Katja Wagner

Von der Idee eine Selbsthilfegruppe zu griinden —
denn nur gemeinsam sind wir stark!

Mein Name ist Katja Wagner, ich bin die Leiterin der Selbsthilfegruppe ,Lily
Turtles” aus Winsen an der Aller in der wunderschdnen Liineburger Heide.
Dassich an der Krankheit Lipddem erkrankt bin, erfuhr ich im Jahre 2008 eher
durch einen Zufallsbefund einer ortsanséssigen Hautérztin, die ich wegen ei-
ner eventuellen Thrombose konsultierte. Dadurch, dass das Lipddem seit der
Pubertét nicht erkannt und ergo auch nicht behandelt wurde, hatte sich zum
Lipédem nun auch noch ein Lymphddem manifestiert. Nun hatte ich zwar eine
Diagnose, bekam auch von der Arztin Lymphdrainage und Kompressions-
striimpfe verordnet, aber ansonsten fiihlte ich mich alleine gelassen.

Alleine auf weiter Flur beschickt man gar nichts. Es gab leider nach Internet-
recherche im ganzen Umkreis zwischen Hamburg, Bremen und im Raum Salz-
gitter / Wolfenbiittel keine Ansprechpartner/innen auf betroffener Ebene. Aus
diesem Grunde griindete ich im Jahr 2014 — nach vielen Vorgespréachen mit
KIBIS [Kontakt, Informations- und Beratungsstelle] Celle und der drtlichen
AOK - die Selbsthilfegruppe und am 4. Juni 2014 fand das erste Treffen mit vier
Frauen statt. Bei unserem letzten Treffen waren wir 23 Frauen und Ménner.
Man sieht ganz deutlich, der Bedarf ist da!

Unsere Gruppe ,Lily Turtles”

Wir, die Selbsthilfegruppe , Lily Turtles”, sind ein fester ,Stamm” von 15 bis 20
Frauen im Alter von Anfang zwanzig bis Mitte 70. Dazu kommen weitere etwa
25 Interessierte, die in unregelmaBigen Abstdnden zu den Treffen kommen.
Das Einzugsgebhiet zieht sich von Hannover, der Wedemark, iiber den gesam-
ten Landkreis Celle bis hin nach Schneverdingen und Uelzen. In unserer
Gruppe gibt es auch Manner, entweder selbst betroffen oder als begleitender
Ehemann.

Wir alle sind lebensbejahende Frauen und Ménner, die Spall am Leben haben.
Wir unternehmen gemeinsam Fahrten zu Fachvortrdgen und Symposien
deutschlandweit, treffen uns zum gemeinsamen Walken oder Schwimmen.
Seit Neuestem machen wir bei unseren monatlichen Treffen eine ,bewegte
Pause” und gehen zwei Mal monatlich, unter Ausschluss der Offentlichkeit,
zum Entstauungsschwimmen. Wir laden uns Expertinnen und Experten zu un-
seren Treffen ein, um Neues aus den Bereichen Bandagieren, Lymphtaping
oder Bestrumpfung zu erfahren und tauschen uns mit befreundeten Selbsthil-
fegruppen unter anderem zu den Themen Fibromyalgie, Borreliose und Mor-
bus Crohn aus. Wir helfen uns gegenseitig bei Fragen rund um Probleme mit
den Krankenkassen: zum Beispiel verordnenden Arzt/innen schriftlich darle-
gen, dass die dringend bendtigten Striimpfe / Bandagen und Lymphdrainagen
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sehr wohl nicht zu Lasten ihres Budgets gehen, wenn die Verordnungen die
richtigen Diagnosen, Begriindungen und ICD-Schliissel aufweisen, und
ebenso bei Antrdgen wie zum Beispiel dem Schwerbehindertenantrag, dem
Antrag auf Pflegegrad und bei Reha-Antrégen.

Natiirlich wollen wir auch etwas tun, um unsere eigene Versorgungssituation
zu verbessern. In diesem Punkt hatten unsere Aktivitdten und unsere Aufkla-
rungsarbeit hier im Landkreis mittlerweile Erfolg. Mehrere unserer Mitglieder
sind bei einer ortsansdssigen Hausarztin in Behandlung. Wir und auch ein uns
verbundener Physiotherapeut sprachen sie immer wieder darauf an, sich lym-
phologisch weiterbilden zu lassen und uns dadurch zu unterstiitzen. Nach
Monaten der Vorarbeit signalisierte sie ihre Bereitschaft und wir stellten den
Kontakt zum Lymphologicum® her, wo sie sich dann in mehreren Seminaren
dieses Wissen aneignete. Inzwischen ist ihre Praxis Schwerpunktpraxis fiir
Lymphologie und es findet ein reger Austausch mit uns statt.

Aktivitaten auf Landes- und Bundesebene

Auch auf Landes- und Bundesebene sind wir aktiv: seit 2017 bin ich Landes-
sprecherin Niedersachsen der Lymphselbsthilfe e.V. In dieser Funktion berate
ich telefonisch Anfragen aus ganz Niedersachsen und nehme an Aus- und
Fortbildungen auf Landes- und Bundesebene teil.

Die Aktivitdten auf Landesebene helfen auch bei uns vor Ort weiter. Durch ein
Gespréach mit der niederséchsischen Gesundheitsministerin im vergangenen
Jahr ergab sich ein Kontakt mit dem drtlichen Krankenhaus. Hier bilden sich in
diesem Jahr zwei GefdBchirurgen lymphologisch weiter und es ist beabsich-
tigt einen lymphologischen Qualitatszirkel ins Leben zu rufen. Diesem Quali-
tatszirkel sollen dann die groReren ,Physiopraxen” in Stadt und Landkreis
Celle, wie auch Vertreter/innen der ortsansassigen Sanitdtshduser, die Arztin
mit lymphologischer Weiterbildung und Vertreter/innen unserer Selbsthilfe-
gruppe angehdren.

Des Weiteren wollen wir in Kooperation mit dem Krankenhaus unser bundes-
weites Projekt ,GALLiLy” (Gesund und Aktiv Leben mit Lip- und Lymphddem) in
Celle vorstellen. Unter dem Projekt ,,GALLiLy” verstehen wir entweder einen
4-Tage-Intensiv-Workshop oder 1-Tages-Workshops in Modulen fiir Betrof-
fene zu den Themen:

—Was ist ein Lipddem / Lymphddem und wie entsteht es?

—Wo kann ich mich informieren und Hilfe finden?

—Wie lerne ich mit meiner Erkrankung umzugehen?

— Wie hilft eine Selbsthilfegruppe?

—Was kann ich selbst tun?

Aufklarung tut not — und darf gerne auch mal frohlich sein!

Unsere Erkrankungen__ fiihren noch immer ein , Schattendasein”. Also, was
gibt es Besseres als Offentlichkeitsarbeit und dann noch mit Gesichtern, die
man aus dem Ortsgeschehen kennt? Da einige von uns im Jahr 2014 schon mal
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bei etwas Ahnlichem in Rheinland-Pfalz mitgemacht hatten, war die Idee
schnell geboren: ein Fotoshooting, um spéter die Poster (mdglichstin der gan-
zen Republik und international) in vielen Facharztpraxen, bei Physiothera-
peut/innen, in Sanitdtshdusern und so weiter als eine Art Ausstellung zu zei-
gen. Schnell waren ,die Médels” Feuer und Flamme, dann begann die Vorbe-
reitung (fiinf Monate). Unterstiitzung fanden wir bei der ortlichen Presse und
dem regionalen Radiosender. Ein Fotograf, ein Therapeut und einige Firmen
aus dem Bereich Medizintechnik, Heil- und Hilfsmittel unterstiitzten uns bei
unserem Projekt, sonst hédtten wir den finanziellen Aufwand nicht leisten kén-
nen. Dass dieses Projekt so weite Kreise ziehen wiirde, war uns zum damali-
gen Zeitpunkt sicherlich nicht bewusst. Die Bilder sind in Verbindung mit Arti-
keln iiber unsere Selbsthilfegruppe mittlerweile in Fachzeitschriften wie ,Adi-
positas 1/2016", ,Phlebologie 1/2016“, ,,Phlebologie 6/2017“, ,Der Allgemein-
arzt 1/2018, ,Lymphselbsthilfe e.V.” und ,Lymphe & Gesundheit” erschienen
sowie hunderte Male bei Facebook ,geliked und geteilt” worden.

Unser aller Wunsch ist fast in Erfiillung gegangen. Wir, die an dem Fotoshoo-
ting teilgenommen haben, haben alle sehr viel positiven Zuspruch erhalten —
und viel Lob wegen unseres Mutes. Aber das Wichtigste war: die Erkrankung
bekannter zu machen. Dieses ist uns (im Kleinen) gelungen, wie man an den
vielen Telefonaten, E-Mails, Facebook-Posts und vor allen Dingen den gestie-
genen Teilnehmerzahlen bei den Treffen sieht! Unsere Fotoaktion wurde unter
anderem in den Publikationen Adipositas, Phlebologie und Der Allgemeinarzt
aufgegriffen und thematisiert. Durch diese Veréffentlichungen kommt es im-
mer wieder zu Anfragen und Neuzugangen in der Selbsthilfegruppe.

Die Reaktionen unserer Umwelt auf die Fotoshootings waren durchweg posi-
tiv, teilweise euphorisch. Es haben sich Frauen bei mir am Telefon mit Trénen
bedankt fiir unseren Mut. Sie hatten diesen nicht, aber sie wollten sich bei uns
bedanken!

Jede von uns war platt und stolz und geriihrt, als wir das erste Mal die Fotos
schauten. So schon, so selbstbewusst, so charakteristisch trotz— oder gerade
wegen — dieser Erkrankung!

Selbsthilfe lohnt sich

Aus mittlerweile fast vier Jahren ehrenamtlicher Selbsthilfegruppenarbeit
kann ich resiimieren: es ist viel Arbeit, die ohne den Riickhalt der eigenen Fa-
milie nicht zu schaffen wiére, aber wir haben viel geschafft! Am 26. Mai findet
unser dritter Lip- / Lymphselbsthilfetag in Celle statt (wir wiinschen uns ein
ausverkauftes Haus). Wir hatten bereits Radioauftritte und im vergangenen
Jahr iiber 26 offentlichkeitswirksame Veranstaltungen (nachzulesen unter
www.lily-turtles.club). Nur mit dem einen Ziel: Hilfe zur Selbsthilfe — denn nur
gemeinsam sind wir stark und werden gehért.
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Falls jetzt bei der einen oder anderen Dame das Interesse geweckt worden
ist... wir freuen uns immer {iber neue ,Gesichter” in der Gruppe oder auch
erst einmal {iber einen ersten telefonischen Kontakt.

Katja Wagner griindete die Selbsthilfegruppe , Lily Turtles” in Winsen an der Aller.
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