Vor welchen
Herausforderungen stehen
Betroffene mit

Lip- und Lymphoédemen?

Susanne Helmbrecht
Dipl.-Psych. univ., Vorsitzende LSH

10. Lymphselbsthilfetag

am 5. Juli 2025
in Kloster Himmelspforten
in Warzburg
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1 Wer wir sind
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Lymphselbsthilfe e.V. semsrmus.ﬂ‘v@

Bundesverband flir lymphostatische Erkrankungen
in Deutschland im Marz 2012 gegriindet
Wir ...

vertreten die Interessen aller Betroffenen
* im G-BA, in Leitlinien, in der Politik

sind gemeinnutzig

arbeiten ehrenamtlich

finanzieren uns Uber Spenden
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Unsere Ziele SELBSTHILFE.\ \}H

Patient steht im Mittelpunkt

Akzeptanz unserer Erkrankung

Frihzeitige Diagnose und Behandlung

Bessere Aufklarung — Schulung zum Selbstmanagement

Ausreichende, gute Therapie
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2 Politische
Interessensvertretung
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SELBSTHILFE... \S"Ij
Fachgesellschaft und Coautor

AWMF S2k-Leitlinie Lymphoédem, 2014- 2017

S2k-Leitlinie Lipddem 2021-2023
S3-Leitlinie Lymphodem seit 11.23

Schulung zum Selbstmanagement
verbessert die Lebensqualitat

Medizinische Leitlinien
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Informiertes Selbstmanagement

A
= Gefahrliches Effektives
c | Selbstmanagement \ Selbstmanagement
o
2 /
@
Q.
LIE_I Hohe Unnotige
Bedurftigkeit Abhéngigkeit}
Gesundheitskompetenz

Schulz & Nakamato 2013
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Wertschatzender Unterstitzung SELBSTHILFE.. XYH

e Zuhoren

Unglinstige Faktoren ansprechen

Defizite nicht herausstellen
Wir heben die Ressourcen

der Betroffenen

Wertschitzende AuRerungen
* Wie ist es dir gelungen, ...?

e Starken reflektieren

* I[mmer eins nach dem anderen
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Gesundheitskompetenz SELBSTHILFE. \Yﬁ

* Funktionsweise des Lymphsystems
e Einfache Lymphgriffe

e Kompressionsmoglichkeiten

* Selbstbandage

* Entstauende Bewegungsiibungen
e Atemibungen

* Hautpflege

* Entspannung

* Ernahrung
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Veranderung Selbst Machen SELBSTHILFE.

¢ &g~ 1. Ziele setzen
codbm// %

© Universitat Wirzburg, Projekt SelMa

sefordert von der Deutschen Rentenversicherung Bund 2013-2015
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Ich wiirde das Seminar weiterempfehlen

Intensiv

Basis

0% 20% 40% 60% 80% 100%

W trifft voll zu trifft zu trifft teilweise zu
W trifft nicht zu keine Angabe
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Ich fiihle mich zu einem besseren Selbstmanagement befahigt SELBSTHILFE.. IT\

Intensiv

Basis

0% 20% 40% 60% 80% 100%

W trifft voll zu trifft zu trifft teilweise zu
W trifft nicht zu keine Angabe
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Masterarbeit zur Wirksamkeit von GALLiLy SELBSTHILFE .\ \HT*

Fragen zu
Personlicher Situation / Erkrankung

Lebensqualitat

Psychische Belastung

Teilnahme an GALLiLy-Selbstmanagement-Workshops
Ziel:

Patientenschulung bei Lip- und Lymphodem
als Kassenleistung
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Gemeinsamer Bundesausschuss | G-BA semsmure.ﬁﬁ[ﬁ

Selbstverwaltung: 3 Unparteiische — GKV — KBV — DKG
Wir sind Patientenvertretung seit 2016 fir
2016 Kompression Hilfsmittel 2016

2017 Heilmittel 2017 - MLD entbudgetiert!
2024 - MLD ohne Zeitangabe

2014 Antrag zur Liposuktion als Kassenleistung
LipLeg — 2019 —

2024 Wiederaufnahme der Beratung

17. Juli 2025 Plenum 11-15 Uhr

8.3.1 Liposuktion bei Lipodem

https://www.g-ba.de/service/livestream-mediathek/



https://www.g-ba.de/service/livestream-mediathek/
https://www.g-ba.de/service/livestream-mediathek/
https://www.g-ba.de/service/livestream-mediathek/
https://www.g-ba.de/service/livestream-mediathek/
https://www.g-ba.de/service/livestream-mediathek/
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Weitere politische Aufgaben semsrmue\._v_ \‘y@

Ausbildungsordnung Physiotherapie
sollte geandert werden

Zertifikat KGG und MLD in Grundausbildung

PhyThBRefG im Bundestag LYMPH i 5
o DR FSH Y s

g 5
Deutsche Gesellschaft fiir Angiologie & 2 mnmw
Gesellschaft fiir GefaRmedizin e. V. 3 = DEGUM Stufo 3 Ausbiider
»3 . 3 Am Bucherwald 33
T & Tol 08157-000868

A n p a S S u n g PG 1 7 Integration der Zertifikatsausbildung Manuelle Lymphdrainage/Komplexe
e ee . = Physikalische Entstauungstherapie in die Physiotherapeuten-Ausbildung
LI p O d e m e m It O d e m e gefihrdet die Lebensqualitat lymphostatisch erkrankter Personen

S2K-Leitlinie als Begriindung

Hintergrundgesprache mit Politikern
- Gesundheitsausschuss — Bundes —

1e Gesellschaft fiir

Rehabilitative Medizir

Landesebene — Arzte/Fachgesellschaften
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Internationale Interessensvertretung seussmure!

T1T™INTERNATIONAL i LA
LYMPHOEDEMA : u‘!"’“"»
FRAMEWORK CONFERENCE -

ollabo: ith the Interna IpdmA (h
dh mh edema ewokwl

13 -15JUNE 2023
EAST MIDLANDS CONFERENCE CENTRE
NOTTINGHAM UNIVERSITY, UNITED KINGDOM
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World Lymphedema Day

6 Marz
Manifest 2023 und 2024

Grindungsmitglied LWA — Lipedema World
Alliance

2. Lipedema World Congress
Nov 2025 Rome

0
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3 Unsere Unterstutzung zum
Selbstmanagement

unabhangig

aus eigener Betroffenheit

—A
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Informationsbroschiiren sassmupa‘ I%

eV.

Gefordert kostenlos herunterladen: www.lymphselbsthilfe.de
durch die

Lymphselbsthitfe e. V. Lymphselbsthitfe 0. V. v steten
Selbstmanagement BARTRIA

des Lipédems

BKK"

Selbstmanagement

f;;;‘,’,g:‘,ﬂ,:’i"‘ des Lymphodems
Selbstmanageme Bewegung beim Selbstmanageme
nt des Lipédems Lymphodem nt des
2. Auflage 1. Auflage Lymphddems

3. Auflage



http://www.lymphselbsthilfe.de/
http://www.lymphselbsthilfe.de/
http://www.lymphselbsthilfe.de/

Projekt Offentlichkeitsarbeit
Informationsbroschiiren

Besteht ein Interesse an den
Informationsbroschuren?

keine
Ruckmeldung
13%
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Lymph-Selbsthilfe-Magazin SELBSTHILFE., \ﬁ@

LYMPH I h | :
SELBSTHILFE.. ‘{) MAGAZIN n a te

Medizinische Fachartikel
Personliche Erfahrungsberichte
Unsere Projekte

2x Jahrlich
10.000 Auflage

Kostenlos fur Mitglieder
SHG bekommen 20 Stuck



Online-Seminare

LYMPH i 3
SELBSTHILFE.. \Hi
seit 2020

...von September bis Marz

Themen 2025/26
Abrechnung von Liposuktionen
Atemtherapie
Lymph-Yoga
Forderung von Selbsthilfegruppen

Weitere Vorschlage
willkommen
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Wir drehen Videos SELBSTHILFE.Y \Hi

—+ Erstellen Q “q“j

(=

l’YouTube . Suchen Q

\)° J  Lymphselbsthilfe e.V.

@lymphselbsthilfee.v.5349 - 143 Abonnenten - 16 Videos

(J
‘ Mehr tiber diesen Kanal ...mehr

Kanal anpassen Videos verwalten

Ubersicht  Videos  Shorts Live Playlists  Beitrage Q

Fiir dich

6. Lymphselbsthilfetag

mit Lymphselbsthilfe Hamburg-Eilbek und Stormarn

\_j'— 13:15 - 14:00 Uhr >
= Entstauungsgymnastik G
Annette Dunker
"e Sporttherapautin
Landessprecherin Nordrhein-Waestfalen,

Lymphseibsthilfe e.V.

Lymphodem und Lipédem - Selbstbandage : Manuelle Lymphdrainage - Der stehende Kreis : Entstauungsgymnastik Annette Dunker
Unterschenkel 1935 Aufrufe = vor 3 Monaten 385 Aufrufe « vor 2 Jahren
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3.1 Selbstmanagement-
Workshops

Gesund und Aktiv Leben mit Lip- und Lymphoédem
Gesund und Aktiv Leben mit Lymphodem (nach Krebs)

—4



GALCLiLy & GALLy i, Y

Gesund und Aktiv Leben mit Lip-&Lymphodem
fur Betroffene von Lip- und Lymphddemen

Aufklarung Uber Gesundheitskompetenz

Selbstmanagementprogramm

GALLiLy - Schnupperwochenende
20.-22.06.2025 in Bad Berleburg
10.-12.10.2025 in Bad Berleburg

GALLiLy — Selbststarkungsprogramm
13.-19-07.2025 in Hirschbach
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Erfahrungsaustausch an einem Wochenende
fur Betroffene von Lip- und Lymphddemen
Erfahrungsaustausch

Selbstmanagementprogramm

Selbsthilfegruppe fur ein Wochenende

Gelegenheit flir JuLys und LiLyOn sich kennenzulernen

29.-31.08.2025 im Therapiezentrum Hirschbach/
Nurnberger Land
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Unterstiitzung der Lymphselbsthilfe sELBsTuuLFE._“\Hﬂ*

Vor Diagnose

Manifestation Supervision

c
c O c
g s |5
ol Chronizitat L | w
£ £ c | o
Wl Restabilisierung  [CENESN =
= ¥ |E|E | |
A chenimani DB RERE:
'l Leben im Au 7 w3 o
S & |2 | 2 5§ | @ |,Gesundund
E und Ab © Q Q n — . .
- — 2| 2 |0 | £ Aktiv Leben mit
Ll
. Q Q n (V,) . oo
Abwarts- g £ £ |2 |2 Lip-/ Lymphodem*”
entwicklung T > > | &

Offentlichkeitsarbeit
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4 Selbsthilfegruppen

unterstltzen Selbstmanagement

—A



. und gy,

LYMPH st s
Wir fordern Lip-Lymph-Selbsthilfegruppen sELBsTHuFE._“\Hﬂ\

S, unterstutzen LiLy-SHGs

68 SHGs sind Mitglieder
der Lymphselbsthilfe e.V.

grunden Online-Gruppen

JulLye

ONLINE-SELBSTHILFEGRUPPE

junge Selbsthilfe
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5 Offentlichkeitsarbeit
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Offentlichkeitsarbeit SELBSTHILFE. \Hi

Wie Betroffene von unseren Projekten erfahren...
6000 0L R

Wir brauchen eure Unterstutzung! F°"owe,.

Bitte und teilt unsere Beitrage und kommentiert

Posten — Liken - Reposten (E




LYMPH /-* \}%
SELBSTHILFE.\ \}H

6 Was konnt ihr fur die
Lymphselbsthilfe tun?

Werde eine*r von uns!

Gemeinsam sind wir stark!




Vielen Dank fiir eure
Aufmerksambkeit

Wir sehen uns beim

1. Lymphselbsthilfe-
Barcamp

mit SHG ODEMI Lausitz
am 27. Juni 2026

in Herzberg an der Elster



	Standardabschnitt
	Folie 1: Vor welchen Herausforderungen stehen  Betroffene mit  Lip- und Lymphödemen?
	Folie 2: 1 Wer wir sind
	Folie 3: Lymphselbsthilfe e.V.
	Folie 4: Unsere Ziele
	Folie 5: 2 Politische Interessensvertretung
	Folie 6: Medizinische Leitlinien 
	Folie 7: Informiertes Selbstmanagement
	Folie 8: Wertschätzender Unterstützung
	Folie 9: Gesundheitskompetenz
	Folie 10: Veränderung Selbst Machen
	Folie 11: 2018/19 Evaluation: Ich würde das Seminar weiterempfehlen
	Folie 12: 2018/19 Evaluation: Ich fühle mich zu einem besseren Selbstmanagement befähigt
	Folie 13: Masterarbeit zur Wirksamkeit von GALLiLy
	Folie 14: Gemeinsamer Bundesausschuss |G-BA
	Folie 15:  Weitere politische Aufgaben
	Folie 16: Internationale Interessensvertretung
	Folie 17: 3 Unsere Unterstützung zum Selbstmanagement
	Folie 18
	Folie 19: Projekt Öffentlichkeitsarbeit  Informationsbroschüren
	Folie 20: Lymph-Selbsthilfe-Magazin
	Folie 21
	Folie 22: Wir drehen Videos
	Folie 23: 3.1 Selbstmanagement-        Workshops
	Folie 24
	Folie 25
	Folie 26
	Folie 27: 4 Selbsthilfegruppen
	Folie 28: Wir fördern Lip-Lymph-Selbsthilfegruppen
	Folie 31: 5 Öffentlichkeitsarbeit
	Folie 32: Öffentlichkeitsarbeit
	Folie 33: 6 Was könnt ihr für die Lymphselbsthilfe tun?
	Folie 34: Vielen Dank für eure Aufmerksamkeit   Wir sehen uns beim 


