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Solidarisch fiir eine starke Berliner
Selbsthilfe: Als Dachverband biindelt die
Landesvereinigung Selbsthilfe Berlin e.V.
(LV Selbsthilfe) Selbsthilfevereine und Or-
ganisationen, in denen sich Menschen mit
verschiedenen Behinderungen und chroni-
schen Krankheiten sowie deren Angehorige,
Bezugspersonen und Freunde zusammenge-
schlossen haben.

4Hilfe zur Selbsthilfe“ ist das gemeinsame
Ziel der Mitgliedsorganisationen und der

LV Selbsthilfe. Gegriindet am 29.6.1979

als LAGH Berlin, blickt der ehrenamtlich
geleitete Verein auf eine stolze Tradition als
Dachverband der Betroffenen-Selbstvertre-
tung zuriick. Jeder von Behinderung oder
chronischer Krankheit betroffene Mensch soll
in Berlin selbstbestimmt ein bestmdgliches
Leben fiihren konnen und seinen Anspruch
auf aktive Teilhabe in allen Lebenssituationen
verwirklichen konnen.

Eine starke Stimme fiir Inklusion: Die LV
Selbsthilfe fokussiert die Anliegen behinder-
ter und chronisch kranker Menschen und
ihrer Angehdrigen und tritt nachhaltig fir
ihre Interessen gegentber Politik, Verwaltung

Gemeinsam stark fiv Teilhabe
in allen Lebensbereichen.

und der Offentlichkeit ein. Sie leistet einen
kritischen Expert:innenbeitrag bei Gesetz-
gebungs- und Verordnungsverfahren und
deren Umsetzung. Friithzeitige, umfassende
Beteiligung Betroffener auf Augenhohe in
allen sie betreffenden Lebensbereichen und
eine angemessene Unterstitzung bei diesem
Mitsprache-Recht ist eine der Kernforderun-
gen der LV Selbsthilfe. Sie engagiert sich

im Landesbeirat fir Menschen mit Behin-
derung und dessen Arbeitsgruppen sowie
iber zwanzig weiteren Gremien. Das Berliner
Behindertenparlament und weitere Initiativen
der politischen Partizipation werden von der
LV Selbsthilfe maBgeblich unterstitzt.

Vernetzung mit Mehrwert: Viele Vereins-
aktivitdten sind daraufhin ausgerichtet, die
Berliner gesundheitsbezogene Selbsthilfe
noch besser zu vernetzen, gegenseitigen
Erfahrungsaustausch und koordiniertes
Handeln voranzubringen, um gemeinsam auf
eine inklusive Gesellschaft hinzuwirken. In
kollegialer Zusammenarbeit mit den weiteren
Berliner Selbsthilfe-Strukturen, den Schwester-
Organisationen in den anderen Bundesléndern
und unserem Dachverband auf der Bundes-
ebene, der BAG Selbsthilfe, werden (bergrei-
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fende Themen gesetzt und entwickelt. Als
Kompetenznetzwerk vermittelt die LV Selbst-
hilfe nach auBen Expert:innen aus Betrof-
fenheit und verweist ratsuchende Betroffene
an die richtigen Ansprechpartner:innen. Sie
berdt ihre Mitgliedsvereine zum Beispiel bei
der Stellung von Forderantrédgen oder der
Organisationsentwicklung.

Im Dienst der Mitgliedsorganisationen:
Durch Fortbildungen und Beratungen tragen
wir dazu bei, Selbsthilfe-Organisationen und
ihre Selbsthilfe-Aktiven zu empowern und in
ihrer Wirksamkeit und Sichtbarkeit zu starken.
Gemeinsam gestalten wir als lernendes
Qualitatsnetzwerk die Selbsthilfe und stellen
Weichen fiir die Selbsthilfe von Morgen. Dies
wird u.a. ermdglicht durch die Forderun-

gen im Programm Stadtteilzentren und die
Forderung der gesetzlichen Krankenkassen im
Projekt Zusammen besser (Projektdarstellung
auf Seite 135).

Selbsthilfe auf allen Kanélen: Auch

bedingt durch die Corona-Pandemie, wird
das Selbsthilfe-Handeln zunehmend digital
unterstiitzt. Die LV Selbsthilfe berét Selbst-
hilfe-Organisationen und Aktive, wie digitale
Kommunikationskanale nutzbringend und
ressourcenoptimierend fir die Selbsthilfe
eingesetzt, Austauschmaglichkeiten gefordert
sowie Reichweiten gesteigert werden konnen.
Ein Selbsthilfe-Wiki unterstiitzt den Wissens-
transfer und macht Selbsthilfe-Wissen
vereinsiibergreifend und nachhaltig sichtbar.

,Mensch zuerst” und Gewahrleistung digitaler
Inklusion sind dabei die Leitlinien des
Handelns.

Immer gut informiert: Die LV Selbsthilfe
gibt die Online-Zeitschrift ,FLAGGSCHIFF*
heraus und stellt aktuelle Informationen und
Downloads auf ihren Seiten www.lv-selbst-
hilfe-berlin.de sowie dem Selbsthilfe-Wiki
www.selbsthilfe-inklusiv.de bereit. Eigene
Veranstaltungen zu relevanten Themen und
Problemen aus Feldern wie Gesundheit,
Soziales, Arbeit, Bildung oder Mobilitét infor-
mieren verbandsiibergreifend Mitglieder und
Offentlichkeit. Des Weiteren vertritt die

LV Selbsthilfe koordinierend die Interessen
der Berliner Selbsthilfe bei GroBveranstaltungen
wie dem Berliner SELBSTHILFE-TAG.

Stark durch Antidiskriminierung: Als
Projekttragerin unterhdlt die LV Selbsthilfe
seit 2012 das Projekt Antidiskriminierungsbe-
ratung Alter oder Behinderung (ADB). Die ADB
ist eine niedrigschwellige Anlaufstelle flir alle
Menschen in Berlin, die sich auf Grund ihres
Alters oder wegen einer Behinderung diskri-
miniert sehen (Projektvorstellung Seite 138).

Patienteninteressen gut vertreten: Die
Patientenvertretung, zum Beispiel in den Zu-
lassungsausschiissen fiir Arzte, wird seit 2004
iber die LV Selbsthilfe ehrenamtlich koordi-
niert. Seit 2020 ist die LV Selbsthilfe Tragerin
des Projekts ,Koordination der Patientenvertre-
tung“ in Berlin (Projektvorstellung Seite 136).
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Zugangschancen verbessern: Seit 2016
leistet ein von der LV Selbsthilfe verwalteter
Kommunikationsfonds Zugangs-Unterstiitzung
zur gesundheitlichen Selbsthilfe flir gehorlose
und schwerhorige Menschen (Projektvorstel-
lung auf Seite 134).

Einen Uberblick zur Arbeit und zu den Aufga-
ben der LV Selbsthilfe finden Sie in der Mitte
unserer Mitgliederbroschiire.

Die Landesvereinigung Selbsthilfe Berlin e. V.
ist parteipolitisch, weltanschaulich und kon-
fessionell unabhangig und als gemeinniitzige
Organisation anerkannt. Im Januar 2021 ge-
horen dem Dachverband 64 Selbsthilfevereine
und Organisationen als ordentliche Mitglieder
an. Diese zahlen ihrerseits in ihren Reihen
etwa 65.000 Mitglieder. Auf den folgenden
Seiten stellen sie sich vor.

Das Projekt ,Koordinierung der Tatigkeit der
LV Selbsthilfe Berlin“ wird gefordert durch die
Senatsverwaltung fiir Integration, Arbeit und
Soziales.

Senatsverwaltung
fiir Integration, Arbeit B E R L I N

und Soziales

Ehrenamtlicher Vorstand:
Gerlinde Bendzuck, Vorsitzende
Daniel Fischer, stellv. Vorsitzender
Uwe Danker, Schatzmeister

Beisitzer:

Sonja Arens
Stephan Neumann
Reiner Tippel

Geschéaftsfiihrer:
Malte Andersch

Geschéftsstelle:

LittenstraBe 108, 10179 Berlin-Mitte
Unsere Rdume sind barrierefrei
zuganglich.

Telefon: 030 /27 59 25 25
Fax: 030 /27 59 25 26

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

Konto:

Bank fir Sozialwirtschaft

BIC BFSWDE33BER

IBAN DEO7 1002 0500 0003 1018 00
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®achse

Mlianz Chronigcher Seltener Erkrankungor

Anschrift

c/o DRK-Kliniken Berlin-Mitte
Drontheimer StraBe 39
13359 Berlin

Telefon
030/33007080

E-Mail
info@achse-online.de

Internet
achse-online.de
achse.info

Sprechzeiten:
Mo. und Fr. von 9 bis 16 Uhr
und nach Vereinbarung

Achse e.V.
Allianz Chronischer Seltener
Erkrankungen

In Deutschland leben rund 4 Millionen Men-
schen, die an einer der (iber 6.000 seltenen
und chronischen Erkrankungen leiden. Von ei-
ner seltenen Erkrankung spricht man in Europa,
wenn weniger als fiinf von 10.000 Menschen
von ihr betroffen sind. Seltene Erkrankungen
sind zu 80% genetischen Ursprungs und
kénnen in jedem Alter — von friihester Kindheit
bis ins fortgeschrittene Erwachsenenalter — in
Erscheinung treten.

Der (iberwiegende Teil der Seltenen Erkrankun-
gen ist bis heute unheilbar und kann — wenn
uberhaupt — nur symptomatisch behandelt
werden; viele sind mit schwersten Beeintréch-
tigungen des Lebens der Erkrankten und ihrer
Familien verbunden. Die betroffenen Men-
schen empfinden sich oftmals als ,Waisen der
Medizin“. Sie sind diagnosetibergreifend mit
Problemen konfrontiert, die aus der Seltenheit
der Erkrankungen resultieren. Dazu gehdren
beispielsweise die oftmals langjahrige Diagno-
sesuche, geringe Forschungsaktivitdten, auch
unter Medizinern wenig verbreitetes Wissen

iber Seltene Erkrankungen, die schwierige Arzt-

suche oder dass Betroffene hdufig um Kosten-
tibernahmen und mit anderen sozialrechtlichen
Schwierigkeiten zu kdmpfen haben.

Aus der Erkenntnis, dass Betroffene einer
Seltenen Erkrankung, krankheitstibergreifend vor
ahnlichen Herausforderungen stehen, hat sich
2005 die ACHSE, Allianz Chronischer Seltener
Erkrankungen e.V., gegriindet, um den ,Seltenen
gine Stimme zu geben”.

Hervorgegangen ist die ACHSE aus einer Arbeits-

gemeinschaft von Mitgliedsorganisationen der
BAG SELBSTHILFE e.V. Mittlerweile gehdren dem

Netzwerk der ACHSE 107 Patientenorgani-
sationen an, die Kinder und Erwachsene mit
chronischen seltenen Erkrankungen und ihre
Angehdrigen vertreten.

Im Mérz 2005 (ibernahm Eva Luise Kohler, die
Frau des Bundesprasidenten, die Schirmherr-
schaft. Damit richtete sich die Aufmerksamkeit
einer groBen Offentlichkeit auf die ACHSE.

»Den Seltenen eine Stimme geben”

Ziel der ACHSE ist es, die Patienten zu unterstiit-
zen, sie untereinander und mit Arzten und Wis-
senschaftlern zu vernetzen. Die ACHSE biindelt
die Interessen und Anliegen der Betroffenen und
trégt sie in die Gesellschaft, in die Forschung, in
Politik und das Gesundheitssystem weiter.

Hilfe zur Selbsthilfe

ACHSE ist eine Anlaufstelle flir Menschen mit
Seltenen Erkrankungen und bietet ratsuchenden
Patienten Beratung per Telefon und per E-Mail.
Zum Beispiel unterstiitzt sie die betroffenen
Menschen nach der Diagnosestellung und
gibt Halt in jeder Lebensphase, Sie verweist
an Selbsthilfegruppen, die durch groBes
Expertenwissen, aber auch seelisch-moralisch
helfen konnen.

Die ACHSE unterstiitzt Betroffene dabei,
Leidenswege und Arzte-Odysseen durch
Vernetzung zu verkirzen. Um dem Mangel an
verldsslichen und fir Patienten versténdliche
Informationen auszugleichen, wurde das
ACHSE-Informationsportal www.achse.info
entwickelt, das die vorhandenen Informa-
tionen Uber Seltene Erkrankungen biindelt.
Es sind (ber 30.000 Erkrankungen bekannt.

Darunter zahlen iiber 6.000 zu den Seltenen
Erkrankungen, die sich hdufig durch sehr
komplexe Krankheitshilder kennzeichnen.
Hier unterstiitzt die ACHSE Lotsin an der
Charité, selbst Arztin, mit Informationen und Ver-
netzung, um zu einer schnelleren Diagnose und
zu einer moglichen Behandlung zu finden. Dabei
intensiviert sich immer mehr die Zusammenar-
beit mit den Zentren flir Seltene Erkrankungen,
von denen bereits 7 in den letzten 3 Jahren in
Deutschland entstanden sind. Dieser Entwicklung
liegt die Erkenntnis zu Grunde, dass Patienten ei-
ner Seltenen Erkrankung einer interdisziplindren,
sektoreniibergreifenden Versorgung bedirfen.
Auch der ,Patient als Experte®, sprich die ge-
sundheitliche Selbsthilfe, wird hier eingebunden.
Weiterhin tritt mehr und mehr die Offent-
lichkeitsarbeit und die politische Inter-
essenvertretung in den Vordergrund der
Arbeit der ACHSE. Sie ist in politischen sowie
wissenschaftlichen Initiativen eingebunden,
die zum Ziel haben, die Versorgungssituation
von Menschen mit Seltenen Erkrankungen

zu verbessern. Erst ein breites Bewusstsein,
dass rund 4 Millionen Menschen in unserer
Gesellschaft Verwaiste unseres Gesundheits-
systems sind, flihrt zu mehr Engagement und
Tatkraft fiir die Betroffenen. ,Den Seltenen
eine Stimme zu geben“ ist deshalb weiterhin
eine wesentliche Aufgabe der ACHSE.
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Allgemeiner Blinden- und
Sehbehindertenverein Berlin
gegr. 1874 e V.

Vorsitzender
Joachim Giinzel

Geschéftsfiihrer
Wolfgang Malek, Dr. Verena Staats

Anschrift

AuerbachstraBe 7

14193 Berlin

S7 bis Bahnhof Grunewald / Bus 186,
M19

Telefon
030/ 895 88-0

Fax
030/ 895 88-99

E-Mail
info@absv.de

Internet
absv.de

Allgemeiner Blinden- und
Sehbehindertenverein Berlin
gegr. 1874 e.V.

»Blinde helfen Blinden®

Unter diesem Motto wurde 1874 die éltes-

te Selbsthilfeorganisation der Blinden und
Sehbehinderten gegriindet — damals noch
unter dem Namen ,Allgemeiner Blinden-Ver-
ein“. Vieles hat sich seitdem gedndert, aber
der Grundgedanke der Selbsthilfe ist geblie-
ben. Auch im 21. Jahrhundert ist der direkte
Austausch unter Betroffenen nach wie vor die
Basis unserer Arbeit. Blinde und Sehbehinder-
te bewdltigen gemeinsam ihre Behinderung
und k&mpfen im Verein fiir eine Verbesserung
ihrer Situation.

Unsere Aufgaben

In Berlin leben rund 6.000 Blinde und 20.000
Sehbehinderte. Der Allgemeine Blinden- und
Sehbehindertenverein Berlin (ABSV) hat es sich
zur Aufgabe gemacht, flr diesen Personenkreis
Barrieren aus dem Weg zu rdumen. Ein solches
Hindernis kann zum Beispiel eine gefahrliche
Kreuzung sein, an der die blindengerechte
Ampelanlage fehlt, oder auch eine berufliche
Situation, in der einem Sehbehinderten die
notwendige Arbeitsplatzausstattung verweigert
wird. Da wir keine staatliche Unterstiitzung
erhalten, sind wir auch auf politischer Ebene
die unabhéngige Interessenvertretung der Ber-
liner Blinden und Sehbehinderten. Der ABSV
ist der Berliner Landesverband des Deutschen
Blinden- und Sehbehindertenverbandes e.V.
(DBSV) und Mitglied im Paritatischen LV Berlin.

Unsere Angebote

e Beratung durch den Sozialdienst inkl. Antrag-
stellung, beispielsweise beim Beantragen von
Blindengeld oder Schwerbehindertenausweis

* Psychologische Beratung

e Angehdrigenberatung

e Hilfsmittelberatung und -verkauf

* Rehabilitationstraining zur Forderung der
Selbststandigkeit innerhalb und auBerhalb
der eigenen Wohnung

e Taubblindenarbeit

* Begleitdienst

e Veranstaltungen in allen Berliner Stadtteilen

* Ausfliige, Reisen und weitere Freizeitangebote

e Zahlreiche Fach- und Hobbygruppen

e Blindengerechte Wohnungen

e Blindengerechte Heimplétze

e Eigenes Vereinsmagazin, wahlweise auf
Daisy-CD oder im GroBdruck.

Geschéftsstelle, Hilfsmittelberatung
und -verkauf sind wie folgt ge6ffnet:

Mo., Di., Do.

9.30-12.30 und 13.00-15.00 Uhr
Mi.

9.30-12.30 und 13.00-17.30 Uhr
Fr.

9.30-12.30 Uhr

Gern kdnnen Sie einen Beratungster-
min vereinbaren, u. a. zu sozialrechtli-
chen und finanziellen Anspriichen sowie
zum Reha-Training.

Foto: ABSV/Randel

Unser Anliegen

Der ABSV erhalt keinerlei staatliche Mittel

— alle unsere bisherigen Erfolge waren nur
durch Spenden oder testamentarische Verfil-
gungen maoglich. Durch lhre Hilfe sichern Sie
bewahrte Angebote unseres Vereins — vom
Training mit dem weiBen Langstock iber die
Sehhilfenberatung bis zur Berliner Blinden-
horbtcherei. Bitte unterstiitzen Sie unseren
Einsatz flir die Blinden und Sehbehinderten
Berlins, denn um vieles wiirde sich niemand
kiimmern, wenn es der ABSV nicht téte.

Der ABSV ist als gemeinn(itzig und mildtatig
anerkannt und von der Schenkungs- so-

wie von der Erbschaftssteuer befreit. Auf
Wunsch stellen wir Ihnen gern eine Spenden-
bescheinigung fiir das Finanzamt aus.

ABSV-Spendenkonto

Bank fiir Sozialwirtschaft
Kontoinhaber: ABSV

IBAN: DE42100205000003187500
BIC: BFSWDE33BER

Stichwort: Blindenhilfe

Vielen Dank!
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Angehérigen-Initiative \‘ ,/
Selbsthilfe Demenz N7

Vorsitzende des e.V.
Rosemarie Drenhaus-Wagner

Geschaftsfiihrer der gGmbH
Sascha Hannemann

Anschrift
Reinickendorfer StraBe 61
13347 Berlin

Telefon
030 /47 37 89 95

E-Mail
aai@alzheimer.berlin

Internet
alzheimer.berlin
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Alzheimer Angehorigen-
Initiative e.V. (AAl)

Ziel der Alzheimer Angehdrigen-Initiative (AAI)
ist es, flir Angehdrige von Menschen mit De-
menz durch ein umfassendes Netzwerk von
unterstiitzenden MaBnahmen dauerhaft Hilfe
zur Selbsthilfe zu bieten. Aus den zahlreichen
Hilfsangeboten zur

a) Beratung und Anleitung

b) Entlastung und Unterstiitzung

c) Teilhabe am sozialen Leben

kénnen die pflegenden Angehdrigen dieje-
nigen auswahlen, die in ihrer individuellen
Lebenssituation am dringendsten bendtigt
werden.

Nach sechsjahrigem konsequenten Aufbau
eines Qualitdts-Management-Systems,
entsprechend dem PARITATischen Qualitéts-
system PQ-Sys®, verlieh die Zertifizierungs-
gesellschaft SQ-Cert, der AAl als erste und
bislang auch einzige deutsche Alzheimer-Or-
ganisation das Paritatische Qualitatssiegel®.
In diesem Zusammenhang griindete auch der
Verein zum 1.1.2010 sein personalintensives
operatives Tatigkeitsfeld in die AAI gemein-
niitzige GmbH aus, die nunmehr von einem
erfahrenen Geschéftsfiihrer geleitet wird,

der zugleich pflegender Angehdériger ist. Der
ideelle Bereich verbleibt weiterhin im AAl e.V.,
dem seit der Griindung Rosemarie Dren-
haus-Wagner vorsteht, die fiir ihr Konzept mit
dem Berliner Gesundheitspreis '95 und fir
ihre Aufbauarbeit mit dem Altenpflegepreis
1996 ausgezeichnet wurde und 2002 auch
mit dem Bundesverdienstorden geehrt wurde.

LV Selbsthilfe | Mitgliedsvereine 2021/22

Durch die AAl werden hilflos Isolierte zu
verstandnisvoll Angenommenen, hoffnungs-
lose Pessimisten zu vorsichtigen Optimisten.
Verloren geglaubter Lebensmut kehrt zurtick:
,Dass ich wieder neuen Mut gefasst habe“
S0 eine Angehdrige ,wirkt sich giinstig auf
den Pflegealltag aus. Nun bringe ich meinem
Mann mehr Versténdnis entgegen®.

Hilfsangebote zur

Beratung und Anleitung

 nachmittagliche Kurse fir pflegende Ange-
horige und Helfer

e telefonische und personliche Beratung /

Vermittlung (auch daheim sowie Beratungs-

besuche nach § 37 SGB XI)

e fachlich geleitete Angehdrigengruppen
(auch online)

e mit gleichzeitiger Betreuung der Erkrankten
(Betreuungscafeé)

e |nformations- und Fortbildungsveranstal-
tungen

e Online-Plattform www.AlzheimerForum.de

Entlastung und Unterstiitzung

e halbtdgige Betreuungsgruppen

e héusliche Entlastungsbetreuung

e Tagespflegeeinrichtung (in Wilhelmsruh)

Teilhabe am sozialen Leben

o Ausfliige und gemeinsame Aktivitaten

e betreute Urlaube von Demenzerkrankten
mit ihren Angehdrigen

LV Selbsthilfe | Mitgliedsvereine 2021/22

Freude erleben in der Betreuungsgruppe
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Alzheimer
Gesellschd

gerlin e.V-

Alzheimer Gesellschaft Berlin e.\V.
Selbsthilfe Demenz - Beratung,

Hilfe und Betreuung fiir Angehorige

und Demenzkranke

Die Alzheimer Gesellschaft Berlin e.V. Selbst-
hilfe Demenz (AGB) wurde im Jahre 1989 von
engagierten pflegenden Angehérigen Demenz-
kranker gemeinsam mit Fachleuten gegriindet.
Damals wie heute besteht der Auftrag des ge-
meinnatzigen Vereins in der Verbesserung der
Situation der Erkrankten und ihrer Angehorigen
durch Hilfe zur Selbsthilfe.

Zielgruppe sind pflegende Angehérige, (Friih-)
Betroffene, Fachleute, Ehrenamtliche und die
interessierte Offentlichkeit.

Beratung, Hilfe und Betreuung fiir Angehé-

rige und Demenzkranke:

e Aufkldrung, Information und Beratung
zur Alzheimer-Krankheit und anderen
Demenzerkrankungen,

e zum Umgang mit den Erkrankten,

e 7u Entlastungs- und Hilfsangeboten,

e zur Pflegeversicherung,

e zu rechtlichen Aspekten,

e zur Teilnahme an Selbsthilfegruppen

Unsere Angebote im Uberblick: 7‘3'/\- Berutung ,
Ziele und Aufgaben: * Psychosoziale Beratung fiir Angehorige, i s
ey techalt Berlo e,

Vorsitzender
Edward Miiller

Geschéaftsfithrerin
Christa Matter

Anschrift
FriedrichstraBe 236
10969 Berlin

U-Bhf. Hallesches Tor

Telefon
030-89 09 43 57

Fax
030-25 79 66 96

E-Mail
info@alzheimer-berlin.de

Internet
alzheimer-berlin.de

e Das Verstandnis und die Hilfsbereitschaft in
der Bevdlkerung filr die von der Alzheimer-
schen Krankheit und anderen fortschreiten-
den Demenzerkrankungen Betroffenen und
deren Angehdrigen zu fordern,

e die Mdglichkeiten der Krankheitsbewéltigung
der Betroffenen zu verbessern,

e Entlastungsangebote fiir pflegende Angeho-
rige zu schaffen und ihr Selbsthilfepotential
Zu stérken,

e gesundheits- und sozialpolitische Initiativen
anzuregen,

e &rztliche, pflegerische, psychologische und
soziale Hilfen im ambulanten, teilstationéren
und stationdren Bereich im Umgang mit den
Erkrankten zu unterstiitzen,

e die Zusammenarbeit von Fachleuten und
Angehdrigen zu fordern.

Betroffene und Interessierte (unabhéngig, Sebathile Demeny

anonym, unverbindlich und kostenlos)

e Selbsthilfegruppen fiir Angehdrige, Unter-
stiitzung und Beratung neuer Initiativen

* Betreuungshorse - von uns geschulte eh-
renamtliche Helferinnen ibernehmen gegen
eine Aufwandsentschadigung stundenweise
die Betreuung von Demenzkranken

e Museumsbesuche flir Demenzkranke

e Angehdrigenschulungen

e Fachtagungen, Informationsveranstaltun-
gen,

e (ottesdienst flir Demenzkranke

e Stammtisch Frontotemporale Demenz

* Herausgabe der Vereinszeitschrift ,Mittei-
lunen®

e Herausgabe des Ratgebers zu Demenzer-
krankungen und Hilfsangeboten in Berlin

* Aufklarungs- und Offentlichkeitsarbeit

Ratgeber

zu Demenzerkrankungen und

Hilfsangeboten in Berlin

B inhen und Advr 13 it Anygehéuigs,
Freunds, profe s onetle Hlles urad Ieaeret g o
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Vorsitzende
Vorstandsmitglieder gleichberechtigt

Ansprechpartnerin
Gudrun WeiBenborn (Projektleitung)

Anschrift
Mannheimer StraBe 32
10713 Berlin

Telefon
030 - 86 39 57 01

Fax
030 - 86 39 57 02

Internet
apk-berlin.de

Sprechzeiten
Mo-Fr 10-17 Uhr

Angehdorige psychisch erkrankter
Menschen Landesverband Berlin
e.V.

Der Landesverband der Angehdrigen psy-
chisch erkrankter Menschen (ApK Berlin)
wurde als Familienselbsthilfe Psychiatrie im
Jahr 1989 gegriindet.

Die Arbeit des ApK Berlin basiert auf dem
Ziel, eine nachhaltige Verbesserung der
Lebensbedingungen von Angehdrigen seelisch
belasteter Menschen und von den Betroffenen
selbst zu erreichen. Wir vertreten die Interes-
sen von Angehdrigen auf individueller, gesell-
schaftlicher sowie politischer Ebene in dem
Bewusstsein, dass Angehdrige die Genesung
von Betroffenen direkt beeinflussen und von
zentraler Bedeutung fiir das Versorgungssys-
tem als Ganzes sind. Aufkldrung, Selbsthilfe
und Trialog ruhen im Mittelpunkt unseres En-
gagements und helfen dabei, den Wandel der
bestehenden psychiatrischen Verhaltnisse zu
gestalten. Wir fordern einen offenen, toleran-
ten, respektvollen und ressourcenorientierten
Umgang mit Menschen, die von seelischem
Leid betroffen sind.

Der ApK Berlin stérkt die Eigenverantwortung
von Angehdrigen, damit sie jene Hilfen und
Rechte einfordern, die sie zur Bewéltigung
ihrer herausfordernden Lage bendtigen. Wir
unterstitzen in erster Linie den konstruktiven
Umgang mit sich selbst, den eigenen Res-
sourcen, dem Betroffenen und dem System.
Unsere Angehdrigenarbeit findet auf Augen-
hohe von Mensch zu Mensch statt und dient
als wirksames Mittel, um das Leid aller (!)
Beteiligten wirksam zu lindern. Der ApK Berlin
[0t sich vom medizinischen Begriff ,psychi-

scher Krankheit® in dem Wissen, dass diese
Begrifflichkeit Stigmatisierung und Distanz
fordert und tritt fiir ein 6ffnendes Verstand-
nis von Phanomenen wie Psychosen oder
Depressionen ein.

Psychisches Leid ist alles andere als ein
Randphdnomen, sondern in allen Lebens-
bereichen in der Mitte der Gesellschaft
angekommen. Allein in Deutschland leben
rund eine halbe Million chronisch belasteter
Menschen, wovon die Mehrzahl von und in
Familien betreut wird. Aus diesen Zahlen
ergeben sich die Bedeutung und Notwendig-
keit unserer Arbeit als Angehdrigenverband.
Wir Gbernehmen Verantwortung — davon
zeugen nicht zuletzt unsere Initiativen, unsere
Angehdrigen-Akademie und die Kooperati-
on mit den Vertretern des psychiatrischen
Versorgungssystems. Insbesondere politisch
treiben wir unser Engagement entschlossen
voran und sind stimmberechtigt im Berliner
Landesbeirat fiir psychische Gesundheit,
sowie in den Gremien der Bezirke.

Unsere vielfédltigen Angebote richten sich z.
B. an Familien oder auch getrennte Eltern
von Betroffenen, Partnerinnen und Partner,
Freundinnen und Freunde, Nachbarinnen und
Nachbarn, Kolleginnen und Kollegen, Mitbe-
wohnerinnen und Mitbewohner. Wir verbinden
Menschen mit dhnlichen Erfahrungen und
bilden Netzwerke, die dabei helfen, proaktiv

die eigene Rolle zu finden und das Selbsthil-
fepotenzial zu aktivieren — frei von Scham,
Schuldzuweisungen und Selbstvorwiirfen.
Der ApK riickt den Schutz vor Uberlastung
von Angehdrigen in den Fokus seiner Arbeit.
Autorin: Gudrun WeiBenborn



AL

@ ~phasie Landesverband

Vorsitzender und Ansprechpartner
André Laqua

Stellv. Vorsitzender u. Ansprechpartner
Heinrich Mundt

Anschrift

c/o Sprachtherapie Mundt
BiirgerheimstraBe 4

10365 Berlin — Lichtenberg

Mobil

André Laqua: 0160 96 46 46 62
Heinrich Mundt: 01520 69 53 782
auch iiber: SMS, WhatsApp, Telegram

Fax
030 - 557 797 72

E-Mail
kontakt@aphasiker-berlin.de

Internet
aphasiker-berlin.de

Social Media

facebook.com/aphasiker
twitter.com/ALB_BIn
youtube.com/watch?v=yTJMzucJSnA
(Schlaganfall mit FAST-Test schnell erkennen)

Sprechzeiten
Mo. — Fr. 15:00 bis 17:00 Uhr (telefonisch)

Aphasie Landesverband Berlin
e.V. (ALB)

Der Aphasie Landesverband Berlin e.V. (ALB)
ist ein Zusammenschluss von Menschen, die
von Aphasie betroffen sind, und ist Teil des
Bundesverbandes Rehabilitation Aphasie e.V.
(BRA).

Aphasie ist eine Sprachstdrung, die als Folge
giner Hirnschddigung nach Schlaganfall,
Tumor, Unfall, Gehirnblutung oder Entziindung
auftreten kann. Diese Sprachstérung betrifft
verschiedene Bereiche unserer Kommunika-
tionsfahigkeit und tritt in sehr unterschiedli-
chen Formen und Schweregraden auf.
Aphasiker leiden darunter, Worter, Satze, Ge-
danken und Gefiihle nur noch miihevoll oder
iberhaupt nicht mehr ausdriicken zu kdnnen.
Ebenso haben Aphasiker Schwierigkeiten
beim Verstehen von Sprache, beim Lesen,
Schreiben, Rechnen. Trotz dieser Einschrén-
kungen sind sie aber nicht geistig behindert.

Wichtiger Bestandteil des ALB sind seine
Selbsthilfegruppen.

Mit unseren bezirklichen Selbsthilfegruppen
bieten wir Betroffenen und Angehérigen die
Mdglichkeit, neuen Lebensmut zu schépfen,
positiv zu denken, sich nicht aufzugeben, am
Leben teilzunehmen und andere Betroffene in
der Gruppe zu begeistern.

Am besten lernen Sie uns kennen, wenn Sie
eine unserer Selbsthilfegruppe besuchen.

Seit 2011 haben wir auch den Aphasiker
Chor. Er ladt alle Interessierten zum Mitsingen
ein.

Im Landesverband wird in den regionalen
Selbsthilfegruppen das Ziel einer wohnort-
nahen, ambulanten Betreuung der Aphasiker
im Sinne der ,Hilfe zur Selbsthilfe” verfolgt.
Der Schwerpunkt liegt insbesondere in einer
schrittweisen Heranfiihrung der Gruppen-
mitglieder an die Ubernahme von Verantwor-
tung fiir die eigene Person und die eigene
Rehabilitation.

Wir bieten (ibers Jahr vielfltige Aktivitaten
und Veranstaltungen Gber die regelméBigen
Gruppentreffen hinaus. AuBerdem vermitteln
wir Schulungen bei verschiedenen Verban-
den und Einrichtungen, z.B. bei Sekis Berlin
und tiber den BRA (Bundesverband Aphasie
Wiirzburg).

Als Selbsthilfeverband machen wir den von
Aphasie betroffenen Menschen und Angehdri-
gen Angebote, sich untereinander kennen zu
lernen, sich zu vernetzen, um sich miteinan-
der auszutauschen und sich beizustehen. Den
haufigen Folgen von Aphasie, nmlich der ge-
sellschaftlichen Isolation und Vereinsamung,
soll damit entgegengewirkt werden.

Ein breit gefachertes Veranstaltungspro-
gramm soll den verschiedenen Interessen der
verschiedenen Altersgruppen eine unter-
schiedliche Forderung ermdglichen.

Wir bieten Aufkldrungs- und Offentlichkeits-
arbeit sowie Unterstlitzung beim Aufbau
neuer Selbsthilfegruppen. Wir fiihren Infor-
mationsveranstaltungen durch und nehmen
an Messen und Selbsthilfe-Tagen mit einem
Infostand teil.

Aphasikerchor bei der Weihnachtsfeier 2019 des ALB
Foto: André Laqua

Wenn Sie sich fir unsere Selbsthilfegruppen
interessieren, finden sie auf der Webseite
des ALB (www.aphasiker-berlin.de) (Link:
Verein > Selbsthilfegruppen) eine Ubersicht
iber die Regionalgruppen. Haben Sie als
Betroffene/r oder Angehdrige weitere Fragen
rund um das Thema Aphasie, z.B. Thera-
piemdglichkeiten, Ursachen etc. kénnen Sie
gerne Anschrift mit uns aufnehmen Uber die
angegebenen E-Mail-Adresse oder telefo-
nisch (Heinrich Mundt) iber die angegebene
Nummer.

Autoren: Heinrich Mundt & André Laqua



Vorsitzende
Sabine Graudenz

Anschrift
Skalitzer Strasse 6
10999 Berlin

Telefon
030/614014 00

Fax
030 /616589 51

E-Mail
asl-berlin@t-online.de

Internet
asl-berlin.de

Sprechzeiten
Montag 14.00-17.00 Uhr

Arbeitsgemeinschaft fiir selbst-
bestimmtes Leben schwerst-
behinderter Menschen e.V. (ASL)

Die ASL e.V. wurde 1992 von schwerstpflege-
bedtrftigen Menschen mit dem Ziel gegriin-
det, assistenzbediirftige Menschen dabei zu
unterstiitzen, die notwendige personliche
Assistenz weitestgehend selbstbestimmt zu
organisieren, um so ein von Institutionen un-
abhangiges Leben in einer selbst gewdéhlten
Wohnform zu realisieren.

In unserer Beratungsstelle werden Menschen
mit Behinderungen und deren Angehdrige zu

allen assistenz- und pflegerelevanten Themen
umfassend und kompetent nach der Methode
des ,peer-counseling” beraten.

ASL e.V. arbeitet auf regionaler und iiber-
regionaler Ebene in behindertenpolitischen
Gremien mit.

Festakt 40 Jahre LV
Selbsthilfe im Roten
Rathaus 2019

Die Vorstands-
mitglieder Uwe Danker
(), Sonja Arens (2.v.1.),
Gerlinde Bendzuck (m.)

und Daniel mit Staatssekretér
Fischer () Matz (3.v.1.), Senatorin
Breitenbach (3.v.r.) und
der Landes-
beauftragten

flir Menschen
mit Behinderung
Christine Braunert-
Rimenapf (2.v.r.)
Fotos: Sebastian
Marggraf

Festredner Dr.
Manfred Schmidt,
Ehrenvorsitzender der
LV Selbsthilfe

{



Vorsitzende
Gerti KeBler

Anschrift

Ambulanz
Arno-Holz-StraBe 10
12165 Berlin

Telefon
030/7974 284 20

Fax
030/79 74 284 26

E-Mail
ambulanz@autismus-berlin.de

Internet
autismus-berlin.de

Autismus Deutschland -
Vereinigung zur Forderung von
Menschen mit Autismus -
Landesverband Berlin e.V.

Der gemeinn(tzige Verein ,Autismus Deutsch-
land — Vereinigung zur Forderung von
Menschen mit Autismus* ist eine von Eltern
und Fachkréaften gefiinrte Organisation und
besteht seit 1971. Gegrindet wurde er von
betroffenen Eltern, mit dem Ziel Erfahrungen
auszutauschen und Einrichtungen flr die
padagogische und therapeutische Férderung
autistischer Kinder zu schaffen. Der Verein
ist Mitglied des Bundesverbandes ,Autismus
Deutschland®. Seinen heutigen Namen trégt
er seit Juli 2006.

Aufgaben des Vereins

« die Offentlichkeit tiber Autismus zu in-
formieren,

« die Offentlichkeit und die zustandigen
Behdrden zu Hilfs- und FérdermaBnahmen
flir Personen zu bewegen, die von Autismus
direkt oder indirekt betroffen sind,

e interessierten Personen Erfahrungen, Infor-
mationen und wissenschaftliche Erkennt-
nisse tber Autismus zu vermitteln und ihren
Gedankenaustausch zu erleichtern.

Angebote des Vereins

Gegenwadrtig ist der Verein Trager

e einer Beratungsstelle fir Kinder und
Jugendliche und deren Familien, in der u.
a. diagnostische Aufgaben, sowie Beratung
von Familien, Fachleuten und Institutionen,
die mit Betroffenen arbeiten, durchgefiihrt
werden. Zu den Institutionen zéhlen u. a.
Sozialpédiatrische Zentren, Kliniken, Heime,
Integrationskitas,

e von zwei Friihfordergruppen, von denen

Am 5. Mai findet der jahrliche Europdische Protesttag zur Gleichstellung von Menschen mit Behinderung statt.

eine davon bereits seit 1978 besteht und
die zweite 2005 in Friedrichshain in einer
Integrationskita erdffnet wurde,

e einer Wohneinrichtung fir 18 Erwachsene,
die in verschiedenen Einrichtungen tages-
strukturierende MaBnahmen erhalten,

e einer kleinen Beratungsstelle flir erwachsene
Menschen mit Autismus, in der Betroffene
und Angehdrige zu Fragen der beruflichen
oder Ausbildungssituation Unterstiitzung
erhalten knnen. Hieriiber erfolgt auch Be-
ratung flr Berufsbildungswerke, Werkstétten
und Wohngruppen fir junge Erwachsene,

e yon Therapeutisch betreutem Einzelwohnen

flir Menschen mit Autismus-Spektrum-Sté-
rung (BEW) mit Platzen in den Bezirken
Steglitz-Zehlendorf, Tempelhof-Schoneberg,
Charlottenburg-Wilmersdorf,

e sozialer Gruppenarbeit und ambulanter
Hilfen fir Kinder und Jugendliche mit Au-
tismus-Spektrum-Stérung. Die MaBnahmen
werden nach § 29 und 30 SGBVIII (Kinder-
und Jugendhilfe) dber die Jugendamter
finanziert.

e Der Verein bietet zudem einige regelméaBige
Veranstaltungen an, z. B. fiir Eltern und fiir
autistische Jugendliche und junge Erwach-
sene im Freizeitbereich an.



Anschrift
Eldenaer StraBe 25
10247 Berlin

Telefon
030/42 089070

Fax
030/42 0890 71

E-Mail
h.buetow@bastille-gsws.de

Internet
bastille-gsws.de

Bastille - Gemeinsam sind wir
stark e.V.

Was sind wir?

Ein Zusammenschluss von Menschen aus Ost
und West, die ihre unterschiedlichen Erfah-
rungen zum Wohle behinderter Menschen
nutzen und einsetzen. Ein Verein, der flr
Betroffene mit allen Formen von Behinderung
offen ist.

Was wollen wir?

Die Integration aller und die Bewahrung der
Wilrde und Einzigartigkeit jedes Einzelnen.
Gemeinsam mit den Betroffenen wollen wir
neue Konzepte entwickeln und umsetzen.

Was bieten wir?

Der Bastille e.V. bietet seit Oktober 1999
betreute Wohnplatze in freundlicher, familidrer
Atmosphére. Unter Anleitung erfahrener Di-
plom-Sozialpddagogen und Erzieher wird den
Bewohnern im Rahmen ihrer Fahigkeiten das
Erlernen eines sozialen Miteinanders ermdg-
licht. Neben der Betreuung wird mit jeder und
jedem Einzelnen gemeinsam ein individueller
Entwicklungsplan erarbeitet. Wir betreiben

3 Wohngemeinschaften mit je finf Platzen

in Berlin-Friedrichshain. Alle 3 WGs liegen in
unmittelbarer Nahe, so dass sich die Bewoh-
ner auch untereinander besuchen kdnnen und
so lernen, soziale Kontakte zu kniipfen und zu
pflegen. Wir bieten auch betreutes Einzelwoh-
nen fir Menschen mit Behinderung an.

Ausstellung
beim Festakt 40
Jahre LV Selbsthilfe
Foto: Sebastian

Marggraf



%& Berliner Leberring e. V.

Der Berliner Leberring e.V. mit seiner ehren- Kongressbesuchen, wie auch intern durch

amtlich geflihrten Beratungsstelle bestent seit spezielle Programme. RegelmaBige Team-

1997, sitzungen zur Qualitdtssicherung sind ein

Der Geschaftssitz ist seit 2002 auf dem Cha- fester Inhalt unseres Programms.

rité Campus Benjamin Franklin in Berlin- e Es werden regelméBige Gruppentreffen

Steglitz, wo die Beratungen sowie die meisten flir viele Krankheitsbilder angeboten und

Veranstaltungen stattinden. vielfach genutzt.

 Beratungen werden in telefonischer und

Die Vereinsstruktur ist bundesweit heraus- personlicher Form sowie im Internet durch-

ragend und einzigartig: gefiihrt.

e Aufgrund fachlicher Kompetenz werden alle e Fir Veranstaltungen/Workshops stehen u.a.
chronisch Leberkranken mit den unter- fachérztliche Referenten zur Verfligung
schiedlichen Hepatitis- und Leber- e 7u unserem Beratungsspektrum zéhlt die
erkrankungen beraten. viruelle-, autoimmune Hepatitis sowie die

e Es besteht eine sehr enge Zusammenarbeit hepatische Porphyrie. Die Fettleber/Hepati-
mit der Leberambulanz und Fachérzten der tis haben wir uns zur Aufgabe gemacht.
Charité, anderen Kliniken und niedergelas-

Anschrift senen Facharztpraxen. Unsere Mitgliedschaften:
Beratungsstelle fiir Hepatitis-Betroffene e Durch die Gesundheitsreform wurde die ACHSE e.V.
im Charité-Campus Benjamin Franklin Honorierung der drztlichen Beratungszeit Deutsche Leberstiftung (assoziiert)
Haus Ill, 1. OG rechts erheblich eingeschrankt. Mit unserem Der Paritatische Berlin e.V.
Hindenburgdamm 30 Angebot entlasten wir die Arzte und das Landesvereinigung Selbsthilfe Berlin e.V.
12203 Berlin Gesundheitssystem, in dem wir den weiter-
gehenden Beratungsbedarf abdecken. Weitere Informationen erhalten Sie unter:
Telefon e Durch unsere umfangreiche, stets aktuelle www.berliner-leberring.de
030/ 8322 6775 Arztedatei konnen wir die Betroffenen auf oder
Wunsch zielgerichtet zu Fachérzten und kontakt@berliner-leberring.de
Fax Kliniken in Wohnnahe vermitteln.
030 / 7492 4407 e Die Anforderungen an die Beratungsstelle Ebenso werden Beratungen fiir sozialrecht-
werden immer groBer, da die Fallzahlen liche Belange (Schwerbehinderung, Rente
Internet sténdig steigen und die Betroffenen nicht etc.) nach Terminwunsch angeboten.
berliner-leberring.de nur aus der Region Berlin zu uns finden.
e Alle Mitarbeiter sind ausnahmslos ehren-
Sprechzeiten amtlich tatig.
Dienstag und Donnerstag e Unsere Beraterfortbildung erfolgt extern

13.00 Uhr bis 17.00 Uhr durch Teilnahme an Arzteschulungen und



Vorsitzende
Anne Hibbeln

Ansprechpartner
Jeremy Diinow, Geschaftsstelle

Anschrift
Tegeler Weg 4
10589 Berlin

Telefon

(030) 91 70 80 02 (Biiro)
Terminvereinbarung zur Beratung:
(030) 12 06 42 47

oder unter beratung@bipolaris-mail.

de

E-Mail
bipolaris@bipolaris.de

Internet
bipolaris.de
bipolaris.de/bipolar-beratung

Social Media
facebook.de/bipolaris
twitter.com/bipolaris_bb

Sprechzeiten
Anrufbeantworter, Riickruf erfolgt

bipolaris — Manie & Depression
Selbsthilfevereinigung
Berlin-Brandenburg e.V.

Freude und Trauer, Angst und Aggressivitat -
Gefilhle, die jeder kennt. Bei Menschen mit
giner Bipolaren Storung kénnen diese Geflihle
extrem werden: Sie sind viel starker und dau-
ern langer. Diese Menschen leben zwischen
den gegensatzlichen Polen von Manie und
Depression und wurden deshalb friiher auch
manisch-depressiv genannt,

Ein Maniker kann sehr faszinierend sein: witzig,
kreativ, voller Selbstvertrauen und Tatendrang.
Schiaf braucht er wenig. Er ist enthemmt und
sein Redefluss ist kaum zu stoppen. Mit hoher
Uberzeugungskraft vertritt er seine Ideen. Viele
seiner Gedanken sind jedoch sehr unrealistisch.

In leichteren Phasen, so genannten Hypomani-
en, konnen die gesteigerte Kreativitdt und der
Tatendrang durchaus produktiv genutzt wer-
den. In der Depression ist das Selbstvertrauen
dahin, der Erkrankte ist niedergeschlagen, ver-
zweifelt, voller Angste und Schuldgefiinle; oder
er fuhlt nichts auBer einer tiefen Leere. Alles
fallt ihm schwer; manchmal schafft er es nicht
einmal, aufzustehen und sich zu waschen,
geschweige denn zur Arbeit zu gehen.

Diese extremen Stimmungsschwankungen sind
fur das Umfeld des Betreffenden nur schwer
nachvollziehbar und auszuhalten. Freundschaf-
ten und Partnerschaften zerbrechen. Oft geht
der Arbeitsplatz verloren. Die Selbstt6tungsrate
ist 20-fach erhéht.

Die Erkrankung ist weit verbreitet, so haben
3 bis 5 Prozent aller Bundesburger mindestens

einmal im Leben eine manische oder hypoma-
nische Episode. Die Ursachen sind vielfaltig.
Sozialisation, erlerntes Verhalten, Stress,
Hirnstoffwechsel und genetische Disposition
spielen zusammen. Psychotherapie, Medi-
kamente, Lebensmanagement und nattrlich
Selbsthilfegruppen kénnen bei der Bewaltigung
der psychischen Probleme helfen.

Selbsthilfe

In Berlin und Brandenburg gibt es ca. 16
Selbsthilfegruppen, die sich mit der Bipolaren
Storung auseinandersetzen. In den Selbsthilfe-
gruppen treffen sich betroffene Menschen oder
ihre Angehorigen. Es werden Erfahrungen und
praktisches Wissen aus erster Hand zum Leben
mit der Bipolaren St6rung, zu Psychopharma-
ka, Arzten, Therapeuten, Krankenhausaufent-
halten und Behdrden ausgetauscht.

Auch wenn es keine Patentlosungen gibt, stellen
die Erfahrungen andere Menschen Anregungen
dar, die fiir das eigene Leben sehr nitzlich sein
kénnen. Betroffene und Angehdrige kdnnen iber
Belastungen reden, ohne viel erkldren oder sich
gar rechtfertigen zu miissen. Da man als Er-
krankter beginnende manische Phasen oft nicht

selbst rechtzeitig erkennt, ist das gegenseitige
Spiegeln in der Gruppe wichtig.

Als unabhangige Interessenvertretung setzen wir
uns fiir die Belange betroffener Menschen und
ihrer Angehdrigen ein. Wir initiieren neue Selbst-
hilfegruppen und unterstiitzen bestehende.

Psychisch kranke Menschen sind in besonde-
rem MaBe von Diskriminierung betroffen und
Bipolare Storungen sind trotz ihrer Haufigkeit
in der Offentlichkeit kaum bekannt. Eines
unserer wesentlichen Ziele ist deshalb die
Aufklarung tber Bipolare Stérungen und der
Austausch zwischen Betroffenen, Angehorigen
und Fachpersonal. So informieren wir im Inter-
net und mit unseren regelmasig gut besuchten
Informationstagen. Wir beteiligen uns an vielen
weiteren Veranstaltungen und arbeiten in Gre-
mien und in der Anti-Stigma-Arbeit mit.

Seit 2013 bieten wir eine personliche Bipo-
lar-Beratung flir Betroffene, Angehérige und
Experten durch Ausbildung oder Beruf an.
Die Beratung ist kostenlos und auf Wunsch
anonym. Seit den Corona-Umstanden beraten
wir auBerdem auch telefonisch.



Bjorn Schulz

SITLHET{uiMl &

Ansprechpartner
Wolfgang Kern (Geschéftsfiihrer)

Anschrift
Wilhelm-Wolff-StraBe 38
13156 Berlin

Telefon
030/ 398 998 50

Fax
030 /398998 99

E-Mail
info@bjoern-schulz-stiftung.de

Internet
bjoern-schulz-stiftung.de
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Bjorn Schulz Stiftung

Die Bjorn Schulz Stiftung ist benannt nach
Bjorn Schulz, der 1982 mit sieben Jahren an
Leukdmie starb. Der kleine Bjorn erkrankte
mit drei Jahren. Bjorns Tod war der Impuls
flir seine Eltern, gemeinsam mit anderen Be-
troffenen, den Verein Kinderhilfe zu griinden.
Denn die erfolgreiche Krebsbehandlung bei
Kindern und die Palliativmedizin standen noch
ganz am Anfang. Es wurde klar, dass die Ar-
beit fiir eine bessere medizinische Versorgung
und die Begleitung der Familien ein gréBeres
Netzwerk benétigen wiirde. So ging 1996

die Bjorn Schulz Stiftung aus der Kinderhilfe
hervor.

Die Bjérn Schulz Stiftung begleitet heute
Familien mit lebensbedrohlich und lebens-
verkiirzend erkrankten Kindern, Jugendlichen
und jungen Erwachsenen bis 35 Jahre ab
dem Zeitpunkt der Diagnose, wahrend des
Krankheitsverlaufs und Gber den Tod des
Kindes hinaus.

Dies geschieht im stationdren Kinderhospiz
Sonnenhof, das im Jahr 2002 erdffnet und
2012 erweitert wurde. Hier kdnnen sechzehn
Kinder und ihre Familien aufgenommen wer-
den. Es ermdglicht Familien, die verbliebene
Lebenszeit gemeinsam mit ihren Kindern in
Geborgenheit und professioneller Betreuung
zu verbringen. Aufnahme finden im Sonnenhof
nicht nur sterbende, sondern auch schwer
kranke Kinder mit ihren Familien, die noch
gine gewisse Lebensperspektive haben und
das Kinderhospiz auch wieder verlassen.
Eine intensive Betreuung, die auch Teilhabe,

LV Selbsthilfe | Mitgliedsvereine 2021/22

Flirsorge und Schutz in dieser besonders
schweren Zeit bietet, entspricht dem Geist
der Stiftung. Es geht um eine Zeit voller
Leben — das ist das Motto.

Dartiber hinaus gibt es viele ambulante
Dienste flr die betroffenen Familien; Familien
unterstiitzende MaBnahmen, die spezialisierte
ambulante Palliativersorgung von Kindern
und Jugendlichen, Begleitung in Trauer- und
Geschwistergruppen. Fiir die Erholung stehen
Nachsorgehduser auf Sylt und am Chiemsee
zur Verfiigung. Neben Berlin beraten die
Standorte Brandenburg, Sachsen-Anhalt und
Bayern die Familien vor Ort. Die Arbeit der
Bjorn Schulz Stiftung wird zu einem groBen
Teil aus Spenden finanziert.

Die Stiftung ist Trager des DZI-Spendensiegels.

Der Informationsstand der Bjorn Schulz Stiftung auf
dem 1. Berliner SELBSTHILFE-TAG in Berlin-Mitte

Foto: Peter StrauB
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gorderung Sehbem
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Vorsitzender
Stephan Kuperion
Osterwicker Steig 25a
13503 Berlin

Telefon
030/40 6367 04

Fax
030/4063 67 26

E-Mail
kontakt-verein@bfs-berlin.de

Internet
bfs-berlin.de

Bund zur Forderung
Sehbehinderter (BFS) Landes-
verband Berlin-Brandenburg e.V.

Ziel des Landesverbandes ist die Interessen-
vertretung sehbehinderter Menschen in allen
gesellschaftlichen Bereichen.

Diese gliedert sich in folgende Arbeitsschwer-
punkte:

e ¢ffentliche Artikulierung der Probleme
sehbehinderter Menschen,

e schulische, berufliche und soziale Beratung
und Betreuung sehbehinderter Kinder und
Erwachsener,

e Schaffung und Unterhaltung von Freizeitge-
staltungsmaglichkeiten, die sehbehinderten
Menschen sonst nicht zuganglich sind,

e Versuch der Einflussnahme auf die poli-
tische und gesellschaftliche Entwicklung
zur Berticksichtigung sehbehindertenspezi-
fischer Probleme,

 Kooperation mit Verbanden gleicher Ziel-
setzung auf Bundes- und Landesebene und
Strukturierung der Interessenvertretung,

e Forderung eines sehbehindertengerechten
Bildungswesens sowie Anregung und Unter-
stlitzung von Wissenschaft und Forschung.




BKMF

Ansprechpartnerin Berlin
Carola Hiesgen

E-Mail
carola.hiesgen@bkmf.de

Ansprechpartnerin Brandenburg
Doreen Thémke

Telefon

0330 56/ 43 23 92

E-Mail

doreen.thoemke@bkmf.de

Anschrift

Bundesverband Kleinwiichsige
Menschen und ihre Familien e.V.
Deutsches Zentrum fiir Kleinwuchs-
fragen (DZK)

LeinestraBe 2 | 28199 Bremen

Telefon
0421/336169-0

Fax
0421/336169-18

E-Mail
info@bkmf.de

Internet
bkmf.de

Bundesverband Kleinwiichsige
Menschen und ihre Familien e.V.
LV Berlin/Brandenburg und
Mecklenburg-Vorpommern

Der Bundesverband Kleinwlchsige Menschen
und ihre Familien (BKMF) e.V. setzt sich

seit 1988 als bundesweite Organisation der
gesundheitlichen Selbsthilfe fiir die Interessen
kleinwiichsiger Menschen ein.

Im sozialen Netz staatlicher, privater und
institutioneller Hilfen gibt es Liicken, die
nur von Kleinwuchs Betroffenen und ihren
Angehdrigen selbst durch Engagement und
Kompetenz geschlossen werden kdnnen.

Unter dem Leitmotiv ,Hilfe zur Selbsthilfe"
bem(ihen wir uns um die psychosoziale
Stéarkung kleinwtichsiger Menschen, deren
gesellschaftliche Inklusion und um den Abbau
vorhandener Vorurteile.

Wir unterstiitzen alle Ratsuchenden (Betrof-

fene, Angehdrige und Fachleute). In diesem

Zusammenhang ergeben sich verschiedene

Aufgabenschwerpunkte:

e Beratung und Begleitung durch Information
von kleinwiichsigen Menschen vom Kindes-
bis zum Erwachsenenalter.

e Starkung und Schulung der betroffenen
Familien: Hilfe bei der Bewdltigung der
Diagnose, Hilfestellung und Beratung bei
der Inklusion in Kindergarten, Schule, Beruf
und damit in die Gesellschaft.

e Beratung rund um das Thema Beruf und
Mobilitét.

e Sicherung einer bestmdglichen gesund-
heitlichen Versorgung von kleinwiichsigen
Menschen in Zusammenarbeit mit den
Deutschen Wachstumszentren, Universitats-

und Fachkliniken sowie Psychologen und
Therapeuten, durch Hilfsmittelberatung etc.

e |nitiierung von wissenschaftlichen und
Forschungsprojekten.

e Beratung und Unterstitzung bei sozial-
rechtlichen Belangen, z.B. Schwerbehin-
dertenausweis, Pflegegeld, steuerlichen
Vergiinstigungen.

e Schulung von ehrenamtlichen Mitarbeitern
als Multiplikatoren.

Zur Erflllung seiner Aufgaben betreibt der
BKMF e.V. seit 2007 das Deutsche Zentrum
flr Kleinwuchsfragen (DZK) in Bremen.

In diesem Zentrum werden die interdiszi-
plindren, bundesweiten Informationen im
Bereich der Seltenen Erkrankungen voran-
getrieben sowie Beratungen und Schulungen
von Betroffenen, Angehdrigen, Fachleuten,
Therapeuten, Organisationen und Institutionen
durchgefihrt,

Wir bieten, u.a. Probewohnen in einer
Kleinwuchsgerecht gestalteten Modellwoh-
nung fiir Familien mit Kindern und fir dltere
Menschen.

Foto: Christ

Wir beraten zur Arbeitsplatzausstattung und
bieten die Mdglichkeit, einen kleinwuchsge-
rechten Arbeitsplatz zu erproben.

Die Kinder- und Jugendarbeit liegt uns beson-
ders am Herzen und bildet einen wichtigen
Schwerpunkt unserer Arbeit. Sie finden viel-
faltige Angebote, wie z.B. im Musikraum.

Ebenso fordern und unterstiitzen wir den
Sport fiir kleinwiichsige Menschen und initi-
ieren regelmaBig Sportseminare, die u.a. in
Kooperation mit Werder Bremen durchgefiihrt
werden.

Wir erfassen und archivieren die kleinwuchs-
spezifischen Informationen.

Besuchen Sie auch unseren Spendenshop
bei www.bildungsspender.de/bkmf

Spendenkonto

Sparkasse Bremen

IBAN: DE72 2905 0101 0001 0159 81
BIC: SBREDE22



Bundesverband Schilddriisenkrebs
Ohne Schilddrise leben e\,

Vorsitzender
Dr. Karl Rinast

Ansprechpartner

Harald Rimmele

(Bundesgeschaftsfiihrer, im Leitungsteam
der SHG Schilddriisenkrebs Berlin)

Anschrift
RungestraBe 12
10179 Berlin

Telefon
030 275 811 46

Fax
030 175 811 47

E-Mail
info@sd-krebs.de
shg-berlin@sd-krebs.de

Internet
sd-krebs.de
sd-krebs.de/berlin

Sprechzeiten

Montag bis Mittwoch von 11 bis 13 Uhr
und von 14 bis 16 Uhr,

Donnerstag von 11 bis 13 Uhr

Bundesverband Schilddriisen-
krebs — Ohne Schilddriise leben
e.V,, Selbsthilfegruppe Berlin

Unser Bundesverband Schilddrlisenkrebs —
Ohne Schilddriise leben e.V. setzt sich fir die
Informationsbedirfnisse und Interessen von
Schilddriisenpatienten, insbesondere von
Schilddriisenkrebs-Patienten ein. Zentrale Ele-
mente sind dabei der Austausch in unserem
Online-Selbsthilfe-Forum auf www.sd-krebs.
de sowie die Selbsthilfearbeit in etlichen regi-
onalen Gruppen, Arbeits- und Projektgruppen.

Zum Anlass unseres 20-jdhrigen Bestehens
haben wir im Oktober 2019 ein Symposium
zum Thema ,Lebensqualitdt von Schilddriisen-
krebspatient:innen“ und einen anschlieBenden
Festabend organisiert. Diese Veranstaltung
war mit 170 Teilnehmer:innen ausgebucht,
Das Symposium haben wir per Livestream im
Internet Ubertragen, so dass wir Betroffenen,
die u. a. aus gesundheitlichen Griinden nicht
vor Ort sein konnten, auch daran teilhaben
lassen und gar per Telefon in die Podiumsdis-
kussionen zuschalten konnten.

38 regionale Gruppen und Treffen nehmen
sich das ganze Jahr iiber den Fragen und Sor-
gen derjenigen an, die sich auBerhalb unseres
Online-Forums personlich begegnen mdchten
oder die keinen Internet-Zugang haben. Durch
Corona sind einige Treffen abgesagt worden,
ins Freie verlegt worden oder als Online-Ge-
sprachskreise abgehalten worden.

In Berlin finden die Treffen ca. alle 6 Wochen
vor Ort oder als Online-Gesprachskreis statt.
Aktuelle Informationen unter
www.sd-krebs.de/berlin

Unser Verband und unsere regionalen Selbst-
hilfegruppen steht vor der groBen Heraus-
forderung, dass Schilddriisenerkrankungen
aufgrund jodarmer Boden in Deutschland
eine Volkskrankheit sind, Schilddriisenkrebs
jedoch eine seltene Erkrankung ist.

Unter den Besuchern und Fragestellern in
unserem Selbsthilfe-Forum, in den regionalen
Gruppen und in der Bundesgeschéftsstelle
sind daher sehr viele Betroffene, die im Vorfeld
einer Schilddriisenoperation befiirchten, an
Schilddriisenkrebs erkrankt zu sein und sich
informieren wollen. Selbstverstandlich méchten
wir auch diesen Betroffenen unsere Erfah-
rungen und unser Informationsmaterial zur
Verfligung stellen, damit sie besser mit ihren
Angsten umgehen kénnen. Wir mchten auch
diesen Betroffenen helfen, dass sie zusam-
men mit ihren behandelnden Arzten zu einer
gemeinsamen, informierten und rationalen
Risikoabwégung und Therapieentscheidung
kommen. Nur dadurch werden sie spéter

auch dann noch diese Therapieentscheidung
mittragen konnen, wenn ein seltenes negatives
Ereignis in der Therapie eintreffen sollte.

Als selbst Betroffene engagieren wir uns
jedoch in erster Linie fiir Schilddriisenkreb-
spatienten und fiir deren Probleme und Inte-
ressen, inshesondere auch dann, wenn bei
der, ohnehin, seltenen Schilddriisenkrebser-
krankung weitere (noch seltenere) Probleme
auftreten, die besondere Therapien erfordern.

Bild #1: Bundesvorstand, Mitglieder-Beirat und Mitar-
beiter:innen der Bundesgeschaftsstelle beim Sympo-
sium zum Anlass unseres 20-jdhrigen Bestehens.

#2: Imbiss-Empfang: 20 -Jahre www.sd-krebs.de

#3: Podiumsdiskussion mit Betroffenen und Arzt:in-
nen aus den Anfdngen von www.sd-krebs.de

Fotos: Titus Scholl



BSK

Vorsitzende

Monika Matschke
PropststraBe 1/0305
10178 Berlin

Telefon
030/ 241 22 88

Fax
030/2472 44 26

E-Mail
monika-matschke@gmx.de

Stellvertr. Vorsitzender
Thomas Hannig
WotanstraBe 17

10365 Berlin

Telefon
030/3727493

Fax
030/395012 96

E-Mail
thomas_hannig@hotmail.de

Bundesverband Selbsthilfe
Korperbehinderter
Landesverband Berlin e.V.

Der Bundesverband Selbsthilfe Kdrperbehin-
derter wurde 1955 von Eduard Knoll, selbst
kérperbehindert, in Krautheim an der Jagst
in Baden-W(rttemberg gegriindet. Ziel war
damals, Menschen mit Kdrperbehinderungen
wieder in die Gesellschaft einzugliedern und
ihnen ein selbstbestimmtes Leben zu ermdg-
lichen. Sehr schnell bildeten sich Kontakt-
stellen in anderen Bundesléndern, aus denen
nach und nach selbststandige Landesverbén-
de hervorgingen.

So auch in Berlin. Unser Landesverband
Berlin griindete sich 1984. Mit seinen ca. 140
Mitgliedern ist er einer der kleineren Landes-
verbdnde im Bundesverband.

In den letzten Jahren haben wir dank einer
intensiven Mitgliederwerbung den Mitglie-
derverlust durch Austritte oder Tod nicht nur
ausgleichen, sondern auch Uberwinden kon-
nen. Unseren Mitgliedern, die automatisch im
Bundesverband sind, steht die hervorragend
gestaltete und informative Verbandszeitschrift
,Leben & Weg“ kostenlos zur Verfigung.
Diese Zeitschrift erscheint 6 Mal im Jahr. Der
Landesverband gibt ebenfalls ein zweimonat-
lich erscheinendes Infoblatt heraus, in dem
iber aktuelle behindertenpolitische Themen
Berlins und (iber Verbandsaktivitdten berichtet
wird. Selbstverstandlich darf eine Rédtselecke
nicht fehlen.

Als Selbsthilfeverein sehen wir unsere
Hauptaufgabe in der Beratung und Unterstiit-
zung unserer Mitglieder in den Bereichen der

Mobilitét, insbesondere im OPNV, und der
selbstbestimmten Gestaltung des Alltags.

Fiir Mitglieder und Interessierte findet an
jedem 2. Freitag im Monat ein Treffen mit
Informationen des Vorstandes und Beratung
statt. Treffpunkt ist die Gaststatte ,Annchen
von Tharau“, Rolandufer 6, 10179 Berlin-Mit-
te im Haus des SoVD in der Zeit von 17.00
Uhr bis 19.00 Uhr. (S-Bhf. Jannowitzbrlicke).
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Camphill
Alt-Schonow

1. Vorsitzender und
Ansprechpartner
Franz Godt

2. Vorsitzender und
Ansprechpartner
Wolfgang Penkert

Anschrift
Alt-Schonow 5
14165 Berlin

Telefon
030 845718-95

E-Mail

traegerverein@camphill-alt-schoenow.de

Internet

camphill-alt-schoenow.de/traegerverein

Camphill Alt-Schonow e.V.

Im Camphill Alt-Schonow e.V. sind (iberwie-
gend die Angehdrigen der Bewohnerinnen
und Bewohner unserer Einrichtung aktiv.
Neben seiner Aufgabe als Gesellschafter der
gemeinn(tzigen Camphill Alt-Schénow GmbH
beschéftigt sich der Verein im Wesentlichen
um die Information und Auseinandersetzung
mit den gesellschaftlich relevanten Themen,
welche das Leben von Menschen mit Behin-
derung beeinflusst.

Wir organisieren verschiedene, regelmaBig
stattfindende kulturelle Veranstaltungen,
sind Herausgeber der Vereinszeitschrift ,Die
Briicke" und pflegen den Kontakt zu Unter-
stiitzerinnen und Unterstiitzern flir Camphill
Alt-Schonow.

Der Verein wurde bereits im Juni 1992 als
,Camphill Lebensgemeinschaft Berlin-Zeh-
lendorf e.V.“ gegriindet und versteht sich als
gemeinnitziger Verein zur Unterhaltung von
Lebensorten flir Menschen mit Behinderung.
Sein Name leitet sich von der Zugehdrigkeit
zur Camphill-Bewegung ab, die sich am
anthroposophischen Menschenbild von Rudolf
Steiner orientiert. Darin begriindet haben wir
es uns zur Aufgabe gemacht, soziale Lebens-
formen zu gestalten, in denen Menschen mit
verschiedenen Fahigkeiten und Behinderun-
gen leben und von diesem gemeinsamen
Leben auch getragen werden.

Der Verein Camphill Alt-Schénow e.V. hat
etwa 30 Mitglieder. Der Vorstand trifft sich
turnusmaBig und bereitet die zweimal jahrlich
stattfindenden Mitgliederversammiungen vor.
Der Camphill Alt-Schonow e.V. wurde bereits
1992 von engagierten Eltern sowie Mitarbei-

terinnen und Mitarbeitern unserer Einrichtung
gegriindet. Das urspriingliche Ziel war es, flr
die erwachsenen Kinder der Eltern in Berlin
eine Lebensperspektive zu erdffnen. Am 7.
Oktober 1996 (ibernahm der Verein selbst die
Tragerschaft fir Camphill Alt-Schénow und
war bis Ende 2009 auch der Betreiber.

Mit dem stetigen Wachsen unserer Lebens-
gemeinschaft, der komplexer werdenden
Materie zur Eingliederungshilfe und wegen
der damit verbundenen finanziellen Risiken
fasste man den Beschluss zur Griindung
einer gemeinn(itzigen GmbH, die ab dem Jahr
2010 den Betrieb der Einrichtung bernahm.
Der Verein ist alleiniger Gesellschafter der
Camphill Alt-Schonow gGmbH.

Die wichtigsten Aufgaben des Vereins sind in
der Satzung beschrieben:

Der Verein informiert und berdt Menschen
mit Behinderungen und ihre Angehdrigen zur
sozialen Integration und Wahrnehmung ihrer
Interessen.

Er unterstiitzt Menschen mit Behinderun-
gen durch Bildungsangebote im Bereich der
Selbstbestimmung und Teilhabe am Leben in
der Gesellschaft.

Er fordert integrative Begegnungsmdglichkei-
ten fiir alte und junge, behinderte und nicht
behinderte Menschen unterschiedlichster
Herkunft.

Der Verein arbeitet mit dem Freundeskreis
Camphill e.V. und dem Bundesverband anth-
roposophisches Sozialwesen e.V. zusammen.
Neben seiner Funktion als Gesellschafter

der Camphill Alt-Schénow gGmbH berét und
begleitet der Verein auch die inhaltlichen

Bild #1: Camphill Alt-Schonow Dorfplatz
#2: Gemeinschaftshaus, #3: Wohnhaus
Fotos: Georg Zmuda

Anforderungen und Aspekte unserer Lebens-
gemeinschaft. Der Verein 1adt regelméaBig
auch zu kulturellen Veranstaltungen in Cam-
phill Alt-Schonow ein, die er zum Teil auch
selbst koordiniert und anbietet.



' Cooperative Mensch e.V.

Vorsitzender
Bernd Pieda

Ansprechpartner
Marko Georgi

Anschrift
Schlangenbader StraBe 18
14197 Berlin

Telefon
030/25937560

Fax
030/2593 75 61

E-Mail
marko.georgi@co-mensch-ev.de

Internet
co-mensch-ev.de

Sprechzeiten
Montag bis Donnerstag
10.00 Uhr bis 18.00 Uhr

Cooperative Mensch e.V.

Der Elternselbsthilfeverein hat die Aufgabe,
kérperbehinderte Kinder, Jugendliche und
Erwachsene, insbesondere mit cerebralen
Bewegungsstorungen, zu fordern, um ihre
Lebenssituation zu verbessern und eine
groBtmagliche Integration in die Gesellschaft
Zu erreichen.

Der Verein vertritt die Belange der Menschen
mit Behinderungen in der Offentlichkeit und
bietet Unterstitzung fiir Betroffene und ihre
Angehdrigen.

Er organisiert Freizeitangebote: ein Theate-
rensemble, die Freizeitklubs und die Angebote
zur Unterstiitzung im Alltag — AUA.

Deutsche Ehlers-Danlos-Initiative
e.V. — Landesverband Berlin

Die Deutsche Ehlers-Danlos-Initiative e.V. ist
eine gemeinn(tzige Vereinigung von Betrof-
fenen, deren Angehdrigen, medizinischem
Fachpersonal und Fordermitgliedern. Sie wur-
de 1996 gegriindet und ist bundesweit tatig.

Was ist das Ehlers-Danlos-Syndrom
(EDS)?

Bei EDS handelt es sich um eine seltene,
genetisch bedingte, vererbbare Bindegewebs-
schwdche. Man unterscheidet insgesamt 13
verschiedene Formen. Die Symptome sind
vielféltig und reichen von (iberdehnbarer Haut
Uber hypermobile, (iberstreckbare Gelenke bis
hin zu mdglichen Rissen innerer Organe oder
GeféBe.

Das Leben der Betroffenen ist gepréagt durch
schlechte Wundheilung, haufige Luxationen
von Gelenken und chronische Schmerzen.
Durch erhohte Miidigkeit und Erschopfung
kommt es zu starker Einschrankung des
Alltagslebens.

Unser Ziel ist vorrangig die Aufklarung tber
die Erkrankung. Es steht spezielles Infomate-
rial fir Kindergarten und Schule zur Verfi-
gung. Jugendliche und junge Erwachsene
haben ihre eigene Vertretung innerhalb des
Vereins.

Neben Patienten mit EDS betreuen wir auch
Betroffene mit verwandten Bindegewebser-
krankungen, wie Hypermobilitdtssyndromen
und Sjorgen-Syndrom.

Deutsche
Ehlers-Danlos-
Initiative e.l!

Ansprechpartner
Juergen Grunert
Postfach 1619
90706 Furth

Telefon
0911/97 923810

E-Mail
buero1@ehlers-danlos-initiative.de

Internet
ehlers-danlos-initiative.de



Vorsitzender
Rainer Zobel

Ansprechpartner:innen
Rainer Zobel und Katy Seier

Anschrift
Oboensteig 4
13127 Berlin

Telefon
030-47599547

Fax
030-47599548

E-Mail
info@gbs-selbsthilfe.de

Internet

gbs-selbsthilfe.org/Iv-berlin-brandenburg

Social Media
twitter.com/cidp_gbs

facebook.com/GBS.CIDP.Selbsthilfe
instagram.com/gbs.cidp.selbsthilfe

Deutsche GBS CIDP Selbsthilfe
e.V.
LV Berlin - Brandenburg

Selbsthilfe fiir entziindliche Neuropathien,
Guillain-Barré-Syndrom und dessen
Varianten

Wir sind von den seltenen Erkrankungen
GBS, CIDP oder deren Varianten betroffen.
Unsere Erfahrungen machen uns zu Experten
in eigener Sache. Jeder von uns hat seinen
individuellen Weg gefunden, mit der Erkran-
kung umzugehen. Diesen reichen Schatz an
Erfahrungen teilen wir und vergroBern ihn
dadurch. Unsere Organisation férdert den
Austausch und die gegenseitige Hilfe von
Betroffenen. Zu den Betroffenen zéhlen wir

auch Angehdrige und Freunde der Erkrankten.

Auch sie beraten wir gerne. Jeder kann sich
mit Fragen an uns wenden. Unsere zentrale
Telefonnummer ist 030-47599547. Hinter-
lassen Sie einfach eine Nachricht — wir rufen
Sie zuriick!

Verleihung der
Berliner Ehrennadel
an Rolf Blaga (4.v.r.),

Psoriasis Forum
Berlin



Landesgruppenleiterin
Tatjana Reitzig
Bleicheroder StraBe 16b
13187 Berlin

Telefon
030 /94 39 86 84

E-Mail
tatjana.reitzig@dgm.org

Internet
dgm.org

Deutsche Gesellschaft fiir
Muskelkranke e.V. (DGM)
Landesverband Berlin -
Brandenburg

Muskelkranken-Selbsthilfe und
Forschungsforderung

Die deutsche Gesellschaft fiir Muskelkranke e.V.
(DGM) wurde 1965 in Miinchen gegriindet.

Ihre Aufgaben sieht die DGM in der

e Information und Aufkldrung iber Therapie-
maglichkeiten,

e sozialen Beratung als Bewdltigungshilfe,

e Unterstiitzung der Forschungsarbeit.

Um das Interesse an der Erforschung und
Behandlung von Muskelerkrankungen zu
stimulieren, initiierte die DGM Muskelzentren
an Universitats- und anderen Kliniken.

Die DGM verfligt {iber eine groBe Palette an
Merkblattern, Broschiren und verschiedenen
Rundbriefen zu krankheitsspezifischen The-
men. Vierteljahrlich erscheint die Vereinszeit-
schrift ,Muskelreport”.

Die DGM gliedert sich in 15 Landesverbénde,
die von der Bundesgeschaftsstelle in Freiburg
untersttzt werden.

Anmeldungen per E-Mail sind erforderlich

ALS Gruppe

Einmal im Quartal, Samstags von 14 - 17 Uhr
Ort: Villa Donnersmarck

SchédestraBe 9-13, 14165 Berlin

Kontakt: Sabine Flister

Telefon: 030/ 715 81 206

E-Mail: sabine.flister@dgm.org

Elterntreffen

Jeweils sonntags, mehrmals im Jahr

Ort: Selbsthilfe-Kontakt- und Beratungsstel-
le Berlin-Mitte, Perleberger Str. 44, 10559
Berlin

Kontakt: Tatjana Reitzig

Telefon: 030 / 94 39 86 84

E-Mail: tatjana.reitzig@dgm.org

Treffen FSHD

Jeden zweiten Samstag im Monat,
Ort bitte erfragen

Kontakt: Susi Meissner

Telefon: 030 / 364 33280
E-Mail: susi.meissner@dgm.org

Gesprachsgruppe von Menschen

mit Muskelerkrankungen

Jeden 2. Montag im Monat von 18 - 20 Uhr,
Ort bitte erfragen

Kontakt: Katja Lemke

Telefon: 030 / 372 42 24

E-Mail: katja.lemke@dgm.org

Gesprachskreis Myotone Dystrophie
Termin bitte erfragen

Ort: Abakus Hotel,

Franz-Mett-StraBe 3-9, 10319 Berlin
Kontakt: Anke Klein

Telefon: 030 / 50381627

E-Mail: anke klein@dgm.org

Gesprachskreis von Muskelkranken
Jeden zweiten Mittwoch im Monat von
18:30 - 20:30 Uhr

Ort: Selbsthilfe-Kontakt- und Beratungsstelle

Berlin-Mitte, Perleberger Str. 44, 10559 Berlin
Kontakt: Christine Schumann

Telefon: 030/ 706 52 22

E-Mail: christine.schumann@dgm.org
Kontakt: Detlef Urbanitz

Telefon: 030/ 7 84 5287

E-Mail: detlef.urbanitz@dgm.org

HSMN Treffen

Das Treffen findet einmal im Monat statt!
Ort und Termine bitte erfragen

Kontakt: Jeanette Neugebauer

Telefon: 0151 / 2567 461

E-Mail: jeanette.neugebauer@dgm.org
Kontakt: Petra Loeper

Telefon: 03361 / 693932

E-Mail: petra.loeper@dgm.org

Treffen fiir Muskelkranke,
Angehdrige und Freunde

Jeden dritten Donnerstag im Monat
Ort: Restaurant Annchen von Tharau
Rolandufer 6, 10179 Berlin
Kontakt: Ronald Budach

Telefon: 030/ 949 60 35

E-Mail: ronald.budache@dgm.org
Kontakt: Helga Groener

Telefon: 030/ 765 03 012

E-Mail: helga.groener@dgm.org

Spieletreff fiir GroB und Klein

Jeden ersten Samstag im Monat um 15:00 Uhr
Ort: Gemeinschaftsraum

GroB-Berliner Damm 148, 14057 Berlin
Kontakt: Sabine Mobers

E-Mail: sabine.mobers@dgm.org



Vorsitzender und
Ansprechpartner
Andreas Schmidt

Telefon
030 6015137

E-Mail
a.schmidt@dhh-ev.de

Internet
dhh-ev.de

Social Media
facebook.com/Huntingtonhilfe

Sprechzeiten
Bitte per E-Mail vereinbaren.

Deutsche Huntington-Hilfe
Berlin-Brandenburg e.V.

Die Huntington-Krankheit ...

wurde friiher auch Morbus Huntington, Chorea
Huntington oder erblicher Veitstanz genannt.
Die Huntington-Krankheit ist eine seltene erbli-
che Krankheit des zentralen Nervensystems. In
Deutschland sind mindestens 8.000 Menschen
von der Krankheit betroffen. Die Dunkelziffer
wird deutlich hher eingeschétzt. Benannt ist
die Huntington-Krankheit nach dem amerikani-
schen Arzt George Huntington aus Long Island
(New York, USA), der sie 1872 beschrieb. 1993
wurde die Verdnderung (Mutation) entdeckt, die
flr die Huntington-Krankheit verantwortlich ist.
Ein Gen des Chromosoms 4 ist betroffen. Der
Verlauf der Erkrankung ist individuell und von
Patient zu Patient verschieden. Viele Patien-
ten Ieiden unter neurologischen Stérungen,
beispielsweise Bewegungsstorungen oder
psychischen Verdnderungen wie Verhaltenssto-
rungen. Im fortgeschrittenen Stadium kommt
ein Riickgang der intellektuellen Fahigkeiten
hinzu. Die Huntington-Krankheit verlauft
fortschreitend. Der Name Chorea (griechisch:
choreia = Tanz) riihrt von den fir die Erkran-
kung typischen, zeitweise einsetzenden unwill-
klrlichen, raschen, unregelmaBigen und nicht
vorhersehbaren Bewegungen her. Zusammen
mit dem unsicheren, fast torkelnden Gang und
dem Grimassieren kdnnen diese Symptome
sehr entfernt an einen Tanz erinnern. Die Sui-
zidrate ist Uberdurchschnittlich. Die Betroffenen
versterben in der Regel nach ca. 15-20 Jahren
nach dem Ausbruch der Krankheit.

Unsere Selbsthilfegruppe ...

wurde 1992 gegrindet und ist eine Selbsthil-
feorganisation flir die Huntington-Krankheit.
Unsere Mitglieder sind Menschen, die selbst
von der Huntington-Krankheit (HK) betroffen
sind oder in deren Familie die Krankheit be-
kannt ist, und Menschen, die beruflich mit der
HK befasst sind, und sonstige Interessierte.

Unsere Treffen ...

finden prinzipiell an jedem 3. Dienstag im
Monat (auBer im Dezember) von 18:30 Uhr
bis ca. 21:00 Uhr statt. Unser gewohnter
Treffpunkt, der blisse” Veranstaltungsraum
der Flrst Donnersmarck-Stiftung, Blissestra-
Be 12 Ecke Wilhelmsaue (Eingang), 10713
Berlin-Wilmersdorf, steht derzeit nicht zur
Verfiigung. Wir werden daher individuelle
Treffpunkte fiir die einzelnen Veranstaltungen
anbieten. Die aktuellen Termine sind zu finden
auf der Internetseite des Landesverband Ber-
lin-Brandenburg unter https.//www.dhh-ev.
de/Berlin-Brandenburg.

Im Mittelpunkt unserer Treffen ...

stehen Erfahrungsaustausch und Informa-
tionsvermittlung. So sind wir bemiiht, iiber
Verdnderungen im juristischen Bereich (z. B.
Sozialrecht, Vorsorge- und Testamentsange-
legenheiten) sowie in Fragen der praktischen
Pflege, gesunden Erndhrung sowie Heil- und
Hilfsmitteln auf dem Laufenden zu bleiben.
Thema bei den Treffen ist auch die psycho-
logische Situation der Betroffenen und deren
Angehériger. Uber den aktuellen Stand der

h

Erweiterter DHH-Vorstand 2020: D. Zetzsche, C.
Schmidt, A. Schmidt, D. Thieser und Ang. Schmid,
Foto: Andreas Schmidt

Forschung und neue Therapiemdglichkeiten
werden wir regelmaBig von Fachleuten aus
der Charité Berlin und anderen Institutionen
informiert. Alljahrlich wird auch ein separates
Treffen von Risikopersonen angeboten. Dar(i-
ber hinaus finden mehrmals im Jahr separate
Treffen der Angehorigen sowie der Gentréger
statt. Gelegentlich nehmen wir mit unserem
Infostand an Gesundheitsmarkten teil. Wir
bieten Ausfliige u. a. in den Zoologischen
Garten und in den Britzer Garten an. Wir le-
gen Wert darauf, dass hierbei auch Betroffene
teilnehmen konnen. An unseren Dampfer-
fahrten kdnnen auch Personen mit Rollstuhl
teilnehmen. Der soziale Gedankenaustausch
findet auch beim alljahrlichen Sommerfest
sowie der Weihnachtsfeier statt.

Wir wiirden uns freuen, ...
Sie bei unseren Treffen begriiBen zu kdnnen.
Autor: Andreas Schmidt



Deutsche ILCO Landesverband
®) Berlin-Brandenburg e.V.

DEUTSCHE | Selbsthilfe

arganisation
Stomal
Darrmkrebs

Vorsitzende und
Ansprechpartnerin
Cornelia Wuttke

Anschrift
Am Gemeindepark 60
12249 Berlin

Telefon
030 7753642

E-Mail
conny.wuttke60@gmail.com

Internet
ilco.de
bb.ilco.de
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Wir sind die gemeinniitzige Selbsthilfe-
organisation flir Menschen mit kiinstlichem
Darmausgang oder kiinstlicher Harnableitung
(Stoma) sowie fiir Darmkrebsbetroffene und
Angehdrige.

Als Selbstbetroffene fiihlen wir uns verpflich-
tet, in ehrenamtlicher Tatigkeit allen Betrof-
fenen in Deutschland Hilfe zur Selbsthilfe zu
leisten, unabhéngig von Weltanschauung,
Nationalitit und Kultur. Aus Selbstbetroffen-
heit und eigener Erfahrung kdnnen wir die
Sorgen und Note, die der Einzelne* in seiner
ganz personlichen Situation hat, nachempfin-
den. Wir wollen ihn unterstiitzen und aufzei-
gen, dass ein eigenstandiges und selbstbe-
stimmtes Leben in Betroffenheit lebenswert
ist. Unser Ziel ist es, zur Verbesserung seiner
Lebensqualitat beizutragen.

Dazu bieten wir Gesprache, Erfahrungsaus-
tausch und Informationen zum téglichen Leben
mit einer Darmkrebserkrankung oder einem
bestehenden bzw. rlickverlagerten Stoma
ebenso an wie zur Prévention. Im Rahmen von
Besuchsdiensten in Kliniken flihren wir person-
liche Gespréche, wir bieten lokale Gruppen- und
Einzelgesprache und informieren durch Bro-
schiren, Zeitschriften und Gber digitale Medien.
Basis daftir sind das Wissen, die eigenen
Erfahrungen und die menschliche Nahe unserer
Mitglieder, deren Hilfe wir als notwendige Er-
ganzung zur professionellen Pflege ansehen.

Um die Interessen der Betroffenen und deren
Angehdrigen im Gesundheitswesen zu vertreten,
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arbeiten wir mit den dort titigen Organisati-
onen und Berufsgruppen als erfahrener und
anerkannter Partner zusammen. Wir setzen
uns fiir eine angemessene medizinisch not-
wendige Versorgung ohne Aufzahlung ein und
flir den Abbau der Tabuisierung des Stomas
und des Darmkrebses. Wir wollen den gesell-
schaftlichen Entwicklungen geméB unserer
Verantwortung Rechnung tragen und Wissen
und Kenntnisse fordern.

Zur Erfiillung unserer Aufgaben in der Selbst-
hilfe miissen wir eine starke Gemeinschaft
sein. Weitere neue Mitglieder stdrken unsere
finanzielle Unabhangigkeit. Zuwendungen von
im Gesundheitswesen tatigen Wirtschafts-
unternehmen schlieBt unser Neutralitdtsan-
spruch aus. Mitglieder kdnnen Einfluss auf die
Arbeit der ILCO und somit auf die Entwicklung
des Gesundheitswesens nehmen.

Gemeinschaft ist uns wichtig. Deshalb
unterstiitzen und férdern wir unsere Mitglie-
der und bieten ihnen umfassende aktuelle
Informationen sowie Fort- und Weiterbildung.
Unsere Mitglieder nutzen die langfristige und
harmonische Gemeinschaft mit Gleichbetrof-
fenen zu einem offenen und vertieften Er-
fahrungsaustausch, der den Einzelnen stérkt
und dazu beitrdgt, ein positives Lebensgefiihl
aufzubauen. Miteinander — Fiireinander.

*Es sind stets Personen unterschiedlichen
Geschlechts gleichermaBen gemeint. Aus
Griinden der besseren Lesbarkeit wird im Text
nur die mannliche Form verwendet.
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Landesbeauftragte
Sonja Arens
ThomasiusstraBe 9
10557 Berlin

E-Mail sarens@dccv.de
Telefon 030 39746669

Landesbeauftragter
Marcus Hetschel
E-Mail mhetschel@dccv.de

Internet
dccv.de

SocialMedia
facebook.com/dccv.de
youtube.com/dccvvideo

Deutsche Morbus Crohn/Colitis
ulcerosa Vereinigung (DCCV e.V.)
Landesverband Berlin/Branden-
burg

Morbus Crohn und Colitis ulcerosa sind chro-
nischentztindliche, in Schiiben verlaufende
Erkrankungen des Verdauungstraktes. Die Ur-
sachen sind trotz intensiver Forschungen bis
heute noch weitgehend unbekannt. Deshalb
sind derzeit nur die Symptome behandelbar.
Bei der Colitis ulcerosa beféllt die Entziindung
nur End- und Dickdarm, beim Morbus Crohn
kann der gesamte Verdauungstrakt (von der
Mundhdhle bis zum After) betroffen sein. In
Deutschland gibt es etwa 400.000 von einer
solchen chronisch entzindlichen Darmer-
krankung (CED) Betroffene. Erstmals betrof-
fen sind vor allem die 15- bis 30-Jahrigen.
Zunehmend wird die Diagnose aber auch bei
Kindern ab dem Sauglingsalter gestellt.

Primar Sklerosierende Cholangitis (PSC)
Die DCCV engagiert sich ebenso fir Men-
schen, die an PSC erkrankt sind, da ein
groBer Teil der Menschen mit PSC auch an
giner Colitis Ulcerosa erkrankt ist. Bei der
PSC handelt es sich um eine entziindliche
Erkrankung der (groBen) Gallengénge, deren
Ursache noch unbekannt ist. Im Verlauf der
Erkrankung wird i. d. R. eine Lebertransplan-
tation notwendig.

Symptome und Diagnose

Wiederkehrende starke Bauchschmerzen,
Gewichtsabnahme, Erschdpfungszustande
und héufige Durchfélle sind Hauptsymptome
des Morbus Crohn. Die Colitis ulcerosa ist
meist durch blutig-schleimige Durchfélle
gekennzeichnet. Oft bestehen Auswirkungen
auf andere Organe wie unspezifische Gelenk-

beschwerden, Augenleiden und krankhafte
Verdnderungen der Haut. Zu den kdrperlichen
Einschrankungen kommt zusétzlich noch die
seelische Belastung, denn die Betroffenen
stoBen in ihrer sozialen Umwelt auf Unwissen-
heit, Unverstandnis und sogar auf Ablehnung.

Information

Die DCCV hilft den Betroffenen auf vielféltige
Weise. Die Beratung durch die Landesbeauf-
tragten und die Telefonberatung in unserer
Bundesgeschaftstelle stehen unseren Mitglie-
dern flr individuelle Anfragen und Hilfen zur
Alltagsbewéltigung zur Verfligung. Wir geben
Empfehlungen und gute Erfahrungen weiter,
die andere Betroffene mit Arzten gemacht
haben, und vermitteln den Kontakt zu einer
der etwa 230 Selbsthilfegruppen. Unsere vier-
teljahrliche Zeitschrift ,Bauchredner” infor-
miert in einer Auflage von 20.000 Exemplaren
Betroffene und Angehdrige iber neueste
Entwicklungen in Therapie, Forschung und
Sozial- und Gesundheitspolitik. Es wird auch
in drztlichen Fachkreisen geschétzt, bleibt
dabei aber laienverstandlich.

Unser umfangreiches Internetangebot dccv.de
mit Chat und Forum (fiir Kinder und Jugend-
liche ced-kids.de) und der DCCV-Facebook-
auftritt haben flr die Betroffenen eine hohen
Informationswert.

Engagement

Innerhalb der DCCV gibt es neben den
Landesverbdnden und Regionalstrukturen bei
lhnen vor Ort auch ein umfassendes Angebot

flir Menschen mit besonderen Krankheits-
ausprégungen und in besonderen Lebens-
situationen: fiir Eltern betroffener Kinder,
fir Jugendliche, Studenten, Betroffene mit
Stoma, Pouch bzw. PSC.

Auch rechtlich bietet die DCCV Unterstiitzung:
Neben der telefonischen Beratung in Antrags
und Widerspruchsverfahren haben ordentliche
Mitglieder Rechtsschutz fiir Klageverfahren
vor deutschen Sozialgerichten.

RegelmaBig gibt es eine Vielzahl von offentli-
chen Veranstaltungen, wie Arzt-Patienten-Se-
minare und Seminare flir DCCV-Mitglieder.

Einflussnahme

In der Auseinandersetzung um die Verande-
rung der Sozialsysteme wird die Stimme der
DCCV fiir die CED-Betroffenen und andere
chronisch Kranke deutlich zu héren sein. Wir
werden weiterhin innerhalb des Gesundheits-
systems fiir angemessene Losungen streiten
und unsere Mitarbeit in entsprechenden
Gremien weiter intensivieren. Um eine gute
medizinische Betreuung und erfolgreiche
Forschung zu CED zu sichern, werden wir
weiterhin junge Forschende und Nachwuch-
sérzte mit Stipendien und Preisen an das
Thema CED heranfiihren.



Vorsitzender
Priv.-Doz. Dr. med. Karl Baum

Ansprechpartnerin
Karin May

Anschrift
Aachener StraBe 16
10713 Berlin

Telefon
030/313 0647

Fax
030/ 312 66 04

E-Mail
info@dmsg-berlin.de

Internet
dmsg-berlin.de

Social Media
facebook.com/dmsg.Landesverband.Berlin
instagram.com/dmsg_landesverband_
berlin

Sprechzeiten

Montag — Donnerstag: 10:00 — 16:00 Uhr
Freitag: 10:00 — 15:00 Uhr

sowie nach telefonischer Vereinbarung

Deutsche Multiple Sklerose
Gesellschaft Landesverband
Berlin e. V.

Die DMSG ist eine unabhéngige Selbsthilfeorgani-
sation von an Multipler Sklerose (MS) erkrankten
Menschen, deren Angehdrigen sowie Forderern
und Helfern, die sich der Beratung und Betreuung
der Erkrankten und Angehdrigen sowie der Erfor-
schung und Behandlung der MS annehmen.

Als Berliner Landesverband vertreten wir die
Interessen unserer Mitglieder in zahlreichen
Gremien der Stadt, Behindertenverbdnden und
im DMSG-Bundesverband. Wir unterstitzen Er-
krankte und Angehdrige und vernetzen Angebote
rund um MS in Berlin und dar(iber hinaus.

Ziele

Ziel unserer Arbeit ist es, die Lebensqualitat von
Menschen mit MS zu verbessern und ihnen ein
selbstbestimmtes Leben unter Wahrung ihrer
Menschenrechte und ihrer Gleichstellung mit
Nichtbetroffenen zu ermdglichen. In diesem
Sinne férdern wir die Beratung, Betreuung,
Behandlung und Rehabilitation von MS-Be-
troffenen. Des Weiteren setzen wir uns fiir die
Verbreitung der Kenntnisse dber MS in der
Offentlichkeit ein und fordern die Forschung zur
Entstehung und Behandlung der Erkrankung.

Werte

Als Selbstvertretungsorganisation im Sinne der
Selbstbestimmt-Leben-Bewegung orientieren
wir uns an den Werten Empathie, Mitgefinl,
Wertschatzung und Achtsamkeit. Unser Umgang
untereinander ist professionell, menschlich,
respektvoll und einander zugewandt. Der
Landesverband ist unabhéngig und neutral, aber
parteilich im Sinne der Menschen mit MS. Unse-
re Arbeit gestalten wir offen und transparent.

A

Angebote

Unsere Angebote richten sich an neu Betroffene
und ,alte Hasen" mit viel Erfahrung im Umgang
mit MS, an Angehérige von Betroffenen sowie
an professionelle und ehrenamtliche Helferinnen
und Helfer des Netzwerks rund um die MS in
Berlin, zum Beispiel Pflegedienste, Therapiepra-
xen oder Beratungsstellen.

Beratung

e Peer Counseling: Bei der gemeinsamen
Suche nach einem besseren Weg, mit der
MS umzugehen, bringen unsere betroffenen
Beraterinnen ihre eigenen Erfahrungen mit
gin, um Ratsuchenden dabei zu helfen, eine
Perspektive flir sich selbst zu entwickeln. Wir
bieten die Peer-Beratung auch in verschie-
denen Berliner MS-Schwerpunktkliniken und
-Ambulanzen an.

e Psychologische Beratung: Hier kdnnen
MS-Betroffene und deren Angehdrige alle
seelischen Probleme besprechen, die sich
durch die Erkrankung ergeben. Die person-
lichen Gespréche finden mit einem Berater
statt, der selbst MS-betroffen ist.

e Soziale Beratung: Sie hilft bei allen Fragen,
die sich Neubetroffenen und langjahrig
Erkrankten, aber auch Angehdrigen, Freunden
sowie rechtlichen Betreuerinnen und Betreu-
ern immer wieder stellen. Zudem beraten wir
Mitglieder auch bei Widerspruchsverfahren.

Betreutes Wohnen

e Betreute Wohngemeinschaft (WG): Seit 1989
sind wir Trdgerin einer sozialpddagogisch
betreuten WG. Sie bietet Platz fiir fiinf Bewoh-

nende und befindet sich in der Ruhlsdorfer
StraBe in Kreuzberg.

Betreutes Einzelwohnen (BEW): Um MS-Be-
troffene in ihrem Wunsch nach einem mdg-
lichst eigensténdigen Leben in der eigenen
Wohnung zu untersttitzen, bieten wir seit
2007 das BEW an.

BEW im Betreuungsverbund: 2019 erdffnete
in der JoachimstraBe in Kdpenick unser Be-
treuungsverbund. Er besteht aus elf barriere-
freien, weitgehend rollstuhlgerechten Ein- und
Zwei-Zimmerwohnungen sowie einer groBen
Stiitzpunktwohnung im Haus, von der aus
die Bewohnenden durch unsere Fachkréfte
betreut werden.

Besuchsdienst

Unsere ehrenamtlichen Besuchenden verbringen
gemeinsam mit MS-Betroffenen regelméBig
einen Teil ihrer Freizeit, um zum Beispiel anre-
gende Gespréche zu flihren oder Spaziergénge
ZuU unternehmen.

Veranstaltungen

Wir bieten Uber das Jahr verteilt zahlreiche
Vortrage, Kurse, Workshops und Ausfliige in den
Bereichen Gesundheit, Sport, Freizeit, Kunst und
Kultur an. Neben den Veranstaltungen vor Ort
fihren wir in den genannten Bereichen auch
Online-Formate durch.

Gruppen

In mehr als 25 Selbsthilfegruppen und Stamm-
tischen mit unterschiedlicher Ausrichtung finden
MS-Betroffene in ganz Berlin Gleichgesinnte
und Gesellschaft.



Deutsche Parkinson
Vereinigung e.V.

Regionalleiter Berlin

Dr. Manfred Ernst

Liebermannstr. 30c

13088 Berlin

Telefon 030/ 671 78 85

E-Mail marianne_manfred@web.de

Internet
berlin-parkinson.de

Deutsche Parkinson Vereinigung
e.V.

Die dPV wurde im Oktober 1981 als Selbst-
hilfe-Organisation von Patienten fiir Pati-
enten gegriindet. Die Bundesgeschaftsstelle
befindet sich in Neuss. Heute gehdren der
Vereinigung iber 23.000 Mitglieder (Betrof-
fene, Angehdrige, Forderer) an. Die Basis-
arbeit wird in den Regionalgruppen unseres
Landes geleistet. Diese befinden sich in allen
Bundesldndern, so auch in Berlin.

Die Regionalgruppe (RG) Berlin hat in fast
allen Stadtbezirken Selbsthilfegruppen (SHG).
Hier finden viele Betroffene, besonders
Alleinstehende, eine neue soziale Heimat.
Man ist unter sich, jeder weiB, dass die
Anderen die gleichen Probleme haben oder
zumindest kennen. In vielen Gruppen werden
gemeinsame Ausfliige oder auch Vortrage zu
sozialen und medizinischen Themen angebo-
ten. Individuelle Erfahrungen werden ausge-
tauscht.

Die Regionalgruppe Berlin wurde im Mérz
1982 in Neukdlin gegriindet. Die Betroffenen
lernen und erfahren in einer SHG, dass sie die
Krankheit annehmen miissen, wie sie besser
mit ihrer Krankheit umgehen und die mit der
Krankheit einhergehenden Probleme und
Belastungen besser bewdltigen konnen. Die
Lebensqualitat der Patienten wird dadurch
gesteigert.

Das Austauschen von Tipps und Informati-
onen untereinander sowie die gegenseitige
emotionale Unterstiitzung sind Anliegen der
Gruppenmitglieder.

In den SHG erfolgt in der Regel Aufkldrung
iiber das jeweilige Krankheitsbild, mégliche
Krankheitsverldufe sowie Informationen
dariiber, welche Behandlungsmaglichkeiten
bestehen. AuBerdem verfligen wir (iber
Erkenntnisse, welche Arzte, Therapeuten,
Kliniken oder Rehabilitationseinrichtungen mit
der Behandlung der Parkinsonschen Erkran-
kung viel Erfahrung haben.

Die RG Berlin organisiert auch gesundheits-
bezogene Aktivitditen und ermdglicht neue
Kontakte. Ohne diese psychosoziale Stabi-
lisierung in der SHG droht den Betroffenen
oft die soziale Isolation und Ausgrenzung.
Durch diese chronische Krankheit sind nicht
nur die Betroffenen selbst, sondern auch ihre
Angehdrigen meist sehr belastet.

Deshalb ist es in unseren SHG so (blich, dass
auch dieser Personenkreis sowie Interessen-
ten an den Beratungen teilnehmen konnen.

Die Ziele der dPV sind:

e zur Friiherkennung der Erkrankung beizu-
tragen

« in der Offentlichkeit Verstdndnis fir die
Krankheit zu wecken

e die Erforschung der Krankheitsursachen zu
fordern

e dem einzelnen Patienten zu helfen, mit
Morbus Parkinson ein positives Leben zu
flihren.

Im Mittelpunkt der Aktivitdten steht immer der
Betroffene, der Parkinson-Patient in seinem
Umfeld.

Die Solidaritat der einzelnen Patienten, von
denen jeder ,seine“ Form und Auspragung
der Krankheit zu bewdltigen hat, formt eine
starke Gemeinschaft.

Es geht in den Selbsthilfegruppen um die
wechselseitige Unterstlitzung, um Zuhdoren,
um den Abbau von Angsten und um die Ent-
wicklung von neuem Lebensmut.

Die SHG sind aber keine ,Dienstleis-
tungsunternehmen®, die von der Krankheit
Betroffene betreuen. Das ist eine Aufgabe
der Hauskrankenpflege. Wir ermdglichen den
Betroffenen aber eine Kommunikation, die
flir den einzelnen auch zur Verbesserung der
Versorgungssituation fithren kann.

Am Berliner SELBSTHILFE-TAG half
nur eins: Schirme aufspannen!

Foto: Peter StrauB



Deutsche Rheuma-Liga Berlin
e.V.

‘ ‘ Deutsche Rheuma-Liga Berlin e

Wir sind die groBte Hilfs- und Selbsthilfeorga-
nisation im Gesundheitswesen mit 300.000
Mitgliedern bundesweit und tiber 10.000
Mitgliedern allein in Berlin. Wir arbeiten nach
dem Prinzip der Hilfe zur Selbsthilfe mit
folgenden Kernaufgaben:

* Begegnung: Veranstaltungen — nunmehr
auch digital bzw. als Hybridveranstaltung még-
lich — in der ganzen Stadt und der eigenen
Begegnungshalle und Gruppentreffen unserer
fast 100 Selbsthilfe- und Kreativgruppen sind
fir die betroffenen Kinder und Erwachsene

Vorsitzender
Dr. Helmut Sorensen (Prasident)

Ansprechpartner
Gerd Rosinsky

Anschrift
Mariendorfer Damm 161a
12107 Berlin

Telefon
030 32 290 290

Fax
030 32 290 29 39

E-Mail
zirp@rheuma-liga-berlin.de

Internet
rheuma-liga-berlin.de

Social Media
facebook.com/RheumalLigaBerlin

Sprechzeiten

Mo-Fr 9-13 Uhr

(auBer 1. Freitag im Monat)
Do 14-17 Uhr

* Beratung: wohnortnahe soziale Beratung

zu den mit einer der iiber 100 verschiede-
nen rheumatischen Erkrankungen vorlie-
genden Fragen: psychosoziale, sozialme-
dizinische, -padagogische und —rechtliche
Anliegen konnen in unseren bezirklichen
Treffpunkten bzw. direkt in den rheumato-
logischen Arztpraxen nach Terminvereinba-
rung geklart werden. Dabei stehen Rehabi-
litation und Teilhabe im Mittelpunkt.
Bewegung: in unseren ebenfalls wohnort-
nahen {ber 800 Gruppenbewegungskursen
(Funktionstraining) lernen die betroffenen
Kinder und Erwachsene wieder, ohne Belas-
tungen sich zu bewegen unter physiothe-
rapeutischer Anleitung in tiber 80 Einrich-
tungen in der ganzen Stadt. Eine davon

ist das vereinseigene ,Rheuma-Liga-Ber-
lin-Gesundheitszentrum® (rheumarium)
direkt am Standort der Geschaftsstelle und
der ebenfalls eigenen Begegnungshalle, in
dem beim Bau insbesondere die inklusive
Ausstattung und die Ausrichtung auf die
Bedrfnisse von Menschen mit rheumati-
schen Erkrankungen beachtet wurde. Dabei
kénnen im ,rheumarium* auch wirksame
Kélte- und Warmeangebote in den Klte-
und Infrarotkabinen Schmerzen reduzieren
und die Beweglichkeit verbessern.

und deren Angehdrige wichtige Angebote zur
Alltags- und Krankheitsbewdltigung.

e Betreuung: Dank der fast 500 ehrenamt-
lichen Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter in
unseren Projekten (Besuchsdienst, Experte
aus Betroffenheit, Selbsthilfe- und Kursspre-
cherinnen und —sprecher, Veranstaltungshel-
fende, Unterstitzung im Biiro u.a.m.) kénnen
spezielle Betreuungsangebote vorgehalten
werden, um Menschen mit schweren Erkran-
kungen, hoher Immobilitdt oder seelischen
oder finanziellen Problemen betreuen zu
kénnen.

Dariiber hinaus setzen sich Mitarbeitende und
Mitglieder in allen Gremien flr die Interessens-
vertretung auf bezirklicher Ebene und im Land
Berlin ein. Dazu gehort eine umfassende und
regelmaBige Berichterstattung auf analogen
wie auch digitalen Wegen. Die regelmaBigen
Zertifizierungen nach der PQSys im Bereich
des Qualitdtsmanagements und die Beteiligung
an der Transparenzinitiative in Berlin sollen
das Vertrauen in die wichtige als gemeinniitzig
anerkannte Arbeit starken. Als Mitglied in
unserem Bundesverband, im Paritatischen
Berlin, im Regionalen Rheumazentrum Berlin
sowie in der LV Selbsthilfe Berlin, sind wir mit
unseren Mitgliedern eine starke Selbsthilfe-
gemeinschaft.

Bild #1: Rheuma-Liga Berlin Geschéftsstelle /
#2: rheumarium / #3: Rheuma-Liga Bus



Anschrift
Rudolf-Diesel-Str. 11
40670 Meerbusch

Postfach 3043
40650 Meerbusch

Telefon
02159/81530-0

Fax
02159/81530-19

E-Mail
info@sarkoidose.de

Internet
sarkoidose.de
kindersarkoidose.de

Gesprachskreis in Berlin

bei SEKIS, BismarckstraBe 101,
10625 Berlin, Eingang Weimarer Str.
Eine telefonische Anmeldung ist
(pandemiebedingt) erfoderlich.

Angelika Lietzke

Rudolf-Pechel-StraBe 12, 12305 Berlin
E-Mail angelika-lietzke@gmx.de
Telefon 0176 / 32 561 574

Deutsche Sarkoidose-Vereinigung
gemeinniitziger e.V.

Die Deutsche Sarkoidose-Vereinigung e.V. ist
der Zusammenschluss von Sarkoidose-Er-
krankten und ihren Angehdrigen. Sie setzt
sich fiir die nachhaltige Verbesserung der
Situation Sarkoidose-Kranker ein.

Die Sarkoidose ist eine entziindliche Allgemei-
nerkrankung, die alle Organe betreffen kann
und deren Ursache bislang unbekannt ist. Ak-
tuelle Zahlen Uber die Entwicklung der Anzahl
Sarkoidose-Kranker in Deutschland fehlen
mangels epidemiologischer Forschung. Altere
Studien sprechen von 40 bis 50 Erkrankten
pro 100.000 Einwohner. Jéhrlich erkranken 8
bis 10 Menschen pro 100.000 Einwohner neu
an Sarkoidose. Die Erkrankung umfasst eine
Reihe von Unterformen und verschiedene Ver-
laufsformen. Als Systemerkrankung kann sie
eine Vielzahl von Beschwerden verursachen.
Noch viel zu selten wird bei unklaren Allge-
meinsymptomen an die Sarkoidose gedacht.

Vielfdltige Symptome begleiten das
komplexe Krankheitsbild. U. a. kdnnen
auftreten:

e standige Miidigkeit und Schwéche
e |eistungsminderung

e Grippegefinhl

* Fieber

e Gelenkschmerzen

e Gewichtverlust

e Atemnot / Hustenreiz
 Herzrhythmusstdrungen

e Sehschwéche

e Horminderung

e Lahmungen

e blau-rétliche Hautflecken
* knotige Hautverdnderungen etc.

AuBer in wenig beschwerlichen Fallen, bei
denen durch eine anderweitig durchgefiihrte
Untersuchung zuféllig die Diagnose erhoben
wird, stehen Kranke und Arzte oft zunéchst
vor einem Rétsel. Man flihlt sich krank, miide,
schlapp, hat manchmal Fieber, manchmal
grippedhnliche Erscheinungen.

Aufgaben und Ziele

e Verkiirzung der Zeit bis zur richtigen
Diagnose

e Verminderung der Dunkelziffer

e Verbesserung der Krankheitssituation

 Recherche und Erstellung von Informatio-
nen fiir Patienten, Arzte, Therapeuten und
die Offentlichkeit

e Ermdglichen von Information, Hilfe und
Erfahrungsaustausch unter den Betroffenen
in regionalen Sarkoidose-Gespréachskreisen

e Herausgabe und Verbreitung von Informati-
onsschriften zum Krankheitshild Sarkoidose
und zur Krankheitshewéltigung

e \erbesserung der sozial-medizinischen
Situation der Sarkoidose-Kranken

e Forderung der interdisziplindren Zusam-
menarbeit bei diesem multi-systemischen
Krankheitsbild

* Unterstiitzung von Forschungsbemiihungen

* Information und Aufklrung der Offentlich-
keit zum Krankheitsbild und den Anliegen
der Betroffenen

e Vertretung der Interessen der Sarkoidose-
Kranken.

Vorteile fiir Mitglieder

e Kostenloser Bezug der Zeitschrift ,Sarkoi-
dose Nachrichten und Berichte®. Reihen Sie
sich ein in den regelméBigen Informations-
fluss der Sarkoidose-Betroffenen.

* RegelmaBige Information (ber laufende
Entwicklungen und Aktivitdten auf diesem
Krankheitsgebiet

e Erfahrungsaustausch in den regionalen
Gesprachskreisen

* Gegenseitige Unterstiitzung bei der
Krankheitsbewéltigung in der Gruppe und
Entwicklung eines Zusammengehorigkeits-
gefiihls

e Einladung zu Arzt-Patienten-Seminaren mit
Sarkoidose-Experten zu den verschiedenen
Aspekten des Krankheitsbildes einschlieBlich
Therapieoptionen, Forschungsansatzen, Pra-
ventions- und Rehabilitationsmdglichkeiten

* Hinweise auf Sarkoidose-erfahrene Spezi-
alisten

e Information {iber Forschungsvorhaben und
ggf. Aufruf zur Beteiligung an solchen

e Vermittlung von Sarkoidose-spezifischer
sozialrechtlicher Beratung.

Werden auch Sie Mitglied!

Zurzeit sind es in Berlin diber 220 Mitglieder,
und es gibt den regionalen Sarkoidose-Ge-
sprachskreis in Berlin.

Spendenkonto

Deutsche Sarkoidose-Vereinigung e. V.
Bank: Sparkasse Neuss

IBAN: DE09 3055 0000 0080 1942 44
SWIFT-BIC: WELADEDN



dvbs =

Vorsitzende
Gabriele Bender

Ansprechpartnerinnen

Gabriele Bender

E-Mail gabrielebender91@t-online.de
Telefon 03328-33 68 30

Jutta Riitter
E-Mail mail@jutta-ruetter.de
Telefon 030-694 04 53

Anschrift
FrauenbergstraBe 8
35039 Marburg

Telefon
06421-94888-0

E-Mail
info@dvbs-online.de

Internet
dvbs-online.de

Deutscher Verein der Blinden
und Sehbehinderten in Studium
und Beruf e.V. - DVBS e.V.

Der DVBS ist eine bundesweite Selbsthilfe-
organisation, der die Interessen Blinder und
Sehbehinderter Menschen vertritt, die einen
mittleren allgemeinbildenden Abschluss und/
oder Ausbildung abgeschlossen haben bzw.
diesen anstreben. Er vertritt die Interessen
Blinder und Sehbehinderter in sozialen,
kulturellen und wirtschaftlichen Belangen,
insbesondere in Fragen der Teilhabe am
Arbeitsleben, der Aus- und Weiterbildung, der
Rehabilitation, aber auch des gemeinsamen
lebenslangen Lernens.

Unsere Bezirksgruppe Berlin-Brandenburg

trifft sich zu Stammtischen oder flihrt Telefon-

chats durch. Die Stammtisch-Treffen finden
am jeden 2. Donnerstag in den Monaten Fe-
bruar, April und November statt. In Ergdnzung
dazu gibt es Telefonchats, bei denen wir uns
iber verschiedene Themen austauschen und
uns auch gegenseitig bei Alltagsproblemen
helfen.

Im Sommer planen wir in der Regel einen
Sommerausflug, bei dem ein lebhafter
Austausch unter den Mitgliedern maglich ist,
aber auch das kulturelle Leben nicht zu kurz
kommt,

Abgerundet wird unser Bezirksgruppenjahr
durch die jéhrlich stattfindende Weihnachts-
feier, die die Mdglichkeit fir einen besinn-
lichen Jahresausklang bietet.

Jede:r ist bei uns willkommen, sei es, dass

er/sie sich einfach einmal austauschen moch-

te oder weil eine Beratung mit Gleichgesinn-
ten zu einem Problem ansteht. Zusétzlich gibt

es bei unseren Stammtischen die Gelegen-
heit, sich (iber spezielle Themen zu informie-
ren, die von Referenten vorgetragen werden.
Der DVBS unterteilt sich in verschiedene Be-
zirks-Fach,-Interessens- und Projektgruppen.
Das bedeutet, das bei unseren Treffen ein
groBes Netzwerk von vielfaltigen Berufsgrup-
pen einen breitgefdcherten Austausch und

Beratungsmadglichkeiten untereinander bieten.

Bei einer DVBS-Mitgliedschaft bietet unser

Verein Ihnen/Dir folgende Vorteile:

* kostenfreie Rechtsheratung in sozial- und
verwaltungsrechtlichen Fragen durch —
zum Teil selbstbetroffene Fachjuristen

 Weiterflihrende berufliche Beratung durch
spezielle Berufsfachgruppen,

e Teilnahme an speziellen Weiterbil-
dungs-fachspezifischen Seminaren

e vielfaltiger Austausch in unseren Be-
zirks,-Berufs,-Interessen,-und Projekt-
gruppen,

e stetige Moglichkeit fir engagierte Mit-
glieder sich fortzubilden, z.B. beim zwei-
jahrlich stattfindende ,Seminar fir ehren-
amtlich Aktive* oder in Seminaren unserer
,Ehrenamtsakademie*.

e gute Vernetzung innerhalb des Vereins,
wodurch auf ein enorm breites Wissen
anderer Mitglieder zuriickgegriffen werden

kann wie Z.B Hilfsmittelfachleuten, Blinden-

schriftexperten, Fachijuristen, Musikern,
Mitstudierenden Mitgliedern im Ausland
und Wissenschaftlern.

Wir als Leitungsteam freuen uns auf Sie/Dich!

Haben wir Ihr/Dein Interesse geweckt?

Dann wirden wir uns sehr freuen, von lhnen/
Dir kontaktiert zu werden entweder:

eginfach Vorbeischauen oder an den Telefon-
chats teilnehmen!

Fiir weitere Fragen stehen lhnen/Euch
folgende Ansprechpartnerinnen aus unserem
Leitungsteam zur Verfligung:

Gabriele Bender
E-Mail: gabrielebender91@t-online.de
Tel.; 03328-33 68 30

Jutta Riitter
E-Mail: mail@jutta-ruetter.de
Tel.: 030-694 04 53



Diabetiker Bund
BerlineV.

Vorsitzender
Reiner Tippel

Anschrift
SchillingstraBe 12
10179 Berlin

Telefon
030/ 278 67 37

Fax
030/275 91 657

E-Mail
info@diabetikerbund-berlin.org

Internet
diabetikerbund-berlin.org

Sprechzeiten
Mo., Di., Mi. 11:00 bis 14:00
Do. 14:00 bis 17:00
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Diabetiker Bund Berlin e. V.

Wir bieten:

e Diabetesschulungen

e Sozialrechtsberatung

e Selbsthilfegruppen

e Unabhéngige Beratung in Versicherungs-
fragen fiir Menschen mit gesundheitlichen
Einschrénkungen.

Unsere Forderungen:

e Verbesserung der drztlichen Versorgung
flr Diabetiker

e die sofort nach der Diagnosestellung
beginnende und sich wiederholende
Schulung jedes Diabetikers

e eine aktive Gesundheitspolitik zur
Fritherkennung des Diabetes und zur
Verhinderung diabetesbedingter Folge-
erkrankungen

e gine bessere Aus- und Weiterbildung der
Arzte und eine offizielle Ausbildung zum
Facharzt ,Diabetologe”

e die Dokumentation der
Behandlungsergebnisse im Gesundheits-
Pass-Diabetes

e |hr eigenes Engagement flir eine starke
Diabetesvertretung

e Mitwirkung und Stimmrecht von Patienten-
organisationen bei der Ausgestaltung von
Gesetzen im Gesundheits- und Sozialrecht.

LV Selbsthilfe | Mitgliedsvereine 2021/22

Unsere Treffen:

e Berliner Diabetiker Treffen:
mit Diabetesschulung und Erndhrungs-
beratung
Jeden 1. Montag im Monat ab 16:30 Uhr

Im Haus der Paritdt, Brandenburgische Str.

80, 10713 Berlin- Wilmersdorf

e Selbsthilfegruppen:
Wir treffen uns in in einigen Bezirken und
zZu verschiedenen Terminen, diese bitte
erfragen.

LV Selbsthilfe | Mitgliedsvereine 2021/22

Vorstand:
Reiner Tippel, Barbara Dvorak (I.) und Dr. Anita Zink
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Eltern beraten Eltern

Vorsitzende
Christine Alberts, Monja Grimmig,
Andrea Lauer, Christine Schirmer

Ansprechpartnerinnen
Andrea Héafele, Franzisca Teske

Anschrift
Holsteinische StraBe 30
12161 Berlin

Telefon
030-8216711

Fax
030-89747834

E-Mail
mail@eltern-beraten-eltern.de

Internet
eltern-beraten-eltern.de

Social Media
facebook.com/ElternberatenEltern

Sprechzeiten
Téglich von 9 — 13 Uhr

Eltern beraten Eltern von Kindern
mit und ohne Behinderung e.V.

Wir sind ein aus der Elternselbsthilfe entstan-
dener Verein, der sich flir Inklusion einsetzt.
Alle Mitarbeiter:innen sind selbst Eltern

oder Angehdrige von Kindern, Jugendlichen
oder jungen Erwachsenen mit Behinderung,
wodurch wir einen sehr personlichen Zugang
zum Thema haben. Wir sind davon (iberzeugt,
dass Austausch mit anderen Betroffenen eine
wichtige Form der Hilfe ist. Die Arbeit des
Vereins zielt darauf ab, die Lebenssituation
von Familien von behinderten Kindern und
anderen Angehdrigen zu verbessern und sie
in verschiedenen Formen der Selbsthilfe zu
befdhigen. Damit wirkt sie unmittelbar der
gesellschaftlichen und individuellen Ausgren-
zung oder Negativbewertung von behinder-
ten Menschen und den damit verbundenen
negativen (psychosozialen) Auswirkungen auf
die Familien entgegen.

Der Vereinszweck soll durch Beratung und
Unterstiitzung von Eltern und Angehori-

gen, durch Angebote zur Vernetzung, durch
Mitarbeit in behindertenpolitischen Gremien
und durch Informations- und freizeitpadago-
gische Angebote verwirklicht werden. Unsere
Zielgruppen sind Familien, in denen Kinder
mit Behinderung leben, das gesamte soziale
und institutionelle Umfeld der Kinder/Ju-
gendlichen/Erwachsenen aber auch Mitarbei-
ter:innen in Behorden, Politiker:innen (Bezirk,
Senat, Bund) sowie weiteres Fachpersonal
wie Hebammen, Arzt:innen, Sozialarbeiter:in-
nen, Erzieher:innen u.a.).

Hanna

Rosa

Anna

Alle fotografiert von Alex Bergen



Autismus - Spektrum

@y

Vorsitzender
Torsten Hansen

Ansprechpartner
Torsten Hansen
Dr. Lars Niemann
Thomas Conseur

Anschrift

Elternzentrum Berlin, e.V.
c/o Kablower Weg 57a
12526 Berlin

E-Mail
info@elternzentrum-berlin.de

Internet
elternzentrum-berlin.de

Social Media
facebook.com/ElternzentrumBerlin

Sprechzeiten

Nur online und zu den auf unserer
Internetprasenz angekiindigten und
zu vereinbarenden personlichen Be-
ratungsterminen

Elternzentrum Berlin e.V.

Elternzentrum Berlin e.V.
Autismus - Spektrum

Was ist Autismus?

Menschen im Autismus-Spektrum verarbeiten
Informationen anders als andere. Sinnesein-
driicke (Horen, Sehen, Riechen, Schmecken,
Tasten) kdnnen abgeschwécht oder auch
verstarkt wahrgenommen werden. Dies ist
angeboren. Autismus kann in verschiedenen
Ausprdgungen auftreten. Die Intelligenz kann,
muss aber nicht zusatzlich beeintrchtigt sein.
Menschen mit Autismus zeigen haufig Auffal-
ligkeiten. Wie zum Beispiel in der Kommunika-
tion, es bestehen Schwierigkeiten, Mimik und
Gestik zu verstehen, Blickkontakt zu halten,
Ironie, Witz und Metaphern zu erkennen,
manchmal fehlt auch die verbale Sprache. Das
Sozial- und Kontaktverhalten ist eingeschréankt,
es bestehen unter anderem Schwierigkeiten,
Freundschaften zu schlieBen, altersentspre-
chend Kontakt zu anderen Menschen aufzu-
nehmen oder etwa Trost zu suchen.

Genaue Zahlen Uber die Haufigkeit von Autis-
mus in Deutschland sind nicht bekannt. Welt-
weit wird momentan eine weltweite Prévalenz
von 0,6 — 1% angenommen.

Unser Verein

Wir - vor allem Eltern, aber auch Angehérige,
Betroffene und Unterstiitzer - haben uns im
Verein Elternzentrum Berlin e.V. zusammen-
geschlossen, da wir die Lebenssituation von
Kindern, Jugendlichen und Erwachsenen mit
Autismus nachhaltig verbessern wollen.

Die Beratung von Menschen mit einer Diagno-
se aus dem autistischen Spektrum sowie
ihrer Angehorigen und Betreuer ist deshalb
ein wichtiger Teil unserer Vereinsarbeit. Die

Beratung erfolgt in Form von Gespréchen,
Elterntreffs und Diskussionsrunden mit dem
Ziel, wohnortnahe Therapiemoglichkeiten,
Ausbildungsstatten und Betreuungsmaglich-
keiten aufzuzeigen, rechtliche Unterstiitzung
zu vermitteln sowie aufgrund umfangreicher
personlicher Erfahrungen zu helfen.

Der Verein machte auBerdem den Erfah-
rungsaustausch der Fachleute untereinander,
wie unter anderem durch Fortbildungen und
Vortrdge fordern und die wissenschaftliche
Forschung zu Autismus unterstiitzen.

Wir bieten verschiedenste Veranstaltungen
iiber das Jahr verteilt an, die auf unseren
Online-Préasenzen angekiindigt und unseren

Newsletterabonnenten bekannt gegeben wer-

den. Der Hohepunkt unseres Vereinsjahrs ist

unser Autismusfachtag mit iiber 200 Teilneh-

merinnen und Teilnehmern.
Autor: Torsten Hansen

Autismus-Fachtag des Elternzentrum Berlin e.V.
Foto: Torsten Hansen
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Beratung

Information und Aufklarung
der Offentlichkeit

Vermittlung von [N

Expert:innen

Kommunikationshilfen “«

Kooperations- und

Gesprachspartnerin

Gremientatigkeit

Vernetzung fder Berliner
Selbsthilfe

von Vereinen Patientenvertretung

......... Landesvereinigung Selbsthilfe Berline.V. ---...

¥ X

Fach- und Iriformations-

veranstaltungen

LV Selbsthilfe | Mitgliedsvereine 2021/22 LV Selbsthilfe | Mitgliedsvereine 2021/22

Beratung von Interessierten
und Ratsuchenden

Zeitschrift
FLAGGSCHIFF

a Digitale
Unterstltzungsangebote

Antidiskriminierungsberatung

Alter oder Behinderung

Fortbildungen
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Fatigatio e.V.
[Uhu [
Chuonisches Erchdplunpssyndrom

(CFS. CRDST ME)

Regionalgruppe Berlin
AlbrechtstraBe 15
10117 Berlin

Telefon
030/310 18 89-0

Fax
030/310 18 89-20

E-Mail
info@fatigatio.de

Internet
fatigatio.de

Fatigatio e. V. - Bundesverband
Chronisches Erschopfungs-
syndrom (CFS/CFIDS/ME)

Der Bundesverband Chronisches Erschop-
fungs-Syndrom wurde 1993 gegriindet. Er
bietet seinen Mitgliedern Treffen in Regional-
gruppen an. Dort gibt es die Mdglichkeit zu
Erfahrungsaustausch und Informationen zum
CFS (Chronic Fatigue Syndrome)/ME (Myal-
gische Enzephalomyelits).

Das CFS/ME ist durch eine lahmende
geistige und korperliche Erschopfung und
weitere, individuell unterschiedliche Sym-
ptome charakterisiert. Die Erschopfung muss
mindestens sechs Monate andauern und zu
giner schwerwiegenden Leistungsminderung
gegentiber dem frither Gewohnten flihren.
Ein Teilnahme am normalen Leben ist den
Erkrankten unmaglich.

Der Fatigatio e. V.

informiert die Offentlichkeit, Betroffene etc.
arbeitet mit auslandischen CFS-/ME-Orga-
nisationen zusammen, er unterstitzt den
Aufbau von Regionalgruppen, tritt fir die me-
dizinische und gesellschaftliche Anerkennung
von CFS/ME als gravierender Erkrankung mit
schweren sozialen Folgen flir Erkrankte und
ihre Angehdrigen ein, setzt sich gegentiber
Krankenkassen flir eine bessere Versorgung
der Erkrankten ein, fordert verstérkte For-
schung sowie eine adaquate Betreuung der
Betroffenen.

Gesellschaft fiir Osteogenesis
Imperfecta Betroffene e.V.
Landesverband Ost

In Berlin sind ca. zwanzig Familien von Osteo-
genesis imperfecta (Glasknochenkrankheit)
betroffen.

Die im Jahre 1984 gegriindete Gesellschaft
hat es sich als Selbsthilfegruppe zur Aufgabe
gemacht, die Osteogenesis-Imperfecta-
Betroffenen mit Rat und Hilfe zu betreuen.
Seit 1990 gibt es den Landesverband Ost.

Die bestehenden Probleme sind von groBer
Vielfalt. So bezieht sich diese Behinderung
nicht nur auf einzelne Korperteile, vielmehr
sind neben der unvollkommenen Knochenbil-
dung, die zu verstédrkter Knochenbriichigkeit
und zu Knochendeformierungen fiihrt, auch
das Bindegewebe, die Gelenke, die Skleren,
die Augen, die Zahne, die Haut und die Seh-
nen betroffen.

Zu einem Verlust der Horfahigkeit kann es
ebenfalls kommen. Eine geistige Behinderung
ist nicht damit verbunden.

Gesprache und Erfahrungsaustausch werden
im regionalen Bereich angeboten.

Ansprechpartner
Wilfried Hagelstein

Telefon
030/3614973

Fax
030/36 43 37 25

Internet
oi-gesellschaft.de



1. Vorsitzender
Gérard-Leonhard Toeppich

2. Vorsitzender

N. N.

Anschrift
Gehorlosenzentrum

FriedrichstraBe 12
10969 Berlin

Fax
030/ 2517053

E-Mail
info@deafberlin.de

Internet
deafberlin.de
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Gehorlosenverband Berlin e.V.

Der Gehdrlosenverband Berlin e.V. (GVB)
wurde 1952 gegriindet. Er ging aus dem
,Centralverein fiir das Wohl der Taubstummen
in Berlin e.V.“ hervor, der 1849 von Eduard
Fiirstenberg gegriindet worden war.

Heute gehoren dem GVB als Dachverband 22
Vereine und Selbsthilfegruppen an.

Der GVB vertritt die sozialpolitischen, kulturel-
len und beruflichen Interessen der rund 7.000
gehdrlosen Birger in Berlin und dem Berliner
Umland. Er setzt sich fiir die Verbesserung
der sozialen Stellung und die gesellschaftliche
Integration der Gehdrlosen ein.

Der Verband ist im Berliner Landesbeirat flir
Menschen mit Behinderung vertreten. Wei-
terhin ist er Mitglied im Deutschen Gehorlo-
sen-Bund e.V. und im Netzwerk der Gehdrlo-
sen-Stadtverbdnde. Der GVB arbeitet mit der
Gesellschaft zur Forderung der Gehérlosen in
Berlin e.V. (GFGB) zusammen. Die GFGB e.V.
bietet Sozialberatung fiir Gehdrlose an und
verwaltet das Gehdrlosenzentrum.

Die 2007 neu gegriindete Sinneswandel gG-
mbH fiihrt die pddagogischen Arbeitsbereiche
Betreutes Wohnen, Ergénzende Betreuung
und Forderung an der Ernst-Adolf-Eschke-
Schule und den Kinder- und Jugendclub
wesiter.
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Weitere Aufgabenschwerpunkte:

e Zusammenarbeit mit verschiedenen
Senatsverwaltungen und Amtern, um
Projekte der Frauen-, Jugend und Kultur-
arbeit zu fordern,

e Freizeit- und Kulturangebote im Gehor-
losenzentrum Berlin

 Beratungen und Informationen fiir Gehor-
lose, Arbeitslosentreffs usw.

e |Informationsveranstaltungen, Kommunikati-
onsforen barrierefreies Leben und barriere-
freie Bildung

« (Offentlichkeits- und Pressearbeit, Heraus-
gabe der Zeitschrift ,IM BILDE"

e Anerkennung und Pflege der Deutschen
Gebdrdensprache (DGS)
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HDP

Vorsitzender
Jorg Rockenbach

Ansprechpartner
Geschaftsstelle HDP e.V.

Anschrift
Im Ziegelfeld 18
51381 Leverkusen

Telefon
02171 913 15 68 — Geschaftsstelle
02171 913 59 35 - Infotelefon

Fax
02171 362265

E-Mail
geschaeftsstelle@hdpev.de

Internet
hdpev.de

Social Media
facebook.com/hdpev
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Heim Dialyse Patienten e.V.

Unser Verein ,Heimdialyse Patienten e.V.*
wurde 2004 in Berlin gegriindet. Inzwischen
ist ein bundesweites Netzwerk von Menschen
mit chronischen Nierenerkrankungen und
deren Angehdrigen entstanden. Wir haben es
uns zur Aufgabe gemacht, Betroffene und de-
ren Angehorige (ber ein lebenswertes Leben
mit chronischer Nierenerkrankung personlich
und individuell zu informieren.

Wir méchten Sie dabei unterstiitzen, Informa-
tionen (iber Heimdialyse zu sammeln um die
Verantwortung flr Ihr eigenes Leben weitest-
gehend in ihrer eigenen Hand zu behalten!
Heimdialyse meint: Nierenersatzverfahren, die
zu Hause gemacht werden! Der entscheiden-
de Vorteil aller Heimdialyseverfahren besteht
darin, dass die gréBtmdgliche Freiheit und
Selbstbestimmung erhalten bleibt, bzw. man
sie zurlickgewinnt,

* Bessere Lebensqualitat; Menschen die
Heimdialyse machen, fiihlen sich besser
und sind vitaler. Hierbei gelingt es haufiger,
aktiv am Arbeitsleben teilzunehmen.

e Annehmlichkeit: Mit Heimdialyse konnen
Sie die Behandlung zu Hause in den eige-
nen Tagesablauf integrieren.

e Selbstkontrolle: Mit Heimdialyse behalten
Sie die Verantwortung fiir Inre Behandlung
bei sich - mit Ihrem Behandlungsteam als
professionelle Berater an lhrer Seite.

Heimdialyse ist nichts fiir Jeden — Aber es
kann das Richtige flr Sie sein!
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Auf unserer Homepage finden Sie viele
Informationen und Unterstlitzung zum Schritt
in Richtung Heimdialyse. Ob mit PD (Perito-
nealdialyse) oder HD (Hdmodialyse) oder HHD
(Heimh&modialyse).

Unsere regionalen Ansprechpartner unterstiit-
zen Sie gerne bei der Entscheidung fir eine
bestimmte Dialyseform.

Wir freuen uns darauf, lhnen mit unseren
Erfahrungen weiterhelfen zu kdnnen.

Bild #1: Gruppenfoto beim Netzwerktreffen des HDP,
Bildrechte: HDP e.V / #2: Gruppenreise des HDP
nach Sizilien, Bildrechte: Jorg Rockenbach /

#3: Infostand des HDP, Bildrechte: Jorg Rockenbach
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Vorsitzende
Anja Forbriger

Anschrift

c/o Selbsthilfe- Kontakt- und
Beratungsstelle Mitte
Perleberger StraBe 44
10559 Berlin-Tiergarten

E-Mail
redaktion@inkanet.de

Internet
inkanet.de
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Forderverein Inka -
Informationsnetz fiir Krebs-
patienten und Angehérige e.\V.

Inka ist das ,Informationsnetz fir Krebspa-
tienten und Angehdrige“. Wer informiert ist,
flihlt sich sicher, entscheidet sich bewusst
und kann eigene Uberlebensstrategien ent-
wickeln. Anja Forbriger — selbst an Morbus
Hodgkin erkrankt — fand im Internet Hilfe und
Hoffnung. Damit andere Krebserkrankte nicht
lange suchen miissen, griindete sie nach
ihrer Genesung das Projekt Inka. Mit Hilfe
von Freunden stellte sie im Mérz 1996 mit
www.inkanet.de eine der ersten deutschspra-
chigen Krebsinformationsseiten ins Internet.
Seitdem arbeitet Inkanet ibergreifend und
unabhéngig. Die Seite Inkanet ist werbefrei.

Das Selbsthilfeportal www.inkanet.de wird
ehrenamtlich von den Mitgliedern des Vereins
betreut. Der Verein betreibt unter
www.patiententelefon.de eine umfassende
Linksammlung mit den Schwerpunkten:

e Gesundheitsinformation,

e Patientenrecht,

e Abschied und Trauer

Inkanet informiert zu
o Krebs

e Sozialrecht

e Patientenschutz

Inkanet vermittelt Kontakte und Wissen

e Veranstaltungskalender
* Buchtipps
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Sie fiir Inkanet

Inkanet lebt von der aktiven Mitarbeit vieler.
Arbeiten Sie mit am Internetportal. Sie stellen
lesbare Biicher vor, geben aktuelle Veranstal-
tungstipps, bearbeiten Themenseiten oder
schreiben Erfahrungsberichte. Bei der Verdf-

fentlichung unterstiitzt Sie die Inka-Redaktion.

Netzwerk Hoffnung

Ihre Erfahrung ist gefragt. Die Kompetenz
durch eigenes Erleben verbindet alle Krebs-
kranken und ihre Angehdrigen.

LV Selbsthilfe | Mitgliedsvereine 2021/22
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Ansprechpartnerinnen

Sevgi Bozdag
(Geschéftsfiihrung im Ehrenamt)
Yasmina Quakidi
(Projektkoordination)

Anschrift
Wilhelmshavener StraBe 32
10551 Berlin

E-Mail
info@interaktiv-berlin.de

Internet
interaktiv-berlin.de

Social Media
instagram.com/interaktiv_verein
facebook.com/InterAktivBerlin
twitter.com/interaktiviMKL

InterAktiv

InterAktiv e.V. -

Verein zur Forderung eines
gleichbereichtigten Lebens fiir
Menschen mit Behinderung

Der Verein InterAktiv wurde im Jahr 2011 auf
die Initiative von Frau Sevgi Bozdag (Bundes-
integrationsmedaille 2015) gemeinsam mit
Menschen aus unterschiedlichen Kulturkrei-
sen als sogenannte Migrant:innenorganisation
gegriindet. Von Beginn an ist unsere Arbeit
motiviert von der Vision einer vielféltigen Ge-
sellschaft, in der ein multiethnisches, tolerantes
und gleichberechtigtes Zusammenleben aller
eine Selbstverstandlichkeit ist. Kdrperliche,
geistige oder seelische Beeintrachtigungen ver-
stehen wir als einen Ausdruck der Vielfalt. Wir
sehen in jedem Menschen dessen Einzigartigkeit
und Entwicklungsféhigkeit. Es ist uns wichtig,
dass alle ihr Recht auf Selbstbestimmung und
umféngliche gesellschaftliche Teilhabe wahr-
nehmen kénnen. Daflir engagieren wir uns.

Zielgruppe von InterAktiv e.V.

Unsere ganzheitlichen Beratungs-, Unterstit-
zungs-, Selbsthilfe-, Informations-, Empower-
ment- und Entlastungsangebote richten sich
zuallererst an Migrant:innen/Gefliichtete mit
Behinderung/chronischer Erkrankung und deren
Angehérige. Uberdies konzipieren und veran-
stalten wir laufend inklusive Projektangebote,
die sich mit dem Ziel der Begegnung, des
konstruktiven Austausches und der gemeinsa-
men Aktivitit an alle Menschen richten, die der
Gestaltung eines Zusammenlebens in Vielfalt
offen gegenuberstehen.

Professionelles Fachkrafteteam von Inter-
Aktiv e.V.

Wir arbeiten in einem multiprofessionellen inter-
kulturellen Fachkréfteteam, das verstérkt wird

von einem immer groBer werdenden Pool an
Dolmetscher:innen zahlreichen Fachreferent:in-
nen, die in unterschiedlichen Kontexten auf
Honorarbasis mit uns zusammenarbeiten, einem
Juristen und einem engagierten Enrenamtsteam
mit vielseitigen Sprachkompetenzen. Alle an
uns herangetragenen Anliegen werden ernst
genommen und vertraulich behandelt. Jede:r ist
willkommen. Der Verein InterAktiv kann in Be-
ratungen und anderen Projektangebotssettings
aktuell folgende Sprachen abdecken: Deutsch,
Tirkisch, Russisch, Arabisch, Kurdisch-Sorani,
Farsi, Dari, Franzdsisch, Englisch, Tschetsche-
nisch, Aserbaidschanisch und Ukrainisch.

Projektangebote, Leistungen und Ziele von
InterAktiv e.V.
Primér verfolgt der Verein die Ziele Partizipation,
Integration, Inklusion sowie gesellschaftliche
Gleichstellung von Menschen mit Behinderun-
gen - unabhangig von Art, Ursache und Schwere
der Behinderung, von Herkunft, Religion, sexuel-
ler Orientierung und Weltanschauung — in allen
Bereichen der Gesellschaft voranzutreiben und
deren Umsetzung zu unterstiitzen. Von beson-
derer Bedeutung in allen unseren Angeboten ist
die ganzheitliche Betrachtung der Lebenssitua-
tion der von uns begleiteten Zielgruppe. Die vier
S4ulen auf denen dieser ganzheitliche Ansatz
basiert sind Beratung, Begleitung, Selbsthilfe
und Inklusion. Zu unseren aktuellen bedarfsge-
rechten und zielgruppenorientierten Projekten
und Angeboten gehéren u. a..
e Muttersprachliche + interkulturelle Selbst-

hilfegruppen fir Angehdrige von Kindern

(alle Altersgruppen) mit Behinderung oder

chronischer Erkrankung

e Interkulturelle niederschwellig zugéngliche
Informationsveranstaltungen rund um die
Themen Behinderung + Migration

e Partizipative Workshops zur Steigerung des
Wohlbefindens und zur Starkung des Gesund-
heitshewusstseins

e Soziale Beratung durch professionelle Bera-
tungsfachkrafte einschlieBlich Unterstiitzung
bei der Uberwindung von Barrieren zum
Gesundheits-, Sozial und Hilfssystem

e Familienentlastender Dienst fiir Familien mit
Kindern/Angehdrigen mit Behinderung/chroni-
scher Erkrankung und deren Angehdrigen

e Projekte zur Férderung der aktiven gemeinsa-
men Gestaltung eines inklusiven Zusammen-
lebens in Vielfalt (Familienseminare, Erzie-
hungsseminare, kreative Familienworkshops)

¢ Inklusive Kinder- + Jugendprojekte

Der Verein InterAktiv e.V. ist Landesselbsthilfe-
organisation anerkannt und seit Mai 2020 an-
erkannter Trager der freien Jugendhilfe. Im Jahr
2017 hat Interaktiv e.V. den Berliner Gesund-
heitspreis erhalten. Mit diesem Preis férdern
der AOK-Bundesverband, die AOK Nordost und
die Arztekammer Berlin seit mehr als 20 Jahren
innovative Modelle und zukunftsweisende Ver-
sorgungskonzepte, die dazu beitragen, Qualitt
und Wirtschaftlichkeit der gesundheitlichen
Versorgung in Deutschland zu verbessern.

Der Verein ist Mitglied beim Paritdtischen Wohl-
fahrtsverband, in der Landesvereinigung Selbst-
hilfe Berlin sowie im Kinderpflegenetzwerk. Zu-
dem engagiert sich der InterAktiv in zahlreichen
Netzwerkgruppen, Arbeitskreisen und Gremien.



Ansprechpartnerin

Jana Strehl

Wiltinger StraBe 20A

13465 Berlin

Telefon 030 /411906 10
E-Mail strehl@ieb-debra.de

Anschrift

Bundesgeschéftsstelle IEB e.V. DEBRA
Deutschland

SchulstraBe 23

35216 Biedenkopf

Telefon
06461 / 92 60 887

E-Mail
ieb@ieb-debra.de

Internet
ieb-debra.de

Interessengemeinschaft
Epidermolysis Bullosa e.\V.
(Debra Deutschland, IEB debra)

Was ist Epidermolysis Bullosa (EB)?
Epidermolysis Bullosa ist ein sehr seltener,
genetisch bedingter und gegenwartig un-
heilbarer Hautdefekt. Diese Erkrankung hat
zur Folge, dass die Verbindung zwischen den
verschiedenen Hautschichten sehr instabil
ist. Deshalb filhren bereits leichte Reibung,
Scherkréfte oder Druck aber auch Stress
oder Hitze dazu, dass sich Blasen bilden oder
offene Verletzungen an der duBeren Haut und/
oder den Schleimhduten entstehen.

Vielfach wird diese hohe Verletzlichkeit

auch mit der starken Empfindlichkeit von
Schmetterlingsfliigeln verglichen. Daher ist
der Schmetterling auch das Symbol der IEB
debra in Deutschland sowie der sonstigen
debra-Verb&nde weltweit,

Wie viele Menschen von dieser Krankheit
betroffen sind, ist nicht eindeutig bekannt.
Dies liegt zum einen daran, dass EB in den
verschiedensten Auspragungen auftritt,
Einige ,leicht” Betroffene wissen vielfach

gar nicht, dass sie an EB erkrankt sind und
haben schlicht gelernt mit ihrer ,etwas
empfindlicheren® Haut zu leben. Zum anderen
sind auch Arzte vielfach nicht in der Lage,
gine entsprechend eindeutige Diagnose zu
stellen, da ein solch seltenes Krankheitshild
ginem durchschnittlichen Arzt mdglicherweise
wahrend des Medizinstudiums zwar teilweise
theoretisch begegnet, in der Praxis jedoch so
gut wie nie. Nach Hochrechnungen, die auf
internationalen Studien basieren, wird die
Zahl erkrankter Personen in Deutschland auf
etwa 2.000 geschétzt,

Die Zahl der ,starker” Betroffenen liegt bei
ca. 1.000 Personen. Bundesweit sind etwa
320 Familien in der IEB debra organisiert.

Wer ist die IEB debra?

Die Interessengemeinschaft Epidermolysis
Bullosa — dystrophic epidermolysis bullosa
research association — ist eine Selbsthilfe-
gruppe, die 1985 von einer Arztin, Betrof-
fenen und Eltern betroffener Kinder gegriindet
wurde. Sie versteht sich als Ansprechpartner
flir betroffene Familien sowie fiir medizi-
nisches Personal, Krankenkassen und Arzte.

Wichtige Elemente ihrer Arbeit sind die Infor-
mationsvermittlung und die praktische Unter-
stlitzung der Betroffenen vor Ort. Aufgrund
der Seltenheit der Erkrankung stehen gerade
Eltern direkt nach der Geburt ihres Kindes
haufig mit den Symptomen bzw. der Diagnose
im wahrsten Wortsinn allein dar. Diese Situati-
on aufzufangen, ist erklarte Aufgabe und Ziel
der IEB debra.

Zusétzlich sollen nattirlich auch &ltere
Betroffene die Mdglichkeit erhalten, sich un-
tereinander auszutauschen oder Rat flir Ihre
Sorgen und Probleme zu finden. Mittlerweile
ist es in diesem Rahmen gelungen, deutsch-
landweit engere Netzwerke zu kniipfen, so
dass neben den existierenden regionalen An-
sprechpartnern auch in vielen Stadten Arzte
und Krankenhduser sowie Pflegedienste oder
Sanitatshauser als kompetente Ansprechpart-
ner zur Verfilgung stehen.




 Beninderung eV
L

izfb

“nstmf‘m:h:“ Eur Fmdﬂuﬂg von
T
el

Vorsitzende

Viola Meinecke
Richard-Wagner-StraBe 38
14513 Teltow

Telefon 0178 9397748

Mitglieder des Vorstandes
Regina Rybka-Golm
Susanne Olbing

Klaus Moller (Kassenwart)
N. N.

E-Mail
info@izfb.de

Internet
izfb.de
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Interessengemeinschaft zur
Forderung von Menschen mit
Behinderung e.V. - izfb e.V.

Die Interessengemeinschaft zur Férderung
von Menschen mit Behinderung e.V. (izfb)
wurde 1979 am ehem. Heilpddagogischen
Therapeutikum, der heutigen Parzival Schule,
gegriindet. Sie ist eine gemeinnitzig aner-
kannte Vereinigung von Eltern, Freunden und
Forderern, deren Ziel es ist, auf anthroposo-
phischer Grundlage Menschen mit Behinde-
rung in ihrer Lebensgestaltung mit zu férdern
und weitere Lebens- und Arbeitsorte flr sie
zu ermdglichen.

Es gibt u.a. folgende Aufgabenschwerpunkte:

e Unterstiitzung
von Menschen mit Hilfe- und Assistenzbe-
darf bei der Bewdltigung ihrer Lebensge-
staltung,

e Interessenvertretung
von Eltern/Angehdrigen sowie von Men-
schen mit Behinderung bei sozialrechtli-
chen und behdrdlichen Angelegenheiten,

e Beratung und Information
der Eltern und der Angehdrigen von Kin-
dern, Jugendlichen und Erwachsenen mit
Behinderung zu Fragen betreuungsbediirfti-
ger Lebensgestaltung,

e Austausch
von Erfahrungen mit anderen Einrichtungen
und Initiativen,

e Unterstiitzung von Initiativen
im Rahmen der anthroposophischen Heilpa-
dagogik und Sozialtherapie,

* Einsatz des Vereinsvermdgens
zur Schaffung, Entwicklung und Erhaltung
von Wohn- und Beschaftigungsplatzen fiir
Menschen mit Behinderung.
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Die izfb fordert auf Antrag unter anderem:;

e bedarfsgerechte individuelle Unterstiitzung
von Menschen mit Behinderung bei Reisen
und zu kulturellen Anldssen, Fortbildungen
und Schulungen,

e Unterstiitzung bei der Schaffung und der
Ausstattung von Bildungs-, Lebens- und Ar-
beitsorten der Eingliederungshilfe innerhalb
des Verbandes Anthropoi,

e |nitiativen zur Begegnung auf nationaler
und internationaler Ebene, um Teilhabe und
Begegnung von Menschen mit Behinderung
weltweit zu ermdglichen.

Gemeinniitzige Vermogensverwaltung

der izfb

Der in den Jahren 1996 bis 2002 errichtete
bzw. durch Schenkung zugeflossene Haus-
und Grundbesitz in der Gemeinde Temnitztal
(Kreis Ostprignitz-Ruppin) in den Ortsteilen
Rohrlack und Vichel steht den izfb-Vertrags-
partnern fiir Aufgaben der Eingliederungshilfe
von Menschen mit Behinderung zur Verfligung.

Dort sind insgesamt vier Wohnhduser - gefor-
dert durch die »Aktion Mensch« - sowie eine
Gartnerei und Werkstatten fiir die AuBenstelle
der LebensWerk-Gemeinschaft fiir die Ber-
lin-Brandenburg gGmbH entstanden.

Die izfb arbeitet an der Ausweitung des Ange-
bots flir betreute Wohn- und Beschéftigungs-
formen und erfreut sich einer engagierten
Unterstiitzung aus dem Kreis ihrer Mitglieder
und Forderer.
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Vorsitzende
Gisela Kiank

Anschrift
TurmstraBe 21, Haus K, Eingang A
10559 Berlin

Telefon
030/3974 7097

Fax
030/39747098

E-Mail
schlaganfall.berlin@freenet.de

Internet
Ivsh-ev.de

Sprechzeiten
Di. u. Do. 10 bis 14 Uhr

Landesselbsthilfeverband
Schlaganfall- und Aphasiebetrof-
fener und gleichartig Behinderter
Berlin e. V. (LVSB)

Der LVSB beging 2021 sein 30-jdhriges
Bestehen

Es begann in Gruppenstdrke mit zundchst 13
Mitgliedern. Inzwischen existieren in unserer
Stadt viele Gruppen mit unterschiedlichen
Aufgaben und Vorhaben. Dem LVSB steht von
Beginn an helfend und beratend ein wissen-
schaftlicher Beirat zur Seite, dem Personlich-
keiten aus der Akutmedizin, der Rehabilitation
und anderen Bereichen angehdren. Es gibt
gine enge Zusammenarbeit mit Akut- und
Reha-Kliniken, Therapeuten, anderen Selbst-
hilfeverbanden, gesundheitlich und sozial
orientierten Institutionen und vielen anderen
engagierten Personen und Einrichtungen,
ebenso mit dem Behinderten-Sportverband
Berlin e.V., um das Angebot an Reha-Sport-
maglichkeiten flr Schlaganfallbetroffene
auszubauen und zu verbessern.

Der LVSB ist Mitglied der Berliner Schlagan-
fall-Allianz, einer Initiative des CSB (Centrum
flir Schlaganfallforschung Berlin). Hauptziel
der Berliner Schlaganfall-Allianz ist die
Verbesserung der Schlaganfallpravention,
Behandlung, Rehabilitation und Reintegration
der Patienten. Dazu bedarf es der Vernetzung
der Berliner Schlaganfallversorger. Hier fiigt
sich das Anliegen der Selbsthilfe nahtlos ein.

Arbeitsschwerpunkte:

Der LVSB lgistet einen eigenstandigen Beitrag
zur Gesundheitsforderung, zur Prévention des
Schlaganfalls und zur Rehabilitation Betrof-
fener durch: Aufkldrung tber den Schlagan-
fall, Uber Risikofaktoren und Warnzeichen,
uber aktuelle Forschungsergebnisse in

Zusammenarbeit mit gesundheitlich und sozial
orientieren Einrichtungen und Institutionen,
Kliniken und Arzten, anderen Selbsthilfe- und
Wohlfahrtsverbédnden, Stiftungen u. 4.
Betroffene und ihre Angehdrigen sollen stén-
dig Uber das Angebot an speziellen Therapie-
und Lebenshilfen, orthopadischen und ande-
ren Hilfsmitteln informiert und zu Fragen der
alltaglichen Lebensplanung und der Sicherung
des Lebensunterhaltes beraten werden.

Die Entwicklung von gesundheitsférdern-
den und behindertengerechten Angeboten
zur Rehabilitation Betroffener, wie z. B.
Erholungsangeboten, Angeboten zur Forde-
rung der Selbstandigkeit und Mobilitdt im
Alltag, gehort zur Tatigkeit des LVSB ebenso
wie die Entwicklung von wohnortnahen,
therapiebegleitenden Gruppenangeboten, wie
Gymnastik, Sport, Hirnleistungstraining, Grup-
pen flr Aphasiker u. a. und die Entwicklung
und Unterstiitzung von Kursen zur gesunden
bzw. auf die Krankheit und Behinderung
bezogenen Lebensfihrung, z. B. auf dem
Gebiet der Erndhrung, der Pflege, der aktiven
Entspannung usw.

Geférdert wird vor allem auch die Motiva-
tion zur Selbsthilfe durch die Pflege des
Erfahrungsaustausches mittels regelmaBiger
Treffen und Kontaktférderung zwischen
Betroffenen sowie den Angehdrigen Be-
troffener in Gruppen, Gespréachskreisen und
Informationsveranstaltungen.

Die aktive Mitarbeit Betroffener und Angeho-
riger soll soziale Isolation verhindern helfen

und die schnelle, nachhaltige Reintegration
Betroffener unterstitzen.

Wenn Sie interessiert sind, sich einer unserer
bestehenden Gruppen anzuschlieBen oder
sogar eine neue Gruppe ins Leben zu rufen,
dann sind Sie bei uns richtig!

Neben regelméBig stattfindenden Vortrdgen
zu Problemen rund um den Schlaganfall —
von der Vorbeugung bis zur Therapie, von
Fragestellungen aus dem sozialen Bereich
bis zur Frage, was man alles selbst tun kann,
um sich vom Schlaganfall oder einer anderen
Krankheit mit gleichen Folgen nicht ,unter-
kriegen“ zu lassen — kdnnen Sie in Gruppen,
die in verschiedenen Stadtbezirken angesie-
delt sind, Gesprachspartner finden, Erfahrun-
gen erfragen und austauschen.

Bild: Weihnachtsfeier, Foto: Peter StrauB



e EKBB

Ansprechpartnerin
Sabine Hinze

Anschrift
StephanstraBe 5
12167 Berlin

Telefon
030-257 59 729

Fax
030-25759734

E-Mail
info@ekbb.de

Internet
ekbb.de
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Landesverband der Elternkreise
Berlin-Brandenburg EKBB e.V.

sverzweifeln gilt nicht — Ich helfe mir
selbst!“
Die Elternkreise werden 50

Was passiert im System Familie/Freunde,
wenn ein Mitglied siichtig wird? Wie gehe
ich in der Situation mit mir und anderen um?
Gibt es ein ,richtiges” Verhalten? Wen weihe
ich ein? Wo finde ich Hilfe? Und was schadet
mehr, als es hilft? Fragen, die Eltern und
Angehdrige bewegen. Note, aus denen man
allein nicht findet.

Nur wenn ich es als Angehorige:r schaffe,
gine stabile Haltung zu meinem Gegeniiber —
aber auch zu mir selbst zu entwickeln, kann
ich - im Wortsinn — ,entspannen” und den
Weg einschlagen, der alle mitnimmt.

In den Elternkreisen finden Eltern und An-
gehdrige einen Ort, die Lage fr sich selbst
zu entschlacken. Zu sehen, wie sie Einfluss
nehmen konnen. Zu erkennen, wo Verant-
wortung beginnt — und — wo sie endet.

Los- ohne fallen zu lassen. Begreifen, dass
Schulgeftihle nichts mit Schuld zu tun haben
und dass es wichtig ist, vom Trauern (iber
das, was ist, in Handlung zu kommen.

Dies praktizieren wir in den Elternkreisen in
diesem Jahr seit genau 50 Jahren. Mit dieser
Unterstlitzung waren wir die Ersten. Denn es
existierte weder ein funktionierendes Hilfesys-
tem fiir Abhangige, noch eine Anlaufstelle flir
Eltern und Angehdrige.

LV Selbsthilfe | Mitgliedsvereine 2021/22

Zurlickblickend auf unsere lange Geschichte
kénnen wir ,betroffenen” Eltern und Ange-
horigen guten Gewissens mit auf den Weg
geben: Kommen Sie in Aktion.

Trauen Sie sich! Fassen Sie wieder Mut!
Herzlich willkommen in der Selbsthilfe!

LV Selbsthilfe | Mitgliedsvereine 2021/22

Eingang zur Geschéftsstelle
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Deutsche
Epilepsievereinigung

Landesverband Epilepsie Berlin-Brandenburg

Vorsitzende
Renate Schéafer

Ansprechpartnerin
Isabella Schulte-Vogelheim
(Koordination SHG)

Anschrift
ZillestraBe 102
10585 Berlin

Telefon
030 34 70 34 83

Fax
030 342 44 66

E-Mail
Iv.bb@epilepsie-vereinigung.de

Internet
www.epilepsie-berlin.de

Social Media
facebook.com/Landesverband-Epilepsie-
Berlin-Brandenburg

Sprechzeiten
Di und Do 10-12 und 14-16
sowie nach tel. Vereinbarung

Landesverband Epilepsie
Berlin-Brandenburg e.V.

Der Landesverband Epilepsie Berlin-Branden-
burg e.V. wurde 2001 gegriindet und ist seit
2003 der Deutschen Epilepsievereinigung e.V.,
dem Bundesverband der Epilepsie-Selbsthilfe,
angeschlossen.

Die Geschéftsstelle, die Isabella Schulte-Vo-
gelheim betreut, befindet sich in der Zillestra-
Be102 in Berlin-Charlottenburg. Dort arbeitet
auch die Bundesorganisation (Deutsche Epi-
lepsievereinigung). In Berlin, und zunehmend
auch in Brandenburg, ist es dem Landesver-
band gelungen, mit Unterstltzung der bereits
vorhandenen Selbsthilfegruppen ein differen-
ziertes Angebot an Informationen, Beratung
und Vernetzung fiir die betroffenen Menschen
und deren Angehdrige bereit zu stellen.

Unsere Aufgaben und Ziele sind:

e Unterstiitzung bestehender und Initiierung
neuer Epilepsie-Selbsthilfegruppen

e Intensivierung des Beratungsangebots der
Berliner Epilepsie-Selbsthilfe (peer-counse-
ling)

e |nformationsveranstaltungen flir Betroffe-
ne, Angehdrige und Interessierte, auch in
Zusammenarbeit mit dem medizinisch-the-
rapeutischen Unterstlitzungssystem

e Aufbau weiterer Angebote zur sozialen Inte-
gration von Menschen mit Epilepsie

e Vertretung der Epilepsie-Selbsthilfe im
Berlin-Brandenburger Epilepsie Netzwerk

Berliner
Behinderten-
parlament, Brenn-
punkt Gorona 2020
Fotos: Christiane
Miiller-Zurek,
Lebenshilfe



¢ Fibromyalgie

Bapiline Brandenbong

Vorsitzende und Ansprechpartnerin

Karin Klemme

Anschrift
FinkenkrugerstraBe 90
14612 Falkensee

Postadresse
AkazienstraBe 2
14612 Falkensee

Telefon
0173/6084866

E-Mail
karinklemme@arcor.de

Internet
fibromyalgie-bb.de

Landesverband Fibromyalgie
Verein Berlin — Brandenburg e.V.

Der Landesverband Fibromyalgie Verein Berlin
Brandenburg ist ein Zusammenschluss von
mehreren Selbsthilfegruppen aus dem Land
Brandenburg und Berlin. Als kleine Selbsthilfe-
gruppe haben wir uns 2003 in Falkensee
gegriindet. Zum ersten Treffen kamen 4
Betroffene und sind der Einladung, die offent-
lich bekannt gegeben wurde, gefolgt. Vieles
hat sich seitdem verandert, schnell sind wir
gewachsen und wurden zur groBten Selbst-
hilfegruppe im Havelland. Wir haben viel auf
den Weg gebracht, wir sind lauter geworden,
haben viel gelernt und haben mitbestimmt.

Leider gibt es noch immer Arzte und Gutach-
ter, die unsere Erkrankung Fibromyalgie nicht
wahrhaben wollen. Muskel, Faser, Sehnen-
schmerz sieht man nicht, aber der Schmerz
ist immer da. Wir griinden Gruppen, unter-
stlitzen diese und leisten Vorarbeit fiir die
Gruppenarbeit vor Ort. In der Offentlichkeit
konzentriert sich der Verband auf die Aufkla-
rung und das Verstehen unserer Erkrankung.
Wir pflegen unsere Kontakte und kniipfen
neue. Unser Hauptaugenmerk liegt in unserer
Arbeit und Beratung im Bereich Soziales,
Berufliches und medizinischer Teilhabe.

Unsere Aufgaben:
e Beratung und Unterstitzung bei sozial-
rechtlichen Belangen,

e Schulung der ehrenamtlichen Mitarbeiter,
e GehOr verschaffen bei Politik und im Ge-
sundheitswesen und der Offentlichkeit,

e Erstellen von Informationsmaterial,
* Mitgliederzeitschrift herausgeben,

e Unterstiitzung geben zu Therapiemdglich-
keiten,

e Unterstiitzung unserer Selbsthilfegruppen
bei der Gruppenarbeit,

* Angebot von Sprechstunden.

Uns ist es sehr wichtig, die Nahe zum Be-
troffenen und deren Angehdrige zu haben, zu
halten und Vertrauen herzustellen.

Unsere Ziele:

Durch die Arbeit an der Basis und das Treffen
unserer Mitglieder besteht die Mdglichkeit,
immer vor Ort die SHGs zu unterstiitzen und
zu informieren. Es gibt uns als Verband die
Mdglichkeit zu erfahren, was brauchen unsere
Betroffenen. Die Offentlichkeitsarbeit tiber
Teilnahme an Messen und Kongressen, das
Informieren in den Arztpraxen, Physiothera-
piepraxen und Krankenkassen sowie deren
Gutachtern hat bei uns einen hohen Stellen-
wert. Wir organisieren Infoveranstaltungen,
offnen unsere Tlren mit vielen Ausstellern wie
Fachleuten rund um das Thema Fibromyalgie.

Karin Klemme
Foto: FOTO KOHN
aus Falkensee



Berlin-Brandenburg

# LANDESVERBAND

Legasthenie & Dyskalkulie eV

Ansprechpartnerin
Christel Hanke
DambockstraBe 72
13503 Berlin

Telefon
030/ 43 666 333

E-Mail
kontakt@Ivl-berlin.de

Internet
Ivl-berlin.de

Landesverband Legasthenie und
Dyskalkulie Berlin-Brandenburg
e.V.

Legasthenie und Dyskalkulie sind andere
Begriffe flir Lese-Rechtschreibstérung und
Rechenstérung. Sie sind Entwicklungsstérun-
gen im Lesen, Rechtschreiben und Rechnen,
die nicht auf mangelnde Beschulung, niedrige
Intelligenz und fehlende Lernbereitschaft
zurlickzuftihren sind. Diese Stérungen konnen
erworben oder vererbt sein.

Leider passiert es noch viel zu oft, dass aus
mangelnder Kenntnis in Kindergarten und
Schulen die Anzeichen dieser Teilleistungs-
storungen (ibersehen oder falsch gedeutet
werden. Die Folgen filr die betroffenen Kinder
sind gravierend: aufgrund der oft katastro-
phalen Leistungen werden sie als ,Schulver-
sager” behandelt, verlieren jegliche Lust am
Lernen und entwickeln nicht zuletzt psycho-
somatische Symptome wie Kopfschmerzen,
Bauchweh etc.

Im schlimmsten Fall bleiben diese Kinder bei
giner nicht erkannten Legasthenie/Dyskalkulie
weit unter ihren schulischen und beruflichen
Mdglichkeiten. Die Teilleistungsstorungen rei-
chen bis ins Erwachsenenalter und erschwe-
ren zum Teil erheblich den Alltag und das
Berufsleben dieser Menschen.

Das muss nicht sein: Bei einer friih einset-
zenden umfassenden medizinischen/psycho-
logischen Diagnostik und der sich daraus
ergebenden Forderung kann der Verlauf der
Lernstorung abgeschwacht werden.
Besonders wichtig ist uns, den psychischen
Druck, der auf Eltern und Kindern lastet und oft
extrem belastend ist zu verringern. Teilhabe statt
Diskriminierung: Wir setzen uns fiir Chancen-
gleichheit durch Nachteilsausgleich in allen

schulischen und beruflichen Bildungsgéangen ein.
Der Landesverband Legasthenie und Dyskal-
kulie Berlin-Brandenburg wurde 1990 von
Eltern gegriindet. Er arbeitet regional und ist
durch seine Mitgliedschaft im Bundesverband
Legasthenie und Dyskalkulie e.V. iberregio-
nal vernetzt. Die Gruppe Junge Aktive (JA) in
unserem Landesverband ist der Treffpunkt flir
junge Menschen zwischen 15 und 35 Jahren.

Unsere Ziele und Angebote:

e Ansprechpartner fir Eltern mit Kindern,
die eine Legasthenie und/oder Dyskalkulie
haben sowie fiir erwachsene Menschen mit
Legasthenie und/oder Dyskalkulie

e Unterstiitzung und Stdrkung im Umgang mit
diesen Teilleistungsstorungen in Schule und
Beruf

* Einzelberatung

* RegelmaBige Elterngruppen in Berlin
(Reinickendorf, Charlottenburg-Wilmersdorf,
Steglitz-Zehlendorf, Pankow) und Branden-
burg (Teltow)

e Junge Aktive, Gruppe flr 15-35-Jéhrige in
Berlin-Brandenburg

e Stammtisch flir Erwachsene

* RegelmaBige Informationen

e Fachtage flr Eltern zu Legasthenie und
Dyskalkulie

e Vortrage (ber Legasthenie und/oder
Dyskalkulie fiir Schulen, Fachleute und
Interessierte

e Fachvortragsreihe mit Themen, die im
Zusammenhang mit den Teilleistungssto-
rungen stehen (in Kooperation mit dem
Sozialpadiatrischen Zentrum Friedrichshain)

e Kooperation mit der Kinder- und Jugendbi-
bliothek der Zentral- und Landesbibliothek
Berlin/Amerika-Gedenkbibliothek

 Kooperation mit der Ellef-Ringnes Grund-
schule Berlin-Heiligensee

* Bessere Rahmenbedingungen in Schule
und Berufsausbildung

e AG Dyskalkulie mit dem Ziel, die schu-
lischen Rahmenbedingungen denen der
Legasthenie anzupassen

 Akzeptanz von Menschen mit Legasthenie/
Dyskalkulie

Berlin-Brandenbury
LANDESVERBAND
Lagastlenie & Dyskalky e oy

o Leg lie und Dyskalk llie verstehen
Informationsbroschiire




Vorsitzender
Ludger Groting

Anschrift
Heinrich-Heine-StraBe 15
10179 Berlin

Telefon
030 /829998 124
030/ 8299 98 103 — Beratungsstelle

Fax
030/829998 208

E-Mail
sekretariat.ev@lebenshilfe-berlin.de
beratung@Ilebenshilfe-berlin.de

Internet
lebenshilfe-berlin.de

Lebenshilfe Berlin e.V.
Landesverband

Die Lebenshilfe Berlin setzt sich seit 1960 flr
die Interessen von Menschen mit geistiger
Behinderung und ihrer Familien ein. Unser
Ziel ist eine Gesellschaft, in der alle Men-
schen willkommen sind und von Anfang an
dazu gehdren — Jung und Alt, Menschen mit
unterschiedlichen Féhigkeiten, egal welcher
Herkunft,

Wir begleiten Menschen mit geistiger Behin-
derung, selbstbestimmt und gleichberechtigt
am Leben in der Gesellschaft teilzunehmen,
und treten flr die barrierefreie Gestaltung
aller Lebensbereiche ein.

Wir fordern die Selbstvertretung der Men-
schen mit Behinderungen in allen sie betref-
fenden Angelegenheiten. Gleichzeitig treten
wir flir diejenigen ein, die nicht flir sich selbst
sprechen konnen. Mit Angehdrigen behinder-
ter Menschen arbeiten wir partnerschaftlich
zusammen.

Mit unseren Betriebsgesellschaften bieten

wir ein umfangreiches Netz von Hilfen an, die

sich am Leitbild der Inklusion orientieren:

e Beratung in allen Lebensphasen

* Peer-Beratung

e Angehdrigengruppen

e Kinder- und Jugendambulanzen / Sozial-
padiatrische Zentren (SPZ)

e Inklusionskindertagesstétte

e Schulassistenz

e |ndividuelle Betreuungsleistungen im haus-
lichen Umfeld

e Einzelfallhilfe

e Freizeit-, Reise- und Sportangebote

e Kunst-, Kultur- und Musikprojekte

e Wohnen mit Assistenz — (iberall in Berlin

 Begleitung fir Eltern mit Lernbeeintrachti-
gung und ihre Kinder

e Tagesforderstatten fir Menschen mit
schweren Behinderungen

e Tagescenter flir dltere Menschen mit
Behinderung

* Arbeitsplétze in Werkstatten fiir behinderte
Menschen

e Gesundheits- und Pflegeberatung

e Rechtliche Betreuungen

e Bildungsangebote fiir Menschen mit Be-
hinderung, Angehdrige und Mitarbeiter der
Behindertenhilfe

e Freiwilliges Engagement

Lebenshilfe — damit jeder dazu gehort




4 Lebertransplantierte
Deutschland e.V.

Stellvertretender Vorsitzender
Egbert Trowe

Alter Postweg 2 A

30938 Burgwedel

Telefon
05139 /98 27 930
0171 /4301 000

Fax
03212 /1234 188

E-Mail
egbert.trowe@Ilebertransplantation.de

Internet
lebertransplantation.de

Lebertransplantierte Deutsch-
land e.V.

Unser gemeinnttziger Patientenverband be-
steht seit 1993. Er ist bundesweit vertreten,
hat inzwischen knapp 1.300 Mitglieder und
bietet Gesprache mit Patienten und Angehdri-
gen zu Hause, aber auch in der Klinik an.

Uber Deutschland verteilt bieten mehr als 95
Ansprechpartner und Ansprechpartnerinnen
personliche Gesprache fiir Betroffene und
Angehdrige an. In vielen Regionen gibt es
Kontaktgruppen unseres Verbandes. Bei den
Treffen wechseln sich Gesprachsrunden,
Fachvortrdge und gemeinsame Unterneh-
mungen, z. B. Ausfllige, ab.

In Berlin und Brandenburg sind wir mit
26 Mitgliedern und vier Ansprechpartnern
vertreten.

Die psychosoziale Betreuung der Betroffenen
und ihrer Angehdrigen ist uns ein groBes
Anliegen. Aber auch bei medizinischen Fragen
versuchen wir in enger Zusammenarbeit

mit den Transplantationszentren, ortlichen
Krankenhdusern und Arzten/innen weiter zu
helfen.

Es ist fir den Transplantierten, wie fiir den
Wartepatienten wichtig, moglichst gute und
aktuelle Informationen zu seiner Grunder-
krankung und die notwendigen Therapien vor
und nach der Transplantation zu haben. Ein
informierter Patient kann besser mit dem Arzt
zusammenarbeiten, was auch dem langfri-
stigen Organerhalt dient.

Wir fiihren gemeinsam mit Arzten regelmaBig
Betreuungsrunden flir Wartepatienten durch.
Zweimal jahrlich erscheinen unsere Mitglie-
derzeitschriften ,Lebenslinien” und ,Lebensli-
nien aktuell®.

Unser Informationsangebot ist reichhaltig.
Patienteninformationen zu Lebererkrankungen
und zu Themen vor und nach der Transplan-
tation werden durch eine Reihe allgemeiner
Flyer abgerundet. Unsere Homepage www.
lebertransplantation.de wird regelmaBig
aktualisiert. AuBerdem finden Seminare fiir
Mitglieder und Ansprechpartner statt.

Wir vertreten die Interessen der Trans-
plantierten und Wartepatienten gegeniiber
Krankenkassen und anderen Institutionen.
Aktiv begleiten wir die Entwicklung des Trans-
plantationsrechts auf Bundes- und Léndere-
bene und vertreten auch hier die Belange der
Betroffenen.

Schirmherr unseres Verbandes ist Prof. Dr.
med. Dr. h. c. Eckhard Nagel, Essen/Bayreuth.

Der Verband engagiert sich in besonderem
MaBe im Bereich Aufklarung der Bevolkerung
iiber die Mdglichkeit der Organspende. Dies
einerseits aus Verpflichtung und Dankbarkeit,
andererseits um die Chancen flir die jetzigen
und zukiinftigen schwer Organerkrankten,
die auf ein lebensrettendes Organ warten, zu
erhohen. Zielsetzung dieser Veranstaltungen
und Aktionen ist, durch gute Information die
Basis fiir die individuelle Entscheidung (iber
die Organspende zu schaffen.



\

Mmamazone

Framen mnd Farschung gegen Brustkrobs oW

\.._./

Geschéaftsstelle fiir Deutschland

Hausanschrift
Max-Hempel-StraBe 3
86153 Augsburg

Postanschrift
Postfach 31 02 20
86063 Augsburg

Telefon
0821 /268 4191-0

Fax
0821 /268 41 91-10

Ansprechpartnerin Berlin
Gudrun Reuschel

E-Mail
berlin@mamazone.de

Internet
mamazone.de
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mamazone
Frauen und Forschung gegen
Brustkrebs e.V.

Von der Sudtiroler Journalistin und Buchauto-
rin Ursula Goldmann-Posch 1999 in Augsburg
gegriindet, hat die groBte deutsche Initiative
der Selbsthilfe im Kampf gegen Brustkrebs
heute 1750 Mitglieder in achtzehn regionalen
Gruppen in Deutschland wie auch in Italien
(Stidtirol) und demnéchst in Osterreich.

In diesem gemeinniitzigen Verein engagieren
sich gesunde und kranke Frauen zusammen
mit Wissenschaftlern und Arzten aller invol-
vierten Fachrichtungen. mamazone e.V. hat
etliche Besonderheiten im Programm, darun-
ter die ebenfalls von Ursula Goldmann-Posch
konzipierte jahrliche viertdgige Ausbildung
zur »Diplompatientin« (Projekt Diplompati-
entin) und zwei von ihr ins Leben gerufene
Stiftungen: PATH - Patienten Tumorbank der
Hoffnung, die weltweit einzige Tumorgewebe-
bank fiir Frauen mit Brustkrebs von Frauen
mit Brustkrebs, sowie die PONS-Stiftung fiir
gine zeitgeméaBe und patientenorientierte
Nachsorge von Brustkrebs (PONS). Zudem
bietet mamazone unter Federfiihrung der
Medizinjournalistin Goldmann-Posch unter
dem Namen ,Online-Akademie Brustkrebs®
gin kontinuierliches E-Learning-Programm f(r
Frauen rund um das Thema Brustkrebs an:
www.onling-akademie-brustkrebs.de

mamazone ist Mitglied im Beirat der Deut-
schen Gesellschaft fiir Senologie und der
European Cancer Patient Coalition (ECPC) und
gibt zwei Mal im Jahr ein Info-Magazin fiir
Mitglieder und Brustzentren, das ,mamazone-
MAG", heraus.

LV Selbsthilfe | Mitgliedsvereine 2021/22

RegelméBige Forthildungsveranstaltung
fiir Patientinnen und ihre Angehdrigen:
mamazone-berlin 14dt Patientinnen und An-
gehorige an jedem 1. Freitag im Monat um
17.00 Uhr ganz herzlich zu einem Vortrag mit
anschlieBender Diskussion ein.

Veranstaltungsort:
Nachbarschaftsheim Schéneberg e.V.
Holsteinische StraBe 30

12161 Berlin

LV Selbsthilfe | Mitgliedsvereine 2021/22

BUSEN. TITTIS. MELONEN,
DINGER. KNOSPEN. BALLE.

MJPSE. GLOCKEN,
BRUSTE.

KREES MACHT MEINEN UNTERSCHIED.
KENNEN SIE [HR RISINO? memagzens

INEOTEATIGNAN WLET | WA, BASSEONE  He

Griinderin Ursula Goldmann-Posch an einem Aus-
stellungsstand ihres Vereins
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7 = Markolepsie-Selbsthilfe Berlin

Ansprechpartner
Rolf Barthel

Anschrift

c¢/o Rolf Barthel
Karl-Egon-Str. 18
10318 Berlin

Telefon
030 364 69 835
0179 453 9767

E-Mail
narkolepsie.berlin@gmail.com

Internet
narkolepsie.berlin

Narkolepsie-Selbsthilfe Berlin
e.V.

Die Berliner Narkolepsie-Selbsthilfegruppe
besteht seit 1991,

Einen selbstdndigen und unabhangigen Inter-
netauftritt haben wir seit 2004,

Am 9. August 2017 griindeten wir den Verein
,Narkolepsie-Selbsthilfe Berlin e.V.".

Seit 2020 gibt es in Berlin und Umland nun 2
Selbsthilfegruppen (SHGs), darunter 1 Gruppe
flir junge Betroffene in Griindung. Diese offe-
nen SHGs werden gefiihrt von der Narkolep-
sie-Selbsthilfe Berlin e.V.

Narkolepsie gehort zu den seltenen Erkran-
kungen. Nach der geschatzten mittleren Hau-
figkeit sind etwa 1.500 Menschen in Berlin
betroffen. Wir vermuten aber, dass darunter
bei bis zu 88 % die Diagnose Narkolepsie
noch nicht gestellt wurde.

Wir, das sind jiingere und &ltere Betroffene
aus allen Berufsgruppen.

Einige haben die Narkolepsie bereits seit
friihester Jugend, andere missen sich erstim
Laufe der Jahre mit der Krankheit auseinan-
dersetzen. Manche von uns stehen voll im
Berufsleben, andere gehen noch zur Schule
oder sind seit langerer Zeit arbeitssuchend
oder bereits berentet. Unser Leben, unsere
sozialen Beziehungen sind geprégt durch die
Folgen der Krankheit.

ErfahrungsgemaB dauert es bis zur Diagnose
ginige Jahre; und fast alle begegneten meh-
reren Arzten, die von Narkolepsie noch nie
etwas gehort hatten.

Durch Aufkldrung in der Offentlichkeit wollen
wir das Wissen (iber die Erkrankung und das
Versténdnis flr die Erkrankten fordern.
Unsere SHGs sind offen; fiir Beratung und
Teilnahme ist keine Mitgliedschaft im Verein
bzw. eine Beitragszahlung erforderlich.

In unserer Gruppe verkniipfen wir Beratung
mit Selbsthilfe-Gruppenleben. Damit wollen
wir die Lage der Betroffenen verbessern und
ihr Leben in Familie, Beruf und Gesellschaft
unterstitzen.

» Wir bieten ehrenamtlich Beratung und Be-
gleitung von Betroffenen fiir Betroffene.
Nach den Grundsétzen des Peer Counse-
ling beraten wir qualifiziert, ganzheitlich,
unabhéngig und solidarisch im Sinne der
Betroffenen. Dabei berticksichtigen wir
medizinische, psychosoziale und sozial-
rechtliche Aspekte.

Die Beratung dient dem Empowerment
(Befdhigung, Starkung) zur Selbsthilfe.
Wir beraten ehrenamtlich.

Die Beratung ist unentgeltlich.

o Wir sind Ansprechpartner fiir die

Betroffenen, deren Familienangehdrigen,

Freundinnen und Freunde sowie Arzte.

Unsere Gruppentreffen finden ein- bis

zweimal im Monat zu verschiedenen

Themen und zum Erfahrungsaustausch

statt.

e Wir nehmen uns immer ausreichend Zeit
flr Diskussionen, Fachgespréache und
gemdtliche Kaffeerunden.

Aus Erfahrung wissen wir, wie gut es ist
und manchmal Wunder bewirken kann,

endlich mit jemandem (ber die Probleme
mit der Erkrankung reden zu kénnen.

e Die Gemeinschaft mit anderen Narkolep-
tikern und Angehdrigen ist bereichernd
und aufmunternd, und es ist (iberhaupt
nicht peinlich, sollte doch mal jemand ein
Nickerchen machen oder vor Freude eine
Kataplexie bekommen.

Unser Motto:
Mit Narkolepsie aufgeweckt durchs Leben

!;s% Eiu
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KASIMIR

KASIMIR — Ein erklarendes Mérchen (ber die Schlaf-
wach-Storung Narkolepsie zum Lesen und Vorlesen
vorzugsweise flir betroffene Kinder und Erwachsene

Herausgeber: Narkolepsie-Selbsthilfe Berlin e.V.,
Cover— und Innenillustrationen sowie Text: Jasmin B.
Pront, 30 Seiten, 21x15 cm
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PRO RETINA

Deutschland e.V.

Selbsthilfevereinigung von Menschen
mit Netzhautdegenerationen

Ansprechpartnerin
Elke Unger-Robra (Regionalgruppenleitung)

Anschrift

PRO RETINA Deutschland e. V.
KaiserstraBe 1c

53113 Bonn

Telefon
030 5622915
(Regionalgruppe Berlin-Brandenburg)

E-Mail
rg-berlin-brandenburg@pro-retina.de

Internet
pro-retina.de/regionalgruppen/berlin-
und-brandenburg

Social Media

Bundesverband:

facebook.com/proretina

instagram.com/durchblicke, @durchblicke

twitter.com/ProRetinaDe, @ProRetinaDe

linkedin.com/company/pro-retina-
deutschland-e-v-

xing.com/companies/
proretinadeutschlande.v.

PRO RETINA Deutschland e.V. -
Regionalgruppe Berlin-Branden-
burg

PRO RETINA Deutschland e. V. ist mit bun-
desweit mehr als 6.000 Mitgliedern in rund
60 Regionalgruppen die groBte und &lteste
Selbsthilfevereinigung von und fiir Menschen
mit Netzhautdegenerationen und deren
Angehdrige.

Unser Motto: Forschung fordern — Krankheit
bewdltigen — selbstbestimmt leben

Durch umfassende und unabhéngige Informa-
tion und Beratung, Vernetzung, Interessenver-

tretung und Offentlichkeitsarbeit setzen wir
uns dafir ein, dass blinde und sehbehinderte

Menschen ihre Krankheit (gemeinsam) bewél-
tigen und ein selbstbestimmtes Leben fiihren.

Wir fordern die Forschung, um Therapien zu
entwickeln, die fortschreitenden Sehverlust
aufhalten oder gar ganz verhindern, und ver-
fligen (ber ein breites Netzwerk in Forschung
und Augenheilkunde.

Die Regionalgruppe Berlin der PRO RETINA
hat derzeit ca. 300 Mitglieder von denen 15
sich aktiv im Verein engagieren. Sie bieten
regelmaBige Termine zur Beratung an, aber
auch, um deren Arbeit und die Aktiven selbst
kennenzulernen.

Dazu gehoren:

e Monatlich ein offener Gesprachskreis
(Stammtisch): Hier kdnnen Betroffene
und Angehdrige offen (iber alle Fragen
und Gedanken sprechen und von anderen
Betroffenen erfahren, wie diese mit ihrer
Krankheit umgehen.

* RegelmaBige Outdooraktivitdten: Gemein-
same Unternehmungen sind im Verein
sehr wichtig, um positive Erlebnisse fiir
Menschen mit Sehbehinderungen und
deren Angehdrige zu schaffen. Dies ist zum
Beispiel bei Kahnfahrten im Spreewald
mdglich.

e Alle zwei Wochen gibt es Patientensprech-
stunden im Klinikum Neukélln: Hier kénnen
Erkrankte sich konkrete Hilfe unter ande-
rem zu ihren Krankheitsbildern und Thera-
piemadglichkeiten holen. Selbst betroffene
PRO RETINA Mitglieder der Regionalgruppe
beraten.

* Telefonische und personliche Beratungen
durch geschulte Berater der PRO RETINA zu
unterschiedlichen Krankheitsbildern.

Die Angebote richten sich natiirlich haupt-
séchlich an Betroffene und Angehérige, aber
auch Menschen, die sich unabhéngig davon
fir Themen rund um Netzhauterkrankungen
interessieren, sind herzlich eingeladen.

Sollten Sie sich dariber hinaus im Verein
PRO RETINA engagieren wollen, freuen wir
uns sehr. Die PRO RETINA lebt von und mit
Aktiven, die den Verein und seine Angebo-

te gestalten. Scheuen Sie sich nicht uns
diesbeztiglich zu kontaktieren! Wir kdnnen
gemeinsam besprechen, wo lhre Starken und
Interessen liegen, sodass Sie sich bestmadg-
lich einbringen konnen.

Denn nur so kdnnen wir unsere Angebote
weiter ausbauen und aktiv Menschen mit
Sehbehinderungen helfen. Nicht nur ganz
direkt und personlich, sondern auch in
unserer Offentlichkeitsarbeit, um die Bedirf-
nisse, Probleme und Angste von Betroffenen
noch besser aufzuzeigen. Dabei ist uns auch
wichtig das Thema Barrierefreiheit, analog
und digital, weiter voranzubringen, um noch
mehr Menschen ein selbstbestimmtes Leben
zu ermdglichen.



PROREMUS
7/

Anschrift

c¢/o Uwe Danker
Juterboger StraBe 6a
10965 Berlin

Telefon
030 /606 1979

E-Mail
info@proremus.de
proremus@online.de

Internet
proremus.de

proREMUS e.V. Elterninitiative und
Selbsthilfeverein fiir Betroffene
von Spina bifida, Hydrocephalus
und Muskelkrankheiten

Der Verein proREMUS bietet ein wichtiges
Austauschforum flr alle betroffenen Personen
mit Spina bifida, Hydrocephalus und Mus-
kelkrankheiten und Angehorigen. proREMUS
unterstiitzt nicht zuletzt die Arbeit des Sozi-
al-Padiatrischen Zentrums (SPZ) der Charité
am Rudolf-Virchow-Universitdtsklinikum in
seinem ganzheitlichen Therapiekonzept.
SchlieBlich will proREMUS eine dauerhafte,
sichere und interdisziplindre Versorgung auch
flir die Erwachsenen erreichen.

Mit einer Helferversicherung wird das Haf-
tungsrisiko der Helferinnen und Helfer bei
Betreuungs- und Pflegetatigkeiten von proRE-
MUS-Mitgliedern, zum Beispiel im Kindergar-
ten oder in der Schule, gemindert.

Der gemeinnitzige Verein proREMUS wurde
1987 gegriindet und versteht sich auch als
Interessenvertretung seiner Mitglieder. Poli-
tische Aktivitaten, die sich dem Ziel Inklusion
in allen Lebensbereichen (wie Schule, Freizeit,
Beruf ...) verschrieben haben, werden gefor-
dert und gemeinsam umgesetzt.

proREMUS préasentiert
sich und sein Konzept
der Erwachsenenver-
sorgung auf einem
Selbsthilfe-Kongress
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Psoriasis Forum Berfi®

Ansprechpartner:innen
Rolf Blaga, Claudia Liebram
(Gruppenleitung)

Telefon
030/6128 3090
(Beratungstelefon tagsiiber)

Fax
030/61 28 30 91

E-Mail
info@psoriasis-forum-berlin.de

Internet
psoriasis-forum-berlin.de

Psoriasis Forum Berlin e.V.

Das Psoriasis Forum Berlin ist eine Selbst-
hilfegruppe fir Menschen mit Psoriasis
(Schuppenflechte) und Psoriasis Arthritis
(Gelenk-Schuppenflechte).

Treffen: Einmal monatlich (auBer August)
jeweils am 1. Dienstag des Monats

Zeit: 19:00 bis 21:00 Uhr

Ort: Familienzentrum Mehringdamm,
Mehringdamm 114 in 10965 Berlin-Kreuzberg
(U-Bahnhof Platz der Luftbriicke,

Ausgang FidicinstraBe)

Telefon: 0157 / 54 89 29 72 (nur am Abend
des Treffens)

Das Psoriasis Forum Berlin gibt es seit 1993.
Als Selbsthilfegruppe wollen wir, dass die Be-
troffenen gut informiert sind. Nur so konnen
sie dem Arzt als selbstbewusster Patient ge-
geniibertreten. Auf unseren Treffen tauschen
wir uns (iber Therapien, Medikamente, Arzte,
Kliniken oder Reha-Antrdge aus und helfen
uns gegenseitig mit praktischen Tipps flr den
Behandlungsalltag. Nur wer bewusst und mit
klarem Verstand seiner Krankheit gegentiber
tritt, kann es lernen, damit zu leben, ohne zu
verzweifeln.

Jedes Treffen steht unter einem bestimmten
Thema. Weil wir aber nicht alles selbst wis-
sen, laden wir uns fachkundige Experten ein.
Nach dem Thema des Abends ist stets genug
Zeit, um (iber alles andere zu sprechen. Unser
Ziel ist der miindige, aufgeklérte Patient.

Was uns von vielen unterscheidet: Wir werben
keine Mitglieder. Bei uns wird jeder kostenlos
beraten. Jeder darf an unseren monatlichen
Treffen teilnehmen, ohne etwas zu bezahlen.
Wer bei uns Informationsmaterial anfordert,
erhalt es kostenlos zugeschickt. Auf unserer
Internetseite gibt es Informationsblatter zum
Herunterladen. Unser Vorstand arbeitet rein
ehrenamtlich! Wir finanzieren uns nur aus
Spenden und der Selbsthilfeférderung der
Krankenkassen. Sponsorengelder von Firmen,
die mit unserer Krankheit Geld verdienen,
lehnen wir ab.

Unser Verein ist Mitglied des bundesweiten
Dachverbandes PSORIASIS SELBSTHILFE
ARBEITSGEMEINSCHAFT und gemeinniitzig im
Sinne des Steuerrechts.

Bild #1: Informationsstand zum Tag der Offenen Tilr,
Immanuel-Krankenhaus Berlin-Wannsee

#2: Informationsstand am Tag fiir Menschen mit und
ohne Behinderung im Markischen Viertel



1. Vorsitzender
Bjorn Haase

2. Vorsitzende
Ayako Forchert

Anschrift
Sophie-Charlotten-StraBe 23a
14059 Berlin

Telefon
030/32602375

Fax
030/32602376

Internet
schwerhoerige-berlin.de

Schwerhorigen-Verein Berlin e.V.

Als alteste Selbsthilfeorganisation schwerhé-
riger und ertaubter Menschen (1901 gegriin-
det) setzt sich der Schwerhdrigen-Verein
Berlin e.V. (SVB) in der Berliner Offentlichkeit
flr die Gleichstellung und Integration horbe-
hinderter Menschen ein. Neben der Aufkla-
rung tber die Ursachen, Auswirkungen und
Folgen von Schwerhdrigkeit und Ertaubung ist
in den vergangenen Jahren das Engagement
im Verbraucherschutz in Bezug auf Hilfsmit-
telversorgung in den Vordergrund geriickt.

Mit der Devise ,Jeder Horbehinderte hat das
Recht auf die ihm geméBe Kommunikations-

form“ weist der SVB gemeinsam mit dem Bun-

desverband — dem Deutschen Schwerhdrigen-
bund e.V. — die Offentlichkeit, einschlieBlich
der Politik darauf hin, dass es differenzierte
Formen von Horbehinderung mit spezifischen
Kommunikationsbedirfnissen gibt.

Der SVB hat ordentliche und auBerordentliche
Mitglieder, die sich in Interessengruppen mit
vielfaltigen Gruppenaktivitdten organisieren.
Uber die Frauen- und Berufstétigengruppe,
die Senioren- und Ertaubtengruppe, die Mal-,
Skat- und Hobbygruppe und weiteren Regio-
nalgruppen wird Selbsthilfe eigenverantwort-
lich und aktiv gestaltet.

Gemeinsam mit anderen Organisationen ist
der SVB im Landesbeirat fiir Menschen mit
Behinderung sowie in anderen Gremien der
Selbsthilfe in Berlin vertreten.

Seine sozialen Aufgaben verwirklicht der
SVB iiber das Sozialwerk der Horgescha-
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Harbehinderten-Beralungs-
und Informations-Zentrum

digten Berlin e.V. Das Sozialwerk betreibt

in Berlin-Charlottenburg das Hérbehinder-
ten- Beratungs- und Informations-Zentrum,
das HOrBIZ Berlin. Das HOrBIZ bietet eine
offene Sozialberatung an und berdt Menschen
mit Horschadigung und deren Angehdrige,
Freunde sowie alle Interessierten individuell
und kostenfrei zu:

e Antrags- und Verwaltungsverfahren

e Sozialen Problemlagen privat und im Beruf

Sozialberatung

fir Menschen mit Hérachadigung
und deren Angehdrige

Wir beraten Sie u.a. zu

T . . f > . . Ant:xg:n\mrlahrﬂn
[ -
echmsphen Hilfsmitteln und Kommunikati o LR toin
onsassistenz fechnischon Hiitamuttol
Rehabilitation

e Barrierefreiheit
e Unterstiitzung beim Aufbau von Selbsthilfe-

Unser Team Wir beraten
gruppen von Betroffenen o ,
ilitat Roger Reichardt = individue
¢ Rehabllltatlon l]lpl ~SorFialarbaiter = vartraulich
e RegelmaBige Kursangebote im Absehen Bandie Markory SRR
und LBG Dipl.-Rehapidagogin |

HErBI1Z Barlin
Sophie-Charlottenstr. 23a
14059 Berlin

Tel.: 030 /32 6023 75
Fax: 030 /3260 23 T6 .
beratung@beariiner-noerbiz. de

LS (-1 . | Pl b

Unsere Offnungszeiten

Mo, Di: 9 -12 Uhr/ Do: 12 - 18 Uhr
und nach Verainbarung
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|HgREIZ D——
mf Damm
R
v.li.n.re.: Ayako Forchert (2. Vorsitzende SVB), Andrea i ML"""*'“““*""‘
Mattern (2. Vorsitzende Sozialwerk), Bjorn Haase (1. i r aa 3
Vorsitzender SVB u. Sozialwerk) MitoNed i T
= DER FARTTATILCHI SodRaLwERR DER

Foto: Markoff/Haase [ eeenaa



Selbsthilfe-Bund
(ShB) Bfasenkrebs e V

Ansprechpartner:innen
Geschéftsstelle Bonn

Anschrift
Thomas-Mann-StraBe 40
53111 Bonn

Telefon
0228 33889150

E-Mail
info@blasenkrebs-shb.de

Internet
blasenkrebs-shb.de

Social Media
facebook.com/SelbsthilfeBundBlasenkrebs

Sprechzeiten
Mo. bis Do. 9 -15 Uhr, Fr. 9 -13 Uhr

Selbsthilfe-Bund Blasenkrebs
e.V.

Der Selbsthilfe-Bund Blasenkrebs e.V. ist der
bundesweite Zusammenschluss von Einzelper-

sonen und Selbsthilfegruppen, die sich in ehren-

amtlicher Arbeit um an Blasenkrebs erkrankte
Menschen und deren Angehorige kiimmern.
Harnblasenkrebs ist mit rund 30.000 Neuer-
krankungen keine seltene Krebsart. In mehr als
50 Prozent der Félle wurde bei der Erstdiagnose
gin bereits invasives Stadium der Erkrankung
festgestellt. Frauen sind jeweils zu einem Viertel
davon betroffen.

Risikofaktoren sind

* Rauchen, inshesondere Zigarettenrauchen

e Kontakt mit bestimmten chemischen Stoffen,
z.B. aromatische Amine

e Chronische Harnwegsinfektionen

e Genetische Faktoren

e Erkrankungen an Bilharziose in tropischen
Regionen

Leider gibt es bisher kein einfaches und siche-
res Verfahren zur Friiherkennung Blasenkrebs.
Mit verbesserter Friherkennung kénnten nicht
nur erhebliche Mittel eingespart, sondern vielen
Betroffenen auch groBes Leid in langwierigen
Therapien erspart werden. Es lohnt sich also
aus humaner wie auch aus okonomischer Sicht,
Verbesserungen durch Aufklarung tber die
Risikofaktoren und gesicherte Erkenntnisse zur
Friiherkennung zu gewinnen.

Wir wollen deshalb dazu beitragen, dass der
Blasenkrebs noch stérker als bisher in der
Offentlichkeit und in der Forschung sowie in den
Gremien des Gesundheitswesens Beachtung
findet.

Wir wollen auch dazu beitragen, dass Betroffene
zu informierten Partnern und Partnerinnen der
Arzte werden, die wissen, welche Fragen fir
bewusste Entscheidungen zu stellen sind.

Was wir wollen — Unser Leitbild

 Wir wissen aus eigener Erfahrung, was die
Diagnose Blasenkrebs an Angsten und Be-
firchtungen auslost und wie héufig sich der
Einzelne in seiner Situation tiberfordert fiinlt.
Hier wollen wir Gespréchspartner sein, Erfah-
rungen austauschen, informieren, aufklren,
beraten und begleiten.

e Wir sehen unsere Tétigkeit als notwendige,
unverzichtbare Ergdnzung zu den professio-
nellen Aktivitdten im Gesundheitswesen, sind
uns jedoch der Grenzen unserer Beratungs-
kompetenz als Laienorganisation bewusst.

* Wir wollen kompetente Partner aller im Ge-
sundheitswesen tatigen Berufsgruppen sein
und dazu beitragen, dass noch vorhandene
Llcken und Defizite in der medizinischen
und psychosozialen Versorgung krebskranker
Menschen geschlossen werden.

e Wir binden uns damit ein in die gemeinsa-
men Ziele und Aufgaben der im Haus der
Krebs-Selbsthilfe Bundesverband e. V. vertre-
tenen Selbsthilfe-Bundesorganisationen.

Unsere Ziele — Wir wollen ...

e (iber die Krankheit Blasenkrebs, die Risiko-
faktoren und die Therapiemdglichkeiten
informieren

* medizinische, psychosoziale und versorgungs-
rechtliche Informationen zum Thema Blasen-
krebs verstandlich aufbereiten und bereitstellen

Gemeinsam
stirker!

e erreichen, dass die Friiherkennung von
Blasenkrebs insbesondere fiir Risikogruppen
erheblich verbessert wird

e bestehende Selbsthilfegruppen férdern und
die Griindung neuer Gruppen unterstiitzen

* die Interessen der Betroffenen biindeln und
vertreten

Innerhalb des ShB sind zahlreiche Gruppen aktiv
(60 Gruppen, Stand: Okt. 2020). Die aktuelle
Ubersicht zeigt unsere Homepage (www.bla-
senkrebs-shb.de/selbsthilfe). Alle Gruppen sind
ehrenamtlich organisiert. Wir unterstiitzen die
Griindung neuer Gruppen in Zusammenarbeit
mit Urologischen Kliniken.

Mit unserer Zeitschrift ,Die Harnblase" fordern
wir den Dialog zwischen Fachleuten und
Betroffenen zu allen Aspekten der Erkrankung
Blasenkrebs. Allen Interessierten stehen unsere
Broschiiren mit Basisinformationen (iber Blasen-
krebs kostenlos zur Verfigung.

In unserer Geschéftsstelle erhalten von Blasen-
krebs betroffene Personen und ihre Angehdri-
gen Auskiinfte, die ihnen in ihrer persénlichen
Situation weiterhelfen. Gegebenenfalls werden
sie filr detaillierte Informationen an Personen
mit entsprechendem Erfahrungshintergrund
weitervermittelt.

Der ShB ist unabhéngig von wirtschaftlichen
Interessen. Er wird (iberwiegend von der Stif-
tung Deutschen Krebshilfe gefordert, auBerdem
vom Spitzenverband der Krankenkasse (GKV)
sowie durch Projektforderungen verschiedener
offentlicher Krankenkassen.
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Vorsitzender
Michael Ley

Ansprechpartner
Michael Ley und Michael Lau

Anschrift

c/o Michael Ley
Wikingerufer 6
10555 Berlin

Telefon
030 250 49 219

E-Mail
info-port@kehlkopfoperierte-berlin.de

Internet
kehlkopfoperierte-berlin.de

Sprechzeiten
Nach Bedarf

Selbsthilfeverein der Kehlkopf-
operierten Berlin und Umland,
Landesverband-Berlin e.V.

Unsere Mitglieder und Betreute sind Kehl-
kopf- und Halstumoroperierte sowie ihre
Angehdrigen.

Wir haben im Jahr 2004 als kleine Selbsthilfe-

gruppe in Marzahn begonnen und sind heute
der Landesverband der Kehlkopfoperierten
Berlin mit derzeit (Mé&rz 2021) 89 Mitgliedern.

Zu den Kehlkopfoperierten gehoren jene
Menschen, bei denen ganz oder teilweise der
Kehlkopf oder umliegendes Gewebe entfernt
wurde. Wir beziehen aber auch jene ein, die
durch Bestrahlung statt OP Schaden am Kehl-
kopf oder umliegenden Gewebe erlitten haben.

Bei einer Bestrahlung statt Operation behalt
der Betroffenen zwar seinen Kehlkopf und

hat im giinstigsten Fall durch die Schédigung
der Speicheldriisen nur etwas Trockenheit im
Mund. In der Regel treten jedoch erheblich
Schaden auch im Rachen- und Speiser6hren-
gewebe auf und fiihren im ungiinstigen Fall zu
einem Totalausfall der Schluckfunktion. Bei ei-
nem Rezidiv (Wahrscheinlichkeit ist erheblich),
das noch kurativ durch eine OP behandelbar
ist, treten groBe strahlenbedingte Komplikati-
onen auf.

Bei einer chirurgischen Therapie, mit der Mdg-
lichkeit einer Teiloperation, bleibt im giinstigs-
ten Fall eine leichte Heiserkeit zuriick. Ausge-
dehnte Teiloperationen flhren jedoch zu einer
starken Verschlechterung der Stimme sowohl
hinsichtlich Stérke als auch Qualitat, zu einer
erheblichen Stérung der Schluckfunktion sowie
zu einem Tracheostoma (Loch im Hals zwecks
Gewdhrleistung der Atmung).

Bei einer Totalentfernung (Laryngektomie)
verliert der Betroffene dauerhaft seine natlir-
liche Stimme und erhélt ein Dauer-Tracheo-
stoma. Der Betroffene muss eine Ersatzstim-
me erlernen.

Hat der Betroffene ein Tracheostoma, muss
er in beiden Fallen fiir sein weiteres Leben
wichtige Hygieneerfordernisse beachten.

Es entstehen somit in der Regel betréchtliche
Auswirkungen in medizinischer, psychischer
als auch sozialer Hinsicht. Deshalb wollen wir
helfen und das so umfassend und wirksam

wie irgendwie mdglich. Wir machen das durch:

e die Betreuung Betroffener vor und nach
der Operation im Krankenhaus oder in ihrer
Wohnung.

e hochinteressante Treffen, um der sozialen

Unsere Medien

g Vereinsflyer

Vereinsamung vorzubeugen aber auch den
Betroffenen wichtige Informationen zu ihrer
Krankheit zu geben.

e gute Kontakte zu den Hilfsmittelfirmen
zwecks besserer und sicherer Versorgung

e gute Zusammenarbeit mit den Kranken-
kassen

* gute Zusammenarbeit mit den kommunalen
Einrichtungen der Krebsnachsorge

e gute Kontakte zum Landesamt flir Gesund-
heit und Soziales insbesondere bei Proble-
men mit dem Schwerbehindertenausweis

e Einflussnahme auf staatliche Entscheidun-
gen wie z.B. die neue Diagnosemethode
PET-CT

Das konnen wir nicht allein und dafir
brauchen wir die Unterstlitzung der oben
genannten Akteure.

-ﬁ’ Website

J.? DVD: Hiliie £, Patienten mit ) — ‘E
Halstumoren — (i

E-F Vereinshroschiire: Hil'fe.!leiﬂam B

P Broschiiren: wSchluckstirungen” und
«Psychoonkologic + Soziale Hilfen®
P Das wSprachrohr” des Bundesverbandes

B

@ Selbsthilfeverein der Kehlkopfoperierten p
oL

2% Berlin und Umland, Landesverband-Berlin e.V.



silberstreif

Ernsendenste fur Frauen eV

Ansprechpartnerin
Karin Blana

Anschrift
Bergmannstrasse 28
10961 Berlin

Telefon
030/25817 170

E-Mail
kontakt@silberstreif-ev.de

Internet
silberstreif-ev.de

Silberstreif Krisendienste fiir
Frauen e.\V.

Unser Verein ist eine Selbsthilfeorganisation
und wurde 2006 gegriindet. Unser Ziel ist
es, traumatische Folgen der Frauen so zu
mindern, dass Einweisungen in Kliniken und
Psychiatrie-Einrichtungen vermieden oder
reduziert werden. Jene Frauen werden durch
Selbsthilfetatigkeit betreut, die durch Krisen
dauerhafte Behinderungen oder chronische
Krankheiten erworben haben.

Wir bieten Selbsthilfegruppen fiir Frauen fir
Reaktive Depressionen an. Unser Verein hilft
bei der Organisation, der Erstellung der Grup-
penregeln und bei auftretenden Konflikten in
der Gruppe.

Frauen brauchen fir die Verarbeitung ihrer
Reaktiven Depression Raum, Zeit, Trost und
gin soziales Netzwerk, um sich in Gespréchen

mit den schmerzhaften Problematiken ausein-

andersetzen zu kénnen. Sie lernen dadurch,
ihre eigenen Potentiale, Bed(rfnisse und ihr
Selbstwertgefiihl wieder neu zu entdecken.

Selbsthilfegruppen fiir Frauen mit Reaktiven
Depressionen (Anpassungsstorungen) finden
statt:

Mo., Mi.: 13.00 — 15.00 Uhr

Di., Do.: 13.00 — 15.00 Uhr und

18.30 — 20.30 Uhr

Fr.: 13.00 — 15.00 Uhr und

17.15-19.15 Uhr

Da die Gruppenplétze begrenzt sind, bitten
wir um eine telefonische Voranmeldung.

Auftaktveranstaltung
Selbsthilfe inklusiv
Fotos: Lebenshilfe
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Sozialverband Deutschland

Landesverband Berlin-Brandenburg e.V.

Landesvorsitze
Prof. Dr. Ursula Engelen-Kefer

2. Landesvorsitzende
Joachim Krliger und Andreas Gadicke

Ansprechpartnerinnen

Birgit Domrose (Geschéftsflihrerin)
Heike Ritterbusch (Koordinatorin
Ehrenamtlicher Besuchsdienst)

Anschrift
KurflrstenstraBe 131
10785 Berlin

Telefon
030 - 26 39 38 -0 (Durchwabhl)

Fax
030-263938-29

E-Mail
contact@sovd-bbg.de

Internet
sovd-bbg.de

Social Media
twitter.com/sovd_bbg
facebook.com/SoVD.BBG
youtube.com/user/SoVDTV

Sozialverband Deutschland (SoVD)

Landesverband
Berlin-Brandenburg e.V.

Seit 100 Jahren steht der Sozialverband
Deutschland e.V. (SoVD) seinen Mitgliedern
als starker Partner in allen sozialen Fragen
zur Seite und kdmpft kontinuierlich fiir mehr
soziale Gerechtigkeit. Als unabhéngige sozi-
alpolitische Interessenvertretung engagiert
sich der Landesverband Berlin-Brandenburg
e.V. (SoVD) generationeniibergreifend fiir
die Rechte in Not geratener Menschen und
verschafft ihrer Stimme Gehdr in Politik und
Offentlichkeit. Denn Armut — speziell die
wachsende Altersarmut insbesondere von
Frauen — gesellschaftliche Teilhabe flr Alle
oder eine wiirdevolle Pflege im Alter sind
Themen, die uns alle angehen.

Sozialrechtsheratung
Wir beraten unsere Mitglieder in Fragen

e der gesetzlichen Renten-, Kranken-, Unfall-,

Pflege- und Arbeitslosenversicherung
e des Behindertenrechts
e der Grundsicherung
e des Arbeitslosengeldes |l
e und der Sozialhilfe

Wir helfen bei der Antragstellung und Durch-
setzung sozialer Anspriiche insbesondere

gegentiber allen Sozialversicherungszweigen,

Job-Centern, Arbeitsagenturen und Sozi-
aldmtern. Mit unserer Zulassung vor den
Sozialgerichten kdnnen wir unsere Mitglieder
in Widerspruchsverfahren sowie in Klagever-
fahren vor den Sozialgerichten vertreten.

SoVD Zeitung

In unserer monatlichen Mitgliedszeitung ,So-
ziales im Blick* informieren wir unsere Mit-
glieder und andere Interessierte umfangreich
iber die aktuelle Sozialpolitik sowie Neuig-
keiten aus unseren Kreis- und Ortsverbdnden
des SoVD Landesverbandes Berlin-Branden-
burg e.V. in der vierseitigen Beilage.

Termine und Ansprechpartner:innen unse-
rer Bezirks-, Kreis- und Ortsverbdnde

Wir informieren unsere Mitglieder (iber
aktuelle Termine von Mitgliederversammiun-
gen, Sozialberatungssprechzeiten, gesellige
Veranstaltungen sowie Reisen in unseren Be-
zirks-, Kreis- und Ortsverbdnden. Géste sind
herzlich willkommen! Wir sind als SoVD eine
,groBe Familie“ mit personlicher Fiirsorge
und gegenseitiger Verantwortlichkeit flr die
Teilhabe aller Menschen in einer inklusiven
Gesellschaft,

Sprechzeiten

Sozialrechtsberatung:

Montag und Donnerstag:

9.00 — 12.00 Uhr und 13.00 — 17.00 Uhr
Rentenberatung

Dienstag: 9.00 — 12.00 Uhr und

13.00 — 15.00 Uhr

Mittwoch und Freitag: Geschlossen
Ehrenamtlicher Besuchsdienst:

Montag bis Donnerstag:

11.00 — 16.00 Uhr und nach Vereinbarung

4 it dir. Fiir alle.
Gegen soz:ale Kid®, '

e a Sy

Bild #1: Aktion zum Auftakt der SoVD-Kampagne ,Mit
Dir. Fur Alle. Gegen soziale Kélte" am 14.12.2019,
Fotografin: Ute LoBin / #2: Demonstration zum 5.Mai
2019 zum Européischen Protesttag zur Gleichstellung
von Menschen mit Behinderung. Fotografin: Ute LoBin
/ #3: Aktion zur Barrierefreiheit auf dem Breitscheid-
platz, 22.10.2020. Fotograf: Wolfgang Borrs



SOZIALYERBAND

VaK

BERLIM-BRAMDEMEBLIRG

Vorsitzender

Ralf Bergmann (Landesvorsitzender)

Ansprechpartnerin
Dérte Gastmann

(Presse- und Offentlichkeitsarbeit)

Anschrift
LinienstraBe 131
10115 Berlin

Telefon
030/864910-0

Fax
030/ 86 49 10 -520

E-Mail
berlin-brandenburg@vdk.de

Internet
vdk.de/berlin-brandenburg

Social Media
facebook.com/vdk.bb
twitter.com/vdk_bb

Offnungszeiten

Montag, Mittwoch und Freitag:
09:30 bis 14:30 Uhr

Dienstag und Donnerstag:
09:30 bis 17:00 Uhr

Sozialverband VdK
Berlin-Brandenburg e.V.

Wir machen uns stark fiir soziale
Gerechtigkeit

Der VdK ist der gréBte Sozialverband Deutsch-
lands. Er setzt sich fiir soziale Gerechtigkeit
und eine gerechtere Sozialpolitik ein, und das
seit mehr als 70 Jahren. Wir sehen uns als
sozialpolitische Interessenvertretung fiir alle
Blrgerinnen und Blrger in Deutschland.

Als einer von insgesamt 13 Landesverbanden
mdéchte der Sozialverband VdK Berlin-Bran-
denburg soziale Ungerechtigkeiten aus dem
Weg rdumen. Dies erreichen wir, indem

wir in Berlin und Brandenburg Einfluss auf
Gesetzgebungsprozesse nehmen, politische
Lobbyarbeit betreiben sowie durch die So-
zialrechtsberatung fiir unsere Mitglieder. Ob
Rente, Behinderung, Unfallfolgen oder Pflege
— der Sozialverband VdK Berlin-Brandenburg
steht seinen Mitgliedern mit Rat und Tat zur
Seite und vertritt deren Interessen wirksam
gegentiber Behdrden und Gerichten.

Die unbegrenzte Leidenschaft, Menschen
zu helfen, treibt jeden Ehrenamtlichen an
MITMACHEN wird beim Sozialverband VdK Ber-
lin-Brandenburg groBgeschrieben. Denn Jede
und Jeder kann sich einbringen. In ganz Berlin
und Brandenburg engagieren sich mehrere
hundert Ehrenamtliche, die sich gemeinsam
fir eine solidarische Gesellschaft einsetzen, an
der alle Menschen teilhaben kdnnen.

Unsere Ehrenamtlichen représentieren den VdK
Berlin-Brandenburg in ihrem eigenen Bezirk
oder Landkreis und setzen sich fir die Ziele
des VdK ein. Ganz konkret bedeutet dies die
Mitwirkung in politischen Gremien wie Senio-

IKFT

ren- und Behindertenbeirdten, Tétigkeiten als
Patientenvertreter oder ehrenamtlicher Richter.
Die Verwirklichung eigener Ideen ermdglicht es
unseren Ehrenamtlichen, soziale Projekte ins
Leben zu rufen, die ihnen am Herzen liegen —
dabei erhalten sie unsere volle Unterstiitzung.
Mit- und voneinander lernen sind dabei wichti-
ge Grundpfeiler unserer ehrenamtlichen Arbeit.
Der VdK kann viel erreichen, wenn er von
mdglichst vielen Menschen unterstiitzt wird.
Als Mitglied beim Sozialverband VdK Ber-
lin-Brandenburg stérken Sie uns in unserer
sozialpolitischen Arbeit und im Kampf fiir
soziale Gerechtigkeit.

Bild #1: Durch Aktionen und Kampagnen — wie beim
jahrlichen Protesttag fiir Menschen mit Behinderung
— verschafft sich der VdK Berlin-Brandenburg offentli-
ches Gehor. © A. Galganek

#2: Die Geschéftsstelle des VdK Berlin-Brandenburg
im Herzen Berlins. © Zeitgeist

#3: Die Sozialrechtsberater:innen des VdK Ber-
lin-Brandenburg stehen bei allen Fragen des Sozial-
rechts zur Seite. © VdK Berlin-Brandenburg




Zan\
(J

Die Sputniks e.V.

qung rssiscrprachiger Familien

LR mgungen

Anschrift
BocklerstraBe 2
10969 Berlin

Telefon
030 /91456311

E-Mail
info@die-sputniks.de

Internet
die-sputniks.de

Die Sputniks e.V. - Vereinigung
russischsprachiger Familien mit
Kindern mit Beeintrachtigungen
in Deutschland

Wir sind die erste und einzige Vereinigung
russischsprachiger Familien mit Kindern mit
Beeintrachtigungen in Deutschland. Unsere Ur-
spriinge liegen in der gesundheitsorientierten
Selbsthilfe in Berlin. Wir sind seit 2009 aktiv.

Russischsprachige Menschen bilden mit

ca. 3 Mio. die gréBte Bevdlkerungsgruppe

mit Migrationshintergrund in Deutschland.
Nach groben Schétzungen gibt es ca. 6.000
russischsprachige Familien in Berlin, in denen
Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene mit
Behinderungen oder chronischen Krankheiten
leben. Unser gemeinnitziger Verein ,Die Sput-
niks* vertritt die Belange solcher Familien.

Unsere betroffenen Berliner Eltern, derzeit ca.
160 Familien, treffen sich monatlich in 10
Selbsthilfegruppen, die sie gemas den Krank-
heitsbildern ihrer Kinder oder artverwandten
Themen griindeten. Dazu tauschen sie sich
auf ihrer internetbasierten Plattform aus.

Betroffene Familien in allen anderen Bundes-
landern tauschen sich Uberwiegend virtuell
auf ihrer Plattform aus, besonders in landli-
chen Gegenden. In GroBstddten und Bal-
lungsgebieten haben sich ca. 140 Familien zu
Ortlichen klassischen Selbsthilfegruppen nach
Berliner Vorbild zusammengeschlossen.

Wir pflegen seit 2009 einen umfangreichen,
moderierten Wissenspool in russischer Spra-
che, den die Mitglieder unserer thematischen
Selbsthilfegruppen akkumulieren. Wir sind
bestrebt, unseren betroffenen Eltern Wissen

in aufbereiteter Form anzubieten, denn 1:1
Ubersetzte komplexe Texte sind keine addqua-
te Wissensquellen fiir Migranten. Sie sind
schwer verdaulich, von der Praxis entfernt
und verwirrend. Unser Wissenspool wird des-
halb intensiv in Anspruch genommen.

Unsere Eltern unterstiitzen sich gegenseitig
bei Behdrdengéngen, Arztbesuchen, Wissens-
vermittlung und der Pflege ihrer Kinder.

Wir mochten Ghetto-Bildung vermeiden.
Deshalb treffen wir uns auch zu gemeinsa-
men Unternehmungen, welche meistens einen
integrativen und inklusiven Charakter haben:
kulturelle und politische Veranstaltungen,
Theater— und Museumsbesuche, Fahrten

mit der Bahn zum Oko-Dorf, zum Reiterhof
oder zum BadespaB am Dorfstrand — immer
mittendrin im deutschen Alltag.

Aber auch in der russischen Diaspora mdch-
ten wir ein wenig Staub aufwirbeln, da dort
unsere Problematik wie zu UdSSR-Zeiten aus-
geblendet wird. Behindertenpolitik, Inklusion
und die UN-Behindertenrechtskonvention sind
und bleiben fiir russischsprachige Nicht-Be-

troffene und auch fir offizielle russische Stel-
len in Deutschland ein ,westliches®, abstrak-
tes Thema. Dagegen setzen wir Aufkldrung
sowie inklusive Treffen und Veranstaltungen.

Unsere Aufgabe ist es, mehr betroffene Fa-
milien in russischer Sprache mit zeitgeméaBen
Kommunikationsformen zu berlihren und sie
in unseren Bann zu ziehen.

Wir wollen Cnyriukm, Sputniki, Weggeféhrten
sein!
Autorin: Natalia Dengler / Foto: Larissa Hrebinichenko



Ansprechpartner
Henning Wiechers

Anschrift
c¢/o Gudvanger Str. 30
10439 Berlin

Telefon
030 / 23255669 (Beratungsstelle)

E-Mail
info@stottern-Iv-ost.de

Internet
stottern-lv-ost.de
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Stottern & Selbsthilfe
Landesverband Ost e.V.

Wer wir sind

Stottern & Selbsthilfe Landesverband Ost
e.V. ist Teil der Bundesvereinigung Stottern
& Selbsthilfe e.V. und vertritt als bundeslan-
deriibergreifender Verein die Interessen von
stotternden Menschen in den Bundeslandern
Berlin, Brandenburg, Sachsen-Anhalt und
Sachsen.

Der Verband in der Region

Der LV Ost ist 2010 aus dem Landesverband
Berlin e.V. hervorgegangen und wurde von
Betroffenen gegriindet, um stotternde Men-
schen in der Region Ost besser unterstiitzen
zu konnen.

Selbsthilfegruppen vor Ort

Die Selbsthilfegruppen fiir stotternde Men-
schen im Tétigkeitsbereich des LV Ost werden
von uns unterstiitzt, sind aber unabhangig
und werden von den Teilnehmern zeitlich und
thematisch organisiert.

Die Selbsthilfegruppe Berlin trifft sich jeden
2. und 4. Dienstag von 19-21 Uhr in den
Réumen der blisse (BlissestraBe 12) der Flrst
Donnersmarck-Stiftung.

Was wir tun

e Selbsthilfearbeit unterstiitzen
Wir setzen uns fiir eine Verbesserung der
Lebenssituation stotternder Menschen ein.
Dazu beraten und unterstiitzen wir alle Hil-
fesuchenden und Selbsthilfegruppen in der
Region und unterstitzen insbesondere die
Neugriindung von Selbsthilfegruppen und
andere Initiativen aktiver Selbsthilfearbeit.

LV Selbsthilfe | Mitgliedsvereine 2021/22

e Selbstbewusster Umgang mit Stottern
Zentraler Inhalt der Selbsthilfearbeit ist
die bewusste Auseinandersetzung mit dem
Stottern sowie der Erfahrungsaustausch
zwischen Betroffenen: Wir wollen unser
Selbsthewusstsein stérken und unsere
Kommunikationsféhigkeit verbessern.
Besser stotternd sprechen als flieBend
schweigen!

e Seminare und Workshops

Der LV Ost organisiert Seminare und
Workshops fr stotternde Menschen und
am Stottern Interessierte. Hierzu gehoren
Wochenendseminare zum Erlernen und Fe-
stigen von Modifikations- und Sprechtech-
niken sowie Trainingsseminare zur Verbes-
serung der Kommunikation und Workshops

flr Kreativitit und Ausdruck. Im Mittelpunkt
aller Seminare steht der Austausch und das
gemeinsame Arbeiten am Stottern hin zu
einem freien und fliissigeren Sprechen.

« Offentlichkeit informieren
Mit unserer Offentlichkeitsarbeit infor-
mieren wir unabhangig iber das Thema
Stottern. Durch unsere Aufkldrungsarbeit
leisten wir einen Beitrag zum Abbau von
Vorurteilen gegeniiber Stottern und fordern
somit die Starkung stotternder Menschen
im gesundheitlichen und sozialpolitischen
Diskurs.

[llustration von Marion Stelter. Aus: David Mitchell,
Dreizehn Arten das Stottern zu betrachten

LV Selbsthilfe | Mitgliedsvereine 2021/22
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Vorsitzender und
Ansprechpartner
Norbert Jaitzig

Anschrift
Medebacher Weg 21
13507 Berlin

Telefon
030-288 30 266

Fax
030-288 30 267

E-Mail
info@tshg.org

Internet
tn-deutschland.de
tshg.org

Sprechzeiten

Montag - Freitag von 8:00 - 10:00
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Trigeminusneuralgie
Deutschland e.V.

Seit Januar 2010 gibt es in Berlin die Selbst-
hilfegruppe flr Trigeminusneuralgie- und
Gesichtsschmerz-Betroffene.

Die Gruppe hat derzeit 63 Mitglieder und trifft
sich zweimal im Monat, jeden 2. Montag und
4. Mittwoch.

Ort: bei SEKIS, BismarckstraBe 101, 5.0G,
Raum 5.006 in 10625 Berlin-Charlottenburg.
Zeit: 16:00 bis 18:00 Uhr.

Zu erreichen: mit der U-Bahn U2 zum
U-Bahnhof Deutsche Oper oder U-Bahnhof
BismarckstraBe (barrierefrei),

Bus 101, Station Leibniz-/ BismarckstraBe

Was wollen wir?

e Bei der Bewaltigung der Erkrankung helfen

e Tipps und Erfahrungen austauschen

e Gemeinsam Fachwissen erarbeiten und da-
durch lernen, mit der Erkrankung zu leben

* Angste mildern

e | ebensqualitit zurtickerobern

e In der und durch die Selbsthilfegruppe an
Starke gewinnen

Was bieten wir?

* Monatliche Gesprachsrunden in lockerer
Atmosphare

e Versténdnis in einer Gemeinschaft von
,Gleicherkrankten®

e Erfahrungsaustausch mit Betroffenen

e Vortrdge von Referenten

e Vermittlung von Informationen

Da wir feststellen mussten, dass in der
Offentlichkeit diese Krankheit kaum bekannt

LV Selbsthilfe | Mitgliedsvereine 2021/22

ist und es in Deutschland rund 16.000 bis
20.000 Trigeminusneuralgie-Betroffene gibt,
(gehdrt zu den seltenen Erkrankungen), wurde
im Juni 2015 in Duisburg der Trigeminusneu-
ralgie Deutschland e.V. gegriindet.

Sein Ziel ist primér, die Trigeminusneural-
gie-Betroffenen Deutschlands in Grtlichen
Selbsthilfegruppen zu vereinen und ihnen die
Hilfe und Unterstiitzung zukommen zu lassen,
die unsere Mitglieder in Berlin seit 2010
genieBen.

Eine groBe Hilfe dabei sind auch unsere
beiden Internet-Seiten.

Fotos: Norbert Jaitzig

LV Selbsthilfe | Mitgliedsvereine 2021/22




Vorsitzender
Prof. Dr. Eberhard Mdnch

Anschrift
Hanauer StraBe 67
14197 Berlin

Telefon
030/8222510

Fax
030/820986 14

E-Mail
mail@vfass.de

Internet
vfass.de

Verein fiir angeborene Stoff-
wechselstorungen e.V. (VfASS)

(vormals: Berliner Interessengemeinschaft
Phenylketonurie und anderer angeborener
Stoffwechselstérungen e.V.)

Die am 31.2.1979 gegriindete ,Berliner
Interessengemeinschaft Phenylketonurie und
anderer angeborener Stoffwechselstérungen”
hat in den letzten 2 Jahren in ihrer Arbeit
neben der Phenylketonurie einen weiteren
Schwerpunkt bekommen, die angeborenen
Harnstoffzyklusdefekte. Die Haufigkeit der
Harnstoffzyklusdefekte ist sehr gering, sodass
der Verein sein Aktivitat auf den gesamten
deutschsprachigen Raum ausdehnte. Diese
Verdnderungen im Verein fiihren zu der
Namensénderung und zu nun bundesweiten
Aktivitdten. In der Mitgliederversammlung am
12. April 2008 wurden Namens- und Sat-
zungsanderungen beschlossen.

Aufgaben und Ziele des gemeinniitzigen

Vereins sind:

e Beratung der Betroffenen und deren Eltern

« Aufkldrung und Information der Offentlich-
keit Uber seltene angeborene Stoffwechsel-
stérungen

e Beratung aller férdernden, vorschulischen
und schulischen Einrichtungen (ber ange-
borene Stoffwechselstérungen und deren
Behandlung

e (Organisation von Schulungsfreizeiten usw.

e Qrganisation von Fortbildungsveranstaltun-
gen fir Arzte, Didtassistenten und Betroffe-
ne einschlieBlich deren Familienangehdrige
bzw. Partner

e Unterstiitzung von Forschungsprojekten, die

sich mit der Friiherfassung und Behandlung
von angeborenen Stoffwechselstdrungen
beschéftigen

e Unterstiitzung von Aktivitdten Jugendlicher
und junger Erwachsener mit angeborenen
Stoffwechselstorungen

In dem jetzt bundesweit agierenden Verein
haben sich vor allem Patienten mit seltenen
angeborenen Stoffwechselstérungen bzw.
deren Angehdrige organisiert. Die Aktivitaten
des Vereins sollen in Kooperation mit den
Stoffwechselzentren im Bereich der Kinder-
heilkunde und der Inneren Medizin sowie mit
Vereinen dhnlicher inhaltlicher Zielsetzung
verwirklicht werden.

Wie in den letzten 20 Jahren werden Schwer-
punkte der Aktivitdten nach wie vor in der
Organisation und Durchfiihrung von Schu-
lungsfreizeiten flr stoffwechselkranke Kinder
und Jugendliche sowie in der Durchflihrung
von Fortbildungsveranstaltungen, jetzt mit der
deutlichen Ausrichtung auf Harnstoffzyklus-
stérungen gesetzt.

Der Verein arbeitet eng mit der ,Arbeitsge-
meinschaft Padiatrische Stoffwechselstd-
rungen (APS)“ und der ,Arbeitsgemeinschaft
fir angeborene Stoffwechselstrungen in der
Inneren Medizin (ASIM)* zusammen.

Der Verein pflegt Kontakte zu Vereinen mit
gleicher oder dhnlicher Zielsetzung im Aus-
land.
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Is Chance und Herausforderung
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Ausstellung: Leuchtturmprojekte der Selbsthilfe
18:00 Uhr — Festakt 40 Jahre L.
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Montag, 18. November 2019, thes Rathaus
15:00 Uhr : Symposium Zukunft der Selbsthilfe

andesvereinigung Selbsthilfe Berlin eV.

ierender Biirgermeister Michael Mille:
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Landesvereinigung Selbsthilfe Berlin e.V.
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Symposium
»Zukunft der Selbsthilfe*
im Roten Rathaus

beim Jubilaum
40 Jahre LV Selbsthilfe
Fotos: Sebastian
Marggraf

Mitgliedsvereine 2021/22

LV Selbsthilfe

Landesvereinigung Selbsthilfe Berline.V.

PROGRAMM
15:00 Uhr
15:00 - 18:00 Uhr
15:30 Uhr

15:40 - 16:40 Uhr

16:45 - 17:30 Uhr
17:30 Uhr
18:00 Uhr

18:10 Unr

20:00 Uhr

Festakt und Symposium am 18.11.2019 im Roten Rathaus

Einlass und Empfang L
Ausstellung B
Leuchnulm-Projekie aus der Selbsthilfe *
BegriiBung

Symposium zur Zukunit der Selbsthilfe

an 4 Thementischen im World Cafe

Gesellschaft verandern:

Digitalisierung als Inklusions-Chance fiir die Selbsthilfe

Alioscha Burchardt, Deutsches Forschungszentrum fir Kinstiche Intelligenz
(DFKI) | Gerlinde Bendzuck, LV Selbsthilfe

Total digital?
Neue i

als Chance und

Sonja Arens, DCCV | Sonja Liebherr, BAG Selbsthifo

Laut und wirksam:

(neue) Aktions- und Protestformate in und aus der Selbsthilfe
Uwe Wegener, bipolaris | Constantin Grosch, Inklusionsakiist
Stimmungsmacht fiir Inklusion:

Selbsthi

und g
Sirgit Stenger, Arbeitskreis Selbsibestimmt Leben I D. Filippo Smerile.
Sprechraum

Ergebnisse des Symposiums im Plenum
Einlass und Empfang zum Festakt 3

Auftakt mit dem Aphasiker Chor Berlin (ACE)

Gerlinde Bendzuck

Vorsitzende Landesvereinigung Selbsthilfe Berlin o.v,
Staatssekretéir Martin Matz

mit dem GruBwort des Regierenden Birgermeisters von Berlin
Elke Breitenbach

Senatorin fir Integration, Arbeit und Soziales

Dr. Dirk Behrendt

Senator fiir Justiz, Verbraucherschutz und Amldlsknmimerung
Christine Braunert-Ramenapf

Berliner L fir Menschen mit

Dr. Manfred Schmidt

Ehrenvorsitzender Landesvereinigung Selbsthilfe Beriin e,y
Blitzlichter

Wegbegleiter_Innen aus der Selbsthilfe

Graf Fidi

moderiert und rappt tber die Selbsthilfe

Empfang mit Imbiss

|9

Jazzband “Django Forever"

Festsaal Wi Wappensaal

Gefordert durch: AOK Nordost | IKK BB | PS Sparen

Wir danken dem Regi

jen und der Berlin fur die freundiiche Unterstitzung!
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Ansprechpartner

Frank Katzenellenbogen
Telefon 0179213077 3
E-Mail kommunikation@
Iv-selbsthilfe-berlin.de

Projektlaufzeit
1.6.-31.5.21 — Verldngerung beantragt

Fonds fiir Kommunikationshilfen Il

Horbehinderungen sind eine in allen Alters-
gruppen schnell wachsende Beeintréchtigung,
die oft mit Stigma und einer erheblichen
Einschrénkung in der alltiglichen Teilhabe
einhergeht. Durch das zur Verfligung-Stellen
von Dolmetschenden haben Menschen mit
Horbehinderungen oder Gehdorlosigkeit die
Mdglichkeit, barrierefrei an gesundheits-
bezogenen Selbsthilfe-Aktivitdten in Berlin
und Brandenburg teilzunehmen. Dies betrifft
z.B. Selbsthilfegruppen, Fachtagungen fir Ge-
sundheitsthemen, Selbsthilfe-Foren, Aktionen
wie Selbsthilfefestivals und -tage oder ge-
sundheitsbezogene Messen unter Mitwirkung
der Selbsthilfe. Die LV Selbsthilfe unterstiitzt
mit Beratung und der Vermittlung von Sprach-
und Geb&rdensprachdolmetschung sowie dem
Verleih von Verstérkertechnik. Diese Leistun-
gen sind bei Erflillung der Fordervorausset-
zungen flr die teilnehmenden Gruppen und
Organisationen kostenfrei.

Da aufgrund der aktuellen Pandemie-Bedin-
gungen Selbsthilfe-Angebote fast ausschlieB-
lich digital stattfinden, bietet die LV Selbst-
hilfe an, dass sich Selbsthilfe-Aktive (ber die
existierenden Konferenzsysteme bzw. die LV
Plattform einwéhlen und die Dolmetschenden
(Schriftsprache und Gebardensprache) per
Video dazu geschaltet werden. AuBerdem
steht in Kiirze eine neue, datenschutzkon-
forme Technologie per App-Dolmetschung zur
Verfiigung.

Der Kommunikationsfonds wird seit 2019 gefordert durch
die gesetzlichen Krankenkassen im Land Berlin im Rahmen
der kassenartenlbergreifenden Gemeinschaftsférderung
nach SGBV § 20 h.

Zusammen Besser — Besser zusammen II:
Unterstlitzung von Selbsthilfe durch Digital-Beratung, Digitalen Tétigkeits-
bericht, Wiki und Wissensmanagement sowie Fortbildungen

Im Rahmen von Zusammen Besser — Bes-
ser zusammen |l bietet die LV Selbsthilfe
fir Organisationen der gesundheitsbezo-
genen Selbsthilfe nach SGB V § 20 h aktuell
verschiedene Projekte an. Hier unterstiitzen
wir Selbsthilfe-Aktivitdten durch Beratung,
Information und gemeinsamen Austausch.
Dies erfolgt mit dem Ziel, Selbsthilfe in der
Gesellschaft zu verankern, die Qualitatsent-
wicklung und Ressourcenstarkung zu férdern
und Teilhabe und Inklusion in der Selbsthilfe
Zu stérken.

Digital-Beratung: Durch Beratung sowie

in Themenveranstaltungen informiert die

LV Selbsthilfe zu digitalen Systemen, um

die Selbsthilfearbeit in Zeiten von Corona
fortzusetzen und nachhaltig den Austausch
innerhalb der Selbsthilfe auf vielféltigen, auch
digitalen Wegen zu gewdhrleisten.

Digitaler Tatigkeitshericht: In Diskussions-
und Themenveranstaltungen sowie gegen-
seitigem Austausch soll erdrtert werden, wie
man mit einem digitalen Tatigkeitsbericht
einen Nutzen flr die einzelne Selbsthilfeorga-
nisation wie auch fiir die gesamte Selbsthilfe
in Berlin herbeifiihren kann. Es geht vor allem
um die Fragen, woflir wir ihn benétigen, was
magliche Kriterien sind und wie man ihn
nutzen und verdffentlichen kann.

Forthildungen: Geplante Themen 2021
sind: Offentlichkeitsarbeit und Neue Medien,
Kommunikative und soziale Kompetenzen,
Personal im Verein, Finanzierung und

Selbsthilfe-Forderung, Controlling/Transpa-
renz/Compliance, Mitgliedergewinnung und
Diversitét, Selbsthilfe-Strategien, Wirkungs-
management/Evaluation, Kooperationen und
Netzwerke, Barrierefreiheit und Inklusion in
der Selbsthilfe, Gesundheitskompetenz/Digital
Health Literacy, Datenschutz und Daten-
sicherheit, Aktuelles Thema.

Wiki und Wissensmanagement: Der in
Zusammen besser | entwickelte Wiki (www.
selbsthilfe-inklusiv.de) soll weiterhin flr dber-
greifende Selbsthilfe-Themen genutzt werden,
damit alle vom Wissenstransfer profitieren
konnen. Mdgliche Themen sind u.a.: Informa-
tionen zur GKV-Selbsthilfeférderung, Corona,
Barrierefreiheit, Rechtliche Grundlagen,
Selbsthilfe fir betroffene Angehdrige/Eltern,
Wissensmanagement im Verein, ibergrei-
fende Selbsthilfe-Veranstaltungsdatenbank
(nach SGBV § 20h geférderte Termine). Diese
werden jeweils unterlegt mit Beispielen guter
Praxis, Ergebnissen und ergeben sich auch
aus den 0.g. Modulen.

L»Zusammen Besser* wird gefordert durch die gesetzlichen
Krankenkassen im Land Berlin im Rahmen der kassenar-
tentibergreifenden Gemeinschaftsférderung nach SGB V
§20h.

Ansprechpartner

Malte Andersch

Telefon 27 87 59 90

E-Mail andersch@Ilv-selbsthilfe-berlin.de

Projektlaufzeit
1.1.-31.12.21



Ansprechpartner:innen
Stefanie Ackermann
Frank Katzenellenbogen

Anschrift
LittenstraBe 108
10179 Berlin

Telefon
+49 (0) 30/ 27 59 25 25

Fax
+49 (0) 30/ 27 59 25 26

E-Mail
ackermann@patientenvertretung-berlin.de
kontakt@patientenvertretung-berlin.de

Internet
patientenbeteiligung.de/berlin

Sprechzeiten
Montag bis Donnerstag, 10 Uhr bis 15 Uhr

Koordination der Patienten-
vertretung Berlin

Patientenvertretung bietet die Mdglichkeit,
aktiv an Entscheidungsprozessen im Gesund-
heitswesen mitzuwirken. Auf Bundes- und
Landesebene gibt es verschiedene Gremien
und Ausschiisse, in denen Patientinnen und
Patienten bestimmte Beteiligungsrechte
ausiiben konnen. Die gesetzliche Grundlage
hierfiir bildet der Paragraph 140f im flinften
Buch der Sozialgesetzgebung, der im Zuge
des GKV-Modernisierungsgesetzes im Jahr
2004 entstand.

In vielen Bundesldndern erfolgte die Ko-
ordination der Patientenvertretung seither
ausschlieBlich enrenamtlich. Im Land Berlin
ibernahm die Landesvereinigung Selbsthilfe
im Auftrag des Deutschen Behindertenrates
die Aufgaben zur Koordination.

Mit dem Projekt ,Unterstiitzung und Koordi-
nierung der Patientenvertretung fiir Berlin®
gibt es nun seit September 2020 eine
hauptamtliche Stelle in diesem Bereich. Die
Stelle wird durch die Berliner Senatsverwal-
tung fiir Gesundheit, Pflege und Gleichstel-
lung gefordert und ist bei der Landesvereini-
gung Selbsthilfe angesiedelt.

Das Projekt wendet sich an Menschen mit
Behinderungen oder chronischen Erkran-
kungen sowie deren Angehdrige, die sich fir
ehrenamtliche Arbeit in der Patientenvertre-
tung bzw. fiir das Thema Patientenbeteiligung
interessieren. Die koordinierende Stelle
unterstiitzt interessierte Personen auf dem
Weg und aktive Patientenvertretungen bei der

Ausiibung des Amtes. Patientenvertrer:innen
im Land Berlin werden stérker als bisher
miteinander vernetzt.

Patientenvertretung auf Landesebene erdffnet
die Moglichkeit, in spezifischen Ausschiissen
Uber relevante Themen zu diskutieren und
mitzuberaten. So ist es zum Beispiel wichtig,
die vertragsarztliche Versorgungssituation im
Land Berlin aus Perspektive der Patient:innen
Zu beleuchten.

Wenn Sie:

e bereits in der gesundheitlichen oder sozia-
len Selbstvertretung engagiert sind und

e Lust auf politische Interessenvertretung
haben sowie

e unabhéngig von der gesundheitlichen
Selbstverwaltung, der Kassenarztlichen
Vereinigung oder Gesundheitsunternehmen
sind,

dann bringen Sie wesentliche Voraussetzun-

gen flir ein Engagement in der Patientenver-

tretung mit.

Fiir weitere Informationen dber die ndchsten
Schritte auf dem Weg in die Patientenver-
tretung nutzen Sie bitte die nebenstehenden
Kontaktangaben.

Ich freue mich auf lhre Meldung
Stefanie Ackermann
Koordinatorin Patientenvertretung Berlin

Das Projekt ,Unterstiitzung und Koordinierung ehrenamt-
licher Arbeit zur Sicherstellung der Patientenvertretung in
Gremien des Berliner Gesundheitswesens” wird gefordert
durch die Senatsverwaltung fiir Gesundheit, Pflege und
Gleichstellung.

Senatsverwaltung
fiir Gesundheit, Pflege B E R LI N i

und Gleichstellung




Projekte der LV Selbsthilfe

Antidiskriminierungsberatung
Alter oder Behinderung

Ansprechpartnerinnen
Agnieszka Witkowska
Anna Heidrich

Anschrift
LittenstraBe 108
10179 Berlin

Telefon

030/ 27 59 25 27

Witkowska Mobil: 0157 311 328 29
Heidrich Mobil: 0176 473 581 82

Fax
+49 (0) 30/ 27 59 25 26

E-Mail
adb@Ilv-selbsthilfe-berlin.de

Internet
diskriminierung-berlin.de

Sprechzeiten
Mo-Do. 9.00 - 16.00

Antidiskriminierungsheratung
Alter oder Behinderung

Die Antidiskriminierungsberatung Alter oder
Behinderung (ADB) steht Menschen beratend
zur Seite, die aufgrund ihres Alters oder einer
Behinderung Diskriminierung erfahren haben.
Ziel der Antidiskriminierungsberatung ist, dass
dem einzelnen Menschen ,Recht geschieht®,
wenn zum Beispiel Schadensersatzanspriiche,
Entschuldigungen oder andere Wiedergutma-
chungen ausgehandelt werden. Gleichzeitig
stellt die ADB sicher, dass die Gegenseite
sensibilisiert wird und bemdinht sich, diskrimi-
nierende gesellschaftliche Verhaltens- und
Verfahrensweisen systematisch abzustellen.
Da alle diese Aufgaben und Ziele viel Zeit
und einen langen Atem benétigen, freuen

wir uns dariiber, dass die ADB seit dem

1. Oktober 2020 Verstarkung bekommen hat.
Neben Agnieszka Witkowska, die bereits seit
September 2018 dabei ist, ist nun auch Anna
Heidrich Teil des ADB-Teams.

Beide Mitarbeiterinnen verfligen tiber unter-
schiedliche Expertisen, wodurch sie sich gut
erganzen, das Projekt bereichern und den
Ratsuchenden auf verschiedenen Ebenen zur
Seite stehen konnen. Agnieszka Witkowska
hat tiefergehende Kenntnisse des Sozialrechts
(LL.M) und bringt durch zwei Jahre Bera-
tungs- und Projektmitarbeit wertvolle Erfah-
rungen mit. Anna Heidrich ist Heilpddagogin
(B.A.) und Praxisforscherin in der Sozialen
Arbeit und Pé&dagogik (M.A.). Sie hat langjéh-
rige Erfahrungen in der Arbeit mit Menschen
mit Behinderungen sowie Forschungspraxis in
den Disability Studies.

Im Jahr 2020 haben sich (iber 200 Menschen
an die ADB gewandt und eine Diskriminierung
gemeldet. Damit verzeichnet die Beratungs-
stelle einen kontinuierlichen Anstieg der
Fallzahlen, was einerseits verdeutlicht, wie
prasent Diskriminierung in unserer Gesell-
schaft immer noch ist. Andererseits bedeuten
diese Zahlen auch, dass sich nun eher gegen
Diskriminierung zur Wehr gesetzt wird und
dass die ADB von immer mehr Menschen als
Anlaufstelle wahrgenommen wird.

In den letzten Jahren hat insbesondere die
Diskriminierung seitens Behdrden oder ande-
rer offentlicher Stellen eine besondere groBe
Rolle eingenommen. Umso erfreulicher ist
es, dass mit der Verabschiedung des Berliner
Landesantidiskriminierungsgesetzes (LADG),
bei dessen Durchsetzung die LV Selbsthilfe
und die ADB ebenfalls beteiligt waren, der
Beratungsstelle nun ein Instrument an die
Hand gegeben wurde, mit dem sich effizient
und gezielt gegen Diskriminierung von dieser
Seite vorgehen 1asst.

Das LADG schlieBt somit relevante Rechts-
schutzllicken und bietet nun zusammen mit
dem Allgemeinen Gleichbehandlungsgesetztes
(AGG) eine essentielle Grundlage, um fir die
gleichen Rechte flir alle Menschen zu kdmp-
fen. Agnieszka Witkowska und Anna Heidrich
mdochten mit ihrer Arbeit dazu beitragen,
dieses Ziel weiter zu verwirklichen und zudem
auch im Sinne der Landesvereinigung Selbst-
hilfe e.V. die Anliegen Betroffener gegeniiber
Politik und Gesellschaft voranbringen.

HanbsucH
ANTIDISKRIMINIERUNGSBERATUNG

ALTER ODER BEHINDERUNG

Wie bisher werden Beratung vor Ort in der
LittenstraBe 108 (am besten mit Terminver-
einbarung), Beratung am Telefon und per
Mail sowie auch aufsuchende Beratung und
Begleitung angeboten.

Sollten wir einmal telefonisch nicht zu er-
reichen sein, hinterlassen Sie uns bitte eine
Nachricht. Wir rufen dann umgehend zur(ick.

Das Projekt ,Antidiskriminierungsberatung Alter oder Behin-
derung” wird gefordert durch die Landesstelle fiir Gleichbe-
handlung — gegen Diskriminierung der Senatsverwaltung fir
Justiz, Verbraucherschutz und Antidiskriminierung.

P ® Landesstelle

LA N
fiir Gleichbehandlung -
gegen Diskriminierung



Serviceinformationen

Die Beauftragten fiir Menschen mit Behinderung im Land Berlin

Die Bezirksheauftragten

BA Charlottenburg-
Wilmersdorf
Otto-Suhr-Allee 100
10585 Berlin

Zi. 201

BA Friedrichshain-
Kreuzberg

Frankfurter Allee 35-37
10247 Berlin

BA Lichtenberg
GroBe-Leege-StraBe 103
13055 Berlin

Raum 107

Postanschrift: Bezirksamt
Lichtenberg von Berlin
10360 Berlin

BA Marzahn-Hellersdorf
Alice-Salomon-Platz 3
12627 Berlin

Raum 4.54/4.38

BA Mitte
MillerstraBe 146
13353 Berlin

BA Neukolin
Karl-Marx-StraBe 83
12040 Berlin

BA Pankow

Breite StraBe 24a-26
13187 Berlin

Raum: 2.14
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Jurgen Friedrich
E-Mail:
BehB@charlottenburg-
wilmersdorf.de

Ulrike Ehrlichmann
E-Mail:
ulrike.ehrlichmann@
ba-fk.verwalt-berlin.de

Daniela Kaup
E-Mail:
daniela.kaup@
lichtenberg.berlin.de

Frau Rosendahl
E-Mail:
BehindB-org@
ba-mh.berlin.de

Hildrun Knuth
E-Mail: hildrun.knuth@
ba-mitte.berlin.de

Katharina Smaldino
E-Mail:
Katharina.Smaldino@
Bezirksamt-Neukoelln.de

Detlef Thormann
E-Mail:
detlef.thormann@
ba-pankow.berlin.de

Telefon: 9029-12408
Fax: /-12491

Telefon: 90298-2368
Fax: /-4178
(Poststelle)

Telefon: 90296-3517
Fax: /-773517

Telefon: 90293-2056
Fax: /-2055

Telefon: 9018 43129
Fax: 9018 488 43129

Telefon: 90239 4168

Telefon: 90295-2740
Fax: /-2230
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BA Reinickendorf
Eichborndamm 215
13437 Berlin
Raum: 19 A

BA Spandau
Carl-Schurz-StraBe 2-6
13578 Berlin

BA Steglitz-Zehlendorf
KirchstraBe 1-3
14163 Berlin

BA Tempelhof-Schéneberg
John-F.-Kennedy-Platz
10825 Berlin

BA Treptow-Kopenick
Hans-Schmidt-StraBe 18
12489 Berlin

Regina Vollbrecht
E-Mail:
Regina.Vollbrecht@
reinickendorf.berlin.de

Sargon Lang

E-Mail:

s.lang@
ba-spandau.berlin.de

Eileen Moritz

E-Mail:
behindertenbeauftragte@
ba-sz.berlin.de

NN

komm. Vertr. Frau Giin Tank

E-Mail:

guen.tank@ba-ts.berlin.de

Stefan Schaul
E-Mail:
stefan.schaul@
ba-tk.berlin.de

Die Landesbeauftragte

Telefon: 90294-5007
Fax: /-5316

Telefon: 90279-7551
Fax: /-2839

Telefon: 90299-6309
Fax: /-6632

Telefon: 90277-7255
Fax: /-3570

Telefon: 90297-6119
Fax: /-6196

Christine Braunert-Riimenapf | OranienstraBe 106 | 10969 Berlin
Tel.: 030 /9028-2918 | Fax: 030/ 9028-2166

E-Mail: Ifb@senias.berlin.de | Internet: berlin.de/Ib/behi

Der Landesbeirat

Der Landesbeirat fiir Menschen mit Behinderung
c¢/o0 Senatsverwaltung flir Gesundheit und Soziales
OranienstraBe 106 | 10969 Berlin

Tel.: 030 /9028-2918 | Fax: 030/ 9028-2166
E-Mail: Ifb-beirat@senias.berlin.de | Internet: berlin.de/Ib/behi-beirat
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Spenden und Unterstiitzung

Die Landesvereinigung Selbsthilfe Berlin e.V.
vertritt und stérkt die Interessen der Berliner
Birger mit Behinderungen und chronischen
Krankheiten, leistet Offentlichkeitsarbeit in
Bezug auf Fragen des Lebens, Probleme und
Bediirfnisse von Menschen mit Behinde-
rungen.

Sie informiert Uber wichtige behindertenpo-
litische Ereignisse, flihrt themenrelevante
verbandstibergreifende Veranstaltungen durch
und setzt sich vehement fiir die Selbstbestim-
mung und Selbstvertretung von Menschen mit
Behinderungen und chronischen Erkrankungen
ein.

Die LV Selbsthilfe Berlin e.V. ist der Dach-
verband von Berliner Organisationen, in

denen sich Menschen mit Behinderungen

und chronischen Krankheiten sowie deren
Eltern, Angehdrige und Freunde zur Selbsthilfe
zusammengeschlossen haben.

In ihrer Antidiskriminierungsberatung Alter
oder Behinderung bietet die LV Selbsthilfe
Beratung und Unterstiitzung fiir Menschen an,
die sich auf Grund ihres Alters oder auf Grund
ihrer Behinderung diskriminiert sehen.

Die LV Selbsthilfe besteht derzeit aus 64
Mitgliedsvereinen, in denen etwa 65.000
Einzelmitglieder organisiert sind.

Fiir diese Aufgaben sind wir dringend auf
Spenden und Unterstlitzung angewiesen.

Die LV Selbsthilfe ist als gemeinnitzig an-
erkannt, auf Wunsch stellen wir unseren Spen-
der:innen gerne eine steuerlich absetzbare
Zuwendungsbestatigung aus.

Unsere Bankverbindung

LV Selbsthilfe Berlin e.V.

Bank fir Sozialwirtschaft

BIC BFSWDE33BER

IBAN DEO7 1002 0500 0003 1018 00

Nutzen Sie gern auch unser Spenden-
formular

der Bank fiir Sozialwirtschaft und diese Spen-
denmdglichkeit per Lastschriftverfahren:
http://bfs-spenden.lv-selbsthilfe-berlin.de

Wir haben noch viel zu tun und jede Menge
guter Ideen, die wir mit lhrer Spende und
Unterstlitzung verwirklichen kénnen.

Fiir lhre Spenden und lhre Unterstiitzung der
Arbeit der Landesvereinigung Selbsthilfe Berlin
e.V. danken wir sehr herzlich!
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Bild- und Quellennachweis

Soweit die Bildautoren bei der jeweiligen lllustration nicht aufgefiihrt sind, handelt es sich um
Bildmaterial, das entweder dem Bildarchiv der LV Selbsthilfe Berlin entnommen wurde oder von
den jeweiligen Mitgliedsvereinen ohne Nennung der Autorenschaft zur Verfligung gestellt wurde.

Wir danken unseren Forderern:

Das Projekt ,Koordinierung der Tatigkeit der LV Selbsthilfe Berlin“ wird ge-
fordert durch die Senatsverwaltung flr Integration, Arbeit und Soziales.
Der Druck der Mitgliederbroschiire wurde gefordert durch :

Lotterie PS-Sparen und Gewinnen der Berliner Sparkasse
Senatsverwaltung fiir Integration, Arbeit und Soziales

Senatsverwaltung
» ) fiir Integration, Arbeit B E R L I N i

und Soziales




Landesvereinigung

Nichts

ubevr uns

Okv\e uV\SI, Gemeinsam

Teilhabe in
4 LNJ allen Lebens-
A . § i beveichen.
N A

Selbsthilfe Berlin e.V.

stavk fiv

Landesvereinigung Selbsthilfe Berlin e.V.
LittenstraBe 108, Berlin-Mitte

Telefon: 030 / 27 59 25-25 | Fax: -26
E-Mail: info@Iv-selbsthilfe-berlin.de
Internet: Iv-selbsthilfe-berlin.de




