25 Jahre Selbsthilfegruppe
Scleroedema Adultorum
Buschke e.V.

Ein Viertel Jahrhundert Unterstltzung und Starke Kl generiert
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Geschichte der
Selbsthilfegruppe

Scleroedema Adultorum
Buschke e.V.



Grundung und
Motivation der
Initiatoren

Griindung durch Betroffene

Die Gruppe wurde am 01.04.2000 von 2
Betroffenen selbst gegriindet, die Austausch
und Unterstlitzung suchten.

Engagement und Motivation

Die Initiatoren sind motiviert durch personliche
Betroffenheit und dem Wunsch nach
Sichtbarkeit der Erkrankung.

Das Zebra als Symbol fiir Seltene Erkrankungen



Wichtige
Meilensteine und
Entwicklung der
Gruppe

Stabiles Netzwerk aufgebaut

Die Gruppe entwickelte ein starkes und
zuverlassiges Netzwerk, das die
Zusammenarbeit und den Austausch fordert.

RegelmaRige Treffen etabliert

Durch regelmaRige Treffen starkt die Gruppe
den Zusammenhalt und fordert den
Informationsaustausch unter Mitgliedern.

Informationsmaterialien veroffentlicht

Die Veroffentlichung von Materialien hilft
dabei, Wissen lber die Erkrankung zu
verbreiten und Betroffene zu informieren.



Wachstum der
Mitgliederzahl und
Netzwerkbildung

——
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Stetiges Wachstum

Die Mitgliederzahl verzeichnete ein
kontinuierliches Wachstum, was die
Starke des Netzwerks erhohte.

Regional und national
vernetzt

Das Netzwerk ermdglichte eine breit
gefacherte Vernetzung auf regionaler
und nationaler Ebene.

Zusammenarbeit mit
Fachleuten

Die Zusammenarbeit mit Experten und
Organisationen wurde durch das
Netzwerk erleichtert.



Aufgaben, Ziele und Angebote der
Selbsthilfegruppe



Unterstiitzungsangebote
fir Betroffene und
Angehorige

Personliche Beratung

Individuelle Beratung hilft Betroffenen, persdnliche Herausforderungen besser
zu bewaltigen und Losungen zu finden.

Psychologische Unterstiitzung

Psychologische Hilfe bietet emotionale Stabilitdt und fordert die mentale
Gesundheit der Betroffenen.

Austausch in geschiitzten Raiumen

Der geschiitzte Austausch in Gruppen schafft einen sicheren Raum fiir
Erfahrungen und gegenseitige Unterstiitzung.



Austausch, Beratung und
Informationsvermittiung

RegelmafRige Treffen

RegelmalRige Treffen fordern den personlichen
Austausch von Erfahrungen und starken die
Gemeinschaft der Betroffenen.

Digitale Plattformen

Digitale Plattformen ermdoglichen einen
schnellen und flexiblen Informationsaustausch
Uber verschiedene Standorte hinweg.

Umfangreiche Materialien

Die Gruppe stellt umfangreiche
Informationsmaterialien bereit, um Betroffene
uber Erkrankung und Behandlung bestens zu
informieren.



Offentlichkeitsarbeit
und Sensibilisierung
fur Scleroedema
adultorum Buschke

Bewusstseinssteigerung

Kampagnen und Vortrage erhohen das offentliche und fachliche
Bewusstsein fur Scleroedema adultorum Buschke.

Medienzusammenarbeit

Enge Zusammenarbeit mit Medien fordert die Verbreitung von
Informationen und den Abbau von Vorurteilen.



Bedeutung der
Selbsthilfegruppe
flr Betroffene




Soziale und
emotionale
Unterstutzung

Gegenseitige Unterstiitzung

Die Gruppe bietet durch gegenseitige Hilfe
einen sicheren Raum fur Betroffene, der
Isolation verhindert.

Starkung der Gemeinschaft

Verstandnis und Zusammenhalt in der
Gruppe fordern ein starkes
Gemeinschaftsgefiihl und emotionale
Sicherheit.




Erfahrungsaustausch und Umgang mit
der Erkrankung

Personliche Erfahrung teilen
Das Teilen personlicher Erfahrungen fordert Verstandnis und gegenseitige Unterstiitzung

bei der Erkrankung.

Bewadltigungsstrategien entwickeln
Der Erfahrungsaustausch hilft dabei, neue Strategien zur Bewaltigung der Erkrankung zu

erlernen und anzuwenden.

Wissen und Tipps weitergeben
Durch Austausch von Wissen und Tipps wird der Umgang mit der Erkrankung erleichtert

"~
| und verbessert.



Starkung der
Selbstwirksamkeit
und Lebensqualitat

Forderung des Selbstbewusstseins

Die Gruppe starkt das Selbstbewusstsein der
Betroffenen, um ihre aktive Rolle in der
Gesundheitsversorgung zu fordern.

Aktive Gesundheitsmitgestaltung

Betroffene werden ermutigt, ihre
Gesundheitsversorgung selbst aktiv
mitzugestalten und Entscheidungen bewusst zu
treffen.

Verbesserung der Lebensqualitat

Die aktive Beteiligung an der
Gesundheitsversorgung flihrt zu einer
nachhaltigen Verbesserung der Lebensqualitat
der Betroffenen.



Kooperationen und Erfolge der letzten
25 Jahre



Zusammenarbeit mit
medizinischen
Fachkraften und
Kliniken

Enge Kooperationen

Die Gruppe arbeitet eng mit Arzten,
Therapeuten und Kliniken zusammen, um
den Austausch von medizinischem Wissen
zu fordern.

Verbesserter Zugang

Durch die Kooperationen wurde der
Zugang zu medizinischen Informationen
und innovativen Therapien fir Mitglieder
verbessert.
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Veranstaltungsorganisation

Die Selbsthilfegruppe plant und organisiert verschiedene Veranstaltungen
O rga nisation zur Vernetzung und Informationsvermittlung fiir Betroffene.

und Teilnahme

an Die aktive Teilnahme an Veranstaltungen hilft, das 6ffentliche Bewusstsein

fir wichtige Themen zu starken und Betroffene zu verbinden.
Veranstaltungen

Teilnahme an Events



Besondere
Projekte und
erreichte
Ziele

Entwicklung von Informationsbroschiiren

Informationsbroschiiren bieten wichtige Aufklarung und helfen Betroffenen, die
Erkrankung besser zu verstehen.

Einrichtung von Beratungsangeboten

Beratungsangebote unterstiitzen Patienten und Angehorige im Umgang mit der
Erkrankung effektiv.



Ausblicke auf die Zukunft der
Selbsthilfegruppe



Geplante
Projekte und
Initiativen

Digitale Angebote

Zukinftige Initiativen fokussieren
sich auf die Entwicklung neuer
digitaler Angebote zur
Verbesserung der Nutzererfahrung.
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Informationsverbreitung

Verbesserte Verbreitung von
Informationen soll die
Kommunikation und Transparenz
innerhalb der Gruppe starken.
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Ausbau von
Kooperationen

Erweiterung von Partnerschaften
und Kooperationen erhoht die
Reichweite und Wirkung der
Gruppe nachhaltig.




Strategien zur
Mitgliedergewinnung

Gezielte Offentlichkeitsarbeit

Offentlichkeitsarbeit wird genutzt, um die
Bekanntheit zu steigern und potenzielle
Mitglieder anzusprechen.

Nutzung sozialer Medien

Soziale Medien dienen als Plattform, um
Informationen zu verbreiten und neue
Mitglieder effektiv zu erreichen.

Veranstaltungen zur Mitgliedergewinnung

Veranstaltungen fordern den direkten
Kontakt und starken das Netzwerk durch
personliche Begegnungen.




Visionen und
Herausforderungen
fur die kommenden
Jahre

Ziele der Selbsthilfegruppe

Die Gruppe mochte die Anerkennung und
Unterstltzung von Erkrankten deutlich
verbessern und starken.

Finanzielle Herausforderungen

Die Finanzierung stellt eine wesentliche
Herausforderung fiir die Weiterentwicklung
und nachhaltige Unterstltzung dar.

Demografischer Wandel

Der demografische Wandel wirkt sich auf die
Mitgliederstruktur und
Unterstlitzungsbediirfnisse der Gruppe aus.



Fazit und Ausblick

Langjahrige Erfolge Engagierte Projekte Zukunftsvision

Die Selbsthilfegruppe hat in 25 Vielfaltige Projekte starken die Klare Ziele und Visionen sichern
Jahren bedeutende Gemeinschaft und férdern das die nachhaltige

Unterstiitzung fiir Betroffene Bewusstsein fur die Erkrankung. Weiterentwicklung der Gruppe.

aufgebaut.
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