Austausch fiir Betroffene beim
ersten Regionaltreffen

Das erste Regionaltreffen
der Selbsthilfeorganisation
SoMA fand am Wochen-
ende im Oberhofer AWO-
Sano-Ferienzentrum statt.
25 Familien aus Thiirin-
gen, Sachsen und Sachsen-
Anhalt nahmen daran teil.

Oberhof - Durch die gemeinsame
Initiative einer in Suhl operierten Fa-
milie und Dr. Frank Linke, Chefarzt
der Klinik fiir Kinderchirurgie des
SRH-Klinikums, trafen sich am Sams-
tag 25 Eltern aus Thiiringen, Sachsen
und Sachsen-Anhalt mit ihren be-
troffenen Kindern und Geschwister-
kindern zum 1. Thiiringer Regional-
treffen der SOMA e.V. in Oberhof.
Wie Mitorganisatorin Nicole Bau-
ersachs mitteilte, ist der Verein eine
Selbsthilfeorganisation fiir Men-
schen mit seltenen angeborenen
schweren Fehlbildungen im Darm-
bereich, beispielsweise anorektale
Fehlbildungen, Morbus Hirsch-
sprung und Kloakenekstrophie, und
deren Familien. Nach einer ersten
Begriifungsrunde wurde der Tag mit
dem wissenschaftlichen Vortrag von
Frank Linke gestartet, der Histori-
sches und Neues zum Thema Darm-
fehlbildungen préasentierte. Von ei-

nem Medizintechnik-Hersteller wur-
den Hilfsmittel vorgestellt, die den
kleinen und groflen Patienten ,den
Alltag durch eine soziale Kontinenz
erleichtern konnen“, so Nicole Bau-
ersachs.

Nicole Schwarzer, 1. Vorsitzende
des SoMA-Vereins Miinchen, berich-
tete liber die Angebote der Selbst-
hilfeorganisation. Dazu gehoren
zum Beispiel Seminare wie ,Das
schaffst du alleine”, in denen Kinder
mit dieser seltenen Fehlbildung
Selbststandigkeit in der Nachsorge
lernen. Weiterhin wurden regionale

Treffen angekiindigt, zu welchen
auch betroffene Familien aus ande-
ren Regionen eingeladen sind.
Neben den Vortrdgen bot der Tag
auch Gelegenheit zu einem regen
Austausch unter den betroffenen El-
tern zu den Themen Nachsorge,
Schwerbeschadigtenausweis, Inte-
gration in der Schule und im Kinder-
garten sowie Fragen zur Alltagsbe-
waltigung. Dieser Rahmen war auch
fiir die Kinder eine gute Moglichkeit,
mit Betroffenen ihres Alters in Kon-
takt zu kommen. Neben dem offiziel-
len Programm wurden die Kinder
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und Geschwisterkinder von drei Kin-
derkrankenschwestern des SRH-Zen-
tralklinikums sowie zwei ehrenamt-
lichen Helfern bei verschiedenen
Freizeitaktivitaten begleitet.

»Alle Teilnehmer waren sich einig:
Dieser Tag war definitiv zu kurz fiir
einen noch intensiveren Austausch
uber die alltdglichen Probleme mit
angeborenen Darmfehlbildungen.
Alle Beteiligten freuen sich iiber ein
bereits beschlossenes neues Treffen
am 2. Mirz nachsten Jahres”, zog Ni-
cole Bauersachs ein positives Resii-
mee dieser ersten Zusammenkunft.

Was ist SOMA?

SoMA e.V. bietet Beratung und Hilfe
fiir Menschen mit angeborenen
Fehlbildungen im Enddarmbereich.
Der als gemeinniitzig anerkannte
Verein setzt sich fiir mehr Lebens-
qualitat durch Erfahrungsaus-
tausch, positive Erlebnisse, Verbes-
serungen in der Therapie sowie Ko-
operation mit Experten ein.

SoMA e.V. mit Sitz in Miinchen ist
seit 1989 bundesweit und im
deutschsprachigen Raum tatig.

Die Mehrzahl der insgesamt rund
1000 SoMA-Mitglieder sind Eltern
betroffener Kinder aller Altersstu-
fen.

www.soma-ev.de



