
Mein Weg  
zur Selbsthilfe

Auf den nachfolgenden Seiten berichten Betroffene, wie sie gelernt haben,
trotz ihrer Erkrankung/Beeinträchtigung ein gutes Leben zu führen und 

auch darüber, wie sie den Weg in eine Selbsthilfegruppe gefunden haben.  
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V or neun Jahren bekam ich die Diagnose Parkinson.
Zuerst war ich schockiert – es war nicht leicht zu ak-
zeptieren. Ich kaufte Bücher, um mich zu informieren: 

Ich wollte wissen, ob die Krankheit wirklich unheilbar ist und 
was ich am besten tun kann. Ein paar Monate später las ich 
in der „Tipps“ unter Beratungen, dass es in Rohrbach eine 
Parkinson-Selbsthilfegruppe gibt. „Soll ich es wagen dorthin 
zu gehen?“, dachte ich. Nach einigem Überlegen entschloss 
ich mich dafür und fuhr hin. Ich wurde ganz herzlich aufge-
nommen, was mir sehr gut tat. Alle TeilnehmerInnen stellten 
sich vor und jede/r hatte die Möglichkeit, über den persön-
lichen Verlauf der Krankheit zu erzählen. Seit dieser ersten 
Zusammenkunft freue ich mich jedes Mal auf unser Treffen. 
Ich erfahre sehr viel, fast alle meine Fragen werden beantwor-
tet und ich werde verstanden. Christine Matschi, die Leiterin 
unserer Parkinson Selbsthilfegruppe in Rohrbach, informiert 
uns über Einladungen zu Vorträgen, Festen, Ausflügen etc. Sie 
ist stets sehr bemüht und motiviert uns zu der für Parkinson-
PatientInnen so wichtigen Bewegung. Auch über eventuelle 

Aufenthalte in einer Reha wird gesprochen. Für mich ist die 
Selbsthilfegruppe sehr wichtig, weil sie mir Halt gibt und das 
Gefühl, dass ich nicht alleine bin. Durch die Selbsthilfegruppe 
habe ich viel an Selbstvertrauen und Mut gewonnen. Danke an 
alle, die mich unterstützt haben und mich auch weiter beglei-
ten werden.

A ngespornt durch meinen Mann, der immer mehr Ver-
trauen in meine Fähigkeiten hatte als ich, bauten wir 
von null ein börsennotiertes Unternehmen auf, was 

mich über mehr als zwei Jahrzehnte hinweg zur Workaholi-
kerin werden ließ. Mein Leben rannte im Sauseschritt vorbei, 
ohne dass ich es merkte. Im Jahr 2008 reagierte mein Körper mit 
einer Autoimmunsystemerkrankung, deren Alarmzeichen ich 
aber völlig ignorierte. Es dauerte eine ganze Weile,, bis ich mich 
davon erholte, dennoch hielt es mich nicht davon ab, meinen 
ungesunden Lebensstil fortzusetzen. Fünf Jahre später, im Alter 
von 54 Jahren, bekam ich die Diagnose Parkinson. Ich wusste, 
es gibt genau zwei Möglichkeiten mit der Diagnose umzugehen 

Leben mit Parkinson

            Das Leben hat 
viel mehr zu bieten, als 
ich mir das in meinem
‚gesunden Zustand‘
habe vorstellen können.“

Ulrike,  Unternehmerin aus Leidenschaft 
Parkinson Selbsthilfe JUPPS OÖ

TEXT: ULRIKE

– entweder in Selbstmitleid zu zerfließen oder zu kämpfen. Ich
entschied mich vernünftigerweise für Zweiteres. Da sich durch
die viele Arbeit mein Freundeskreis auf ein Minimum reduzier-
te, musste ich feststellen, dass ich mich außer im engsten Famili-
enkreis niemandem anvertrauen konnte. Meine ersten Maßnah-
men waren, mit 40 Arbeitsstunden pro Woche das Auslangen
zu finden und mich über die Krankheit durch Fachliteratur und
Recherchen im Internet zu informieren, bis ich registrierte, ab
einem gewissen Stadium soll man nicht mehr weiterlesen. Der
Verlauf der Krankheit kann sehr verschieden sein und der Stand 
der Forschungen lässt keine große Hoffnung zu.

Austausch mit Gleichbetroffenen
Es dauerte nicht lange, da entstand das Bedürfnis, mich mit 
Menschen gleicher Diagnose auszutauschen. Doch das war nicht 
so einfach, da mir zum damaligen Zeitpunkt meine Anonymität 
noch sehr wichtig war. So kam es, dass ich in Folge zwei ver-
schiedenen Foren beigetreten bin. Foren haben den Vorteil, dass 
man völlig anonym zu jeder Tages- und Nachtzeit Fragen stellen 
kann und mit höchster Wahrscheinlichkeit eine oder mehre-
re Antworten dazu erhält. Eine tolle Sache, aber auf die Dauer 
reichte mir das nicht mehr aus. Ich hatte virtuell mit so viel in-
teressanten Menschen Kontakt, die ich unbedingt auch persön-
lich kennen lernen wollte. So kam es, dass ich rund eineinhalb 
Jahre später am „Weltparkinsontag“  die ersten persönlichen Be-
kanntschaften knüpfte. Ich war erstaunt und beeindruckt, mit 
welch positiver Einstellung Menschen mit gleicher Diagnose die 
Krankheit annehmen und auch nach über zehn Jahren Parkin-
son noch von Lebensqualität sprechen. Das war der Auslöser, 
mich einer Selbsthilfegruppe anzuschließen. Die Voraussetzung 
war, mich durch diese Treffen nicht seelisch zu belasten, sondern 

mich mit Menschen zu umgeben, die ihre Erfahrungen austau-
schen, sich gegenseitig Mut machen, die durch kreatives Denken 
und Handeln dem Leben trotz Parkinson noch etwas abgewin-
nen können. Ich habe mich der Gruppe Jupps OÖ, Wels, ange-
schlossen und fühle mich dort gut aufgehoben.

Wertvolle Freundschaften
Durch die Foren und die Selbsthilfegruppe sind wertvolle 
Freundschaften in Österreich und in Deutschland entstanden. 
Diese versuche ich durch Eigeninitiative zu pflegen. Ich veran-
stalte für meine Parkinson-Patchworkfamilie, wie ich sie liebevoll 
nenne, jährlich einen zweitägigen Workshop in Salzburg, vier 
Tage Hüttenerlebnis im Salzkammergut, ein Gartenfest und di-
verse Ausflüge bzw. nehme ich, soweit es meine Zeit erlaubt, auch 
an Gegeneinladungen teil. Ich nenne diese überaus wertvollen 
Begegnungen meinen persönlichen Krankheitsgewinn. Sie geben 
mir Kraft und ich fühle mich mit der Krankheit nicht alleine. All 
diese FreundInnen tauschen sich wiederum in regionalen Selbst-
hilfegruppen aus. Ohne die Unterstützung durch die Selbsthil-
fe wäre ich noch immer in meinem Hamsterrad gefangen und 
wüsste nicht, dass das Leben viel mehr zu bieten hat, als ich mir  
das in meinem „gesunden Zustand“ habe vorstellen können. 
Ich empfehle daher allen Betroffenen, nicht alleine mit dem 
Schicksal zu hadern, sondern sich einer Selbsthilfegruppe an-
zuschließen. Denn nur diese Menschen verstehen deine Sorgen 
und Ängste, können dich mit fundierten Tipps unterstützen, 
fangen dich auf, wenn du einmal verzweifelt bist, motivieren 
dich zu mehr Sport und helfen dir dabei, das Leben trotz Par-
kinson noch als lebenswert zu empfinden. Beginne erst gar 
nicht, dich zu bemitleiden, sondern lebe. Die Selbsthilfe wird 
dich dabei unterstützen! 

TEXT: SABINE HRUSCHKA

            Zu den ‚Neulingen‘ 
unserer Selbsthilfegruppe 
sage ich: Nichts wie hin 
zur Selbsthilfe!“

Sabine Hruschka, St. Martin im Mühlkreis
Parkinson-Selbsthilfegruppe Rohrbach
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B ei mir wurde im Zuge einer Untersuchung die Diagno-
se Osteoporose festgestellt. Zufällig hielt kurz danach 
Professor Weber von der Uniklinik Graz in Ried einen 

Vortrag über diese Krankheit. Da ich nicht viel darüber wuss-
te, ging ich hin, um mich zu informieren. Nach dem Vortrag 
blieben noch einige Betroffene, um Fragen zu stellen. Profes-
sor Weber überzeugte uns, wie außerordentlich wichtig es ist, 
eine Selbsthilfegruppe zu gründen – damit diese schleichende, 
meist unbemerkte Krankheit vermehrt ins Bewusstsein der 
Menschen kommt und vielen geholfen werden  kann. 
Gesagt, getan! 2009 starteten wir unsere Osteoporose-Selbst-
hilfegruppe in Ried im Innkreis. Bei unseren vierteljährlichen 
Stammtischen mit Kurzreferaten wird immer viel gefragt, auch 
der Erfahrungsaustausch und die Gespräche über Probleme 
mit der Erkrankung sind für alle sehr wertvoll. Vorträge mit 
ExpertInnen tragen dazu bei, dass unsere Mitglieder wichtige 
Informationen erhalten und Unsicherheiten beseitigt werden. 
Die wöchentliche Bewegungstherapie mit unserer Turnprofes-
sorin tut uns allen richtig gut und um unseren Knochen ja kei-
ne Ruhe zu lassen, unternehmen wir Wanderungen. Anschlie-
ßend sitzen wir noch fröhlich in einem Gasthaus beisammen. 
Die gute Gemeinschaft und der Zusammenhalt unserer Osteo-
porose-Selbsthilfegruppe ist für uns ganz besonders wichtig. 
Dass sich alle so wohlfühlen, freut uns schon sehr und wir sind 
begeistert, dass die vielfältigen Angebote und Aktivitäten von 
unseren Mitgliedern auch nach über zehn Jahren noch immer 
sehr gerne angenommen werden. Erwähnen möchte ich noch 
die großartige Unterstützung durch unseren Dachverband 
Selbsthilfe Oberösterreich.

Ein berührendes Beispiel
Gerlinde rief an und fragte, ob sie in unsere Osteoporose-
Selbsthilfegruppe kommen kann. Sie lebte zwar in Linz, be-
suchte aber oft ihre Mutter in Ried und konnte es sich eintei-
len, bei unseren Veranstaltungen mit dabei zu sein. Sehr gerne 
nahmen wir sie auf. Gerlinde war mit solcher Freude dabei, 
machte alles mit – bis sie leider schwer krebskrank wurde. Sie 
übersiedelte nach Ried und obwohl es ihr durch die Chemo-
therapie sehr schlecht ging, schleppte sie sich immer wieder 
zu unseren Treffen – so lange, bis es für sie unmöglich wur-
de. Nur noch wir von der Selbsthilfegruppe durften sie auch 
knapp vor ihrem Tod noch besuchen. Sie bedankte sich und 
sagte: „Ich war so gerne bei euch!“ 
Zum einen war es für uns alle sehr traurig, Gerlinde zu verlie-
ren, zum anderen hat es doch sehr gut getan, mitzuerleben, wie 
viel wir ihr geben konnten.
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S eit 26 Jahren lebe ich mit der Krankheit Parkinson.
Zu Beginn hatte ich nicht bemerkt, dass ich mit dem 
Kopf schüttelte, wohl aber meine Töchter. Bei der 

Untersuchung im Klinikum Steyr wurde Morbus Parkinson 
diagnostiziert. Es war ein Schock für mich! Ich hatte davor 
noch nie etwas von dieser Krankheit gehört. Einige Wochen 
später war die Dosierung meiner Medikamente richtig ein-
gestellt und ich bekam mein Leben langsam wieder in den 
Griff. Trotz aller Probleme, z. B. wurde mir bei einer sehr 
komplizierten und gefährlichen Operation im Halswirbel-
bereich eine Metallplatte eingesetzt, ließ ich mich nie unter-
kriegen, sondern kämpfte tapfer weiter. 
Ich gehe noch heute viel spazieren, bete viel, koche und ba-
cke, was mir schmeckt und mache meinen Haushalt noch 
immer selbstständig. Auch meine Urenkerl halten mich 
fit! Mein größtes Hobby ist das Stricken von Socken und 
Decken für die Mission. Außerdem habe ich angefangen, 
Mandalas zu malen. Das ist eine Herausforderung für mich, 
da in meinem Alter aufgrund der Parkinson-Erkrankung 
mein ganzer Körper wackelt. Alle zwei Wochen gehe ich 
zum Gehirntraining in den „SelbA-Kurs“ und einmal im 
Monat besuche ich das von Elfi Ederer geleitete Treffen der 
Parkinson Selbsthilfe OÖ in Vöcklabruck, was mir sehr viel 
Spaß macht.

W as soll ich nur tun? Anfangs ist die Diagnose Par-
kinson nur schwer zu begreifen. Viele Gedan-
ken nach der Ursache, dem „Wieso und Warum“ 

schwirrten in meinem Kopf herum. Literatur musste her, 
samt einem kompetenten Neurologen. Bei der Suche nach 
zusätzlichen Informationen stieß ich auf Gabi und Hannes 
Bauer, die Kontaktpersonen der Parkinson Selbsthilfe OÖ. 
Einmal im Monat trifft sich die Parkinson-Selbsthilfegruppe 
Linz im Volkshaus Dornach. Es ist schön, in der Gruppe auf 
vertraute, liebe Menschen zu treffen, Gedanken auszutau-
schen und gute Gespräche zu führen … kleine Feste gestal-
ten, besinnlich oder heiter, aktiv bleiben, dabei Herz und 
Hirn nicht vergessen – so wollen wir selbstbestimmt leben.
Es gäbe noch manches über "ParkianerInnen" zu berich-
ten – wie etwa über die Vorbereitungen zu einem Kozert-
besuch: Um einigermaßen fit zu werden, müssen zuerst 
die Medikamente her, denn mit „Zitterhänden“ kann man 
prima einen Guglhupf bezuckern, jedoch nur mühsam die 
„Fassade“ restaurieren. Eine „Königsdiziplin“ ist auch das 
Anziehen der Strümpfe – will doch das Bein nicht in den 
Strumpf hinein. Und mit nur einem Socken ins Konzert zu 
gehen, ist halt auch nicht schön. Sehr lange hat´s gedauert 
und dann habe ich es doch geschafft: „Pipifein“ und ausgeh-
fertig stehe ich nun da – HURRA! 

,,
            Wichtig ist, sich 
nicht gehen zu lassen, 
sondern aktiv am Leben 
teilzunehmen!“

Christa Lang,
86 Jahre

Parkinson- 
Selbsthilfe-
gruppe 
Vöcklabruck

TEXT: CHRISTA LANG

,,
            Jeden Tag muss 
es uns aufs Neue ge-
lingen, diesem Anhäng-
sel ‚JAMES‘ Paroli zu 
bieten!“

Brigitte Pammer,

Parkinson 
Selbsthilfe-
gruppe 
Linz

TEXT: BRIGITTE PAMMER

Selbsthilfegruppe

Ich heiße Sylvia und 
wohne in Steyr.
Vor siebzehn Jahren 
hieß es „au weia“. 

Mein Mann erhielt die 
Diagnose Parkinson,
kam durch einen
Freund früh zu Selbst-
hilfegruppe schon.

Zwölf Jahre lang leitete 
er auch diese –
seit drei Jahren 
nun betreue ich sie.

Willkommen sind alle, 
egal ob Jung oder Alt, 
Frau oder Mann.
Oft sind es seltsame Wege, 
wie jemand zu uns kam.

Vortragsinfos und
eigene Erfahrungen
weiterzugeben
sowie Selbstwertgefühl
und Zuversicht ist
mein Bestreben.

Wir turnen, smoven, 
bewegen uns zu Musik.
Die Gesprächsrunden 
wirken gegen Demenz –  
zum Glück.

Jesus sprach: „Liebe 
deinen Nächsten wie 
dich selbst“.
PartnerIn pass´ auf, 
dass du nicht selbst 
aus Fürsorge verwelkst.

Wenn ein Mitglied vom 
Treffen informiert und 
fröhlich nach Hause geht,
dann ist es genau das, 
wonach der Sinn mir steht.

Sylvia Doringer, Parkinson-     
Selbsthilfegruppe Steyr  

TEXT: HILDE SCHRÖCKENEDER

Infos & Kontakt: Hilde Schröckeneder | Tel.: 07752 81543 | E-Mail: hilde.schroeckeneder@gmx.at

           Aktivitäten, wie bei-
spielsweise das gemein-
same Wandern, werden 
von unseren Mitgliedern 
sehr gut angenommen.“

Hilde Schröckeneder, Osteoporose-Selbsthilfegruppe  
Ried im Innkreis

Bewegung für 
starke Knochen
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I ch bin 1952 geboren, meine Schwerhörigkeit zeigte sich im 
Alter von zwei bis drei Jahren. Wenn meine Eltern mich aus 
größerer Entfernung riefen, reagierte ich meist nicht, was 

anfänglich auf meine Unfolgsamkeit zurückgeführt wurde. All-
mählich erkannten meine Eltern, dass mehr dahinterstecken 
musste. Im Alter von vier Jahren wurde mir eine beidseitige, 
hochgradige Innenohrschwerhörigkeit diagnostiziert. Meine 
Schulzeit (Volksschule, Hauptschule, Handelsakademie) brach-
te ich insgesamt gut hinter mich, obwohl es Situationen gab, die 
mich vor fast unüberwindliche Schwierigkeiten stellten: Ich war 
darauf angewiesen, vom Mundbild der Lehrkraft abzusehen, 
was jedoch leider nicht immer verstanden und akzeptiert wur-
de. Meine ersten Hörgeräte bekam ich im Alter zwischen 25 und 
30 Jahren – bis zu diesem Zeitpunkt hatte es von ärztlicher Sei-
te immer geheißen, Hörgeräte würden das Gehör abstumpfen 
und seien daher abzulehnen. Bedauerlicherweise gab es damals 
wenig Unterweisung im Umgang mit den Hörgeräten. Da ich 
nie „normal“ gehört hatte, konnte ich auch nicht wissen, dass 
meine Im-Ohr-Geräte für meinen Hörverlust nicht ausreichten. 

Ein Meilenstein 
Mit 45 Jahren besuchte ich in Salzburg einen mehrjährigen 
Soziallehrgang. Zum Abschluss des Lehrgangs war ein Projekt 
gefordert, in dem wir uns mit einem sozialen Thema auseinan-
dersetzen sollten, das uns unmittelbar betraf. Es dauerte lange 
bis ich innerlich bereit war, meine Schwerhörigkeit als mein 
Thema anzuerkennen. Bis zu diesem Zeitpunkt hatte ich zwar 
sehr oft unter meinem Nichtverstehen und der damit zusam-
menhängenden Ausgrenzung gelitten, aber ich war trotzdem 
überzeugt, gut damit „klarzukommen“. In dieser Zeit traten 
einige ebenfalls betroffene Frauen in meiner Heimatstadt mit 
der Bitte an mich heran, mit ihnen gemeinsam eine Selbsthilfe-
gruppe zu gründen. Nach langem Zögern – ich wollte keines-
falls über meine Schwerhörigkeit definiert werden – sagte ich 
zu. Heute, nach über 20 Jahren, weiß ich, dass dieser Schritt 
ein Meilenstein in meinem Leben war. Der Austausch in der 

Gruppe mit anderen Hörbeeinträchtigten leitete eine Wand-
lung und eine völlig neue Einstellung zu meiner Schwerhörig-
keit ein. War es mir vorher sogar unangenehm gewesen, das 
Wort „schwerhörig“ in den Mund zu nehmen, gelang es mir 
allmählich, meine Hörbeeinträchtigung als einen Teil von mir 
anzunehmen. Auch fand ich in dieser Zeit einen kompetenten, 
einfühlsamen Akustiker, der mich seither begleitet. 
Unsere Selbsthilfegruppe hat im Laufe der Jahre zahlreiche In-
itiativen gesetzt, um mehr Bewusstsein für die Situation hör-
beeinträchtigter Menschen zu schaffen. Wir informier(t)en in 
Gottesdiensten und bei Vorträgen. Zu unserer Freude gelang 
es uns, die Notwendigkeit induktiver Höranlagen überzeugend 
zu transportieren. So konnten wir erreichen, dass in mehreren 
öffentlichen Räumen unserer Stadt und angrenzender Orte In-
duktionsanlagen installiert wurden. Wir treffen uns jeweils am 
zweiten Montag im Monat, auch Angehörige sind willkommen. 
Im offenen Gesprächsklima der Gruppe zu spüren und erleben 
zu dürfen „Ich bin nicht allein“, trägt sehr dazu bei, den eigenen 
Selbstwert zu stärken. Von entscheidender Bedeutung empfinde 
ich jedoch das Zusammengehörigkeitsgefühl und das gegensei-
tige Vertrauen, das in diesen vielen Jahren in der Gruppe wach-
sen konnte und das uns auch ermöglicht, über Missverständnis-
se zu lachen und uns selbst nicht allzu wichtig zu nehmen.

Leben mit 
Retinitis 

Pigmentosa

G emeinsam mit Obmann Dr. Alexander Niederwimmer 
ist meine gegenwärtige Hauptbeschäftigung Obmann-
Stellvertreterin des Blinden- und Sehbehindertenver-

bandes Oberösterreich (BSVOÖ). Mit etwa 27 Jahren wurde 
meine Augenerkrankung Retinitis Pigmentosa entdeckt, die 
mich vor zehn Jahren total erblinden ließ. Den Blindenver-
band lehnte ich vorerst ab. „Da gehöre ich nicht hin, die sind 
ja fast alle blind", so dachte ich. Nach und nach lernte ich, ins-
besondere durch viele Gespräche mit Betroffenen, aber auch 
durch die vielen Aktivitäten und Unterstützungen durch den 
Verband, den Umstand meiner Blindheit zu akzeptieren. Es 
war kein leichter Weg, denn die Erkrankung betraf ja nicht 
nur mich, sondern auch mein persönliches Umfeld. Sehr viel 
Mut und die Bereitschaft, alles neu zu erlernen waren nötig, 
um wieder selbstständig leben zu können. Ich versuche, das 
Leben so anzunehmen, wie es sich mir präsentiert. Mit meiner 
Blindenführhündin Lilo an meiner Seite lebe ich ein anderes, 
aber erfülltes und glückliches Leben.

Wertvolle Unterstützung für blinde Menschen
Primär geht es um die betroffenen Menschen! Die Erstgesprä-
che mit Betroffenen und ihren Angehörigen stellen einen ganz 
wichtigen Aspekt in der Beratung durch den BSVOÖ dar. Wer 
kann in solchen Situationen versuchen zu erklären, dass das 
Leben auch als Mensch mit Seheinschränkung schön und le-
benswert ist, wenn nicht eine Betroffene/ein Betroffener? Ge-
meinsam werden die notwendigen Anträge für Förderung, Un-
terstützung und dergleichen gestellt. Darüber hinaus erfolgen 
im Zuge des Gespräches auch Informationen, welche weiteren 
Unterstützungsmöglichkeiten für den Einzelfall bestehen. Ver-
netzung ist ein ebenso wichtiger Aspekt: Es gibt eine Reha-
Maßnahme für blinde- und sehbehinderte Menschen, Spezial-
firmen für Hilfsmittel usw. Die Technologisierung machte sich 
auch im Bereich der Blindenhilfsmittel bemerkbar, beispiels-
weise unterstützen Computer und Handys mit Sprachausgabe, 
sprechende Uhren sowie Fieberthermometer unser Leben als 

blinde bzw. sehbehinderte Menschen in den verschiedensten 
Lebensräumen. Bei uns im Haus ist auch immer was los, ein 
breites Spektrum an Angeboten, wie etwa Kulturtreffs, Ausflü-
ge, Kegeln, Yoga, Sauna, Dart für Blinde usw.  Die Aufklärung 
der Öffentlichkeit darf nicht zu kurz kommen wie etwa durch 
das Projekt „Frühstück im Dunkeln“. Auch Schulklassen besu-
chen uns und sind sehr wissbegierig: Wie geht denn das, ohne 
Augen, die funktionieren? Warum klackern Ampeln? Was be-
deuten die Rillen am Bahnhof? Wie findet ein sehbehinderter 
Mensch in öffentlichen Gebäuden den Portier, sodass ihm wei-
tergeholfen werden kann? Darüber hinaus sind wir bei Tagen 
der Begegnung und Tagen der Inklusion vor Ort und erklären 
und klären soweit möglich auf. 
Die Arbeit im Blindenverband wird großteils ehrenamtlich 
gemacht – eine umfangreiche, wunderschöne, erfüllende Auf-
gabe, die Menschen auch oftmals an den Rand des Machbaren 
bringt. Es ist schön, die Hand zur Hilfe reichen zu können. 
Obwohl es nicht immer gelingt, ist es ein wunderbares Ge-
fühl und ein Geschenk, wenn die Mitglieder durch die Gänge 
„rattern", voller Elan und Konzentration, voller Freude, den 
Weg von der Straßenbahn bis zu uns ins Vereinshaus geschafft 
zu haben – und dann ganz einfach lachen und stolz auf sich 
selbst sind. 

TEXT: SUSANNE BREITWIESER

            Durch viele Ge-
spräche mit Betroffenen 
lernte ich, den Umstand 
meiner Blindheit zu 
akzeptieren.“

Susanne Breitwieser, Obmann-Stellvertreterin 
Blinden- und Sehbehindertenverband OÖ

Infos & Kontakt: BSVOÖ | Tel.: 0732 652296 - 0 | E-Mail: office@blindenverband-ooe.at | www.blindenverband-ooe.at
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            Ein hörbeeinträch-
tigter Mensch bleibt trotz  
aller technischen Hilfs-
mittel ein Mensch mit be-
sonderen Bedürfnissen!“

Waltraud Krenn, „DazugeHÖREN“ – Selbsthilfe-
gruppe für Hörbeeinträchtigte Braunau

Infos & Kontakt: Waltraud Krenn | Tel.: 07722 68074 | E-Mail: traudi-krenn@ktv-one.at 

Anschreien 
bringt 
nichts!
TEXT: WALTRAUD KRENN
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M it 15 Jahren hatte ich meinen ersten Alkoholrausch
und war sehr stark nikotinabhängig. Mit 16 waren 
viele meiner Freunde extreme Fußballfans mit der 

Vorliebe zur „dritten“ Halbzeit. Gelernt habe ich zu dieser Zeit 
den Beruf Maurer, aber ich arbeitete eigentlich nur für meine 
Wochenenden. Diese bestanden hauptsächlich aus Alkohol, 
dem Besuch von Fußballstadien und Schlägereien. Mit 19 Jah-
ren folgte meine erste Gerichtsverurteilung wegen Körperver-
letzung – das kostete mich insgesamt rund 11.000 Euro. Zudem 
wusste ich nicht, dass ich unter Depressionen litt und daher 
auch beziehungsunfähig war. Mit 20 Jahren kam ich dann das 
erste Mal in Kontakt mit harten Drogen, die da waren Amphe-
tamine, MDMA, Kokain, Speed, Crystal Meth, Mescalin, Ke-
tamin, Tilidin, Mephedron u. v. m. Die Drogen gaben mir das 
Gefühl, wertvoll, beliebt, schön, klug und unzerstörbar zu sein. 
Wäre es nach mir gegangen, ich wäre sieben Tage 24 Stunden 
lang high gewesen. Außerdem hatte ich immer wieder Geldpro-
bleme: Zum einen weil ich sehr schlecht mit meinen Finanzen 
gewirtschaftet habe und zum anderen weil fast alles in Drogen 

und Alkohol floss. In meiner Arbeit war ich gezwungen nüch-
tern zu sein. Das war für mich die Hölle auf Erden: Meine De-
pressionen wurden immer stärker und es schlich sich eine Psy-
chose ein, die sich in Verfolgungswahn zeigte. Die Sehnsucht 
nach dem „Highsein“ und dem Tod wurde immer massiver.

Ein Hilferuf!
Ich teilte mein Leid mit FreundInnen, die keine Drogen konsu-
mierten. Sie erklärten mir, dass ich psychisch krank sei und in 
der Psychatrie Hilfe bekommen kann. Ich wollte das erst nicht 
wahrhaben, doch irgendwann kam die Einsicht: Ich lies mich 
einliefern. Mir wurde erklärt, dass ich drogen- und alkoholab-
hängig bin. Ich fing an zu lachen und meinte nur: „Sie genießen 
ihr Glas Wein am Abend und ich mein Kokain am Wochenen-
de.“ Ich hatte die naive Vorstellung, dass eine süchtige Person 
unter der Brücke wohnt und obdachlos ist. Irgendwann kam 
langsam die Erkenntnis: Ich musste mir doch eingestehen,  dass 
ich ein Suchtproblem habe. Nach der Behandlung mit drei ver-
schiedenen Psychopharmaka schickten sie mich nach Hause.

Einige Wochen später bekam ich einen Platz in der Therapiesta-
tion Pressbaum. Dort hielt ich es nicht lange aus und brach die 
Therapie nach fünf Wochen ab. Ich dachte, wenn ich brav ar-
beiten gehe und am Wochenende zuhause bleibe, dann schaffe 
ich das bestimmt. Was natürlich nicht lange gut ging – darum 
ließ ich mich wieder in die Psychatrie einweisen. Dort war ich 
etwa zwei Monate und lernte meine damalige Freundin ken-
nen. Sie gab mir die Kraft,  nüchtern zu sein und ich bekam 
wieder Lebensfreude. Als, wie alle meine damaligen Beziehun-
gen, auch diese wieder vorbei war, gab es keinen nüchternen 
Tag mehr – bis zum 28. Jänner 2012, 23:00 Uhr, minus zehn 
Grad Celsius: Ich hatte drei verschiedene Psychopharmaka, ein 
Gramm Crystal Meth, jede Menge Marihuana und ungefähr 
zehn Tropfen Mescalin intus. Als ich mit nacktem Oberkörper
durch die Gegend lief und schrie: „Ist das alles? Nur hackeln 

und dicht mochn?", riefen die NachbarInnen die Polizei. Zum 
Glück war zufällig auch mein besorgter Bruder da und rief die 
Rettung. Die Sanitäter überredeten mich fast eine Stunde lang, 
ins Krankenhaus mitzukommen. Schlussendlich fuhr ich mit 
und verhielt mich sehr unangemessen: Ich weckte grundlos die 
anderen PatientInnen und erschwerte den ÄrztInnen ihre Ar-
beit. Daraufhin betäubten sie mich mit Spritzen, gurteten mich 
an die Trage und ich wurde für 24 Stunden in der „Geschlosse-
nen“ eingesperrt. Ich ließ mich in die offene Anstalt überweisen 
und bin freiwillig eine Woche geblieben. Am 21. Februar 2012 
begann ich meine zweite Langzeittherapie, die ich 19 Mona-
te durchzog. In der Therapiezeit fand ich meinen Glauben zu 
Gott, wodurch ich meine Kraft erlangte, nüchtern zu bleiben. 

Mein neues Leben ohne Alkohol
Nach der Therapie schloss ich meine Lehre ab, machte mei-
nen Führerschein und fing in der Voest Alpine zu arbeiten an. 
Mit Freunden gründete ich den Verein „Hoffnung Für Jeden“. 
Seit 2013 benötige ich auch keine Psychopharmaka mehr. 2014 
machte ich über das Blaue Kreuz meine Ausbildung zum Sucht-
berater und lernte gleichzeitig meine Frau kennen. Heute lebe 
ich glücklich verheiratet mit zwei Kindern in Breitenaich. Dort 
bauen wir mit FreundInnen einen stillgelegten Bauernhof  um, 
wo wir ein betreutes Wohnen für Menschen errichten möchten, 
die verlernt haben selbstständig zu leben. Ich bin seit acht Jah-
ren clean und mache neben meiner Arbeit eine Ausbildung zum 
Diplomierten Psychologischen Berater über CLS. 2019 gründete 
ich über das Blaue Kreuz die Selbsthilfegruppe für Substanzab-
hängige in Eferding. Wir treffen uns alle zwei Wochen an einem 
Mittwoch von 18 bis 20 Uhr. Die Gruppe ist zwar klein,  aber 
fein: Die Gespräche sind offen und persönlich, es gibt keine Ta-
buthemen. Wir nehmen uns so, wie wir sind und legen großen 
Wert auf gegenseitige Wertschätzung.

           Es war der 28. Jän-
ner 2012 23:00 Uhr, minus 
zehn Grad Celsius: Ich hat-
te drei verschiedene Psy-
chopharmaka, ein Gramm 
Crystal Meth, jede Menge 
Marihuana und ungefähr 
zehn Tropfen Mescalin 
intus. Mit nacktem Ober-
körper lief ich durch meine 
Nachbarschaft und schrie: 
Ist das alles? Nur ‚hackeln 
und dicht mochn‘?"

Daniel 
Heimerl, 
Selbsthilfe-
gruppe für 
Substanz-
abhängige
Eferding

Mein Leben – 
eine Achterbahn
TEXT: DANIEL HEIMERL
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Mein Weg zur Selbsthilfe

Infos & Kontakt: BKÖ Selbsthilfegruppe für Alkohol-, Drogen- und Medikamentenabhängige Eferding | 
Daniel – Tel.: 0660 4893 211 | E-Mail: hoamal.daniel@gmx.at | www.blaueskreuz.at→Selbsthilfegruppen→OberösterreichFO
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A ls ich mit dem Trinkverhalten meines Mannes nicht 
mehr zurechtkam, habe ich durch telefonischen Kon-
takt zu den Anonymen Alkoholikern erfahren, dass es 

Al-Anon für Angehörige gibt. Bevor ich zu den Al-Anon-Fa-
miliengruppen kam, habe ich alles Mögliche und Unmögliche 
versucht. Dazu gehörte unter anderem:
• Das Bemühen, meinen Mann zu ändern – ich habe alles

daran gesetzt, ihn „trockenzulegen“ und ständig versucht,
ihn zu kontrollieren und zu manipulieren – um ihn auf den
„richtigen“ Weg zu bringen.

• Nach versteckten Flaschen zu suchen und den Alkohol aus-
zuschütten oder wegen des Trinkens zu nörgeln bzw. mit
ihm zu debattieren – auch wenn er betrunken war!

• Das Decken seines übermäßigen Trinkens nach außen – die
Scham war alltäglich gegenwärtig -, aber auch mich aus falsch
verstandener Fürsorge um ihn und seine Belange zu kümmern.

Tiefe Verzweiflung und große Dankbarkeit
Ich wusste nicht mehr weiter und war sehr verzweifelt. Ich hatte 
nicht die Erfahrung und das Wissen, dass Angehörige, Freun-
dInnen, Verwandte und auch ArbeitskollegInnen unter den 
Folgen der Suchtkrankheit Alkoholismus leiden. Mir war nicht 
klar, dass Alkoholismus, unabhängig von Einkommen, sozia-
lem Status oder Prominenz, jede Familie treffen kann. Als ich 
zu den Treffen der Al-Anon-Familiengruppen kam, war es sehr 
erleichternd für mich zu hören, dass Alkoholismus eine Krank-
heit ist, an der ich nicht schuld bin und die viele Menschen  be-
trifft, auch wenn nicht darüber geredet wird. Die Anonymität 
war mir damals sehr wichtig, weil ich mich ja sehr geschämt 
habe, mit einem Alkoholiker verheiratet zu sein und ihn „nicht 
in den Griff zu bekommen“. Die Sicherheit, dass nichts nach 
außen dringt, machte es mir möglich, in den Meetings (Tref-
fen) frei zu sagen, was mir auf dem Herzen lag. Ich bekam 
keine wohlmeinenden Ratschläge. Ich durfte meinen Weg fin-
den, meine Entscheidungen treffen – in der Zeit, die ich dafür 
brauchte. Ich lerne durch das Zuhören und Vorleben von ande-
ren Angehörigen, wie sie mit dem Problem Alkoholismus leben 
oder gelebt haben. Durch die gegenseitige Hilfe bei Al-Anon 
war ich nicht mehr alleine und lernte andere, gesunde Verhal-
tensweisen sowie neue Wege zu gehen. Ich konnte erkennen, 
dass keine Situation wirklich hoffnungslos ist, unabhängig da-
von, ob der Alkoholiker noch trinkt oder nicht. Ich lernte, auf 
mich zu achten, meine Gefühle wahrzunehmen, mich wichtig 
zu nehmen und wieder Freude am Leben zu haben. 

Al-Anon-Familiengruppen 
Die Al-Anon-Familiengruppen sind eine weltweit anerkannte 
Selbsthilfegruppe für Menschen, deren Leben durch das Trin-
ken eines anderen beeinträchtigt wird oder wurde. 1951 in den 
USA aus den Anonymen Alkoholikern hervorgegangen, bie-
tet Al-Anon seit 1975 auch in Österreich Selbsthilfegruppen 
an. Ihre Aufgabe ist es, den Angehörigen von Alkoholkranken 
Trost und Hilfe anzubieten. Die Al-Anon-Familiengruppen 
(VON Angehörigen – FÜR Angehörige) stehen allen Ehefrau-
en, Ehemännern, Kindern, Eltern, Geschwistern, FreundInnen 
und ArbeitskollegInnen von Alkoholkranken offen. Es gibt kei-
ne Mitgliedsbeiträge oder Teilnehmerlisten, keine Wartezeiten 
und keine Anmeldung. Die Anonymität aller Hilfesuchenden 
wird sichergestellt. Kinder und Jugendliche nutzen diese Mög-
lichkeit in Alateen (Al-Anon Teenager). Die Alateen-Gruppen 
sind ein Teil der Al-Anon-Familiengruppen und arbeiten nach 
den gleichen Prinzipien. 

lichtblick

Eine Al-Anon erzählt

            Al-Anon habe ich ‚gesucht und 
gefunden‘! Bevor ich zu den Al-Anon- 
Familiengruppen kam, war die Scham 
alltäglich gegenwärtig. Ich habe alles 
Mögliche und Unmögliche versucht, um 
meinen alkoholkranken Mann wieder 
auf den ‚richtigen‘ Weg zu bringen.“

Miriam, Al-Anon-Familiengruppe

Infos & Kontakt: Al-Anon | Tel.: 0676 9388 856 | E-Mail: kontakt.mitte@al-anon.at | www.al-anon.at

September 2020
JAHRE

Mein Weg zur Selbsthilfe

TEXT: MIRIAM

D en ersten Kontakt mit dem Begriff „Selbsthilfegruppe“ 
hatte ich im Jahr 2007. Nach einer schweren psychi-
schen Krise riet mir der behandelnde Arzt, den Besuch 

einer Selbsthilfegruppe in Betracht zu ziehen. 

Gründung einer Selbsthilfegruppe 
Unsere Gruppe „Bipolare Störung“ in Wels besteht seit Febru-
ar 2008. Mittlerweile sind zwölf Jahre vergangen und ich gehe 
immer noch zu den Abenden. Einige TeilnehmerInnen aus 
der ersten Stunde sind nach wie vor mit dabei, mit anderen 
gibt es zwischendurch und sporadisch telefonischen Kontakt. 
Wir treffen uns jeden ersten Dienstag im Monat um 19 Uhr 
in entspannter und optimistischer Runde, seit Februar 2020 
im „FreiRaumWels“ in der Welser Altstadt Nr. 8. Die Grup-
pe besteht in der Regel aus fünf bis acht Personen (w/m) aller 
Altersgruppen. Alle Informationen werden vertraulich, wert-
schätzend und anonym ausgetauscht. Selbstverständlich haben 
sich auch Freundschaften entwickelt, die Anonymität hebt sich 
dadurch auf. Das geschieht aber alles aus Freiwilligkeit. „Neu-
ankömmlinge“ brauchen vor dem ersten Schritt nicht hadern: 
Alle Erzählungen und Krankengeschichten bleiben innerhalb 
der Gruppe. Angehörige von Betroffenen können nicht mit da-
bei sein. Der Grund dafür ist, dass sich viele TeilnehmerInnen 
nicht vor „Nichtbetroffenen“ outen wollen, da der Stigmatisie-
rungsgrad bei psychischen Erkrankungen sehr hoch liegt. Die 
Lebensgeschichten wirken für jene, die diese Empfindungen 
und Mischzustände nicht schon einmal selbst erlebt haben, 
zum Teil auch sehr „skurril“ . 

Persönliche Erfahrungen 
Die vielen Lebensgeschichten, die ich erleben durfte, haben 
meine Sicht auf die Welt verändert. So viele Schicksale, so viel 
Leid bei Betroffenen und Angehörigen lassen mich nachdenk-
licher und demütiger werden. Und geben mir zugleich die Zu-

versicht, dass man nach Krisen wieder „herauskommt“. Ein 
Schwerpunkt hat sich herauskristallisiert, nämlich, „wie erken-
ne ich aufkommende Episoden und wie kann ich rechtzeitig ge-
gensteuern?“ Das ist ja genau das Heimtückische an dieser Er-
krankung, wenn man „mittendrin“ ist, ist es oft schon zu „spät“ 
und meist dauert eine Behandlung dann auch länger. Und ge-
nau das habe ich gelernt: Signale zu erkennen und rechtzeitig 
zu handeln. So wie andere auch, und das gibt Zuversicht.

Was ich mir wünsche? 
Dass uns FachärztInnen mehr Betroffene schicken, die auch 
zusätzlich zur Behandlung etwas machen wollen. Davon gäbe 
es einige, doch der Informationsfluss ist fast nicht vorhanden. 
Ich traue mich zu behaupten, dass die TeilnehmerInnen unse-
rer Gruppe einen ungemeinen Erfahrungsschatz haben – und 
diesen geben wir gerne weiter. Einzig und allein steht uns der 
Dachverband Selbsthilfe OÖ zur Seite, dieser dafür professio-
nell. Auch möchten wir in Zukunft TherapeutInnen, Apothe-
kerInnen, ÄrztInnen und andere einladen, zu interessanten 
Themen einen Vortrag zu halten.

TEXT: GEORG

            Menschen mit einer bipolaren 
Störung (früher bekannt als manisch-
depressive Erkrankung ) leben mit 
extremen Emotionen. Die Stimmung 
wechselt zwischen  ‚himmelhoch 
jauchzend‘ und ‚zu Tode betrübt‘.“

Georg, Selbsthilfegruppe Bipolare Störung Wels

Bipolar –
ein Leben in 

Extremen
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Infos & Kontakt: Multiple Sklerose Gesellschaft OÖ – Regionalclub Linz und Umgebung | 
Ferdinand Keindl | Tel.: 0699 1012 4336 | E-Mail: feke.ms@drei.at | www.msges-ooe.at

TEXT: FERDINAND KEINDL

N ach vielen Jahren ohne korrekte Diagnose wurde bei
mir im Alter von 43 Jahren Multiple Sklerose (MS) 
festgestellt. Ich musste bereits mit den schweren Fol-

gen der Krankheit leben und hatte schon einen Teil meiner 
Mobilität eingebüßt. Erst nachdem die Krankheit diagnos-
tiziert worden war, konnten entsprechende Rehabilitations-
maßnahmen eingeleitet werden. Dass ich heute, mehr als 30 
Jahre später, einen relativ normalen Alltag ohne Rollstuhl le-
ben kann, verdanke ich einer Kombination aus guter ärztlicher 
Versorgung, Disziplin in der Ausübung körperlicher Aktivität, 
einer positiven Lebenseinstellung, der Unterstützung meiner 
Familie und nicht zuletzt dem Austausch mit Gleichbetroffe-
nen. Darüber hinaus sind die Aufenthalte auf der MS-Station 
im Salzkammergut Klinikum Bad Ischl für mich sehr hilfreich.

Anlaufstelle für MS-PatientInnen
1979 wurde die Multiple-Sklerose-Gesellschaft Oberösterreich 
gegründet und in weiterer Folge der MS-Regionalclub Linz 
und Umgebung. Seit dem Jahr 1990 stehe ich dem Club als Ob-
mann zur Verfügung – mit dem Ziel zu helfen, so gut es eben 
geht und die betroffenen PatientInnen bestmöglich zu unter-
stützen, wie etwa durch die Gestaltung von monatlichen Club-
treffen. MS-PatientInnen sind sehr gefährdet sich zu isolieren. 
Für mich ist es ein ganz besonderes Anliegen, die Betroffenen 
aus der Isolation „herauszuholen“: Bei unseren Clubtreffen 
wird gemalt, gebastelt, getöpfert, gesungen und vieles andere 
mehr – also alles, was Freude macht. Zudem werden interes-
sante Vorträge von ÄrztInnen, psychologische Beratung, aber 
auch Rechtsauskünfte und andere auf die Krankheit MS bezo-
gene Themen angeboten. Um die körperliche Fitness aufrecht-

zuerhalten, organisiert der MS-Regionalclub ein wöchentli-
ches Gruppenturnen mit ausgebildeten TherapeutInnen. Auch 
gemeinsame Aktivitäten kommen bei uns trotz Einschränkung 
der Mobilität nicht zu kurz. Eine „Spitzenveranstaltung“ und 
sehr beliebt ist der jährliche Ausflug: Wir fahren mit einem 
Spezialbus, der mit einer hydraulischen Hebebühne für sieben 
Rollstühle und 33 gehfähige Personen ausgestattet ist. 
Meine ehrenamtliche Tätigkeit als Landes- und Regionalob-
mann bereitet mir noch immer Freude und ich bin sehr dank-
bar, dass ich trotz meiner unheilbaren Krankheit ein gutes und 
selbstbestimmtes Leben führen kann.

           Viele Fragen waren 
in meinem Kopf: Ist MS 
heilbar? Wie verläuft die 
Erkrankung? Wie wird 
meine Familie mit der Be-
lastung zurechtkommen?
Mir wurde sehr schnell 
klar: Ich muss mich mit 
der Krankheit ausein-
andersetzen, mich neu 
orientieren und lernen, 
so gut wie möglich da-
mit zu leben.“

Ferdinand 
Keindl, 
Landes- &
Regional-
obmann
MS-Gesell-
schaft OÖ

 Gut leben 
mit MS – 

geht das?

Lebensqualität 
durch Bewegung
TEXT: DANUTA HUBER

Vor 63 Jahren wurde ich als drittes Kind und „pumperl-
g´sundes“ Mädchen in eine intakte Familie geboren. 
Im Laufe der Zeit klagte ich bei Spaziergängen über 

Schmerzen in beiden Schienbeinen. Fälschlicherweise wur-
de Rheuma vermutet und meine Beine wurden erfolglos mit 
Salben behandelt. Die Schuljahre vergingen, es folgten die be-
rufliche Ausbildung, die Heirat, die Geburt des ersten Kindes, 
der Hausbau und die Geburt des zweiten Kindes. Erst im 33. 
Lebensjahr wurde bei mir eine beidseitige Hüftdysplasie mit 
totalem Knorpelverlust diagnostiziert. Um die Diagnose ver-
ständlicher zu formulieren, sagte der Hausarzt: „Ihre beiden 
Hüftgelenke sind wie bei einer 80-jährigen Frau, also kaputt." 
Einige Operationen mit Beckenkorrektur und der spätere Ein-
satz von Hüftprothesen sowie unzählige Kuren und Physiothe-
rapien folgten. Damals wurde mir klar, dass meine Gelenke 
nur mit einer stabilen Muskulatur funktionieren und dadurch 
einen aufrechten Gang ermöglichen und ich meine schwache 
Muskulatur nur mit einem starken Willen und eisernem Trai-
ning ausgleichen und aufbauen kann. Da ich als „Grenzgän-
gerin“ in Deutschland arbeitete, schloss ich mich der aktiven 
Gruppe der Deutschen Rheuma-Liga an. Nach 17 Jahren been-
dete ich meine Arbeit in Deutschland und damit einhergehend 
auch die wöchentliche Krankengymnastik. Zu meiner großen 
Verwunderung fand ich in Österreich keine ähnliche Alterna-
tive. Dann entdeckte ich Selbsthilfegruppen – jedoch alle weit 
entfernt und keine thematisch passend. 
Nach neunmonatigen Vorbereitungsarbeiten gründete ich die 
Selbsthilfegruppe „Schmerz-Freie-Bewegung“. Der Anfang war
alles andere als einfach. Fast alle PhysiotherapeutInnen waren 
ausgebucht und sie für die Zusammenarbeit mit der Selbst-
hilfegruppe zu begeistern sowie einen passenden Raum mit 

der richtigen Ausstattung zu finden, benötigte viel organisa-
torischen Aufwand. Aber die Mühe hatte sich gelohnt: Am 
13. Oktober 2015 konnten wir unser erstes Treffen mit akti-
ver Gruppengymnastik unter therapeutischer „Aufsicht“ in
Antiesenhofen, einer kleinen Landgemeinde mit 1.100 Ein-
wohnerInnen, starten. Mittlerweile haben 25 Personen an
der Krankengymnastik teilgenommen. Einige haben zu we-
nig Geduld mit sich selbst und andere kommen zu „spät“, da
das fortgeschrittene Krankheitsstadium die Teilnahme an der
Gruppengymnastik nicht mehr erlaubt. Aber ein harter Kern
an Mitgliedern gibt der Gruppe Stabilität. Ganz allgemein ist
unsere Lebensqualität gestiegen. Wir achten bewusster auf un-
sere Haltung und die kontrollierten Bewegungen sind leichter.
Außerdem funktioniert das Miteinander sehr gut. Wir haben
Spaß und auch die Lachmuskeln kommen nicht zu kurz.
Immer wieder erhalte ich erfreuliche Rückmeldungen unse-
rer  Mitglieder wie beispielsweise: „Nach meinem Schlaganfall
fühle ich mich in der Gruppe gut aufgehoben und schöpfe neue 
Kraft, auch für die Seele. Ich kann mir mein Leben ohne die
gemeinsamen wöchentlichen Trainingseinheiten nicht mehr
vorstellen“ oder auch „Meine kranken Kniegelenke schmerzen
seltener und ich merke, dass das Gewebe rundherum bewegli-
cher und stärker geworden ist“.

Infos & Kontakt: Danuta Huber | Tel.: 07759 5137 | E-Mail: aon.913531808@aon.at

           Die Beurteilung 
meines Arztes war bitter: 
Ihre beiden Hüftgelenke 
sind wie bei einer 80-jäh-
rigen Frau, also kaputt. “

Danuta Huber, Selbsthilfegruppe „Schmerz-Freie-
Bewegung“, Antiesenhofen, Bezirk Ried im Innkreis
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Mein Weg zur Selbsthilfe

M it 32 Jahren hatte ich Dickdarmkrebs, ein frühes Sta-
dium, die operative Entfernung des Darmes reichte, 
keine Chemo. Mit 46 Jahren bekam ich Eierstock-

krebs, leider ein späteres Stadium. Dementsprechend war auch 
die Rezidivgefahr viel größer. Eine langwierige Behandlung 
war angesagt: Zwei Operationen und Chemo. Der Schock 
war bei beiden Erkrankungen groß. Durch die langwierige 
Behandlung (acht Monate), in der ich immer „mitten in der 
Krebserkrankung“ war, war es für mich natürlich wesentlich 
schwieriger, einen Alltag außerhalb der Krankheit zu leben. 
Ich holte mir damals psychotherapeutische Unterstützung, 
aber im Nachhinein gesehen, wäre eine Selbsthilfegruppe für 
mich in beiden Fällen etwas sehr Hilfreiches gewesen. 

Trotzdem gut leben!
Jetzt, viele Jahre später, leite ich eine Selbsthilfegruppe zum The-
ma „gynäkologischer Unterleibskrebs“. Ich erlebe die Gruppefür 
viele der Teilnehmerinnen immer wieder als sehr hilfreich. Zum 
Beispiel symbolisiert durch den Satz: „Was, du hast das auch ge-
habt?". Zu erleben, dass ich mit dieser Erkrankung nicht alleine 
bin, es Menschen gibt, „die das überleben“ und trotzdem gut 
leben, macht vielen Neubetroffenen Mut und gibt Zuversicht. 
Zusätzlich höre ich von den Betroffenen, wie sie mit dieser Si-
tuation umgegangen sind, was für sie hilfreich war. Ich kann aus 
einem großen Pool von Ideen vielleicht etwas herausfinden, was 
auch für mich passt bzw. kann es mich auf neue Ideen bringen. 
Dieses persönliche Wissen, die direkte Unterstützung, der Aus-
tausch über die Gefühle und Ängste, das Gemeinschaftsgefühl, 
das Verstandenwerden auf einer ganz besonderen Ebene sind 
etwas außerordentlich Wertvolles und Unterstützendes. Auch 
Wissensvermittlung auf fachlicher Ebene durch Aufklärung und 
Information im Bereich der Medizin, Komplementärmedizin, 
Ernährung, Psychologie, Entspannungstechniken, Recht etc. 
wird in der Gruppe gut abgedeckt. Was weniger erwartbar ist 

– wir haben in dieser Gruppe auch viel Spaß. In der Regel sit-
zen wir in sehr entspannter Atmosphäre beisammen. Ich finde
es wirklich schlimm zu hören, dass Angehörige, aber leider zum
Teil auch ProfessionistInnen, nach wie vor den Betroffenen ab-
raten, in eine onkologische Selbsthilfegruppe zu gehen. Begrün-
det mit dem Satz: „Das zieht dich nur ‚runter‘, lauter Todkran-
ke.“ Ganz im Gegenteil! Auch wenn wir manchmal Angst haben 
und nicht wissen, wie es weitergeht: Wir leben, sind berufstätig,
gestalten unsere Freizeit, fahren in den  Urlaub, genießen (viele)
Bereiche unseres Lebens – und darauf schauen wir auch!
Also mein Tipp: Lasst euch nicht aufhalten, kommt und schaut 
euch unsere Gruppe an, bringt die Themen ein, die euch in-
teressieren. Genießt, dass ihr unter Gleichbetroffenen einmal
nichts müsst, auf Verständnis und Mitgefühl trefft und alles
ansprechen könnt, ohne darauf zu achten ob die partnerin/der
Partner das auch verträgt und versteht.

TEXT: BRIGITTE DANIELCZYK

Mit Krebs
leben lernen

           Mein Tipp: Kommt 
und schaut euch unsere 
Selbsthilfegruppe an und 
bringt Themen ein, die 
euch interessieren.“

Brigitte Danielczyk, Selbsthilfegruppe 
Unterleibskrebs Linz

M ein beruflicher Werdegang in der Gastronomie um-
fasst seit 1984 Tätigkeiten in Vier- oder Fünf-Sterne-
Hotels in Kitzbühel, Zürs, Schruns, weiters in Genf, 

Südafrika und auf einem Passagierschiff. Fünfzehn Jahre waren 
meine Frau und ich Pächterin und Pächter von Golfrestaurants 
in Oberösterreich. Durch meine Arbeit war ich häufig sehr ge-
stresst und einem ungesunden Lebensstil ausgeliefert. Im Alter 
von 55 Jahren erhielt ich im Rahmen der jährlichen Gesun-
denuntersuchung aufgrund von steigenden PSA-Werten eine 
Überweisung zu einem Urologen. Die Biopsie ergab, dass ich 
Prostatakrebs habe und operiert werden musste. Damit hatte 
ich wirklich nicht gerechnet, das war ein Schock. Zu dieser Zeit 
war ich als Hotelleiter tätig und nach dem erschütternden Ge-
spräch mit meinem Urologen fuhr ich zur Arbeitsstelle – wir 
wir hatten ein Fest mit rund 1.000 Gästen zu betreuen. Ich war 
natürlich komplett fertig, konnte aber nicht hinausposaunen, 
dass ich heute diesen schlimmen Befund erhalten hatte – ich 
war irgendwie in Trance. Mit großer Ungewissheit wurde ich 
einige Monate später operiert: radikale Prostatektomie. Nach 
der Operation, aber noch im Krankenhaus, erfuhr ich, dass 
ich möglicherweise noch bestrahlt werden muss. Ein weiterer 
Tiefschlag, der sich nach der Enduntersuchung glücklicher-
weise als nicht notwendig herausstellte. 

Eine neue Perspektive 
Im Krankenhaus wurde ich sehr gut betreut und nahm alle In-
formationsquellen des Hauses in Anspruch. Dadurch wurde 
ich auf die Selbsthilfegruppe Prostatakrebs im Ordensklini-
kum Linz (damals noch Barmherzige Schwestern) aufmerk-
sam. Nach meiner Entlassung besuchte ich die Gruppe. Das 
hat mir so viel Halt gegeben und tut mir immer noch gut – 
mittlerweile bin ich Ansprechpartner dieser Gruppe. Unsere 
monatlichen Treffen im Konferenzzentrum im Ordensklini-
kum Linz Elisabethinen dauern rund zwei Stunden und wer-

den von Betroffenen, Interessierten und PartnerInnen von 
Prostatakrebspatienten besucht. Meist sind wir zwischen zehn 
und 15 Personen. Mit Unterstützung der MitarbeiterInnen 
der Kontaktstelle für Selbsthilfegruppen des Ordensklinikums 
organisieren wir interessante Vorträge mit ÄrztInnen, Psy-
chologInnen, SexualberaterInnen, ErnährungsberaterInnen, 
SeelsorgerInnen etc. Es gibt die Möglichkeit, sich mit anderen 
Teilnehmenden auszutauschen. Durch das „Expertenwissen“ 
der Gruppe aus der Perspektive von Betroffenen habe ich in 
den vergangenen fünf Jahren immer wieder Neues erfahren 
dürfen, auch Informationen, die manche ÄrztInnen aus Zeit-
gründen oder sonstigen Gründen nicht mitteilen können oder 
möchten. Besprochen werden zudem Tabuthemen wie Potenz-
störungen nach einer Prostataoperation, wobei sehr viel Wert 
auf Diskretion gelegt wird. 
Meine Operation liegt jetzt fast sechs Jahre zurück. Ich habe 
seitdem einen PSA-Wert von null. Ich wurde durch die  Selbst-
hilfegruppe immer wieder motiviert, meine Erkrankung nicht 
zu verheimlichen, sondern mich damit zu beschäftigen und 
auch andere Männer darauf aufmerksam zu machen, sich Un-
terstützung zu suchen.

Infos & Kontakt: August Thalhammer | Tel.: 0650 8630 783 | E-Mail: august.thalhammer@hotmail.com

Radikale
Prostatektomie

           Bei unseren zwang-
losen Gruppentreffen wird 
viel Wert auf Diskretion 
gelegt, auch Tabuthemen 
werden besprochen.“

August Thalhammer, Selbsthilfegruppe 
Prostatakrebs Linz

TEXT: AUGUST THALHAMMER
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Ein „kleiner“ 
Fehler: Reflux-
nephropathie 

M eine Nieren hatten von Geburt an einen „kleinen“
Fehler, der später als Refluxnephropathie diagnosti-
ziert wurde. Darunter versteht man eine Vernarbung 

der Niere, die durch den Rückfluss des Urins von der Blase in 
den Harnleiter in Richtung Niere verursacht wird. Erste Prob-
leme kamen während meiner Schwangerschaft. Der Blutdruck 
stieg und ließ sich trotz Medikamenten nicht einstellen. Ich 
hatte schlechte Blut- und Harnwerte, überall in meinem Kör-
per sammelte sich Wasser an. Meinem Baby ging es in der 32. 
Schwangerschaftswoche in meinem Körper nicht mehr gut. 
Um mein Kind und mich zu retten, musste dringend ein Kai-
serschnitt durchgeführt werden. David wog bei der Geburt nur 
1,27 Kilogramm und daraus resultierend folgte ein dreimonati-
ger Aufenthalt im Kinderkrankenhaus. Heute – 25 Jahre später 
– ist er ein gesunder, lebensfroher junger Mann!
Einige Wochen nach der Entbindung besserten sich meine
Nierenwerte wieder, sodass ich unter Einhaltung strengster
Diät noch knappe vier Jahre mit meinen eigenen Nieren le-
ben konnte. 1999 funktionierte meine Entgiftung nicht mehr

ausreichend und ich musste mit der Dialysebehandlung be-
ginnen. In den nächsten dreieinhalb Jahren verbrachte ich je-
den zweiten Tag vier bis fünf Stunden im Krankenhaus – ein 
Leben ohne Maschine war nicht mehr möglich. Bei der „Blut-
wäsche“ werden Flüssigkeit und Gifte aus dem Blut gefiltert. 
Alles, was ich trank, lagerte sich in meinem Körper als Was-
seransammlung ab, daher war es notwendig, sehr wenig zu 
trinken. Mit Flüssigkeit waren nicht nur Getränke, sondern 
auch Suppe, Salat, Obst und einiges mehr gemeint. Durst war 
mein täglicher Begleiter. Endlich, nach einer gefühlten Ewig-
keit, die großartige Nachricht – eine passende Spenderniere 
wird transplantiert! Dieses Gefühl ist unbeschreiblich: Ich 
war nervös, hatte Angst, aber auch Hoffnung auf ein Leben 
ohne Dialysemaschine. Die Nierentransplantation verlief ohne 
Komplikationen und nach 21 Tagen Aufenthalt im Kranken-
haus durfte ich nach Hause. Seit mehr als 17 Jahren lebe ich 
mit meiner wunderbaren Spenderniere. Ich habe sie von ei-
nem verstorbenen Menschen annehmen dürfen und bin über-
aus dankbar für dieses Geschenk.
Gleich zu Beginn meiner Krankheit nahm ich bei einem Tref-
fen der Selbsthilfegruppe teil und konnte viele Gleichgesinnte 
kennenlernen. Angesichts ihrer erlebten „Geschichten“ wur-
de mir vieles klarer und verständlicher, auch das Ungewisse 
wurde überschaubarer. Für mich persönlich ist Selbsthilfe ein 
sehr wichtiger und positiver Teil meiner Therapie. Mittler-
weile leite ich im Bezirk Freistadt eine Selbsthilfegruppe mit 
NierenpatientInnen. Wir treffen uns alle zwei Monate zu den 
unterschiedlichsten Aktivitäten – es ist eine Bereicherung für 
uns alle. Beim Verein Niere Oberösterreich bin ich Obmann-
Stellvertreterin. Information, Beratung und Unterstützung 
für Betroffene im nicht unmittelbar medizinischen Bereich ist 
uns sehr wichtig. 

Leben dank 
Über-Kreuz-
Transplantation 
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Mein Weg zur Selbsthilfe

N achdem bei mir vor vielen Jahren eine Niereninsuffizi-
enz – die Nieren funktionieren nur noch eingeschränkt 
oder überhaupt nicht mehr – festgestellt wurde und 

sich mein Gesundheitszustand immer mehr verschlechterte, 
rückte der Zeitpunkt, mit der Dialysebehandlung zu beginnen, 
immer näher. Ich dachte auch vermehrt darüber nach, eine 
Selbsthilfegruppe aufzusuchen. Zu Beginn der Therapie setzte 
ich mein Vorhaben um und war sehr froh über die vielen Tipps, 
den Erfahrungsaustausch, das gegenseitige „Auffangen“ und den 
guten Zuspruch durch die Gruppe. Auch Sorgen und Ängste, 
die man nur unter Gleichbetroffenen verstehen kann, wurden 
besprochen. Ich fühlte mich sofort sehr willkommen.
Da eine Lebendspende von meinem Mann nicht möglich war, 
hatte ich mich mehr oder weniger damit abgefunden, dass ich 
in den nächsten Jahren eine Niere von Eurotransplant bekom-
me. Meine Söhne wollten sich mit der langen Wartezeit nicht 
abfinden und boten an, mir eine Niere zu spenden. Bei  mei-
nem älteren Sohn Manuel ergab die Untersuchung, dass eine 
Lebendspende nicht möglich ist. Bei Andreas kam für mich 
eine Spende aufgrund seiner Jugend nicht in Frage. Trotz allem 
beschäftigte uns die Frage, ob es nicht doch auch andere „Paare“ 
gibt, bei denen eine Lebendspende unter Familienangehörigen 
nicht möglich ist, aber vielleicht mit anderen gleichbetroffe-
nen Paaren. Mein Sohn recherchierte, dass in Wien bereits eine 
„Kreuzspende“ (Cross-over-Transplantation) angeboten wird. 
Nach einigen Untersuchungen überraschte mich Manuel am 
Muttertag 2016 mit der freudigen Mitteilung: Unsere Daten 
wurden in das Computersystem eingespielt, das automatisch 
nach Paaren (Ehepaare, Geschwisterpaare, Mutter und Kind, 
FreundInnen etc.) sucht, die aufgrund ihrer immunologischen 
Struktur in Frage kommen. Am 31. März 2017 gegen Mittag 
kam der Anruf,  ob bei uns alles in Ordnung ist und wir bereit 

sind, am 3. April 2017 zur Aufnahme ins AKH nach Wien zu 
kommen. Endlich war es soweit: Montag Aufnahme und Diens-
tag Operation. Mein Sohn und ich lagen gemeinsam in einem 
Zimmer. Der Operationstag war nervenaufreibend, doch alles 
verlief nach Plan und die Transplantation mit dem anderen Paar 
erfolgte ohne Komplikationen. Dank der Cross-over-Transplan-
tation wurde meine Wartezeit auf ein Spenderorgan bedeutend 
verkürzt. Die logistische Herausforderung: Die Transplantation 
musste zeitgleich stattfinden, alles lief anonymisiert ab, die je-
weiligen SpenderInnen und EmpfängerInnen durften sich nicht 
kennenlernen. Mir wurde ein neues Leben geschenkt und seit-
her hat sich meine Lebenssituation wieder sehr verbessert – ich 
kann wieder ein ganz „normales“ Leben führen.  
Während meines Aufenthaltes im AKH Wien wurde ich von ei-
nigen Mitgliedern der Selbsthilfegruppe kontaktiert. Ich freute 
mich sehr, dass ich nicht in Vergessenheit geraten war und fand 
es einfach toll, bei einer so gut funktionierenden Gruppe dabei-
zusein. Inzwischen leite ich die Selbsthilfegruppe in Wels und bin 
Obmann-Stellvertetreterin beim Verein Niere Oberösterreich.

Infos & Kontakt: Andrea Leitner | Tel.: 0680 1221 778 | E-Mail: leitner-andrea@aon.at |
Verein Niere OÖ (VNOÖ) | Tel.: 0664 4812 790 | E-Mail: ooe@argeniere.at | www.ooe.argeniere.at

Infos & Kontakt: Edith Wilflingseder | Tel.: 0699 1149 2433 | E-Mail: edith.wilf@a1.net |
Verein Niere OÖ (VNOÖ) | Tel.: 0664 4812 790 | E-Mail: ooe@argeniere.at | www.ooe.argeniere.at

TEXT: ANDREA LEITNER TEXT: EDITH WILFLINGSEDER

          Dieses Gefühl ist 
unbeschreiblich: Ich war 
nervös, hatte Angst, aber 
auch Hoffnung auf ein 
Leben ohne Dialyse.“

Andrea Leitner,  Selbsthilfegruppe für 
NierenpatientInnen & Angehörige Freistadt

           Dank der Cross-
over-Transplantation 
wurde meine Wartezeit 
auf ein Spenderorgan 
bedeutend verkürzt.“

Edith Wilflingseder, Selbsthilfegruppe für
NierenpatientInnen & Angehörige Wels
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AGS – selten  
und angeboren

A ls bei mir Anfang der 1990er-Jahre AGS (Adrenogenita-
les Syndrom, eine seltene angeborene Störung der Pro-
duktion des Stresshormons Cortisol in der Nebennie-

renrinde) diagnostiziert wurde, war ich eine junge Frau Anfang 
20. Ich hatte so viele Fragen zum AGS, so viele Unsicherheiten
– aber niemand war da, der mir meine Fragen beantwortete. In
der Sprechstunde beim Gynäkologen oder bei der Endokrino-
login, die übrigens wirklich sehr nett und bemüht waren, erhielt 
ich zwar Basisinformationen, aber die Zeit und der Rahmen für 
ein Gespräch, wie ich es gebraucht hätte, waren nicht da. Und
ich war zu nervös, um Fragen zu stellen. So lebte ich irgend-
wie recht und schlecht mit meiner Diagnose und fühlte mich
so allein. Wo sollte ich bei einer „seltenen Erkrankung“ andere
Betroffene finden? Manchmal hatte ich aus Unwissenheit mei-
nerseits mit Folgen einer falschen Behandlung zu kämpfen,
z.B. als ich aus einem Missverständnis heraus ein Jahr lang mein 
Medikament in viel zu hoher Dosierung einnahm.
Welch ein Meilenstein war es für mich, als ich 1997 zum ersten
Mal Internetzugang hatte, mit klopfendem Herzen in der Nacht 
„AGS“ in eine Suchmaschine eingab und zu meiner großen
Freude eine Selbsthilfegruppe für AGS in Deutschland entdeck-
te. Ich schrieb ein E-Mail an diese Selbsthilfegruppe und bekam 
kurze Zeit später eine Broschüre zugeschickt mit einer netten
Karte dabei. Diese Broschüre hatte dann die Qualität einer „Of-
fenbarung“. Ursachen und Zusammenhänge meiner Erkran-
kung wurden darin gut verständlich erklärt. Ich konnte immer
wieder nachlesen, auf einmal verstand ich so viel! Ich verstand,
warum ich wann meine Medikamente nehmen sollte, warum
eine  Überdosierung jene Probleme machte, die ich am eigenen
Leib erfahren hatte. Ich fühlte mich zum ersten Mal nicht mehr
komplett allein und verlassen mit meiner Erkrankung.

Mein Einstieg in die Selbsthilfe 
Nach dieser „Erleuchtung“ dauerte es weitere zehn Jahre, bis ich 
zu einem Selbsthilfetreffen fuhr. Wieder mein klopfendes Herz 
– wie werden wohl die Leute sein, die ich dort treffe? Wie se-
hen andere Leute aus, die dieses AGS haben? Was erwartet mich 
dort? Das Treffen erstreckte sich über ein ganzes Wochenende.
Ich bekam viele Informationen durch die Vorträge und Gesprä-
che. Ein Schlüsselerlebnis war dann noch beim Abschluss-Mit-

tagessen: Am Tisch schräg gegenüber von mir saß eine junge 
Ärztin, die einen Vortrag gehalten hatte. Ich dachte „jetzt oder 
nie“ und wagte es, ihr noch ein paar meiner persönlichen Fragen 
zu stellen. Sie beantwortete alle mit so viel Freundlichkeit und 
Fachkompetenz, ich war sehr dankbar. Dieses Wochenende war 
für mich der Einstieg in die Selbsthilfe. Die deutsche Selbsthil-
fegruppe suchte jemanden, der für meine Ausprägung des AGS 
Ansprechperson für andere Hilfesuchende sein könnte. Ich hat-
te keine Ahnung von Selbsthilfearbeit– aber ich hatte so stark 
erlebt, wie mir Infomaterial (die Broschüre) und dieses Treffen 
geholfen hatten, dass ich mich entschloss mitzumachen. 
Das war vor gut zehn Jahren. Inzwischen habe ich rund 120 
E-Mail-Adressen von Frauen mit AGS. Mit allen hatte ich ir-
gendwann mal per E-Mail, telefonisch oder persönlich Kontakt.
Durch das gemeinsame Engagement mit Kathi, einer anderen
Österreicherin, die ich in der deutschen Selbsthilfegruppe ken-
nenlernte, entstand im Frühjahr 2017 das Netzwerk AGS Ös-
terreich – eine österreichweite Selbsthilfegruppe für Betroffene
und Eltern von betroffenen Kindern, derzeit  mit Kontaktper-
sonen und Aktivitäten in zwei Regionalgruppen in den Bun-
desländern. Kathi und ich haben so stark erlebt, was Selbsthilfe
bewirkt, welche Kraft darin liegt, wie hilfreich es ist, mit einer
Erkrankung nicht alleine zu sein und welchen Unterschied es
macht, Unterstützung durch eine Selbsthilfegruppe zu bekom-
men. Wir haben ÄrztInnen kennengelernt – so ganz außerhalb
der  Sprechstundensituation. Darum engagieren wir uns jetzt in
der Selbsthilfearbeit – und sind sowas von überzeugt davon!

           AGS wird heute 
durch das Neugebor-
enen-Screening, einem 
Bluttest am dritten 
Lebenstag, erfasst.“

Maria, Netzwerk AGS Österreich

Infos & Kontakt:  Netzwerk AGS Österreich – Regionalgruppe OÖ | 
E-Mail: info@ags-oesterreich.at | www.ags-oesterreich.at

TEXT: MARIA

M eine Beschwerden fingen bereits mit Beginn der ers-
ten Regel an – im jungen Alter von zehn Jahren. Star-
ke Regelschmerzen waren Standard und wurden als 

„normal“, „das hat jede Frau“ und „stell dich nicht so an“ abge-
tan. Üblicherweise wird in solchen Fällen die Pille verschrieben. 
Auch ich habe mich vier Jahre durchgequält, was zu einer kurz-
fristigen Besserung führte. Aber nach nur einem Jahr wurden 
die Schmerzen mit jedem Zyklus heftiger. Mehrere Pillenwech-
sel und verschiedene ÄrztInnen folgten. Zweimal wurde die 
Möglichkeit einer Endometriose angesprochen mit dem Aber: 
Das wäre nicht tragisch und in meinem Fall eher unwahrschein-
lich. Dann endlich schien die richtige Pille gefunden. Eine Bes-
serung stellte sich für gut vier Jahre ein. Aufgrund der wieder 
steigenden Nebenwirkungen wie häufige Kopfschmerzen, wie-
derkehrende Wassereinlagerungen usw. setzte ich die Pille in 
Rücksprache mit meiner Gynäkologin ab. Das ging etwa zwei 
Jahre gut, aber dann wurden die Schmerzen immer schlimmer, 
außerdem kamen Zysten auf beiden Eierstöcken hinzu.
Nach einigem Hin und Her bekam ich 2015 die Überweisung 
zur Laparoskopie (operatives Verfahren zur Untersuchung des 
Bauchraumes). Bei der Nachbesprechung erfuhr ich, dass die 
Operation soweit gut verlaufen war, allerdings hätte ich suspekte 
Flüssigkeit im Bauchraum – die Diagnose Endometriose wurde 
bestätigt. Auf meine Frage, wie es weitergehe und was die Flüs-
sigkeit bedeute, wurde ich nach zwei Wochen zur Gynäkologin 
bestellt. Leider hatte meine Ärztin keine tieferen Kenntnisse über 
Endometriose und konnte mir nicht weiterhelfen, sie verschrieb 

mir lediglich die Pille für mindestens drei Monate im Lang-
zeitzyklus. Nach zwei Wochen war ich bereits wieder arbeiten 
und mein Körper erholte sich nur langsam von der Operation. 
In den folgenden Monaten musste ich mehrfach zum Arzt, da 
nach Beendigung der Pille im Langzeitzyklus die Regelschmer-
zen enorm zunahmen. Festgestellt wurde, dass eine Zyste – als 
Endometriose-Zyste bestätigt – wieder gekommen war. In den 
darauffolgenden Jahren weiteten sich die Schmerzen auf fast täg-
lich aus. Weitere Nebenerscheinungen wie starke Erschöpfung, 
Immunschwäche, Rückenschmerzen usw. kamen dazu.

Hilfe durch Selbsthilfe
Ich wollte das alles nicht mehr einfach so hinnehmen und fing 
an, mich intensiver mit Endometriose zu beschäftigen. Unter an-
derem stieß ich dabei auf die EVA – Endometriose Vereinigung 
Austria – und ihre Arbeit zur Information, Unterstützung und 
Aufklärung. Zum ersten Mal hatte ich Gelegenheit, mit einer an-
deren Betroffenen zu sprechen und das Gefühl: Wow, endlich je-
mand, der wirklich versteht, wie es mir geht! Ich nahm an einem 
Treffen der Selbsthilfegruppe in Wien teil, von dem ich viel mit-
nehmen konnte: Das Gefühl verstanden zu werden, nicht mehr 
alleine zu sein mit meinen Themen, P roblemen u nd Ä ngsten 
und wie ich mir selbst helfen und was ich probieren kann. Nach 
vergeblicher Suche einer Gruppe in meiner Umgebung ent-
schloss ich mich, selbst eine zu gründen. Unterstützung bekam 
ich von Anfang an von einer Gynäkologin aus dem Klinikum 
Wels, die sich bereit erklärte, für ärztliche Fragen zur Verfügung 
zu stehen. Die Treffen kamen von Beginn an gut an, mit 
jedem Gespräch konnte ich dazulernen, was gebraucht und 
gewünscht wird. Mit der Namensänderung auf „Vernetzungs-
treffen“ war der Weg auch für jene geebnet, die dem Begriff 
„Selbsthilfe“ skeptisch gegenüberstehen. Das Engagement bei 
Endometriose-Österreich hilft mir mit der Erkrankung besser 
umzugehen – so habe ich das Gefühl, nicht machtlos zu sein. 
Jedes Treffen ist eine Bereicherung für mich. Der Austausch 
über Probleme und vor allem der Umgang damit, aber auch 
Tipps sind besonders wertvoll. Es ist schön, wie Zusammenhalt 
und Unterstützung gelebt wird und Freundschaften ent-
stehen. Es erfüllt mich mit Freude und Stolz, wenn ich von den 
Teilnehmerinnen eine durchwegs positive Resonanz bekomme.

Infos & Kontakt: Michaela Kahr | E-Mail: endo.oesterreich@endoe.at | https://endometriose-oesterreich.at/ 

Endometriose – 
und wie weiter?

           Extreme Regel-
schmerzen, aber auch 
Schmerzen beim Sex 
können ein Zeichen von 
Endometriose sein.“

Michaela Kahr, Endo-Vernetzungstreffen Wels 

TEXT: MICHAELA KAHR
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Infos & Kontakt:   www.trauernde-eltern.at

N ach einigen Jahren, in denen ich von Josefine Mülle-
der, der Gründerin der Selbsthilfegruppe, aufgefan-
gen worden war,  beschloss ich, gemeinsam mit einer 

weiteren Mutter, eine eigene Gruppe für Trauer nach Suizid 
anzubieten. Wir treffen uns einmal im Monat für zwei Stun-
den im Haus der Frau in Linz. Unsere Gruppe bietet die Gele-
genheit, andere betroffene Eltern kennenzulernen, die gelernt 
haben, mit diesem Verlust zu leben. Meist beginnen wir mit 
einer mehr oder weniger kurzen Runde, wo gerade besonders 
aktuelle Themen, Befindlichkeiten oder Anliegen besprochen 
werden. Ganz wichtig ist für mich, dass Gefühle zugelassen 
werden und über Schmerz und Trauer gesprochen wird. Bei 
uns wird geweint, aber auch gelacht, wenn wir uns gegenseitig 
von Erlebnissen mit unseren Kindern erzählen. Wir erfahren 
verschiedene Strategien, die uns das Überleben erleichtern. Ich 
achte sehr darauf, dass wir nicht bewerten oder nur vertrösten, 
denn dies erleben wir vermehrt durch Nichtbetroffene.  

Tabuthema Suizid
Leider ist Suizid immer noch ein Tabu, weshalb wir oftmals 
das Gefühl haben, nicht verstanden zu werden. In der Gruppe 
darf jede(r) erzählen und wird gehört. Meine Aufgabe ist es, 
darauf zu achten, dass alle TeilnehmerInnen wirklich zu Wort 
kommen. Wenn jemand weint, achten wir dieses Weinen und 
sind ruhig. Wir erzählen uns, wie wir lernen, mit unserer neuen 
Lebenssituation umzugehen. Ganz besondere Aufmerksamkeit 
lassen wir neuen, frisch betroffenen Eltern zukommen. Wir ge-
ben ihnen Gelegenheit, von ihrem tragischen Schicksal zu er-
zählen, indem wir zuhören. Die heutige Trauerforschung sagt, 
dass die wiederholte Erzählung der Trauergeschichte viel dazu 
beitragen kann, den Verlust nicht zu verdrängen, sondern in 
das Leben zu integrieren. Leider berichten Eltern, dass sie von 
Fachleuten, TherapeutInnen und in öffentlichen Beratungsstel-
len immer noch zum baldigen Loslassen aufgefordert werden. 
Durch den Besuch unserer Selbsthilfegruppe werden die Eltern 

ermutigt, auf ihre Gefühle zu hören und sich nicht drängen zu 
lassen. Die Erfahrungen der länger betroffenen Eltern können 
dazu beitragen, den eigenen Weg zu finden. Um die Treffen in 
unterschiedliche Richtungen zu lenken, überlege ich mir ver-
schiedene Themen oder stelle Möglichkeiten vor, der Trauer zu 
begegnen. Wir sehen uns gemeinsam an, wie die Trauer verlau-
fen kann und wie man auf bereits Erlebtes zurückgreifen kann, 
wenn man wieder einmal ganz zum Anfang zurückgeworfen 
wird. Ebenso bringe ich Kopien von interessanten Artikeln aus 
Zeitungen, aus Büchern oder anderen Medien mit. Auch zu den 
Festen der Familie fehlt ein Kind außerordentlich. Zu besonde-
ren Tagen, wie Geburtstag oder Todestag des Kindes, bekom-
men diese Eltern vermehrt die Gelegenheit, von ihrem Kind 
zu erzählen. Wir zünden Kerzen an und bringen Fotos unserer 
Kinder mit. Es besteht innerhalb der Gruppe ein großes Ver-
trauen und wir durften bereits sehr persönliche Geschehnisse 
der verlorenen Kinder erfahren. Wer will das sonst noch hören? 
Wir tauschen Telefonnummern und Adressen aus, damit wir 
in Kontakt kommen und bleiben. Ich möchte die Hilfe, die ich 
empfangen durfte, weitergeben und bin sehr dankbar, dass ich 
betroffene Eltern/Geschwister begleiten darf.  

TEXT: CHRISTINE BUCHBERGER

           Bald nachdem wir 
unseren Sohn durch 
Suizid verloren hatten, 
begab ich mich auf die 
Suche nach Menschen, 
die Ähnliches erlebt 
haben. In der Selbsthilfe-
gruppe für ‚Trauernde 
Eltern und Geschwister‘ 
fand ich einen Anker-
platz, Verständnis und 
Geborgenheit.“

Christine 
Buchberger, 
Selbsthilfe-
gruppe für 
Eltern nach 
dem Suzid 
eines Kindes
Linz

Suizid, immer 
noch ein Tabu

TEXT: KARIN LAMPLMAIR

M ein Erlebtes wollte ich niemals an die Öffentlichkeit
bringen, sondern mit ins Grab nehmen. Inzwischen 
sind 22 Jahre vergangen: Als junge Mutter von zwei 

Kindern wurde ich mit 29 Jahren trotz Verhütung ungeplant 
schwanger. Ich hatte Ängste, nahm keine Beratung in An-
spruch und ließ einen Schwangerschaftsabbruch durchführen. 
Psychische Probleme kannte ich bis zu diesem Zeitpunkt nicht! 
Doch nach diesem Ereignis verfiel ich in eine tiefe Depressi-
on, die in einem missglückten Selbstmordversuch gipfelte. Auf 
meinem langen und schwierigen Weg fasste ich wieder neuen 
Lebensmut. Dabei begleiteten mich wundervolle Menschen, 
die für mich da waren und mir „seelische erste Hilfe“ leiste-
ten! Die Verzweiflung über den Verlust meines Kindes hatte 
tiefe Spuren in meinem Herzen hinterlassen und ich dachte, 
dass ich nicht das Recht habe, zu trauern. Erst als ich meine 
Trauer zuließ und meinem Kind einen Namen gab – Nadine -,
begann mein Heilungsweg. Ich fing an, offen über Gedanken 
und Gefühle zu sprechen, auch ÄrztInnen und TherapeutIn-
nen erzählte ich meine Geschichte. Daraus entstand das Buch 
„Ich nannte sie Nadine“ und der Wunsch, anderen Menschen 
in einer ähnlichen Situation Mut zuzusprechen. 

„Spuren im Leben“ unterstützt
Eine ungeplante Schwangerschaft und die damit einherge-
henden Überlegungen, einen Abbruch durchführen zu lassen, 
werfen viele Fragen auf. Was ist richtig, was falsch? DIE richtige 
Antwort auf diese Frage gibt es wohl nicht. Allerdings lässt sich 
eindeutig sagen: Es ist zu hundert Prozent richtig, sich mög-
lichst rasch Hilfe und Unterstützung zu holen. Seit fast 20 Jah-
ren unterstützt unsere Arbeitsgemeinschaft „Spuren im Leben“ 
betroffene Frauen. Wir wollen einerseits ermutigen und auch 
aufzeigen, dass jede Frau bereits unbewusst ihr ungeborenes 
Kind schützt. Andererseits soll eine Frau nach einem Abbruch 
nicht allein gelassen werden. Gemeinsam mit ExpertInnen er-

arbeiteten wir die Informationsbroschüre „Schwangerschafts-
abbruch – Information und Hilfe für davor und danach”, kos-
tenlos zu beziehen und auf unserer Website zum Download. 
Die Broschüre umfasst 34 Seiten und bietet neben einem Über-
blick über finanzielle Hilfestellungen und zahlreichen Adressen 
von Beratungsstellen vor allem hilfreiche Beiträge von ÄrztIn-
nen, PsychologInnen und Betroffenen an. Ein großes Anliegen 
ist uns auch die Vernetzung mit Beratungsstellen und all jenen, 
die mit dem Thema in ihrem beruflichen Alltag konfrontiert 
sind. Darüber hinaus ist unsere Selbsthilfegruppe für Frauen 
vor und nach einem Schwangerschaftsabbruch Mitglied im 
Dachverband Selbsthilfe OÖ, wo wir dankenswerterweise ei-
nen Raum für Gruppentreffen nutzen dürfen. 
Immer wieder erhalten wir dankbare Rückmeldungen von 
Frauen, die nach einem Abbruch erfahren, dass sie mit ihrem 
Problem nicht allein sind und ermutigt werden, über ihre Ver-
gangenheit zu sprechen und nicht zu verdrängen, was oft der 
erste Schritt zu einer psychischen Besserung ist.

Infos & Kontakt: Spuren im Leben – für Frauen vor und nach einem Schwangerschaftsabbruch | 
Karin Lamplmair | Tel.: 0664 8143 611 | E-Mail: kontakt@spuren-im-leben.at | www.spuren-im-leben.at

Spuren im 
Leben

           Immer wieder er-
fahre ich durch die Be-
gegnung mit Menschen 
ein wertvolles Geschenk: 
ERMUTIGUNG!“

Karin Lamplmair, Obfrau Verein „Spuren im Leben“
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