Schleswig-Holstein

Wer wir und die Sarkoidose Selbsthilfe App sind

Wir, die Sarkoidose Selbsthilfe Schleswig-Holstein, sind eine Selbsthilfegruppe fur Menschen mit der
seltenen Erkrankung Sarkoidose, einer multi-systemischen Erkrankung.

es viel Arbeit kostet, Patientinnen und Patienten
ausfindigzu machen, und zum anderen einen hohen
medizinischen Aufwand bedarf diese zu behandeln,

E ine seltene Erkrankung bedeutet auch immer, dass

Fur Patientinnen und Patienten ist Selbsthilfe eine
Moglichkeit, Zeit fur Fragen zu haben, und gleichzeitig
eine grofe psychische Entlastung,

Gerade im Bereich der seltenen Erkrankungen be-
deutet Selbsthilfe einen immensen Zeitaufwand. £in
Telefonat mit einem neu diagnostizierten Patienten/
einer neu diagnostizierten Patientin dauert nicht
seiten weit uber eine Stunde. Die Fragen, die bei einem
Arztbesuch meist nicht beantwortet werden konnen,
diz Angste, die die Patientinnen und Patienten um-
treiben und die eingesetzten Medikamente bedurfen
eines hohen und zeitintensiven Beratungs- und Erklar-
aufwands.
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Unser Gesundheitssystem ist fur diese zeitintensiven
fatient*innen nicht ausgelegt und so kommt der Selbst-
hilfe eine besondere Bedeutung zu.

Wir sind als schleswig-holsteinische Selbsthilfegruppe
war die Initiatoren dieser App, aber es treibt uns um,
dass nicht nur die Menschen mit Sarkoidose in
unserem Bundesland versorgt sein konnen, sondern
auch in allen anderen deutschsprachigen Bereichen
Hilfe geboten werden kann. Darum kénnen wir uns auf
die Hilfe und Unterstiitzung anderer Selbsthilfe-
gruppen verlassen.

Es gibt geschatzt 50.000 Patientinnen und Patienten in
Deutschiand und alle zusammen bilden einen riesigen
Pool von Informationen, Wissen und Erfahrung. Wir
brauchen das Rad nicht neu zu erfinden, wir mussen
das Bestehende nur gewinnbringend nutzen.

Mitunserer App, die Terming, Informationen, Forschung
und Chat zusammenbringt, alles datenschutzkonform
und in einem geschitzten Bereich, verbinden wir diese
Menschen.

SARKOIDOSE SELBSTHILFE
SCHLESWIG-HOLSTEIN

werw.sarkoidose-selbsthilfecu

Auf vielen Seiten in der App teilen wir zusatzlich
Informationen, Kontakte, Ubersichten zu Behandlungs-
moglichkeiten, Behanclungszentren und Termine,

Unser Chatbereich ist aufgeteilt in die wichtigsten
Symptombereiche und ermaoglicht einen zielgenauen
Austausch.

Arzt*innen und Therapeut®innen haben auf Anfrage
die Moglichkeit einen eigenen, passwortgeschuizten
Bereich zu nutzen, um sich dort auszutauschen,

Auch die Forschung haben wir zum Teil schon erreicht.
EFin Forschungsprojekt, gemeinsam mit der TU Dort-
mund und der Universitdt Siegen, hat unsere
App auserkoren, um Teil einer Studie zum
digitalen Korperwissen zu sein. Wir haben
uber 1.000 Downioads und konnen (ber 760
Personen per Pushnachricht erreichen.

Nach der jahrlichen Sarkoidase-Tagung in
Amerika 2022 hat sich herauskristallisiert,
dass unsere App schon dort bekannt ist und

daruber im deutschsprachigen Raum viele Menschen
mit Sarkoidose erreicht werden konnen, die an Pro-
jekten zur Entwicklung neuer Medikamente, Behand-
lungsformen und Kooperationen bereitstehen kdnnten,
Auch wird daruber nachgedacht, unsere |dee auf
globale FiiBe zu stellen.

Da wir den Menschen mit Sarkoidose moglichst
barrierearm helfen mochten, ist es uns wichtig, dass
eine Partizipation an den Inhalten und dem Chat
nichts kosten darf. Damit sind die Nutzung und der
Download kostenfrei, Spenden nehmen wir fur die
Betriebskosten gerne entgegen.

Das komplette Projekt wird ehrenamtlich
getragen und keiner der Mithelfenden er-
halt eine Zuwendung. Wir freuen uns uber
jede Unterstitzung auch in Form von Hin-
weisen zu Terminen, Forschung und Info-
texten,

Unsere App ist in den App-Stores kostenfrei
unter Sarkoidose Selbsthilfe zu finden, =
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igladbach rehe:

www.lungenfibrose.de




Sarkoidose-Selbsthilfe per App

Sarkoidose (Morbus Boeck] ist eine seltene entzindliche Erkrankung, die bevorzugt die Lunge,

grundsatzlich aber alle Organe betreffen kann.

ie Erkrankung tritt meist zwischen dem 20, und 40. Lebens-
[.  jahr auf und betrifft hauliger Frauen, Bei Sarkoidose kommt
es zu grofien A gen von Entzind llen (Granulo-
men), die sich als Kndtchen in mehreren Organen bilden kdnnen,
am haufigsten in der Lunge, doch auch weitere Organe kénnen
betroffen sein.

Wer sind wir?
Wir, die Sarkoidose Selbsthille Schieswig-Holstein, sind eine
Selbsthilfegruppe fir Menschen mit der seltenen Erkrankung
Sarkoidose, einer multi-systemischen Erkrankung. Eine seltene
Erkrankung bedeutet auch immer, dass es viel Arbeit kostet,
Patient*innen ausfindig zu machen und zum anderen einen
hohen medizinischen Aufwand bedarf, diese zu behandeln,

Fur Patientnnen ist Selbsthilfe eine Moglichkeit, Zeit fir Fragen
zu haben, und gleichzeitig eine grofie psychische Entlastung.
Gerade im Bereich der seltenen Erkrankungen bedeuter Selbst-
hilfe einen immensen Zeitaufwand. Ein Telefonat mit neu dia-
gnostizierten Menschen dauert nicht selten weit Uber eine Stunde.
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Die Fragen, die bei einem Arztbesuch meist nicht beantwortet
werden kénnen, die Angste, die Patientinnen umtreiben und die
eingeserzien Medikamente bedirfen eines hehen und zeitinten-
siven Beratungs- und Erkldraufwands. Unser Gesundheits-
system ist lir diese zeitintensiven Patientinnen nicht ausgelegt
und so kommt der Selbsthille eine besondere Bedeutung zu.

Wir sind als schleswig-holsteinische Setbsthitfegruppe die Initia-
toren einer App, denn es treibt uns um, dass nicht nur die Men-
schen mit Sarkoidose in unserem Bundesland versargt sein soll-
ten, sondern auch in allen anderen deutschsprachigen Bereichen
Hilfe geboten werden kann.

Es gibt geschatzt 50,000 Patient*innen in Deutschland und alle
zusammen bilden einen riesigen Pool von Informationen, Wissen
und Erfahrung. Wir brauchen das Rad nicht neu zu erfinden, wir
mussen das Bestehende nur gewinnbringend nutzen,

Mit unserer App, die Termine, informationen, Forschung und
Chat zusammenbringt, alles datenschutzkonform und in einem

Fato: iStockcom-Qourtney ¥auting

geschitzten Bereich, verbinden wir diese Menschen. Auf vielen
Seiten in der App teilen wir zusatzlich Informationen, Kontakte,
Ubersichten zu Behandlungsmoglichkeiten, Behandlungszentren
und Termine.

Unser Chatbereich ist aufgereilt in die wichtigsten Symprom-
bereiche und erméglicht einen zielgenauen Austausch. Arzr®in-
nen und Therapeut*innen haben aul Anfrage die Moglichkeit,
einen eigenen, passwortgeschitzten Bereich zu nutzen, um sich
dort auszutauschen.

Nach der jahrlichen Sarkoidose-Tagung in Amerika 2022 hat sich
herauskristallisiert, dass unsere App schon dort bekannt ist und
darlber im deutschsprachigen Raum viele Menschen mit Sarkoi-
dose erreicht werden konnen, die an Projekten zur Entwicklung
neuer Medikamente, Behandlungsformen und Kooperationen
bereitstehen konnten. Auch wird dartiber nachgedacht, unsere
Idee auf globale Fiifle zu stellen.

Da wir den Menschen mit Sarkoidose maglichst barrierearm hel-
len mochten, ist es uns wichtig, dass eine Partizipation an den
Inhalten und dem Chat nichts kosten darf. Damit sind die Nut-
zung und der Download kostenfrei, Spenden nehmen wir fiir die
Betriebskosten gerne entgegen.

Das komplette Projekt wird ehrenamtlich getragen und keiner
der Mithelfenden erhalt eine Zuwendung. Unsere App ist in den
App-Stores kostenfrei unter Sarkoidose Selbsthilfe zu finden. ®

Konlakt

Sarkoidose Selbsthilfe Schleswig-Holstein
Dirk: 04323 923112

Katja: 04329 913878

E-Mall. info@sarkoidose-sh.de

www sarkoidose-selbsthilfe eu

Anzeige

erkannt - auch gut behandelt werden.

Gesundheit tun

Gesicht zelgen - offen (iber Depressionen reden

Mit freundlicher Unterstitzung der Janssen-Cilag GmbH

Depression: Friihzeitig Hilfe in Anspruch nehmen

Elne Depresslon Ist elne psychische Erkrankung, von der jeder funfte Mensch
Im Laufe seines Lebens betroffen Ist. Obwohl sle so haufig auftritt, Ist die
Depresslon elne Erkrankung, Uber die In der Gesellschaft viel zu selten offen
gesprochen wird. Genau darin llegt aber das Problem: Viele Betroffene nehmen
aus Unwissenhelt oder Angst keine Hilfe In Anspruch. Doch das muss nicht
sein, denn Depressionen sind gut erforscht und kdnnen - wenn frilhzeitig

Ene Depression kann jeden treffen. Alter, Beruf, Lebensstil und Bildung spielen
dabei keine Rolle. Kurzfristige Phasen von Traurigkeit oder Niedergeschlagen-
heit gehiren zum Leben dazu. Bei einer Depression verschwinden diese Symp-
tome jedoch nicht von allein. Deshalb sollte eine Depression immer von der
Arztin oder dem Arzt diagnostiziert und behandelt werden. Zur Behandlung
stehen heute moderne Therapiemoglichkeiten mit nevartigen Wirkansatzen
zur Verfugung. Betroffene konnen aber auch selbst viel fur ihre psychische

Um das Bewusstsein fir Depressionen zu starken und den Austausch zu for-
dern, hat Janssen im vergangenen lahr die Initiative .Gemeinsam gegen
Depression” gestartet, Die Initiative mochte Vorurteile abbauen und Uber die
Erkrankung aufkiaren. Auf R Bl i S R I zeigen
Betroffene Gesicht und erzahlen ihre personliche Geschichte. Das Schwmgen
zu brechen und Gesicht zu zeigen, ist zudem erklartes Ziel einer g 3

groen Ausstellung der Initiative anlasslich des World Mental ¥
Health Days vom 8. bis 14. Oktober am Breitscheidplatz in Berlin.
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Sarkoidose-Selbsthilfe per App

Sarkoidose (Morbus Boeck) ist eine seltene
entzindliche Erkrankung, die bevorzugt
die Lunge, grundsatzlich aber alle Organe
betreffen kann.

Wer sind wir?

Wir, die Sarkoidose Selbsthilfe Schleswig-Holstein, sind eine
Selbsthilfegruppe fur Menschen mit der seltenen Erkrankung
Sarkoidose, einer multi-systemischen Erkrankung, Eine sel-
tene Erkrankung bedeutet auch immer, dass es viel Arbeit
kostet Patient*innen ausfindig zu machen und zum anderen
einen hohen medizinischen Aufwand bedarf diese zu be-
handeln (www.sarkoidose-selbsthilfe.eu).

Fir Patient*innen ist Selbsthilfe eine Maglichkeit Zeit fur
Fragen zu haben und gleichzeitig eine grofe psychische Ent-
lastung. Gerade im Bereich der seltenen Erkrankungen be-
deutet Selbsthilfe einen immensen Zeitaufwand. Ein Telefo-
nat mit neu diagnostizierten Menschen dauert nicht selten
weit Uber eine Stunde,

Die Fragen, die bei einem Arztbesuch meist nicht beantwor-
tet werden konnen, die Angste, die Patient*innen umtreiben
und die eingesetzten Medikamente bediirfen eines hohen
und zeitintensiven Beratungs- und Erklaraufwand. Unser Ge-
sundheitssystem ist fiir diese zeitintensiven Patient*innen
nicht ausgelegt und so kommt der Selbsthilfe eine besondere
Bedeutung zu.

Wir sind als schleswig-holsteinische Selbsthilfegruppe die
Initiatoren einer App, denn es treibt uns um, dass nicht nur
die Menschen mit Sarkoidose in unserem Bundesland ver-
sorgt sein sollten, sondern auch in allen anderen deutsch-
sprachigen Bereichen Hilfe geboten werden kann.

Es gibt geschatzt 50,000 Patient*innen in Deutschland und
alle zusammen bilden einen riesigen Pool von Informationen,
Wissen und Erfahrung. Wir brauchen das Rad nicht neu zu
erfinden, wir miissen das Bestehende nur gewinnbringend
nutzen,

Mit unserer App, die Termine, Informationen, Forschung und
Chat zusammenbringt, alles datenschutzkonform und in
einem geschiitzten Bereich, verbinden wir diese Menschen.
Aufvielen Seiten in der App teilen wir zusatzlich Informatio-
nen, Kontakte, Ubersichten zu Behandlungsmaglichkeiten,
Behandlungszentren und Termine,

Unser Chatbereich ist aufgeteilt in die wichtigsten Symptom-
bereiche und ermoglicht einen zielgenauen Austausch, Arzt*-
innen und Therapeut*innen haben auf Anfrage die Moglich-
keit einen eigenen, passwortgeschutzten Bereich zu nutzen,
um sich dort auszutauschen.

Nach der jahrlichen Sarkoidose-Tagung in Amerika 2022 hat
sich herauskristallisiert, dass unsere App schon dort bekannt
ist und dariiber im deutschsprachigen Raum viele Menschen
mit Sarkoidose erreicht werden kénnen, die an Projekten zur
Entwicklung neuer Medikamente, Behandlungsformen und

Kooperationen bereit stehen konnten.

Auch wird dariiber nachgedacht, unsere
Idee auf globale FuRe zu stellen.

Da wir den Menschen mit Sarkoidose
moglichst barrierearm helfen machten,
ist es uns wichtig, dass eine Partizipa-
tion an den Inhalten und dem Chat
nichts kosten darf. Damit sind die Nut-
zung und der Download kostenfrei,
Spenden nehmen wir fir die Betriebs-
kosten gerne entgegen.

Das komplette Projekt wird ehrenamt-
lich getragen und keiner der Mithelfen-
den erhdlt eine Zuwendung. Unsere
App ist in den App-Stores kostenfrei
unter Sarkoidose Selbsthilfe zu fin-
den. W



