% NAKOS Studien

Selbsthilfe im Uberblick 2

ZAHLEN UND FAKTEN

:'j ' . ~ 008
- . il &) !;4 e 2







Vorwort
Sehr geehrte Damen und Herren, liebe Leserinnen und Leser,

vor Ihnen liegt die 2. Ausgabe unseres Kompendiums NAKOS Studien | Selbsthilfe
im Uberblick | Zahlen und Fakten und zwar des Jahres 2008. Darin sind wieder
zahlreiche Informationen zum Feld der organisierten Selbsthilfe und der Selbst-
hilfeunterstiitzung in Deutschland zu finden. Wussten Sie schon, dass bei knapp
einem Fiinftel der rund 270 in Deutschland tatigen Selbsthilfekontaktstellen und
-Unterstiitzungseinrichtungen fremdsprachige Selbsthilfegruppen aktiv sind und
mehr als die Hélfte der bundesweiten Selbsthilfevereinigungen ein Forum auf ihren
Homepages betreiben?

Im ersten und zweiten Kapitel sind zentrale Ergebnisse unter anderem zur Ver-
breitung und den Unterstiitzungsleistungen von Selbsthilfekontaktstellen sowie
von Selbsthilfeorganisationen und -vereinigungen zusammengestellt. Das dritte
Kapitel befasst sich mit der Finanz- und Fordersituation der Selbsthilfe und ihrer
Strukturen. Im letzten Kapitel ,Themen’ finden Sie unter anderem einen Aufsatz
zur historischen Entwicklung der Selbsthilfe in Deutschland. Erstmals zeigen wir
im Anhang tabellarische Ubersichten der in den GRUNEN und ROTEN ADRESSEN
der NAKOS gefiihrten Selbsthilfevereinigungen und Selbsthilfekontaktstellen sowie
eine Liste der Themen der bundesweiten Suche nach Gleichbetroffenen bei seltenen
Erkrankungen und Problemen (BLAUE ADRESSEN).

Wir mochten mit diesem Kompendium den Zugang zu relevanten Zahlen, Daten
und Fakten {iber die Selbsthilfe in Deutschland erleichtern und den vielféltigen
Informationsbedarfen von Medien, Fachpersonal, Multiplikator/innen und inte-
ressierten Biirgerinnen und Biirgern entgegen kommen. Gleichzeitig wollen wir
hiermit zur Erhhung der Transparenz liber die Selbsthilfe als ,vierte Sdule’ im
Gesundheitswesen und einer wesentlichen Form des biirgerschaftlichen Engage-
ments in Deutschland beitragen.

Die dokumentierten Ergebnisse basieren liberwiegend auf Angaben der Bundes-
vereinigungen der Selbsthilfe sowie der Selbsthilfekontaktstellen und -Unterstiit-
zungseinrichtungen, die diese der NAKOS gegeniiber im Rahmen derim Jahr 2008

durchgefiihrten Befragungen gemacht haben. Ohne die bereitwillige Mitarbeit und
Kooperationsbereitschaft der befragten Vereinigungen und Einrichtungen ware
diese Zusammenstellung nicht moglich gewesen. Allen Mitwirkenden sei an dieser
Stelle noch einmal ausdriicklich gedankt.

Die Abfragen und Auswertungen sowie die redaktionelle Aufbereitung der Ergeb-
nisse konnte mit Fordermitteln des Bundesministeriums fiir Gesundheit und des
Bundesministeriums fiir Familie, Senioren, Frauen und Jugend' realisiert werden.
Besonders danken wir den Bundesverbanden der gesetzlichen Krankenkassen fiir
die Finanzierung von Layout, Druck und Vertrieb dieser Broschiire.

Wir wiinschen allen Leserinnen und Lesern eine aufschlussreiche Lektire.

Dr. Jutta Hundertmark-Mayser
Januar 2010

' Eingeflossen sind zahlreiche Ergebnisse aus dem vom BMFSF| geforderten Projekt ,,Kooperationen
festigen, Netzwerke entwickeln: Die Zusammenarbeit von Selbsthilfegruppen, Selbsthilfekontakt-
stellen und Versorgungs- und Beratungseinrichtungen auf 6rtlicher Ebene fordern.“
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SELBSTHILFEKONTAKTSTELLEN

1.1 Verbreitung in Deutschland

271 Selbsthilfekontaktstellen und -Unterstiitzungseinrichtungen
erbringen Unterstiitzungsangebote an 311 Orten

Im Jahr 2008 existierten in Deutschland 271 selbsthilfeunterstiitzende Einrichtun-
gen, die zusatzlich 40 Auf3enstellen unterhalten. Das sind 2 Einrichtungen und 6
AuBlenstellen weniger als im Vorjahr. Die Anzahl der Einrichtungen ist also relativ
konstant, die Anzahl der Orte mit einem Selbsthilfe-Unterstiitzungsangebot ist mit
311 etwas gesunken (2007: 319). Allerdings ldsst die verhaltnismafig konstante
Anzahl der Angebote keine Riickschliisse auf eine gesicherte Finanzierung zu. Von
den 271 Einrichtungen entfallen 199 auf die alten Bundesldnder und 72 auf die
neuen Bundesldnder.

In Niedersachsen, Nordrhein-Westfalen, Bayern und Berlin halten das Selbsthil-
febiiro Niedersachsen, die KOSKON NRW, die SeKo Bayern und Sekis Berlin als
Selbsthilfe-Koordinationsstellen fiir ihr Bundesland ein landesweites Informations-,
Beratungs- und Verkniipfungsangebot bereit. Auf Bundesebene informiert und
vermittelt die NAKOS in Berlin, die Nationale Kontakt- und Informationsstelle zur
Anregung und Unterstiitzung von Selbsthilfegruppen.

212 Einrichtungen, also 78,2 % erbringen die Selbsthilfeunterstiitzung in Hauptauf-
gabe (in 2007: 210; 76,9 %), d.h. als alleinige Leistung. 59 Einrichtungen (21,8 %)
erbringen Selbsthilfeunterstiitzung in Nebenaufgabe, d.h. neben anderen Aufgaben’
(in 2007: 63; 23,1 %).

Anmerkung

' Die Selbsthilfeunterstiitzung in Deutschland gibt es in zwei verschiedenen institutionellen Formen:
als Hauptaufgabe (HA) durch Selbsthilfekontaktstellen oder als Nebenaufgabe (NA) durch Selbst-
hilfe-Unterstiitzungseinrichtungen. Selbsthilfekontaktstellen erbringen umfangreiche Informa-
tions-, Beratungs- und Unterstiitzungsleistungen. Bei Selbsthilfe-Unterstiitzungseinrichtungen ist
die Selbsthilfeunterstiitzung in andere Arbeitsbereiche integriert. Dies ermoglicht in aller Regel nur
begrenzte Angebote. Solche Einrichtungen gibt es z.B. bei Krankenkassen, Wohlfahrtsverbdanden,
Volkshochschulen, Universitdten oder kommunalen Behdrden und Amtern.

Selbsthilfeunterstiitzung in Deutschland 2008
Lokale Selbsthilfekontaktstellen und -Unterstiitzungseinrichtungen

Selbsthilfe-

Selbsthilfe-Unterstiit-

gesamt kontaktstellen (HA?) | zungseinrichtungen (NA®)

Einrichtungen® 271 212 59

von gesamt 87,1 % 78,2 % 21,8 %
AuBenstellen

relativ zu 40 32 8

ortlichen 12,9 % 10,3 % 13,5 %

Angeboten
Ortliche i
Angebote

"Enthalten sind auch iiberregional arbeitende Einrichtungen

2HA = Selbsthilfeunterstiitzung in Hauptaufgabe = Selbsthilfekontaktstellen
"NA = Selbsthilfeunterstiitzung in Nebenaufgabe
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SELBSTHILFEKONTAKTSTELLEN

1.2 Verbreitung in den Bundeslandern

Unterschiedliche Angebotsstrukuren in den Landern

Selbsthilfekontaktstellen und -Unterstiitzungseinrichtungen

in den Bundesla 2 N=271
Die Angebotsstruktur der themeniibergreifenden Selbsthilfeunterstiitzung in den in den Bundesldndern 2008 (N=271)

16 Bundesldndern weist deutliche Unterschiede auf (vgl. Ubersicht 1.2). In den Einrichtungen* AuBenstellen (AS) A‘;’;g;::e

groBen Bundesldandern der ehemals alten Lander Baden-Wiirttemberg, Bayern, gesamt| HA? | NAP gesamt| HA® | NA®

Niedersachsen und Nordrhein-Westfalen findet sich mit 26 bis 44 Einrichtungen ein Bundesgebiet insgesamt 271 212 59 40 32 8 311

relativ breit gestreutes Angebot an Einrichtungen. Ebenso sind Lander mit mittleren von gesamt 78,2% 21,8%

und solche mit offensichtlich nur vereinzelten Selbsthilfeunterstiitzungsangeboten davon in:

durch Selbsthilfekontaktstellen erkennbar. Wahrend die Angebote in den Stadt- Baden-Wiirttemberg 36 oy 25 3 _ 3 39

staaten ausreichend erscheinen, weisen die Zahlen fiir kleinere Bundesldander und Bayern . » 10 ] ] ~ .

einige Flachenldnder auf ein eher geringes Angebot hin. Die Tabelle zeigt auch

Unterschiede in der Existenz der sogenannten Nebenaufgabenstellen, von denen ESLEN L 17 B 2 2 B E

es insbesondere in Baden-Wirttemberg zahlreiche gibt. Brandenburg 20 20 - 4 4 - 24
Bremen 3 2 1 - = = 3
Hamburg 4 4 - - - - 4
Hessen 17 12 5 1 = 1 18
Mecklenburg-Vorpommern 9 8 1 3 3 = 12
Niedersachsen 36 32 4 6 2 4 42
Nordrhein-Westfalen 44 43 1 16 16 = 60
Rheinland-Pfalz 8 5 3 1 1 = 9
Saarland 1 1 - - - - 1
Sachsen 7 7 = = = = 7
Sachsen-Anhalt 14 12 2 - = = 14
Schleswig-Holstein 13 13 - 1 1 - 14
Thiiringen 16 9 7 2 2 - 18

“Enthalten sind auch 5 tiberregional arbeitende Einrichtungen.
15 stadtteilbezogene Einrichtungen, sowie die SEKIS als landes- und die NAKOS als bundesweit
arbeitende Einrichtungen

2HA = Selbsthilfeunterstiitzung in Hauptaufgabe = Selbsthilfekontaktstellen
®NA = Selbsthilfeunterstiitzung in Nebenaufgabe
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SELBSTHILFEKONTAKTSTELLEN

1.3 Selbsthilfe-Unterstiitzungsangebote bezogen auf
Bevolkerung

Durchschnittlich 2,6 Selbsthilfekontaktstellen je 1 Million Einwohner

Selbsthilfeinteressierte Biirgerinnen und Biirger in Deutschland kénnen auf 212
Selbsthilfekontaktstellen zuriickgreifen, die Selbsthilfeunterstiitzung vor Ort als
alleinige Aufgabe anbieten.

Der bundesdeutsche Durchschnitt liegt bei 2,6 Selbsthilfekontaktstellen je 1 Mio.
Einwohner. Die verfligbaren Angebote in den Bundesldandern unterscheiden sich
jedoch teils erheblich. Das Spektrum reicht von ein bis zwei Kontaktstellen je eine
Million Einwohner in Baden-Wiirttemberg, Bayern, Hessen, Rheinland-Pfalz, dem
Saarland und Sachsen und nahezu acht Kontaktstellen in Brandenburg. Biirge-
rinnen und Biirger aus Bremen, Hamburg und Nordrhein-Westfalen konnen auf
Unterstiitzungsleistungen von zwei bis drei Kontaktstellen je 1 Mio. Einwohner
zuriickgreifen; in Mecklenburg-Vorpommern, Niedersachsen, Schleswig-Holstein
und Thiringen auf vier bis flinf Stellen und in Berlin und Sachsen-Anhalt auf fiinf
Kontaktstellen. Ubersicht 1.2 (S. 9) verdeutlicht, dass die realtiv geringe Anzahl
von Selbsthilfekontaktstellen, die Selbsthilfeunterstiitzung als alleinige Aufgabe
erbringen in Baden-Wirttemberg durch ein tiberaus grof’es Angebot von Selbsthilfe-
Unterstiitzungseinrichtungen in Nebenaufgabe erganzt wird.

Mit dieser Ubersicht sind allerdings nur Schliisse auf einen leichteren Zugang bzw.
eine giinstigere Erreichbarkeit von Einrichtungen der Selbsthilfeunterstiitzung
moglich. Die Angemessenheit von Angeboten zu beurteilen, setzt hingegen eine
genaue Kenntnis der unterschiedlichen Bedingungen und Herausforderungen von
Ballungszentren und Flachenlandern mit groBen Entfernungen, des institutionellen
Rahmens, der Kooperations- und Vernetzungsstrukturen vor Ort und nicht zuletzt
der Personal- und Sachausstattung voraus.

Anzahl von Selbsthilfekontaktstellen je 1 Million Einwohner
der Bevolkerung* 2008 in Deutschland (n=212)

Baden-Wirttemberg
Bayern

Berlin

Brandenburg
Bremen

Hamburg

Hessen
Mecklenburg-Vorpommern
Niedersachsen
Nordrhein-Westfalen
Rheinland-Pfalz
Saarland

Sachsen
Sachsen-Anhalt
Schleswig-Holstein

Thiiringen

“Quelle: Statistisches Bundesamt, Stand: 22.10.2008
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SELBSTHILFEKONTAKTSTELLEN

1.4 Unterstiitzungsleistungen fiir Selbsthilfegruppen

Deutschlandweit werden nahezu 40.000 Selbsthilfegruppen
von Selbsthilfekontaktstellen und -Unterstiitzungseinrichtungen
unterstiitzt

Nach den Angaben von insgesamt 263 Selbsthilfekontaktstellen und -Unterstiit-
zungseinrichtungen im Bundesgebiet erstrecken sich die Unterstiitzungsleistungen
dieser Einrichtungen aufinsgesamt 39.642 ortliche Selbsthilfegruppen. Bundesweit
unterstiitzt eine ortliche Selbsthilfekontaktstelle bzw. -Unterstiitzungseinrichtung
durchschnittlich 151 Selbsthilfegruppen unabhdngig von deren Themenstellung.

Die ermittelte Gesamtzahl der Selbsthilfegruppen im Umfeld der Selbsthilfekon-
taktstellen und -Unterstiitzungseinrichtungen in Hohe von 39.642 liegt tiber der des
Vorjahres (38.052, vgl. NAKOS Studien Zahlen und Fakten 2007, S. 10). Der Zuwachs
von 1.592 Gruppen hangt gewiss mit der groBeren Anzahl der Einrichtungen, die in
2008 Angaben gemacht haben, zusammen (263 gegeniiber 255).

Nach Angaben der Einrichtungen erbringen Selbsthilfekontaktstellen, die Selbst-
hilfeunterstiitzung in Hauptaufgabe, d.h. als alleinige Aufgabe ausiiben, Unter-
stlitzungsleistungen fiir insgesamt 35.370 Selbsthilfegruppen. Die Nebenaufga-
benstellen, die z.B. bei Krankenkassen oder kommunalen Amtern neben anderen
Aufgabe Selbsthilfegruppen beraten und Interessierte vermitteln, unterstiitzen
insgesamt 4.272 Selbsthilfegruppen.

Bei den hier vorgestellten Zahlen handelt es sich um die uns mitgeteilten Zahlen von
263 der 271 Selbsthilfekontaktstellen und -Unterstiitzungseinrichtungen. In einer
grof’en Zahl weiterer Gemeinden und Landkreise bestehen solche Einrichtungen
nicht, so dass Selbsthilfegruppen, die dort bestehen nicht auf deren Angebote
zuriickgreifen konnen.

Eine Unterstiitzung von Selbsthilfegruppen erfolgt auBerdem auch durch themen-
spezifisch arbeitende Selbsthilfevereinigungen.

Die Gesamtzahl von Selbsthilfegruppen wird auf 70.000 bis 100.000 geschatzt.

Unterstiitzungsleistung von Selbsthilfekontaktstellen und
-Unterstiitzungseinrichtungen fiir Selbsthilfegruppen (n=263)

Selbsthilfe-Unterstiitzungseinrichtungen
4.272 Selbsthilfegruppen

39.642 Selbsthilfegruppen

Selbsthilfekontaktstellen
35.370 Selbsthilfegruppen
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SELBSTHILFEKONTAKTSTELLEN

1.5 Infrastrukturangebote fiir Selbsthilfegruppen und
Angehorige

Infrastrukturangebote von Selbsthilfekontaktstellen und
-Unterstiitzungseinrichtungen in Deutschland 2008 (N=271)"

Mehr als 80 Prozent der Selbsthilfekontaktstellen und
-Unterstiitzungseinrichtungen bieten Gruppenrdaume, 60 Prozent
auch am Wochenende

Selbsthilfekontaktstellen und -Unterstiitzungseinrichtungen arbeiten niedrigschwel- Bereitstellung von 222 185 37
lig und biirgernah. Sie haben ein hohes Besucheraufkommen und unterbreiten Ll S e 925
Unterstiitzungsangebote fiir Selbsthilfegruppen, egal zu welchem Thema. Gute
. . . .. . . . Raumnutzung am 165 144 21
Erre|chbarke|t, ein familien- und arbeltnehmferfreundllches Ang‘ebot‘ sowie eine Wochenende 60.9 % 67.9% 35.5%
einfache Zuwegung auch fiir kranke und behinderte Menschen ist ein zentrales
Qualitatsmerkmal fiir diese Kontakt- und Begegnungsstatten. Aufenthaltsriume 36 34 )
Mehr als 80 % der Einrichtungen (81,9 %) stellen Gruppenrdume zur kostenlosen fiir Angehérige 13,3% 16,0 % 0,3%
Nutzung bereit, mehrals 60 % (60,9 %) ermdglichen die Raumnutzung auch am
Wochenende. Leseraum / 58 55 3
ihli (o) 0, (o)
Eine aktuelle Abfrage nach barrierefreien Zugangsmoglichkeiten zeigte, dass mehr Présenzbibliothek A P25 Lok
als 90 % (90,5 %) der 271 Selbsthilfekontaktstellen und -Unterstiitzungseinrich- Bl Gl ”» 195 ;
tungen Uber einen barrierefreien bzw. teilweise barrierefreien Zugang verfiigen. teilweise barriere- 90.7 % 92.0% 86.4 %
freier Zugang ’ ’ ’
2HA = Selbsthilfeunterstiitzung in Hauptaufgabe = Selbsthilfekontaktstellen
"NA = Selbsthilfeunterstiitzung in Nebenaufgabe
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SELBSTHILFEKONTAKTSTELLEN

1.6 Serviceangebote

Immer mehr Serviceangebote fiir interessierte
Biirgerinnen und Biirger von Selbsthilfekontaktstellen und
-Unterstiitzungseinrichtungen

Selbsthilfeunterstiitzende Einrichtungen vor Ort bieten nicht nur Information und
Beratung zu Fragen der Gruppenselbsthilfe und dem Gruppengeschehen, sondern
erbringen eine Reihe von Serviceangeboten fiir ihr ,Klientel”.

Mehr als ein Viertel der Einrichtungen bietet Unterstiitzung bei der Anfahrt zu Grup-
pentreffen oder Veranstaltungen mit Selbsthilfebezug an, seien es Informationen
iber Abfahrtszeiten der 6ffentlichen Nahverkehrsmittel oder die Organisation eines
Fahrdienstes, bspw. fiir Menschen mit Behinderungen oder Beeintrachtigungen.
Nahezu 30 % der Selbsthilfekontaktstellen erbringen solche Serviceleistungen
und damit deutlich mehr, als die Nebenaufgabestellen, bei denen nur ein Sechstel
(15,3 %) solche Angebote realisieren kann.

Ein bedeutsames Organisationsangebot sind auch Hilfen bei der Betreuung von
Familienangehorigen, die allerdings bis auf Einzelfalle ausschlief3lich von Selbst-
hilfekontaktstellen erbracht werden. 10 % (10,4 %) der Kontaktstellen erméglichen
die Betreuung von Kindern, knapp 9 % betreuen auch andere Angeharige (bspw.
Ehepartner).

Hilfe bei der Organisation von Freizeitangeboten erbringen 18 von 19 angebenden
Stellen, das entspricht 8 % (8,4 %) der Selbsthilfeunterstiitzungsstellen in Haupt-
aufgabe. Die Organisation von gegenseitiger Unterstiitzung im Alltag spielt bei den
Einrichtungen der Selbsthilfeunterstiitzung kaum eine Rolle (2,6 %).

Serviceangebote von Selbsthilfekontaktstellen und -Unterstiitzungseinrichtungen
in Deutschland 2008 (N=271)*

Selbsthilfe-Unterstiit-
zungseinrichtungen
(n=59) (NA®)

Selbsthilfekontakt-

Gesamt (N=271) stellen (n=212) (HA?)

Unterstiitzung

bei der Anfahrt zu 70 61 9
Gruppentreffen / 25,8 % 28,7 % 15,3 %
Veranstaltungen

Organisation von
Angeboten zur

o 7 6 1
gegenseitigen 2,6% 0,3% 0,2%
Unterstiitzung im
Alltag™
dorn wihrend der 25 22 3

9,2 % 10,4 % 1.1%
Gruppentreffen
Betreuung von
Angehorigen 21 19 2
wéahrend der 7,8 % 8,9 % 0,3 %
Gruppentreffen
Organisation von 19 18 1
Freizeitangeboten 7,0 % 8,4 % 0,2 %

“Einrichtungen ohne AuBenstellen

“Organisation von Angeboten zur gegenseitigen Unterstiitzung im Alltag z.B. Besuchsdienste, Betreuung
von Demenzkranken, Ehrenamtlicher Helferkreis, generationeniibergreifender Freiwilligendienst,
Handwerkerhilfe, Helfende Hande, Spielgruppen, Tausch von Kinderkleidung fiir sozial schwache Familien,
Tauschring, Telefonkette

2HA = Selbsthilfeunterstiitzung in Hauptaufgabe = Selbsthilfekontaktstellen
"NA = Selbsthilfeunterstiitzung in Nebenaufgabe
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SELBSTHILFEKONTAKTSTELLEN

1.7 Beratungs- und Kursangebote

Seminare und Kurse fiir Selbsthilfegruppen-Mitglieder bei mehr als
drei Viertel und Gesamttreffen bei 83 Prozent aller Selbsthilfekon-
takt und -Unterstiitzungseinrichtungen

Zu den Kernaufgaben von Selbsthilfekontaktstellen und -Unterstiitzungseinrich-
tungen zdhlt die Beratung von Selbsthilfegruppen und Interessierten. Die Mehrzahl
der Einrichtungen erbringt umfangreiche Angebote fiir ihr Klientel.

Eine Aufgabe, der zunehmend Bedeutung in der Selbsthilfeunterstiitzung zukommt,
sind Kursangebote fiir Selbsthilfegruppen-Mitglieder. So bieten mehr als drei
Viertel (77,1 %) der Einrichtungen Seminare bzw. Kurse fiir Selbsthilfegruppen
an. Bei einem Siebtel der Einrichtungen (12,9 %) zahlen separate Sprechstunden
zu einem umfangreichen Themenspektrum von Rechts- und Betreuungsfragen,
Patientenrechten, Ernahrungsberatung bis hin zu Beratung bei Burnout, Stalking
und Mobbing zu den Unterstiitzungsangeboten. Mehr als ein Drittel (34,7 %) der
Unterstiitzungseinrichtungen bietet Abendsprechstunden fiir Gruppenmitglieder
und Selbsthilfeinteressierte an, die zum Beispiel berufstatig sind und keine Bera-
tungszeiten am Tag wahrnehmen kdnnen. Die personliche Beratung und Information
wird auch in der Selbsthilfeunterstiitzung durch die Onlineberatung per E-Mail oder
in Themenchats erganzt (17,3 %).

Uber 80 % der Einrichtungen (83,0 %) fithren regelmiBig Gesamttreffen durch.
Diese Gesamttreffen dienen vornehmlich dem Austausch der Erfahrungen von
Selbsthilfegruppen und dem Kontakt mit Interessierten. Sie bieten aber auch einen
guten Rahmen fiir Kontakt- und Vernetzungsmaoglichkeiten mit Fachleuten aus dem
Gesundheits- und Sozialbereich. Durch Gesamttreffen werden haufig auch soziale
und politische Verdnderungsprozesse angestolen und eingeleitet.

Beratungs- und Kursangebote von Selbsthilfekontaktstellen und
-Unterstiitzungseinrichtungen in Deutschland 2008 (N=271)"

Selbsthilfe-Unterstiit-
zungseinrichtungen
(n=59) (NA®)

Selbsthilfekontakt-

Gesamt (N=271) stellen (n=212) (HA?)

Seminare / Kurse fiir 209 181 28
Selbsthilfegruppen 771 % 85,4 % 47,5 %
(RegelmifBige) 225 194 31
Gesamttreffen 83,0 % 91,5 % 52,5 %
Separate 35 32 3
Sprechstunden™ 12,9 % 15,1 % 0,5 %
94 90 4
Abendsprechstunden 34,7 % 52.4% 0.7%
47 37 10

Onlineberatung 173% 17,4 % 16,9 %

“Einrichtungen ohne Auenstellen

““Separate Sprechstunden z.B. AD(H)S, Alkohol, Borderline, Burnout, Depressionen, Drogen, Eltern von
behinderten Kindern und Jugendlichen, Erndhrung, Erziehungsprobleme russischer Eltern, Essstérungen,
Familien-, Rechts- und Sozialberatung; Familienbildung, gesunde Erndhrung, Gesundheit, Horschadigung,
Krebs, Mobbing, Multiple Sklerose, Osteoporose, Patientenrechte, psychische Erkrankungen,
psychosoziale Probleme, Rechtsberatung, Rheuma, Scheidung, Sehbehinderung und Blindheit [Frauen],
Sucht, Trauer, Trennung, Unabhéngige Patientenberatung

2HA = Selbsthilfeunterstiitzung in Hauptaufgabe = Selbsthilfekontaktstellen
®NA = Selbsthilfeunterstiitzung in Nebenaufgabe
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SELBSTHILFEKONTAKTSTELLEN

1.8 Angebote in fremden Sprachen

Bei 15 Prozent der Selbsthilfekontaktstellen und -Unterstiitzungs-
einrichtungen fremdsprachige Unterstiitzungsangebote, bei knapp
20 Prozent fremdsprachige Selbsthilfegruppen

Menschen mit Migrationshintergrund, insbesondere tiirkisch- und russischstam-
mige Biirgerinnen und Biirger nutzen zunehmend Angebote von Selbsthilfe-Unter-
stiitzungseinrichtungen. Etwa ein Sechstel der Stellen (15,1 %), in erster Linie die
Selbsthilfekontaktstellen, erbringen fremdsprachige Unterstiitzungsangebote.
Dagegen werden Unterstiitzungsangebote in fremden Sprachen seltener von Einrich-
tungen gemacht, die die Selbsthilfeunterstiitzung als Nebenaufgabe durchfiihren.
Bei ihnen ist dies offensichtlich eine Arbeitsaufgabe ,,am Rande“. Die sprachliche
Vielfalt der Unterstiitzungsangebote ist erheblich: Sie reicht von Englisch, Tiirkisch
und Franzdsisch und Russisch bis zu Spanisch, Arabisch, Kroatisch, Persisch,
Polnisch und Serbisch.

Bei knapp 20 % der selbsthilfeunterstiitzenden Einrichtungen (23,6 % der Selbst-
hilfekontaktstellen) bestehen fremdsprachige Selbsthilfegruppen. Die sprachli-
che Vielfalt der fremdsprachigen Selbsthilfegruppen ist noch gréf3er als bei den
Unterstiitzungsangeboten, die die Einrichtungen machen. Insgesamt wurden der
NAKOS fremdsprachige Selbsthilfegruppen in 17 verschiedenen Sprachen genannt,
darunter Tiirkisch (23), Russisch (28) und Englisch (17), die mit Abstand den hochs-
ten Anteil aufweisen, neben Franzdsisch, Persisch, Spanisch, Polnisch, Arabisch,
Kurdisch, Eritreisch, Lingala, Farsi, Japanisch, Sudanesisch und Thaildndisch. Zu den
bedeutensten Themen der fremdsprachigen Gruppen zdhlen Sucht (v.a. englisch-,
polnisch-, russisch-und tiirkischsprachige Gruppen), Diabetes (tiirkisch-sprachige
Gruppen sowie Migration, Integration, Kulturpflege und Mutter-Kind-Gruppen bei
anderssprachigen Gruppen).

Beratungsangebote von Selbsthilfekontaktstellen und
-unterstiitzungseinrichtungen in Deutschland 2008 (N=271)"

Selbsthilfekontakt-

Gesamt (N=271) stellen (n=212) (HA?)

Selbsthilfe-Unterstiit-
zungseinrichtungen
(n=59) (NA®)

Fremdsprachige

o 41 36
Unterstiitzungs- 15,1% 17,0 %
angebote
it "

grupp 19,6 % 23,6 %

von gesamt
“Einrichtungen ohne AuBenstellen

2HA = Selbsthilfeunterstiitzung in Hauptaufgabe = Selbsthilfekontaktstellen
"NA = Selbsthilfeunterstiitzung in Nebenaufgabe

NAKOS Studien | Selbsthilfe im Uberblick 2 | Zahlen und Fakten 2008 | Ubersicht 1.8

5
0,8 %

0,5 %

© NAKOS 2009

Zahlen und Fakten 2008 | Selbsthilfe im Uberblick 2 | NAKOS Studien | NAKOS



SELBSTHILFEKONTAKTSTELLEN

1.9 Angebote im Internet

Uber 50 Prozent der Selbsthilfekontaktstellen und -Unterstiitzungs-
einrichtungen bieten Themen- und 45 Prozent Adressdatenbanken
im Internet an. Elektronischer Newsletter wenig verbreitet

Neben den reguldren Service- und Unterstiitzungsleistungen vor Ort bieten die
Selbsthilfekontaktstellen und -Unterstiitzungseinrichtungen den an Selbsthilfe
interessierten Biirgerinnen und Biirgern zunehmend auch besondere Angebote
im Internet an.

Mehr als zwei Drittel (70,1 %) der Selbsthilfekontaktstellen und -Unterstiitzungs-
einrichtungen sind liber mindestens eine Email-Adresse erreichbar; iber 85 %
verfiigen iber einen eigenen Internetauftritt und kénnen Informationen tber ihre
Unterstiitzungsangebote im Netz bereit stellen. 45 % bieten in diesem Rahmen
eine Adressdatenbank an.

Es ist zu beobachten, dass dieses zeitgemdfe und niedrigschwellige Informations-
angebot zur Erstinformation verstarkt genutzt wird. Die Hélfte (50,9 %) der Einrich-
tungen macht eine Datenbank mit den Themen der 6rtlichen Selbsthilfegruppen
im Internet nutzbar, die Nutzerinnen und Nutzern die Suche erleichtern.

Durch diese (weitgehend) anonymisierten Unterstiitzungsangebote werden (neue)
Nutzergruppen angesprochen, die tiber den klassischen Weg der Kontaktaufnahme
(telefonische Beratung bzw. Beratung vor Ort) nicht an die Einrichtungen heran-
getreten waren.

Dagegen sind die Angebote im sog. Web 2.0, also mit Méglichkeiten sich via Inter-
net tiber eigene Anliegen und Probleme mit Mitbetroffenen in einem Forum oder
mit einem Experten im Chat auszutauschen, kaum verbreitet. Nur selten werden
neue Informationen zum ortlichen Selbsthilfefeld als elektronischer Newsletter
weitergegeben (11,8 %), offenbar nutzt die Mehrheit der Unterstiitzungsstellen
noch den klassischen Weg {iber eine gedruckte Selbsthilfezeitung.

Internetangebote von Selbsthilfekontaktstellen und
-Unterstiitzungseinrichtungen in Deutschland 2008 (N=271)"

Selbsthilfekontakt-

Gesamt(N=271) stellen (n=212) (HA?)

Selbsthilfe-Unterstiit-
zungseinrichtungen
(n=59) (NA®)

Uber mindestens

eine Email-Adresse Ly 174 16
. 70,1 % 82,1% 2,7 %
erreichbar
. . 232 190 42
Eigene Website 85,6 % 89,6 % 71.2%
4 4 -
Chatroom 1.5% 0.2% _
Datenbank 138 119 19
(thematisch) 50,9 % 56,1% 32,2%
Datenbank 122 94 28
(Adressen) 45,0 % 44,3 % 47,5 %
10 8 2
Forum (offen) 3.7 % 3.8% 0.3%
. (3 5 1
Forum (geschiitzt) 2.2% 0.2% 0.3%
32 28 4
LR 11,8 % 13,2% 0,7 %
“Einrichtungen ohne AuBenstellen
2HA = Selbsthilfeunterstiitzung in Hauptaufgabe = Selbsthilfekontaktstellen
®NA = Selbsthilfeunterstiitzung in Nebenaufgabe
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Selbsthilfeorganisationen und -vereinigungen

2.1 Bundesweite Selbsthilfevereinigungen im
Gesundheits- und Sozialbereich

70 Prozent bei Problemstellungen zu chronischen Erkrankungen
und Behinderungen

In der NAKOS-Datenbank ,,GRUNE ADRESSEN - Bundesweite Selbsthilfeorganisa-
tionen und -vereinigungen“ sind 363 Organisationen auf Bundesebene gefiihrt,
von denen 57 den Charakter einer Dachorganisationen / eines Dachverbandes
haben. Die Bundesorganisationen und -vereinigungen bearbeiten zusammen ca.
800 Problemstellungen bzw. unterschiedliche Varianten von Problemstellungen.
Das inhaltliche Spektrum reicht von A wie Abhangigkeit, Adoption, alleinerziehend,
Arbeitslosigkeit oder Asthma bis zu Z wie Zéliakie, Zwangserkrankungen, Zystische
Fibrose oder Zwillingselternschaft.

70 % der Selbsthilfezusammenschliisse in Deutschland, die bundesweit aktiv sind,
konnen dem Gesundheitsbereich zugerechnet werden. Dieser Bereich umfasst
nahezu das gesamte Spektrum korperlicher Erkrankungen und Behinderungen
von allergischen, asthmatischen und anderen Atemwegserkrankungen tiber Herz-
Kreislauf- bis hin zu Tumorerkrankungen, sowie Sucht und Abhangigkeit, psychische
Erkrankungen und Probleme und auch geistige Behinderung (chronische Erkran-
kungen / Behinderungen / Suchtprobleme).

Weitere knapp 30 % engagieren sich fiir Probleme aus dem psychosozialen und
sozialen Bereich in der Familie, in Partnerschaft, Erziehung, Alter, Nachbarschaft,
Umweltaspekte bei Lebenskrisen und in besonderen Lebenslagen sowie mit Bezug
auf gesellschaftliche Integration. Allerdings ist eine eindeutige Zuordnung gerade
im Selbsthilfebereich schwierig, da viele gesundheitsbezogene Selbsthilfegruppen
und -vereinigungen auch in sozialen Bereichen aktiv sind und ihre Arbeit haufig
auch die mit der kérperlichen Erkrankung oder Behinderung einhergehenden psychi-
schen / psychosozialen Probleme einschliet. Ebenso befassen sich psychosoziale
und soziale Selbsthilfegruppen mit gesundheitsrelevanten Problemstellungen.

Anzahl der Selbsthilfeorganisationen und -vereinigungen in den

Sektoren Gesundheit, Psychosoziales und Soziales (N=363)

Soziales
5,5 %

Psychosoziales
24,2 %
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Selbsthilfeorganisationen und -vereinigungen

2.2 Unterstiitzungsformen

Informationen aus Betroffenensicht und Vernetzung stehen im
Vordergrund der Aktivitaten von bundesweiten Selbsthilfeorga-
nisationen und -vereinigungen, 84 Prozent unterstiitzen auch
Nicht-Mitglieder

Die Unterstiitzungsangebote, die bundesweite Selbsthilfeorganisationen und -verei-
nigungen erbringen sind nach wie vor breit gefachert und vielfaltig. Im Vordergrund
stehen dabei Aktivitaten, die der Information und Vernetzung von Mitgliedern sowie
von betroffenen Nicht-Mitgliedern dienen. Dabei spielt die fachliche Beratung auf
Basis der Betroffenenkompetenz mit 77,1 % die wichtigste Rolle, gefolgt von der
Ausrichtung bundesweiter Treffen (69,6 %), von Seminaren und Fortbildungen mit
58,5 % und der Erstellung von Medien und Publikationen mit 57,6 %. Daneben
bilden Lobbyarbeit und Interessenvertretung (46,7 %) sowie Organisationshilfen
(37,8 %) weitere hdufige Unterstiitzungsformen in der Angebotspalette der bun-
desweiten Selbsthilfeorganisationen und -vereinigungen.

Im Vergleich zum Vorjahr fallen erhebliche Steigerungen bei diesen Angeboten um
bis zu mehr als 10 % auf: Fachliche Beratung boten im Vorjahr 68,7 % der Orga-
nisationen, bundesweite Treffen 58,3 %, Seminare und Fortbildungen 51 % sowie
Medien / Publikationen 50,1 % an.

Auch die fiir das Jahr 2007 erstmals erfragte Unterstiitzung von Interessierten in
fremden Sprachen wurde in 2008 haufiger angeboten. 13,8 % aller Selbsthilfever-
einigungen leisten eine solche Unterstiitzung (Vorjahr: 9,3 %).

Immer mehr bundesweite Selbsthilfeorganisationen und -vereinigungen gewdhren
ihre Unterstiitzungsleistungen in hohem Maf3e auch Nicht-Mitgliedern: So gaben
84 % (Vorjahr 72 %) der Organisationen an, ihre Unterstiitzungsleistungen auch
Nicht-Mitgliedern zur Verfiigung zu stellen. Der durchschnittliche Anteil der Unter-
stiitzungsleistungen fiir Nicht-Mitglieder an der Gesamtarbeit der Selbsthilfeorga-
nisationen liegt bei 41,7 % und damit auf gleichem Niveau wie im Vorjahr (41,2 %).
Dabei spielt die thematische Ausrichtung keine Rolle. Die hohe Bereitschaft ihre
Unterstiitzungsleistungen auch Nicht-Mitgliedern zu gewahren, ist unabhangig
von diesen Faktoren.

Unterstiitzungsformen der Bundesvereinigungen der Selbsthilfe in der
Bundesrepublik Deutschland (n=349)"

Unterstiitzungsformen

Fachliche Beratung ‘

Bundesweite Treffen |

Seminare, Fortbildungen |

Lobbyarbeit / Interessenvertretung |

Organisationshilfe |

Spezielle Angebote fiir Familien

Forschung bzw. Forschungsforderung

Freizeitangebote

Gegenseitige Hilfe im Alltag

Fremdsprachige Unterstiitzung

Bereitstellung von Geldern

Bereitstellung von Infrastruktur

Erstellung von Medien

Sonstiges

Vermittlung von Fordergeldern

ahlLl 1] ]

“Zu dieser Frage liegen von 349 der 363 befragten Selbsthilfevereinigungen giiltige Angaben vor.
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Selbsthilfeorganisationen und -vereinigungen

2.3 Angebote fiir und Mitwirkung von Menschen mit
Migrationshintergrund

In rund einem Viertel der bundesweiten Selbsthilfeorganisationen
und -vereinigungen sind auch Menschen mit Migrationshintergrund
aktiv

10,3 % der Bundesorganisationen der Selbsthilfe stellen ausdriicklich Angebote fiir
Menschen mit Migrantionshintergrund zur Verfiigung. Neben der fremdsprachigen
Unterstiitzung zahlen zu diesen Angeboten bspw. mehrsprachige Informationsbro-
schiiren, fremdsprachige Beratungsangebote sowie bundesweite Treffen bis hin
zu Selbsthilfegruppen, die sich ausschlief3lich mit Problemlagen von Menschen
mit Migrationshintergrund beschéftigen. Im Sektor Soziales liegt der Anteil sogar
bei 11,1 %. Lediglich im Sektor Psychosoziales liegt der Anteil mit 7,9 % unter dem
der Gesamtgruppe, was mit dem grofRen Anteil von Gesprachsgruppen in diesem
Bereich zusammenhadngen konnte. Im Vergleich zu 2007 stellten knapp 3 % mehr
Bundesorganisationen der Selbsthilfe ausdriicklich Angebote fiir Menschen mit
Migrationshintergrund zur Verfligung.

Dem gesteigerten Angebot steht ein entsprechender Zuwachs von durchschnittlich
3 % an aktiven Mitgliedern mit Migrationshintergrund gegeniiber. Bei 24,7 % der
Vereinigungen sind Menschen mit Migrationshintergrund aktiv, im Sektor Psy-
chosoziales betrdgt der Anteil aktiv Beteiligter mit 26,0 % sogar ein gutes Viertel.

Angebote fiir Migrant/innen der Bundesvereinigungen der Selbsthilfe
in der Bundesrepublik Deutschland 2008 (n=320)"

Gesamt Gesundheit Psychosoziales Soziales

Haben Sie spezielle Angebote fiir Migrant/innen?

Ja 33 10,3 % 25 1,1 % 6 7,9 % 2 1,1%
Nein 287 | 89,7% 201 88,9 % 70 92,1 % 16 88,9 %
Sind in Ihrer Selbsthilfevereinigung / -organisation auch Migrant/innen aktiv?

Ja 79 | 24,7% 56 |248% 20 26,0% 3 17,6 %
Nein 181 56,6% 133 |58,9% 37 48,0 % 1" 64,7 %
Weiss nicht 60 18,8 % 37 16,4 % 20 26,0 % 3 17,6 %

“Zu dieser Frage liegen von 320 der 363 befragten Selbsthilfevereinigungen giiltige Angaben vor.
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Selbsthilfeorganisationen und -vereinigungen

2.4 Angebote im Internet

95 Prozent der Bundesvereinigungen der Selbsthilfe verfiigen liber
eine eigene Website. Mehr als die Halfte bietet ein Forum an

Neben den gdngigen Service- und Unterstiitzungsangeboten bieten Bundesver-
einigungen der Selbsthilfe interessierten Biirgerinnen und Biirgern auch Vernet-
zungsmoglichkeiten und Informationsangebote im Internet an.

Im Jahr 2008 verfiigten tiber 95 % der Bundesorganisationen und -vereinigungen
der Selbsthilfe iiber einen eigenen Internetauftritt. Mehr als die Halfte (202) besit-
zen ein Forum (offen und / oder geschiitzt), wobei etwas tiber ein Drittel (34,7 %)
ihren Nutzerinnen und Nutzern die Moglichkeit bieten, sich in einem offenen Forum
Uber ihre Anliegen und Probleme via Internet auszutauschen. Knapp ein Viertel
offerieren geschiitzte Foren (23,2 % = 81; 32 davon auch in Ergdnzung zu einem
offenen Forum).

In Chatrooms kénnen sich dariiber hinaus bei knapp einem Fiinftel (18,9 %) der
Bundesvereinigungen der Selbsthilfe Betroffene zum Austausch treffen.
Wiederum rund ein Fiinftel der Vereinigungen stellen im Internet thematische
Datenbanken (19,5 %) und / oder Adressdatenbanken (22,1 %) bereit. Den Service
eines Newsletters halten 80 der 349 Organisationen (22,9 %) vor.

Internetangebote der Bundesvereinigungen der Selbsthilfe in der Bundesrepublik
Deutschland 2008 (n=349)"

Gesamt Gesundheit | Psychosoziales Soziales
Eigene Website
Ja 333 954% 238 96,4% 78 94,0% 17 89,5 %
Nein 16 4,6 % 9 3,6 % 5 6,0 % 2 10,5 %
Weitere Internetangebote
Chatroom 66 18,9 % 53 21,5 % 10 12,1 % 3 15,8 %

Datenbank (thematisch) 68 19,5 % 52 21,1 % 1 13,3 % 5 26,3 %

Datenbank (Adressen) 77 221% 54 21,9 % 16 19,3 % 7 36,8 %
Forum (offen) 121 34,7% 97 39,3 % 14 16,9 % 10 52,6 %
Forum (geschiitzt) 81 23,2% | 60 |24,3% 17 20,5 % 4 21,1 %
Newsletter 80 229% 53 21,5 % 21 25,3 % 6 31,6 %

“Zu dieser Frage liegen von 349 der 363 befragten Selbsthilfevereinigungen giltige Angaben vor.
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Selbsthilfeférderung

3.1 Fordererspektrum und Finanzierungssituation von
Selbsthilfekontaktstellen und -Unterstiitzungs-
einrichtungen

Forderung durch offentliche Hand bei mehr als zwei Drittel der
Einrichtungen stabil

Die Forderung der Selbsthilfekontaktstellen und -Unterstiitzungseinrichtungen ist
eine Gemeinschaftsaufgabe.

Die Finanzierung dieser Einrichtungen erfolgt am haufigsten durch die 6ffentliche
Hand (Kommunen und Ldnder) sowie durch die Sozialversicherungstrager, vorran-
gig die gesetzlichen Krankenkassen. Ein Teil der Aufwendungen wird auch durch
Eigenmittel, die durch Einnahmen bei Veranstaltungen, dem Verkauf von Broschiiren
erwirtschaftet werden oder vom Trdger zur Verfligung gestellt werden, bestritten. Im
Durchschnitt erhalten Selbsthilfekontaktstellen und -Unterstiitzungseinrichtungen
Fordermittel von nahezu drei verschiedenen Geldgebern (vgl. Ubersicht 3.1.1).

Obwohl die Selbsthilfekontaktstellen und -Unterstiitzungseinrichtungen subs-
tantielle Arbeit sowohl in der Unterstiitzung und Betreuung von knapp 40.000
ortlichen Selbsthilfegruppen als auch in der Information und Beratung von immer
mehr Biirgerinnen und Biirgern leisten, ist deren finanzielle Absicherung nicht aus-
reichend. Durchschnittlich ein gutes Viertel (27,4 %) ihres Finanzierungsbedarfes
war zu Jahresbeginn 2008 ungesichert.

52 % der ortlichen Selbsthilfekontaktstellen und -Unterstiitzungseinrichtungen
erhielten in 2008 Fordermittel von ihrem Bundesland'. Im Durchschnitt wurden
16,3 % des Finanzierungsbedarfs aus diesen Mitteln gedeckt. Die Zuwendungen
von den Landern sind bei zwei Drittel der Stellen (67,4 %) gegeniiber 2007 gleich
geblieben, bei einem Sechstel (14,9 %) gesunken und bei 11,3 % gestiegen (vgl.
Ubersicht 3.1.2). 64,2 % der Selbsthilfekontaktstellen und -Unterstiitzungsein-
richtungen erhielten kommunale Mittel, aus denen diese durchschnittlich knapp
32 % ihres Gesamtfinanzierungsbedarfes deckten. Bei mehr als zwei Drittel der
Einrichtungen (69 %) ist die kommunale Férderung gegeniiber dem Vorjahr gleich
geblieben, bei knapp 17 % sogar angestiegen, knapp 9 % erhielten weniger kom-
munale Zuschiisse.

Rund 4 % der Einrichtungen erhielten Mittel von der Bundesagentur flir Arbeit mit
einem allerdings sehr geringen Finanzierungsanteil (unter 1%).

Demgegeniiber erhielten 83,4 % der Selbsthilfekontaktstellen und -Unterstiit-
zungseinrichtungen Fordermittel von den gesetzlichen Krankenkassen fiir ihre
gesundheitsbezogene Arbeit. Mit diesen Fordermitteln deckten diese Selbsthilfe-
unterstiitzungsstellen durchschnittlich 38,7 % ihres Finanzierungsbedarfes. 30 %
der Unterstiitzungsstellen erhielten in 2008 mehr Mittel, als im Vorjahr, bei gut
der Héfte (54,4 %) war das Fordervolumen gleich geblieben und 8,4 % erhielten
weniger Férdermittel fiir ihre gesundheitsbezogene Arbeit.

Nur wenige Selbsthilfe-Unterstiitzungsstellen erhielten Zuschiisse fiir ihre Unter-
stiitzungsarbeit im Bereich der Nachsorge von den Rentenversicherungstragern
(6,6 %), ihr Anteil an der Gesamtfinanzierung liegt unter 1 %. Allerdings deutet
die Zunahme von 12 auf 18 der durch die Landesrentenversicherungen in 2008
unterstiitzten Stellen auf eine positive Entwicklung hin.

Neben den Zuwendungsgebern der 6ffentlichen Hand und der Krankenkassen
finanzieren 39,1 % der Einrichtungen ihre Arbeit durch Eigenmittel, und zwar mit
einem durchschnittlichen Finanzierungsanteil von knapp 8 %.

' Von 235 der 271 befragten Selbsthilfekontaktstellen und -Unterstiitzungseinrichtungen liegen
zur Frage ,, Woher hat lhre Selbsthilfe-Unterstiitzungseinrichtung fiir ihre Aktivitdten Finanzmittel
erhalten?“ vollstandige Angaben vor (u.a.: Summe der Anteile der Finanzierungsquellen am Finan-
zierungsvolumen ergibt 100 %). Die Auswertung bezieht sich auf n=235 Einrichtungen.

NAKOS | NAKOS Studien | Selbsthilfe im Uberblick 2 | Zahlen und Fakten 2008



Selbsthilfeférderung

Finanzsituation von Selbsthilfekontaktstellen und
-Unterstiitzungseinrichtungen in 2008 (n=235)

Finanzmittel

von den Kommunen 64,2%
31,9%

vom Land 52,0%
16,3%

von den gesetzlichen Krankenkassen — 83,4%
38,7%

6,6%
0,7%

von Rentenversicherungstragern

2,6%
0,6%

von der Bundesagentur flir Arbeit

von Sponsoren

von Spenden 12,2%

von Stiftungen

aus Eigenmitteln 39,1%

von anderen 12,2%

2,3%

[ Anteil der Einrichtungen, die Mittel erhielten

[1 Anteil am Finanzierungsvolumen
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Ubersicht

3.1

2  Kkorrigierte Version

Entwicklung des Fordervolumens von Selbsthilfekontaktstellen und
-Unterstiitzungseinrichtungen 2008 im Vergleich zu 2007 (n=235)

Finanzmittel

von den Kommunen

vom Land

von den gesetzlichen Krankenkassen

von Rentenversicherungstragern

von der Bundesagentur fiir Arbeit

von Sponsoren

von Spenden

von Stiftungen

aus Eigenmitteln

von anderen

NAKOS Studien | Selbsthilfe im Uberblick

16,7%
8,6%

| 69,0%
1,3%
14,9%
| 67,4%
30,1%
8,4%
54,4%
(Es liegen keine Angaben vor.)
0%
57,1%
|42,9%
25,0%
12,5%
| 50,0%
36,4%
18,2%
| 42,4%

22,2%

22,2%
|55,6%

22,6%
13,2%
| 56,6%
21,2%
9,1%

| 54,5%

[ Fordervolumen gestiegen
[] Férdervolumen gesunken
[1Fordervolumen gleich
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Selbsthilfeférderung

3.2 Forderung von Selbsthilfekontaktstellen nach
Paragraph 20 ¢ SGBVin 2008

6,6 Millionen Euro fiir die gesundheitshezogene Arbeit

Insgesamt 238 ortliche Selbsthilfekontaktstellen' und Selbsthilfe-Unterstiitzungs-
einrichtungen sowie fiinf tiberregionale Koordinierungsstellen (einschl. NAKOS)
wurden in 2008 von den gesetzlichen Krankenkassen im Zuge der verpflichtenden
Selbsthilfeforderung nach § 20 ¢ SGB V geférdert.

Nach Angaben der fiir die Gemeinschaftsforderung in den jeweiligen Bundesldn-
dern zustdndigen Stellen lag das Fordervolumen mit insgesamt 6,6 Millionen Euro
nochmals um 862.601 Euro héher, als im Jahr 2007.

Die seit vielen Jahren existierenden Unterschiede zwischen den Bundesldndern
bestehen jedoch nach wie vor. Wahrend die Forderung im Bundesdurchschnitt
bei 26.396 Euro lag, variierte sie in den Landern zwischen 6.599 Euro und 73.750
Euro und erreichten im Saarland mit allerdings nur einer einzigen, landesweiten
Stelle mehrals 80.000 Euro.

Der Blick auf die Ubersicht 3.2 zeigt, dass die Lander Thiiringen und Brandenburg,
mit einem im Vergleich zu anderen Landern groBen Netz von Unterstiitzungsstellen
bei gleichzeitig geringer Einwohnerzahl mit durchschnittlich unter 10.000 Euro das
Schlusslicht bildeten. Davor liegen Berlin, Niedersachsen, Sachsen und Sachsen-
Anhalt mit durchschnittlichen Zuschiissen zwischen 10 und 20.000 Euro, sowie
Bremen, Hessen, Mecklenburg-Vorpommern und Schleswig-Holstein mit Férdersum-
men zwischen 20 und 30.000 Euro. Baden-Wiirttemberg und Hamburg erhielten 30
bis 40.000 Euro. Die Unterstiitzungsstellen in Bayern, Nordrhein-Westfalen sowie
Rheinland-Pfalz und Saarland bildeten mit Férdermitteln von durchschnittlich mehr
als 40.000 Euro die Spitze. Beriicksichtigt werden muss allerdings, dass in Bayern
die Selbsthilfekontaktstellen fiir die Organisation von insgesamt 12 Runden Tischen
zur Umsetzung der Gemeinschaftsforderung mit einer Summe von knapp 400.000
Euro unterstiitzt wurden.

' Gemaéf vorliegender Angaben

Betrachtet man die ausgeschiitteten Fordermittel im Verhéltnis zu der Anzahl der
Versicherten ergibt sich teilweise ein anderes Bild. So zeigt sich, dass die Unter-
stlitzungsstellen in Baden-Wiirttemberg nur 5,5 Cent pro Versicherten erhielten
und damit mit Sachsen und Thiiringen das Schlusslicht bildeten. Auch die hohen
Durchschnittswerte fiir das Saarland (9,3 Cent) und Rheinland-Pfalz (8,6 Cent)
relativieren sich. Im gesamten Bundesgebiet erhielten die Einrichtungen zur Selbst-
hilfeunterstiitzung durchschnittlich 9,4 Cent pro Versicherten. Das entspricht 17,1%
der fiir die Forderung der gesundheitsbezogenen Selbsthilfeaktivitaten insgesamt
in 2008 verausgabten rund 38,5 Millionen Euro (vgl. Ubersicht 3.4 S. 31).

Fast die gesamten Fordermittel wurden als pauschale Mittel aus der kassenar-
tenilibergreifenden Gemeinschaftsforderung der einzelnen Bundeslander ausge-
schiittet. Damit wurde dem Bedarf dieser Selbsthilfeunterstiitzungsstrukturen, in
denen Fachkréfte kontinuierlich Informations-, Vermittlungs- und Beratungsarbeit
fur alle Betroffenen und Selbsthilfegruppen im Einzugsgebiet kostenfrei anbie-
ten Rechnung getragen. Im Umkehrschluss bedeutet dies jedoch auch, dass nur
wenige Selbsthilfekontaktstellen fiir umschriebene zusatzliche Vorhaben tiber
ihre reguldren Unterstiitzungsangebote hinaus Projektmittel beantragten bzw.
erhielten. Dies ist auf die Ausfiihrungsbestimmungen der Krankenkassen fiir den
neuen § 20 c zuriickzufiihren?.

2 Laut der aktuellen Fassung des ,,Leitfadens Selbsthilfeférderung® vom 6.10.2009 werden Selbst-
hilfekontaktstellen grundsétzlich (...) pauschal gefordert (vgl. Abschnitt 5.1.5.3). Die Formulierung
»grundsatzlich“ ermoglicht andere Forderarten als die pauschale Férderung (z.B. Projektférderung
aus kassenindividuellen Mitteln).
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Forderung der gesundheitsbezogenen Arbeit von Selbsthilfekontaktstellen nach
§20c SGBVim Jahr 2008*

Baden-Wiirttemberg 14 487.255 € 34.804 € 5,5 Cent
Bayern™ 23 1.259.344 € 54.754 € 12,1 Cent
Berlin™ 18 250.932 € 13.941€ 9,2 Cent
Brandenburg 20 168.840 € 8.442 € 7,4 Cent
Bremen 2 50.152 € 25.076 € 8,9 Cent
Hamburg 4 150.320 € 37.580 € 10,8 Cent
Hessen 17 439.609 € 25.859 € 8,6 Cent
Meckl.-Vorpom. 8 170.320 € 21.290 € 11,2 Cent
Niedersachsen™ 44 735.500 € 16.716 € 10,1 Cent
Nordrhein-Westfalen** 35 1.526.286 € 43.608 € 9,9 Cent
Rheinland-Pfalz 4 295.000 € 73.750 € 8,6 Cent
Saarland 1 82.034 € 82.034 € 9,3 Cent
Sachsen 6 118.180 € 19.697 € 3,1Cent
Sachsen-Anhalt 14 189.800 € 13.557 € 8,4 Cent
Schleswig-Holstein 14 324.090 € 23149 € 13,5 Cent
Thiiringen 18 118.778 € 6.599 € 5,7 Cent
Neue Bundeslander 66 765.918 € 11.605 € 6,4 Cent
Alte Bundesl. (einschl. Bln) 176 5.600.522 € 31.821€ 9,6 Cent
Summe 242 6.366.440 € 26.308 € 9,1 Cent
NAKOS 232.016 €
Gesamt 243 6.598.456 € 9,4 Cent
“gemaf vorliegenden Angaben, ohne Gewahr

“einschlieBlich landesweite Koordinierungsstellen

“*Bezug: Bundesland
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Selbsthilfeférderung

3.3 Fordererspektrum und Finanzierungssituation
von bundesweiten Selbsthilfeorganisationen und
-vereinigungen

Wichtigste Finanzierungsquellen sind neben Eigenmitteln
Fordermittel der Krankenkassen sowie Spenden und Buf3gelder

Im Jahr 2008 zdhlten - wie in den Vorjahren - Eigenmittel sowie Fordermittel der
Krankenkassen und Spenden und Buf3gelder zu den Hauptfinanzierungsquellen
der themenspezifischen Selbsthilfevereinigungen, die bundesweit aktiv sind.

Nahezu zwei Drittel der Bundesorganisationen der Selbsthilfe' setzten in 2008
Eigenmitteln fiir ihre Arbeit ein (63,6 %), nahezu die Halfte (46,1 %) erhielt Forder-
mittel fiir ihre gesundheitsbezogene Arbeit von den gesetzlichen Krankenkassen,
45 % erhielten Spenden und Bufgelder. Rund ein Fiinftel der Vereinigungen erhielt
Gelder aus Sponsoring (18,9 %), weitaus weniger Organisationen von Stiftungen
(10 %) oder anderen Quellen (10,6 %). Als weitere Finanzierungsquelle sind die
Rentenversicherungstrager zu nennen, von denen jedoch nur 4 % der Organisati-
onen Mittel erhielten. Als Finanzgeber eine geringe Rolle spielen die gesetzliche
Unfall- und Pflegeversicherung.

Mit Bezug auf die Finanzierung von Ausgaben wird deutlich, dass bundesweite
Selbsthilfevereinigungen und -organisationen ihre Ausgaben durchschnittlich
nahezu zur Hilfte (47,5 %) aus Eigenmitteln finanzierten. Die weitere Halfte des
Finanzierungsbedarfes wurde durch Fremdmittel aus unterschiedlichen Quellen
gedeckt. Dabei setzt sich der grofite Teil der Fremdmittelfinanzierung aus den Antei-
len der gesetzlichen Krankenkassen (24,9 %) sowie von Spenden und BuBgeldern
(12,8 %) zusammen. Zusammengenommen wurden aus diesen Quellen durch-
schnittlich ein gutes Drittel des Finanzierungsbedarfs gedeckt. Mit durchschnittlich
jeweils 4,8 % spielen die Mittel der 6ffentlichen Hand sowie aus Sponsoring eine
eher erganzende Rolle. Die Mittel der gesetzlichen Rentenversicherung (0,4 %),
der Bundesagentur fiir Arbeit (0,1 %) und Stiftungen (1,6 %) tragen in recht kleinem
Umfang zur Deckung des Finanzierungsbedarfs der Vereinigungen bei.

Finanzierungsanteil durch Eigenmittel bei Organisationen mit psychosozialen
und sozialen Themen am Grof3ten

Die vorliegenden Daten weisen auch Unterschiede in der Finanzierungssituation
fur Selbsthilfevereinigungen und -organisationen aus den verschiedenen Sektoren
auf (ohne Ubersicht).

Erwartungsgemaf} konnten die gesundheitsbezogenen Selbsthilfeorganisationen in
2008 durchschnittlich mehr Ausgaben aus Mitteln der gesetzlichen Krankenkassen
(28,9 %) decken, als diejenigen Vereinigungen aus den Sektoren Psychosoziales
(16,1 %) oder Soziales (10,5 %). Das gilt auch fiir die durchschnittlichen Finanzie-
rungsanteile von Spenden und BuRgeldern. Mit knapp 14,9 % liegt hier der Anteil
von Vereinigungen im Sektor Gesundheit (Erkrankung / Behinderung) deutlich tiber
dem der Sektoren Psychosoziales (8,6 %) und Soziales (3,4 %).

Besonders auffdllig ist auBerdem der hohe Finanzierungsanteil durch Eigenmittel
in den Sektoren Psychosoziales und Soziales. Mit durchschnittlich 57,4 % liegt
dieser rund 10 % hoher als der der Gesamtgruppe (47,0 %) und sogar 14 % hoher,
als bei den Vereinigungen aus dem Sektor Gesundheit (43,8 %). Nur bei den Mitteln
der 6ffentlichen Hand war der Finanzierungsanteil bei Selbsthilfeorganisationen
und -vereinigungen aus den Sektoren Psychosoziales und Soziales im Jahr 2008
mit durchschnittlich 10,7 % bzw. 15,0 % héher als bei denjenigen aus dem Sektor
Gesundheit (Erkrankung / Behinderung) mit durchschnittlich nur 2,3 %. Einschrén-
kend muss an dieser Stelle jedoch darauf hingewiesen werden, dass es sich bei den
hier dokumentierten Angaben lediglich um die Prozentanteile am Finanzvolumen
handelt, und damit bei der Interpretation der Daten keine Riickschliisse auf die
absolute Hohe der Finanzierung moglich sind.

" Von 227 der 363 befragten Organisationen liegen zur Frage ,,Woher hat Ihre Organisation fiir ihre
bundesweiten Aktivitdten Finanzmittel erhalten?“ vollstandige Angaben vor (u.a.: Summe der
Anteile der Finanzierungsquellen am Finanzierungsvolumen ergibt 100 %). Die Auswertung bezieht
sich auf n=227 Einrichtungen.
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Finanzierungssituation von Selbsthilfeorganisationen und
-vereinigungen in 2008 (n=227)

Finanzmittel

0O,
von gesetzlichen Krankenkassen 46,1%
24,9 %

von der 6ffentlichen Hand

0,
Eigenmittel (Mitgliedsbeitrdge, Erldse) 62,6 %

47,5 %

0,
von Stiftungen 10,0 %

0,
durch Spenden u. BuRgelder 45,0 %

0O,
von Sponsoren 18,9 %

4,8 %

0,9 %
0,1%

von der Bundesagentur fiir Arbeit

4,0 %
0,4 %

von Rentenversicherungstragern

0 %
0%

von gesetzl. Unfallversicherung

0 %
0 %

von gesetzl. Pflegeversicherung

10,6 %
3,1%

von anderen

[ Anteil der Vereinigungen, die Mittel erhielten

[ Anteil am Finanzierungsvolumen
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Selbsthilfeférderung

3.4 Selbsthilfeforderung durch die gesetzlichen
Krankenkassen nach Kassenarten

Steigerung um knapp ein Drittel, fast 98-prozentige Ausschopfung
der Mittel’

Im Jahr 2008 wurden die Aktivitaten und Strukturen der gesundheitsbezogenen
Selbsthilfe von den gesetzlichen Krankenkasssen mit insgesamt 38,5 Mio. Euro
gefordert, was 0,55 Euro pro Versicherten entspricht (vgl. KJ 12008). Gegeniiber
dem Jahr 2007 mit 28,9 Mio. Euro steigerten die gesetzlichen Krankenkassen ihre
Ausgaben fiir die Férderung der gesundheitsbezogenen Selbsthilfe also um knapp
ein Drittel (33 %).

Im 1. Jahr der verpflichtenden Forderregelung nach § 20 ¢ SGB V wurden fast 98 %
des vorgesehenen Fordervolumens ausgeschopft. Im Jahr 2008 sollten die gesetz-
lichen Krankenkassen fiir die rund 71 Mio. Versicherten 56 Cent / pro Versicherten,
das entspricht rund 39,38 Mio. Euro, zur Forderung verausgaben. Erreicht eine
Krankenkasse diesen Forderbetrag nicht, hat sie die nicht verausgabten Mittel im
Folgejahr zusatzlich dem Forderstrang der kassenarteniibergreifenden Gemein-
schaftsforderung zur Verfligung zu stellen.

Wie Ubersicht 3.4 verdeutlicht, weist die Ausschiittung der Férdermittel Unter-
schiede zwischen den Kassenarten auf, die zwischen knapp 87 Prozent (IKKn) und
99,5 Prozent (Knappschaft-Bahn-See) liegen. Zwei Kassenarten (BKKn, Angestellten-
Ersatzkassen) gaben mehr als die vorgeschriebene Summe fiir die Férderung der
gesundheitlichen Selbsthilfe aus.

Die amtliche Statistik unterscheidet zwei sogenannte ,,Kontenrahmen“ (513 und
514) zur Selbsthilfeférderung. Der erste Kontenrahmen (513) fasst die Zuschiisse
zusammen, die unmittelbar und direkt der Selbsthilfe zugute kommen. Der zweite
Kontenrahmen (514) umfasst ,,ausschlieBlich Personal- und Sachkosten (der Kran-
kenkasse)“, soweit sie ,eigenes Personal und eigene Sachmittel den Selbsthil-

" Quelle NAKOS INFO 99, September 2009, S. 44-45

fetrdgern zur Verfligung stellt“. Diese Kosten sind ,,entsprechend dem zeitlichen
Umfang der Inanspruchnahme zu buchen®.

Im Bundesdurchschnitt flossen 3,22 Mio. Euro in die indirekte Forderung der Selbst-
hilfe (Kontenrahmen 514), das entspricht 5 Cent pro Versicherten und immerhin 8 %
derinsgesamt aufgebrachten Fordermittel. Auch hier werden Unterschiede zwischen
den Kassenarten deutlich.
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Selbsthilfeforderung durch die gesetzlichen Krankenkassen nach § 20 c SGB V
in 2008

Gesamt (Summe Kontenrahmen 513 und 514)

38.467 13.014 | 8.071 | 2.843 481 856 940 | 12.262

+33,0 +23,3 | +48,7  +58,3 | +19,4 == +38,2  +31,8

0,55 0,54 0,58 0,45 0,56 0,52 0,56 0,56

97,7 95,1 102,5 86,8 96,8 99,5 97,3 | 100,4

Davon indirekte Selbsthilfeférderung (Kontenrahmen 514)

3.222 | 2126 225 106 2 4 == 759

+1,83  -12,87 | +65,44 | -19,7 0 == 0 +76,51

0,05 0,09 0,02 0,02 0,00 0,00 0,00 0,03

“Wegen Fusion keine Angabe méglich
“errechnet von NAKOS

Erlduterung der Abkiirzungen
AOK Allgemeine Ortskrankenkassen
BKK Betriebskrankenkassen
IKK  Innungskrankenkassen
LKK  Landwirtschaftliche Krankenkasse
KBS Knappschaft-Bahn-See
EAR Arbeiter-Ersatzkassen
EAN Angestellten-Ersatzkassen
Quelle: KJ12008, GKV Bund
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3.5 Forderung der gesundheitsbezogenen Selbsthilfe
durch die Krankenkassen in den Ldandern

Seit dem Jahr 2008 erfolgt die Forderung der gesundheitsbezogenen Selbsthilfe
nach § 20 ¢ SGB V. Die Férdermittel werden {iber zwei Forderwege ausgegeben: Die
kassenarteniibergreifende Gemeinschaftsforderung und die kassenindividuelle
Forderung.

Uber die kassenarteniibergreifende Gemeinschaftsférderung wurden in den Bun-
deslandern insgesamt 6,1 Millionen Euro fiir Selbsthilfegruppen, 4,1 Millionen Euro
fiir Selbsthilfeorganisationen sowie 6,4 Millionen Euro fiir Selbsthilfekontaktstellen
verausgabt (vgl. Ubersicht 3.5). Insgesamt wurden in 2008 aus Mitteln der Gemein-
schaftsforderung in den Landern also 16,6 Millionen Euro fiir die wiederkehrenden
Aktivitaten der gesundheitshezogenen Selbsthilfe und ihrer Strukturen von den
Krankenkassen ausgegeben’.

Die in den einzelnen Bundeslandern fiir die Gemeinschaftsforderung bereit gestell-
ten Fordermittel sind in der 2. Spalte dargestellt. In der Spalte ganz rechts sind
die insgesamt in den Bundesldandern im Wege der Gemeinschaftsférderung ver-
ausgabten Mittel aufgefiihrt.

Es wird deutlich, dass in zehn von sechzehn Bundeslandern mehr Mittel aus der
Gemeinschaftférderung verausgabt wurden, als gemdR des Versichertenschliissels
mindestens zur Verfiigung zu stellen waren. In diesen Landern gaben einzelne
Krankenkassen gemaf den Regelungen im § 20 ¢ auch kassenindividuelle Mittel
in die Gemeinschaftsforderung. In zwei Bundesldandern (Baden-Wirttemberg und
Hessen) wurden nicht alle Mittel aus der Gemeinschaftsforderung verausgabt,
sie wurden der Gemeinschaftsforderung im Folgejahr (2009) zugeschlagen. In
Mecklenburg-Vorpommern, Sachsen und Thiiringen entspricht die Férdersumme
aus der kassenarteniibergreifenden Pauschalforderung exakt den Mindestausgaben
gemadf3 des Versichertenschliissels.

" AuBerdem erhielten die bundesweit arbeitenden Selbsthilfestrukturen insgesamt knapp 4,0 Millio-
nen Euro pauschale Mittel aus der kassenarteniibergreifenden Gemeinschaftsforderung sowie 4,7
Millionen Euro aus kassenindividuellen Mitteln (Quelle: GKV-Gemeinschaftsférderung Bund). Die
wiederkehrenden Aktivitaten der Selbsthilfe im Gesundheitsbereich wurden in 2008 mit insgesamt
20,6 Millionen Euro durch pauschale Férdermittel der gesetzlichen Krankenkassen unterstiitzt.

Die Fordersummen fiir die Selbsthilfe und ihre Strukturen variieren erheblich zwi-
schen den Bundesldndern, was auf die extremen Unterschiede in der Gré8e und
Bewohnerzahl zurlickzuftihren ist.

Betrachtet man die Férderung der verschiedenen Selbsthilfestrukturen erhielten
Selbsthilfegruppen insgesamt 6,1 Millionen Euro, das entspricht knapp 16 % der
Gesamtausgaben aus der Gemeinschaftsférderung. In vergleichbarer Grof3en-
ordnung liegt die Forderung der Selbsthilfekontaktstellen, die mit 6,6 Millionen
Euro etwas mehr als 17 % der pauschalen Mittel aus der Gemeinschaftsférderung
erhielten.

NAKOS | NAKOS Studien | Selbsthilfe im Uberblick 2 | Zahlen und Fakten 2008



Selbsthilfeforderung

Ausgaben nach § 20 ¢ SGB V im Forderjahr 2008 in den Bundesldandern®

1.996.370 € 827.939 € 589.100 € 487.255 € 1.904.294 €
2.328.614 € 1.317.234 € 436.818 € 1.259.344 € 3.013.396 €
611.324 € 153.000 € 219.000 € 250.932 € 622.932 €
506.541€ 219.281€ 127112 € 168.840 € 515.233 €
126.694 € 60.375 € 18.617 € 50.152 € 129.144 €
313.058 € 118.135 € 93.821€ 150.320 € 362.276 €
1.138.034 € 399.760 € 286.750 € 439.609 € 1.126.119 €
340.640 € 85.000 € 85.000 € 170.320 € 340.320 €
1.539.179 € 544.563 € 314.700 € 735.500 € 1.594.763 €
3.453.416 € 1.148.611 € 925.022 € 1.526.286 € 3.599.919 €
765.145 € 262.115 € 213.300 € 295.000 € 770.415 €
198.566 € 62.816 € 68.700 € 82.034 € 213.550 €
859.217 € 449.365 € 291.642 € 118.180 € 859.187 €
517.118 € 157.268 € 170.050 € 189.800 € 517.118 €
538.607 € 149.738 € 97.487 € 324.090 € 571.315 €
468.268 € 172.026 € 177.464 € 118.778 € 468.268 €
15.700.791€ 6.127.226 € 4.114.583 € 6.366.440 € 16.608.249 €

“nach vorliegenden Angaben, ohne Gewdhr

“Summen bestéatigt durch Federfiihrer der Krankenkassen

“*Die Summen entsprechen 80 % der Férdermittel, die der kassenarteniibergreifenden Forderung ingesamt zur Verfiigung stehen,
also 80 % von 0,56 € pro Versicherten geteilt durch zwei (= die Hélfte der Férdermittel).

Abkiirzungen

GF Gemeinschaftsforderung

SHG  Selbsthilfegruppen

SHO Selbsthilfeorganisationen

SHK  Selbsthilfekontaktstellen einschl. Landeskoordinierungsstellen
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3.6 Selbsthilfeforderung durch die Bundesldnder, die gesetzlichen Krankenkassen und die
Deutsche Rentenversicherung Bund 1997 - 2008

Ausgaben in Millionen Euro fiir Selbsthilfeforderung durch die Bundeslédnder, die gesetzlichen Krankenkassen und die Deutsche Rentenversicherung Bund 1997 - 2008

Fiir Selbsthilfe insgesamt - 1,4 - 12,1 - 12,9 - 14,7 - 15,0 - 12,5
davon fiir Selbsthilfegruppen - 4,6 - 5,4 - 5.4 = 5,9 = 6,1 - 5,2
davon fiir Selbsthilfeorganisationen = 2,9 = 2,8 = 3,1 = 3,9 = 3,7 = 2,4

davon fiir Selbsthilfekontaktstellen- und

Unterstiitzungseinrichtungen - 3.9 - 3,9 - 4,4 - 4,8 - 5,2 - 4,9
Fiir Selbsthilfe insgesamt 2 38,5 28,8 27,5 271 26,4 24,2 21,5 15,7 9,6 7,5 8,4 12,8
da'yon fur S‘elb.sth|lfekontaktstellen- und Unter- 6.6 5.7 5.4 43 42 37 27 19 o7 0.3 o o
stiitzungseinrichtungen 3

davon fiir die Selbsthilfe auf Bundesebene * 8,7 6,4 6,0 = - - - = = = - -

fur Selbsthilfe insgesamt 3,1 3,2 3,1 3,3 3,2 3,2 3,2 3,2 3,4 3,4 - -

AufAnfrage teilte das Bundesministerium fiir Gesundheit (Referat 322) mit, in den Jahren 2006, 2007 und 2008 je rund 2,5 Millionen Euro fiir die Férderung von Projekten im Bereich der Selbsthilfe verausgabt zu haben.
Legende:
—es liegen keine Informationen / Angaben vor

Quellen:

'NAKOS Studien 1.1 Selbsthilfe im Uberblick, 2-jdhrliche Befragung (bis 2005: NAKOS PAPER 5)

2BMG: Statistik KJ1 GKV-Bund 2008

3Angaben der federfiihrenden Landesverbdnde der Krankenkassen sowie der ,Vertreter der Selbsthilfe“ im Vergabeverfahren Gemeinschaftsférderung § 20 ¢ SGB V
>Angaben des Federflihrers der GKV-Gemeinschaftsforderung Bund sowie der Bundesverbande der Krankenkassen

“Deutsche Rentenversicherung Bund (frither BfA)
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4.1 Nutzen von und Teilnahme an Selbsthilfegruppen
in Deutschland

Nach Schatzungen von Fachleuten arbeiten in Deutschland 70.000 bis 100.000
Selbsthilfegruppen mit circa 3,5 Millionen Engagierten. Von der NAKOS wurden
bisher mehr als 1.000 abgrenzbare Einzelthemen identifiziert, die der Selbsthil-
fearbeit zugrunde liegen. Das Spektrum der Problemstellungen reicht dabei von
A bis Z. Adoption, Alleinerziehend, Alkoholsucht und Arbeitslosigkeit gehdren
ebenso dazu wie Allergie, Stottern, Ubergewicht, Knochenschwund, Blutkrebs,
Platzangst, Selbstverletzung, Blindheit, Schwerhérigkeit, sexueller Missbrauch oder
Zwillingselternschaft. Uber eine Erfahrung der Teilnahme an Selbsthilfegruppen
im Laufe ihrer Lebensgeschichte verfiigten im Jahr 2003 fast 9 Prozent der tiber
18-jahrigen Menschen (Gaber, Hundertmark-Mayser 2005).

Die wesentlichen Griinde, in Selbsthilfegruppen aktiv zu werden, sind Selbstbetrof-
fenheit, Versorgungsdefizite, Aufhebung von Isolation, Hilfe fiir sich und andere,
gesellschaftliche Verbesserungen im Zusammenhang mit der Problemstellung. Bei
der Problembearbeitung und -bewdltigung spielen die verschiedensten Aspekte
eine Rolle, z.B. die Gegebenheiten der gesundheitlichen und sozialen Versorgung,
die Situation in der Familie, die Auswirkungen auf Arbeit und Freizeit, Schule und
Ausbildung oder die Einschrdankungen sozialer Kontakte und der Mobilitat.

Den (phasenweise) unterschiedlichen Inhalten und Zielen der Gruppenarbeit ent-

sprechen verschiedene Handlungsfelder und Unterstiitzungsbedarfe. Wesentlich

sind:

— Hilfe und Unterstiitzung fiireinander: Selbsthilfegruppe im engeren Sinne des
Wortes

— Hilfe und Unterstiitzung fiir andere Gleichbetroffene: Helfergruppe

— Erfahrungs- und Wissensaustausch: Lerngruppe

— Zusammengehorigkeit, Geselligkeit und gemeinsame Aktivitat: Freizeit- und
Initiativgruppe

- Offentlichkeitsarbeit, Interessenvertretung, gesellschaftliche Einflussnahme:
Lobbygruppe.

Das Lebensalter der meisten Mitwirkenden in Selbsthilfegruppen ist durch den
spdteren Eintritt vieler Probleme (z.B. bei chronischen Erkrankungen oder Behin-
derungen) naturgeméaB eher hoch.

In den 90er Jahren haben zwei Bundesmodellprogramme zur Férderung der Selbst-
hilfe umfassende Erkenntnisse zur Selbsthilfe in Deutschland erbracht (,Informa-
tions- und Unterstiitzungsstellen fiir Selbsthilfegruppen 1987-1997; ,Forderung
sozialer Selbsthilfe’ in den neuen Bundeslandern 1992-1996’; vgl. BMFuS / Braun
1992 und BMFSF) / Braun 1997). Bezogen auf die ermittelte Gesamtzahl von 67.500
(Stand: 1995) ergab die Analyse der Altersgruppen der Selbsthilfe damals eine
Dominanz der mittleren Altersgruppe: Gut die Halfte der Engagierten in Selbsthil-
fegruppen waren zwischen 31 und 50 Jahre alt. Ein Fiinftel stellte die Altersgruppe
der iber 50-Jahrigen. Mit aller Vorsicht im Hinblick auf Verweildauer und neu hin-
zugekommene Gruppen macht heute vermutlich die Gruppe der iiber 50-Jahrigen
das Gros der Selbsthilfeengagierten aus. Indiz fiir ein ,Alterwerden der Selbsthilfe*
sind auch ,Nachwuchsprobleme®, die bei manchen Selbsthilfeorganisationen auf
der Tagesordnung stehen.

Aktuelle Gesamtzahlen zu den in Selbsthilfegruppen aktiven Alterskohorten liegen
nicht vor, wohl aber relative aktuelle Erkenntnisse tiber Teilnahmeerfahrungen an
Selbsthilfegruppen und relativ aktuelle Teilnahmeraten.!
Der Telefonische Gesundheitssurvey des Robert-Koch-Instituts 2003 hat gezeigt,
dass insgesamt 4 % der Menschen der Altersgruppe der 18- bis 29-Jdahrigen — sei
es als Angehorige und aus eigenen, persénlichen Griinden — zu diesem Zeitpunkt
iber eine Teilnahmeerfahrungen an Selbsthilfegruppen in ihrem Lebensverlauf
verfiigten. In der Altersgruppe der 50- bis 59-Jahrigen zeigten sich mit 13 % die
grofiten Teilnahmeerfahrungen (Gaber, Hundertmark-Mayser 2005).
Die Auswertung ausgewahlter Fragen des Gesundheitsmonitors 2005 der Bertels-
mann-Stiftung wiederum hat ergeben, dass sich aktuell 2,8 % der Befragten in einer
Selbsthilfegruppe befinden. Die gegenwadrtig hochsten Raten haben 50-59-Jahrige
(5,4 %); die 60-79-Jahrigen haben eine Rate von 4,2 % und die 18-49-Jdhrigen von
1,4 % (Trojan u.a. 2006, S. 369-370).

Wolfgang Thiel

" Die ermittelten Angaben der beiden Befragungen sind nicht einfach zueinander in Beziehung zu
setzen und nicht leicht zu interpretieren. Durch Setting und Fragestellungen umschreiben sie mog-
licherweise die gesundheitsbezogene Selbsthilfe nur unzureichend. AuBerdem muss berticksich-
tigt werden, dass die Stdrke der einzelnen Altersgruppen sehr unterschiedlich ist. Dennoch bieten
die Prozentangaben eine gewisse Orientierung und sind deshalb hier angefiihrt.
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4.2 Zur historischen Entwicklung von Gruppenselbsthilfe
und Selbsthilfekontaktstellen in Deutschland und die
NAKOS-Datenbanken GRUNE und ROTE ADRESSEN

Entwicklungsschiibe der Gruppenselbsthilfe

Die Entstehung mancher deutscher Selbsthilfevereinigung reicht iber 100 Jahre
zuriick. Uber eine lange Tradition verfiigen bspw. Vereinigungen aus dem Suchtbe-
reich wie das Blaue Kreuz in Deutschland e.V. (gegr. 1885), der Deutsche Guttemp-
ler Orden e.V. (gegr. 1889) und der Kreuzbund e.V. (gegr. 1896), aber auch einige
Vereinigungen aus dem Bereich chronischer Erkrankungen und Behinderungen
wie der Deutsch Allergie- und Asthmabund e.V. (gegr. 1897) oder der Deutsche
Blinden- und Sehbehindertenverband e.V. (mit dem Vorldufer des 1912 gegriindeten
Reichsdeutschen Blindenverbands).

Im Deutschland der Nachkriegszeit gab es immer wieder einsetzende Entwicklungs-
schiibe, die zum einen die Selbstorganisierung von unmittelbar Betroffenen, zum
anderen die Organisierung von Angehdarigen / Eltern bspw. chronisch erkrankter
oder behinderter Kinder zur Folge hatten. Frithe Organisationen bzw. Gruppenbil-
dungen sind der Bund Deutscher Kriegsopfer, Kdrperbehinderter und Sozialrentner
e.V. (gegr. 1950), die Anonymen Alkoholiker (gemeinsames Dienstbiiro seit 1953),
die Lebenshilfe fiir Menschen mit geistiger Behinderung e V. (gegr. 1958), der Bun-
desverband Contergangeschadigter eV. (gegr. 1963), der Bundeselternverband
gehorloser Kinder (gegr. 1963) oder der Schutzverband fiir Impfgeschadigte e.V.
(gegr. 1967). Als Dachverband einzelner gesundheitsbezogener Organisationen
entstand im Jahr 1967 die Bundesarbeitsgemeinschaft Hilfe fiir Behinderte e.V.
(BAGH)(heute BAG Selbsthilfe). Manche Vereinigungen — wie die Lebenshilfe —
verstehen sich heute nicht mehr nur als Elternselbsthilfe, sondern sind gewichtige
Fach- und Tragerverbdnde geworden.

Aber nicht nur mit gesundheitsbezogener Problematik, sondern auch im Bildungs-
bzw. Erziehungsbereich entstanden bereits in den 1960er Jahren Vereinigungen
wie der Bundesverband zur Forderung von Menschen mit Lernbehinderung e.V.
(gegr. 1968) oder der Verband alleinerziehender Miitter und Vater (VAMV) e V.
(Bundesverband gegr. 1967).

Bei dieser Entwicklung spielten immer wieder Versorgungsliicken und -mangel,
soziale Ausgrenzung und gesellschaftliche Diskriminierungserfahrungen eine Rolle.

Die gemeinschaftliche Selbsthilfe, insbesondere auch die soziale Selbsthilfe,
erfuhrab den 1970er, verstarkt in den 1980er Jahren, einen enormen Schub. Etwa
ein Viertel der im Jahr 2008 bestehenden Bundesvereinigungen der Selbsthilfe
wurden in den 1980er Jahren gegriindet.

Als Teil der ,,neuen sozialen Bewegungen“ (Gruppen- und Initiativbewegung, Frau-
enbewegung, Gesundheitsbewegung, Schwulen- und Leshenbewegung, Alternativ-
und Friedensbewegung) entstanden zahlreiche iberschaubare, gering formalisierte
Selbsthilfegruppen auf lokaler Ebene, wobei manche sich durchaus auch iiberregio-
nal organisierten. Solchen kleinen, lokalen Gruppen ging es um die selbstbestimmte
Balance zwischen individueller Problembewaltigung, gegenseitiger Hilfe, Hilfe fiir
andere und sozialer Verdnderung. Sie reagierten mit einem basisdemokratischen
Ansatz auf liberformalisierte Strukturen und riickten die personliche Begegnung,
das vertrauensvolle Gesprach und die Starkung durch die Gemeinschaft ins Zen-
trum (,,Gemeinsam sind wir stark®). Entstanden sind in dieser Phase zahlreiche
Frauen- und Médnnergruppen, psychologische Selbsthilfegruppen (z.B. Emotions
Anonymous [EA] — Selbsthilfegruppen fiir emotionale Gesundheit; gegr. 1971),
Eltern-Kind-Initiativen, kulturell gemischte Gruppen (z.B. Verband binationaler
Familien und Partnerschaften; gegr.1972), Elternkreise drogengefdhrdeter und dro-
genabhangiger Jugendlicher (Bundesverband gegr. 1973), die Stotterer-Selbsthilfe
(Bundesverband gegr. 1979), Erwerbslosen- und Sozialhilfeinitiativen oder auch
neue Gruppen und Organisationen kranker oder behinderter Menschen wie z.B.
die Frauenselbsthilfe nach Krebs e.V. (gegr. 1976).

In den 1990er Jahren setzte verstdrkt die Griindung von Betroffenenorganisati-
onen, insbesondere bei seltenen Erkrankungen ein, wobei das Kindernetzwerk
e.V. fiir Kinder, Jugendliche und (junge) Erwachsene mit chronischen Krankheiten
und Behinderungen (gegr. 1992) und die Allianz chronischer seltener Erkrankun-
gen (ACHSE) (gegr. 2005) eine Dachfunktion haben. Fast 40 % der im Jahr 2008
bestehenden Bundesvereinigungen der Selbsthilfe wurden in den 1990er Jahren
gegriindet.

Bei immer wieder neuen Handlungsanldssen und -bedarfen sind die Herausbildung
von Selbsthilfegruppen im unmittelbaren Lebensumfeld wie auch iiberregionale
Organisierungen bis heute ungebrochen. Eine aktuelle Neugriindung im Jahr 2008
ist bspw. ,Wir pflegen®, die erste Interessenvertretung pflegender und begleitender
Angehoriger und Freunde in Deutschland.
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Ausgangspunkt fiir ein Selbsthilfeengagement ist in aller Regel ein spezifisches

Griindungszeitraume von bestehenden Bundesvereinigungen der gesundheitliches, psychosoziales oder soziales Problem, aber Selbsthilfegruppen
Selbsthilfe in Deutschland (n=355) und -organisationen sind ganzheitlich ausgerichtet. Dadurch geraten alle mogli-

chen Bereiche, die durch eine Problemstellung beriihrt sind, in den Horizont der
Gruppenarbeit: Versorgungsfragen, soziale Sicherung, Familie, Arbeit, Freizeit,
Mobilitat, Schule, Ausbildung usw.

bis 1950 ] o ase Auch die Tatigkeits- und Handlungsfelder von Selbsthilfegruppen und -organisa-

© tionen sind sehr vielfdltig und dynamisch. Die wesentlichen sind:
— Austausch und gegenseitige Hilfe innerhalb der Gruppe
1951-1960 j o 25% — Offentlichkeitsarbeit / Interessenvertretung
Information / Hilfe fiir auRenstehende Gleichbetroffene
— Gruppengemeinschaft / Geselligkeit

Griindungsjahr

1961-1970 17 4,8% — Wissenserwerb / gemeinsames Lernen
— Netzwerkbildung / Kooperation.
Je nach Ziel und Entwicklungsstand kdnnen einzelne Tatigkeits- und Handlungs-
19711980 37 10,4% felder im Vordergrund stehen, andere in den Hintergrund geriickt sein — was aber
durchaus wieder gedndert werden kann.
1981-1990 88 24,8%

Von der NAKOS wurden bislang mehr als 1.000 abgrenzbare Einzelthemen identifi-
ziert, die Ausgangs- bzw. Bezugspunkte der Selbsthilfearbeit sind. Das Spektrum
1991-2000 140 39,4 % der Problemstellungen reicht dabei von A bis Z — von Adoption und Alkoholsucht
bis Zahnmetallschdadigung und Zwillingselternschaft. In der NAKOS-Selbsthilfe-
datenbank werden circa 360 bundesweite Vereinigungen gefiihrt, die etwa 800
Problemstellungen bearbeiten. Circa 60 Fachorganisationen auf Bundesebene
bieten Selbsthilfegruppen zusatzlich eine Arbeitsplattform fiir themenspezifische
(z.B. chronische Schmerzen) oder lebenslagenspezifische Aktivitdten (z.B. Eltern-
schaft, Alter)(Stand: Februar 2009). Bei iber zwei Drittel der Vereinigungen sind
gesundheitsbezogene, bei einem knappen Drittel soziale und psychosoziale Pro-
In der NAKOS-Datenbank gefiihrte Bundesvereinigungen der Selbsthilfe zum Stichtag N=360, davon 5 ohne blemstellungen Ausgangspunkt fiir das gemeinschafﬂiche Selbsthilfeengagement

Angaben zum Griindungsjahr. Prozentwerte beziehen sich auf die vorliegenden Angaben mit Griindungsjahr

(n=355). (NAKOS 2008, S. 20).

2001'2008 54 15,2 OA)

Stand 31.10.2008
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Fiir die Aufnahme in das Verzeichnis ,GRUNE ADRESSEN — Bundesweite Selbsthil-
feorganisationen und -vereinigungen’ sowie in die entsprechende Datenbank im
Internet werden von der NAKOS folgende Kriterien zugrunde gelegt:
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Die in den GRUNEN ADRESSEN gefiihrten Selbsthilfeorganisationen und
-vereinigungen

arbeiten bundesweit zu einem bestimmten Themenschwerpunkt. Es handelt sich
dabei in erster Linie um Betroffenenzusammenschliisse. Gleichfalls aufgefiihrt
sind Organisationen und Institutionen, die eine regelmaRige Arbeitsplattform fiir
Selbsthilfegruppen anbieten und deren Kontaktadressen vermitteln. Angebote
von lokal arbeitenden Selbsthilfegruppen und von Einzelpersonen werden nicht
aufgenommen,

arbeiten auf der Basis des Austauschs von Betroffenen in ,,realen” Selbsthilfe-
gruppen (keine ,virtuellen” Selbsthilfegruppen im Internet) mit regelmafBigen
Treffen. Die NAKOS behdlt sich jedoch die Aufnahme von themenspezifischen
selbsthilfebezogenen Angeboten im Internet vor, wenn der NAKOS zu dem jewei-
ligen Thema kein bundesweiter Betroffenenzusammenschluss bekannt ist (bspw.
wegen der Seltenheit eines Krankheitshildes oder einer Problemstellung),
stehen interessierten Personen und Einrichtungen im gesamten Bundesgebiet
als Ansprechpartner/innen zu dem von ihnen benannten Themenschwerpunkt
mit ihrem Serviceangebot zur Verfligung,

arbeiten selbstverantwortlich und unabhangig,

haben fiir ihre Arbeit und deren Ziele eine neutrale Ausrichtung; diese stehen
im Einklang mit ethisch-moralischen und rechtlichen Normen,

verfolgen mit ihrer Arbeit keine kommerziellen Zwecke und somit keine Gewin-
norientierung. Das heift jedoch nicht, dass die von den Adressgeber/innen
aufgefiihrten Serviceangebote kostenlos sein miissen.

Entwicklung der Selbsthilfeunterstiitzung durch Selbsthilfekontaktstellen

Die ersten Selbsthilfekontaktstellen entstanden in den 1970er Jahren als so
genannte Regionale Arbeitsgemeinschaften Selbsthilfegruppen. Als Unterstiit-
zungsnetz bildete sich Mitte der 1970er Jahre die Deutsche Arbeitsgemeinschaft
Selbsthilfegruppen (DAG SHG)(Vereinsgriindung 1982), die einen thematisch tber-

Ortliche Gruppenbildungen, professionelle Vernetzungs- und Unterstiitzungs-
strukturen und verbandlich organisierte Selbsthilfe stellen keine Gegensatze
dar, sondern sie erganzen sich und vermitteln verschiedene Handlungsformen
der gemeinschaftlichen Selbsthilfe miteinander.

g
S

reifenden Ansatz fur die Bereitstellung von Infrastruktur und Beratung durch
pezielle Einrichtungen in die fachliche und politische Diskussion einbrachte.

Zwei verschiedene Formen der Anregung, Unterstiitzung, Beratung und Vernetzung
von Selbsthilfeaktivitdten durch hauptamtliches Personal auf lokaler / regionaler

E

bene haben sich herausgebildet, die bis heute bestehen:

die Selbsthilfeunterstiitzung als Hauptaufgabe durch Selbsthilfekontaktstellen
als eigenstandige Einrichtung in aller Regel mit umfangreichen Informations-,
Beratungs- und Unterstiitzungsangeboten

die Selbsthilfeunterstiitzung als institutionelle Nebenaufgabe (z.B. bei Kranken-
kassen, Wohlfahrtsverbdanden, Volkshochschulen, Universitaten oder kommuna-
len Behdrden und Amtern) mit Integration in andere Arbeitsbereiche, aber zeitlich
und inhaltlich begrenzten Angeboten (Selbsthilfe-Unterstiitzungseinrichtung).

Als erste Einrichtung erhielt die Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfe-

g
K

ruppen (KISS) in Hamburg 6ffentliche Fordermittel, 1983 folgten die Selbsthilfe
ontakt- und Informationsstelle (SEKIS) und weitere bezirkliche Selbsthilfekon-

taktstellen in Berlin (Stand 2008 mit SEKIS: 16).
Als bundeszentrale Service- und Netzwerkstelle wurde 1984 in Berlin die Nationale

K

g
S
u
h

ontakt- und Informationsstelle zur Anregung und Unterstiitzung von Selbsthilfe-
ruppen (NAKOS) eingerichtet. Im Griindungsjahr der NAKOS (1984) bestanden 39
elbsthilfekontaktstellen. Ab Mitte der 1980er Jahre stieg die Zahl der Selbsthilfe-
nterstiitzungsstellen sprunghaft an: In 1989 waren es 121, in 1994 214; seit 1996
at sich die Zahl bei 270 bis 280 eingependelt.

Im Jahr 2008 wurden von der NAKOS 271 Selbsthilfeunterstiitzungsstellen (davon

2
4
a

12 Selbsthilfekontaktstellen und 59 Nebenaufgabestellen) ermittelt, mit fast
0.000 ortlichen Selbsthilfegruppen im Umfeld (Thiel 2008, S. 13, S. 17). Die Neben-
ufgabestellen betreuen dabei 4.274, die Selbsthilfekontaktstellen insgesamt

35.370 Selbsthilfegruppen.

1

Wesentlich beférdert wurde die Entwicklung von Selbsthilfekontaktstellen durch zwei Bundesmo-
dellprogramme: das Programm ,Informations- und Unterstiitzungsstellen fiir Selbsthilfegruppen*
von 1987-1991in den alten und das Programm ,,Férderung der sozialen Selbsthilfe“ in den neuen
Bundesldandern von 1992-1996. Die Modellprogramme haben gezeigt, dass in Orten mit Selbsthil-
fekontaktstellen eine tiberdurchschnittliche Zunahme und eine gréiere Stabilitdt der Arbeit von
Selbsthilfegruppen zu verzeichnen ist.
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Quantitative Entwicklung von Selbsthilfekontaktstellen in Deutschland seit 1979

21
39
49
86
93 60 (tlw. 0. Angabe) 21 (tlw. 0. Angabe) [AL: 20]
99 - - AL: 20
121 - - AL: 20
165 @ - AL: 20
171 - - AL: 20; [NL: 17]
213 - - [AL: 20]; NL: 17
234 = > NL: 17
214 137 77 NL: 17 6
258 160 98 NL: 17 12
259 158 101 NL: 17 15
259 154 105 23
262 155 107 27
238 @ - 24
247 - - 28
252 - - 28
261 = = 30
274 = ° 33
278 - - 44
279 = = 39
282 213 69 39
273 210 63 46
271 212 59 40

AL = Alte Bundesldnder, NL = Neue Bundeslédnder, [ ] = nicht im gesamten Jahresverlauf

“1984 Griindungsjahr der NAKOS

" Die Selbsteinschatzung der Unterstiitzungsarbeit als Haupt- oder Nebenaufgabe wurde nicht regelméRig erhoben bzw. ausgewiesen.

Datenbasis: Anzahl derin den jeweiligen Jahren in dem Verzeichnis ,ROTE ADRESSEN’ aufgefiihrten Selbsthilfekontaktstellen und -Unterstiitzungseinrichtungen;

nicht alle Einrichtungen miissen gegenwartig noch bestehen.
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Angebotsprofil von Selbsthilfekontaktstellen

Selbsthilfekontaktstellen stellen eine Briicke dar zwischen dem Selbsthilfe-
bereich und professionellen Versorgungseinrichtungen, Verwaltungen, Sozi-
alversicherungen, Verbdnden sowie der allgemeinen Offentlichkeit (Medien).

Selbsthilfekontaktstellen

— informieren und kldren tiber Selbsthilfe auf

— stellen Kontakt zu bestehenden Selbsthilfegruppen her

— helfen in Beratungsgesprachen, die Ziele und Vorgehensweisen von Selbst-
hilfegruppen zu klaren

— stellen Rdume und Biirotechnik zur Verfiigung

— unterstiitzen bei der Gruppengriindung und bei der Durchfiihrung von
Veranstaltungen

— beraten tiber Schwierigkeiten, Prozesse und Entwicklungen in der Grup-
penarbeit

— koordinieren den Austausch und die Zusammenarbeit der verschiedenen
Selbsthilfegruppen und vernetzen sie

— beraten und unterstiitzen bei Finanzierungsfragen, informieren tiber finan-
zielle Fordermoglichkeiten

— vermitteln Kontakte zu Fachleuten, Medien, Verbanden und Verwaltungen

— geben Hinweise auf professionelle Versorgungsangebote in der Stadt oder
Region

— und kooperieren mit Organisationen, Institutionen und Einrichtungen vor
Ort.

Die Nutzung der Angebote setzt keine Mitgliedschaft voraus und ist nicht auf
spezielle Personengruppen oder Organisationen begrenzt.

(Quelle: http://www.nakos.de)

Die NAKOS-Datenbank ROTE ADRESSEN

Fiir die Aufnahme in das Verzeichnis ,ROTE ADRESSEN — Lokale Selbsthilfe-
kontaktstellen und -Unterstiitzungseinrichtungen’ sowie in die entsprechende
Datenbank im Internet werden von der NAKOS Strukturmerkmale und Elemen-
tarstandards der fach-, themen- und trageriibergreifenden Selbsthilfeunter-
stlitzung zugrunde gelegt.

Die in den ROTEN ADRESSEN gefiihrten Selbsthilfekontaktstellen und
-Unterstiitzungseinrichtungen

- bieten einen Uberblick, Informationen und Aufklarung iiber Selbsthilfe-
gruppen

— vermitteln auf der Basis einer umfassenden themeniibergreifenden Adres-
sensammlung Kontakte zu allen bekannten gesundheitshezogenen und
sozialen Selbsthilfegruppen am Ort bzw. in der Region

— haben Ansprechpersonen fiir die Arbeitsaufgabe der Selbsthilfeunterstiit-
zung fest benannt

— sind fiir Interessierte zeitlich geregelt erreichbar bzw. haben feste Sprech-
zeiten eingerichtet

— stehen mit ihrem Angebot allen Interessierten offen

— arbeiten fach- und trageriibergreifend

— und arbeiten nicht gewinnorientiert. Das heif3t nicht, dass die Angebote
immer kostenfrei sein miissen, denn z.B. kdnnen Unkostenbeitrdage fiir
Raummiete, Kopierernutzung und Ahnliches erhoben werden.)

Wolfgang Thiel
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4.3 Migrantenselbstorganisationen in Deutschland -
Handlungsorientierung und Angebote

In den letzten Jahren erreichten die NAKOS zunehmend Informations- und Vermitt-
lungsanfragen nach Migrantenselbstorganisationen. Um diesem Vermittlungsbedarf
entsprechen zu kénnen, verschaffte sich die NAKOS in 2008 einen Uberblick iiber
entsprechende Datengrundlagen. Angedacht war eine mogliche Einbindung in die
Selbsthilfedatenbank der NAKOS.

Mit dem Ziel, Interessierte und Multiplikator/innen aktuell und prazise an die
in Deutschland existierenden Migrantenselbsthilfeorganisaitonen vermitteln zu
konnen, fiihrte die NAKOS im Jahr 2008 eine umfassende Feldanalyse von bun-
desweiten familien-, gesundheitsbezogenen und sozialen Migrantenselbstorga-
nisationen (MSO) durch’.

Unsere Recherchen im Internet und der Kontakt mit Institutionen, die sich mit
dem Thema Migrantenselbstorganisation beschéftigen (u.a. Referentin der Beauf-
tragten fiir Migration, Fliichtlinge und Integration; Bundesamt fiir Migration und
Flichtlinge (BAMF); Institut fiir Berufliche Bildung, Arbeitsmarkt- und Sozialpolitik
GmbH (INBAS); der Sprecherin der Arbeitsgruppe 5 ,Migration / Integration’ des
Bundesnetzwerks Biirgerschaftliches Engagement (BBE), dem Universitatskli-
nikum Hamburg-Eppendorf, Projekt: ,,Aktivierung von Selbsthilfepotenzialen*
u.a.m.) ergaben, dass es bisher keine systematisch aufbereiteten Informationen
zu Kontaktadressen und Profilen von familien-, gesundheitsbhezogenen, sozialen
und psychosozialen Migrantenselbstorganisationen auf Bundesebene gibt, die zur
Vermittlung und liberregionalen Vernetzung genutzt werden kénnen.

Von zwei angesprochenen Institutionen erhielten wir fiir die Aufbereitung und
Auswertung Adressdaten, die uns zu einem ersten Uberblick iiber das Feld von
Migrantenselbstorganisationen verhalfen. Die iberlassenen Adressdaten wurden
von den Datengebern fiir Einladungen zu Veranstaltungen mit Migrantenselbstor-
ganisationen im Jahr 2006 genutzt.

Insgesamt erhielten wir dadurch Daten von 376 Organisationen (+ 24 Einzelper-
sonen), welche im erweiterten Sinne ,,etwas mit migrantischen Themen zu tun

' Die Arbeiten wurden im Projekt ,,Kooperationen festigen, Netzwerke entwickeln: Die Zusammenar-
beit von Selbsthilfegruppen, Selbsthilfekontaktstellen und Versorgungs- und Beratungseinrichtun-
gen auf ortlicher Ebene fordern® (Projektforderung BMFSF) 2007 / 2008) durchgefiihrt.

haben“. Hierzu zahlen regionale, iiberregionale, bundesweite Migrantenselbst-
organisationen wie auch Wohlfahrtsverbdnde, Bundesministerien, der Deutsche
Stddte und Gemeindebund, Ausldnderbeirate etc.

Um weiterfiihrende Informationen zu erhalten, wurden umfangreiche Internetrecher-
chen zu den Einrichtungen durchgefiihrt. Eruiert wurde zunachst, ob die Einrichtun-
gen eine Internetprdasenz aufweisen und ob aus dieser weitergehende inhaltliche
Informationen zu den Sektoren (Gesundheit, Soziales und Psychosoziales), Gebieten
(z.B. Erkrankung, Behinderung, Lebenslagen und Lebensfiihrung, Umwelt, Bildung,
Ausbildung, politische Rechte etc.) und Themen (Ehe, Familie, Schule, Alter, Brauch-
tum etc.) zu erschlieen sind. Auch interessierten uns vorhandene Satzungen, Hin-
weise auf den Wirkungskreis bzw. die Region (regional, tiberregional, bundesweit,
international) und auf eine eventuelle kommerziellen Nutzung.

Nach den Recherchen (und dem Ausschluss von Doppelnennungen) wurden ins-
gesamt 184 ,relevante“? Migrantenselbstorganisationen identifiziert und einer
Auswertung zugefiihrt. Diese kann allerdings keinen Anspruch auf Vollstandigkeit
erheben, sondern ermdglicht lediglich einen ersten Einblick ins Feld und seine
Besonderheiten.

Einteilung der erfassten Migrantenselbstorganisationen (MSO) in thematische
Sektoren (Gesundheit, Soziales und Psychosoziales) (n=184)

Sektor Anzahl
Gesundheit 4
Sozial 167
Psychosoziales 0
Keine eindeutige Zuordnung moglich 13
Summe 184

NAKOS Studien | Selbsthilfe im Uberblick 2 | Zahlen und Fakten 2008 | Ubersicht 4.3.1 © NAKOS 2009

2 Unter ,relevante® Migrantenselbstorganisationen werden in dieser Auswertung Organisationen
gefasst, die sich im weitesten Sinne mit ,,migrantischen® Fragestellungen und Themen beschafti-
gen. In den weiteren Ausfiihrungen werden sie der Lesbarkeit halber kurz als Migrantenselbstorga-
nisationen (MSO) bezeichnet.
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Interessant an diesem Ergebnis ist, dass sich nur ein ganz geringer Teil der in
die Auswertung einbezogenen Migrantenselbstorganisationen explizit im Sektor
Gesundheit bewegt. Fiir den Sektor Psychosoziales (z.B. Elternschaft und Erzie-
hung, Ehe und Partnerschaft) konnten iberhaupt keine Organisationen qualifiziert
werden. Uber 90 % der Migrantenselbstorganisationen widmen sich sozialen The-
men, die explizit Bezug zur Lebenssituation, in denen Migranten leben aufweisen.
Diese Migrantenselbstorganisationen befassen sich mit Themen wie Biirgerrechte,
Integration, Brauchtum, Verbesserung der Schul-, Bildungs- und Berufsbildungs-
situation von Jugendlichen mit Migrationshintrgrund oder sie setzen sich fiir die
Rechte von Minderheiten ein und vertreten ihre Interessen.

Handlungsorientierung der erfassten Migrantenselbstorganisationen (MSO)
(international, bundesweit, iiberregional, regional) (n=184)

‘ Reichweite der Handlungsorientierung Anzahl
International 2
Bundesweit 61
Regional 94
Uberregional 17
Keine eindeutige Zuordnung maglich 10
Summe 184
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Ein zentrales Ergebnis unserer Auswertung war, dass sich nur 4 der 184 Organisa-
tionen tberhaupt als ,,Migrantenselbstorganisation“ bezeichnen.

Die uns in der Stichprobe vorliegenden Migrantenselbstorganisationen engagieren
sich zu iber 50 % auf der regionalen Ebene, ein Drittel der Organisationen sind
bundesweit tatig und rund 9 % Ulberregional. Interessant ist hier der Blick auf die
vier Migrantenselbstorganisationen, die sich dem Sektor Gesundheit verschrieben
haben, denn diese sind bis auf eine bundesweit tatig. Von den 167 Migrantenselbst-
organisationen, die sich im sozialen Sektor engagieren, agieren knapp 25 %
bundesweit.

Die kulturellen Hintergriinde bzw. Herkunftsbeziige der von uns recherchierten
Migrantenselbstorganisationen sind tiberaus vielféltig. Es bestehen rund dreifdig
unterschiedliche Sprachrdume — von afrikanisch, arabisch, asiatisch tber chile-
nisch, finnisch, japanisch, kroatisch, spanisch, tiirkisch bis hin zu ungarisch und
vietnamesisch. Manche Organisationen beziehen sich in besonderer Weise auf
religiose oder politische Hintergriinde, wie bspw. islamische, jidische, kurdische,
muslimische oder alevitische Vereinigungen.

Ergebnisse und Ausblick

Ein zentrales Ergebnis der Aufbereitung und Auswertung der uns zur Verfligung
gestellten und dariiber hinaus recherchierten Daten ist, dass wir keine keine sys-
tematische Aufstellung von bundesweit tatigen Migrantenselbstorganisationen
ermitteln konnten, die von interessierten Biirger/innen und Fachleuten fiir Kontakte
und Kooperationsvorhaben mit genutzt werden kann.

Auch die von uns aufbereiteten Daten sind nicht in einem verdffentlichungsfahigen
Zustand. So fehlen bspw. Angaben zur telefonischen Erreichbarkeit und es liegen
zum Teil nur private E-Mail-Adressen der Kontaktpersonen vor. Die Verwendung
dervorliegenden Informationen bei der Beantwortung von Anfragen zur Kontakt-
vermittlung an Migrantenselbstorganisationen erfolgt daher mit Zurtickhaltung
und Sorgfalt.

Da wir bei der NAKOS die Erfahrung machen, dass zunehmend Kontakte zu ,,mig-
rantischen“ Selbstorganisationen nachgefragt werden, halten wir auf der Grundlage
der uns vorliegenden Daten weitere systematische Recherchen fiir zielfiihrend.

Bei diesen Recherchen und der Erstellung der Kriterien, die von den bundesweit
tatigen Migrantenselbstorganisationen sinnvollerweise erfiillt werden miissten, um
in unsere Datenbank aufgenommen zu werden, sind Besonderheiten von Migran-
tenselbstorganisationen zu beachten. So ist beispielsweise davon auszugehen,
dass die zurzeit vorhandenen Selbsthilfestrukturen in ,,migrantischen“ Communities
langst nicht so stark formalisiert sind wie etwa die von deutschen Selbsthilfegrup-
pen und -organisationen. Auch wird im Vorfeld zu klaren sein, welches Selbstver-
standnis Migrantenselbstorganisationen von ihrem Tun haben und ob sich daraus
spezielle problemspezifische Hilfe- und Selbsthilfeangebote ergeben. Bezeichnen
und verstehen sie sich als ,,Selbsthilfegruppen® bzw. ,,-organisationen“? Wie ord-
nen Migrantenselbstorganisationen also ihr Engagement zu — der Selbsthilfe, dem
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biirgerschaftlichen Engagement, der Gemeinschafts- und Brauchtumspflege, dem
Kampf gegen Verfolgung und um politische Rechte?

Auch ergab die Auswertung der uns vorliegenden Informationen tber die 184 Mig-
rantenselbstorganisationen, dass es nur wenige Organisationen gibt, die sich
explizit gesundheitsbezogenen Themen widmen. Die Mehrzahl beschéftigt sich
mit sozialen bzw. mit explizit ,,migrantischen“ Themen. Dies ldsst allerdings noch
nicht den Schluss zu, dass gesundheitsbezogene Themen in den Organisationen
tatsdchlich nicht behandelt werden; moglicherweise werden sie lediglich nicht
ausdriicklich genannt.

Empfehlung

Aufgrund vieler offener Fragen sollte vor weiteren Aktivitdten und Recherchen zur
Einbindung von Migrantenselbstorganisation in die NAKOS-Selbsthilfedatenbank
und in die NAKOS-Informations- und Vermittlungsarbeit Formen der Begegnung und
des Austauschs entwickelt werden. Damit sind bessere Informationen und Kennt-
nisse liber die Arbeit und das Selbstverstdandnis von Migrantenselbstorganisationen
zu erlangen und Kooperations- und Vermittlungserwartungen an die NAKOS als einer
themeniibergreifenden bundeszentralen Netzwerk- und Serviceeinrichtung der
Selbsthilfe konnen geklart werden. Sinnvoll erscheinen auch Experten-Workshops
oder wiederkehrende Foren mit relevanten Akteuren von Migrantenselbstorganisati-
onen, aus dem Feld der Selbsthilfe und des biirgerschaftlichen Engagements sowie
aus der gesundheitlichen und sozialen Versorgung — ggf. zu dem iibergreifenden
Thema ,,Selbsthilfe und Integration®.

Wolfgang Thiel
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4.4 Kontakte, Vernetzung und unterstiitzende
Kooperation bei der bundesweiten Suche nach
Gleichbetroffenen

Ergebnisse einer Befragung der NAKOS 2008 fiir die Datenbank
,BLAUE ADRESSEN - Seltene Erkrankungen und Probleme: Suche
nach Gleichbetroffenen und Selbsthilfegruppen®’

Die NAKOS-Datenbank BLAUE ADRESSEN ist Bestandteil eines bundesweiten Ver-
kniipfungsverfahrens zur Suche nach Gleichbetroffenen bei seltenen Erkrankungen
und Problemen (wie z.B. Knochendurchblutungsstérungen, Grofieltern-Enkel-
kinder-Umgangsrecht) und seltenen Selbsthilfegruppen (bei durchaus haufigen
Erkrankungen und Problemen wie z.B. Laktoseintoleranz). Es geht dabei also um
Themen und Problemstellungen, zu denen noch keine spezifische Selbsthilfever-
einigung auf Bundesebene besteht, die dann in der entsprechenden Datenbank
»,GRUNE ADRESSEN - Bundesweite Selbsthilfeorganisationen und -vereinigungen*
aufgefiihrt wiirde. In der Datenbank BLAUE ADRESSEN sind auch einige seltene
Selbsthilfegruppen aufgenommen, die sich nicht (ggf. noch nicht) als eine bun-
desweite Organisation verstehen; sie wollen {iber diesen Weg andere Gleichbe-
troffene ansprechen und finden (Beispiele fiir seltene Gruppen: Selbsthilfegruppe
Magenlose, Selbsthilfegruppe verlassene Eltern).

Zusammen mit der jahrlich stattfindenden Erhebung der Kontaktdaten im Frithjahr
2008 wurde eine um Vernetzungs- und Kooperationsaspekte erweiterte Befragung
durchgefiihrt. Befragt wurden die Kontaktsuchenden, ob sie durch die Suchmeldung
in den BLAUEN ADRESSEN bereits Kontakt zu anderen Betroffenen bekommen
haben (was bei Neuaufnahmen verstandlicherweise noch nicht der Fall sein kann)
und / oder ob eine Selbsthilfegruppe gegriindet wurde und / oder ob sich die
Suchenden bzw. die Selbsthilfegruppen einer bestehenden Gruppe / Vereinigung
angeschlossen haben.

Zudem wurde danach gefragt, von wem sie bei ihrer Arbeit Unterstiitzung erhielten
und wer diese Kooperationspartner/innen waren.

" Quelle: NAKOS INFO 95, Juni 2008, S. 10-12

In die Datenbank aufgenommen wurden 120 Suchmeldungen nach Gleichbetroffe-
nen (Internet-Datenbank BLAUE ADRESSEN, http://www.nakos.de/site/adressen/
blau/, Stand: Mai 2008).

Ubersicht 4.4 zeigt die Ergebnisse der Befragung. Fast zwei Drittel gaben an, dass
sie bislang durch das Verkniipfungsverfahren der NAKOS Kontakt zu anderen Betrof-
fenen bekommen, 20 %, dass sie eine Selbsthilfegruppe gegriindet, und knapp
12 %, dass sie sich einer bestehenden Gruppe / Vereinigung angeschlossen haben.
Als unterstiitzende Kooperationspartner/innen fungieren am haufigsten lokale /
regionale Selbsthilfekontaktstellen: Dies ist der Fall bei 64 % derer, die dazu Anga-
ben machten. Krankenkassen wurden von gut einem Viertel genannt. Bemerkens-
wert ist auch die Vielfalt und Vielzahl unterschiedlicher einzelner Einrichtungen
und Organisationen, die als unterstiitzende Partner/innen angefiihrt wurden (10 =
20 % der Nennungen). Aus Griinden der Ubersichtlichkeit wurden diese in der
Gruppe ,,Sonstige“ zusammengefasst.?

Wolfgang Thiel

2 Achtung: Da Mehrfachnennungen maglich waren, sind die Daten immer kumulativ zu lesen. Die
Einzelwerte der moglichen Antwortkombinationen zeigen, dass es durchaus verschiedene Kontakt-
und Vernetzungsvarianten gibt; auch verschiedene Kooperationspartner/innen wurden gleichzeitig
genannt.
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Kontakte, Vernetzung und Kooperation
durch das bundesweite Verkniipfungsangebot BLAUE ADRESSEN der NAKOS
fiir Menschen mit seltenen Erkrankungen und Problemen (N=120)

Kontakte, Selbsthilfegruppengriindung, Anschluss an eine Vereinigung

Angaben von: N=120 Doppel- / Mehrfachnennungen méglich
Kontakt zu anderen Betroffenen gefunden 79 65,8 %
Selbsthilfegruppe gegriindet 24 20,0 %
Anschluss an eine bestehende Gruppe / Vereinigung 14 1,7 %
(noch) keine Reaktion bekommen 29 24,2 %

Angaben im Einzelnen

Kontakt ja / Gruppengriindung nein /

Anschluss an eine bestehende Gruppe / Vereinigung nein >8

Kontakt ja / Gruppengriindung ja / 11

Anschluss an eine bestehende Gruppe / Vereinigung nein

Kontakt ja / Gruppengriindung nein / 6

Anschluss an eine bestehende Gruppe / Vereinigung ja

Kontakt ja / Gruppengriindung ja / 4

Anschluss an eine bestehende Gruppe / Vereinigung ja

Kontakt nein / Gruppengriindung ja / 8

Anschluss an eine bestehende Gruppe / Vereinigung nein

Kontakt nein / Gruppengriindung nein / 3

Anschluss an eine bestehende Gruppe / Vereinigung ja

Kontakt nein / Gruppengriindung ja / 1

Anschluss an eine bestehende Gruppe / Vereinigung ja

Kontakt nein / Gruppengriindung nein / 29

Anschluss an eine bestehende Gruppe / Vereinigung nein

Unterstiitzende professionelle Kooperationspartner/innen

ohne Angaben: 70; Angaben von: n=50 Doppel- / Mehrfachnennungen waren maoglich
Lokale / regionale Selbsthilfekontaktstellen 32 64,0 %
Krankenkassen 13 26,0 %
Arztinnen / Arzte 5 10,0 %
Pharmaindustrie 5 10,0 %
Wohlfahrtsverbande 4 8,0 %
Gesundheitsamter 4 8,0 %

Sonstige (1 oder 2 Nennungen): Krankenhduser, Selbsthilfever-
binde, Fachgesellschaften / -beratungsstellen, internationale 10 20,0 %
Organisationen, Stiftungen, Forschungsinstitute, Arztekammern

NAKOS Studien | Selbsthilfe im Uberblick 2 | Zahlen und Fakten 2008 | Ubersicht 4.4 © NAKOS 2009

Zahlen und Fakten 2008 | Selbsthilfe im Uberblick 2 | NAKOS Studien | NAKOS







ANHANG

5.1 Bundesweite Selbsthilfeorganisationen aus den Sektoren
Gesundheit, Soziales und Psychosoziales — GRUNE ADRESSEN 50

5.2 Selbsthilfekontaktstellen und -Unterstiitzungseinrichtungen
in Deutschland — ROTE ADRESSEN 55

5.3 Themen der bundesweiten Suche nach Gleichbetroffenen bei
seltenen Erkrankungen und Problemen — BLAUE ADRESSEN 61

Zahlen und Fakten 2008 | Selbsthilfe im Uberblick 2 | NAKOS Studien | NAKOS
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5.1 Bundesweite Selbsthilfeorganisationen aus den Sektoren Gesundheit, Soziales und Psychosoziales -

GRUNE ADRESSEN

Bundesweite Selbsthilfeorganisationen und -vereinigungen in der
NAKOS- Datenbank GRUNE ADRESSEN nach Griindungsjahr (N=358)

Griindung Institution

1885 Blaues Kreuz in Deutschland e.V.

1889 Deutscher Guttempler Orden (1.0.G.T.) e.V. — Guttempler in Deutschland

1896 Kreuzbund e.V. — Selbsthilfe- und Helfergemeinschaft fiir Suchtkranke und Angehdorige

1897 Deutscher Allergie- und Asthmabund e.V. (DAAB)

1902 Blaues Kreuz in'der Evangelischen Kirche — Bundesverband e.V. — Selbsthilfeorganisation in der
Suchtkrankenhilfe

1912 DeutscherBlinden- und Sehbehindertenverband e.V.

1927 Deutscher Gehdrlosen-Bund (DGB)

1949 Deutscher Schwerhérigenbund (DSB) e.V. — Bundesverband der Schwerhérigen und Ertaubten

1950 Bund Deutscher Kriegsopfer, Kérperbehinderter und Sozialrentner (BDKK) e.V.

1951 Deutscher Diabetiker Bund e.V. - Bundesgeschaftsstelle

1951 Bund Silikoseerkrankter e.V.

1952 Deutsche Multiple Sklerose Gesellschaft - DMSG — Bundesverband e.V. — Geschaftsstelle

1953 Anonyme Alkoholiker Deutschland (AA) - Gemeinsames Dienstbiiro

1953 Deutscher Kinderschutzbund — Bundesverband e.V.

1955 Bundesverband Selbsthilfe Kérperbehinderter e.V.

1956 Deutsche Hamophiliegesellschaft zur Bekampfung von Blutungskrankheiten e.V.

1958 Bundesvereinigung Lebenshilfe fiir Menschen mit geistiger Behinderung e.V.

1959 Bundesverband fiir kérper- und mehrfachbehinderte Menschen e.V. (bvkm)

1962 Deutsche Gesellschaft der Hérgeschadigten — Selbsthilfe und Fachverbdnde e.V. (DG)

1963 Bundeselternverband gehorloser Kinder e.V.

1963 Bundesverband Contergangeschéddigter e.V. — Hilfswerk vorgeburtlich Geschddigter

1965 Deutsche Gesellschaft fiir Muskelkranke (DGM) e.V. - Bundesgeschiftsstelle

1965 Mukoviszidose e.V. — Bundesverband Selbsthilfe bei Cystischer Fibrose

1965 Freundeskreis Camphill e.V. — Beratungs- und Geschéftsstelle

1966 | Arbeitsgemeinschaft Spina Bifida und Hydrocephalus (ASBH) e.V.

1967 Schutzverband fiir Impfgeschadigte e.V.

1967 | Al-Anon-Familiengruppen — Zentrales Dienstbiiro

1967 BAG S.ELBSTHILFE - Bundesa.rbeitsgemeifls.chaft Selbsthilfe von Menschen mit Behinderung und
chronischer Erkrankung und ihren Angehdrigen e.V.

1967 | Verband alleinerziehender Miitter und Véater (VAMV) e.V. — Bundesverband

1968 LERNEN FORDERN - Bundesverband zur Férderung von Menschen mit Lernbehinderung e.V.

1968 Bundesselbsthilfeverband Kleinwiichsiger Menschen e.V.

1968 AKIK-Bundesverband e.V. — Aktionskomitee KIND IM KRANKENHAUS

‘Grijndung Institution

1970 autismus Deutschland e.V. — Bundesverband zur Férderung von Menschen mit Autismus

1970 Deutsche Huntington Hilfe e.V. — Geschafts- und Beratungsstelle

1970 Deutsche Rheuma-Liga e.V. - Bundesverband

1971 Bundesverband Skoliose Selbsthilfe e.V. — Interessengemeinschaft fiir Wirbelsdulengeschadigte
— Geschéftsstelle

1971 Emotions Anonymous (EA) — Selbsthilfegruppen fiir emotionale Gesundheit

1972 Deutsche ILCO e.V. — Bundesgeschéftsstelle

1972 Verband binationaler Familien und Partnerschaften (iaf) e.V. — Bundesgeschéftsstelle

1972 Bundesverband Biirgerinitiativen Umweltschutz (BBU) e.V.

1973 | Deutscher Psoriasis Bund e.V.

1973 Bundesverband der Elternkreise drogengefahrdeter und drogenabhéngiger Jugendlicher (BVEK) e.V.

1973 Grace P. Kelly Vereinigung zur Unterstiitzung krebskranker Kinder und ihrer Familien e.V.

1974 Bundesverband der Kehlkopfoperierten e.V. (Kehlkopflose, Rachen- und Kehlkopfkrebserkrankte,
Halsatmer)

1974 Deutsche Zéliakie-Gesellschaft (DZG) e.V. — Geschéftsstelle

1974 Bundesverband Legasthenie und Dyskalkulie e.V.

1975 Bundesverband Niere e.V.

1975 Deutsche Interessengemeinschaft Phenylketonurie (PKU) und verwandte angeborene Stoffwech-
selstorungen e.V. — Geschéftsstelle

1976 Arbeitskre'is der I?ankreate.ktomierten e.V. — Zentrale Beratungsstelle fiir
Bauchspeicheldriisenoperierte

1976 La Leche Liga Deutschland e.V.

1976 Frauenselbsthilfe nach Krebs e.V. - Bundesverband

1976 PFAD Bundesverband der Pflege- und Adoptivfamilien e.V.

1977 Pro Retina Deutschland e.V. — Selbsthilfevereinigung von Menschen mit Netzhautdegenerationen

1977  Arbeitskreis Down-Syndrom e.V. - Bundesweite Beratung und Information

1977 | Okumenische Arbeitsgruppe Homosexuelle und Kirche (HukK) e.V.

1978 Bundesverband fiir die Rehabilitation der Aphasiker e.V. - Bundesgeschéftsstelle

1978 Deutsche Schmerzhilfe e.V. - Bundesverband

1978 Hilfe zum Weiterleben — Arbeitskreis fiir Selbstmordverhttung und Krisenberatung e.V.

1978 Overeaters Anonymous Interessengemeinschaft e.V. (OA) — Dienstbiiro

1978 IDHK — Interessengemeinschaft Das herzkranke Kind e.V.

1978 Bundesverband fiir Kindertagespflege e.V.

1978 AGPF — Aktion fiir Geistige und Psychische Freiheit— Bundesverband Sekten- und Psychomarktbe-
ratunge.V.

1978 Freundeskreise fiir Suchtkrankenhilfe in Deutschland — Bundesverband e.V.

— Selbsthilfeorganisation

NAKOS | NAKOS Studien | Selbsthilfe im Uberblick 2 | Zahlen und Fakten 2008



Anhang
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1978  Arbeitskreis Verkehrund Umwelt UMKEHR e.V.

1979 Bundesvereinigung Stotterer-Selbsthilfe e.V.

1979 Verband fiir Interkulturelle Arbeit — VIA e.V. — Bundesgeschaftsstelle

1980 Deutsche Narkolepsie Gesellschaft e.V. — Bundesgeschéftsstelle

1980 Insuliner-Verlag — Kontaktstelle fiir SHG insulinpflichtiger Diabetiker

1980 Hydra e.V. — Treffpunkt und Beratung fiir Prostituierte

1980 Fordergemeinschaft der Querschnittgelahmten in Deutschland e.V.

1980 Deutsche Leukdmie-Forschungshilfe — Aktion fiir krebskranke Kinder e.V. — Dachverband

1980 Deutsche Vereinigung MORBUS BECHTEREW e.V. — Selbsthilfeorganisation

1981 Arbeitsgemeinschaft Erkrankung mit Unterzuckerung — Geschéftsstelle

1981 Deutsche Parkinson Vereinigung (dPV) — Bundesverband - e.V.

1981 Selbsthilfevereinigung fiir Lippen-Gaumen-Fehlbildungen e.V. — Wolfgang Rosenthal Gesellschaft

1982 Deutsche Morbus Crohn / Colitis ulcerosa Vereinigung (DCCV) e.V. — Bundesgeschéaftsstelle

1982  ABC-Club e.V. - Internationale Drillings- und Mehrlingsinitiative

1982 Arbeitskreis Kunstfehler in der Geburtshilfe (AKG) e.V.

1983 | Deutsche Heredo-Ataxie-Gesellschaft — Bundesverband e.V.

1983 Interessen-Gemeinschaft der Holzschutzmittel-Geschadigten — IHG e.V. — Bundesgeschiftsstelle

1983 Bundesverband behinderter Pflegekindere.V.

1983 | Deutsche AIDS-Hilfe e.V.

1983 REGENBOGEN Gliicklose Schwangerschaft e.V. - Hauptgeschéftsstelle

1984 Herzkind e.V.

1984  KEKS e.V. - Kreis fir Eltern von Kindern mit Speisershrenmifibildungen

1984 Deutsche Gesellschaft Osteogenesis imperfecta (Glasknochen) Betroffene e.V. — Geschéftsstelle

1984 Arbeitsgemeinschaft Gestose-Frauen e.V.

1984 The Augustine Fellow§hip - clileut'schsprachige S.L.A.A. e.V. — Dienstbiiro der deutschsprachigen
Anonymen Sex- und Liebessiichtigen

1984 | Sklerodermie Selbsthilfe e.V. — Geschéftsstelle

1984 Anonyme Sexaholiker (AS) Interessengemeinschaft e.V.

1984 Forderkreis Herz- und Kreislaufhilfe e.V.

1984 | S-Anon - Kontaktstelle Deutschland — Anonyme Gemeinschaft

1984 Vereinigung katholischer Priester und ihrer Frauen (VKPF) e.V.

1985 Bund.e.sverband Neurodermitiskrar?lfgr in Deutschland e.V. — Selbsthilfeorganisation fiir Neuro-
dermitis-, Asthma-, Allergie- und Vitiligokranke

1985 Interessengemeinschaft Epidermolysis Bullosa — IEB e.V. - DEBRA Deutschland

1985 Tuberdse Sklerose Deutschland e.V.

1985 | FUSS e.V. - Fachverband Fuverkehr Deutschland

1985 M.R.T. - Mdnner organisieren radikale Therapie

1985 Familien-Selbsthilfe Psychiatrie / Bundesverband der Angehdrigen psychisch Kranker e.V.

1985 Bundesarbeitsgemeinschaft Gemeinsam leben — gemeinsam lernen e.V.

1986 Deutsche Myasthenie Gesellschaft e.V.

Griindung Institution

1986 Deutsche Tinnitus-Lig'? e.V. (DTL) - gemeinniitzige Selbsthilfeorganisation gegen Tinnitus, Hors-
turz und Morbus Meniére

1986 Lupus Erythematodes Selbsthilfegemeinschaft e.V. — Geschaftsstelle

1986  Gesellschaft fiir Mukopolysaccharidosen (MPS) e.V.

1986 | Selbsthilfe-Initiative HFI e.V.

1986 FORTE e.V. — Frauen Ohne Recht nach Trennung und Ehe

1986 Bundesverband der Organtransplantierten (BDO) e.V.

1986  Uveitis Selbsthilfegruppe

1986 | Kontakte und Infos zu Morbus Meniére (KIMM) e.V.

1986 Patientenliga Atemwegserkrankungen e.V.

1986 BAGE e.V. - Bundesarbeitsgemeinschaft Elterninitiativen

1987  Deutsche Sarkoidose-Vereinigung e.V.

1987 Bundesverband Neurofibromatose — Von Recklinghausen Gesellschaft e.V.

1987 Vereinigung Akustikus-Neurinom e.V.

1987 Bundesselbsthilfeverband fiir Osteoporose e.V.

1987 | Deutsche Leberhilfe e.V.

1987  Verein Leberkrankes Kind e.V.

1987  Elternhilfe fir Kinder mit Rett-Syndrom in Deutschland e.V.

1987 Deutsche Cochlear-Implant Gesellschaft e.V.

1987 Anonyme Borderliner Interessengemeinschaft e.V. (BA) — Kontaktstelle

1988 Bundesverband Kleinwiichsige Menschen und ihre Familien e.V. — Beratungs- und Geschaftsstelle

1988 Arbeitsgemeinschaft Freier Stillgruppen (AFS) e.V. - Bundesverband — Geschéftsstelle

1988 Deutsche Interessengémeinschaft fur Verkehrsunfallopfer (dignitas) e.V.
- Bundesarbeitsgemeinschaft

1988  Turner-Syndrom-Vereinigung Deutschland e.V. — Bundesgeschéftsstelle

1988 Bundesinteressengemeinschaft Geburtshilfegeschadigtere.V.

1988  Bundesverband Williams-Beuren-Syndrom e.V.

1988 | SHG Willebrand Patienten

1988 Gesprachskreis fiir Exhibitionisten

1988  SeHT - Selbstdndigkeitshilfe bei Teilleistungsschwachen e.V. - Bundesvereinigung

1988  Arbeitsgruppe Organspende — AGO —e.V.

1988  Selbsthilfegruppe Polycythaemie vera

1988  Deutsche Epilepsievereinigung e.V.

1989 Scleroderma Liga e.V.

1989 | SOMAe.V.

1989 Bundesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen Stieffamilien

1989 | Selbsthilfegruppe Glycogenose Deutschland e.V.

1989 NCL-Gruppe Deuts.chland e.V. - Gemeinniitziger Verein zum Wohle an Neuronaler Ceroid Lipofuszi-
nose erkrankter Kinder

1989 Jes — Bundesverband e.V.
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Griindung Institution ‘ Griindung Institution

1989 Allergie-Verein in Europa — Verein zur Férderung der ganzheitlichen Behandlung allergischer 1991 Bundesarbeitsgemeinschaft zur Forderung der Kinder, Jugendlichen und Erwachsenen mit
Erkrankungen in Europa e.V. - AVE Teilleistungs- / Wahrnehmungsstérungen e.V. — BAG-TL e.V.

1989  Vateraufbruch fiirKinder e.V. - Bundesverein 1992  Artikel 4 — Initiative fiir Glaubensfreiheit e.V.

1989 Deutsche Alzheimer Gesellschaft e.V. 1992 Incest Survivors Anonymous (I.S.A.)

1989 DASH - Deutsche Angst-Selbsthilfe 1992 Interessengemeinschaft Arthrogryposis e.V.

1989 FORUM GEMEINSCHAFTLICHES WOHNEN e.V. - Bundesvereinigung 1992 Gaucher Gesellschaft Deutschland (GGD) e.V.

1990 GEPS Deutschland e.V..(Ge'meinsame Elterninitiative Plotzlicher Sduglingstod / 1992 Deutsche Klinefelter-Syndrom Vereinigung e.V.
Elternselbsthilfeorganisation) 1992 Bundesverband Psychiatrie-Erfahrener (BPE) e.V.

1990 | Verein Morbus Wilson e.V. 1992  Bisexuelles Netzwerk (BiNe) e.V.

1990  Bundesverband Schddel-Hirn-Patienten in Not e.V. - Deutsche WACHKOMA Gesellschaft 1992 EKS / ACAs Dienstbiiro Deutschland e.V.

1990 Verband Organtransplantierter Deutschlands e.V. — Bundesgeschéftsstelle 1992 Morbus Sudeck Selbsthilfegruppe

1990 AGUS - Angehdrigengruppen um Suizid 1992 Anonyme Raucher

1990  Allergie- und umweltkrankes Kind e.V. — Bundesverband 1992 Fraueninitiative Tangiert

1990 Selbsthilfegruppe Ektodermale Dysplasie e.V. 1992 Interessengemeinschaft Himophiler e.V.

1990 S.E.L.P. e.V. — Selbsthilfevereinigung zur Unterstiitzung erwachsener Leukdamie- und Lymphom- 1992 Das friihgeborene Kind e.V. — Bundesverband

patienten — Geschéaftsstelle
1990  Deutsche Schmerzliga e.V.

1993 | Tourette-Gesellschaft Deutschland
1993 Angelman e.V.
1993 Fatigatio e.V. — Bundesverband Chronisches Erschopfungssyndrom (CFS / CFIDS / ME)
1990 Deutsche Fanconi-Andmie-Hilfe e.V. - Zentrale Kontakt- und Informationsstelle -
-~ Bundesgeschiftsstelle 1993  Leonae.V. - Geschiftsstelle
1990 | Dialog zum Wohle des Kindes e.V. 1993 NOAH - Albinismus Selbsthilfegruppe e.V.

1993 PAULINCHEN - Initiative fiir brandverletzte Kinder e.V.

1990 Deutsche Gesellschaft Venen e.V. — Generalsekretariat

1990 Initiative zur Férderung rechenschwacher Kinder e.V. (IFRK)

1990 | SIVSP - Selbsthilfe-Initiative Verkehrssicherungspflicht 1993 | Lebertransplantierte Deutschland e.V.
1993 Migrdne Liga e.V. Deutschland

1993 Interessengemeinschaft Fragiles-X e.V. — Geschéftsstelle

1990 | DeutscherKinderhospizverein e.V.

1990  Allgemeiner Behindertenverband in Deutschland - Fiir Selbstbestimmung und Wiirde — e.V.
1993 | Selbsthilfegruppe hereditére Fructoseintoleranz

1993 AGS-Eltern- und Patienteninitiative — Geschaftsstelle

1990 Interessenvertretung Selbstbestimmt Leben in Deutschland (ISL) e.V. — Geschéftsstelle

1991 Bundesverband Polio e.V. — Interessengemeinschaft von Personen mit Kinderlahmungsfolgen

— Beratungsstelle 1993  Selbsthilfegruppe fiir Pilzerkrankungen und Chronische Miidigkeit — CFS und MCS
1991 Familienhilfe Polyposis coli e.V. - Bundesverband 1993 Bundesverband Patienten fiir Homdopathie e.V. - BPH
1991 Cystinose-Selbsthilfe e.V. — Bundesgeschéftsstelle 1993 Bundesverband Herzkranke Kinder — BVHK e.V. — Geschaftsstelle
1991  Alopecia Areata Deutschland (AAD) e.V. 1993 Bundesverband der Eltern und Angehdrigen fiir akzeptierende Drogenarbeit e.V.
1991 Prader Willi Syndrom Vereinigung Deutschland e.V. 1994 Arbeitskreis Cornelia de Lange-Syndrom e.V.
1991 Marfan Hilfe (Deutschland) e.V. 1994 Netzwerk Hypophysen- & Nebennierenerkrankungen e.V.
1991 Deutsche Selbsthilfe Angeborene Inmundefekte e.V. 1994  Vaskulitis-Patienten-Selbsthilfegruppe (VPS) der Deutschen Rheuma-Liga
1991 Bundesverband Deutsche Guillain-Barré-Syndrom-Vereinigung e.V. 1994 Bundesarbeitsgemeinschaft fiir Unterstiitzte Beschéftigung (BAGUB)
1991 Amputierten-Initiative e.V. — Selbsthilfegruppe fiir Arm- und Beinamputierte / GefdBkranke 1994 Borreliose und FSME Bund Deutschland e.V. — Patientenorganisation Bundesverband
1991 Elterninitiative Apert-Syndrom und verwandte Fehlbildungen e.V. 1995 DAVID e.V.
1991 LIBERO - Hilfe fiir das Kind mit Krankheiten des Nervensystems e.V. 1995 RLS e.V. - Deutsche Restless Legs Vereinigung
1991 Hunde fiir Handicaps - Verein fiir Behinderten-Begleithunde e.V. 1995 Deutsche Gesellschaft Zwangserkrankungen e.V.
1991 Miitterzentren-Bundesverband e.V. 1995  Wunschkind e.V. — Verein der Selbsthilfegruppen fiir Fragen ungewollter Kinderlosigkeit

1995 TULPE e.V. - Verein zur Betreuung und Hilfe von Hals-, Kopf- und Gesichtsversehrten
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1995 Schilddriisen-Liga DeutsAc‘:I'!land e.V. - Dachverband der Selbsthilfe-Gruppen fiir Schilddriisen-
kranke und deren Angeharige

1995  Selbsthilfegruppe Porphyrie

1995 Selbsthilfegruppe fiir Glutarazidurie und nichtdiagnostizierte Kinder mit Behinderungen e.V.

1995 Interessengemeinschaft GPB (geburtstraumatische Plexus-Brachialis-Schdden)

1995 Bundesvereinigung der Eltern blinder und sehbehinderter Kinder e.V.

1995 Deutsche Selbsthilfegruppe der Jodallergiker, Morbus-Basedow- und Hyperthyreose-Kranken

1995 Wirbelsdulen- und Bandscheibenerkrankte Zwickau und Region

1995 Bundesverband Macula-Degeneration e.V.

1995 Arbeitskreis Medizingeschddigter BUNDESVERBAND — AKMG — e.V.

1995 DLH - Deutfche Leukdmie- & Lymphom-Hilfe ?.V: — Bundesverband der Selbsthilfeorganisationen
zur Unterstiitzung von Erwachsenen mit Leukdmien und Lymphomen

1995 Bundesarbeitsgemeinschaft Seniorenbiiros e.V. (BaS)

1996 Deutsche Fibromyalgie-Vereinigung (DFV) e.V. — Bundesverband

1996  Forderverein fiir Kinder mit Cri-du-chat-Syndrom e.V.

1996 | Shwachman-Miitter

1996 Intensivkinder zuhause e.V.

1996 | Deutsche Ehlers-Danlos-Initiative e.V.

1996 | Histiozytosehilfe e.V.

1996  Selbsthilfe Ichthyose e.V. - Bundesgeschaftsstelle

1996 Endometriose Vereinigung Deutschland e.V.

1996  Mehrlingstreff Willich-Schiefbahn e.V. - Bundesweite Zwillings-, Drillings- und Vierlingsinitiative

1996  Schatten & Licht e.V. — Krise rund um die Geburt - Initiative peripartale psychische Erkrankungen

1996 pulmonale hypertonie e.V.

1996 Interessengemeinschaft Sturge-Weber-Syndrom e.V.

1996  Mastozytose e.V.

1996  Verein fur Hirn-Aneurysma-Erkrankte — Der Lebenszweig e.V.

1996 Latexallergie-Informationsvereinigung — L.A.I.V. e.V.

1996 Bundesvereinigung JEMAH e.V.

1996 | Mensch zuerst — Netzwerk People First Deutschland e.V.

1996 Bundesverband Angeborene Gefafifehlbildungen e.V.

1996 CoI?A Deutschland e.V. — Co-Dependents Anonymous — Anonyme Co-Abhédngige Interessenge-
meinschaft e.V.

1996 Deutsche Uveitis Arbeitsgemeinschaft e.V. (DUAG) — Geschéftsstelle

1996 | Schlafapnoee.V.

1997 | Bundesverband Verwaiste Eltern in Deutschland e.V. — Geschéftsstelle

1997 Morbus-Osler-Selbsthilfe e.V.

1997  Elterninitiative Kinder in schwieriger Erndhrungssituation — parenteral erndhrte Kinder (K.i.s.E.) e.V.

1997  Trostreich — Interaktives Netzwerk Schreibabys

1997 Niemann-Pick Selbsthilfegruppe e.V.

Griindung Institution
1997  Bundesverband der Eltern, Freunde und Angehorigen von Homosexuellen e.V.
1997 Down-Syndrom-Netzwerk Deutschland
1997 Deutsche Selbsthilfegruppe Sauerstoff-Langzeit-Therapie (LOT) e.V. — Geschdftsstelle
1997  Psoriasis Selbsthilfe Arbeitsgemeinschaft (PSOAG) e.V.
1997 Progeria Family Circle — Stiftung fiir Kinder mit Progeria
1997 Netzwerk der Angehdrigen von Menschen mit HIV und AIDS
1997  AHC-Deutschland e.V. — Alternierende Hemiplegie
1997  Selbsthilfegruppe C-Zell-Karzinom e.V. (medulldres Schilddriisenkarzinom)
1998 Bundesverband fiir Brandverletzte e.V.
1998 Kartagener-Syndrom und primare cilidre Dyskinesie e.V.
1998  Stiff-man-Syndrom Gesellschaft Deutschland e.V.
1998 Forderverein fiir Fibrodysplasia ossificans progressiva-Erkrankte — FOP e.V.
1998 Bundesverein Leukodystrophie e.V. - Geschéftsstelle
1998 Bundes-Interessenvereinigung nichtehelicher Lebensgemeinschaften e.V.
1998 Phoenix — Selbsthilfeverein von Folterbetroffenen e.V.
1998 Diamond-Blackfan-Selbsthilfegruppe Deutschland e.V.
1998 Die Schmetterlinge e.V. — Schilddriisenbundesverband
1998  Antiphospholipid-Selbsthilfevereinigung
1998 Deutsche Emphysemgruppe e.V. - Bundesgeschaftsstelle
1998 Netzwerk Stimmenhdren e.V.
1998 Noonan Kinder e.V. Deutschland
1998 | Selbsthilfegruppe Familiare Zystennieren e.V.
1998 | Arbeitsgemeinschaft Plasmozytom — Multiples Myelom (APMM)
1998 Deutsche Hirntumorhilfe e.V.
1998 | Selbsthilfe-Netzwerk Sjogren-Syndrom
1998  Selbsthilfegruppe XY-Frauen
1998  Weibernetz e.V. - Bundesnetzwerk von Frauen, Lesben und Mddchen mit Beeintrachtigung
1999  Moebius Syndrom Deutschland e.V.
1999  Selbsthilfegruppe fiir PXE-Erkrankte Deutschlands e.V.
1999 Erwachsenen-Histiozytose X (EHX) e.V.
1999  Selbsthilfeorganisation Non-Hodgkin-Lymphome Hilfe e.V.
1999 Anlaufstelle fiir Eltern und Angehérige an Lissenzephalie leidender Kinder e.V.
1999 Bundesverband behinderter und chronisch kranker Eltern (bbe) e.V.
1999  Verein fiir von dervon Hippel-Lindau Erkrankung betroffene Familien e.V.
1999 | InsO Selbsthilfegruppe Nord e.V.
1999  Food Addicts in Recovery Anonymous (FA)
1999 Netz und Boden - Initiative fiir Kinder psychisch kranker Eltern
2000  Haarzell-Leukdmie-Hilfe e.V.
2000 | Leben mit Morbus Behcet — Deutschland

Zahlen und Fakten 2008 | Selbsthilfe im Uberblick 2 | NAKOS Studien | NAKOS




Anhang

Griindung Institution Griindung Institution
2000  Bundesorganisation Selbsthilfe NeuroEndokrine Tumoren e.V. 2004  Intersexuelle Menschen e.V.
Forderverein zur Griindung einer Stiftung zur Verbesserung der Lebensumstande von Menschen 2004 | Deutsche PSP-Gesellschafte.V.
2000 it dem Locked-in-Synd LIS e.V. — Geschaf 1l
e GleN (LOEEEHIT-SYMETEm = LS @ = Cesdieisselis 2004 | PKD - Familidre Zystennieren e.V.
2000 \C/)eabgan)Cluvsterkopfschmerz Hilfe / Organisation for Understanding Cluster Headaches (VCH / 2004 | Aspies e.V. — Menschen im Autismusspektrum
.U.C.H) eV.
. 2005  MPD-Netzwerke.V.
2000 | Bundesverband der Clusterkopfschmerz Selbsthilfegruppen — CSG e.V.
i - . o 8 2005 | Achromatopsie Selbsthilfegruppe e.V.
2000 | Bundesverband der Notgemeinschaften Medizingeschddigter — Patient im Mittelpunkt — e.V.
2005 NETZWERK Neuroendokrine Tumoren (NeT) e.V.
2000  Selbsthilfegruppe Scleroedema adultorum Buschke e.V.
. 2005  BSNe - Bipolar Selbsthilfe Netzwerk e.V.
2000  KIDS-22q11e.V. — Kinder mit Deletionssyndrom 22q11
2005 Ohne Schilddriise leben e.V. - Bundesweites Selbsthilfe-Forum fiir Schilddriisenkrebs
2000 | Deutsche GBS Initiative e.V.
o 5 . 2005 | Kinderbrauchen beide Eltern e.V.
2000  KlumpfuB-Initiative fiir Eltern von Kindern mit Klumpfuf
8 2005 Bundesverband Zecken-Krankheiten (BZK)
2000  Deutscher Patienten Schutzbund e.V. (DPSB)
. 2006  Deutsche Selbsthilfegruppe Transverse Myelitis — Myelitis e.V.
2000 | Bundesverband Prostatakrebs Selbsthilfe e.V.
o 2006  PCOS Selbsthilfe Deutschland e.V.
2001 Hamochromatose-Vereinigung Deutschland e.V.
2006 | XP-Freu(n)de — Mondscheinkinder
2001 Swyer-Kontaktgruppe
2006 | POLIO Selbsthilfe e.V.
2001  Selbsthilfegruppe Morbus Werlhof
. 2006 | Deutsche Syringomyelie und Chiari Malformation e.V. - DSCM - Geschéftsstelle
2001 Bundesverband der Asbestose Selbsthilfegruppen e.V.
. . . 5 2006  Deutscher Vitiligo-Bund e.V.
2001 Deutsche Aicardi-Goutieres-Syndrom-Selbsthilfegruppe e.V.
. . 2006  Huftdysplasie-Initiative
2001  e.b.e. Epilepsie Bundes-Elternverband e.V. — Geschaftsstelle
2006  Ehlers-Danlos-Selbsthilfe e.V.
2001 verwitwet.de e.V.
. 2006 | CHARGE Syndrom e.V. — Elternkreis betroffener Kinder
2001 Osteoporose-Selbsthilfegruppen-Dachverband — OSD — Bundesgeschaftsstelle
: 2006  InteressenVerband Tic & Tourette Syndrom e.V. - IVTS Das Kompetenznetz
2001  AlphalDeutschland - Gesellschaft fiir Alphal-Antitrypsinmangel-Erkrankte e.V.
2007 | ADHS Deutschland e.V. — Selbsthilfe fir Menschen mit ADHS
2001 Leben ohne Dich e.V.
. . 2007 Verein zur Pravention von Onlinesucht und Medienabhéngigkeit — Hilfe zur Selbsthilfe fiir Online-
2001 | Ankeinversa Selbsthilfegruppe Deutschland siichtige und deren Angehérige — HSO 2007 e.V.
2002 | LAM Selbsthilfe Deutschland e.V. 2007 | Vulvakarzinom-SHG e.V.
20028 CFC-Angels e.V. — Elterninitiative fllr das Kind mit Cardio-facio-cutanem Syndrom 2007 IC- und PBS-Forum e.V. — Selbsthilfe fiir Betroffene mit Interstitieller Cystitis und Painful Bladder
2002 | PBC-Aktiven-Gruppe Syndrom und deren Angehdrige
2002 | Selbsthilfegruppe Lokfiihrer nach Personenunfall 2007 | Netzwerk Stasiopfer Selbsthilfe e.V.
2002 Hoffnungsbaum e.V. — Verein zur Forderung der Erforschung und Behandlung von NBIA (vormals 2007 Defibrillator (ICD) Deutschland e.V.
Hallervorden-Spatz-Syndrom) 2007 | Narkolepsie Deutschland e.V. — Schlaf-Wach-Regulationsstérungen-Selbsthilfe
20028 Bundesarbeitsgemeinschaft Leber 2008 | Cogan-I-Syndrom Selbsthilfe Deutschland e.V.
2003 eszer?f— :of{nungfUrgesmhtsversehrte Menschen — epithese selbsthilfe positiv erleben mit rat 2008 | Interessengemeinschaft Sichelzellkrankheit und Thalassamie e.V.
und offenhei
8 8 5 . 2008  Verwachsungsbauch-SHG
2003 | Das Lebenshaus e.V. — Selbsthilfe GIST (Gastrointestinale Stromatumore) und Nierenkrebs
. 2008 | SelbstHilfeVerband — FORUM GEHIRN e.V.
2003  Selbsthilfegruppe pxe-netzwerk e.V.
2008  wirpflegen — Interessenvertretung begleitender Angehdriger und Freunde in Deutschland
2003  Parkinson-Hilfe Deutschland e.V. - Bundesverband
X 5 . . 2008  Bundesverband Glaukom-Selbsthilfe e.V.
2004 | HSP Selbsthilfegruppe Deutschland e.V. — Hereditdre Spastische Spinalparalyse
2004  intakte.V. - Norddeutscher Verband der Selbsthilfe bei sozialen Angsten Stand Dezember 2009
Bl ~¢bsthilie-Bund Blasenkrebs NAKOS Studien | Selbsthilfe im Uberblick 2 | Zahlen und Fakten 2008 | Ubersicht 5.1 © NAKOS 2009
2004 Selbsthilfegruppe “Eltern von Kindern mit CMV-Infektion” — Frithgeborene mit

Zytomegalie-Infektion
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5.2 Selbsthilfekontaktstellen und -Unterstiitzungseinrichtungen in Deutschland - ROTE ADRESSEN

Griindung Institution (Hauptaufgabe / Nebenaufgabe) | Ort  |Bundesland

Selbsthilfekontaktstellen und -Unterstiitzungseinrichtungen einschl. AuBenstellen
und Koordinierungsstellen in der NAKOS-Datenbank ROTE ADRESSEN nach 1989 | Kontaktstelle fiir Selbsthilfegruppen im Landratsamt Ortenaukreis Offenburg | BW
Bundeslindern (N=317)

1996 Landratsamt Enzkreis — Netzwerk Looping Pforzheim BW
Griindung Institution (Hauptaufgabe / Nebenaufgabe) | Ort  Bundesland 1998 | Gesundheitsamt Rastatt Rastatt BW
2002  Selbsthilfekoordination Bayern — SeKo Bayern Wiirzburg BY 2006 ler(DBieezni;lgsdirektion Bodensee-Oberschwaben — Competence Center, Sozi- | Ravensburg BW
1984 NI.\'KOS - Nationale Kt_mtakt- und Informationsstelle zur Anregung und Unter- Berlin B 2008 | Kontaktstelle fiir Selbsthilfe und Ehrenamtliches Engagement Ravensburg BW
stiitzung von Selbsthilfegruppen
1991 Selbsthilfe-Biiro Niedersachsen e NS 1995 AOK — Neckar-Alb — Bezirksdirektion der AOK Baden-Wiirttemberg — Compe- | Reutlingen BW
tence Center, Sozialer Dienst
1990 | KOSKON - Koordination fiir Selbsthilfe in NRW Ménchen- Nw 2001 | Kontaktstelle fiir gesundheitliche Selbsthilfegruppen (KIGS), AOK Ostwiirt- Schwi- BW
gladbach temberg — Haus der Gesundheit bisch
1989 Kontaktstelle fiir gesundheitliche Selbsthilfegruppen (KIGS), AOK Ostwiirt- Aalen BW Gmiind
temberg — Kundencenter Aalen 2006 | AOK Heilbronn-Franken — Selbsthilfekontaktstelle, Sozialer Dienst Schwi- BW
1998 Landratsamt Rastatt — Gesundheitsamt Baden- BW bisch Hall
Baden 1994  AOKBodensee-Oberschwaben - Landkreis Sigmaringen — Competence Cen- Sigmarin- BW
1994 | AOK Bezirksdirektion Ulm-Biberach Biberach BW ter, Sozialer Dienst gen
1994  Kontaktbiiro Selbsthilfegruppen, Gesundheitsamt - Landratsamt Bblingen | Béblingen BW 1989  Selbsthilfekontaktstelle KISS Stuttgart Stuttgart BW
1990  Kontakt- und Informationsstelle fiir gesundheitliche Selbsthilfegruppen Ellwangen BW 1998 | AOKHeilbronn-Franken — Selbsthilfekontaktstelle, Sozialer Dienst Tauber- BW
(KIGS), AOK Ostwiirttemberg — Kundencenter Ellwangen b'ii'}'%fs'
1994  AOK Neckar-Fils — Standort Esslingen — Competence Center, Sozialer Dienst | Esslingen BW X - N " .
: e e “ : L 1991 Sozialforum Tiibingen e.V. - Kontakt- und Informationszentrum fiir Selbst- Tiibingen BW
1993  Selbsthilfebiiro Freiburg / Breisgau-Hochschwarzwald Freiburg BW hilfe und Sozialinitiative in Stadt und Landkreis Tiibingen
1995 | Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfegruppen im Bodenseekreis — | Friedrichs- BW 2006 | AOKSchwarzwald-Baar-Heuberg — Sozialer Dienst Tuttlingen BW
Landratsamt Bodenseekreis hafen 2006 | Selbsthilfekontaktstelle Tuttlingen BW
2004 | AOK Neckar-Fils — Standort Goppingen — Competence Center, Sozialer Dienst | Goppingen BW i . N
BELE P ? A 1989  Selbsthilfebiiro KORN e.V. - Koordinationsstelle Regionales Netzwerk Ulm BW
1988 | Heidelberger Selbsthilfebiiro Heidelber: BW
i 2 g 2002 | Selbsthilfekontaktstelle Schwarzwald-Baar-Kreis Villingen- BW
1989 Kontaktstelle fiir gesundheitliche Selbsthilfegruppen (KIGS), AOK Ostwiirt- Heiden- BW Schwen-
temberg — Gesundheitszentrum Heidenheim heim ningen
1994 AOK Heilbronn-Franken — Selbsthilfekontaktstelle, Sozialer Dienst Heilbronn BW 2004 | AOKWaldshut — Sozialer Dienst Waldshut- BW
Tiengen
2008  Selbsthilfebiiro Heilbronn Heilbronn BW 8 . . g.
1994 SEKIS — Selbsthilfe Kontakt- und Informationsstelle — Bayerisches Rotes Altotting BY
2000  Selbsthilfebiiro im Hardtwaldzentrum Karlsruhe BW Kreuz, Kreisverband Altétting
1995  Selbsthilfekontaktstelle im Landkreis Konstanz — Geschiftsstelle kommit, | Konstanz BW 2009  Kiss Ansbach - Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfegruppen Ansbach BY
etz Selbsthilie 1997  Kontaktstelle fiir Selbsthilfegruppen im Gesundheitsamt Augsburg Augsburg BY
2003 | Selbsthilfeinformationsstelle Hohenlohekreis — Landratsamt Hohenlohe- Kiinzelsau BW " . "
kreis — Gesundheitsamt 2002 | Landratsamt Bad Tolz-Wolfratshausen - Sachgebiet 51, Bad Tolz BY
Selbsthilfe-Kontaktstelle
1989  Landratsamt Lorrach, Dezernat Il — Gesundheit Lérrach BW " " "
2000  Selbsthilfebiiro Bamberg - Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfe- | Bamberg BY
2004 | AOKLudwigsburg-Rems-Murr — Competence Center, Sozialer Dienst Ludwigs- BW gruppen und Interessierte
B 1996  AOKBayern — Direktion Bayreuth-Kulmbach — Sozialdienst Bayreuth BY
1981 Gesundheitstreffpunkt Mannheim e.V. Mannheim BW N N
1987 | Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfegruppen der Stadt Coburg Coburg BY
2001  Nirtinger Selbsthilfekontaktstelle im Biirgertreff am Rathaus Niirtingen BW . . " . -
2001 Kontakt, Information und Beratung im Selbsthilfebereich — KIBIS — BRK- Dillingen BY
2004 AOK Neckar-Fils — Sozialer Dienst Nirtingen BW Sozialzentrum, Kreisverband Dillingen
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Griindung Institution (Hauptaufgabe / Nebenaufgabe) ‘ Ort  Bundesland Griindung Institution (Hauptaufgabe / Nebenaufgabe) ‘ Ort  Bundesland
2007 | Selbsthilfebiiro Forchheim Forchheim BY 1993  Selbsthilfe-Treffpunkt Friedrichshain-Kreuzberg Berlin B
2007 | Selbsthilfekontaktstelle Berchtesgadener Land Freilassing BY 1992 Eigeninitiative — Selbsthilfezentrum Képenick / Treptow Berlin B
1997 Landratsamt Hassberge — Kontaktstelle fiir Selbsthilfe (KOS) Haffurt BY 1994 Selbsthilfe- und Stadtteilzentrum Neukélln-Siid Berlin B
1997  Selbsthilfekontaktstelle Hochfranken Hof BY 1995 Frei-Zeit-Haus WeiBBensee e.V. — Selbsthilfe Kontakt- und Beratungsstelle Berlin B

N Lichtenberg / Weiflensee
1991 Selbsthilfe-Kontaktstelle der Stadt Ingolstadt Ingolstadt BY
1994  Selbsthilfetreff Synapse Berlin B
2001  Selbsthilfebiiro Main-Spessart in der BRK - Begegnungsstitte, Kreisverband = Karlstadt BY
Main-Spessart - Alfred-Biehle-Haus 2005 | Selbsthilfekontaktstelle Charlottenburg-Wilmersdorf Berlin B
2007  AOKBayern — Direktion Kempten-Oberallgdu / Allgduer Selbsthilfekontakt Kempten BY 1983  Selbsthilfe Kontakt- und Informationsstelle - SEKIS Berlin B
1995 | Landratsamt Miltenberg — Gesundheitsamt Miltenberg BY 2007 | Selbsthilfekontaktstelle Steglitz-Zehlendorf Berlin B
1982  Haus der Begegnung - Familien- und Selbsthilfezentrum Miihldorf / BY 2001  Selbsthilfe-Kontaktstelle Beeskow Beeskow BB
Inn
1999 Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfegruppen (KIS) Belzig BB
1985  Selbsthilfezentrum Miinchen Miinchen BY
1993 BIKS - Brandenburger Informations- und Kontaktstelle fiir Selbsthilfe Branden- BB
1996  Gesundheitsamt Neumarkt — Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfe- Neu- BY burg /
gruppen Landkreis Neumarkt markt / Havel
Opf.
B 1992  REKIS Cottbus - Regionale Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfe Cottbus BB
1977 Caritasverband Scheinfeld und fiir den Landkreis Neustadt a.d. Aisch Neustadt BY
a.d. Aisch 1995  Kontaktstelle fiir Selbsthilfegruppen im Behindertenverband Kreis Ebers- Eberswalde BB
1983  Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfegruppen in Mittelfranken Niirnberg BY patele it
1994  Selbsthilfe-Zentrale Eisenhiittenstadt Eisenhiit- BB
1985  AOKBayern - Direktion Rottal-Inn — Sozialdienst Pfarrkir- BY tenstadt
chen
2000  Selbsthilfekontaktstelle im Pflegestiitzpunkt Erkner BB
1987 KISS Regensburg — Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfe Regens- BY
burg 1991 KOBS - Kontakt- und Beratungsstelle fiir Selbsthilfegruppen, Haus der Frankfurt / BB
" . . . . . Begegnung Oder
2005  Selbsthilfekontaktstelle Rosenheim — SeKoRo, Diakonie Rosenheim Rosenheim BY
2002  SEKIS Oberhavel des Mérkischen Sozialvereins e.V. - Aufenstelle Fiirsten- BB
1994 Volkshochschule der Stadt Schweinfurt Schwein- BY berg /
furt Havel
1984 | Selbsthilfezentrum Traunstein Traunstein BY 1991  Fiirstenwalder Informations- und Kontaktstelle fiir Selbsthilfegruppen Fiirsten- BB
1999 Landratsamt Weilheim-Schongau — Gesundheitsamt — Selbsthilfebiiro Weilheim BY (F1LK.S)eV. walde
i " . " N 5 1992  SEKIZ Spree-Nei3e - Selbsthilfe-, Kontakt- und Informationszentrum, DRK Guben BB
2009 | Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfe und biirgerschaftliches Weif3en- BY KV Niederlausitz e.V.
Engagement - KISS Weienburg burg
R " " 1991  REKIS Flaming — Nachbarschaftsheim Jiiterbog e.V. Jiiterbog BB
1985  Selbsthilfebiiro der Stadt Wiirzburg Wiirzburg BY
o 8 8 - . 1998 | Regionale Kontaktstelle fiir Selbsthilfe und Interessengruppen — REKOSI Lauchham- BB
1985 | AOK Bayern — Direktion Wunsiedel — Informations- und Kontaktstelle fiir Wunsiedel BY mer
Selbsthilfegruppen
N N . 2008  LuKISS - Ludwigsfelder Kontakt- und Informationsstatte fiir Selbsthilfe/ Ludwigs- BB
1987 | Selbsthilfetreffpunkt Siemensstadt Berlin B Selbsthilfegruppen felde
1986  Selbsthilfetreff Mauerritze Berlin B 1995  SEKIS - Selbsthilfe-Kontakt- und Informationsstelle Oberhavel des Oranien- BB
Mérkischen Sozialvereins e.V. b
1985  Selbsthilfekontaktstelle Steglitz-Zehlendorf im Nachbarschaftsheim Berlin B arkischen Sozialvereins € urg
Mittelhof e.V. 1991 Potsdamer Informations- und Kontaktstelle fiir Selbsthilfe (PIKS) Potsdam BB
1991 Selbsthilfezentrum Neukélln-Nord Berlin B 1991 REKIS Uckermark — Arbeiterwohlfahrt, Kreisverband Uckermark e.V. Prenzlau BB
1985 Selbsthilfetreff im Nachbarschaftsheim Schéneberg e.V. Berlin B 1991 REKIS Prignitz - Arbeiterwohlfahrt, Kreisverband Prignitz e.V. Pritzwalk BB
1988 Selbsthilfe- und Stadtteilzentrum Reinickendorf, Giinter-Zemla-Haus Berlin B 1994 KOMM Schwedt Schwedt / BB
od
1991 Selbsthilfe-Kontakt- und Beratungsstelle Mitte - StadtRand gGmbH Berlin B er
1992  Selbsthilfezentrum Spremberg im Albert-Schweitzer-Familienwerk e.V. Spremberg BB
1992  Selbsthilfe-Kontakt- und Beratungsstelle Marzahn-Hellersdorf Berlin B
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Griindung Institution (Hauptaufgabe / Nebenaufgabe) ‘ Ort  Bundesland
1992 Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfegruppen (KIS) Stahnsdorf BB
1991 Regionale Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfegruppen - Region | Strausberg BB

Strausberg
2002 | SEKIS Oberhavel des Markischen Sozialvereins e.V. — Beratungsbiiro Zehdenick BB
Zehdenick
1982 | Netzwerk-Selbsthilfe e.V. Bremen-Nordniedersachsen Bremen BRE
- Selbsthilfe-Unterstiitzungsstelle
1986 | Gesundheitsamt Bremen - Selbsthilfe- und Gesundheitsforderung Bremen BRE
1990  Selbsthilfe Bremerhavener Topf e.V. - Informations-Kontakt-Unterstiit- Bremerha- BRE
zungsstelle (SIKUS) ven
1984 | Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfegruppen - KISS-Altona Hamburg HBG
1991 Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfegruppen — KISS Wandsbek Hamburg HBG
2003 | Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfegruppen — KISS Harburg Hamburg HBG
1995 KISS - Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfegruppen Bad HE
Schwal-
bach
1988  BURGERaktive Bad Vilbel e.V. Bad Vilbel HE
2002 | DER Treff — Kontaktstelle fiir Selbsthilfegruppen Biedenkopf HE
1996  Selbsthilfebiiro Darmstadt Darmstadt HE
2008  Selbsthilfebiiro Odenwald Erbach HE
1980  Selbsthilfe-Kontaktstelle Frankfurt und Servicestelle Frankfurt / HE
Biirgerinnen-Beteiligung Main
1999  Wetteraukreis - Der Kreisausschuss - Fachdienst Gesundheit, Rettungs- Friedberg / HE
dienst, Katastrophen- und Brandschutz Hessen
2004  Selbsthilfebiiro Osthessen Fulda HE
1985 | SEKOS - Selbsthilfe-Kontaktstelle Gelnhau- HE
sen
1977 | Kontaktstelle fiir Selbsthilfegruppen Gieen HE
1986 | Selbsthilfekontaktstelle Hanau (SEKOS) Hanau HE
1998  Selbsthilfekontaktstelle fiir den Kreis BergstraBe — Caritasverband Darm- Heppen- HE
stadt e.V. heim
1987 | Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfegruppen am Gesundheitsamt Kassel HE
Region Kassel - KISS
1987 Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfegruppen — Fachbereich VI, Limburg / HE
Gesundheit Lahn
1984  Selbsthilfe-Kontaktstelle Marburg Marburg HE
1990 | PARITATISCHE Projekte gemeinniitzige Gesellschaft mbH — Selbsthilfebiiro Offen- HE
Offenbach bach /
Main
1997 | Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfe der Stadt Viernheim (KISS) - | Viernheim HE
Amt fiir Kultur, Bildung und Soziales
1990 Landeshauptstadt Wiesbaden — Gesundheitsamt, Kommunale Wiesbaden HE

Gesundheitsforderung

Griindung Institution (Hauptaufgabe / Nebenaufgabe) ‘ Ort  [Bundesland

1995  Kontakt- und Informationstelle fiir Selbsthilfegruppen im Landkreis Giistrow | Biitzow ['\%
- Nebenstelle Biitzow

1994 Selbsthilfekontakt- und Informationsstelle im DRK Kreisverband Demmin e.V. | Demmin MV

1991 ASB - Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfegruppen (KISS) Gigelow mMv

1994  Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfegruppen im Landkreis Giistrow '\
Giistrow

1992 Kontakt-, Informations- und Beratungsstelle fiir Selbsthilfegruppen - KIBIS | Hagenow ['\%
im DRK-Kreisverband Ludwigslust e.V.

1992  Kontakt-, Informations- und Beratungsstelle im Selbsthilfebereich - KIBIS Ludwigs- MV
im DRK- Kreisverband Ludwigslust e.V. lust

1994  DRK - Selbsthilfekontaktstelle Neubran- ['\%

denburg

1994  Selbsthilfe-Kontaktstelle des Familienzentrums Neustrelitz e.V. Neustrelitz 'A%

1994  Selbsthilfe-Kontaktstelle im Netzwerk e.V. Rostock '\

1991 Kontakt-, Informations- und Beratungsstelle fiir Selbsthilfegruppen e.V. Schwerin ['\%

1991 KISS - Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfegruppen Stralsund '\

1991 Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfe im Landkreis Giistrow - Teterow MV
Nebenstelle Teterow

1991 Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfegruppen im Paritdtischen Aurich NS
(KISS)

1989  Gesundheitsladen Barnstorf — Interessengemeinschaft Gesundes Leben e.V. = Barnstorf NS
1991 KIBIS - Kontakt, Information und Beratung im Selbsthilfebereich im Paritdti- =~ Braun- NS
schen Wohlfahrtsverband Braunschweig schweig
1970  release e.V. - Fachstelle fiir Sucht und Suchtpravention Bruchhau- NS

sen-Vilsen
1987  Kontakt-, Informations- und Beratungsstelle fiir Selbsthilfegruppen (KIBIS) Celle NS
1993  Volkshochschule - Kontaktstelle fiir Selbsthilfe Cloppen- NS
burg
1992 KIBIS - Kontakt, Information und Beratung im Selbsthilfebereich im Cuxhaven NS
Paritdtischen
2008  Selbsthilfekontaktstelle — Paritdtischer Liichow-Dannenberg Dannen- NS
berg
1993 Kontakt- und Beratungsstelle fiir Selbsthilfegruppen im Fachdienst Delmen- NS
Gesundheit horst
1994  AOKin Diepholz und Syke Diepholz NS
1991 REBEKA - Regionale Beratungs- und Kontaktstelle fiir Selbsthilfe und Edewecht / NS
Gesundheitsforderung im Ammerland Ammerland
1991 Kontakt-, Informations- und Beratungsstelle im Selbsthilfebereich — KIBIS Gottingen NS
Gottingen
1991 Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfe (KISS) der AWO Goslar NS
1986 | Kontaktstelle fiir Selbsthilfe des Paritdtischen Hameln NS
1986 | KIBIS - Kontakt-, Informations- und Beratungsstelle im Selbsthilfebereich- = Hannover NS

Paritdtischer Hannover
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Griindung Institution (Hauptaufgabe / Nebenaufgabe) ‘ Ort  Bundesland Griindung Institution (Hauptaufgabe / Nebenaufgabe) ‘ Ort  Bundesland
1989 Kontakt-, Informations- und Beratungsstelle im Selbsthilfebereich, KIBIS im Hildesheim NS 2007 | Selbsthilfe-Biiro Kreis Borken Ahaus NW
Paritdtischen Wohlfahrtsverband, Kreisverband Hildesheim-Alfeld N N
X o 1994 | Selbsthilfe-Kontaktstelle Kreis Warendorf Ahlen / NW
1991  Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfe (KISS Friesland) im Paritati- Jever NS Westfalen
schen Sozialzentrum Friesland . " A .
1992  Arnsberger Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfegruppen im Hoch- = Arnsberg NW
2003 | Selbsthilfekontaktstelle im Landkreis Leer Leer NS sauerlandkreis — AKIS im HSK
1986  KIBIS des Paritatischen - Kontakt, Information, Beratung im Liineburg NS 2000  Selbsthilfe-Kontaktstelle — Selbsthilfebiiro Bergisch-Gladbach Bergisch NW
Selbsthilfebereich Gladbach
1992 Kontakt- und Beratungsstelle fiir Selbsthilfe / Emsland (KoBS) im PARITATI- Meppen NS 1985 Selbsthilfe-Kontaktstelle Bielefeld Bielefeld NW
SCHEN Sozialzentrum Meppen N
2002  Selbsthilfe-Kontaktstelle Bochum Bochum NW
1986  KIBIS - Kontakt, Information und Beratung im Selbsthilfebereich Nienburg NS
1987  Selbsthilfe-Kontaktstelle Bonn Bonn NW
1999 Biiro fiir Selbsthilfe und Gesundheit Nordhorn NS
1988 | BIS e.V. - Kontakt- und Informationsstelle im Kreis Viersen Briiggen NW
2005  Selbsthilfekontaktstelle — Zentrale Informationsstelle Selbsthilfe im Land- = Northeim NS
kreis Northeim 2007 | Selbsthilfebiiro Kreis Coesfeld Coesfeld NW
1984  BeKoS - Beratungs- und Koordinationsstelle fiir Selbsthilfegruppen e.V. Oldenburg NS 2005  Selbsthilfekontaktstelle Rhein-Kreis Neuss — Nebenstelle Dormagen Dormagen NW
2005  Biiro fiir Selbsthilfe und Ehrenamt - Gesundheitsdienst fiir Landkreis und Osnabriick NS 1988 | Selbsthilfe-Kontaktstelle Dortmund Dortmund NW
Stadt Osnabriick - o -
RN /0K — Servicezentrum Papenburg . NS 1999 | Selbsthilfe-Kontaktstelle Kreis Diiren Diiren NW
1 bsthilfe- ice-Biiro im G hei Dii f Dii f NW
1986 Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfe (KISS) im Parititischen Peine NS i) SRl SRR A AT e S EEO AL LEE
200 Selbsthilfe-Kontaktstelle Duisb Duisb NW
2000 | KISS - Kontakt-, Informations- und Beratungstelle fiir Selbsthilfe im Salzgitter NS 3 efbsthifte-Yontakistefle Duisburg uisburg
Paritdtischen 1997  Selbsthilfekontaktstelle fiir den Kreis Steinfurt Emsdetten NW
1993 KIBIS des Paritédtischen - Kontakt, Information und Beratung im Stade NS 2007  Selbsthilfe-Biiro Kreis Aachen Eschweiler NW
Selbsthilfebereich
1970 —— Stuhr NS 1990  Wiese e.y. - Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfe und Essen NW
Interessierte
2003 | Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfe Uelzen NS 2005  Selbsthilfebiiro Euskirchen NW
1991 Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfe (KISS Friesland) im Parititi- Varel / NS 2003 KISS - Selbsthilfe-Kontaktstelle Gelsenkirchen Gelsenkir- NW
schen Sozialzentrum Friesland Langen- chen
damm
N . N N 1995  Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfe, EN-Siid - Gesundheitshaus | Gevelsberg NW
1993 KIBIS Vechta, Kontakt — Information — Beratung im Selbsthilfebereich Vechta- NS Gevelsberg
Langfor-
dgn 1991 Biiro fiir freiwilliges Engagement und Selbsthilfe Gladbeck NW
2006 | Selbsthilfe-Kontaktstelle Verden / NS 2005 | Selbsthilfekontaktstelle im Rhein-Kreis Neuss Grevenbro- NW
Aller ich
1992  Kontaktstelle fiir Selbsthilfegruppen Walsrode NS 2001  Biirgerinformation Gesundheit und Selbsthilfekontaktstelle (BIGS) im Kreis = Giitersloh NW
Giitersloh
1970 release e.V. - gemeindenahes Netz psychosozialer Hilfen im Landkreis Weyhe NS
Diepholz 2006  Selbsthilfekontakt- und Informationsstelle Bergisches Land Gummers- NW
- Selbsthilfebiiro bach
2008  Selbsthilfekontaktstelle Wilhelmshaven Wilhelms- NS
haven 2006  Selbsthilfe-Biiro Hagen NW
1999  Zentrale Informationsstelle Selbsthilfe (ZISS) im Landkreis Harburg Winsen / NS 1997 Der Paritédtische - Selbsthilfe-Kontaktstelle Hamm Hamm / NW
Luhe Westfalen
1993 KISS - Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfe im Paritdtischen Wolfen- NS 1996 | Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfe Hattingen und Sprockhdvel Hattingen NW
Wohlfahrtsverband Wolfenbiittel biittel X
2003 | Selbsthilfe- und Freiwilligen-Zentrum im Kreis Heinsberg Heinsberg NW
1992 KISS im Paritdtischen Sozialzentrum Wolfsburg NS
2008  Selbsthilfe-Biiro Herford - Der Paritdtische Herford NW
1985  AKIS — Aachener Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfegruppen an Aachen NW
der VHS 1993 Biirger-Selbsthilfe-Zentrum (BUZ) Herne NW
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Griindung Institution (Hauptaufgabe / Nebenaufgabe) ‘ Ort  Bundesland Griindung Institution (Hauptaufgabe / Nebenaufgabe) ‘ Ort  Bundesland
2008  Selbsthilfe-Biiro — Kreis Hoxter Hoxter NW 1995 Koordinations- und Beratungsstelle fiir Selbsthilfegruppen im Gesundheits- Koblenz RP
t Kobl
2007  Selbsthilfebiiro Rhein-Erft-Kreis Hilrth NW amt fobien
1993 KISS Mainz des Paritdtischen Wohlfahrtsverbandes — Kontakt- und Informa- Mainz RP
2008  BIS e.V. - Kontakt- und Informationsstelle im Kreis Viersen Kempen NW tionsstelle Selbsthilfe
2006  Euregionales Selbsthilfe-Biiro Kreis Kleve Kleve NW 2000  Nekis Caritasverband Rhein-Sieg e.V. Neuwied RP
1986 | Selbsthilfe-Kontaktstelle Kéln Koln NW 1989  Selbsthilfe Kontakt- und Informationsstelle e.V. (SEKIS) Trier RP
2001  Selbsthilfe-Kontaktstelle Krefeld Krefeld NW 1991 WeKISS - Westerwdlder Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfe Westerburg RP
2000  Selbsthilfe-Kontakt- und Informationsstelle, Selbsthilfebiiro Leverkusen Leverkusen NW 1985 | IKOS - Informations- und Kontaktstelle fiir Mitarbeit und Selbsthilfe Worms RP
1992 | Kontakt- und InformationsStelle fiir Selbsthilfegruppen (K.I.S.S.) des Krei- Liinen NW 1988 | KISS - Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfe im Saarland Saarbrii- SL
ses Unna im Gesundheitshaus Liinen cken
2000  Selbsthilfekontaktstelle im Gesundheitsamt des Kreises Mettmann Mettmann NW 2001  Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfegruppen im Landkreis Baut- Bautzen SN
zen - Gesundheitsamt
1989 | Selbsthilfe-Kontaktstelle filr den Kreis Minden-Libbecke Minden W 2009  KISS - Kontakt und Informations-Stelle fiir Selbsthilfe - Landkreis Leipzig, Borna SN
1985  Selbsthilfe Kontaktstelle Monchengladbach Monchen- NW AuBenstelle Borna
gladbach 1990  KISS - Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfe Chemnitz SN
2003 Kontaktstelle fiir Selbsthilfegruppen im Kreis Wesel Moers Nw 1992  Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfegruppen - KISS Dresden Dresden SN
2 Inf . fii hilf im Paritatisch Miilhei N
003 nformationsstelle fiir Selbsthilfegruppen im Paritatischen u'lm(::" / w 2009  KISS - Kontakt und Informations-Stelle fiir Selbsthilfe — Landkreis Leipzig, Geithain SN
" i e Aufdenstelle Geithain
1988 Der Paritéti -S thilfe-Kontaktst Miinst: Miinst NwW
o8 erraritatische - Sefhsthifie-Rontakistetle Munster anster 2009  KISS - Kontakt und Informations-Stelle fiir Selbsthilfe — Landkreis Leipzig Grimma SN
2005 | Selbsthilfekontaktstelle Rhein-Krels Neuss Neuss nw 1992  Selbsthilfezentrum Hoyerswerda beim Diakonischen Werk Hoyerswerda Hoyers- SN
1999  Selbsthilfekontaktstelle - Netzwerk Selbsthilfe, Paritdt Oberhausen Oberhau- NW werda
Sei 2007 | Selbsthilfekontakt- und Informationsstelle (SKIS) Leipzig SN
200 KISS - Kontakt- und Inf ti telle fiir Selbsthilf des Kirchen- ol NW
3 Kkreises soi:gaen undiniormationsstetie Itr seBsEniiegruppen des firchen pe 2009  KISS - Kontakt und Informations-Stelle fiir Selbsthilfe — Landkreis Leipzig, Naunhof SN
Auf3enstelle Naunhof
2002 hilfe-K k P P NW
00 Selbsthilfe-Kontaktstelle Paderborn aderborn 2007 | Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfe und Selbsthilfeinteressierte = Wei8was- SN
1992  Selbsthilfekontaktstelle der AOK Reckling- NW ser
hausen 2009  KISS - Kontakt und Informations-Stelle fiir Selbsthilfe - Landkreis Leipzig, = Wurzen SN
1994  Kontakt- und InformationsStelle fiir Selbsthilfegruppen (K.I.S.S.) des Krei- | Schwerte NW AuBenstelle Wurzen
ses Unna im Gesundheitsamt Schwerte 1994  KISS - Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfegruppen Zwickau SN
1 KISS - Kontakt- und Infi ti telle fiir Selbsthilf des Kirchen- Si NW
88 Kkreises soir;gae“ AL B LR L LU L L 1996  Der Paritdtische im Salzlandkreis Aschersle- ST
ben
1991 hilfek: k im Krei -D 1] N
e Selbsthilfekontaktstelle im Kreis Soest - Dezernat Soest W 2005  Selbsthilfekontaktstelle “Aufbruch” e.V. Jerichower Land Burg ST
1 Ibsthilfekontaktstell li NW
990 | Selbsthilfekontaktstelle Solingen 1992  Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfegruppen Dessau- ST
1987  Selbsthilfe-Kontaktstelle Rhein-Sieg-Kreis Troisdorf NW RoBlau
1994  Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfegruppen (K.I.S.S.) des Krei- Unna NW 2002 Selbsthilfekontaktstelle “Aufbruch” e.V. Jerichower Land Genthin ST
ses Unna im Gesundheitshaus Unna 1998 | PARITATISCHE Selbsthilfekontaktstelle Harzkreis Halber- ST
1985 Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfe - KISS Witten, Wetter, Witten NW stadt
Herdecke 2000  Selbsthilfekontaktstelle Haldensleben Haldensle- ST
2006 | Stadt Wuppertal - Ressort 201 PB — Kontakt- und Beratungsstelle fiir Wuppertal NW ben
Selbsthilfegruppen 1990  PARITATISCHE Selbsthilfekontaktstelle Halle-Saalekreis Halle / ST
2003 | KISS Mainz des Paritédtischen Wohlfahrtsverbandes - Aufienstelle Bad Bad RP Saale
Kreuznach Kreuznach 1990  Kontaktstelle der Selbsthilfegruppen, sozialen Vereine & Initiativen der Luther- ST
1998 | KISS Pfalz — Selbsthilfetreff Pfalz e.V. Edesheim RP Lutherstadt Wittenberg stadt
Wittenberg
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Griindung Institution (Hauptaufgabe / Nebenaufgabe) | Ort  Bundesland Griindung Institution (Hauptaufgabe / Nebenaufgabe) | Ort  Bundesland
1991 KOBES Magdeburg Magdeburg ST 1997 Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfegruppen im Landkreis Heilbad TH
" Eichsfeld Heiligen-
2004 | PARITATISCHE Selbsthilfekontaktstelle Saalekreis Merseburg ST stagéit
2007  Selbsthilfekontaktstelle des Altmarkkreises Salzwedel Salzwedel ST 1990 | Landratsamt Hildburghausen - IKOS Kontaktstelle fiir Selbsthilfegruppen-  Hildburg- TH
terstiit: imG dheit: t h
2007  Selbsthilfekontaktstelle Mansfeld-Siidharz Sanger- ST unterstiizung Im besundheftsam ausen
hausen 1991 IKOS Jena - Beratungszentrum fiir Selbsthilfe Jena TH
1997 | Selbsthilfekontaktstelle des Landkreises Stendal Stendal ST 1990 | Selbsthilfekontaktstelle im FD Gesundheit des Landkreises Meiningen TH
Schmalkalden-Meini
1998  PARITATISCHE Selbsthilfekontaktstelle Harzkreis — AuBenstelle Wernige- ST cimaxa cen-Telningen
Wernigerode rode 1991 Kontaktstelle fiir Selbsthilfegruppen — Landratsamt Unstrut-Hainich-Kreis Miihlhau- TH
2003 | Paritdtische Selbsthilfekontaktstelle Burgenlandkreis Zeitz ST sen
1992  Kontaktstelle fiir Selbsthilfegruppen — Landratsamt Saalfeld-Rudolstadt, Rudolstadt TH
1992  Selbsthilfe-Kontakt- und Beratungsstelle des Paritédtischen Zerbst ST Gesundheitsamt
Wohlfah
ohlfahrtsverbandes 1994  Kontaktstelle fiir Selbsthilfegruppen - Landratsamt Saalfeld-Rudolstadt Saalfeld TH
2008  Kontakt Information Beratung im Selbsthilfebereich — KIBIS — Selbsthilfe- |Ahrensburg SH - Gesundheitsamt
kontaktstelle im Kreis St
ontaktstetle im freis Stormarn 1992  Gesundheitsamt Kyffhduserkreis — Informations- und Kontaktstelle fiir Sonders- TH
2008  Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfegruppen (KIS) Bad SH Selbsthilfegruppen - IKOS hausen
Segeberg 1994 Landratsamt Sonneberg — Gesundheitsamt, Kontakt- und Informationsstelle | Sonneberg TH
1987 | KIBIS - Kontakte, Information, Beratung im Selbsthilfebereich Flensburg SH fiir Selbsthilfegruppen
2008  KIBIS im Kreis Herzogtum Lauenburg - Kontakte, Information, Beratung im | Geesthacht SH 1997  Gesundheitsamt — Selbsthilfekontaktstelle Stadtroda TH
Selbsthilfebereich
etbsthiitebereic 1989 | BESEG - Beratungsstelle zur Selbsthilfe & Gesundheitsférderung - Stadt- Suhl TH
1994  Zentrale Kontaktstelle fiir Selbsthilfe im DRK Kreisverband Dithmarschen Heide SH verwaltung Suhl, Sozialamt, Soziales Zentrum
2001 KIBIS Nordfriesland Husum SH
1987  KIBIS Kiel - Kontakte, Information und Beratung im Selbsthilfebereich Kiel SH Selbsth.llfeunterstutzung.ln IR 0O LA IS O S (E
Selbsthilfeunterstiitzung in Nebenaufgabe
1989  KISS Liibeck - Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfegruppen im Liibeck SH
Gesundheitsamt “gemédB Angaben der Einrichtungen
2008  KIBIS im Kreis Herzogtum Lauenburg - Kontakte, Information, Beratung im Mélln SH
Selbsthilfebereich BW Baden-Wirrtemberg
1992  Zentrale Kontaktstelle fiir Selbsthilfe im DRK Kreisverband Neumiinster Neumiins- SH BY Bayern
ter B Berlin
2001  Zentrale Kontaktstelle fiir Selbsthilfe im DRK Kreisverband Pinneberg Rellingen SH EgE Srandenburg
remen
1985 KIBIS - Kontakte, Information und Beratung im Selbsthilfebereich Rendsburg SH HBG  Hamburg
2002 | Zentrale Kontaktstelle fiir Selbsthilfe Schellhorn SH hiE hlessen
MV Mecklenburg-Vorpommern
1988 | KIBIS - Kontakte, Information, Beratung im Selbsthilfebereich Schleswig SH NS Niedersachsen
1992 Landratsamt Altenburger Land — Fachdienst Gesundheit Altenburg TH MY Nort'jrhein-Westfallen
RP Rheinland-Pfalz
1991 Kontakt- und Informationsstelle fir Selbsthilfegruppen (KISS) - Landratsamt | Apolda TH SL Saarland
Weimarer Land / Gesundheitsamt SN Sachsen
1992  Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfe (KISS) der Arbeiterwohlfahrt | Arnstadt TH ST Sachsen-Anhalt
im Ilm-Kreis SH Schleswig-Holstein
1992 | Gesundheitsamt Kyffhduserkreis - Informations- und Kontaktstelle fiir Artern TH H Thiringen
Selbsthilfegruppen - IKOS Stand Dezember 2009
1990  Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfegruppen - KISS Erfurt Erfurt TH . .
NAKOS Studien | Selbsthilfe im Uberblick 2 | Zahlen und Fakten 2008 | Ubersicht 5.2 © NAKOS 2009
1991 Kontaktstelle fiir Selbsthilfegruppen Gera TH
1993 Kontaktstelle fiir Selbsthilfegruppen Gotha TH
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Anhang

5.3 Themen der bundesweiten Suche nach Gleichbetroffenen bei seltenen Erkrankungen und Problemen -

BLAUE ADRESSEN

Acne conglobata

Acne inversa

Addison, Morbus
Adhésionen

Agnosie

Agnosie, apperzeptive
Alkalose, metabolische
Amelotismus

Amnesie

Amputee Identity Disorder
Andmie, hamolytische
Anosmie
Apotemnophilie
Arteriitis temporalis

Arteriopathie, cerebrale autosomal-domi-

nante
Arthritis, postinfektiose
Asherman-Fritsch-Syndrom
Asherman-Syndrom
Asthma
Astrozytom, Grad Il, intramedullar
Ataxie, spinozerebellare, Typ IlI
Autoaggression
Autoimmunsyndrom, polyglanduldres
Autoimmunthyreoiditis
AV-Fistel

Barrett-Osophagitis

Basaliom

Basedow, Morbus
Bauchspeicheldriisenentziindung
Belastungsstorung, posttraumatische
BIID

Body Integrity Identity Disorder
Binswanger-Krankheit

Blindheit
Blutgerinnungshemmung
Bronchitis, chronisch obstruktive
Bronzehautkrankheit

Brustdriisen, vergréRerte mannliche
Button-Peg Sonde

CADASIL
Chauffard-Ramon-Still-Krankheit
Cholangitis

Chondromatose

Chondropathia tuberosa
Churg-Strauss-Syndrom

Coats, Morbus

Conn-Syndrom
Crouzon-Syndrom

Cyberstalking

de Morsier-Syndrom

Demenz, schnelle progrediente
Depression, neurotische
Depressionen

Druckurtikaria

Durafistel

Dysostosis craniofacialis
Dysphagie, sideropenische
Dysplasie, fibrose

Dysplasie, septooptische

Echinococcus multiocularis

Enchondromatose Ollier

Engpass-Syndrom

Enzephalomyopathie, mitochondriale

Enzephalopathie, subkortiale arterioskle-
rotische (SAE)

Eosinophilie

Epidermolysis acuta toxica

Epipharynx-Tumor

Erdbeben

Errétungsangst

Erschopfungsdepression

Erythrophobie

Femurteilaplasie

Fistel, arteriovendse

Fistel, durale arteriovendse
Forestier-Krankheit
Frontotemporale Degeneration
Frontotemporale Demenz
Fruktoseintoleranz
Fruktoseunvertraglichkeit
Fuchsbandwurm
Fundoplicatio

Gamstorp-Syndrom

Gaumensegeltremor

Gebdrmutterverwachsungen

Geddchtnisausfall

Gehirntumor

Gelenkentziindungen, bakterielle

Genitale Fehlbildungen

Gesichtsschmerz, atypischer

Gitelman-Syndrom

Glomerulonephritis

Glukose-6-Phosphat-Dehydrogenase-
Mangel (G-6-PDH-Mangel)

Goltz-Gorlin-Syndrom

Granuloma anulare

Granulomatous Slack Skin Syndrome

Grauer Star

Gynakomastie

Hamangioendotheliom
Hamangiom, kavernoses
Hamangiosarkom
Halluzinationen
Halluzinationen, akustische
Halstumore

Hautkrebs, weier
Hautlymphom

Hemiparese links
Herpes-simplex-Enzephalitis

Herzrhythmusstdrungen
Herzschrittmacher

Hidradenitis suppurativa

Highly Sensitive Person
Histaminintoleranz
Homocystinurie
Horton-Syndrom

HPU

HSP

Hyperaktivitat
Hyperaldosteronismus, primdrer
Hyperakusis

Hyperhidrose

Hyperkalziurie

Hyperosmie

Hyperostosis ankylosans vertebralis senilis
Hyperurikaemiesyndrom
Hypokaliamie
Hypomagnesidmie
Hypophyseninsuffizienz

Ich-Identitdtsstérung
Ichthyose
Internusparese
Ivemark-Syndrom

Jadassohn-Lewandowsky-Syndrom
Jaffé-Lichtenstein-Syndrom

Karzinom, myoepitheliales
Kasabach-Merritt-Syndrom
Katarakt, angeborene
Kaufsucht

Kaufzwang

Kavernom
Kawasaki-Syndrom
Kearns-Sayre-Syndrom
Klippel-Trénaunay-Syndrom
Knochen-Paget
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Knochenmarkentziindung
Knotchenflechte
Kontaktschwierigkeiten
Kontaktstdrungen
Kopfgelenkblockade
Kryptopyrrolurie
Kiister-Rokitansky-Hauser-Syndrom
Kugellinse

Kugelzellenandmie

Lahmung, halbseitige

Lahmung, hyperkalidmische periodische

Laktoseintoleranz

Langzeitantikoagulation

Lasseur-Graham-Little-Syndrom

Leichenbergung

Leistenbeschwerden

Lesch-Nyhan-Syndrom

Leukoplakie

Lichen ruber follicullaris

Lichen ruber generalisatus

Lichen ruber mucusae

Lichen ruber planus

Linsenschlottern

Logorrhoe

Lyell-Syndrom

Lymphknoten-Syndrom, mukokutanes
(MCLS)

Machado-Joseph-Krankheit
Maffucci-Syndrom
Makuladegeneration, juvenile
Marfan-Syndrom

Mausarm
Mayer-Kiister-Rokitansky-Hauser-Syndrom
Melkersson-Rosenthal-Syndrom
Meningeom orbita

Meningeom, spinales
Mikroangiopathie, thrombotische
Mikrozirkulationsstérungen, koronare
Milzagenesiesyndrom

Mobbing, organisiertes
Moschcowitz-Krankheit

Mundbodenkrebs
Mundtumore

Musculus vocalis-Schwache
Mycosis fungoides
Myopathie, mitochondriale
Myositis ossificans

Narkolepsie
Nasopharynx-Tumor
Naturkatastrophe
Nebennierenrindenhyperplasie
Nekrolyse, toxisch epidermale
Neurozystizerkose
Nonverbalstérung

Osophagus-Laugenveritzung

Osophagusveritzung

Ohrspeicheldriisentumor

Opticusatrophie

Ormond-Syndrom

Osteochondropathia deformans coxae
juvenilis

Osteodystrophia deformans

Osteofibrosis deformans juvenilis

Osteomyelitis, chronisch sklerosierende

Pachyonychia congenita
Patau-Syndrom
Paget-Krankheit
Pankreasinsuffizienz
Pankreatitis, chronische
Parapsoriasis en plaques
Parkes-Weber-Syndrom
Parotis-Tumoren
Personlichkeitsstorung
Personlichkeitsstorung, schizotypische
Perthes-Calvé-Legg-Krankheit
Peutz-Jeghers-Syndrom
Phobie, soziale

Pityriasis rubra pilaris
Polymorphismus

Polymyalgia rheumatica
Polymyalgie

Polyneuropathie

Polyposis intestinalis

Porphyrinurie

Protoporphyrie, erythropoetische

Pseudomyxoma peritonei

Purpura Schoenlein-Henoch

Purpura, thrombotisch-thrombozy-
topenische (TTP)

Pyrrolurie

Psychoterror

Reflexdystrophie
Refluxdsophagitis
Regression, kaudale
Reizliberflutung

Repetitive Strain Injury (RSI)
Retardierung, globale
Retroperitonealfibrose

Schadel-Hirn-Trauma
Scheidenkrampf
Schizophrenie

Schlafanfille

Schlaganfall
Schlummersucht
Schmincke-Tumor
Schoenlein-Henoch-Syndrom
Schwindel

Schwitzen
Selbstverletzendes Verhalten (SVV)
Skoliose

Sneddon-Syndrom

Spasmus palatinus, essentieller
Speiserdhre, verengte
Speiserdohrenverletzung
Sphdrozytose, hereditdre
Sprechstorung
Stachelflechte

Stalking, organisiertes
Stargardt-Syndrom
Stevens-Johnson-Syndrom
Still-Syndrom

Stimmenhdren

Sudeck, Morbus
Syndrom X
Synechien, uterine

Takayasu-Arteriitis
T-Zell-Lymphom, elastolytisches
T-Zell-Lymphom, kutanes
Tennisarm

Tetraplegie, spastische
Thoracic outlet syndrome
Tietze-Syndrom
Tolosa-Hunt-Syndrom

TOS

Trachealkaniile
Translokationstrisomie 13/14
Trauma

Tremor, essentieller

Tremor, orthostatischer
Trigeminusneuralgie
Trisomie 13

Unerfahrenheit, sexuelle
Unfruchtbarkeit, sekundare
Urticaria fatitia

Urtikaria, physikalische

Vaginismus

Vaskulitis

Vaskulitis, chronische
Verfolgung, personliche
Verlassene Eltern
Verstofiene Eltern
Verwachsungsbauch
Vestibulopathie, bilaterale

Wegener'sche Granulomatose

Zensurentrauma
Zervikal-Syndrom

Zirrhose, bilidre, sekundére
Zonunolyse
Zwangsarbeiter, Kinder von
Zystizerkose

Stand Dezember 2009
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