www. patientenberatung-rhein- 
neckar.de, www.radio-rumms.de

Flohmarkt planen. „Treue Unterstützer, 
verlässliche Freunde wie Sie, das braucht 
unser RUMMS“, dankte Bärbel Handlos 
vom Gesundheitstreffpunkt Mannheim 
allen Gästen. „Denn: Es finanziert sich 
ausschließlich aus Spenden“.

links:
Die Nachwuchs-
moderatoren bei der 
Arbeit.

rechts:
Sektempfang 
mit Redakteurin 
Stephanie Ley.

alle Fotos: 
Radio RUMMS
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Gesundheitstreffpunkt Mannheim aktuell

www.gesundheitstreffpunkt-mannheim.de

Mannheim. „Sie beweisen mit Ihrem 
Dienst für den Nächsten mustergültigen 
Bürgersinn. Sie sind vorbildliche Bür-
gerinitiativen, geprägt von Verantwor-
tungsbewusstsein und Gemeinsinn“ – so 
formulier te Bürgermeisterin Dr. Ulrike 
Freundlieb beim 4. Selbsthilfeempfang 
der Stadt Mannheim in der Universitäts-
medizin ihre Anerkennung für die Arbeit 
der Selbsthilfegruppen. Auch für die 
Zukunft sagte sie der Selbsthilfe Unter-
stützung durch die Stadt zu. 

Aus den rund 260 Selbsthilfegruppen 
in Mannheim waren 200 Aktive der 
Einladung gefolgt. Jürgen Blocher, Ver-
waltungsdirektor der Universitätsmedizin, 
verwies auf die gute Zusammenarbeit 
seines Hauses mit Selbsthilfegruppen 
und dem Gesundheitstreffpunkt als Zen-
trum für Selbsthilfe. Als Sprecherin der 

Mannheimer Selbsthilfegruppen bedank-
te sich Sheila Küffen für die Kooperation 
mit den verschiedenen Akteuren aus 
Politik und Gesundheitswesen und be-
zeichnete den Kern des Selbsthilfe-Enga-
gements so: „Wir begleiten Menschen in 
Lebenskrisen, hinaus aus Krankheit, aus 
Situationen, die uns und unseren Familien 

Vierter Selbsthilfeempfang der Stadt Mannheim 

nicht gut tun.“ Vor dem Buffet und dem 
informellen Austausch sorgte das Duo 
Madeleine Sauveur und Clemens Maria 
Kitschen für anregende Unterhaltung, die 
IKK Classic ermöglichte mit ihrer För-
derung den Einsatz von Gebärden- und 
Schriftdolmetschern. 

Mannheim. Am 12.11.2014 überreichte 
Waldemar Blösch von der BKK Pfalz ei-
nen Scheck über 12.000 Euro an Bärbel 
Handlos vom Gesundheitstreffpunkt und 
die Sprecherin der Regionalen Arbeits-
gemeinschaft Selbsthilfegruppen, Eva 
Bonow.

Schwerpunkte der Förderung waren 
Fortbildungen und Workshops für Ehren-
amtliche und Seminare zur Verbesserung 
der Alltagskompetenz. Gefördert wurden 
unter anderem die Selbsthilfegruppen 
Angst und Depression, die Mannheimer 
Lotsen, aber auch der Elternkreis Früh-

INFOS

BKK Pfalz, www.bkkpfalz.de
Martina Stamm
Tel. 0621-68 55 91 20

Die BKK Pfalz fördert Selbsthilfegruppen der Region
Selbsthilfe macht stark – und sie braucht Förderung.

geborene und kranke Neugeborene und 
der Gehörlosenverein Mannheim. 
	
Selbsthilfegruppen brauchen gute Kennt-
nisse, vielfältige Erfahrungen und Geduld. 
Zur Stärkung dieses Angebots tragen die 
Seminare bei. „Wir schätzen die Beratung 
der Gruppen und die Koordination und 
Ver teilung der Mittel durch den Ge-
sundheitstreffpunkt sehr“, so Waldemar 
Blösch. „Sie unterstützen damit die Arbeit 
der Selbsthilfegruppen als Berater, Helfer 
und Vermittler im Sinne der Betroffenen 
und deren Angehörigen.“
	
Eva Bonow dankte für die Selbsthilfe-
gruppen: „Die seit Jahren verlässliche 
Förderung und Unterstützung der BKK 
Pfalz bürgt für Sicherheit und Kontinuität 
bei unserer Arbeit für chronisch kranke 
Menschen und ihre Angehörigen.“

v.l.n.r. Jens Bullenkamp, 
Selbsthilfebeauftragter 
des ZI,  Raimund Fojkar, 
Gemeinderat und 
Vorstandsmitglied des 
Gesundheits-
treffpunkts, Dr. Holle 
Engler-Tümmel, Leiterin 
des Fachbereichs 
Gesundheit der Stadt 
Mannheim gemeinsam 
beim Selbsthilfeempfang.
Foto: 
Gesundheitstreffpunkt

Große Freude für die Selbsthilfe und den Gesundheitstreffpunkt: Eva Bonow, Waldemar Blösch und 
Bärbel Handlos bei der Scheckübergabe Foto: Peter Tröster
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 Schenk mir dein Lächeln – Freude 
und Humor in der Selbsthilfe
Aufgrund der positiven Resonanz im 
letzten Jahr wird es wieder ein Humor-
Seminar geben.  Lachen stabilisiert das 
Immunsystem, reduziert Kreislauferkran-
kungen und macht das Herz leistungs-
fähiger. Lachen und Selbsthilfe passen 
gut zusammen, denn beides macht in 
der Gruppe noch mehr Spaß und stärkt 
ein positives Lebensgefühl.  Anmeldung 
erforderlich.
Tagesseminar mit Theresa Keidel, Ent-
spannungstherapeutin, langjährig in der  
Selbsthilfeunterstützung tätig.
Samstag, 27. Juni 2015, 9.45-16 Uhr
im Heidelberger Selbsthilfebüro
Raum 1.7

Auf große Resonanz stieß ein Filmabend 
zum Thema Autismus, zu dem das Hei-
delberger Selbsthilfebüro in Kooperation 
mit der DAK Gesundheit am 11.11.2014 
ins Karlstorkino Heidelberg eingeladen 
hatte. 

Die Referentin Dr. Christine Preißmann 
gab im Einführungsvortrag als Psycho-
therapeutin einen Überblick über die 
Erkrankung; als Buchautorin und Betrof-
fene konnte sie zudem die Innensicht 
vermitteln. Der Film „Im Weltraum gibt es 
keine Gefühle“ zeigte, wie wichtig klare 
Strukturen für Menschen mit Autismus 
sind. Auf reges Interesse stieß auch die 
anschließende Podiumsdiskussion mit 
Dr. Christine Preißmann und Vertreterin-
nen aus den Selbsthilfegruppen Autismus 
Nordbaden-Pfalz e.V., Autismus Rhein-
Neckar e.V. und Menschen mit Autismus-
spektrumsstörungen Nordbaden-Pfalz. 
Es wurde deutlich, dass die Ausprägun-
gen von Autismus vielfältig sind. Einigkeit 
bestand darin, dass es eine Wohltat 
war, als die Diagnose gestellt wurde: 
„Ach, deswegen bist du manchmal so 
merkwürdig“ sagte eine Chorkollegin 
zu einer Betroffenen, als diese mit 37 
Jahren die Diagnose erhielt und ihrem 
Umfeld mitteilte. Darum der Appell des 
Podiums, offen damit umzugehen, denn 
nur so kann Akzeptanz entstehen. 

Heidelberger Selbsthilfebüro aktuell

www.selbsthilfe-heidelberg.de

Seminare 
für Selbsthilfegruppen

„Im Weltraum gibt es keine 
Gefühle“

Abendseminar mit Claudia Schreiner-
Rüdiger, Betreuungsbehörde der Stadt 
Heidelberg, und Bernhard Or tseifen, 
Geschäftsführer SKM Heidelberg / Rhein-
Neckar. Anmeldung erforderlich.
Donnerstag, 7. Mai 2015, 18-20 Uhr 
im Heidelberger Selbsthilfebüro
Raum 1.7

„Während des ganzen Seminars hatte ich 
keine Schmerzen!“, beschrieb Frau M. 
aus der Selbsthilfegruppe für Chronische 
Schmerzen in Weinheim die unmittelbare 
Wirkung mehrerer Stunden gemeinsa-
men Lachens.

Humor und viel Freude beim  
Freiwilligentag der Metropol-
region 2014

So wie ihr erging es vielen der 14 Teil- 
nehmenden aus verschiedenen Selbsthil-
fegruppen in Heidelberg und dem Rhein-
Neckar-Kreis am 20. September 2014. 
Das Heidelberger Selbsthilfebüro hatte 
die Ehrenamtlichen aus den Gruppen 
eingeladen, den Freiwilligentag gemein-
sam zu verbringen, sich auszutauschen 
und ein Seminar mit allerlei Wissenswer-
tem über Humor und dessen positiven 
gesundheitlichen Wirkungen sowie 
praktische Übungen aus dem Lachyoga 
kennenzulernen. Die Referentin Theresa 
Keidel, eine in der Arbeit mit Selbsthilfe-
gruppen erfahrene Sozialpädagogin und 
Entspannungstherapeutin, gab zahlreiche 
Anregungen auch für den Transfer in den 
Gruppenalltag. Ein wunderschönes Büffet 
für die Selbsthilfegruppen, gestaltet durch 
die Schülerfirma „Ragazzeria“ der Wald-
parkschule aus Heidelberg, sorgte für die 
Stärkung zur Mittagszeit. 

Die Veranstaltung wurde ermöglicht 
durch  die Betriebskrankenkassen Baden-
Württemberg.

Symbolische Scheckübergabe der DAK 
Gesundheit für die Filmveranstaltung: Christina 
Reiß vom Heidelberger Selbsthilfebüro bedankt 
sich bei Jürgen Schreckenberger.
Foto: Selbsthilfebüro

Mit Spaß dabei: Seminar Humor beim 
Vernetzungstag.
Foto: Duscha

Vorsorgevollmacht, Patientenverfügung: 
Experten klären auf. Foto: Selbsthilfebüro

 Betreuungsrecht, Patientenver-
fügung, Vorsorgevollmacht
Für den Fall, dass man seine rechtlichen 
Angelegenheiten aufgrund psychischer  
Krankheit oder einer Behinderung ganz 
oder teilweise nicht mehr selbst regeln 
kann, sollte man eine Vorsorgevollmacht 
gemacht haben. Auch nach einer Patien-
tenverfügung wird heutzutage vor jeder 
Operation gefragt. Was bei der Anferti-
gung zu beachten ist, wird an diesem 
Abend erläutert.
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Nachrichten

Schriesheim. „Unser Ziel ist es, Men-
schen mit einer Behinderung ein ei-
genständiges Leben in der Gemeinde 
zu ermöglichen. Wir bieten den acht 
hier lebenden Menschen so viel am-
bulante Unterstützung wie notwendig, 
bei größtmöglicher Selbstständigkeit“, 
so Jennifer Hohmann, Bereichsleitung 
der Behindertenhilfe Wohnen der AWO 
Rhein-Neckar.  Anlässlich der Eröffnung 
im Oktober berichtete sie vom Alltag im 
neuen Wohnprojekt Schillerstraße 18: 
„Es wurden gemeinsam Möbel ausge-
sucht und aufgebaut, Ausflüge gemacht. 
Mit kleinen Schritten geht es so hin zu 
mehr Selbstständigkeit des Einzelnen.“ 

Eine weitere Neuigkeit: Für das ‚Inklu-
sionsprojekt Schriesheim‘, ein von der 
AWO Rhein-Neckar ins Leben gerufenes 
und von der ‚Aktion Mensch‘ mitfi-
nanziertes Projekt, wurde eigens eine 
Inklusionsbegleiterin eingestellt. „Mein 
Ziel ist es, ein inklusives Netzwerk in 
Schriesheim aufzubauen“, so Idil Reine-
ke, Inklusionsbegleiterin, „hierfür stehe 
ich allen Betroffenen und  Interessierten 
beratend zur Seite.“

Gesucht werden Kooperationspar tner 
in den Bereichen Arbeit, Freizeit und 
Wohnen, um Erwachsenen mit Behin-
derung dieselben Teilhabemöglichkeiten 
wie Menschen ohne Behinderung zu 
eröffnen.

Heidelberg. Die ̀ Robert Bosch Stiftung´ 
unterstützt die Vereinsentwicklung und 
fördert in den nächsten zwei Jahren Ini-
tiativen zur Besetzung und Qualifizierung 
ehrenamtlicher Vereinsvorstände mit 
15.000 Euro. In Heidelberg sind unter 
anderem Fortbildungs- und Coaching-
programme sowie eine Vernetzung der 
Vereine geplant.

Neben dem Paritätischem Wohlfahrts-
verband / Freiwilligenagentur sind die 
Stadt Heidelberg, das Interkulturellen 
Zentrum in Gründung, die Arbeitsgemein- 
schaft der Stadtteilvereine, der Stadt-
jugendring, der Sportkreis sowie das 
Heidelberger Selbsthilfebüro beteiligt.

„Das Projekt der Robert Bosch Stiftung 
trifft den Nerv der Zeit“, sagte Oberbür-
germeister Dr. Eckart Würzner. „Auch 

KONTAKT

Inklusionsprojekt Tel. 06201-4 85 33 
81, reineke@awo-weinheim.de
Wohnprojekt Tel. 06201-4 85 33 52 
hohmann@awo-weinheim.de

KONTAKT

Freiwilligenagentur Heidelberg
Tel. 06221-72 62-172
paritaethd.wordpress.com

Inklusion in Schriesheim Vereine fördern: „Engagement 
braucht Leadership“ in Heidelberg

in Heidelberg sind Vereine die häufigste 
Organisationsform für ehrenamtliches 
Engagement. Aber es wird für die Vereine 
heute immer schwieriger, ehrenamtliche 
Vorstandsposten zu besetzen.“

Im Mittelpunkt des Programms stehen 
Menschen, die derzeit schon in Vorstands- 
ämtern aktiv sind. Es sollen aber auch 
neue Menschen für Vorstandsaufgaben 
gewonnen und qualifiziert werden. Dazu 
wurden für Heidelberg Maßnahmen ent-
wickelt wie: Vernetzung und Fortbildung 
von Vereinen aus ganz unterschiedlichen 
Bereichen, Organisationsentwicklung für 
Vereine und ein Austauschforum.

Idil Reineke, Inklusionsbegleiterin, und 
Jennifer Hohmann vom Wohnprojekt der AWO 
Weinheim. Foto: AOW

Die Mitglieder der Lenkungsgruppe für die Region Heidelberg von links nach rechts : Ralf Baumgart, 
DER PARITÄTISCHE, Regionalgeschäftsstelle Heidelberg; Renate Ebeling, Freiwilligenagentur; 
Steffen Wörner, Stadtjugendring; Sabine Popp, Heidelberger Selbsthilfebüro; Jörn Fuchs, 
Paritätische Sozialdienste; Gerhard Schäfer, Sportkreis Heidelberg; Birgit Bing, Bürgerschaftliches 
Engagement, OB-Referat der Stadt Heidelberg. Foto: Der Paritätische Heidelberg
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Mannheim. Traditionell verleiht der 
Mannheimer Seniorenrat jährlich am 
„Internationalen Tag der Älteren“ in der 
Baumhain-Festhalle des Luisenparks den 
Seniorentaler an Menschen, die sich für 
die Interessen älterer Mitbürger in Mann-
heim besonders engagieren. Im letzten 
Jahr ging die hohe Auszeichnung an den 
Vorsitzenden des VdK-Kreisverbandes 
Mannheim, Hermann Bernhard. 

In seiner Jugend ein begeisterter aktiver 
Handballer beim SG Leutershausen, 
musste Hermann Bernhard bereits 
als 20-Jähriger nach einem schweren 
Betriebsunfall mit inkompletter Quer-
schnittslähmung und lebenslanger Be-
hinderung seine sportlichen Zukunftsplä-
ne aufgeben und betätigt sich seit dieser 
Zeit kontinuierlich ehrenamtlich und sehr 
engagiert im Sozialverband VdK. Als Vor-
sitzender des Kreisverbands Mannheim 
setzt er sich mit enormer Energie vor 
allem für volle gesellschaftliche Teilhabe 

von Menschen mit Körperbehinderung 
ein. So war der heute 70-Jährige auch 
Gründungsmitglied der Arbeitsgemein-
schaft Barrierefreiheit im Jahr 2001.

Das außerordentliche Engagement Her-
mann Bernhards würdigten beim Festakt 
der Mannheimer Oberbürgermeister 

Dr. Peter Kurz und der Vorsitzende des 
Seniorenrats, Claus-Peter Sauter. Eine 
eindrucksvolle Laudatio hielt Renate 
Ohm, die stellvertretende Vorsitzende.

Tel. 0621-293-95 16
www.mannheimer-seniorenrat.de

Mannheimer Seniorentaler 2014 an Hermann Bernhard

Mannheim. Was in anderen Städ-
ten längst realisier t ist, erscheint in 
Mannheim als unlösbares Problem: 
die vollständige Barrierefreiheit der 

Kunsthalle nach dem Um- und Neubau. 
Konkret geht es vor allem um den ge-
planten Verbindungsbau zwischen der 
neuen Kunsthalle und dem Altbau, der 
einen Übergang mit Stufen vorsieht. Der 
Forderung nach Umsetzung der UN-
Behindertenkonvention begegnen Stadt 

und Stiftung mit bautechnischen und 
Denkmalschutz-Schwierigkeiten. 

Mit der Aktion „Kunst für alle“, die vor 
den Stufen der Kunsthalle stattfand und 
einem offenen Brief der Arbeitsgemein-
schaft Barrierefreiheit sowie in einem 
Antrag der Fraktion der Linken an den 
Gemeinderat wurde die Einrichtung eines 
Fachplanungsbüros für Barrierefreiheit 
gefordert. Anfang Dezember 2014 de-
battierte der Ausschuss für Umwelt und 
Technik zwar über das Thema, übergab 
es dann aber der Verwaltung, ohne einen 
Beschluss gefasst zu haben. Mittlerweile 
hat die Stadt dem Bauantrag der Stiftung 
Kunsthalle Mannheim und der Kunsthalle 
stattgegeben und die Baugenehmigung 
erteilt. Zwar wird darin eine behinderten-
gerechte Anbindung des Neubaus an den 
Altbau erwähnt, aber „das lässt nichts 
Gutes ahnen. Denn behindertengerecht 
heißt NICHT barrierefrei. Aber man lässt 
sich auch gern positiv überraschen ...“, 
so der Kommentar von Horst Hembera 
aus der Arbeitsgemeinschaft.

Die Kunst der Barrierefreiheit ...
.. für die Stadt Mannheim ein zu hoch gestecktes Ziel? 

www.barrierefrei-mannheim.de

Herr Bernhard (Bildmitte mit Seniorentaler) nach der Verleihung, gemeinsam mit Oberbürgermeister 
Kurz, Mitgliedern des Seniorenrats und den Geehrten der Vorjahre. Foto: Mannheimer Seniorenrat

Eine „Kunsthalle für ALLE“ forderte die AG Barrierefreiheit mit einer Aktion am Löwenportal der 
Kunsthalle. Foto: Arbeitsgemeinschaft Barrierefreiheit
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Mannheim. 1989 gemeinsam von 
Arbeiterwohlfahr t, Caritas, Diakonie 
und dem Zentralinstitut für Seelische 
Gesundheit gegründet, feierte der Sozial- 
sychiatrische Dienst Mannheim (SpDi) 
sein 25-jähriges Jubiläum. Festbeiträ- 
ge hielten u.a. Bürgermeister Michael 
Grötsch und Dr. Roman Nitsch, Vor-
standsvorsitzender der Arbeitsgemein-
schaft Sozialpsychiatrischer Dienst.

25 Jahre Sozialpsychiatrischer Dienst

Tel. 0621-39 74 90
kontakt@spdi-mannheim.de

Mannheim. „Die sehen ja aus wie Schlüm- 
pfe“, fanden die kleinen Patienten der Kin-
derkrebsstation der Universitätsmedizin 
Mannheim (UMM), als sie ihre Terrasse 
anschauten: 28 meist jugendliche Helfer 
in blauen T-Shirts putzten, schaufelten 
und pflanzten, was das Zeug hält. Es war 
der 20. September 2014 und Freiwilli-
gentag der Metropolregion Rhein-Neckar.

Was geht?! Schöne Terrasse 
für krebskranke Kinder

KONTAKT
Dt. Leukämie-Forschungshilfe
Tel. 0621-87 19 68

Foto links: Vortrag von Ulrike Abt
Foto oben: Blumen für Helene Aumüller, 
Leiterin des SpDi
Beide Fotos: Zentralinstitut für Seelische 
Gesundheit

Unter dem Motto „wir-schaffen-was“ 
machte sich das Helferteam an die drin-
gend benötigte Erneuerung der Terrasse 
des Kinderklinikums. Schon im Jahr 
zuvor war die Idee zur Neugestaltung 
entwickelt worden. Mit Unterstützung 
zahlreicher Firmen- und privater Spen-
den über 15.000 Euro konnte nun das 
Vorhaben realisiert werden.

Ein Kran beförderte 4.500 Liter Erde auf 
die Dachterrasse, mit der die Blumenkü-
bel neu gefüllt und bepflanzt wurden. Ein 
Bewässerungssystem wurde installiert, 
das Geländer der Terrasse geputzt und 
fehlende Bodenplatten ersetzt. An der 
Hauswand brachten die Helfer Tafeln an, 
die von den Kindern nach Lust  und Laune 
beschrieben werden können. Zur Freude 
der oft gestressten Eltern der kranken 
Kinder laden neue Sitzmöbel zum Ver-
weilen ein. Am Abend zog eine Helferin 
ihr persönliches Fazit: „Trotz schweißtrei-
bender Temperaturen hat es wahnsinnig 
Spaß gemacht mitzuerleben, wie sich die 
Terrasse verwandelt. Jetzt können wir alle 
zufrieden nach Hause gehen.“

Schuften für krebskranke Kinder: Freiwillige 
beim Aktionstag. Foto: Universitätsmedizin 
Mannheim

Die Leiterin, Helene Aumüller, zeigte in 
einem anschaulichen Vortrag den Weg 
vom Kernangebot des SpDi – die indi-
viduelle Grundversorgung  psychisch 
Langzeiterkrankter durch existenzielle 
Hilfen und die Unterstützung bei der 
Verselbständigung – hin zu vielfältigen 
Angeboten, die seit Bestehen der Einrich-
tung dazugekommen sind: Soziotherapie, 
Mannheimer Initiative für Kinder psy-
chisch kranker Eltern, Betreutes Wohnen, 
Begleitetes Wohnen in Familien, psycho-
soziale Betreuung für das Jobcenter und 
Leistungen des Persönlichen Budgets.

„Alles Gute für den SpDi“ und weitere 
gute finanzielle Ausstattung wünschte 
Ulrike Abt von der Mannheimer Initiati-
ve Psychiatrie-Erfahrener (MIPE). Sie 
beschrieb, wie die verschiedenen Ange-
bote des Dienstes die Klienten vielfältig 
unterstützen und hob die Kompetenz 
und stets freundliche Art der Mitarbeiter 
sowie die wohltuende Begegnung auf 
Augenhöhe hervor.
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1. Vorsitzende: Dr. Reinhild Ziegler
Sie ist Ärztin im Ruhestand. Zuvor 
arbeitete sie langjährig im Gesund-
heitsamt des Rhein-Neckar-Kreises, 
zuletzt als Leiterin. Bereits seit 
Gründung des ersten Beirats 2008 
Mitglied im Gremium, hat sie sich 
besonders im Bau- und Umweltaus-
schuss und Stadtentwicklungs- und 
Verkehrsausschuss engagiert und 
konnte viele Verbesserungen durch-
setzen. Neben ihrem Vorsitz ist sie 
weiterhin im Bauausschuss tätig.
reinhild.ziegler@bmb-heidelberg.de

Heidelberg. Jochen Wier aus der Selbst-
hilfegruppe „beinamputier t-was-geht 
e.V.“ wurde in den bmb Heidelberg ge- 
wählt. Das Selbsthilfebüro fragte ihn nach 
seiner Motivation:

  Du hattest einen schweren Schick-
salsschlag und bist daraufhin in eine 
Selbsthilfegruppe gegangen. Wie hat 
diese dir geholfen?
Seit meinem Unfall im Jahr 2010 fehlt mir 
der linke Arm und ich laufe seitdem auf 
zwei Unterschenkelprothesen. Gelegent-
lich bin ich mit dem Rollstuhl unterwegs, 
um Schmerzen und Druckstellen zu ver- 
ringern. Der Beitritt in eine Selbsthilfe- 
gruppe war ein Schritt, der mir sehr ge-
holfen hat. Es ist ein schönes Gefühl zu 
wissen, nicht allein mit einem Handicap 
zu sein und Erfahrungen miteinander 

1. stellvertretender Vorsitzender: 
Sebastian Strubel
Nach seiner Ausbildung zum Koch 
trat er der Bundeswehr bei, in der 
er als freigestellter Berufssoldat 
noch immer tätig ist. Sebastian 
Strubel ist seit seinem Unfall im 
Jahre 2009 und der Umschulung 
zum Bürokaufmann  1. Behinder-
tenbeauftragter der Bundeswehr.  
sebastian.strubel@bmb-heidelberg.
de

KONTAKT

KONTAKT

bettina.rabe@bmb-heidelberg.de

jochen.wier@bmb-heidelberg.de

2. stellvertretende Vorsitzende: 
Bettina C. Rabe (M. A.)
Sie hat bereits früher ehrenamt-
lich am bmb-Projekt „Heidelberg 
hürdenlos“, einem Stadtführer 
für Menschen mit und ohne 
Behinderungen mitgearbeitet.  
Sie liefer t Informationen aus 
dem In- und Ausland zu Themen 
wie barrierefreie Flucht- und 
Rettungswege und technische 
Hilfsmittel. 

Heidelberg. 
Der Beirat von 
Menschen mit 
Behinderungen 
(bmb) ist die 
kommunale 
Interessen-
vertretung für 
die über 20.000 
Menschen mit 
Behinderung in 
Heidelberg. Die 
Amtszeit der 
ehrenamtlich 
tätigen Beiräte 
ist an die Wahl-
periode des 
Gemeinderats 
gebunden. 
2014 wurden 
neu gewählt:

bmb mit neuem Vorstand

austauschen zu können. In vielen Berei-
chen des Alltags oder des Berufslebens 
konnte ich Tipps und Tricks mitnehmen 
und kann diese an andere Menschen mit 
Amputationen weitergeben.

  Was ist dir wichtig bei deiner Arbeit 
jetzt im Beirat?
Öffentliche, berufliche, und gesellschaft-
liche Themen möchte ich mitgestalten. 
Barrierefreiheit ist seit Jahren als Be-
troffener ein Thema für mich, und aus 
diesem Grund möchte ich meinen Teil 
zur Umsetzung beitragen: (Kommunika-
tions-)Barrieren erkennen und beheben,  
Vorurteile aus der Welt schaffen und zu 
einem Miteinander hinarbeiten sowie 
dem Ziel nach bezahlbaren, barrierefreien 
Wohnungen näher kommen, z.B. durch 
Nutzung von Konversionsflächen.

Aus der Selbsthilfe zum Beirat von Menschen 
mit Behinderungen (bmb)

Tel. 06221 - 583 81 90
geschaeftsstelle@bmb-heidelberg.de

Jochen Wier kam über die Selbsthilfe zum 
Beirat. Foto: privat

Fotos: Medienzentrum Rhein-Neckar, privat
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Heidelberg. Sie lebt in einer betreuten 
Außenwohngruppe des Wohnstättenver-
bundes der Lebenshilfe Heidelberg. Ar-
beitet als Haushaltshilfe in der Wohnstät-
te Sandhausen. Und ist Vorsitzende des 
Wohnbeirats der Wohnstätte Heidelberg. 
Sie legt als DJ Doris Platten auf.  Immer 
kritisch und aktiv, wollte sie die Situation 
von Menschen mit geistigen Behinderun-
gen verbessern und beschloss, für den 
bmb zu kandidieren. In der Phase des 
Wahlkampfs hatte Doris Riesterer eine 
Gruppenmitarbeiterin der Wohnstätte an 
ihrer Seite. Sie wurde gewählt. 

Was sie in ihrer neuen Position anstreben 
will? Wenn es um Inklusion geht, dann 
nicht nur um eine barrierefreie Stadt, 
sondern auch um die Durchsetzung der 
leichten Sprache. Die vermisst sie vor 
allem bei Ämtern. Riesterer ist Expertin 
hierfür: An der Pädagogischen Hoch-
schule lektorier t sie Filme in leichter 
Sprache, das heißt, sie überprüft, wie 
verständlich die gewählten Begriffe sind 
und macht Korrekturvorschläge.

Informationen so einfach wie möglich 
aufzubereiten, ist ein Ziel der Offenen 
Hilfen. In Zukunft soll ein „Büro für Leichte 
Sprache“ gewährleisten, dass Texte auch 
von Menschen mit geistiger Behinderung 
gut verstanden werden.

Um das Gütesiegel für „Leichte Sprache“ 
zu erhalten, muss ein bereits vereinfachter 
Text von einem Testleser mit Behinderung 
gegengelesen und zusätzlich bebildert 
werden. Weitere Kriterien sind u.a. eine 
Schriftgröße von 14 Punkten und ein an-
derthalbfacher Zeilenabstand, das Fehlen 
von Nebensätzen und die Trennung von 
zusammengesetzten Hauptwörtern mit 
einem Binde-Strich.

In den meisten Fällen dient Leichte Spra-
che dazu, Behördendeutsch verständlich 
darzustellen. Bislang existieren 20 bis 30 
Büros in Deutschland.

Der Verein setzt sich dafür ein, dass die 
Teilhabe von Menschen mit geistiger oder 
Mehrfachbehinderung gesichert ist, dass 
sie selbstverständlich als vollwertige Mit-
glieder in der Gesellschaft leben können. 
Gegründet wurde die Lebenshilfe 1958 
von Eltern und Fachleuten in Marburg. 
Mittlerweile gibt es 523 Orts- und Kreis-
vereinigungen der Lebenshilfe bundes-
weit. 

Derzeit profitieren etwa 600 Menschen 
vor allem aus der Stadt Heidelberg und 
dem Rhein-Neckar-Kreis vom Bera-
tungs-, Betreuungs- und Versorgungs-
netz der Lebenshilfe Heidelberg – in den 
integrativen Kindergärten Pusteblume, 
bei den Heidelberger Werkstätten, beim 
Wohnstättenverbund oder bei den Offe-
nen Hilfen.

Cosima Stawenow
Tel. 0163-142 66 62
cosima.stawenow@lebenshilfe-
heidelberg.de

Steffen Schwab, Tel. 06221-339 23 12
sprache@offene-hilfen-heidelberg.de 

Nachrichten

Mit Handycap in die Lokal-
politik: Doris Riesterer neu 
im Beirat von Menschen mit 
Behinderungen  

Offene Hilfen der Lebenshilfe 
planen ein „Büro für Leichte 
Sprache“ 

Die Lebenshilfe: „Mittendrin 
statt nur dabei“

Doris Riesterer, Abgeordnete der Lebenshilfe im 
bmb. Foto: Lebenshilfe Heidelberg

Illustrationen: © Lebenshilfe für Menschen mit 
geistiger Behinderung Bremen e.V.,
Stefan Albers, Atelier Fleetinsel, 2013

Sie möchten Testleser werden oder 
können uns einen Testleser empfehlen?
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Sinsheim. Für etwa 10% der an Brust-
krebs erkrankten Frauen ist eine Verände-
rung in den so genannten BRCA-Genen 
die Ursache für ihre Erkrankung. Seit 
September 2014 gibt es für den Rhein-
Neckar-Raum einen Gesprächskreis des 
BRCA-Netzwerks für Betroffene und Rat-
suchende, die mit familiärem Brust- und/
oder Eierstockkrebs konfrontiert sind. 
Dazu zählen vor allem Frauen, die be-
reits erkrankt sind oder eine familiäre 
Vorgeschichte und eine nachgewiesene 
Genveränderung haben. Außerdem 
richtet sich die Gruppe an auch an sehr 
junge Frauen, die sich mit der Frage aus-
einandersetzen, ob sie zur Risikogruppe 
gehören, ob die Durchführung eines Gen-
tests sinnvoll ist und wie ein Gendefekt 
ihr weiteres Leben beeinflussen könnte.

In den monatlich stattfindenden Ge-
sprächskreisen im GRN-Krankenhaus 
Sinsheim  werden Erfahrungen zum 
Thema Operationen und Krankheits-
verläufe ausgetauscht sowie diskutiert, 
wie das soziale Umfeld mit der Thematik 
umgeht und wie sich das Leben mit einer 
Genmutation verändert. Aus der eigenen 
Erfahrung heraus wissen die Betrof-
fenen, welche Belastungen entstehen 
können und welche schwerwiegenden 
Entscheidungen getroffen werden müs-
sen. Neue Gäste sind jederzeit herzlich 
willkommen. 

KONTAKT
Anne Müller, Tel. 0176-42 50 73 88, anne.mueller@brca-netzwerk.de

Selbsthilfe aktuell

Die Anonymen Sexaholiker sind eine 
Gemeinschaft von Männern und Frauen, 
die miteinander ihre Erfahrung, Kraft und 
Hoffnung teilen, um ihr gemeinsames 
Problem zu lösen und anderen zur Gene-
sung zu verhelfen. Die einzige Vorausset-
zung für die Zugehörigkeit ist der Wunsch, 
die Lüsternheit aufzugeben und sexuell AS-mannheim@gmx.net

Thema Sexsucht – nicht aufhören können

KONTAKT

Was tun bei familiärem Brust- und Eierstockkrebs?

nüchtern zu werden. Die Gemeinschaft 
der AS kennt keine Mitgliedsbeiträge oder 
Gebühren, sie erhält sich durch eigene 
Spenden. AS ist mit keiner Sekte, Konfes-
sion, politischen Partei, Organisation oder 
Institution verbunden; sie will sich weder 
an öffentlichen Debatten beteiligen noch 
zu irgendwelchen Streitfragen Stellung 
nehmen. Unser Hauptanliegen ist, sexuell 
nüchtern zu bleiben und anderen Sex-
süchtigen zur Nüchternheit zu verhelfen.

In Mannheim finden wöchentliche Grup-
pentreffen statt. Der Ort ist vertraulich 
und wird nur Betroffenen bekannt ge-
macht. Nach dem Vorbild der Anonymen 
Alkoholiker treffen wir uns, um unser 
gemeinsames Problem mit Hilfe des 
12-Schritte-Programms zu lösen und 
Genesung von unserer Sucht zu erfahren. 
Sie können sich auch an den Gesund-
heitstreffpunkt wenden. Unsere zentrale 
Telefonnummer in Deutschland ist 0175-
792 51 13. Alle Anfragen werden streng 
vertraulich behandelt.

BRCA-Gesprächskreisleitung Anne Müller, Sinsheim.
Foto: Selbsthilfegruppe

Was Sexsucht ist und weitere 
Informationen finden Sie auf 
unserer Website www.anonyme-
sexsuechtige.de.
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Rhein-Neckar. Die langjährige Leiterin 
der Selbsthilfegruppe Hypophysen- und 
Nebennierenerkrankungen Rhein-Main-
Neckar e.V., Margot Pasedach, wurde 
im letzten Jahr aufgrund ihres umfang-
reichen ehrenamtlichen Engagements mit 
dem Bundesverdienstkreuz am Bande 
ausgezeichnet. 

Ihr Engagement ist nicht regional be-
grenzt. Sie rief bundesweit Selbsthilfe-
gruppen ins Leben. Neben den Grup-
pengesprächen ist ihr Ziel, Mitpatienten 
konkrete Hilfestellungen zu geben. So 
entwickelte sie einen Notfallausweis und 
einen Cortison-Pass. 

Sie hat zu den Erkrankungen ihrer Gruppe 
leicht verständliche Ratgeber verfasst, 
die bundesweit verbreitet wurden. Ihre 
Vorträge bei Fortbildungen erfreuen sich 
großer Beliebtheit. Sie arbeitet in diver-
sen Gremien mit, um die Patienten- und 
Selbsthilfesicht einzubringen, u.a. beim 
Patientenbündnis „Patientensicherheit 
e.V.“ und bei einem paneuropäischen 
Verband zur Verbesserung der Behand-
lung von Addison-Patienten.

2011 gründete Frau Pasedach das 
„Forum Impfen“ mit und ver fasste 
maßgeblich dessen Broschüre „Warum 
impfen?“. In der Broschüre werden die 
Notwendigkeit von Impfungen und deren 

Selbsthilfegruppe Hypophysen- und 
Nebennierenerkrankungen Rhein-
Main-Neckar e.V.
Tel. 0621-67 18 06 10
www.hypophyse-rhein-neckar.de

Selbsthilfe aktuell

Bundesverdienstkreuz für Margot Pasedach

Ich möchte GESUNDHEITSPRESS regelmäßig lesen und abonniere zum Selbstkostenpreis von 5,00 EURO jährlich.
    

Name/Vorname
    

Straße/Nr.						      PLZ/Ort
    

Ich bin damit einverstanden, dass 5,00 EURO von meinem Konto abgebucht werden:
    

IBAN							       Bank
    

BIC								       Datum/Unterschrift	  

ABO Sie zahlen nur das Porto, und die Zeitung wird Ihnen direkt nach Erscheinen zugeschickt.

... faxen: 0621 - 3 36 32 61 ... oder Mail an: gesundheitstreffpunkt-mannheim@t-online.de

Erfolge thematisiert. So können Impfun-
gen gegen Pneumokokken besonders im 
Alter, bei geschwächter Immunabwehr, 
Todesfälle vermeiden helfen. 

Dies sind einige Beispiele ihres breit 
gefächerten Engagements, dem sie sich 
mit ganzer Schaffenskraft verschrieben 
hat. 

Verleihung des Bundesverdienstkreuzes am Bande an Margot Pasedach von der Selbsthilfegruppe 
Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen Rhein-Main-Neckar e.V. Beide Fotos: privat
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KONTAKT

Interkultureller Elternverein
www.iev-heidelberg.de

KONTAKT

Heidelberg. Menschen, die schwer psy-
chisch erkrankt sind, werden heutzutage 
in erster Linie medikamentös behandelt. 
Die meisten Betroffenen beklagen, dass 
sich Ärzte zu wenig Zeit nehmen, um mit 
Patienten zu sprechen und zuzuhören. 
Intensive Gespräche wären jedoch hilf-
reich, um in Krisensituationen mögliche 
Auslöser zu verstehen. Gehen doch mit 
schweren psychischen Erkrankungen 
auch soziale oder finanzielle Probleme 
einher, möglicher Arbeitsplatzverlust, 
Partnerverlust etc. Der Gesprächsbedarf 
seitens der Betroffenen ist dann groß.

Im ‚Heidelberger Appell‘, den die Heidel-
berger Initiative Psychiatrie Erfahrener 
(HEIPER) dem Bundestagsabgeordneten 
Lothar Binding samt Unterschriften von 
1.300 Unterstützern überreichte, wird 
gefordert: „Das therapeutische Gespräch 
muss mindestens denselben Stellen-
wert in der Behandlung und Vergütung 
erhalten, wie die Pharmakotherapie…  
Dazu ist es erforderlich, von der einsei-

HEIPER - Heidelberger Initiative 
Psychiatrie Erfahrener, www.heiper.de

tigen biologistischen Betrachtungsweise 
schwerer psychischer Erkrankungen 
abzukehren und sich verstärkt den psy-
chologischen und sozialen Ursachen 
zuzuwenden.“ 

HEIPER wies darauf hin, dass die For-
derung nach mehr Zeit und bessere 

Heidelberg. Der Interkulturelle Elternver-
ein Heidelberg e.V. (IEV) gehört zu den 
ersten Selbsthilfegruppen in Heidelberg 
aus dem nicht-medizinischen Bereich. 
Anlässlich des 20-jährigen Jubiläums im 
Dezember freute man sich nicht nur über 
gelungene Aktionen der Vergangenheit, 
sondern auch über das positive Echo 
zu aktuellen Projekten. Schwerpunkt der 

Vereinsarbeit ist das Thema Bildung. 
Der Verein versteht sich als Vermittler 
zwischen Migrantenfamilien und allen in 
Bildungseinrichtungen Tätigen. 

Er folge waren das erste Projekt in 
Baden-Wür ttemberg zur Förderung 
der deutschen Sprache in städtischen 
Kitas, die Initiative zur Gründung der 

Psychiatrieerfahrene brauchen Gespräche

Seit 20 Jahren Wegbereiter für Migrantenfamilien
französischen Vor- und Grundschule in 
Heidelberg, die Herausgabe eines kultur-
spezifischen Wegweisers für Schulen in 
sieben Sprachen und die Förderung der 
Herkunftssprachen (Russisch, Arabisch, 
Dari und Farsi). Zurzeit führt der Verein 
u.a. das Mentoren-Projekt “WELCOME“ 
durch: Schülerinnen und Schüler von 
weiterführenden Schulen und ihre Fa-
milie bekommen eine Begleitung in die 
Bildungswelt.

Familien und speziell Frauen sind immer 
im Fokus des Vereins geblieben: Inte-
gration und Erfolg in der Mehrheitsge-
sellschaft ist Sache der ganzen Familie. 
Deshalb bietet der IEV verschiedene 
Programme für Mütter an wie Deutsch 
am Arbeitsplatz oder Computerkurse.  
Cathérine Mechler-Dupouey

Vergütung für hilfreiche Gespräche mit 
Patienten durch die geplante Einführung 
der PEPP (Fallpauschalen) in der sta-
tionären psychiatrischen Behandlung 
aktueller denn je ist.
Uwe Leuschner

Cathérine Mechler-
Dupouey, Leiterin 
des Interkulturellen 
Elternvereins, 
freut sich über 
Glückwünsche 
von Bürgermeister 
Wolfgang Erichson.
Foto: privat

Mitglieder der Heidelberger Initiative 
Psychiatrieerfahrene übergeben eine 
Unterschriftenliste mit ca. 1.300 Unterschriften 
an den Bundestagsabgeordneten Lothar 
Binding. Darin fordern sie mehr Zeit für 
Gespräche mit Psychiatriepatienten.
Foto: Hentschel
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Selbsthilfebörse

zu folgenden Themen, 
zu denen sich eine Selbsthilfegruppe gründen möchte:Interessierte gesucht 

Kontakt zu folgenden Themen:

Einzelpersonen suchen 

in Mannheim

 	Burnout
Betroffene wollen alles perfekt machen 
und zeichnen sich durch übergroßen 
Ehrgeiz aus. Für Außenstehende ist die 
Situation, in der sich ein an Burnout 
Leidender befindet, nur schwer zu ver-
stehen. Daher werden Interessierte zum 
Erfahrungsaustausch gesucht.

 	Essstörungen 
Die Gedanken kreisen ständig um das 
Thema Lebensmittel, eine normale Er-
nährung ist schon lange nicht mehr mög-
lich. Bulimie oder Anorexie schränken das 
Leben massiv ein, andere Süchte können 
ins Spiel kommen. Betroffene wollen 
ihre Essstörung und damit verbundene 
Problematiken gemeinsam in den Blick 
nehmen.

 	Gemeinsam allein im Alter
Wenn im Alter der Partner verstirbt oder 
sich das Leben mit dem Eintritt ins Ren-
tenalter von Grund auf verändert, entste-
hen Zeiträume, die gefüllt werden wollen. 
Eine neugegründete Selbsthilfegruppe 
für Menschen ab 60 Jahren möchte dies 
gemeinsam bei regelmäßigen Treffen zum 
Austausch und kleineren Ausflügen tun.

 	Polyneuropathie
Kribbeln, Taubheitsgefühl oder Schmer-
zen in Armen und Beinen, aber auch 
andere Symptome wie Muskellähmungen 
oder Gehstörungen können Symptome 
der Krankheit Polyneuropathie sein. 
Gerade wenn diese nicht Folge einer 
anderen Erkrankung sind, sondern die 
Polyneuropathie alleine auftritt, sind 
Behandlungsversuche oft erfolglos. In 
einer neuzugründenden Selbsthilfegruppe 
möchten Betroffene sich untereinander 
über ihre Erfahrungen austauschen. 

 	Polyzystisches Ovar-Syndrom (PCO-
Syndrom)
Wir planen den Aufbau einer Selbsthil-
fegruppe von betroffenen Frauen zum 

Austausch – über das PCO-Syndrom 
selbst, seine Folgen und den persönlichen 
Umgang damit. 

 	Reizdarm
Zu den Symptomen selbst kommen 
Schmerzen, Scham und Hemmungen 
hinzu, was oft zu sozialer Isolation und 
Depression führt. Neben Gruppenaus-
tausch sind Outdoor-Unternehmungen,  
gemeinsames Kochen und Essen geplant, 
um den gereizten Darm zu beruhigen. 

 	Thrombose
Eine Thrombose ist keine seltene Ge-
fäßerkrankung. Und trotzdem fühlt man 
sich oft nicht ausreichend informiert, und 
die Sorge vor einer möglicherweise dro-
henden Lungenembolie bleibt. Betroffene 
möchten sich austauschen, informieren 
und unterstützen.

in Heidelberg

 	Erwachsene Kinder psychisch kranker 
Eltern
Wenn Mutter oder Vater an einer psychi-
schen Krankheit leiden, tragen Kinder eine 
besondere Verantwortung, fühlen sich al-
lein gelassen. Wenn sie erwachsen sind, 
spüren sie erst die Auswirkungen dieser 
Belastung. Betroffene möchten sich in 
einer Selbsthilfegruppe unterstützen und 
Erfahrungen austauschen.

 	Selbsthilfegruppe für junge Erwach-
sene mit psychischen Belastungen
Junge Menschen in Studium und Aus-
bildung sind einem enormen Leistungs-
druck ausgesetzt. Gerade Prüfungssi-
tuationen haben einen großen Einfluss 
auf die psychische Situation. Die Moti-
vation, weiter zu machen, kann dadurch 
schwinden. Gleichbetroffene möchten 
gemeinsam Lösungen finden und sich 
motivieren.

 	Selbsthilfegruppe Zwang
Zwangsgedanken sind wiederholt auf-
tretende und andauernde Gedanken, 
Impulse oder Vorstelllungen, die als 
störend empfunden werden und mit gro-
ßem Leidensdruck verbunden sind. Eine 
Selbsthilfegruppe trägt durch gegenseiti-
gen Austausch zu besserer Akzeptanz der 
krankheitsbedingten Lebenssituation bei 
und wirkt sozialer Isolierung entgegen.

in Mannheim
 Angehörige bipolar Erkrankter  Angehörige von Messies  Eltern von Kindern 

mit chronischer Pankreatitis  Eltern von Kindern mit Dyskalkulie  Frauen, die von 
verbaler Gewalt betroffen sind  Hautkrebs / schwarzes Melanom  Hyperhidrose 

 Josef-Machado-Erkrankung  Lähmungserscheinungen ohne medizinische 
Indikation  Lichen sclerosus  Morbus Coats  Morbus Ledderhose  Morbus 
Waldenstroem  Ohrspeicheldrüsenkarzinom  Polyneuropathie  Uveitis

in Heidelberg
 Angehörige von Überlebenden sexueller Gewalt  Arbeitssucht / Workoholic  

Auditive Wahrnehmungsstörung  Borderline  Burnout  Dissoziation  Eltern 
von Kindern mit seltener Erkrankung  Erwachsene Adoptierte  Hartz IV

Collective Creation Dandelion Fields
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Selbsthilfe in der Region

Gesundheitstreffpunkt Mannheim
Kontakte, Informationen, Beratung rund um Selbsthilfe
Alphornstr. 2a, 68169 Mannheim 
Tel. 0621-3 39 18 18, Fax 0621-3 36 32 61
gesundheitstreffpunkt-mannheim@t-online.de
www.gesundheitstreffpunkt-mannheim.de
BIC: MANSDE66XXX
IBAN: DE50 6705 0505 0038 1313 54

Selbsthilfe- und 
Patientensprechstunde 
in der Universitätsmedizin Mannheim 
für Patientinnen, Patienten, Angehörige, andere Interessierte 
mit einer Fachkraft des Gesundheitstreffpunktes und einer 
Kontaktperson aus einer Selbsthilfegruppe 
Haus 6, Ebene II, Raum 29 (am Haupteingang hinter der Pforte)

Telefon-Sprechzeiten:
Montag 	   9-12 Uhr
Mittwoch 	 16-19 Uhr
Donnerstag 	   9-12 Uhr

Persönliche Sprechzeiten:
Dienstag 	   9-11 Uhr
Donnerstag   16-18 Uhr 
und nach Vereinbarung

Sprechzeiten: 
Montag 15-17 Uhr
Telefon in der Sprechstunde: 0621-3 83 11 50

 	Adipositas / Übergewicht
 	Adipositaschirurgie
 	Adoptivfamilien  
 	AIDS / HIV
 	Alkoholabhängigkeit / auch in 

	 englischer und polnischer Sprache
 	Alkoholabhängigkeit, Schwule
 	Alleinerziehende
 	Amputation
 	Amyloidose
 	Amyotrophe Lateralsklerose (ALS)
 	Angeborene Immundefekte
 	Angehörige Alkoholabhängiger / 

	 auch in englischer und polnischer Sprache 
 	Angehörige Borderline-Erkrankter
 	Angehörige Demenz-Erkrankter / 

	 Alzheimer-Erkrankter
 	Angehörige Depressions-Erkrankter
 	Angehörige Drogenabhängiger 
 	Angehörige psychisch Kranker 
 	Angehörige Suchtkranker 
 	Angststörungen / Agoraphobie / Panik
 	Anorexie
 	Aphasiker 
 	Arbeitslosigkeit
 	Arthritis
 	Arthrogryposis
 	Arthrose
 	Asperger-Syndrom 
 	Ataxie / Heredo-Ataxie
 	Atemstillstand 
 	Aufmerksamkeits-Defizit-Hyperaktivi-_

	 täts-Störung (ADHS)
 	Autismus
 	Barrierefreiheit
 	Bauchspeicheldrüsen-Erkrankte
 	Behinderung
 	Beinamputierte
 	Beziehungsabhängigkeit / Gesunde 

	 Beziehungen
 	Binationale Familien 
 	Bipolare Erkrankung

 	Bisexualität, Frauen
 	Blasenkrebs
 	Blindheit 
 	Borderline 
 	Brustkrebs
 	Brustkrebs bei Männern
 	Bulimie 
 	Cerebral- / Hirngeschädigte 
 	Chronisches Erschöpfungssyndrom (CFS)
 	Cluster-Kopfschmerz
 	Cochlear-Implant
 	Colitis ulcerosa
 	Colostomie
 	Contergangeschädigte
 	Darmkrebs / Darmerkrankungen
 	Depressionen 
 	Depressionen, lesbische Frauen
 	Depressionen, peripartal / postpartal
 	Desmoid
 	Diabetes 
 	Dialysepatienten 
 	Drogenabhängigkeit 
 	Dystonische Erkrankungen 
 	Eierstockkrebs
 	Einsamkeit
 	Eltern anfallskranker Kinder 
 	Eltern behinderter / entwicklungsverzögerter 

	 Kinder
 	Eltern diabetischer Kinder
 	Eltern frühgeborener Kinder
 	Eltern herzkranker Kinder  
 	Eltern hochbegabter Kinder
 	Eltern homosexueller Kinder
 	Eltern, interkulturell
 	Eltern krebskranker Kinder
 	Eltern nierenkranker Kinder
 	Eltern rheumakranker Kinder
 	Eltern von Kindern mit ADHS
 	Eltern von Kindern mit Down-Syndrom
 	Emotionale Gesundheit (EA)
 	Epilepsie 
 	Erwachsene Kinder suchtkranker Eltern 

	 und Erzieher
 	Esssucht 
 	Fehlgeburt / glücklose Schwangerschaft
 	Fibromyalgie 
 	Frauen/Männer ab 50 Jahren
 	Frauen mit Behinderung
 	Frauen mit Gewalterfahrung
 	Frauen mit psychischer Erkrankung
 	Gehörlosigkeit / auch in russischer Sprache 
 	Gesichtsschmerz
 	Gesichtsversehrte 
 	Glaukom (Grüner Star) 
 	Grauer Star 
 	Guillain-Barré-Syndrom (GBS)
 	Hämochromatose
 	Hausfrauen 
 	Hepatitis C
 	Herz-Erkrankte
 	Herztransplantierte 
 	Hirntumor 
 	Hochsensibilität
 	Homocystinurie
 	Homosexuelle
 	Homosexuelle und Kirche
 	Hörschädigungen
 	Hypophyse-Erkrankte
 	Hypophysentumor
 	 Ileostomie
 	 Inklusion
 	 Internetabhängigkeit
 	 Interstitielle Cystitis
 	 Inzestüberlebende (SIA)
 	Kaufsucht
 	Kehlkopflose / Kehlkopfoperierte
 	Kollagenosen
 	Kopfschmerzen
 	Körperbehinderte
 	Kraniopharyngeom
 	Krebs
 	Lange Menschen
 	Lebensfragen
 	Lebertransplantierte / Leber-Erkrankte 
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info@patientenberatung-rhein-neckar.de 	 w w w .
patientenberatung-rhein-neckar.de
Beratungstelefon: 0621-3 36 97 25

Rhein-Neckar
im Gesundheitstreffpunkt Mannheim

Heidelberger Selbsthilfebüro

Eine Einrichtung der Selbsthilfe- und Patientenberatung gGmbH
Alte Eppelheimer Str. 38 (Hinterhaus links, 1. OG), 69115 Heidelberg	
Tel. 06221-18 42 90, Fax: 06221-16 13 31	 		
info@selbsthilfe-heidelberg.de  - www.selbsthilfe-heidelberg.de	
BIC: SOLADES1HDB, IBAN: DE39 6725 0020 0009 0915 05

Sprechzeiten:
Montag 	 10-13 Uhr	 Mittwoch 	 10-13 Uhr
Dienstag 	14-16 Uhr	 Donnerstag 	14-18 Uhr 

SELBSTHILFE-ORGANISATIONEN UND -NETZWERKENSELBSTHILFEGRUPPEN & ANSPRECHPARTNER / -INNEN VON

Zu den einzelnen Themen gibt 
es jeweils eine oder mehrere 
Selbsthilfegruppen oder 
regionale Ansprechpersonen 
bundesweiter Netzwerke.  
Manche der Gruppen nehmen 
sowohl Betroffene als auch 
Angehörige auf – sprechen Sie 
uns bei Interesse an!  Darüber 
hinaus gibt es angeleitete 
Gruppen, wie etwa bei den 
Themen Pflege oder Trauer, die 
von einer Fachperson betreut 
werden. Diese sind in dieser 
Aufstellung nicht enthalten. Ger-
ne erhalten Sie bei uns 
auch dazu die Kontaktdaten.

Offene Sprechzeiten für telefonische oder 
persönliche Kurzauskünfte: 
Dienstag 	   9-11 Uhr 
Donnerstag 	 14-16 Uhr 
sowie Beratungstermine nach Vereinbarung

 	Legasthenie
 	Leukämie
 	Lippen- / Kiefer- / Gaumenfehlbildungen
 	Lungenfibrose
 	Lungenkrebs
 	Lupus erythematodes
 	Lymphom 
 	Makuladegeneration
  Marcumar
  Marfan-Syndrom 
  Medikamentenabhängigkeit  
  Messies  
  Migräne
  Mobbing  
  Morbus Bechterew 
  Morbus Crohn 
  Morbus Menière
  Morbus Waldenstroem 
  Motivationsgruppe
  Mukoviszidose
  Multiple Sklerose 
  Multiples Myelom / Plasmozytom
  Muskelkranke 
  Myasthenie 
 	Nagel-Patella-Syndrom 
  Narkolepsie 
  Nebennierenerkrankungen 
  Neuroendokrine Tumoren
  Nierenkrebs / Nierenerkrankungen
 	Osteoporose
 	Pankreatektomierte 
  Parkinson-Erkrankte 
  Pflegefamilien 
  Pflegende Angehörige
  Plasmozytom
  Poliomyelitis 
  Posttraumatische Belastungsstörung 
  Prader-Willi-Syndrom 
  Prostatakrebs 
  Psoriasis 
  Psychiatrieerfahrene 
  Psychische Erkrankung

 	Regenbogenfamilien
  Reizdarm
  Restless Legs
  Retinitis pigmentosa
  Rheuma 
  Risikogeburten
 	Sarkoidose 
  Säuglingstod, plötzlicher
  Schädel-Hirn-Verletzte
  Schilddrüsenkrebs / Schilddrüsenerkran-_

	 kungen
  Schlafapnoe 
  Schlaganfall / auch in türkischer Sprache
  Schmerzen, chronische
  Schnarchen 
  Schwule Manager und Führungskräfte
 	Schwule mit sexueller Missbrauchs-

	 erfahrung 
  Schwule Studierende 
  Schwule, Coming out
  Sehbehinderung
  Selbstständigkeit, Frauen
  Seltene Erkrankungen
  Senioren
  Sex- und Liebessüchtige
  Sexsüchtige 
  Sicca-Syndrom
  Single-Freizeitgruppe
  Sjögren-Syndrom 
  Sklerodermie  
  Skoliose
  Smith-Magenis-Syndrom
  Soziale Phobie 
  Spastiker  
  Spielsucht  
  Stotterer 
 	Tagesmütter
  Tauschring
  Technikimplantierte Herzpatienten
  Tinnitus 
  Tourette-Syndrom
  Transsexualität

  Trauernde Eltern
  Trauernde, Jüngere nach Partnerverlust
  Trennung und Scheidung 
 	Umgangsrecht
  Undine-Syndrom
  Unfallopfer
  Ungewollt kinderlos
  Urostomie 
  Usher-Syndrom
  Uveitis
 	Vasculitis
 	Vitiligo
 	Wohnen im Alter
 	Zahnbehandlungsangst 
 	Zöliakie / Sprue 
 	Zwangserkrankungen 
 	Zwölf-Schritte-Kliniken
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VERNETZUNG

NEUE SELBSTHILFEGRUPPEN

VERANSTALTUNGEN

TERMINE beim Selbsthilfebüro

 Abschied vom Kinderwunsch / ungewollt kinderlos, 
2. Donnerstag im Monat, 19.30 Uhr, Gesundheitstreffpunkt

 Brust- und Eierstockkrebs, 4. Montag im Monat, 
GRN Krankenhaus Sinsheim

  Einsamkeit, 2. und 4. Dienstag im Monat, 18 Uhr,
Bürgerhaus Neckarstadt-West

 Lungenfibrose, 1. Dienstag im Monat, 14-16 Uhr,
Heidelberger Selbsthilfebüro

 Reizdarm, Info: Heidelberger Selbsthilfebüro

 Restless Legs, Info: Gesundheitstreffpunkt

	 Dialog Selbsthilfe & Pflege, 13.3., 14.30-17 Uhr, 
Pflegestützpunkte Mannheim

	 NCT Patiententag Krebs „Therapiekonzepte in der Onko-
logie“, 18.4., 10-16.30 Uhr, Hörsaalzentrum Anorganische 
Chemie, Im Neuenheimer Feld 270, 69120 Heidelberg. 
Anmeldung: ingrid.schamal@nct-heidelberg.de

 Treffen der Regionalen Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfe-
gruppen Mannheim: 29.4., 18.30 Uhr und 15.7., 18.30 Uhr 
im Gesundheitstreffpunkt

 AG Barrierefreiheit Mannheim: erster Montag im Monat, 
18.30 Uhr im Paritätischen Zentrum Mannheim, Alphornstr. 2a

 Mannheimer Forum Behinderung: 11.3., 16 Uhr, Casino im 
Collini Center, Mannheim

 Treffen der Regionalen Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegrup-
pen Heidelberg / Rhein-Neckar-Kreis: 15.4. und 8.7., je 18 Uhr 
im Heidelberger Selbsthilfebüro

 AK Barrierefrei Heidelberg: 24.3.,12.5. und 21.7.,17.30 Uhr 
im Heidelberger Selbsthilfebüro

 	Seminar für Selbsthilfegruppen „Betreuungsrecht, Vor-
sorgevollmacht, Patientenverfügung“,  7.5., 18-20 Uhr, 
Heidelberger Selbsthilfebüro.
Anmeldung erforderlich.

 	Seminar für Selbsthilfegruppen: „Schenk mir dein Lä-
cheln – Freude und Humor in der Selbsthilfe“, Samstag, 
27.6., 9.45-16 Uhr, Heidelberger Selbsthilfebüro. Anmeldung 
erforderlich. Im Rahmen des Forum „Wege zur Ruhe“ der 
Gesunden Stadt Heidelberg.

 	Veranstaltung: „Cookies, Tracking, Facebook-PlugIns 
– Was Aktive aus Selbsthilfe und Vereinen zum Thema Da-
tenschutz im Internet beachten sollten“, 10.7., 11-16 Uhr, 
Stadtbücherei Heidelberg, Hilde-Domin-Saal. 
Anmeldung erforderlich bei der NAKOS.
selbsthilfe@nakos.de

 	Sommerschließzeit: 3.8.-31.8.

TERMINE beim Gesundheitstreffpunkt

 	Austauschtreffen für neue Selbsthilfegruppen, 20.3., 
17 Uhr, Gesundheitstreffpunkt
Anmeldung erforderlich.

 	Seminar: „Methodenwerkstatt zur Belebung der Grup-
penarbeit“ am 13.6. von 10 bis 16 Uhr
Anmeldung erforderlich.

 	Mitgliederversammlung Gesundheitstreffpunkt, 2.7., 
18 Uhr, Gesundheitstreffpunkt

 	Vortrag „Bundesteilhabegesetz, Bundesteilhabegeld, 
Präventionsgesetz“, 2.7., 19.30 Uhr, Gesundheitstreffpunkt

 	Seminar „Psychodrama für Selbsthilfegruppen“ am 12.9. 
von 10 bis 16 Uhr
Anmeldung erforderlich.

 	Sommerschließzeit: 1.8. – 31.8.

Herausgeber: Gesundheitstreffpunkt Mannheim, Alphornstr. 2a, 68169 Mannheim, 
Tel. 0621 - 3 39 18 18, gesundheitstreffpunkt-mannheim@t-online.de,www.gesund-
heitstreffpunkt-mannheim.de, und Heidelberger Selbsthilfebüro, Alte Eppelheimer 
Str. 38, 69115 Heidelberg, Tel. 06221 - 18 42 90,  info@selbsthilfe-heidelberg.de, 
www.selbsthilfe-heidelberg.de Redaktion: C. Balzer, D. Darius, B. Dold, M. Duscha,   
R. Fojkar, B. Handlos, M. Winterle Versand: S. Alimohammadi, D. Darius Layout: Gisela Koch 
Druck: BB Druck LU Auflage: 8.300 V.i.S.d.P.: Raymond Fojkar und Bärbel Handlos

Danke für die Unterstützung! Der Gesundheitstreff-
punkt und das Selbsthilfebüro werden gefördert durch: 
Stadt Mannheim, Stadt Heidelberg, Sozialministerium 
Baden-Württemberg, gesetzliche Krankenkassen. Wir 
danken Dr. Gerhard Bender von der Ritter-Apotheke 
und der Kassenärztlichen Vereinigung für den Versand 
der gesundheitspress an Arztpraxen und Apotheken 
Mannheims, Heidelbergs und im Rhein-Neckar-Kreis.
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Heidelberg. 23 Jahre lang leitete Lore Schütz die Selbsthilfe-
gruppe der Angehörigen psychisch Erkrankter, gab Erfahrungen 
weiter und machte beunruhigten Familienmitgliedern Mut. Sie 

Mit der Bürgerplakette der Stadt Heidelberg wurden am 5.12.2014 
verdienstvolle Heidelberger Bürgerinnen und Bürger ausgezeichnet. 
Links vorn: OB Dr. Eckart Würzner, 2. v. links: Michaela Schadeck. 3. v. 
rechts vorn: Lore Schütz. Foto: Philipp Rothe

Bürgerplaketten für Lore Schütz und Michaela Schadeck
führte Erstgespräche, informierte über Krankheitsverläufe und 
stellte Kontakt her zu professionellen Einrichtungen. Unter-
stützung erfuhr sie dabei auch vom Diakonischen Werk. Als 
betroffene Mutter eines psychisch kranken Sohnes kannte sie 
die Belastungen und Ängste der Angehörigen.  

Die Aufklärung der Öffentlichkeit war ihr wichtig, daher enga-
gierte sie sich im Psychiatriearbeitskreis der Stadt Heidelberg, 
im Psychoseseminar Heidelberg und in der Regionalen Ar-
beitsgemeinschaft der Selbsthilfegruppen.  Auch überregional 
beteiligte sie sich am Aufbau einer Interessenvertretung der 
Angehörigen psychisch Kranker in Baden-Württemberg und war 
dort langjährig als Kassenwartin tätig. Nach 23 aktiven Jahren 
in der Selbsthilfe hat sie die Gruppenleitung nun weitergegeben. 
Für ihre Verdienste erhielt sie im Dezember die Bürgerplakette 
der Stadt Heidelberg.

Michaela Schadeck ist Vorstandsmitglied des Vereins „Indi-
vidualhilfe für Schwerbehinderte“ und war als Betroffene bis 
2014 Vorsitzende des Beirats von Menschen mit Behinderungen 
(bmb). Ihr Einsatz für die Belange von Betroffenen half  vielen 
und trug bei zu mehr Akzeptanz. Für ihre engagierte Arbeit 
erhielt sie ebenfalls die Bürgerplakette.

Anzeige




