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Grußwort

Sehr geehrte Damen und Herren, 
liebe Leserinnen und Leser, 
 
als Helmut Schlieckmann vor einiger Zeit 
auf uns zukam und uns seine Idee vorge-
stellt hat, die vorliegende Broschüre zu  
erstellen, waren wir davon sofort sehr  
angetan. 
 
Sein Anliegen ist es, anderen die Idee von Selbsthilfe näher zu 
bringen, indem er die Menschen ihre Geschichten erzählen lässt.  
Dabei ist ihm wichtig, dass es nicht um eine „objektive“ Be-
schreibung einer Erkrankung oder eines Themas geht, sondern 
um die ganz subjektive Sicht von selbst Betroffenen oder Ange-
hörigen und damit um eine Innensicht. 

 
Genau das ist die besondere Stärke 
und Kompetenz von Selbsthilfe-

gruppen: Im Gegensatz zu Freunden, Familie oder Fachleuten 
wissen die Menschen aus den Selbsthilfegruppen genau, wie es 
sich anfühlt. Ohne viele Erklärungen liefern zu müssen, wird von 
den anderen Gruppenmitgliedern verstanden, was jemand meint, 
wenn er oder sie etwas beschreibt. Besonders eindrucksvoll erle-
ben wir das bei Gruppengründungen, wenn man regelrecht 
hören und spüren kann, wie vielen nach dem ersten Abend ein 
Stein vom Herzen fällt, weil sie das erste Mal erleben, dass sie 
nicht die einzigen sind, die betroffen sind und sie sich dadurch 
entlastet fühlen. 
 

Helmut Schlieckmann
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Grußwort

Wenn Sie selbst mal in die Situation kommen und merken, dass 
weder Freunde noch Fachleute Ihnen so richtig Entlastung ver-
schaffen können, vielleicht erinnern Sie sich dann an die Ge-
schichten aus dieser Broschüre und probieren die Kraft von 
Selbsthilfe einfach mal selbst aus. 
 
Wir danken Herrn Schlieckmann für sein großes Engagement 
beim Erstellen der Broschüre und wünschen Ihnen eine span-
nende Lektüre! 
 
 
 
 
        Julia Gakstatter                       Ute Silwedel
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Lympherkrankung  I  Lipödemerkrankung 
 
 
Wie reagieren Sie, wenn Ihnen gesagt wird, Sie  sollten  weniger 
essen, dann hätten Sie auch keine Probleme? 
Die Patienten versuchen bei jedem Arztbesuch zu erklären, dass 
es sich bei dem Übergewicht und der Form der jeweiligen Glied-
maßen nicht um reine Adipositas – also reines Übergewicht han-
delt, sondern um eine Erkrankung, die sich Lipödem nennt. 
Hierbei handelt es sich um eine Fettverteilungsstörung. 

Die zweite Form der Ödemerkrankung 
nennt man Lymphödem. Hierbei wird die 
Lymhflüssigkeit im Körper nicht richtig 
abtransportiert. Bei beiden Störungsbil-
dern verändert sich der Körper äußerlich 
oft sehr, und lässt sich dann schwer von 
reinem Übergewicht unterscheiden. 

Wie fühlen Sie sich dabei? 
Viele Betroffene fühlen sich angegriffen 
und verletzt, verstehen das Missverständ-
nis des Umfeldes nicht. Ein Ödempatient 

hat fast immer das Gefühl, sich ständig für seine Erkrankung, 
welche er sich ja nicht ausgesucht hat, rechtfertigen zu müssen. 
 
Wie kommt es zu dieser Erkrankung? 
Es gibt zwei Indikationen: zum einen kann diese Erkrankung an-
geboren (genetisch) sein. Oder sie ist erworben, z.B. durch 
Krankheit, Unfall, Operation oder Verletzungen. – Egal wie, die 
Therapie ist immer dieselbe. 
 
Was können die Betroffenen selber tun? 
Da es keine Medikamente gibt, welche diese Erkrankung heilen 
kann, muss der oder die (meistens betrifft es Frauen)  Betroffenen 
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ein hohes Maß an Selbstdisziplin, Kraft, Zeit und Ausdauer auf-
wänden, um der Erkrankung entgegenzuwirken. Die Erkrankten 
müssen mehrmals wöchentlich zur Lymphdrainage, dauerhaft 
Kompression tragen (auch bei sehr warmen Temperaturen). Es 
sollte immer auf sein Gewicht und die Ernährung geachtet wer-
den. Und es sollte sehr viel Sport in der Kompression betrieben 
werden. 
In manchen Fällen gibt es die Möglichkeit einer Operation, wel-
che aktuell aber nicht von den Krankenkassen erstattet wird. 
 
Gibt es Beeinträchtigungen im alltäglichen Leben? 
Das ist ganz sicher so. Jeder/jede Betroffene muss – wie bereits 
erwähnt – einen hohen Zeitaufwand leisten, welche ihm bei der 
Freizeit abgezogen wird. Die Erkrankten sollten immer darauf 
achten, Wärme (Sauna, Fußbodenheizung, etc.) zu meiden. Hal-
lenbäder mit hoher Wassertemperatur belasten den ödimatisier-
ten Körper ebenfalls. 
Ofmals müssen Patienten*innen auch um die Rezepte und  
Verordnungen kämpfen. Hier erfordert es ein hohes Maß an 
Durchsetzungsvermögen und Selbstbewusstsein, um an die Ver-
 ord nungen zu gelangen, die dringend benötigt werden. 
Die ständigen Schmerzen führen auch oft dazu, dass häufig – be-
sonders in der zweiten Tageshälfte – die körperliche und mentale 
Leistungsfähigkeit nachlässt. Auch hier muss sich der Patient 
wieder erklären und um das Verständnis seines Umfeldes ringen. 
Bei Gartenarbeiten, oder bei Arbeiten, bei der eine Verletzungs-
gefahr besteht, sollten immer Handschuhe getragen werden. 
Die Körperpflege beansprucht einen großen Teil der Tageszeit. 
Haut, die ständig durch Kompression bestrumpft wird, bedarf 
einer besonderen Pflege 
 
Was wünschen Sie sich? 
Keine Vorurteile, mehr Verständnis, und keine „schiefen Blicke“. 
Kein Getuschel hinter dem Rücken über das Aussehen der Be-
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troffenen. Lieber direkte Fragen, damit der Betroffene erklären 
kann, um was es sich handelt. 
Nichtbetroffene sollten den betroffenen Menschen mit Respekt 
entgegentreten – das macht vieles schon leichter und erträglicher. 
 
Man kann mit einem Lymph- oder Lipödem relativ gut 
leben. Es ist nicht immer einfach – aber es ist mit einer po-
sitiven Einstellung zu schaffen.

Obwohl es diese chronische Erkrankung bereits seit fast 
80 Jahren gibt, zählt sie immer noch zu den eher unbe-
kannten Erkrankungen. Das ist auch eines der großen 
Probleme Betroffener. Sie stoßen oftmals auf Un ver-
ständnis von Ärzten und vom Umfeld. 

Ödempatienten*innen verändern sich 
oft körperlich, indem sie stark an Ge-
wicht  zunehmen  und  bei  bestimmten  Erkrankungs -
stadien oder -ursachen auch an Umfang. Oftmals aber 
nicht symmetrisch, sodass die einzelnen Gliedmaße 
unterschiedlich betroffen sein können. 

Somit bietet der Patient*in manchmal ein ungewohn-
tes Erscheinungsbild. Trotzdem wird ganz oft von 
Ärzten, zu denen der Patient*in das erste Mal kommt, 
gesagt, er müsse unbedingt abnehmen. In manchen 
Fällen ist das auch sicher richtig, aber eben nicht 

immer. Der Grad zwischen Ödem und Adipositas ist 
oft sehr schmal, sodass nur ein lymphologischer Facharzt*in den Unter-
schied erkennen kann. 

Die Schmerzen, die mit dieser Erkrankung einhergehen sind nicht zu 
sehen. Aber für den Patienten*innen sehr oft unerträglich. Die körperli-
che und mentale Leis tungsfähigkeit der Betroffenen lässt in der zweiten 
Tageshälfte häufig nach. Dies stößt oft auf Unverständnis der Mitmen-
schen. 

Von einem Ödenpatienten*in wird sehr viel Konsequenz, Ausdauer und 
ein starker Wille verlangt. Der psychische Druck bei den Betroffenen ist 
sehr hoch und nicht selten verfallen sie in eine Depression.

Hedwig Berning

Erläuterungen

Marianne Heitkamp
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Depression 

 
Wie kam es zu der Erkrankung? 
Da kam eins zum anderen. Es gab nicht die  eine 
Situation. Ganz stark zu meiner Erkrankung 
beigetragen hat das „Mobbing“ am Arbeitsplatz. 
Das war ganz schwer zu ertragen. Hinzu kam 
der Tod meines Vaters. Und es gibt sicherlich 
eine familiäre Veranlagung. 

Was kann man machen? 
Das ist nicht so einfach. Als erstes und wichtigstes ist die eigene 
Selbstreflexion. Selber, oder mit Hilfe von Angehörigen, Freunde 
und Bekannte erkennen, dass ich Hilfe brauche und diese auch 
annehmen. Ohne einen Arzt oder Therapeuten geht es nicht. 
Manchen hilft, so wie bei mir, ein stationärer Klinikaufenthalt. 
Auch Medikamente – sogenannte Anti depressiva – helfen vielen 
Betroffenen. 
 
Wie fühlen Sie sich dabei? 
Man fühlt sich richtig mies. Man sieht die schönen Seiten des 
Lebens nicht mehr. Die Konzentration auf alles lässt rapide nach. 
Dazu kommt diese Antriebslosigkeit, die einen immer träger wer-
den lässt. Man will sich selber und anderen gegenüber nicht stän-
dig rechtfertigen müssen. Ganz klar gibt es auch Suizidgedanken. 
 
Gibt es Beeinträchtigungen im alltäglichen Leben? 
Es gibt immer mal wieder Phasen, wo ich das Gefühl habe in ein 
„Loch“ zu fallen. Dieses „Loch“ ist mal mehr, mal weniger tief. 
Die Medikamente haben Nebenwirkungen (Gewichtszunahme, 
Trägheit, Schläfrigkeit). Sie bewirken – zumindest zeitweilig – 
eine Teilnahmslosigkeit an manchen Dingen. Und ich spüre, dass 
ich durch die Medikamente ruhig gestellt werde. 

Jürgen Große Coosmann
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Was wünschen Sie sich? 
Für mich persönlich, dass mein momentanes Befinden so bleibt. 
Im Großen und Ganzen komme ich mit meiner Erkrankung klar. 
Insgesamt wünsche ich mir mehr Verständnis und Aufklärung. 
Mehr Verständnis für dieses lähmende Gefühl der Hoffnungslo-
sigkeit. Es ist schwer zu verstehen, zu artikulieren. 
 
Was hilft? 
Eine gute Medikamenteneinstellung. Fortlaufende psychiatrische 
Therapie. Und nicht zu unterschätzen ist die Selbsthilfegruppe. 
Der Austausch mit anderen Betroffenen tut richtig gut.

Die Depression (von lateinisch deprimere „niederdrücken“) ist eine psy-
chische Störung. Typische Symptome einer Depression sind gedrückte 
Stimmung, negative Gedankenschleifen und ein verminderter Antrieb. 

Aus medizinisch-therapeutischer Sicht ist die 
Depression eine ernste Erkrankung, die das 
Denken, Fühlen und Handeln der Betroffenen 
beeinflusst, mit Störungen von Körperfunk tio-
nen einhergeht und erhebliches Leiden verur-
sacht. Menschen, die an einer Depression 
erkrankt sind, können sich selten allein von 

ihrer gedrückten Stimmung, Antriebslosigkeit und ihren negativen Ge-
danken befreien. 
Wenn ein an Depression erkrankter Mensch oder die Angehörigen an-
nehmen, Freudlosigkeit, gedrückte Stimmung und Hoffnungslosigkeit 
seien nachvollziehbare Reaktionen auf bestehende Lebensprobleme und 
nicht Ausdruck einer eigenständigen, behandelbaren Erkrankung, so ist 
das Risiko groß, dass keine professionelle Hilfe (eines Arztes oder Psy-
chotherapeuten) gesucht wird. Eine Depression im medizinischen Sinne 
ist aber – wie jede andere Erkrankung auch – behandlungsbedürftig. 

(Text: Stiftung Deutsche Depressions-Hilfe)

Was ist eine Depression?

Depression
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Morbus Parkinson 

 
Wie kam es zu der Erkrankung? Wie ist deren Verlauf? 
Bei mir fingen vor vielen Jahren die typischen Symptome wie 
linksseitiges Zittern, Bewegunsstörungen und Stimmungsschwan -
kungen an, die aber zunächst lange Zeit gar nicht 
als Parkinson erkannt wurden. Erst nach weite-
ren zwei Jahren, als auch der Ge ruchssinn stark 
beeinträchtigt war, stand die Diagnose fest. 
Zum Verlauf kann ich sagen, dass die Krankheit 
in unterschiedlicher Geschwindigkeit fort-
schreitet, so dass mit ärztlicher Hilfe die Medi-
ka mente ständig angepasst werden müssen.  
 
Was kann man machen? 
Zunächst sollte man die Diagnose durch eine zweite Meinung 
absichern lassen, dann das Um feld informieren, sich Hilfe holen 
beim Parkinson-Forum Kreis Steinfurt e.V. und lernen, die 
Krankheit zu akzeptieren. 
Es helfen Medikamente, Physiotherapie und Logopädie. Ganz 
wichtig ist Bewegung in Form von z.B. Walken, Schwimmen, 
Wassergymnastik, Radfahren, oder ganz einfach spazieren gehen. 
Außerdem kommt es darauf an, auf eine gesunde, eiweißarme  
Ernährung zu achten.  
 
Wie fühlen Sie sich dabei? 
Nach Jahren der Ungewissheit und Verzweiflung fühle ich mich 
seit der gesicherten Diagnose „Morbus Parkinson“ deutlich bes-
ser. Große Hilfe habe ich  von meinen behandelnden Ärzten und 
durch die individuelle Beratung vom Parkinson-Forum Kreis 
Steinfurt e.V. erhalten. Dort sind die zahlreich angebotenen Fach-
vorträge von parkinsonerfahrenen Spezialisten sehr hilfreich. 
 

Hildegard Reinke
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Welche Beeinträchtigungen gibt es im alltäglich Leben? 
Man muss sich auf einen größeren zeitlichen Aufwand für die 
täglichen Übungen und für die Physiotherapie einstellen – die 
dadurch erreichte körperliche Fitness bedeutet dann allerdings 
auch, über den reinen Therapieeffekt hinaus zusätzliche Lebens-
qualität. 
 
Was hilft? 
Positives Denken – nach vorne schauen! Tägliche Disziplin zur 
Durchführung der Übungen und Einnahme der Medikamente. 
Jederzeit qualifizierte Hilfe in Anspruch nehmen. Ganz wichtig 
ist mir auch die Hilfe durch meinen Mann, meine Familie und 
die Freunde. 
 
Was wünschen Sie sich persönlich und allgemein? 
Dass der jetzige Ist-Zustand noch lange so bleibt. Große Hoff-
nung setze ich auch in die Entwicklung neuer Medikamente. 
Wichtig ist die Vermittlung, Unterstützung und Begleitung der 
Betroffenen durch das Parkinson-Forum Kreis Steinfurt e.V.

Morbus Parkinson ist eine langsam fortschreitende, 
bisher nicht heilbare neurologische Erkrankung, die 
vor allem bestimmte Teile des Gehirns betrifft. Diese 

Hirnbereiche weisen einen Mangel an dem Botenstoff Dopamin auf; da 
dopaminhaltige Nervenzellen aus bisher noch ungeklärten Gründen nach 
und nach absterben. 
Hirnbereiche mit dopaminhaltigen Nervenzellen kontrollieren  willkür -
liche und unwillkürliche Bewegungen (Schüttelkrankheit). 
Bewegungsstörungen (On-Off-Phänomen: Gesichtslähmung,  Gelenk -
 steifheit, etc.) gehören daher zu den typischen Hauptsymptomen der  
Parkinson-Erkrankung. www.parkinson-steinfurt.de

Informationen zu Parkinson (Paralysis agitans)
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Schwerhörigkeit  I  Hörgeschädigt 
 
Wie kam es dazu? 
Vermutlich durch eine Gelbsucht im frühen Kindesalter. Mit ent-
scheidend war möglicherweise, dass meine Eltern  unterschied -
liche Blutgruppen (Rhesusfaktor) hatten. 
Bemerkt wurde meine Schwerhörigkeit spätestens im  Kinder -
garten. Im 3. oder 4. Schuljahr bekam ich mein erstes Hörgerät. 

Was kann man machen? 
Ganz wichtig ist es, selber zu erläutern und er-
klären, dass ich hörgeschädigt bin. Denn auf 
den ersten Blick sieht man es mir ja nicht an. 
Darauf hinweisen, dass es nicht ausreicht, ein-
fach nur lauter zu sprechen. Denn dadurch 
höre ich die Laute verzerrter, und das Kom-
binieren des Verstandenen macht es wesent-
lich anstrengender. 
 
Wie fühlen Sie sich dabei? 
Dadurch, dass ich beim Zuhören immer hochkonzentriert sein 
muss, bin ich schneller erschöpft als ein „normal“ Hörender. Je 
mehr, und je länger ich konzentriert zuhöre, bin ich am Ende 
des Tages „ausgelaugt“. Da ich mir oft unsicher bin, ob ich alles 
richtig gehört habe, ist eine permanente Unsicherheit da. All’ das 
bewirkt eine Zurückgezogenheit und die eigene Isolation. Man 
fühlt sich – nicht immer – aber oft ausgeschlossen und „abge-
hängt“. 
 
Gibt es Beeinträchtigungen im alltäglichen Leben? 
Es ist schwer zu erklären: mal höre ich am Telefon relativ gut, 
und dann wieder ganz schlecht (oft während des Gesprächs). 
Ganz anstrengend sind Familienfeiern (Geburtstage, etc.). Es ist 
einfach alles zu laut, obwohl ich doch eigentlich weniger höre. 

Franz Pingel
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Schwierig ist es auch im Arbeitsleben: bei Besprechungen, bei 
Gesprächen in den Pausen. Guthörende sind mir beim Hören 
und Verstehen immer mindestens einen Schritt voraus. Bis ich 
kombiniert und verstanden habe, was gesagt wurde, ist das Ge-
spräch ja weiter gegangen. So hinke ich immer hinterher, und 
fühle mich dadurch abgehängt und ausgeschlossen. Ein klassi-
sches Beispiel: bis ich einen erzählten Witz gehört, kombiniert, 
und die Pointe verstanden habe, haben die anderen sich schon 
längst ausgelacht. 
Tinnitus und Hyperakusis (Geräuschempfindlichkeit) sind wei-
tere starke Beeinträchtigungen. 
 
Was wünschen Sie sich? 
Mehr Verständnis und Geduld bei den Mitmenschen. Mehr Ak-
zeptanz. Es funktioniert im Miteinander einfach nicht, wenn mir 
z.B. aus der Küche etwas zugerufen wird, während ich im Wohn-
zimmer sitze. Große Hoffnungen setze ich in die Weiterent-
wicklung der Hörgerätetechnik.

Im Unterschied zu den Gehörlosen haben schwerhörige Men-
schen ihre Hörschädigung in aller Regel erst im Laufe ihres 
Lebens erworben – aufgrund von Krankheit, Unfällen oder 
durch erbliche Disposition. 

„Nicht sehen trennt von Dingen. Nicht hören aber trennt 
von Menschen.“ (Immanuel Kant 1724 – 1804) 

Die Bedeutung des guten Hörens für die Teilhabe am Leben in der Ge-
meinschaft ist weitgehend unbekannt. Selbst die Betroffenen sind sich über 
die Folgen ihrer Behinderung oft nicht im Klaren. 

Trotz technischer Hilfsmittel bleiben schwerhörige Menschen in ihrer Kom-
munikation dauerhaft eingeschränkt. Wegen der Unsichtbarkeit ihrer Hör-
schädigung stoßen sie dabei in ihrem gewohnten Umfeld auf Unverständnis, 
Ungeduld und Ablehnung. Die fortgesetzten Missverständnisse und Hin-
dernisse führen zu Frustrationen und zum Verstecken der Probleme. Isolie-
rung und sozialer Rückzug folgen. (Deutscher Schwerhörigenbund)

Hintergründe einer Hörschädigung
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Cochlear Implantat  I  CI 
 
Wie kam es dazu? 
Trotz einseitiger Versorgung mit einem Hörgerät – die andere 
Seite war taub und konnte nicht versorgt werden – konnte ich 
Gespräche nicht mitverfolgen. Ich konnte zwar Geräusche hören, 
aber keine Sprache verstehen. Inzwischen bin ich 
beidseitig mit einem CI versorgt. Die Gewöh-
nung an das 1. CI war schwierig, weil das Ohr 
bereits seit über 30 Jahren taub war. Am Anfang 
fand ich das ganz schrecklich. Hören konnte ich 
zwar sofort, aber Sprache verstehen dauerte er-
heblich länger, alles klang sehr fremd. Das 2. CI 
bekam ich zwölf Jahre später und es brachte 
mir eine deutliche Verbesserung. Ohne Im-
plantate bin ich taub. Im Mai 2019 habe ich mein altes CI 
durch ein neues austauschen lassen. Direkt nach der OP konnte 
ich mit dem neuen CI genau so gut hören, wie mit dem alten CI.  
 
Was kann man machen? 
Wie jeder hörgeschädigte Mensch habe auch ich mir verschie-
dene „Hörtaktiken“ angeeignet. Ganz wichtig ist mir, dass ich das 
Mundbild sehen kann, damit ich davon absehen kann, was ge-
sprochen wird. Das ist für mich eine unterstützende Hilfe. 
 
Wie fühlen Sie sich dabei? 
Mit den beiden CIs fühle ich mich jetzt deutlich sicherer, selbst-
sicherer. Das Selbstwertgefühl, das Selbstbewusstsein ist gestie-
gen. Ich bin mir selbst mehr wert! Erst mit den beiden CIs kann 
ich jetzt meine eigene Sprache besser kontrollieren. 
 
Gibt es Beeinträchtigungen im alltäglichen Leben? 
Meine Gesprächspartner*innen müssen sich darauf einstellen, 
dass ich das Mundbild sehen kann. Sie sollten also mir zuge-

Gertrud Hermesmeyer
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wandt mit mir sprechen. Denn auch die Mimik ist ganz wichtig 
für das Sprachverstehen. Theater, Kino, Vorträge, etc. – da bin 
ich trotz der CIs außen vor. Das ist ganz unterschiedlich. Man-
che Hörgeschädigte mit CI haben damit kein Problem, können 
auch z.B. sehr bald nach der OP wieder telefonieren. 
 
Was wünschen Sie sich? 
Dass die Mitmenschen besser Bescheid wissen, was schwerhörig 
sein bedeutet. Dass sie mehr darauf eingehen, Verständnis für die 
Schwierigkeiten im Umgang mit hörgeschädigten Menschen 
haben. Wünschenswert wäre auch ein offener Umgang mit uns 
hörbeeinträchtigten Menschen. Man sieht’s uns ja nicht auf den 
ersten Blick an, dass wir wenig bis gar nichts hören. Deshalb 
müssen auch wir unseren Teil zu mehr Unbefangenheit beitra-
gen, indem wir erläutern und erklären.

Wenn Hörgeräte kaum oder gar nicht mehr helfen, bieten Cochlea-Im-
plantate (CI) einer immer größeren Zahl hochgradig hörgeschädigter bis 

völlig ertaubter Menschen den Zugang 
zur Welt des Hörens – und damit die 
Chance auf aktive Teilhabe am Leben. 
Sie ermöglichen diesen Menschen im 
Vergleich zu leistungsstarken Hörgeräten 
eine signifikant höhere Lebensqualität. 
Die Operation, bei der das Implantat 
eingesetzt wird, ist fast zu einem Routi-
ne eingriff geworden. In der Regel ist ein 
einwöchiger Aufenthalt in der Klinik er-

forderlich. Vier bis sechs Wochen nach der OP erfolgt die Aktivierung 
des Soundprozessors durch einen Audiologen. Er passt den Prozessor an 
die individuellen Bedürfnisse des CI-Trägers an. Nun kann das neue Hör-
Erleben des Patienten beginnen. Dieser muss lernen, mit den neuen Sin-
neseindrücken umzugehen, sich an den anfangs oft ungewohnten Klang 
von Geräuschen oder Stimmen zu gewöhnen. Je nach individuellen  Vor -
aussetzungen und persönlichem Training kann er nicht nur Gesprächen 
folgen, sondern auch telefonieren oder gar Musik hören.

Wenn Hörgeräte nicht mehr helfen
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Multiple Sklerose 
Die Krankheit mit den tausend Gesichtern 

 
Wie kam es zu der Erkrankung? Wie ist deren Verlauf? 
Die Symptome treten bei jedem Patienten in unterschiedlicher 
Form und auch in unterschiedlicher Stärke auf. Nicht jeder Pa-
tient hat alle Symptome der Erkrankung, weshalb die Multiple 
Sklerose auch die Krankheit der tausend Gesich-
ter genannt wird. Ferner können die unter-
schiedlichen Auswirkungen mal stärker, mal 
schwächer auftreten. Manchmal sogar tageweise 
wechselnd. Häufig werden die Beschwerden 
durch Stress und Wärme verstärkt. 
Bei mir wurde die MS im Juli 2012 im Alter 
von 35 Jahren festgestellt, nachdem ich aber 
schon 1,5 - 2 Jahre mit verschiedenen Symp-
tomen bei unterschiedlichen Ärzten war. 
Meine Beschwer den sind damals häufig als psychisch bedingt ab-
getan worden. Insofern war ich froh, als ich endlich eine Diag-
nose hatte und meine Beschwerden einen Namen hatten. 
 
Was kann man machen? 
Es gibt verschiedene Behandlungsmöglichkeiten und Medika-
mente, die – je nach Sachlage – eingesetzt werden. 
 
Wie fühlen Sie sich dabei? 
Mein Leben hat sich seit der Diagnose sehr verändert. Ich be-
ziehe bereits seit 2014 eine volle Erwerbsminderungsrente, da 
ich aufgrund der verschiedenen Symptome meine Arbeit nicht 
mehr ausüben konnte. 
Ich habe eine Mischform der MS; d.h., dass sich mein Gesund-
heitszustand langsam verschlechtert, ich zudem aber auch immer 
mal wieder Schübe habe. Die Auswirkungen sind bei mir eine 

Saskia S.
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Muskelschwäche in den Beinen, Bewegungsstörungen, Fatigue, 
Gleichgewichtsstörungen, Blasenentleerungsstörungen und eine 
generelle geringe Belastbarkeit. 
 
Welche Beeinträchtigungen gibt es im alltäglich Leben? 
Ich muss mir meine Tagesaktivitäten sehr genau einteilen und 
regelmäßige Pausen einplanen. Auch die Aktivitäten mit der Fa-
milie richten sich immer danach, was ich kann. Zudem gibt es 
auch immer mal bessere und schlechtere Phasen und Tage. 
Die größte Schwierigkeit ist für mich allerdings, den Menschen 
in meinem Umfeld die Krankheit zu erklären. Die Symptome 
sind häufig nicht sichtbar, die Einschränkungen aber trotzdem 
sehr groß. Es ist sicherlich für Außenstehende schwer nachvoll-
ziehbar, warum man z.B. einen Tag gut laufen, am nächsten aber 
kaum stehen kann. Man braucht sehr viele Wörter, um die 
Krankheit zu erklären, aber ich bin oftmals nicht bereit, der MS 
diesen Raum zu geben und eine Unterhaltung damit lange zu do-
minieren. Daher finde ich es sehr gut, in einer Selbsthilfegruppe 
mit anderen Betroffenen zu sprechen, die sehr genau verstehen, 
wovon ich rede. 
Insgesamt kann ich aber sagen, dass, wenn ich schon krank sein 
muss, ich mit keiner anderen, „vergleichbaren“ chronischen 
Krankheit tauschen möchte. MS ist unter Umständen sehr ein-
schränkend, aber sie ist nicht lebensbedrohlich. Das finde ich be-
ruhigend. Man muss einfach immer das Beste aus der jeweiligen 
Situation machen. 
 
Was hilft? 
Ich versuche, mich auf die positiven Dinge und das, was noch 
geht, zu konzentrieren, und nicht ständig darüber nachzuden-
ken, was nicht mehr machbar ist. Leider klappt das nicht immer 
und manchmal ist es eben auch schwer zu hören, was andere so 
alles unternehmen … Das Fazit unserer Gruppe zu den Sympto-
men der MS lautet: Alles ist möglich, aber nichts muss sein.
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MS – Die Krankheit mit den tausend Gesichtern

Multiple Sklerose ist eine neurologische Autoimmunerkrankung die in 
Schüben, oder auch progredient verlaufend (schleichend schlechter wer-
dend) auftritt. Die Ursachen sind noch nicht abschließend erforscht und 
sie ist nicht heilbar. Die Symptome und Auswirkungen sind sehr viel-
fältig: 
x Unscharfes Sehen x Störung des  Farben -
sehens x Schmerzvolle  Blick bewegungen  
x (zeitweise) Blindheit x Doppelbilder  
x Augenzittern (Nystagmus) x Verlust der 
Muskelkraft in Armen und Beinen x  Sen si -
bilitätsstörungen (Kribbeln, Taubheitsge-
fühle) x  Bewegungs störungen (Ataxie) x Zittern (Tremor) x Spastik  
x Gelenk- und Muskelschmerzen x Gleichgewichtsstörungen x Koor-
dinationsstörungen x Fatigue (Erschöpfungssyndrom) x geringe  Belast -
barkeit (psychisch und körperlich) x Blasenentleerungsstörungen  
x Darmentleerungsstörungen x  Sprech  störungen x Schluckstörungen  
x Depressionen x Schlafstörungen

Informationen zu Multiple Sklerose

„Fang nie an aufzuhören, 
hör nie auf anzufangen.“ 

Marcus Tullius Cicero (106 - 43 v. Chr.)  
römischer Staatsmann
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Tetraspastik 
mit rechtseitiger Betonung 
 
Wie kam es zu der Erkrankung? Wie ist deren Verlauf? 
Vor oder während meiner Geburt kam es bei mir zu einem  Sauer -
stoffmangel. Deshalb habe ich eine Tetraspastik, wobei meine 
rechte Körperhälfte stärker betroffen ist als die linke. 

 
Was kann man machen? 
Um weiterhin laufen zu können, gehe ich regel-
mäßig zur Krankengymnastik, wo mein Körper 
durchbewegt wird. Um meine Beweglichkeit zu 
behalten, gehe ich regelmäßig zum Aquafitniss 
und zum RehaSport an Geräten. 
 
Wie fühlen Sie sich dabei? 
Mir geht es im Großen und Ganzen gut mit 

meiner Behinderung. 
Im Jahr 2018 ist in meinem Leben allerdings sehr viel passiert, 
was ich psychisch verarbeiten möchte. Deshalb werde ich vor -
aussichtlich im Februar 2020 das Angebot der Psychischen  
Tagesklinik in Emsdetten wahrnehmen, um mir helfen zu lassen. 
 
Welche Beeinträchtigungen gibt es im alltäglich Leben? 
Es gibt immer wieder Situationen, die ich allein nicht bewälti-
gen kann. Weil zum Beispiel keine Treppengeländer in  Kino  sälen 
vorhanden sind. 
Auf Behinderten-Parkplätzen stehen immer wieder Menschen, 
die zwar eine Behinderung haben. Aber keinen Parkausweis 
haben, sondern ihren Behindertenausweis ins Auto legen. Und 
somit den Parkplatz unberechtigt benutzen. 

Eva Jürriens
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Eine sehr große Beeinträchtigung ist es, dass Menschen mit Be-
hinderungen für Hilfsmittel oder Therapien bei den zuständigen 
Ämtern und Behörden immer wieder kämpfen müssen, um ihre 
Rechte durchzusetzen. 
 
Was hilft? 
Es hilft mir, mich mit Menschen, die eine ähnliche Behinderung 
haben, auszutauschen. Deshalb bin ich auch Mitglied in der 
Selbsthilfegruppe „Mittendrin“.

Definiert ist die angeborene Tetraspastik als „bleibende, aber nicht un-
veränderbare Haltungs- und Bewegungsstörung infolge einer prä-, peri- 
oder postnatalen zerebralen Funktionsstörung, die eingetreten ist, bevor 
das Gehirn seine Reifung und Entwicklung abgeschlossen hat“ (Spastic 
Society, Berlin, 1966). 
Es handelt sich also um eine Erkrankung der ersten Lebenstage eines 
Menschen. Allerdings hat sie lebenslange Auswirkungen, die entspre-
chender Therapien bedürfen und von denen die Betroffenen auch im Er-
wachsenenalter, z.B. im Rahmen einer stationären Rehabilitation 
profitieren. 
Die Ursache für eine angeborene Tetraspastik ist meist Sauerstoff-
mangel des Neugeborenen. 
Bei einer Tetraspastik sind alle vier Extremitäten betroffen. Die Körper-
haltung ist meist asymetrisch. Erschwert ist häufig die Sprachmotorik. 
Deshalb ist die Aussprache verlangsamt und häufig etwas undeutlich. Die 
Augenmuskulatur ist betroffen; so kann es zum schielen oder zum sehen 
von Doppelbildern kommen. Es kommt auch öfter vor, dass es zum Ver-
schlucken kommt. In manchen Fällen kann die geistige Entwicklung be-
einträchtigt sein.

Informationen zu einer Tetraspastik
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Aphasie 

Wie kam es zu der Erkrankung? Wie ist deren Verlauf? 
Am 30. Juli 2018 habe ich einen Schlaganfall erlitten und infol-
gedessen ist die Aphasie aufgetreten. Kurz nach dem Akutereig-
nis hatte ich Lähmungen in der rechten Körperhälfte, sowie 
Sehstörungen. 

Im Laufe der Rehabilitation in der MediClin 
Hedon Klinik Lingen haben sich die motorischen 
Probleme und die Sehstörungen wesentlich  
gebessert. Geblieben sind erhebliche Konzentra-
tions- und Aufmerksamkeitsdefizite, sowie Pro-
bleme mit der Merkfähigkeit und erhebliche 
Wortfindungsstörungen. 
 
Was kann man machen? 
Nach Abschluss der Rehabilitation habe ich 

weiterhin Logopädie und Ergotherapie. Gemeinsam mit der  
Familie spiele ich häufig Gesellschaftsspiele, um meine Konzen-
tration weiter zu verbessern. Ganz wichtig ist es für mich die  
De fizite anzunehmen und mich nicht ganz – soweit es möglich 
ist – aus meinem sozialen Umfeld zurückzuziehen. 
 
Wie fühlen Sie sich dabei? 
Ich fühle mich nicht mehr als vollwertiger Teil der Gesellschaft. 
Bei vielen Aktivitäten, an denen ich vor der Erkrankung teilge-
nommen habe, bin ich heute wegen den Folgen des Schlagan-
falls ausgegrenzt. 
 
Welche Beeinträchtigungen gibt es im alltäglich Leben? 
Die größte Beeinträchtigung mental und finanziell ist, dass ich 
nicht mehr am Berufsleben teilhaben kann. Nicht mehr mit 
Freunden Motorradfahren. Die regelmäßigen Saunabesuche, die 
seit meinem 6. Lebensjahr immer dazugehört haben, kann ich 

Frank O., * 1970
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nun aus gesundheitlichen Gründen nicht mehr machen. Ge-
meinsam mit meiner Frau waren wir begeisterte Turniertänzer, 
auch dies ist nicht mehr möglich, sowie viele andere sportliche 
Aktivitäten, weil es für mich körperlich viel zu anstrengend ist. 
Dadurch haben sich für meine Frau und für mich viele Kontakte 
im Freundes- und Bekanntenkreis stark verringert. 
 
Was hilft? 
Die größte Hilfe ist meine Familie, die mich sehr unterstützt und 
alle meine Probleme und Defizite gemeinsam mit mir meistert. 
Die regelmäßigen Treffen und Veranstaltungen der Aphasie 
Selbsthilfegruppe, die Gespräche und der Austausch mit den an-
deren Betroffenen helfen mir sehr. 
Ich gehe immer mit einem guten Gefühl nach Hause. Durch die 
Gruppe habe ich wieder neue Kontakte aufgebaut.

Wie kam es zu der Erkrankung? Wie ist deren Verlauf? 
Nach meinem zweiten Schlaganfall 2003 (der 
erste war 2001) trat die Aphasie auf. Zu Beginn 
war die rechte Körperhälfte völlig gelähmt, ich 
konnte kein Wort sprechen, aber die anderen 
konnte ich verstehen. Nach sechs Monaten 
wurde ich aus der Rehabilitation in der Medi-
Clin Hedon Klinik Lingen entlassen. Ich 
konnte kurze Strecken am Stock laufen; spre-
chen war immer noch nicht möglich. 
Heute bin ich immer noch in meiner Mobilität einge-
schränkt, da die rechte Körperhälfte noch wesentliche Ein-
schränkungen bereitet. Sprechen ist bedingt wieder möglich. 

Georg S., * 1956

Aphasie
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Aphasie

Was kann man machen? 
Bis heute habe ich regelmäßige Therapien (Logopädie, Ergo- und 
Physiotherapie). Ich habe in der langen Zeit seit Beginn der Er-
krankung viele Rehabilitationsangebote wahrgenommen; haupt-
sächlich zur Verbesserung der Kommunikation (Aachen, Soltau, 
Vechta, Füssen und Lingen). Die Aphasie Selbsthilfegruppe gibt 
der Sprache wieder den Raum, der ihr zusteht und so traue ich 
mich heute an vielen Aktivitäten wieder teilzunehmen. 
 
Wie fühlen Sie sich dabei? 
Nachdem ich mich wieder nach der langen Zeit der Rehabilita-
tion in meinem häuslichen Umfeld zurechtfinden musste, habe 
ich die Krankheit angenommen und kämpfe bis heute gegen alle 
auftretenden Probleme. Ich fühle mich stark, um allen Widrig-
keiten zu trotzen. Denn Klagen und Selbstmitleid hilft mir nicht 
weiter. 
 
Welche Beeinträchtigungen gibt es im alltäglich Leben? 
Ich kann seit Beginn der Erkrankung nicht mehr berufstätig sein. 
Eine sehr große Beeinträchtigung ist für mich die sehr schwierige 
Kommunikation mit anderen. Durch die Aphasie ist Lesen und 
Schreiben auch nur bedingt möglich. Die gesprochenen Zahlen 
kann ich nicht verstehen, daher muss ich alle Zahlen aufschrei-
ben oder aufgeschrieben bekommen, denn die geschriebenen 
kann ich „verstehen“. An vielen Aktivitäten kann ich aufgrund 
meines Handicaps nicht mehr teilnehmen. Zum Beispiel der Be-
such eines Konzertes oder andere Großveranstaltungen. Bei 
Aphasikern kommen alle Geräusche ungefiltert im Gehirn an 
und verursachen für den Betroffenen Kopfschmerzen und ein 
Verstehen der Sprache ist nicht mehr möglich, wegen des Ge-
räuschpegels. 
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Stellen Sie sich vor, die Wörter in Ihrem Kopf sind in einer großen Schub-
lade fein säuberlich geordnet: Alphabetisch, und auch in Sinnzusam-
menhängen. In einer zweiten Schublade liegen die Grammatikregeln, 
ebenso übersichtlich angeordnet. 
Ein Schlaganfall gleicht einem Überfall auf das Sprachzentrum: die Schub-
laden werden herausgerissen und der Inhalt auf dem Boden zerstreut.  
Einiges ist kaputt gegangen, vieles noch da, aber nichts auf Anhieb zu 
finden. 
Aphasie ist eine erworbene Kommunikationsstörung. Betroffen sind das 
Sprechen, das Verstehen, das Lesen, das Schreiben und/oder das Rechnen. 
Sind alle Bereich betroffen, spricht man von einer globalen Aphasie. Oft 
sind einzelne Bereiche teilweise eingeschränkt. In jedem Fall ist die Kom-
munikation mit den Betroffenen schwierig und die Krankheit führt ganz 
oft zu einer Isolierung im sozialen Leben.

Was ist Aphasie?

Was hilft? 
Ein ganz wichtiger Schritt zurück zur Normalität war die Er-
laubnis, als ich nach fünf Jahren wieder Autofahren durfte. Da-
durch habe ich sehr viel Eigenständigkeit und Mobilität 
zu rückgewonnen. Ich benötige ein Automatikfahrzeug, was ent-
sprechend meiner Einschränkungen umgebaut worden ist.  
Die über Jahre andauernden Therapien sind sehr wichtig und 
hilfreich für mich. Die größte Hilfe ist die immerwährende Un-
terstützung durch meine Frau, um mit den erheblichen kommu-
nikativen Einschränkungen den Alltag zu bewältigen. 
Die regelmäßigen Treffen und Veranstaltungen der Aphasie 
Selbsthilfegruppe und die Gespräche mit den anderen Betroffe-
nen helfen mir sehr. In dieser Gruppe habe ich viele neue Be-
kanntschaften geschlossen, die wir auch außerhalb der Treffen 
pflegen.

Aphasie
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Der Blumentopf und das Bier

Ein Professor stand vor seiner Philosophieklasse und hatte einige Gegenstände 
vor sich. Als der Unterricht begann, nahm er wortlos einen sehr großen Blu-
mentopf und begann, diesen mit Golfbällen zu füllen. Er fragte die Studenten, 
ob der Topf jetzt voll sei. Sie bejahten dies. 
Dann nahm der Professor ein Behältnis mit Kieselsteinen und schüttete diese 
in den Topf. Er bewegte den Topf sachte und die Kieselsteine rollten in die 
Leerräume zwischen den Golfbällen. Dann fragte er die Studenten wiederum, 
ob der Topf nun voll sei. Sie stimmten zu. 
Der Professor nahm als nächstes eine Dose mit Sand und schüttete diesen in 
den Topf. Natürlich füllte der Sand den kleinsten verbliebenen Freiraum. Er 
fragte wiederum, ob der Topf nun voll sei. Die Stundenten antworteten ein-
stimmig „ja“. 
Der Professor holte zwei Dosen Bier unter dem Tisch hervor und schüttete den 
ganzen Inhalt in den Topf und füllte somit den letzten Raum zwischen den 
Sandkörnern aus. Die Studenten lachten. 
„Nun“, sagte der Professor, als das Lachen langsam nachließ, „ich möchte, dass 
Sie diesen Topf als die Repräsentation Ihres Lebens ansehen. Die Golfbälle sind 
die wichtigen Dinge in Ihrem Leben: Ihre Familie, Ihre Kinder, Ihre Gesund-
heit, Ihre Freunde, die bevorzugten, ja leidenschaftlichen Aspekte Ihres Le-
bens. 
Wenn in Ihrem Leben alles verloren geht und nur noch diese Golfbälle ver-
bleiben würden, wäre Ihr Leben trotzdem noch erfüllt. 
Die Kieselsteine symbolisieren die anderen Dinge in Ihrem Leben wie Ihre 
Arbeit, Ihr Haus, Ihr Auto. 
Der Sand ist alles andere, die Kleinigkeiten. Falls Sie den Sand zuerst in den 
Topf geben“, fuhr der Professor fort, „ist weder Platz für die Kieselsteine, noch 
für die Golfbälle. Dasselbe gilt für Ihr Leben. Wenn Sie all‘ Ihre Zeit und Ener-
gie in die Kleinigkeiten investieren, werden Sie nie Platz für die wichtigen 
Dinge haben. Achten Sie auf die Dinge, welche Ihr Glück gefährden. Spielen 
Sie mit den Kindern. Nehmen Sie sich Zeit für eine medizinische Untersu-
chung. Führen Sie Ihren Partner zum Essen aus. Es wird immer noch Zeit blei-
ben, um das Haus zu reinigen oder Pflichten zu erledigen. 
Achten Sie zuerst auf die Golfbälle – die Dinge, die wirklich wichtig sind. 
Setzen Sie Prioritäten. Der Rest ist nur Sand.“ 
Einer der Studenten erhob die Hand und wollte wissen, was denn das Bier re-
präsentieren soll. Der Professor schmunzelte: „Ich bin froh, dass Sie das fragen. 
Es ist dafür da, Ihnen zu zeigen, dass, egal wie schwierig Ihr Leben auch sein 
mag, immer noch Platz ist für ein oder zwei Bierchen.“ Unbekannter Verfasser
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