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Sehr geehrte Damen und Herren,
liebe Kolleginnen und Kollegen,

im Schwerpunkt dieses NAKOS INFOs 112 (S. 10-30) geht es um das Thema ,,Ge-
meinschaftliche Selbsthilfe fordern®. Bei der Einladung der Leserinnen und Leser
des NAKOS INFOs hatten wir den Horizont fiir Wortmeldungen weit gefasst: Wir
wiesen darauf hin, dass ,,fordern“ mehr meint als Gelder zu beantragen oder be-
reitzustellen. Die Resonanz auf unseren Aufruf war mit 23 Riickmeldungen ausge-
sprochen hoch. Einige Autorinnen und Autoren hatten Beitrdge explizit iiber die
Arbeit ihrer Gruppe oder Organisation eingebracht oder hatten dies vor. Offen-
sichtlich gibt es ein starkes Bediirfnis, sich hierzu zu duBern. Daher haben wir als
Schwerpunkt fiir das nachste NAKOS INFO 113 (November 2015) das Thema ,,Aus
der Arbeit von Selbsthilfegruppen und Selbsthilfeorganisationen gewahlt. Zum
Thema ,,Gemeinschaftliche Selbsthilfe fordern“ werden in diesem INFO nun zehn
»Wortmeldungen“ verdffentlicht. Sie vermitteln ganz unterschiedliche Perspekti-
ven, Erfahrungen und Einschatzungen. Allen Autorinnen und Autoren danke ich
an dieser Stelle sehr herzlich fiir ihre Beitrdge.

Aufmerksam machen mdochte ich Sie weiterhin auf den in diesen Kontext geho-
renden Beitrag von Jutta Hundertmark-Mayser zur Selbsthilfeférderung durch die
Bundesldnder in Deutschland (S. 30-34). In der Reihe ,,NAKOS Studien — Selbst-
hilfe im Uberblick® wurden Ende 2014 die Ergebnisse einer Befragung der Landes-
ministerien verdffentlicht. Gegeniiber der letzten Befragung (2007) konnte insge-
samt ein Riickgang der Fordermittel festgestellt werden: Ermittelt wurden fiir das
Jahr 2013 Fordermittel der Bundesldnder in Hohe von 10,61 Mio. Euro; das sind
ca. 800.000 Euro weniger als im Jahr 2007 (knapp 11,5 Mio. Euro). Bei der Be-
fragung zeigten sich allerdings hochst unterschiedliche Trends in den einzelnen
Bundeslandern. Die Landesministerien wurden auch zur Férderung der Selbst-
hilfe im Sinne des § 45d Absatz 2 SGB Xl (Soziale Pflegeversicherung) befragt;
das Volumen der hierzu von den Landern angegebenen Fordermittel belduft sich
aufinsgesamt 331.500 Euro.

Hinweisen mdchte ich Sie auch auf die Jahrestagung 2015 der Deutschen Arbeits-
gemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V. Die Tagung findet vom 1. bis 3. Juni in Berlin
statt. Das Motto lautet: Aus dem Gleichgewicht — Noch gesund oder schon krank?
Es wird um Grundlagen und Ansédtze zur Unterstiitzung und Begleitung von Men-
schen mit psychischen Erkrankungen und Problemen in Selbsthilfegruppen ge-
hen. Herzlich Willkommen in Berlin!

Ich hoffe, dass Sie als Leserinnen und Leser in diesem NAKOS INFO wieder niitz-
liche Informationen vorfinden und vielfaltige Diskussionsanregungen erhalten.
Das nachste NAKOS INFO erscheint im Herbst 2015. |

Wolfgang Thiel
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Aufgaben der NAKOS im Jahr 2015: @

»,Kompetenzen steigern“

Im Jahr 2015 wird die NAKOS eine
Reihe von Projekten durchfiihren
konnen zu Themen und fiir Zielgrup-
pen, die uns fiir die Weiterentwick-
lung der Selbsthilfe in unserer Gesell-
schaft wichtig erscheinen und fiir die
wir eine hohe Resonanz erfahren. Eine
Klammer fiir unsere Projekte und Auf-
gaben bildet in diesem Jahr das Motto
»Kompetenzen steigern®.

Voran stellen mochte ich, dass die
NAKOS pauschale Mittel aus der GKV-
Gemeinschaftsforderung auf Bun-
desebene gemdf} § 20c SGB V fiir
ihre grundlegende Arbeit als Natio-
nale Kontakt- und Informationsstelle
zur Anregung und Unterstiitzung von
Selbsthilfegruppen erhilt. Diese Mit-
tel ermoglichen uns Information und
Aufkldrung tiber die Arbeitsweise
und die Moglichkeiten der gesund-
heitsbezogenen Selbsthilfe, Beant-
wortung von bundesweiten Anfragen
und Kontaktvermittlungswiinschen,
Pflege und Aktualisierung von Ein-
tragen in den NAKOS-Datenbanken
und in unserem Informationsange-
bot im Internet. Zu den aus diesen
Mitteln finanzierten Aufgaben zah-
len auch die Herausgabe des monat-
lichen elektronischen NAKOS-News-
letters an zur Zeit 1.900 Adressaten.
Ebenso konnen Erstellung, Druck und
Versand von zwei Ausgaben unserer
Zeitschrift NAKOS INFO erfolgen. Tra-
ditionell bieten wir zudem jahrlich
unsere Fortbildung ,,Grundlagen der
Selbsthilfeunterstiitzung® sowie

eine Fachtagung fiir die Vertreterin-
nen und Vertreter der Landesarbeits-
gemeinschaften der Selbsthilfekon-
taktstellen an.

Jie uaga Sate der NAKDS

Mit Forderung der Knappschaft fiihren
wir auch in 2015 das Portal www.schon-
mal-an-selbsthilfegruppen-gedacht.de
weiter. Hier werden junge Menschen
tiber Moglichkeiten und Wirkungen
von gemeinschaftlicher Selbsthilfe in-
formiert. Das Portal verfolgt das Ziel,
Vorurteile abzubauen und den Weg
junger Menschen in die gemeinschaft-
liche Selbsthilfe zu unterstiitzen. Mitt-
lerweile ist eine Liste mit mehrals 600
Selbsthilfegruppen von jungen Men-
schen dort hinterlegt, die nach Ort und
Stichwort durchsucht werden kann.

Mit Forderung des BKK Dachverbands
wird eine Praxishilfe erarbeitet, die ei-
nen umfassenden Uberblick iiber er-
probte Ansdtze zur Aktivierung junger
Menschen fiir ein Engagement in der
Selbsthilfe geben soll. Ebenfalls mit
Forderung durch den BKK Dachverband
wird als Ergdnzung zur ,,Starthilfe zum
Aufbau von Selbsthilfegruppen eine
»Arbeitshilfe fiir Selbsthilfegruppen®
entwickelt, die sich mit méglichen
Schwierigkeiten und Herausforderun-
gen in der Gruppenarbeit befassen und
Losungsvorschldge bereithalten wird.

Das im Jahr 2013 mit Forderung durch
den AOK-Bundesverband begonnene
Projekt Selbsthilfe ins Netz soll auch
im Jahr 2015 fortgesetzt werden. Im
Vordergrund der Projektarbeit wird der
Aspekt ,Datenschutz fiir die Selbst-
hilfe im Internet” stehen.

Ein Ziel des von der BARMER GEK ge-
forderten Projektes Isolation durch-
brechen ist eine grofiere offentliche
Aufmerksambkeit fiir die NAKOS-Da-
tenbank ,,Seltene Erkrankungen und
Probleme: Suche nach Gleichbetroffe-
nen und Selbsthilfegruppen — BLAUE
ADRESSEN“. Mit diesem Projekt sol-
len mehr Menschen mit seltenen Er-
krankungen und Problemen erreicht
und zu einem Austausch mit Gleich-
betroffenen ermutigt werden.

SCLEST ILrCinteraktiv
IR

VE BIHAUHEAIUNAFLAL HURH

FUR 5EHE R HaFTLIZHE SELEET ALFE
- = REHERIS

HOEIBSH HIELIRSE €1 Bk

Wi S BELhiliR-Interakin.da

Eine weitere Forderung der BARMER
GEK ermdglicht die technische Betreu-
ung unserer Kommunikationsplattform
www.selbsthilfe-interaktiv.de und in
einem dritten von der BARMER GEK ge-
forderten Projekt sollen Voraussetzun-
gen fiir eine Auseinandersetzung mit
Fragen, die die Autonomie des eige-
nen Handelns in der Selbsthilfearbeit
beriihren, geschaffen werden. Um den
Zugang zu Hintergrundinformationen
hierfiir zu ermoglichen ist die Erstel-
lung einer eigenen Internetseite ge-
plant, die als Subwebseite von www.
nakos.de an den Start gehen soll.

L]
PATIENT UND
# SELBSTHILFE

SchlieBlich freuen wir uns, dass wir
mit dem vom Bundesministerium fir
Gesundheit geforderten Projekt ,,Von
Betroffenen zu Beteiligten. Selbst-
hilfegruppen als Akteure fiir mehr
Patientenorientierung im Gesund-
heitswesen starken“ den Wissens-
transfer zu Grundlagen und Verfah-
ren der Patientenbeteiligung vertie-
fen konnen. Neben der Erarbeitung
eines Veranstaltungskonzeptes und
der Erstellung von Schulungsmateri-
alien sollen Modelle guter Praxis fur
die Umsetzung von Beteiligungsver-
fahren identifiziert, mit Selbsthilfever-
treter/innen diskutiert und als Hand-
lungskonzept erarbeitet werden. Das
Schulungsmaterial soll Kontaktstel-
lenmitarbeiter/innen und weiteren
Interessierten fiir die Durchfiihrung
eigener regionaler oder landesweiter
Veranstaltungen zur Verfiigung gestellt
werden.

Informationen {iber die Projekte 2015
finden Sie auch auf www.nakos.de in
der Rubrik ,,Uber NAKOS / Projekte*:
www.nakos.de/ueber-nakos/projekte

Wir danken allen Férderern fiir die Be-
willigung der Mittel und fiir das in uns
gesetzte Vertrauen. Wir freuen uns auf
die neuen Herausforderungen. |

Ursula Helms, Geschdftsfiihrerin
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NEUE GEMEINSAME THEMENLISTE

»oeltene Erkrankungen und Probleme —

Betroffene suchen Betroffene*

Ende Januar 2015 hat die NAKOS auf
www.nakos.de die erste Fassung einer
Gemeinsamen Themenliste ,,Seltene

Erkrankungen und Probleme — Betrof-

fene suchen Betroffene” verdffentlicht.

Die Gemeinsame Themenliste kann on-

line (ausgehend vom PDF im Internet

auf www.nakos.de) oder offline (aus-
gehend vom gespeicherten PDF auf Ih-
rem Computer) genutzt werden.

Die Liste wurde in Kooperation mit

der Koordination fiir die Selbsthilfe-

Unterstiitzung in Nordrhein-Westfalen

(KOSKON NRW) und der Selbsthilfeko-

ordination Bayern (SeKo Bayern) erar-

beitet. Sie wird in regelmafigen Ab-
standen aktualisiert.

Die Liste enthdlt in alphabetischer Rei-

henfolge thematische Stichworte

— zu Kontaktsuchen von Einzelper-
sonen nach Gleichbetroffenen auf
Bundesebene (NAKOS-Datenbank
BLAUE ADRESSEN) und auf der
Ebene der Bundesldander Bayern
(Selbsthilfebdrse von SeKo Bayern)
und Nordhein-Westfalen (Selbsthil-
febdrse von KOSKON NRW),

— und zu Selbsthilfevereinigungen
auf Bundesebene, die zu seltenen
Erkrankungen arbeiten (NAKOS-Da-
tenbank GRUNE ADRESSEN).

Bei den Themen auf der Liste, die am

Wortende mit einem hochgestellten

(SE) gekennzeichnet sind, handelt es

sich um seltene Erkrankungen entspre-

chend der Klassifikation von Orphanet.

SELTEN!
Betroffene

suchen
Betroffene

Orphanet ist ein Referenzportal fiir In-
formationen {iber seltene Krankheiten
und Orphan Drugs. Die Informationen
sind fiir die allgemeine Offentlichkeit
zugdnglich. Das Ziel ist, Diagnose, Ver-
sorgung und Behandlung von Patien-
ten mit seltenen Krankheiten zu verbes-
sern. Die Internetdatenbank beinhal-
tet eine Enzyklopddie, die derzeit etwa
8.400 seltene Krankheiten umfasst.

So funktioniert die Liste:

Neben dem Stichwort konnen Sie die
Ebene Ihrer Wahl anklicken (Bundes-
ebene, Bayern, Nordrhein-Westfalen).
Sie werden dann auf eine Zwischen-
seite gefiihrt, die Sie liber die jewei-
ligen Datenbanken bzw. Selbsthilfe-
borsen informiert. Mit einem weiteren
Klick gelangen Sie zu der Datenbank
bzw. Selbsthilfebdrse, bei der eine
Suche nach Gleichbetroffenen zu Ih-
rem Thema oder eine Bundesvereini-
gung der Selbsthilfe zu lhrem Thema
verzeichnet ist. Dort kénnen Sie nun
nach lhrem Thema suchen.

Mit folgendem Link kdnnen Sie die
Liste im Internet direkt aufrufen:
www.nakos.de/data/betroffene-suchen-
betroffene-gemeinsame-themenliste.pdf.

Die Gemeinsame Themenliste ,,Seltene
Erkrankungen und Probleme — Betrof-
fene suchen Betroffene“ wurde im Rah-
men des Projekts ,,Isolation durchbre-
chen, Verbindungen schaffen, Bindun-
gen festigen. Menschen mit seltenen
Erkrankungen und Problemen zur

DAG SHG JAHRESTAGUNG 2015

Aus dem Gleichgewicht —

Bildung von Selbsthilfegruppen und
Austauschnetzen aktivieren und beglei-
ten“ realisiert. Das Projekt wird von der
BARMER GEK geférdert. |

Kontakt und Informationen
Gabriele Krawielitzki, Wolfgang Thiel

&

Noch gesund oder schon krank?

Grundlagen und Ansatze zur Unterstiitzung und Begleitung
von Menschen mit psychischen Erkrankungen und Problemen

in Selbsthilfegruppen

Vom 1. bis 3. Juni 2015 findet die 37.
Jahrestagung der Deutschen Arbeits-
gemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V.
in Berlin statt. Nach 1989 — anldsslich
des 5-jahrigen Bestehens der NAKOS
—und dem Jahr 2000 (damals in Erk-
ner bei Berlin) ist die DAG SHG mit ih-
rer bundesweiten Fachtagung fiir pro-
fessionelle Fachkréfte der Selbsthilfe-
unterstiitzung zum dritten Mal in Berlin
zu Gast. Die Tagung wird in Zusammen-
arbeit mit dem Verein SELKO e.V., dem
Dachverband der Berliner Kontaktstel-
len, und der SEKIS Berlin durchgefiihrt.
Im Jahr 2015 liegt der Schwerpunkt
auf dem Thema ,,psychische Gesund-
heit“. Hintergrund ist einerseits die Zu-
nahme der Diagnosen psychischer Er-
krankungen, vor allem von Depressi-
onen und Angststorungen in unserer
Gesellschaft, zum anderen die haufige
Nutzung von Selbsthilfekontaktstellen

durch Menschen mit psychischen Pro-
blemlagen. Die Zahl der Nachfragen in
Selbsthilfekontaktstellen und die The-
menvielfalt im Bereich psychischer Be-
eintrachtigungen und Erkrankungen
steigen stetig und spiegeln die epide-
miologische Haufigkeit in der Bevol-
kerung. Somit stellen sich vermehrte
Anforderungen fiir die Unterstiitzung
betroffener Menschen: bei der Vermitt-
lung in bestehende Gruppen, bei der
Gruppenbegleitung ebenso wie bei der
Verweisung ins professionelle Hilfesys-
tem. Die Tagung dient der Vermittlung
von Hintergrundwissen iiber die Ver-
breitung psychischer Erkrankungen in
Deutschland und tiber Behandlungs-
moglichkeiten. Ebenso sollen Hand-
lungskompetenzen fiir die Griindung
und Begleitung von Selbsthilfegruppen
vermittelt werden.
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Den Eréffnungsvortrag am 1. Juni wird
Dr. Iris Hauth, Prasidentin der Deut-
schen Gesellschaft flir Psychiatrie,
Psychotherapie und Nervenheilkunde
(DGPPN), halten zum Thema ,,Psy-
chische Krankheiten sind kein Tabu
mehr“. Am 2. Tagungstag sind fiinf
Workshops vorgesehen, die sowohl
am Vormittag als auch am Nachmittag
angeboten werden. Den Plenarvortrag
am 3. Juni, dem Schlusstag, hélt Prof.
Dr. Rainer Richter, ehem. Prasident der
Bundespsychotherapeutenkammer,

zum Thema ,,Psychotherapeutische
Versorgung in Deutschland®.
Willkommen in Berlin. |

Alle Angaben vorbehaltlich der Be-
willigung von Férdermitteln durch
die Zuwendungsgeber.

Weitere Informationen:

Jutta Hundertmark-Mayser
Tagungsorganisation:

Daniela Weber, Margit Wiegand

Neue NAKOS-Publikationen ...
... jetzt ganz einfach online bestellen

Haben Sie schon einmal unser neues
Bestellsystem auf www.nakos.de aus-
probiert? Mit nur wenigen Klicks kon-
nen Sie unsere vielfdltigen Materialien
und Fachpublikationen ganz einfach
und bequem online bestellen. Publi-
kationen, die Sie auswahlen, werden
dabei in einem Online-Warenkorb ab-
gelegt. Nach Auswahl der gewliinsch-
ten Menge und Eingabe der Versand-
adresse erhalten Sie eine E-Mail, die
ihre Bestellung noch einmal zusam-
menfasst und bestatigt.

Probieren Sie es aus, vielleicht moch-
ten Sie ja eine oder mehrere unserer
Neuerscheinungen anfordern:

Das Internet fiir die
Selbsthilfearbeit et B
nutzen —

Eine Praxishilfe

Fur Selbsthilfeenga-

gierte, die den Wunsch haben, die

Moglichkeiten des Internets fiir ihre
Aktivitdaten zu nutzen, ergeben sich
eine Reihe von Umsetzungsfragen. In
unserer zweiten Verdffentlichung zur
Selbsthilfe im Internet im Rahmen un-
serer Fachpublikationsreihe ,,Konzepte
und Praxis“ (Band 8) stellen wir des-
halb Aspekte vor, die bei der Nutzung
von Internetanwendungen fiir die ei-
gene Selbsthilfearbeit beriicksichtigt
werden sollten.

Starthilfe zum Aufbau
von Selbsthilfegruppen
Der Leitfaden ist in sei- Tam.

ner mittlerweile neunten, "———
vollig Giberarbeiteten Auflage erschie-
nen. Die Texte wurden umfassend neu
bearbeitet und um verschiedene As-
pekte ergédnzt, wie etwa die Selbst-
hilfe im Internet. Die Starthilfe ist da-
durch deutlich umfangreicher gewor-
den und ist deshalb nicht mehr eine
Loseblattsammlung sondern ein Buch.

S0 RETHIL=ZEIURETH
AHEFRS ALS SENSED
L —

Selbsthilfegruppen -
anders als erwartet ...
Basisinformationen e
fiir jlingere Menschen
Die Broschiire raumt mit Vorurtei-
len iiber Selbsthilfegruppen auf und
zeigt, wie Selbsthilfegruppen arbeiten
und dabei helfen, mit Problemen bes-
ser umzugehen. Zudem gibt es prakti-
sche Hinweise zum Finden oder Griin-
den von Selbsthilfegruppen und zu
Unterstiitzungsangeboten.

Selbsthilfeforde-
rung durch die
Bundeslander 2013
Inihrer 4. Ausgabe
der Fachpublikationsreihe ,,NAKOS Stu-
dien - Selbsthilfe im Uberblick“ versf-
fentlicht die NAKOS erstmals seit 2007
wieder eine Dokumentation der Anga-
ben aus ihrer Befragung der Ministerien
der Lander zur Forderung der Selbst-
hilfe. Bezugsjahr ist das Jahr 2013.
Ebenfalls veroffentlicht werden Ergeb-
nisse zur Forderung der Selbsthilfe im
Sinne des § 45d Absatz 2 SGB XI (So-
ziale Pflegeversicherung).

Patientenbeteiligung:
Arbeitsweise und
Verfahren

Der zweite Band der NAKOS-Reihe ,,Pa-
tient und Selbsthilfe“ informiert tiber
die Regelungen zum Verfahren und
iber die Rahmenbedingungen der Pa-
tientenbeteiligung. Er richtet sich an
Interessierte, die sich mit den Anfor-
derungen an Patientenvertreter/innen
vertraut machen maéchten.

Alle Broschiiren, Faltbldtter und Materialien finden Sie in unserer Rubrik ,,Service*
(www.nakos.de/service). Dort informieren wir Sie nicht nur iiber aktuelle Neuer-
scheinungen, sondern haben fiir Sie auch verschiedene Materialserien zusam-
mengestellt, die unsere Publikationen zu bestimmten Themen beinhalten: ,,Ba-
siswissen®, ,,Selbsthilfe im Internet®, ,,Junge Selbsthilfe*, ,,Patient und Selbst-
hilfe“ sowie ,,Betroffene suchen Betroffene*. |

NAKOS INFO Red.
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SCHWERPUNKT
Gemeinschaftliche Selbsthilfe fordern

Dieses NAKOS INFO 112 hat den Themenschwerpunkt,,Gemeinschaftliche Selbst-
hilfe fordern“. Wir haben fiir diesen Schwerpunkt alle Leserinnen und Leser des
NAKOS INFOs eingeladen, sich zu Wort zu melden.

Das Thema wurde dabei von uns breit verstanden: Natiirlich sollte und konnte
es um Geld, um finanzielle Bedarfe, um Regelungen und Verfahren der finan-
ziellen Férderung gehen — aus Sicht der Geforderten wie der Forderer. Wir wie-
sen aber darauf hin, dass ,,fordern“ mehr meint als Gelder zu beantragen oder
bereitzustellen, sondern zum Beispiel: ,,beistehen“ und ,,unterstiitzen“ oder
»bahnen®, ,hervorbringen®, ,vorwdrtsbringen“. Somit war ein Horizont fiir die
»Wortmeldungen“ gegeben, dass es wohl um Geld, aber eben auch um ,,mehr

als Geld“ gehen konnte.

Die Resonanz auf unseren Aufruf war ausgesprochen grof (23 Riickmeldun-
gen). Das hat uns sehr gefreut, hief3 aber auch, Riicksprache zu halten, eine
Auswahl zu treffen oder Kiirzungen von Beitrdgen vorzunehmen.

Einige Autorinnen und Autoren haben explizit iiber die Arbeit in ihrer Gruppe,
Organisation oder Einrichtung berichtet. Diese Art der ,,Wortmeldung“ hat uns
dazu bewogen, als Schwerpunkt fiir das ndchste NAKOS INFO 113 (Nov. 2015)
das Thema ,,Aus der Arbeit von Selbsthilfegruppen und Selbsthilfeorganisati-
onen“zu wdhlen. Dort passen diese Beitrdge dann besser.

Im Themenschwerpunkt dieses INFOs ,,Gemeinschaftliche Selbsthilfe fordern*
werden nun 10 ,Wortmeldungen“ verdffentlicht. Unterschiedliche Erfahrungen
und Einschdtzungen werden eingebracht. Wir hoffen, dass dieses Potpourri
Ihr Interesse findet.

Wir danken an dieser Stelle allen Autorinnen und Autoren ausdriicklich fiir die
zugesandten Beitrdge. Zugleich weisen wir darauf hin, dass fiir die Inhalte die-
ser Beitrdge die jeweils benannten Verfasser/innen verantwortlich sind und
diese nicht zwangsldufig die Meinung der NAKOS widerspiegeln. |

NAKOS INFO Red.

Monika Bachmann

Forderung der Selbsthilfe durch das saarlandische
Ministerium fiir Soziales, Gesundheit, Frauen und

Familie

Als Gesundheitsministerin des Saar-
landes freue ich mich, dass die ,,Nati-
onale Kontakt- und Informationsstelle
zur Anregung und Unterstiitzung von
Selbsthilfegruppen“ (NAKOS) den Un-
terstiitzern und Forderern die Gelegen-
heit bietet, sich tiberihre ,,Beziehun-
gen“ zur Selbsthilfe zu artikulieren.
Lassen Sie mich einige grundsatzli-
che Gedanken zur Selbsthilfe duBern.
Demografischer Wandel, Technisie-
rung unserer Gesellschaft sowie Ver-
anderungen der Familienstrukturen
sind wesentliche Faktoren, die dazu
beigetragen haben, dass die Selbst-
hilfe in den vergangenen 30 Jahren ei-
nen relevanten Entwicklungsprozess
von einer kaum beachteten Gruppe
hin zu einer tragenden Saule in unse-
rem gesellschafts- und gesundheits-
politischen Leben vollzogen hat. Im
Laufe dieses Entwicklungsprozesses
ist sie — dank der unermiidlichen Tat-
kraft ihrer Akteurinnen und Akteure —
professioneller, ideenreicher und fle-
xibler geworden. Sie umfasst heute
das Spektrum von nachbarschaftli-
cher Kinderbetreuung bis hin zur Ent-
wicklung von Selbsthilfeprojekten im
Rahmen der Entwicklungshilfe, die
ebenfalls unter dem Motto ,,Hilfe zur
Selbsthilfe“ stehen.

Die Arbeit der gesundheitsbezogenen
Selbsthilfe ist durch § 20 ¢ SGB V in
groBBen Teilen abgesichert, um die

immer grofer werdenden Anforde-
rungen und Aufgaben auch finanziell
zu fordern. Im Saarland ist die Anzahl
der Selbsthilfegruppen in den letzten
Jahren auf iber 700 angestiegen, von
denen die meisten unter dem ,,Dach“
der Landesvereinigung Selbsthilfe e.V.
beziehungsweise der Kontakt- und
Informationsstelle fiir Selbsthilfe im
Saarland (KISS) arbeiten. Finanziell
werden diese beiden ,,Dachorganisa-
tionen®“ mit 213.000 Euro fiir das Jahr
2015 gefordert. Dariiber hinaus un-
terstiitzt mein Ministerium einzelne
Selbsthilfegruppen wie zum Beispiel
den Landesverband Saarland der
,Deutschen Multiple Sklerose Ge-
sellschaft“ und das ,,Biindnis gegen
Depression®.

Das Saarland ist Grenzregion zu Frank-
reich und Luxemburg. Inzwischen gibt
es daher auch Selbsthilfegruppen, die
es sich zur Aufgabe gemacht haben,
mit Betroffenen und Wissenschaft-
lern bilingual grenziiberschreitend
zu arbeiten.

Selbsthilfegruppen sind in meinen Au-
gen als Sozial- und Gesundheitsminis-
terin ein wichtiger Baustein in unse-
rem Gesundheitssystem, denn dhnlich
wie die Einrichtungen und Institutio-
nen der Pravention und Gesundheits-
forderung stellen sie — neben den pro-
fessionellen Einrichtungen — eine we-
sentliche Saule im Gesundheitssektor
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dar. Ohne das Engagement derjeni-
gen, die aus eigener, familidrer oder
sozialer Betroffenheit heraus in der
Selbsthilfe aktiv sind, waren viele
MaBnahmen, Projekte nicht zustande
gekommen. Fiir diese selbstlose und
aufopfernde Arbeit méchte ich mich
bei allen bedanken. Mit Ihrer Tatigkeit
setzen sie Maf3stdbe auf dem Weg zu
einer sozialeren Gesellschaft. |

lhre

Monika Bachmann

Ministerin fiir Soziales, Gesundheit,
Frauen und Familie des Saarlandes

Karin Niederbiihl

Kontakt

Ministerium fiir Soziales, Gesundheit,
Frauen und Familie

Britta Blau

Ref. E1a

Franz-Josef-Roder-StraBBe 21-23

66119 Saarbriicken

Tel: 06 81/50132 33

Fax: 06 81/50132 39

E-Mail: b.blau@soziales.saarland.de

[t
vdek

Selbsthilfeférderung durch die
gesetzlichen Krankenkassen und ihre Verbande

Die gesundheitshezogene Selbst-
hilfe hat sich zu einer festen Grof3e
im System der gesundheitlichen Ver-
sorgung entwickelt. Dazu haben ins-
besondere die gesetzlichen Kranken-
kassen und ihre Verbdnde einen we-
sentlichen Beitrag geleistet, indem sie
seit mehrals 25 Jahren die Strukturen
und Aktivitaten der Selbsthilfe unter-
stiitzen. Diese Unterstiitzung erfolgt
in ideeller, infrastruktureller und fi-
nanzieller Hinsicht als pauschaler Zu-
schuss zur tdglichen Selbsthilfearbeit
oder in Form von Projektférderungen
zur Realisierung konkreter Selbsthil-
fevorhaben. Allein im Jahr 2015 stel-
len die gesetzlichen Krankenkassen

45 Millionen Euro zur Verfiigung und
haben seit 1999 ihre Selbsthilfemittel
versechsfacht. Kein anderer Sozialver-
sicherungstrdager und auch nicht die
offentliche Hand fordern die Selbst-
hilfe in diesem Umfang. Diese finan-
zielle Absicherung der Selbsthilfe auf
allen Ebenen wird durch ein differen-
ziertes Forderverfahren sichergestellt
und ist damit weltweit einmalig.

Der besondere Stellenwert der Selbst-
hilfe bei der gesetzlichen Krankenver-
sicherung zeigt sich auch dadurch,
dass die Krankenkassen und ihre
Verbdande abweichend von der tibli-
chen Leistungspraxis prospektivim
Sinne einer Vorschusszahlung Mittel

zur Verfligung stellen. Die Selbsthilfe
erfahrt hierdurch nicht nur einen gro-
Ben Vertrauensvorschuss, sondern er-
halt Planungssicherheit fiir die Durch-
fihrung ihrer routineméaigen Aufga-
ben und Projekte.

Wohin flie3en die Mittel?
Selbsthilfemittel werden auf der Bun-
desebene und in den Landern an
Selbsthilfeorganisationen, Selbsthil-
fegruppen und Selbsthilfekontakt-
stellen vergeben, sofern die Forder-
voraussetzungen gemaf3 ,,Leitfaden
zur Selbsthilfeférderung® erfiillt sind.
Gefordert wird ein breites Spektrum
von Krankheiten, Behinderungen und
psychischen Problemen. Das reicht
von Erkrankungen, von denen viele
Menschen betroffen sind — wie etwa
Diabetes oder Krebs — bis zu seltenen
Erkrankungen — wie Glykogenose oder
Glasknochenkrankheit.

Mit der jahrlichen Veroffentlichung
dervon den Krankenkassen und ih-
ren Verbdanden geférderten Selbsthil-
feorganisationen auf Bundesebene
stellt der Verband der Ersatzkassen
e.V. (vdek) Transparenz tiber die For-
derung und den Verbleib der GKV-Mit-
tel her. Ergdnzt werden diese Informa-
tionen durch Angaben zur Pauschal-
forderung in den 16 Bundeslandern im
Jahr 2014. Zusétzlich zu den 310 gefor-
derten Bundesorganisationen wurden
in allen Bundeslandern zusammen
584 Landesorganisationen, 14.638
Selbsthilfegruppen und 267 Selbst-
hilfekontaktstellen finanziell unter-
stiitzt. Fiir die Pauschalforderung wur-
den demnach mehr als 25 Millionen

Euro bereitgestellt (67 %). Dies ent-
spricht weit mehr als dem gesetzlich
festgelegten Pflichtteil in Hohe von
21,6 Millionen Euro (50 %). Die tibri-
gen Krankenkassenmittel in Hohe von
18 Millionen Euro wurden der Selbst-
hilfe im Rahmen der krankenkassen-
individuellen Forderung fiir die Durch-
fihrung von Projekten auf den jewei-
ligen Ebenen zur Verfligung gestellt.

Die Liste der geforderten Selbsthilfe-
bundesorganisationen und die Uber-
sicht tiber die GKV-Gemeinschafts-
forderungen in den Bundeslandern
kann von der Homepage des vdek ab-
gerufen werden (www.vdek.com unter
Service/Selbsthilfe). |

Kontakt

Karin Niederbiihl

Verband der Ersatzkassen e.V. (vdek)
Abt. Gesundheit

Askanischer Platz 1

10963 Berlin

Tel: 030 /2693119 20

Fax: 030 /269 3129 00

E-Mail: karin.niederbuehl@vdek.com
Internet: www.vdek.com
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Lucia Gnant

Natdrlich nicht nur Geld,

Li u'g)

Migrane a gy,

aber ohne geht es eben auch nicht

Selbsthilfe im Sinne von sich selbst
helfen ist in erster Linie eine Hilfe, die
ohne fremde ,,Mittel“ auskommen
will und sollte. In den meisten Grup-
pen werden ehrenamtlich, unentgelt-
lich viele Arbeitsstunden geleistet
und eigene Mittel eingesetzt, um an-
deren Betroffenen zu helfen. Kirchen-
gemeinden, soziale Einrichtungen stel-
len zum Teil Rdume kostenfrei zur Ver-
fligung, damit Gesprachsgruppen sich
zum Austausch treffen kénnen. Zuneh-
mend miissen diese Einrichtungen —
unter Sparzwang — ebenfalls Mieten
verlangen, leider.

Da wird beigestanden, beraten, unter-
stiitzt informiert, organisiert. Da wird
neues Vertrauen in die eigenen Stdrken
gewonnen, neue Fahigkeiten im Kreise
von Gleichgesinnten werden hervorge-
bracht, ein Informationsstand beim Ge-
sundheitstag wird ,,auf die Beine ge-
stellt“. Das alles hat die Gesellschaft
bisher moglicherweise noch kein Geld
gekostet. Eine Leistung der Betroffenen
fiir Betroffene um fiir ihre Gesundheit
eine Verbesserung zu erreichen.

Ihrer Verpflichtung, eine Verbesserung
der Lebenslage von Behinderten oder
chronisch kranken Menschen zu er-
moglichen, kann sich aber unserer Ge-
sellschaft nicht entziehen. Daher ist es
selbstverstandlich, dass die ehrenamt-
liche Selbsthilfearbeit gefordert wer-
den muss. Natdirlich nicht nur mit Geld,
aber ohne geht es eben auch nicht.

Dass es dafiir Regelwerke geben
muss, ist nicht in Abrede zu stellen;
diese diirfen aber nicht ein Ausmaf}
annehmen, dass die Menschen, die
sie in Anspruch nehmen wollen, iiber
der Antragstellung verzweifeln und
professionelle Hilfe in Anspruch neh-
men missen, um Antrdge auszufiil-
len. Von Bundesland zu Bundesland
sind diese auch unterschiedlich, von
Region zu Region ebenfalls.

Was bendotigten die Selbsthilfegrup-
pen und Organisationen auBer Geld?
Ein bundesweites Verzeichnis, wo be-
komme ich welche Beratung fiir wel-
che Problemstellung, damit ich meine
Selbsthilfegruppe ,wieder auf die
Beine stellen kann“.

Wer kann mich in juristischen Fragen
beraten, ohne dass ich einen teuren
Anwalt bezahlen muss?

Wer kann mir ,,den Weg bahnen*, da-
mit ich neue Mitglieder finden kann.
Wer ,,steht mir bei* bei meiner Erkran-
kung“ und so weiter. Hilfreich ist es
auch, die gut gelungenen Aktionen
einzelner Gruppen vorzustellen, da-
mit diese ,,Nachahmer“ finden und
Mut machen.

Das Internet ist sicherlich sehr hilf-
reich, die Kontaktstellen, die deutsch-
landweit hervorragende Arbeit leis-
ten, ebenfalls. Gemeinsam kdnnen
wir nach neuen Wegen suchen iiber
eine noch bessere Vernetzung, denn
nicht alle haben Internet und die

Kontaktstellen haben zum Teil nur be-
grenzte Offnungs- beziehungsweise
Ansprechzeiten. Ich bin sicher, dass
sich viele zu Wort melden und aus den
vielen Wortmeldungen eine neue Idee
entsteht, wie wir gemeinsam fiir alle
etwas erreichen kdnnen. |

Katharina Stang

Selbsthilfe und Ehrenamt:

Kontakt und Informationen
Migrdneliga e.V. Deutschland
Lucia Gnant, Bundesvorsitzende
Pfalzer StraRe 16

69123 Heidelberg

Tel: 062 21/ 759 40 02

Fax: 062 21/ 759 40 01

Internet: www.migraeneliga.de

T
O .:_B:'E W Sclksthilfz g nealeecai el

Toomne unl Biknka g o0 Ba leaoiwicd <0 7o

Keine Zukunft ohne sichere Forderung

Das Aufgabengebiet der Selbsthilfe
hat sich immer weiter vergrofert, die
Beratungsanforderungen der Betrof-
fenen wurden immer anspruchsvol-
ler, aufwéandiger, intensiver, und stel-
len mittlerweile eine fast nicht mehr
zu verkraftende hohe Belastung dar.
Wir sind uns durchaus im Klaren, dass
nicht jede Selbsthilfegruppe das so
sieht und praktiziert, wie wir es bei
TEB elV. tun.

Da wir es mit Krebskranken mit der
schlimmsten Prognose zu tun haben,
ist jede Beratung individuell auf den
Betroffenen abgestimmt, mit dem
Ziel zu informieren, aufzufangen, zu
helfen, zu unterstiitzen, beizuste-
hen und ihn auf seinem Weg zu be-
gleiten. Da die Beratungen auf dem
neuesten Stand sein missen, erfor-
dert diese eine intensive Fort- und
Weiterbildung.

Viele Betroffene sind durch diese
schwere Erkrankung lebensmiide,
depressiv und teilweise verzweifelt.

Unsere Hilfestellung ist, sie wieder auf
die Beine zu bringen, Lebensmut zu
vermitteln und bei der Bewdltigung
der Erkrankung zu helfen. Wir lotsen
sie durch den Dschungel von Diagnos-
tik, Chirurgie, Therapien und den vie-
len unterschiedlichen Meinungen. Au-
Berdem begleiten wir auf Wunsch Be-
troffene zu den Arztinnen und Arzten
und bieten mit diesen in Kliniken zu-
sammen mit den Betroffenen Sprech-
stunden an.

Dadurch bahnen und ebnen wir die
Wege und bringen die Betroffenen er-
heblich weiter.

Unsere Angebote sind sehr vielseitig
wie zum Beispiel Beratungen einzeln
und in der Gruppe, telefonische Bera-
tung, Beratungen tber Skype, regelma-
Rige Gruppentreffen in verschiedenen
regionalen Gruppen, jahrliche Arzte-
und Patientenseminare, Workshops,
monatliche Expertentelefone, spezifi-
sche Kochkurse, Informationsmaterial
und Infomappen, Fachvortrdge in den
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Gruppen, regelmafiige Rundbriefe an
alle Mitglieder zur Unterrichtung tiber
Aktuelles, Teilnahme an Patiententagen
sowie Presse- und Offentlichkeitsarbeit,
Kooperationen mit Kliniken, Ausfliige,
Klinikbesuche, geselliges Beisammen-
sein sowie Jahres- und Weihnachtsfeier
und Benefizkonzerte, Prasentations-
und Imagefilme lber alle Einzelhei-
ten unserer Tatigkeit. Eine ausfihrli-
che Dokumentation unserer Tatigkei-
ten finden Sie auf unserer Homepage
seit 2006 (www.teb-selbsthilfe.de). Seit
2011ist TEB an der weltweiten Initia-
tive Weltpankreaskrebstag beteiligt, in
der eine Vielfalt von Krebsverbanden,
Arztinnen / Arzten und Kliniken sowie
die Selbsthilfe zusammengeschlossen
sind. Den ersten groBRen Erfolg mit den
verschiedensten Aktivitaten weltweit
kann man auf unserer neuen Homepage
www.bauchspeicheldruese-info.de
verfolgen.

Schon beim Lesen miisste es auffal-
len, dass dies nicht von rein Ehrenamt-
lichen geleistet werden kann. Hier ist
das Ehrenamt weit tiberfordert, denn
das verlangt Professionalitdt!

In unserem Falle ist die Selbsthilfe ein
kleines Unternehmen, das alle gesetz-
lichen und steuerlichen Auflagen, eine
gewaltige Biirokratie, erfiillen muss.
Leider, und das ist auch eine Tatsache,
lebt TEB e.V. von der Hand in den Mund!
Wir haben keinerlei Planungssicher-
heit! Die gesetzlichen Krankenkassen-
forderungen nach § 20 ¢ SGB V miissen
kompliziert beantragt werden. Diese
Forderungen sind zum einen sehr un-
sicher der Hohe nach, Beantragung ist
sehraufwandig, teilweise kompliziert,

Formulare dndern sich jedes Jahr, viele
Einzelunterschriften sind erforderlich
und so manche Unterlage wird doppelt
angefordert, Aufstellungen, Finanzbe-
richte, Tatigkeitsberichte, Aufstellun-
gen der einzelnen Positionen und ge-
naue Abrechnung. Dagegen ist die Be-
willigung von Geldern dem Grunde und
der Hohe nach vollig ungewiss. Aufier-
dem kommt das Geld irgendwann im
Laufe des Jahres. Krankenkassen ha-
ben nach den GKV-Fordergrundsadtzen
die Méglichkeit, fiir ihre kassenindivi-
duelle Projektférderung Schwerpunkte
zu setzen. Faktisch bedeutet das fiir
die Selbsthilfe, dass Projekte den In-
teressen der jeweiligen Kasse entspre-
chen miissen.

Unsere Einnahmen setzen sich zusam-
men aus Mitgliedsbeitragen, Forderun-
gen der Krankenkasse und Spenden.
Unser geringer Mitgliedsbeitrag recht-
fertigt sich damit, dass viele unserer
Mitglieder in Rente oder erwerbsunfa-
hig sind und damit tiber nur wenig Geld
verfligen. Leider haben wir auf’erdem
in unserem Bereich eine sehr hohe To-
desquote, weil wir es bei uns mit der
schlimmsten und schwersten Krebsart
zu tun haben.

Beriicksichtigen wir die geringe Forde-
rung auf Bundesebene (ndheres auf
unserer Homepage unter Férderun-
gen) konnten wir gerade einen Monat
unsere Kosten bestreiten. Unsere er-
heblichen Kosten entstehen durch die
Geschéftsstelle und der vielen mit der
Geschéftsstelle verbundenen Kosten
(Minijobber, eine Halbtagskraft, Steu-
erberater, Porto, Biiromaterial und so
weiter).

Leider sind Spenden sehr ungewiss
und stellen einen gewaltigen Aufwand
dar, um sie zu akquirieren.

Selbsthilfe ist auf dem besten Wege,
kaputt zu gehen, Ehrenamtliche las-
sen sich flir dergleichen kaum noch
finden, die tatigen Ehrenamtlichen
fiihlen sich ausgebeutet und ausge-
brannt, und die offentliche Anerken-
nung ist gering. Jede, die / jeder, der
bei uns ehrenamtlich tatig ist, miisste
zugleich Mediziner, Psychologe, Er-
nahrungsberater, Seelsorger, Buch-
halter, Steuerberater, Organisator,
EDV-Fachmann, Jurist, Moderator, Re-
ferent, Patientenmanager, Arzt- und
Kliniklotse und so weiter sein. Der

Susanne Helmbrecht

Sozialstaat spart durch das Ehrenamt
unglaublich viele Kosten ein, dankt es
aber den Ehrenamtlichen nicht. |

Kontakt

Katharina Stang

1. Vorsitzende TEB e.V. Selbsthilfe
Bundes- und Landesgeschaftsstelle
Tumore und Erkrankungen der
Bauchspeicheldriise

Ruhrstr. 10/1

71636 Ludwigsburg

Tel: 07141/ 956 36 36

Fax: 07141/ 956 36 37

E-Mail:
Katharina.Stang@teb-selbsthilfe.de
Internet: www.teb-selbsthilfe.de

Eine Gruppe griinden und UnterstUtzerfinden\Y,/[;é

Ich befasse mich erst seit etwa einem
Jahr mit dem Thema Selbsthilfe, aber
gerade dieses ,unbedarfte” Herange-
hen hilft vielleicht manchem ,,alten Ha-
sen” zu erkennen, was man braucht,
wenn man sich noch ohne Vorwissen
in der Selbsthilfe engagieren mochte,
mit welchen Gedanken und Zweifeln
sich ein Anfanger plagt.

Zur Erklarung: Seit einem guten Jahr
weif3 ich, dass ich an einem Lipodem
erkrankt bin. Nach dem anfénglichen
Erschrecken (,Was geschieht mit
mir?”), den zum Teil hilflosen Diagno-
seversuchen, dem Unwillen der Versi-
cherungen, sah ich nach einer (wirk-
lich hart erkdmpften) kompetenten

Therapie einen ersten Erfolg. Dieser
und der gescharfte Blick fiir Betroffene,
die teils nichts oder zu wenig von ihrer
Erkrankung wissen, fiihrten zu meinem
Entschluss, das erworbene Wissen und
den moglichen Weg zur Besserung mit
anderen zu teilen.

Und wie geht das? Mein erster Ge-
danke war eine Webseite. Doch hier
geht es los mit den Schwierigkeiten:
Der einfachste Baukasten und die
beste Anleitung sind nicht einfach und
gut genug fiir den, der sich gar nicht
damit auskennt. Gliick, wenn sich wie
bei mirjemand findet, der das machen
kann.
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Der leichtere Weg ist eine Facebook-
Gruppe. Bei Facebook ist man ja so-
wieso schon, und fiir den informellen
Austausch eignet es sich ganz hervor-
ragend. Fiir mich kam es nicht in Frage,
weil ich mir eine Plattform wiinschte,
auf der Betroffene hochst persdnliche
Dinge duBern und sicher sein kénnen,
dass das niemand missbraucht.

Der Austausch in Facebook scheint
leichter, als in einem Forum Fragen zu
stellen. Ein Forum ist dann unattrak-
tiv, wenn keiner den Anfang macht und
Fragen stellt. Wir haben gewagt ein Fo-
rum auf unsere Webseite zu stellen,
und vor einem Forum zu sitzen, wel-
ches nicht benutzt wird, ist ein seltsa-
mes Gefiihl: ,Haben die Leute denn
keine Fragen? Was machen wir falsch?”
Mittlerweile denke ich, die Leute wol-
len einfach nicht krank sein und hof-
fen, dass es besser wird, wenn sie
nicht dariiber reden. Dann meldet
sich doch mal jemand, der wirklich ei-
nen Rat braucht und dem man wiede-
rum gar nicht helfen kann. Wenn ich
mich so im Web umschaue, sehe ich,
dass die Leute nurin den Foren Fra-
gen stellen, in denen Arzte als kom-
petente Ansprechpartner antworten.
Warum trauen wir Betroffene selbst
uns nicht zu, uns zumindest teilweise
»selbst zu helfen“?

Letzthin kamen andere Betroffene
bei Facebook auf die Idee, in meiner
Ndhe eine Selbsthilfegruppe zu griin-
den. ,Vielleicht kann man ja mit ihnen
gemeinsame Sache machen?” Bei ei-
nem ersten Treffen zeigte sich, dass sie
keinen konkreten Plan hatten und ei-
gentlich auch nichts anderes machen

wollten als tratschen und sich un-
ter ihresgleichen zu wissen. Das ent-
spricht nicht meiner Vorstellung von
Selbsthilfe.

Das war der Punkt, an dem ich mir Kon-
takt mit einem Verband gewiinscht
habe, mit Leuten, die Erfahrung ha-
ben, die einem beziiglich Vorgehens-
weise, Unterstiitzung, Finanzierung, In-
fomaterial et cetera weiterhelfen kon-
nen. Dank sei hier Lymphselbsthilfe
e.V. und seiner tatkraftigen Vorsitzen-
den, die uns eine Stufe weiterhalf.
Auch das wird nicht alle Schwierigkei-
ten vom Tisch fegen. Wir hatten schon
daran gedacht, in unserem Forum eine
zweite Ebene einzuziehen, auf der sich
die Initiatoren von Selbsthilfegruppen
austauschen kénnen. Selbsthilfe zur
Selbsthilfe sozusagen. Die NAKOS hat
so etwas eingerichtet, aber ich habe so
den Verdacht, dass das nur zégernd
angenommen wird.

Wir lassen uns nicht entmutigen. Ein
erstes Treffen einer eigenen Selbst-
hilfegruppe ist geplant. Ein paar Un-
terstiitzer wurden gefunden, die Kon-
taktstelle fiir Selbsthilfe hat auch wei-
ter geholfen. Jetzt muss die Gruppe auf
ihre Art wachsen. Den Rest lasse ich
auf mich zukommen. |

Kontakt

Susanne Helmbrecht

1. Vorsitzende Lymphselbsthilfe e.V.
Tel: 09132 / 745 886

E-Mail: susanne.helmbrecht@
lymphselbsthilfe.de

Internet: www.lymphselbsthilfe.de

Hartmut Wahl

Nicht nur anerkennende Worte,

-

SctimerzLOS oV, bl

Wesanigure ashear Schrezaahzaler

sondern auch die notigen Mittel

Die Férderung der gemeinschaftlichen
Selbsthilfe ist ein beliebtes Thema in
der Landespolitik. Keine Gelegenheit
wird ausgelassen, um deutlich zu ma-
chen, welch grof3en Stellenwert die
Selbsthilfe im Gesundheitsbereich
einnimmt. Aber lduft es auch immer
und tiberall so gut, wie die Akteure es
sich wiinschen? Die Patientenorgani-
sation SchmerzLOS e.V. arbeitet jetzt
im vierten Jahr und muss sich mach-
tig anstrengen, um wenigstens einen
Teil der geplanten Projekte zu reali-
sieren. Dass es so schwierig ist, liegt
nicht nur an den knappen finanziel-
len Ressourcen, sondern auch daran,
dass es immer schwieriger wird, Men-
schen fiir eine aktive und verantwor-
tungsvolle Mitarbeit zu gewinnen. Es
herrscht eine grofe Erwartungshal-
tung auf der Seite der Betroffenen,
alle méchten ihren persdnlichen Nut-
zen mehren, aber das moglichst ohne
eigenen Einsatz. Nur wenige sind be-
reit, sich selbst zum Beispiel aktiv an
der Gruppen- oder Vereinsarbeit zu
beteiligen. Ein Vorstandsamt zu iiber-
nehmen, ist fiir viele eine undenkbare
Herausforderung.

Aber auch die zur Verfiigung stehen-
den finanziellen Mittel sind nicht ge-
eignet, um grof3e Projekte in Angriff
zu nehmen. Ein junger und kleiner
Verein wie zum Beispiel Schmerz-
LOS e.V. kann mit seiner iberschau-
baren Mitgliederzahl nicht mit einem

nennenswerten Beitragsaufkommen
arbeiten, sondern ist auf die Férde-
rung durch die 6ffentliche Hand an-
gewiesen. Dies umso mehr, als der
Verein sich als oberste Richtlinie ver-
pflichtet hat, jegliche Unterstiitzung
durch die Industrie abzulehnen. Diese
Festlegung war den Griindern wich-
tig, um dadurch ihre Unabhangigkeit
zu bewahren und Interessenkonflikte
zu vermeiden.

Nun gibt es in Deutschland seit dem
Jahr 2008 die Verpflichtung der ge-
setzlichen Krankenkassen zur For-
derung der gesundheitsbezogenen
Selbsthilfe. Auf der einen Seite ist
es fir die Selbsthilfegruppen gut,
dass sie dadurch einen rechtlichen
Anspruch auf finanzielle Férderung
haben. Auf der anderen Seite wird
es aber fiir manche Gruppen immer
schwieriger, sich durch die umfas-
senden Regelungen und Vorschrif-
ten durchzuarbeiten und sich den
Vorgaben entsprechend zu verhal-
ten. Nicht wenige Gruppenleiter/in-
nen geben entnervt auf und verzich-
ten auf die Forderung. Oft scheitert
die Forderungsmoglichkeit bereits da-
ran, dass eine Selbsthilfegruppe kein
Bankkonto einrichten kann, das den
Vorgaben des Leitfadens zur Selbst-
hilfeforderung entspricht.

Der Verein SchmerzLOS e V. stellt we-
gen seiner bundesweiten Aktivita-
ten seit 2014 Forderantrdge bei der

18

NAKOS | NAKOS INFO 112 | April 2015

April 2015 | NAKOS INFO 112 | NAKOS

19


mailto:susanne.helmbrecht@lymphselbsthilfe.de
mailto:susanne.helmbrecht@lymphselbsthilfe.de
http://www.lymphselbsthilfe.de

GESELLSCHAFT & POLITIK | SCHWERPUNKT

GESELLSCHAFT & POLITIK | SCHWERPUNKT

GKV-Gemeinschaftsforderung Selbst-
hilfe auf Bundesebene in Berlin. Es
mag an der niedrigen Mitgliederzahl
liegen, dass von der beantragten
Fordersumme nur 20 Prozent bewil-
ligt wurden. Dabei bliebe aber unbe-
ricksichtigt, dass der Verwaltungs-
aufwand sich nicht proportional zur
Mitgliederzahl verandert. Durch diese
geringe finanzielle Ausstattung konn-
ten einige gute und wichtige Projekte
nicht realisiert werden.

Neben der GKV-Forderung gibt es na-
turlich auch andere Férderméglichkei-
ten, wie zum Beispiel die der einzelnen
Bundeslander. Nach einer NAKOS-Stu-
die forderten im Jahr 2013 alle Bun-
deslander zusammen die Selbsthilfe
mit 10,61 Mio. Euro. Das waren circa
800.000 Euro weniger als bei der Er-
hebung im Jahr 2007. Was aber noch
starker auffallt, ist der Unterschied
zwischen den einzelnen Bundeslan-
dern. Die Spannweite geht von 42.500
bis tiber 2 Mio. Euro. Das Flachenland
Niedersachsen hat sein Fordervolu-
men von 1.131.500 Euro im Jahr 2007
auf 2.132.800 Euro im Jahr 2013 um
88 Prozent erhoht. Das Land Sach-
sen-Anhalt hat seine Férderung 2013
ganz eingestellt und Schleswig-Hol-
stein seine um 87 Prozent verringert.
Man kann nur spekulieren, was die
Griinde fiir diese Unterschiede sind.
Liegt es vielleicht daran, dass die ur-
spriinglich bereitgestellten Forderbei-
trdge nicht abgerufen wurden, oder
sind es haushaltsbezogene Zwange?
Es kann aber nicht angehen, dass sich
einige Bundesldander angesichts der

gestiegenen Forderbeitrdage der ge-
setzlichen Krankenkassen (2013 =
43,83 Mio. Euro) aus der Verantwor-
tung stehlen und sich nur noch bild-
haft und illustrativ der Selbsthilfe wid-
men. Es zeugt auch nicht von echter
Wertschatzung fiir das Selbsthilfeen-
gagement, wenn die verantwortlichen
Landespolitiker ihre positive Haltung
gegeniiber der Selbsthilfe nurnoch in
Sonntagsreden ausdriicken.

Die in der Selbsthilfearbeit ehren-
amtlich Aktiven opfern viel Zeit und
manchmal auch Gesundheit fiir eine
gute Sache. Darum sollte es auch die
Pflicht aller in der Politik verantwort-
lichen Menschen sein, dass ihnen
nicht nur anerkennende Worte, son-
dern auch die notigen Mittel zuteil
werden, die sie zur Ausiibung ihrer
Tatigkeit bendtigen. Bitten und bet-
teln ist eh das tdgliche Brot der eh-
renamtlich tatigen Menschen, darum
wadre es fiir sie eine grofle Entlastung,
wenn sie sich dariiber hinaus ganz auf
ihre origindren Aufgaben konzentrie-
ren kdnnten.

Wenn die von der Engagementpoli-
tik gesetzten Moglichkeiten nicht zu-
friedenstellende Ergebnisse liefern,
wird die Selbsthilfe zum Spielball der
kommerziell gepragten Wirtschaft. Be-
reits jetzt stehen manche Selbsthil-
fegruppen und -vereinigungen unter
massivem Einfluss der pharmazeu-
tischen Industrie und merken es oft
selbst gar nicht. Die Vorgehensweise
ist so subtil, dass es schwer ist, die
wahren Absichten zu erkennen. Wir

gewinnen echte Souveréanitat durch
gute Aufklarung und kritische Betrach-
tungsweise. Finanzielle Unabhadngig-
keit bietet dafiir einen wichtigen Rah-
men und gewdhrleistet eine nachhal-
tige Selbsthilfearbeit. |
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Susanne Pawlik

Kontakt

Hartmut Wahl, Vorstandsmitglied
SchmerzLOS e.lV. Liibeck

Am Waldrand 9 a

23627 Grof Gronau

Tel: 04509 / 879 308

E-Mail: wahl@schmerzlos-ev.de
Internet: www.schmerzlos-ev.de

»lue Gutes und rede dariiber” -

Warum gute Kommunikationsarbeit zur

S@MA..

Forderung von Selbsthilfe so wichtig ist

Was sind die besten Hilfsangebote
und kompetentesten Ansprechpart-
ner wert, wenn niemand weif3, dass
es sie gibt beziehungsweise wo man
sie finden kann? Vor diesem Hinter-
grund beantwortet sich die Frage nach
der Notwendigkeit einer intensiven
Kommunikationsarbeit fiir Selbsthilfe-
organisationen schon fast von selbst.
Dieser Aspekt alleine reicht jedoch
nicht aus. Die zentrale Frage ist viel-
mehr: Wie muss eine solche Kommu-
nikation aussehen, um die Vielfalt der
Zielgruppen mit den passenden Bot-
schaften anzusprechen?

Fiir jeden die richtige Botschaft

Selbsthilfeorganisationen adres-
sieren neben der Offentlichkeit im
Allgemeinen insbhesondere ihre

Vereinsmitglieder und die Betroffe-
nen, die die Organisation noch nicht
kennen. Nicht zu vergessen sind vor al-
lem auch die potenziellen und bereits
aktiven Forderer, Spender und Spon-
soren. Jede Gruppe soll im Rahmen der
Kommunikationsarbeit die fiir sie wich-
tigen Informationen finden und genau
so angesprochen werden, dass sie fiir
sich einen Nutzen im Angebot sieht —
idealerweise auf dem Weg (online oder
offline), den sie am liebsten mag und
auf dem sie am besten zu erreichen ist.

»Auch dariiber muss man sprechen!*:
Tabuisierte Themen 6ffentlich machen
Gerade fiir Organisationen, die auf
Krankheiten und Fehlbildungen auf-
merksam machen, die nur selten auftre-
ten und iiber die man ,normalerweise®
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nicht spricht, kommt der Pressearbeit
ein hoher Stellenwert zu. ,,Da draufien”
soll man wissen: Diese Fehlbildungen
und Krankheiten gibt es, die Betroffe-
nen haben mit bestimmten Problemen
zu kdmpfen, die man auf den ersten
Blick vielleicht gar nicht sieht. Und: Es
ist nicht peinlich, dariiber zu sprechen.
In unserer Gesellschaft mit Tabus be-
haftete Themen wie Stoma oder Inkon-
tinenz gilt es behutsam zu enttabuisie-
ren, ohne dabei die Gefiihle der Betrof-
fenen zu verletzen und Schamgrenzen
zu liberschreiten. Ein oft schwieriger
Spagat — gerade wenn beispielsweise
flir Presseartikel Fallbeispiele oder
Krankengeschichten beschrieben wer-
den sollen oder wenn Filmaufnahmen
anstehen. Ob in der Presse oder auf der
Internetseite: Die Personlichkeitsrechte
und der Schutz der Privatsphare der Be-
troffenen haben immer erste Prioritat.

,»DU bist nicht alleine!“: Betroffene
auf Selbsthilfemoglichkeiten auf-
merksam machen

Viele Betroffene — insbesondere bei
seltenen Erkrankungen — kennen
keine weiteren Personen, die mit ei-
ner dhnlichen Fehlbildung geboren
sind und eine vergleichbare Kranken-
geschichte hinter sich haben. Noch
seltener sind sie dariiber informiert,
dass es genau fiir sie eine Selbsthil-
feorganisation gibt, wo man gemein-
sam mit ausgewdhlten Expert/innen
ein grofles Know-how aufgebaut hat
und tber langjahrige Erfahrung ver-
fugt. Dort ist man nicht mit den eige-
nen Problemstellungen allein, kann

sich austauschen und auf vielfaltige
Hilfsangebote zuriickgreifen.

Wie sehen diese Angebote genau aus,
welche Veranstaltungen gibt es dazu,
wie ist der neueste Stand der Medizin?
Neben den ,,neuen” Betroffenen sind
es natiirlich auch die bestehenden Ver-
einsmitglieder, an die sich hier die An-
sprache richtet. Idealerweise finden
diese auf der Internetseite des Vereins
schnell und {bersichtlich genau das An-
gebot, das sie in ihrer aktuellen Lebens-
situation brauchen, sei es im Kindesal-
ter, als Jugendlicher oder als Erwachse-
ner. In der Praxis ldsst sich das auf der
Internetseite mit eigenen Einstiegssei-
ten fiir die verschiedene Nutzergruppen
verwirklichen, die jeden direkt zu den
ihn interessanten Informationen (Veran-
staltungen, Seminare, Workshops, Do-
kumentationen, Broschiiren etc.) brin-
gen. Um sich wirklich mit dem Angebot
identifizieren zu kénnen, miissen bei-
spielsweise die Jugendlichen zusatzlich
in ganz anderer Sprache und mit eige-
ner Gestaltung angesprochen werden.

»Hier wird lhre Hilfe gebraucht!“:
Sponsoren ansprechen und Forder-
mittel mobilisieren

Hier wird Menschen geholfen — in sinn-
vollen Projekten schnell und unbiirokra-
tisch, das ist die Unterstiitzung wert!
Mit dieser zentralen Botschaft kann die
Kommunikation die Mobilisierung von
Fordermitteln unterstiitzen. Potenzielle
Spender mdchten wissen, was sie mit
ihrer Spende konkret bewirken kdnnen
(zum Beispiel ,,Fiir 500 Euro fahren zwei
unserer Mitglieder zur Jugendfreizeit®).

Partner in moglichen unterstiitzenden
Firmen, Stiftungen und anderen Orga-
nisationen missen gezielt mit mafge-
schneiderten Informationen angespro-
chen werden. Zu diesem Zweck ist ne-
ben aktuell gepflegten Inhalten auf der
Internetseite (,Uber uns®, ,,Termine*)
ein speziell auf deren Bediirfnisse ab-
gestimmter Bereich ,Férderung” oder
»Spenden® ein Muss. Auch die weiter
oben schon angesprochene Pressear-
beit unterstiitzt selbstverstandlich das
Fundraising, indem sie die Thematik ge-
nerell bekannt macht. Eine speziell fiir
Sponsoren konzipierte Informations-
broschiire kann dabei helfen, zusatzli-
che Aufmerksamkeit zu gewinnen.

Keine Aufgabe fiir Einzelkdmpfer

Um diese Ziele zu erreichen, muss gute
Kommunikationsarbeit auf einem um-
fassenden Einblick in die Belange der
Mitglieder und Betroffenen basieren.
Weitere Erfolgsvoraussetzungen sind
die direkte Einbindung der Kommuni-
kationsaufgabe in die Vereinsstruktur,
um zu wissen, was gerade ,,lauft” und
welche Themen diskutiert werden. Es-
senziell ist auflerdem der direkte Draht
zum Fundraising zur Abstimmung al-
ler Aktionen. Nicht zuletzt ein Faktor,
der gerne vergessen wird: ,,Jeder kom-
muniziert!“. Daher sollten Organisatio-
nen nicht das Kommunikationspoten-
zial ihrer Mitglieder vergessen: Jeder
kann Flyer an potenzielle Forderer ver-
teilen, lokale Pressekontakte aktivie-
ren, personliche Krankengeschichten
erzdhlen, Ideen fiir Inhalte auf der In-
ternetseite anregen et cetera und so ei-
nen wertvollen Beitrag leisten.

Unter Beriicksichtigung dieser Vielzahl
von Aspekten hat SOMA e.V. im Laufe
des vergangenen Jahres einen neuen
Internetauftritt realisiert, die Pressear-
beit verstarkt und unter anderem eine
neue Broschiire fiir Spender herausge-
bracht. Die Selbsthilfeorganisation ist
so ihrem Ziel, noch mehr Betroffene zu
erreichen, zusatzliche Fordermittel zu
akquirieren, die Mitglieder gut zu in-
formieren und eine bessere 6ffentliche
Wahrnehmung zu erreichen, ein ganzes
Stiick ndher gekommen. |

Kontakt

Susanne Pawlik
Ansprechpartnerin fiir
Offentlichkeitsarbeit
E-Mail: pr@soma-ev.de

SoMA e V.
Weidmannstrafie 51
80997 Miinchen

E-Mail: info@soma-ev.de
Internet: www.soma-ev.de
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Wastl Sommer

gt g,

Uns fordert alles, was uns bekannt macht

Die Bundesvereinigung Jugendliche
und Erwachsene mit angeborenem
Herzfehler JEMAH e.V.) ist eine Selbst-
hilfevereinigung der Betroffenen mit
angeborener beziehungsweise in der
Kindheit erworbener Herzerkrankung.
Fordermittel vor allem der Kranken-
kassen sind fiir uns als Verein, der
relativ mitgliederarm ist, die Haupt-
stiitze der finanziellen Handlungs-
fahigkeit. Dabei kommen finanzielle
Engpdsse ebenso vor wie Jahre, in de-
nen uns das Finanzamt im Sinne unse-
res Gemeinnitzigkeitsstatus drangt,
aufgebaute Geldbestdande zu verbrau-
chen. Die kompetente Arbeit einer er-
fahrenen Kassenwartin, die sich mit
Fordermittelantragen ebenso aus-
kennt wie mit der Ausweisung von
Riicklagen, hilft hier sehr, kann aber
solche Schwankungen auch nicht ganz
verhindern.

Insgesamt waren bei uns nicht zu-
sdtzliche Finanzmittel das Vordring-
lichste, um den Fortschritt der Selbst-
hilfearbeit zu fordern, sondern eine
grof’ere Bekanntheit unter den Be-
troffenen und, als ersten Schritt dazu,
unter Arztinnen und Arzten. Fiir viele
Menschen mit einem Herzfehler, der
h&ufig schon seit der Geburt bekannt
ist, ist das Leben damit zur Normali-
tdt geworden, und sie stoBen jahr-
zehntelang nicht auf einen entschei-
denden Anlass, nach gemeinschaftli-
cher Selbsthilfe zu suchen (wie er oft
bei anderen Gesundheitsproblemen
durch den Schock einer unerwarteten

Diagnose gegeben ist). MAHEY

Dazu kommt, dass die Erkrankungs-
gruppe aus vielen ganz verschiede-
nen, meist fiir sich genommen selte-
nen, Herzfehlern besteht, fiir die in
der Regel keine spezielle Selbsthilfe-
organisation existiert. Obwohl Men-
schen mit angeborenen Herzfehlern,
die mit der gemeinschaftlichen Selbst-
hilfe zu diesem Oberthema doch ir-
gendwann in Kontakt kommen, oft
sehr positiv reagieren, fehlt zundchst
der Impuls, danach zu suchen. Und
selbst wer es doch tut, bemerkt dann
vorrangig Zusammenschliisse von El-
tern betroffener Kinder — diese haben
einen jahrzehntelangen Aufbauvor-
sprung aus der Zeit, als nur wenige
Betroffene das Erwachsenenalter
erreichten.

Unter diesen Rahmenbedingungen
fordert uns alles, was den Nutzen ge-
meinschaftlicher Selbsthilfe allgemein
und die Existenz unseres Vereins im
Speziellen bekannter macht. Dazu
zahlt die Aufmerksamkeit, die man in
sozialen Netzwerken gewinnen kann.
Insgesamt spielt gerade auch bei un-
serer Patientengruppe, wo aus ge-
sundheitlichen Griinden nicht jede/r
zu einem Gruppentreffen kommen
kann, das Internet eine grof3e Rolle.
Eine Schliisselrolle kommt aber auch
Arztpraxen und Krankenh&usern zu.
Sie konnen neue Patient/innen mit
entsprechender Krankengeschichte
routinemafig darauf hinweisen. Dazu
missen sie tiberhaupt erst einmal

selbervon uns wissen, und diese For-
derung dann auch wollen. Fiir Letzte-
res konnen wir unter anderem mit der
Tatsache argumentieren, dass eine
starke Selbsthilfe ihrerseits Betroffene
anspricht und durch gescharftes Be-
wusstsein oft wieder dazu bringt, die
medizinisch indizierten regelméafigen
Kontrollen auch bei subjektiv unver-
andertem Zustand tatsdchlich in An-
spruch zu nehmen.

Mitunter sprechen Arztinnen und
Arzte aus eigener Initiative Patientin-
nen und Patienten an (die beispiels-
weise eine bestimmte Therapie hinter
sich haben), ob sie als Ansprechpart-
ner/innen fur andere zur Verfligung
stehen (die diese Therapie noch vor
sich haben). Da ein Kontakt zur je-
weiligen Patientenselbsthilfe sol-
chen Bedarf — gerade in Féllen selte-
ner Art — unter Umstdnden zuverlds-
siger decken kann als die individuelle
Ansprache zuféllig greifbarer Perso-
nen, liegt hier noch ein Ansatzpunkt
zu einer fiir alle Beteiligten forderli-
chen Zusammenarbeit.

An manchen Krankenhdusern haben
sich Selbsthilfegruppen verschiede-
ner Erkrankungen zu regelmafiigen
Runden zusammengefunden und so
als Gemeinschaft gute Kontakte zum
medizinischen Betrieb aufgebaut.
Das kann, entsprechende personelle
Ressourcen vorausgesetzt, sogar die
Moglichkeit bieten, Beratungsange-
bote auf den entsprechenden Statio-
nen zu unterbreiten.

Bei der Suche nach Forderern im Sinne
von ,,Bekannt-Macher/innen“in Ins-
titutionen sollte man sich jedenfalls

nicht der Illusion hingeben, dass
schon alle angesprochen sind, wenn
man mit zentralen Stellen im Hause
in Kontakt ist. Das zeigte uns eine Zu-
fallsbegegnung aus dem vergange-
nen Jahr: Eine Aktive unseres Vereins
machte eine Urlaubsbekanntschaft
und erfuhr, dass diese beruflich (in ei-
nem eigentlich zum Thema kompeten-
ten Uniklinikum) Kinder mit angebore-
nen Herzfehlern betreut und bis dahin
eine Selbsthilfestruktur fiir die Alter-
gewordenen geradezu vermisst hatte.
Offensichtlich war aus dem Kreis der
Kolleg/innen nie etwas von unserer
Existenz zu ihr durchgesickert. |

Kontakt

Wastl Sommer

2. Beisitzer der BV JEMAH e.V.
E-Mail: zweiter.beisitzer@jemah.de
Tel: 09 11/ 97196 05

Mobil: 0178 / 713 34 63

JEMAH - Bundesvereinigung
Jugendliche und Erwachsene mit
angeborenem Herzfehler e.V.
Geschiftsstelle

Kasinostrafie 66

52066 Aachen

Tel: 02 41/55 9417 38

E-Mail: info@jemah.de

Internet: www.jemah.de
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Cornelia Prepernau

Selbsthilfe — was ist machbar fiir
und mit Menschen mit Demenz?

Kennzeichen einer Demenz sind lang
anhaltende deutliche Beeintrachti-
gungen im Kurz- und Langzeitgeddcht-
nis mit entsprechenden Schwierigkei-
ten bei der Alltagsbewdltigung. Zum
Beispiel die Sprache / das Sprachver-
standnis, das Abwadgen und Voraus-
planen sowie die Orientierung zu Ort,
Zeit, Situation und Personen kénnen
gestort sein.

Klassische Selbsthilfegruppen, ge-
griindet, verwaltet und geleitet durch
Betroffene, sind aufgrund des Krank-
heitsbildes schwer moglich. Sie ent-
stehen in Deutschland erst in den letz-
ten Jahren in Form von ,,angeleiteten®
Selbsthilfegruppen Friithbetroffener. In
Schleswig-Holstein gibt es zurzeit sie-
ben solcher Gruppen. Sie treffen sich
regelmaBig. Mit Hilfe einer / eines fes-
ten Moderatorin / Moderators richten
sie sich je nach Teilnehmerinteressen
unterschiedlich aus — zum Beispiel
sportlich / freizeitorientiert oder in
erster Linie als Wissens- und Erfah-
rungsaustausch zur aktiven Bewalti-
gung ihrer Krankheit. Selbst wenn ei-
nige Betroffene, vor allem im Anfangs-
stadium einer Demenz, noch dazu in
der Lage sind, wagen es hierzulande
nur wenige Betroffene, 6ffentlichkeits-
wirksam ihre Stimme fiir ihre Belange
zu erheben. Dennoch oder eben des-
halb hat die Selbsthilfe im Demenz-
bereich eine lange Tradition. Demenz
betrifft eben nicht nur die Erkrankten,

Alrheimer '.
Gezallzchaft

Erhleswig-Holstein &\l
Selbathilfe Dermenz

sondern in starkem Maf3e auch ihr di-

rektes Umfeld. So haben sich Bun-

des-, Landes- und regionale Alzhei-
mer Gesellschaften von jeher aus der

Angehdrigenbetroffenenperspektive

gegriindet und setzen sich fiir deren

Belange ein.

Selbsthilfe bedeutet hier, die Belange

der Betroffenen und ihrer Angehérigen

offentlich zu machen und Verbesse-
rungen zu erreichen. Das wird durch
verschiedenste Herangehensweisen
aufden jeweiligen Ebenen umgesetzt.

Fiir die Alzheimer Gesellschaft Schles-

wig-Holstein e.V. / Selbsthilfe De-

menz, die im letzten Jahr ihr 10-jahri-
ges Bestehen feierte, heif3t das,

— die 13 regionalen Alzheimer Ge-
sellschaften und drei weitere Mit-
gliedsgesellschaften in ihrer Arbeit
zu unterstitzen,

— Hilfestellung bei der Griindung wei-
terer Alzheimer Gesellschaften zu
geben,

— (ber die Homepage und telefoni-
sche Erreichbarkeit konkrete Anfra-
gen zu beantworten oder in die je-
weiligen Regionen weiterzuleiten,

— durch Offentlichkeitsarbeit und
Fortbildungen das Wissen iiber die
Krankheit und notwendige Einstel-
lungs- und Verhaltensdanderungen
sowohlin der Begegnung mit den Er-
krankten als auch zum Beispiel bei
baulichen Mafinahmen zu starken,

— durch politische Arbeit in Gremien
und Fachkreisen die Interessen der
Betroffenen zu vertreten und ange-
messene Versorgungsstrukturen zu
bewirken,

— Vernetzungsarbeit voranzutreiben,

— durch Projektantrage Fordergelder
fiir konkrete kiirzer- und langerfris-
tige Manahmen zur Verbesserung
der Situation von Menschen mit De-
menz und ihren Angehérigen zu ge-
winnen.

Gerade der letzte Punkt, die Projektar-
beit, trifft fiir uns den Themenschwer-
punkt dieser Ausgabe ,,gemeinschaft-
liche Selbsthilfe fordern“ haargenau.
Der Alzheimer Gesellschaft Schles-
wig-Holstein e.V. / Selbsthilfe De-
menz gelingt es seit ihrer Griindung,
immer wieder Modellprojekte tiber
drei oder fiinf Jahre sowie kleinere
Projekte umsetzen zu diirfen. Diese
werden zum Beispiel durch das Land
und den Spitzenverband der Pflege-
kassen oder durch die gesetzlichen
Krankenkassen geférdert. Auch di-
verse Sponsoren fiir Foto- oder sons-
tige Wettbewerbe konnten bereits ge-
funden werden.

Zu den bisherigen und aktuellen Pro-
jekten des Landesverbandes geho-
ren betreute Urlaubsreisen fiir Men-
schen mit Demenz und ihre Angehori-
gen, die Landesagentur Demenz, das
Kompetenzzentrum Demenz, die Of-
fentlichkeitskampagne ,,Vergissmein-
nicht“, die Musterwohnung Demenz
und die Erstellung eines Landesde-
menzplanes: allesamt Vorzeigepro-
jekte mit nachhaltiger Wirkung, die

deutlich machen, wie breit gefdchert
Selbsthilfe ausgeiibt werden kann.
Als erstes Bundesland mochte Schles-
wig-Holstein nun einen eigenen De-
menzplan umsetzen. Die Alzhei-
mer Gesellschaft Schleswig-Holstein
wurde Anfang dieses Jahres mit der
Entwicklung beauftragt. Gemeinsam
mit den vielen Einrichtungen, Instituti-
onen und Akteuren im Land sollen bis
zum Frithjahr 2016 Ideen, Perspekti-
ven, Handlungsanleitungen und prak-
tische Vorgehensweisen in verschie-
denen Arbeitsgruppen in Form einer
Demenzstrategie entwickelt werden.
Die Handlungsfelder ,,Grundlagen und
Informationen®, ,,Gesellschaftliche
Verantwortung®, ,,Unterstiitzung der
Betroffenen und ihrer Familien®“ und
»Gestaltung des Unterstiitzungs- und
Versorgungssystems“ lehnen sich an
die Bundesallianz fiir Menschen mit
Demenz an. Ziel ist auch hier, die Situ-
ation und Lebensqualitdt von den zur-
zeit circa 53.000 Schleswig-Holstei-
ner/innen mit Demenz und ihren pfle-
genden Angehdorigen zu verbessern
und die Gesellschaft fiir das Thema
Demenz zu sensibilisieren. |

Kontakt

Cornelia Prepernau

Alzheimer Gesellschaft Schleswig-
Holstein e.V. / Selbsthilfe Demenz
Alter Kirchenweg 33-41

22844 Norderstedt

Tel.: 040 / 30 8579 87

Fax: 040 /308579 86

E-Mail: info@alzheimer-sh.de
Internet: www.alzheimer-sh.de
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Sabine Klemm

Selbsthilfekontaktstellen

- Kontakt-, Infarmations-
‘ ™ und Beratungsstelle

fir Selbsthifegruppen Schwerin

brauchen strukturelle Férderung

Selbsthilfe unterstiitzen hei3t: Men-
schen zu ermuntern, sich Verbiindete
zu suchen und zusammen ein Anlie-
gen voranzubringen. Ein Ziel kann
dabei auch sein, gemeinsam fiir die
Rechte Betroffener einzutreten. Immer
jedoch geht es um Wiirde, das heif3t
einen wiirdigen Umgang mit schwieri-
gen Situationen. Das meint nicht nur
die personliche Beziehung zu den Mit-
menschen, sondern schliefit auch den
gesellschaftlichen Rahmen ein, der
von Amtswegen gesetzt wird. Stich-
wort: Gesetze, Richtlinien, Leistun-
gen. Was zum Beispiel ist eine Leis-
tung? Wer ist Leistungstrager? Wofiir
gibt es welches Honorar? Welche Leis-
tung wird wie gefordert — und damit
gewliirdigt?

Selbsthilfe ist so kostengiinstig, um
nicht zu sagen billig, dass es schon
weh tut. Sicherlich sind die Leistun-
gen der Selbsthilfeunterstiitzung
und die Einsparpotenziale im Ge-
sundheitswesen durch die Arbeit von
Selbsthilfegruppen schwer zu mes-
sen. Aber es scheint mir, als ldge da-
hinter auch eine Absicht — namlich
die, sie nicht addquat als das finan-
zieren zu miissen, was sie tatsdchlich
ist: die vierte Sdule im Gesundheits-
wesen. Warum zum Beispiel lese ich
im Entwurf zum neuen Praventionsge-
setz nicht ein einziges Mal das Wort
»Selbsthilfe“? Von sozialer Selbsthilfe
ganz zu schweigen. Als ,,freiwillige

Leistung“ stehen wir als KISS in ei-
ner Reihe mit Beratungsstellen und
Angeboten der Sozial-, Bildungs- und
Jugendarbeit — unter dem Damokles-
schwert der Einsparzwdnge des kom-
munalen Haushalts. Wenn hier die
Kommune kiirzt, kiirzt auch das Land
um dieselbe Summe. Das hoffen wir
nicht. Im Gegenteil: Um freiwilliges
Engagement zu fordern, ware es ein
wichtiger Schritt, die Unterstiitzungs-
strukturen — also auch die Selbsthilfe-
kontaktstellen — auszubauen.

Dabei ist die Landesforderung in
Mecklenburg-Vorpommern auch ein
kleines Kapitel fiir sich. Seit Jahr und
Tag werden von den acht hier arbei-
tenden Kontaktstellen gerade ein-
mal fiinfvom Land geférdert, als ,,Pro-
jekt, Jahr fiir Jahr. Dabei sind wir eine
Struktur und kénnten mit struktureller
oder wenigstens mehrjahriger Férde-
rung wesentlich effektiver arbeiten.
Die Selbsthilfekontaktstelle in Schwe-
rin wird getragen von einem eingetra-
genen Verein, der die Unterstiitzung
derindikations- und themenibergrei-
fenden Selbsthilfe als einzigen Zweck
hat. Darin liegen Vor- und Nachteile.
Die Arbeit ist klar ausgerichtet und
kann entsprechend frei gestaltet wer-
den. Wir kénnen in jede Richtung Ak-
tivitaten entwickeln, damit Biirgerin-
nen und Birger Selbsthilfe fiir sich als
Chance wahrnehmen. Dass sie das tun,
spiegelt sich in unseren Erhebungen

wider: Die Anfragen nehmen zahlen-
mafRig zu und das Themenspektrum
erweitert sich. Im Ergebnis haben sich
mit unserer Unterstiitzung im Jahr 2014
zehn neue Selbsthilfegruppen gegriin-
det. Von diesen treffen sich neun wei-
terhin und arbeiten erfolgreich.

Zum guten Gelingen tragen unsere Ko-
operationen zu hiesigen Kliniken, Arz-
tinnen / Arzten und Beratungsstellen
bei und nicht zuletzt die fiinf neu aus-
gebildeten In-Gang-Setzer. Ein weite-
res wichtiges Anliegen ist uns, neue
Zielgruppen anzusprechen — junge
Menschen und Menschen mit Migra-
tionshintergrund. Um die KISS inter-
kulturell zu 6ffnen, haben wir im ver-
gangenen Jahr unsere Angebotsbro-
schiire in vier Sprachen {ibersetzen
lassen (Russisch, Englisch, Franzo-
sisch, Arabisch) und ein interkultu-
relles Selbsthilfe-Friihlingsfest durch-
gefiihrt, damit sich Einheimische und
Zugewanderte begegnen und kennen-
lernen kdnnen. Keine Frage, der Weg
fuir Migrant/innen in hiesige Selbst-
hilfegruppen oder die Griindung eige-
nerist lang. Hier ist von allen Seiten
Offnung und Empathie gefragt. Das
zeigte sich auch im Landesgremium
zur sektoreniibergreifenden Versor-
gung (§ 90 a), wenn Arztinnen / Arz-
ten nach Dolmetschern fragen, um
Flichtlinge zu behandeln. Hier ist es
uns gelungen, eine Briicke zum lan-
desweiten Netzwerk Migration zu
schlagen. Gemeinsam mit der Unikli-
nik Greifswald findet im Friihjahr eine
Fortbildungsreihe fiir Arztinnen / Arzte
zu Regelungen der medizinischen Be-
handlung fiir Asylbewerber statt.

Fiir uns in der Kontaktstelle sind Infor-
mation und Vernetzung die wichtigs-
ten Handlungsfelder, um Betroffene
gut beraten zu konnen. Nun befin-
den wir uns in der kleinsten Landes-
hauptstadt der Bundesrepublik. Es
fehlt vorn und hinten an Strukturen
und Kapazitdten einerseits, anderer-
seits sind Wege kiirzer, man kennt
sich. Einheimische sprechen augen-
zwinkernd vom ,Landeshauptdorf®,
weil Schwerin seinen Grofistadtstatus
mit nur noch 92.000 Einwohnern (von
120.000 zu Wendezeiten) verloren hat
— eines diinn besiedelten Flachenlan-
des (MV: 75 Ew/km2 — Bundesdurch-
schnitt: 175 Ew/km?2).

Damit Selbsthilfe ihr Potenzial entfal-
ten kann, braucht es vor Ort jedoch
verldassliche Unterstiitzung. Dieses
Thema bearbeiten wir als Landesar-
beitsgemeinschaft (LAG) in einem
landesweiten Projekt ,,Selbsthilfe im
landlichen Raum*“, das vom Sozialmi-
nisterium gefordert wird. Ziel ist es,
bereits bestehende Selbsthilfegrup-
pen in unsere landesweite Daten-
bank www.selbsthilfe-mv.de aufzu-
nehmen, fiir sie Ansprechpartner zu
werden und verbindliche Kooperati-
onsvertrdge mit Sozialpartnern vor Ort
abzuschlieRen.

Das alles riecht nach ,,Projektitis® —
und ist es auch ein wenig. Die regu-
lare Forderung der Selbsthilfekon-
taktstellen reicht eben nicht aus, um
allen Herausforderungen mit der ent-
sprechenden Qualitdt und Nachhal-
tigkeit gerecht zu werden. In den Um-
bruchzeiten 1989/90 behalfen wir
uns mit der Ironie in dem gefliigelten
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Wort ,,Bestimmungen bestimmen die
Stimmung®. Solange wir wissen, wo-
fiir wir eintreten, lassen wir uns weder
entmutigen noch unsere gute Laune
verderben. Wir setzen uns weiter ein,
unserem eigenen Qualitdatsanspruch
gerecht werden zu kdnnen, um Men-
schen gemeinschaftliche Selbsthilfe
zu ermoglichen. |

ZAHLEN DATEN FAKTEN

NAKOS-STUDIEN

SELBSTHILFEFORDERUNG DURCH DIE BUNDESLANDER

Kontakt

Sabine Klemm

KISS - Kontakt-, Informations- und
Beratungsstelle fiir Selbsthilfegruppen
Schwerin eV.

Spieltordamm 9

19055 Schwerin

Tel: 0385/ 392 4333

Mobil: 0174 [ 745 99 05

E-Mail: info@kiss-sn.de

Internet: www.kiss-sn.de

Im Bundesdurchschnitt weniger Mittel,
jedoch unterschiedliche Trends

Seit 1992 wurden die Selbsthilfe-
FérdermaBnahmen durch die Minis-
terien der Lander in der Bundesre-
publik Deutschland von der NAKOS
recherchiert und alle zwei Jahre in
einer Publikation dokumentiert, zu-
letzt 2007. Seitdem haben sich fiir
die Selbsthilfeférderung in Deutsch-
land Verdnderungen ergeben. Mit
Beginn des Jahres 2008 ist die For-
derung der gesundheitsbhezogenen
Selbsthilfe durch die gesetzlichen
Krankenkassen im § 20c SGB V ge-
setzlich verpflichtend geregelt. Die
Gesetzesbegriindung verweist auf
die Selbsthilfeférderung als gesamt-
gesellschaftliche Aufgabe, bei der
die offentliche Hand maBgebliche

Verantwortung trage. Ebenfalls seit
dem Jahr 2008 stellt die Fordermog-
lichkeit fiir den Auf- und Ausbau von
Selbsthilfegruppen, Selbsthilfeorgani-
sationen und Selbsthilfekontaktstel-
len im Umfeld der Pflege eine Neu-
erung im Spektrum der Selbsthilfe-
forderung dar. Die neue Regelung
des § 45d Absatz 2 im Sozialgesetz-
buch Elftes Buch — Soziale Pflegever-
sicherung (SGB XI), zuletzt gedndert
in 2013, schreibt vor, dass 10 Cent je
Versichertem fiir die Unterstiitzung
der Selbsthilfe im Bereich Pflege von
den Pflegekassen aufzuwenden sind.
Die privaten Pflegeversicherungsun-
ternehmen beteiligen sich an die-
ser Forderung mit 10 Prozent des

Fordervolumens. Diese Mittel sind
zwingend durch einen Zuschuss von
den Bundeslandern in jeweils glei-
cher Hohe fiir die einzelne Fordermaf3-
nahme zu ergdnzen. Damit kdnnten
insgesamt circa 16 Millionen Euro fiir
diese Aufgabe in den Bundeslandern
zur Verfligung stehen.

In ihrer 4. Ausgabe der Fachpublika-
tionsreihe ,,NAKOS Studien — Selbst-
hilfe im Uberblick“ verdffentlicht die
NAKOS erstmals seit 2007 wieder eine
Dokumentation der Angaben aus ih-
rer Befragung der Ministerien der Lan-
der zur Forderung der Selbsthilfe. Be-
zugsjahr ist das Jahr 2013. Ebenfalls
veroffentlicht werden Ergebnisse zur
Forderung der Selbsthilfe im Sinne
des § 45d Absatz 2 SGB Xl (Soziale
Pflegeversicherung).

Insgesamt 10,94 Millionen Euro fiir
die Selbsthilfeférderung in 2013

Mit Ausnahme von Sachsen-Anhalt'
werden die Strukturen der gemein-
schaftlichen Selbsthilfe und der
Selbsthilfeunterstiitzung in allen Bun-
deslandern durch die Ministerien der
Lander finanziell unterstiitzt.

In 2013 wurden insgesamt 10,94 Mil-
lionen Euro fiir die Forderung der ge-
meinschaftlichen Selbsthilfe zur Ver-
fiigung gestellt. Die Summe setzt sich
zusammen aus 10,61 Millionen fiir die
Forderung der Selbsthilfe und ihrer
Strukturen durch die Landesministe-
rien und 331.500 Euro fiir die Forde-
rung gemeinschaftlicher Selbsthilfe
im Bereich Pflege nach § 45d Absatz 2
SGB XI.

Das bereitgestellte bundesweite For-
dervolumen fiir die Selbsthilfe durch
die Lander im Jahr 2013 in H6he von
10,61 Millionen Euro fallt um etwa
800.000 Euro geringer aus als im
Jahr 2007 (11,47 Millionen Euro). Die
Trends in den Landern sind jedoch
uneinheitlich, in drei Bundesldandern
sind die Fordermittel der Hohe nach
gleich oder anndhernd gleich geblie-
ben, in sechs Landern sind teils deut-
liche Steigerungen und in sieben Lan-
dern teils deutliche Kiirzungen zu
verzeichnen.

Ebenfalls sind die Fordervolumina
in den Bundesldandern sehr unter-
schiedlich. Die den Selbsthilfestruk-
turen zur Verfligung gestellten Mit-
tel liegen zwischen 42.500 Euro und
2.132.800 Euro, bezogen auf die Ein-
wohnerzahl sind dies 2 Cent bis 1,02
Euro pro Einwohner und im Bundes-
durchschnitt 0,13 Euro pro Einwohner.
Die von den Landesministerien be-
nannten Bereiche bzw. Schwerpunkte
der Selbsthilfe, fiir die eine Forderung
erfolgt, lassen eine Dominanz der ge-
sundheitsbezogenen Selbsthilfe er-
kennen. In dreizehn von vierzehn for-
dernden Landern (auBer Thiiringen)
wird die Suchtselbsthilfe gefordert,
ebenso wie die gemeinschaftliche
Selbsthilfe zu Behinderungen. In
elf Landern werden Fordermittel fiir
die Selbsthilfe bei Krebserkrankun-
gen und in neun Ldndern bei ande-
ren chronischen Erkrankungen bereit
gestellt. Neun Lander unterstiitzen
Selbsthilfegruppen und -organisati-
onen, die sich mit psychischen Erkran-
kungen und Problemen befassen; in
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acht Landern erfolgt eine Férderung
fur die Selbsthilfe im Kontext von In-
fektionserkrankungen / AIDS. Auch
fuir das Selbsthilfeengagement im Be-
reich demenzieller Erkrankungen wer-
den Mittel ausgewiesen, wenn auch
nurin flinf Landern.

Auffallig weniger hdufig werden Mit-
tel fiir die soziale Selbsthilfe bereitge-
stellt, jedoch sind es beispielsweise
fiir solche mit dem Themenschwer-
punkt Arbeitslosigkeit immerhin sechs
Lander, die hierfiir Fordermittel ange-
ben. Neun Lander geben an, Selbst-
hilfe unter der Uberschrift ,,Andere So-
ziale Themen“ zu fordern.

Eine Auswertung der Angaben zur For-
derung der Strukturen gemeinschaft-
licher Selbsthilfe verdeutlicht, dass
in 2013 ortliche / regionale Selbst-
hilfegruppen in fast allen Bundes-
landern finanziell unterstiitzt wer-
den. Mecklenburg-Vorpommern und
Thiiringen unterstiitzen landesweite
Selbsthilfeorganisationen sowie die
Selbsthilfekontaktstellen, jedoch
keine Selbsthilfegruppen. Dreizehn
Bundeslander fordern im Jahr 2013
explizit Landesorganisationen der
Selbsthilfe; keine Forderung erfolgt
in Hessen und in Sachsen. In zwolf
Bundesldndern erhalten Selbsthil-
fekontaktstellen als professionelle
Unterstiitzungseinrichtungen finan-
zielle Unterstiitzung aus Landesmit-
teln. Keine Mittel erhalten Selbsthilfe-
kontaktstellen in Bayern, wo lediglich
die landesweite Selbsthilfekoordina-
tion Bayern (SeKo Bayern) Projektmit-
tel erhalt; ebenso werden fiir Selbst-
hilfekontaktstellen in Brandenburg

sowie in Sachsen keine Fordermittel
bereit gestellt.

Uberwiegend werden die Landesmit-
tel zur Férderung der Selbsthilfe pro-
jektbezogen fiir Sachmittel und Hono-
rare gewdhrt. Dies gilt insbesondere
fiir die Forderung der Aktivitdaten von
Selbsthilfegruppen. Fiir die Arbeit der
Selbsthilfekontaktstellen und fiir die
der Landesorganisationen der Selbst-
hilfe werden, wie schon in den Jahren
zuvor, auch Personal- und Sachmittel
sowie in seltenen Féllen investive Mit-
tel zur Verfiigung gestellt.

Selbsthilfeforderung im Bereich
Pflege: immer noch in den
Startlochern

Das bereitgestellte bundesweite For-
dervolumen fiir die gemeinschaftli-
che Selbsthilfe auf der Grundlage
von § 45d Absatz 2 SGB Xl betrdgt im
Jahr 2013 331.050 Euro. Die Summe
ergibt sich aus den Haushaltstiteln
der Bundeslander Bayern, Bremen,
Hamburg und Niedersachsen, wel-
che explizit Mittel fiir die Férderung
von Strukturen gemeinschaftlicher
Selbsthilfe eingestellt haben sowie
aus Haushaltsmitteln der Bundeslan-
der Mecklenburg-Vorpommern und
Sachsen, die aus Sammeltiteln? he-
raus explizit fiir eine Férderung der
Selbsthilfe eingesetzt wurden?. Sie-
ben Bundesldnder fordern die Struk-
turen der Selbsthilfe im Bereich Pflege
2013 (noch) gar nicht. Zu den bisher
nicht férdernden Bundeslandern
zdhlen Baden-Wirttemberg, Nord-
rhein-Westfalen und Rheinland-Pfalz.
Diese drei Bundesldander gaben an,

dass die Selbsthilfe im Aufgabenfeld
Pflege zukiinftig gefordert und die
dazu erforderlichen haushaltsrecht-
lichen Voraussetzungen geschaffen
werden sollen. Die bisher ebenfalls
nicht fordernden Bundesldander Saar-
land, Sachsen-Anhalt und Thiiringen
haben keine Richtlinie zur Férderung
der Selbsthilfe gemaf § 45d Absatz 2
SGB Xl erlassen und auch keine Ab-
sicht mitgeteilt, zukiinftig Haushalts-
mittel bereitzustellen. Schleswig-Hol-
stein hat keinen Haushaltstitel, je-
doch eine geltende Richtlinie, welche
eine Forderung der Selbsthilfe ermdg-
lichen wiirde.

Selbsthilfeforderung als
Gemeinschaftsaufgabe?

Bezogen auf das Gesamtférdervolu-
men, das durch Ministerien der Lan-
derin Deutschland der gemeinschaft-
lichen Selbsthilfe und ihren Struktu-
ren in 2013 zur Verfiigung stand, ist
im Vergleich zu der Dokumentation
von 2007 wiederum eine Reduzie-
rung der Mittel zu verzeichnen, und
zwar im Bundesdurchschnitt um acht
Prozent. Derin den 2000er Jahren er-
kennbare Abwartstrend in Bezug auf
das bundesweite Gesamtférdervolu-
men setzte sich in den vergangenen
Jahren also weiter fort. Zu beriicksich-
tigen ist jedoch, dass eine Reduzie-
rung der Mittel lediglich in sieben Lan-
dern zu verzeichnen ist, wahrend in
neun Landern die Mittel stagnierten
oder sogar angehoben wurden.

Der Reduzierung der Fordermittel fiir
die origindren Selbsthilfestrukturen
im Gesamtvolumen der Bundeslander

steht das vergleichsweise hohe — und
in den Jahren seit 2007 um 24,9 Mil-
lionen Euro gestiegene — Fordervolu-
men der Krankenkassen gegeniiber.
In 2013 verausgabten die gesetzlichen
Krankenkassen 42,8 Millionen Euro
fuir die Forderung der gesundheitsbe-
zogenen Selbsthilfe und der gesund-
heitsbezogenen Unterstiitzungsarbeit
der Selbsthilfekontaktstellen und da-
mit mehr als vier Mal so viel, wie die
Lander der Bundesrepublik mit 10,61
Millionen Euro. Ebenso zu nennen
sind Finanzierungsmittel in Hohe von
insgesamt rund 5,1 Millionen Euro,
die vom Bundesministerium fiir Ge-
sundheit, dem Bundesministerium
flir Familie, Senioren, Frauen und Ju-
gend und der Deutschen Rentenver-
sicherung Bund fiir die Forderung der
Selbsthilfe verausgabt wurden.

Die Ergebnisse der Befragung zeigen
zwar eine erhebliche Vielfalt von For-
dermaBnahmen in den Landern, las-
sen jedoch mit Blick auf die Férdervo-
lumina eine eher geringe Wertschat-
zung des Selbsthilfeengagements
erkennen. Bedenklich ist ebenso die
vergleichsweise geringe Bedeutung,
die der Selbsthilfe fiir soziale oder
psychosoziale Problemstellungen in
den meisten Landern beigemessen
wird. Angesichts der guten Fordermdog-
lichkeiten fiir die gesundheitsbezo-
gene Selbsthilfe besteht fiir diese Be-
reiche ein besonders ausgepragter Be-
darf an Finanzierungsmoglichkeiten.
Mit der bisher nur duBerst liicken-
haften bundesweiten Umsetzung
des § 45d Absatz 2 SGB Xl nutzen die
auf kommunaler und landesweiter
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Ebene Verantwortlichen fiir den Pfle-
gebereich eine wichtige Méglich-
keit der Selbsthilfe pflegebediirfti-
ger Menschen und ihrer Angehdrigen
im hduslichen Umfeld nicht ausrei-
chend. Hier besteht erhebliches Po-
tenzial zur Unterstiitzung und Wei-
terentwicklung gemeinschaftlichen
Selbsthilfeengagements.

Die Ergebnisse der Befragung verdeut-
lichen, wie notwendig eine einheitli-
che und gemeinsam getragene For-
derpraxis der offentlichen Hand und
der Rehabilitationsversicherungs-
trager ist. Die Forderung von gegen-
seitiger Hilfe, sozialem und birger-
schaftlichem Engagement, Solidari-
tat, Teilhabe und Beteiligung ist dabei
als vorsorgende Investition in der Ge-
sellschaft zu begreifen. Fiir die Forde-
rung der Selbsthilfe werden gesetzli-
che Regelungen und Vereinbarungen
bendétigt, bei denen die Selbsthilfe-
forderung als Gemeinschaftsaufgabe
der offentlichen Hand (Bund, Ldnder

und Kommunen) sowie der gesetzli-
chen Sozialversicherungstrager (ge-
setzliche Krankenkassen, Renten-, Un-
fall-, Arbeitslosen- und Pflegeversi-
cherungstréger) erfolgt. |

Jutta Hundertmark-Mayser

Die Fachpublikation enthalt systema-
tische Ubersichten zu den Befragungs-
ergebnissen sowie eine Dokumenta-
tion der Fordertitel, die in Einzelliber-
sichten fiir jedes Bundesland separat
aufbereitet sind. Sie kann gegen Uber-
nahme der Versandkosten bestellt wer-
den lber bestellung@nakos.de oder
iber die Onlinebestellung auf unserer
Internetseite www.nakos.de.

Die Befragung der NAKOS wurde vom
Bundesministerium fiir Gesundheit
gefordert.

Anmerkungen

" Sachsen-Anhalt hat sich aus der Férderung der Selbsthilfe zuriickgezogen. Im Haushalts-
plan des Landes wird die Forderung der Krankenkassen offiziell als Begriindung benannt.

2 Als Sammeltitel bezeichnen die Verfasserinnen Haushaltstitel, welche fiir die Weiterent-
wicklung von Pflegeangeboten im Sinne der §§ 45c und 45d Absatz 1und Absatz 2 SGB Xl in
einem Landeshaushalt eingestellt waren, die auch Strukturen der Selbsthilfe die Méglich-

keit einer Mittelbeantragung boten.

3 Hinzu kommen Haushaltsmittel, die in den Bundesldndern Berlin (rund 750.000 Euro), und
Hessen (370.000 Euro) in Sammeltiteln zur Verfiigung gestellt wurden. Die Mittel im Land
Berlin wurden fiir die Weiterentwicklung der Strukturen des Ehrenamtes und der Selbsthilfe
eingesetzt, jedoch nicht getrennt ausgewiesen. Die Haushaltstitel der Bundeslander mit ei-
nem gemeinsamen Fordertitel fiir die Weiterentwicklung von Pflegeangeboten und den Auf-
und Ausbau von Strukturen des Ehrenamtes und der Selbsthilfe beliefen sich im Jahr 2013
auf eine Summe von insgesamt mehr als 2 Millionen Euro.

KOMPAKT
a munu:lmu-t ?uult :Ial_li_!
11. Woche des biirgerschaftlichen Engagements im September
Die 11. Woche des biirgerschaftlichen Engagements findet bundesweit vom 11. bis 20.
September 2015 statt. Unter dem Motto ,,Engagement macht stark!“ sind alle Biirgerinnen
und Biirger, Vereine, Initiativen, Organisationen, staatliche Institutionen und Unterneh-
men eingeladen, auf ihre Freiwilligenprogramme, Projekte und Initiativen aufmerksam
zu machen. Initiator ist das Bundesnetzwerk Biirgerschaftliches Engagement (BBE). Die
Schirmherrschaft hat erneut Bundespradsident Joachim Gauck tibernommen.
Ziel der Aktionswoche als grofite Freiwilligenoffensive Deutschlands ist es, das biirger-
schaftliche Engagement von rund 23 Millionen Menschen in Deutschland in seiner Viel-
falt o6ffentlich sichtbar zu machen. Sie soll verdeutlichen, dass Engagement jeden Ein-
zelnen bereichert und die Gesellschaft insgesamt starkt. Seit ihrer Griindung steht die
Initiative unter der Schirmherrschaft des jeweiligen Bundesprasidenten. Finanziell un-
terstiitzt wird sie vom Bundesministerium fiir Familie, Senioren, Frauen und Jugend. |
Quelle: Bundesnetzwerk Biirgerschaftliches Engagement
Weitere Informationen unter: www.engagement-macht-stark.de. Dort finden Sie auch einen
Engagementkalender, in den Sie lhre Veranstaltungen eintragen kdnnen.

Aktion Mensch fordert auch kleinere Initiativen zur Barrierefreiheit mm
Die Aktion Mensch unterstiitzt mit bis zu 5.000 Euro kleinere Vorhaben, die Menschen mit
Behinderung die Teilnahme am gesellschaftlichen Leben erméglichen. Geférdert werden
kleine bauliche Mafinahmen und die Anschaffung technischer Gebrauchsgegenstande
wie Rampen, Treppenlifte, Leitsysteme oder barrierefreie Toiletten zum Kauf oder zur
Miete. Auch Systeme der Informationsverarbeitung oder akustische und visuelle Infor-
mationsquellen sowie Honorarkosten fiir Gebadrdensprachdolmetscher bei Veranstaltun-
gen im 6ffentlich zugénglichen Raum gehdren dazu. Eigenmittel sind nicht erforderlich. |
Quelle: Aktion Mensch
Weitere Informationen: www.aktion-mensch.de

SHILD-Studie: Befragungen chronisch kranker Menschen gestartet

Der Einfluss von chronischen Erkrankungen auf die Lebensqualitdt Betroffener und An-
gehoriger steht im Mittelpunkt einer neuen Erhebungsphase im Rahmen des bundes-
weiten Forschungsprojekts ,,Gesundheitshezogene Selbsthilfe in Deutschland - Ent-
wicklungen, Wirkungen, Perspektiven (SHILD)“. Dabei soll im Einzelnen auch untersucht
werden, ob es Unterschiede gibt zwischen Menschen, die sich einer Selbsthilfegruppe
anschliefien, und Betroffenen, die fiir sich andere Wege gefunden haben.

Die Befragungen erfolgen in vier ausgewahlten Indikationsgruppen: Diabetes mellitus
Typ 2, Prostatakrebs, Multiple Sklerose und Angehorige von Demenzerkrankten. Die Da-
ten werden in den vier Bundesldndern Hamburg, Berlin, Niedersachsen und Sachsen,
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in den Indikationsgruppen Prostatakrebs und Diabetes auch in Baden-Wiirttemberg und
Schleswig-Holstein erhoben. Kooperationspartner sind der Deutsche Diabetiker Bund e.V.,
der Bundesverband Prostatakrebs Selbsthilfe e.V., die Deutsche Multiple Sklerose Ge-
sellschaft e.V. sowie die Deutsche Alzheimer Gesellschaft e.V. — und die jeweiligen Lan-
desverbdande und -gesellschaften.
Die Multi-Center-Studie ,,SHILD*“ wird seit 2012 vom Bundesministerium fiir Gesundheit
(BMG) gefordert und vom Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf, der Medizinischen
Hochschule Hannover und der Universitat zu Koln koordiniert. Ziel ist eine Bestands-
aufnahme der Selbsthilfeaktivitdten in Deutschland, um ein vertieftes Verstandnis der
Bediirfnisse, Erfahrungen, Akzeptanz, Kompetenzen und Wirkungen der Selbsthilfe zu
erlangen. Im ersten Studienabschnitt (03/2013 bis 06/2014) wurde auf Basis von Lite-
raturanalysen und Expert/inneninterviews sowie Fragebogenerhebungen mit Vertreter/
innen von 1.192 Selbsthilfegruppen, 243 Selbsthilfeorganisationen und 144 Unterstiit-
zungseinrichtungen eine umfassende Struktur- und Bedarfsanalyse zur gesundheitli-
chen Selbsthilfe in Deutschland durchgefiihrt. Die Ergebnisse zeigen, dass Selbsthil-
fegruppen, -organisationen und -kontaktstellen auf verschiedenen Ebenen sehr erfolg-
reich arbeiten und sich die Wirkungen auf diverse Dimensionen erstrecken. |
Quelle: Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf, Zentrum fiir Psychosoziale Medizin,
Institut fiir Medizinische Soziologie
Detaillierte Informationen zur Studie und Ergebnisse sind auf der Projekt-Internetseite
einsehbar: www.uke.de/shild

Zivilgesellschaftliche Organisationen erhalten weniger staatliche Mittel als gedacht
Zivilgesellschaftliche Organisationen finanzieren sich tiberwiegend selbst, und dabei sind
Mitgliedsbeitrdge die wichtigste Einnahmequelle. Das hat eine Sonderauswertung der Da-
tenerhebung Zivilgesellschaft in Zahlen (ZiviZ) ergeben. Staatliche Mittel erh&lt dagegen
nur ein Drittel der Organisationen, und nurin den sozialen Diensten finanziert sich ein
nennenswerter Anteil (20 Prozent) der Organisationen liber 6ffentliche Mittel.

Diese Gelder flieBen generell vor allem in die Sicherung wohlfahrtsstaatlicher Leistun-
gen, wahrend Kultur- und Sportorganisationen immer weniger Geld vom Staat bekom-
men. Materiell allerdings profitiere jede zweite Organisation von kommunalen Sach-
spenden, Personalleistungen oder der Nutzung &ffentlicher Raume oder Sportanlagen,
heift es in der Sonderauswertung. Oft unterschatzt werde der Beitrag von Spendenein-
nahmen: Jede dritte Organisation finanziere sich iber Spenden, und Spendengelder
machten insgesamt ein Fiinftel aller Einnahmen aus — Tendenz steigend.

Die Studie ,,Wie finanzieren sich zivilgesellschaftliche Organisationen in Deutschland?“
wurde von ZiviZ und der Korber-Stiftung veroffentlicht. Der ZiviZ-Fragebogen wurde im
September 2012 an 20.052 Organisationen verschickt und enthielt 65 Fragen. Ausge-
wertet werden konnten 3.767 Datensitze. |

Quelle: Nachrichtendienst Aktive Biirgergesellschaft
Sonderauswertung zum Download: www.ziviz.info

Stiftung Mitarbeit: Starthilfeférderung 2015 fiir Gruppen und Initiativen ?."ﬂ;,)
Die Stiftung Mitarbeit vergibt viermal im Jahr Starthilfezuschiisse an kleinere lokale Or-
ganisationen mit geringen eigenen finanziellen und personellen Ressourcen sowie an
neue Initiativen und Gruppen, die in den Bereichen Soziales, Politik, (Erwachsenen-)
Bildung, Kultur, Umweltschutz, Gesundheit und Kommunales innovativ tatig sind. Die
Starthilfeforderung in Hohe von 500 Euro will auf diese Weise Biirgerinnen und Biirger
ermutigen, sich an Gemeinschaftsaufgaben aktiv zu beteiligen und demokratische Mit-
verantwortung zu tibernehmen.

Der ndchste Antragsschluss fiir Bewerbungen ist der 18. Mai. Weitere Termine sind der
24. August und der 2. November 2015. Die Starthilfeforderung richtet sich an Gruppen
und Initiativen, denen sonst keine oder nur unzureichende Férderméglichkeiten offen
stehen. Gefordert werden konnen Aktivitadten, die auf freiwilligem und ideellem Enga-
gement beruhen und beispielsweise dazu beitragen, gesellschaftliche Konflikte auf
demokratischem Wege zu l6sen und persénliche Eigeninitiative und Handlungskom-
petenz zu starken. Wesentlich ist, dass die forderfahigen Aktionen aufzeigen, wie Zu-
sammenschliisse von freiwillig engagierten Menschen das Leben in unserer Gesell-
schaft mitgestalten konnen. |

Quelle: Stiftung Mitarbeit
Weitere Informationen: www.mitarbeit.de/foerderung.html

DCLT220n
ENIEAREEN]

EEHE

A
Deutscher Engagementpreis ist ab 2015 ,,Preis aller Preise” tr
Der Deutsche Engagementpreis ist zum ,,Dachpreis fiir freiwilliges Engagement* befor-
dert worden. Kiinftig sind alle Preistrdgerinnen und Preistrager der insgesamt rund 500
Auszeichnungen fiir biirgerschaftlich engagierte Menschen in Deutschland automatisch
auch fiir den Deutschen Engagementpreis nominiert. Eine Eigenbewerbung oder Nomi-
nierung fiir den Deutschen Engagementpreis ist nicht mehr méglich.
Mit dieser Anderung soll mehr Aufmerksamkeit fiir die bestehende Auszeichnungsviel-
falt erzeugt und die breite Palette von Engagement in Deutschland sichtbarer gemacht
werden. Ziel ist es, die Anerkennungskultur fiir freiwilliges Engagement in Deutsch-
land zu starken. Engagierte Menschen sollen motiviert werden, sich bei den zahlrei-
chen Preisen um eine Auszeichnung zu bewerben.
Forderer des Engagementpreises sind das Bundesministerium fiir Familie, Senioren
Frauen und Jugend — BMFSFJ, das Versicherungsunternehmen Generali Deutschland
und die Deutsche Fernsehlotterie. Trager des Preises ist das Biindnis fiir Gemeinn{it-
zigkeit, das Projektbiiro ist beim Bundesverband Deutscher Stiftungen angesiedelt.
Das neue Onlineportal des Deutschen Engagementpreises stellt aktuelle Projekte und
Initiativen engagierter Menschen, Organisationen, Verwaltungen und Unternehmen
vor, die sich vorbildlich fiir das Gemeinwohl einsetzen. In der Datenbank Preiseland-
schaft sind alle Auszeichnungen fiir biirgerschaftliches Engagement anhand verschie-
dener Kriterien recherchierbar. |
Quelle: Biindnis fiir Gemeinnitzigkeit
Neue Internetseite: www.deutscher-engagement-preis.de

36

NAKOS | NAKOS INFO 112 | April 2015

April 2015 | NAKOS INFO 112 | NAKOS

37



AuUS DER PRAXIS

AuUsS DER PRAXIS

SELBSTHILFEUNTERSTUTZER/INNEN IN NORDRHEIN-WESTFALEN

ENTWICKELN CURRICULUM
Schulungsmaterial fiir

Selbsthilfekontaktstellen zur

KGEKDN-

Egpadlig g Dy iy
A st laliie 1

Unterrichtung von Multiplikatorinnen und
Multiplikatoren zum Thema Selbsthilfe

Der Landesarbeitskreis der Selbst-

hilfe-Kontaktstellen in Nordrhein-

Westfalen — LAK NRW — besteht seit

1985 und sieht somit in diesem Jahr

auf 30 Jahre der kollegialen Zusam-

menarbeit zuriick. Seit 1990 kommen
die Kolleginnen und Kollegen regelma-

Big vier Mal pro Jahr, organisiert von

der KOSKON NRW, zu einem eintagi-

gen Arbeitstreffen zusammen.

Der LAK NRW verfolgt unter anderem

folgende Ziele und Aufgaben:

— Unterstiitzung und Stabilisierung
aller Selbsthilfekontaktstellen in
NRW

— Forderung der Selbsthilfe in NRW
- Offentlichkeitsarbeit und Infor-
mationsvermittlung tiber die Arbeit
von Selbsthilfekontaktstellen,

— Bewegung von Fachthemen — Re-
gelmafiger Erfahrungsaustausch
der Mitarbeiterinnen und Mitar-
beiter und Weiterentwicklung ih-
rer fachlichen Kompetenz,

— Sicherung und Weiterentwicklung
der Qualitat der Selbsthilfeunter-
stlitzung — Einbringen von Erfah-
rungen und fachliche Stellung-
nahmen in unterschiedlichen Gre-
mien.

Im Rahmen der Qualitatssicherung
und -weiterentwicklung griindete
sich im Jahr 2011 ein Qualitatszirkel
im LAK, der sich mit der Prasenta-
tion des Themas Selbsthilfe in Pfle-
geschulen, Arztpraxen, Hochschulen
und Fachhochschulen beschéftigte.
Das Ergebnis ist ein druckfrisch vor-
liegendes Printmedium ,,Curriculum
— Schulungsmaterial fiir Selbsthilfe-
Kontaktstellen zur Unterrichtung von
Multiplikatorinnen und Multiplikato-
ren zum Thema Selbsthilfe“. Es steht
zur Nutzung liber die Grenzen Nord-
rhein-Westfalens hinaus auch als
Download zur Verfiigung.

In einem Zeitraum von gut zwei Jah-
ren wurde hier ein umfangreiches Kon-
zept entwickelt, in das unterschied-
liche, teils langjahrige Erfahrungen
von Mitarbeiter/innen der Selbsthil-
fekontaktstellen eingeflossen sind.
Das vorhandene Wissen wurde gebiin-
delt, strukturiert zusammengetragen
und dargestellt.

Ziel war es, bei der Durchfiihrung von
Fortbildungsveranstaltungen fiir Mul-
tiplikator/innen Orientierung und Un-
terstlitzung zu geben. Das Curricu-
lum will helfen, die Qualitat solcher
Schulungen zu standardisieren. Den
jeweiligen Multiplikator/innen soll
die Grundidee der Selbsthilfe nahe

gebracht und die Fahigkeit vermit-
telt werden, das Thema Selbsthilfe
mit Patientinnen und Patienten zu
besprechen.

Dabei wurde fiir die praktische Fortbil-
dungsarbeit der Anspruch einer Syste-
matisierung der Arbeit von Selbsthil-
fekontaktstellen verfolgt. Somit bie-
tet das Curriculum allen Kolleg/innen
in der Selbsthilfeunterstiitzungsar-
beit die Moglichkeit, von erprobten,
didaktisch durchdachten Konzepten
zu profitieren. Das spart Arbeit und
gibt Sicherheit.

Die Veroffentlichung des Curriculums
steht fiir die Transparenz einer qua-
litativen Selbsthilfekontaktstellen-
arbeit. Das als Arbeitsmappe konzi-
pierte Schulungsmaterial ist vorzeig-
bar bei verschiedenen Trdagern (zum
Beispiel Pflegeschulen, Ausbildungs-
stdtten flir medizinische Fachange-
stellte), um dort die Sinnhaftigkeit
und den qualitativen Standard von
Schulungen fiir Multiplikator/innen
darzustellen.

Das Baukastensystem der Arbeits-
mappe ermdoglicht eine situations-
gerechte Anpassung an die jeweili-
gen Rahmenbedingungen der Fort-
bildungsveranstaltung vor Ort. Die
Nutzer/innen der Mappe kdnnen je
nach Bedarf und Bedingung Module
der Mappe entnehmen. Somit ist die
Mappe vielfach einsetzbar im Sinne
flexibel gestalteter Fortbildungsan-
gebote der Selbsthilfekontaktstellen.
Die grafische Gestaltung und Druckle-
gung der Schulungsunterlagen konnte
durch die finanzielle Unterstiitzung

der Krankenkassenverbande in NRW
realisiert werden.

Mit der Bereitstellung des Curriculums
als Online-Version ist das Schulungs-
material auch tiber die Landesgrenzen
Nordrhein-Westfalens hinaus nutzbar.
Der Gedanke, damit auch bundesweit
einen solidarischen Beitrag zur Un-
terstiitzung der Selbsthilfearbeit vor
Ort zu leisten, war den Autorinnen
sowie dem gesamten Landesarbeits-
kreis wichtig und der Gebrauch die-
ses Schulungsmaterials auch von {iber
290 in Deutschland tadtigen Selbst-
hilfe-Unterstiitzungseinrichtungen
ausdriicklich gewollt. |

Kontakt

Angelika Verkaar

KOSKON NRW

FriedhofstraRe 39

41236 Monchengladbach

Tel: 02166 / 24 85 67

Fax: 02166 [ 24 99 44

E-Mail: Angelika.Verkaar@koskon.de
Internet: www.koskon.de
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Jubilden ... wir gratulieren

Bundesweite Selbsthilfevereinigungen,
Organisationen / Institutionen mit Selbsthilfebezug / Arbeitsplattformen

50 Jahre

Deutsche Gesellschaft fiir Muskelkranke e.V. (DGM), Freiburg
Freundeskreis Camphill eV., Berlin

Mukoviszidose eV. — Bundesverband Cystische Fibrose (CF), Bonn

45 Jahre

autismus Deutschland e.V. — Bundesverband zur Férderung von Menschen mit Autismus, Hamburg
Deutsche Huntington Hilfe e.V., Duisburg

Deutsche Rheuma-Liga Bundesverband e.V., Bonn

40 Jahre

Bundesverband Niere e.V. — Selbsthilfe Niere — Pravention, Dialyse, Transplantation, Mainz
Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen (DAG SHG), GieRen

35 Jahre

Deutsche Leukdmie-Forschungshilfe — Aktion fiir krebskranke Kinder e.V., Bonn
Deutsche Narkolepsie-Gesellschaft e.V., Soest

Deutsche Vereinigung Morbus Bechterew e V., Schweinfurt

Insuliner — Kontaktstelle fiir SHG insulinpflichtiger Diabetiker, Dreisbach

30 Jahre
Beratungszentrum bei Ess-Stérungen — Dick & Diinn e.V., Berlin

Bundesverband Neurodermitis e. V. — Selbsthilfeorganisation fiir Neurodermitis, Asthma, Allergie,
Vitiligo und Psoriasis, Boppard

Familien Selbsthilfe Psychiatrie — Bundesverband der Angehdrigen psychisch Kranker e.V. (BApK), Bonn
Interessengemeinschaft Epidermolysis Bullosa — IEB e.V. — DEBRA Deutschland, Biedenkopf
Kinderneurologie-Hilfe Miinster e.V., Miinster

Tuberése Sklerose Deutschland e.V., Wiesbaden

25 Jahre
AGUS e.V. — Angehdorige um Suizid, Bayreuth

Allgemeiner Behindertenverband in Deutschland — ,,Fiir Selbstbestimmung und Wiirde* e.V. (ABiD),
Berlin

Bundesverband Schédel-Hirnpatienten in Not e.V. — Deutsche WACHKOMA Gesellschaft, Amberg

Bundesverband zur Férderung und Unterstiitzung rheumatologisch erkrankter Kinder und deren
Familien e.V., Sendenhorst

Deutsche Gesellschaft Venen eV., Niimberg

Deutsche Schmerzliga e.V., Oberursel

Initiative zur Férderung rechenschwacher Kinder e V. (IFRK), Biihlertal
Interessenvertretung Selbstbestimmt Leben in Deutschland (ISL) e.V., Berlin
Lesben- und Schwulenverband in Deutschland — LSVD e.V., Koln

S.E.L.P. e V. — Selbsthilfevereinigung zur Unterstiitzung erwachsener Leukdmie- und Lymphompatienten,
Minster

Selbsthilfegruppe Ektodermale Dysplasie e.V., Aichtal
TANGIERT Partnerinnen schwuler Manner, Frankfurt / Main

Verband fiir Organtransplantierte, Kunstherzpatienten und Patienten mit terminaler Herzinsuffizienz e V.
— Bridge2Life — Briicke zum Leben, Oberhausen

Verein Morbus Wilson e.V., Rosenheim

20 Jahre

AGUS eV. — Angehérige um Suizid, Bayreuth

Arbeitskreis Medizingeschadigter Bundesverband — AKMG - e.V.,, Isny

Bundesverband Macula-Degeneration e.V., Regensburg

Bundesvereinigung der Eltern blinder und sehbehinderter Kinder e.V., Oberschleiheim
Bundesvereinigung SeHT SelbstandigkeitsHilfe bei Teilleistungsschwachen e.V., Konigswinter
DAVID elV., Ludwigshafen

Deutsche Gesellschaft Zwangserkrankungen e.V., Hamburg

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

DLH - Deutsche Leukdmie- & Lymphom-Hilfe e.V. - Bundesverband der Selbsthilfeorganisationen zur
Unterstiitzung von Erwachsenen mit Leukdmien und Lymphomen, Bonn

RLS e.V. — Deutsche Restless Legs Vereinigung, Miinchen

Schilddriisen-Liga Deutschland e.V. — Dachverband der Selbsthilfe-Gruppen fiir Schilddriisenkranke und
deren Angehérige, Bonn

TULPE e.V. — Verein zur Betreuung und Hilfe von Hals-, Kopf- und Gesichtsversehrten, Calbe
Verein Patienten im Wachkoma — PIW e.V., Bergneustadt / Neuenothe

15 Jahre

ALZheimer ETHik e.V., Hamm

Bundesverband der Clusterkopfschmerz Selbsthilfegruppen — CSG e.V., Dormagen

Bundesverband der Notgemeinschaften Medizingeschadigter — Patient im Mittelpunkt e.V., Erlangen
Bundesverband Gemeinniitzige Selbsthilfe Schlafapnoe Deutschland e.V. (GSD), Biickeburg
Bundesverband Prostatakrebs Selbsthilfe e.V. (BPS), Bonn

Deutscher Patienten Schutzbund e.V. (DPSB), Dormagen

Forderverein zur Griindung einer Stiftung zur Verbesserung der Lebensumstande von Menschen mit dem
Locked-in-Syndrom — LIS e.V., Berlin

KIDS-22q11 eV. — Kinder mit Deletionssyndrom 22q11, Kempten

Leben mit Morbus Behcet — Deutschland, Kassel

Nicolaidis Stiftung GmbH, Miinchen

Selbsthilfegruppe Scleroedema adultorum Buschke e.V., Frankfurt / Main

Verband Clusterkopfschmerz Hilfe / Organisation for Understanding Cluster Headaches
(VCH / 0.U.C.H.) eV., Nuthetal-Nudow

10 Jahre

Bundesverband Zecken-Krankheiten (BZK), Bensheim

CK-Wissen — Clusterkopfschmerz-Forum, Albershausen

FASD Deutschland eV., Lingen
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Kinder brauchen beide Eltern e.V., Elmshorn

mpn-netzwerk e.V., Bonn

Netzwerk Neuroendokrine Tumoren (NeT) e.V., Niimberg

Netzwerk von Menschen mit chronischen Nierenerkrankungen und deren Angehdrige, Berlin
Primdre Hyperoxalurie (PH) Selbsthilfe e.V., Koln

Soziale Gemeinschaft ,Das Boot“ e.V. — Psychosomatischer Selbsthilfeverein Mudau / Odenwald,
Obersulm

Verein zur Hilfe umweltbedingt Erkrankter (VHUE) e.V., Neunkirchen am Brand

Ortliche / regionale Selbsthilfekontaktstellen und Selbsthilfeunterstiitzungsstellen
35 Jahre
Selbsthilfe-Kontaktstelle Frankfurt und Servicestelle Biirgerlnnen-Beteiligung, Frankfurt / Main

30 Jahre

AKIS — Aachener Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfegruppen an der VHS, Aachen

Aktivbiiro der Stadt Wiirzburg

AOK Bayern — Direktion Wunsiedel — Informations- und Kontaktstelle fiir Selbsthilfegruppen, Wunsiedel
Arbeitsgemeinschaft der Hessischen Selbsthilfe-Kontaktstellen, Gieflen

IKOS — Informations- und Kontaktstelle fiir Mitarbeit und Selbsthilfe, Worms

KIBIS — Kontakte, Information und Beratung im Selbsthilfebereich, Briicke Rendsburg-Eckemnfdrde elV.,
Rendsburg

Landesarbeitskreis (LAK) Selbsthilfe-Kontaktstellen NRW, Recklinghausen
Landesarbeitskreis (LAK) Selbsthilfe-Kontaktstellen NRW, Briiggen

SEKOS - Selbsthilfe-Kontaktstelle, Gelnhausen

Selbsthilfe Kontaktstelle Monchengladbach

Selbsthilfe-Kontaktstelle Bielefeld

Selbsthilfe-Kontaktstelle Witten, Wetter, Herdecke, Witten
Selbsthilfekontaktstelle Steglitz-Zehlendorf im Mittelhof e.V., Berlin
Selbsthilfetreff im Nachbarschaftsheim Schoneberg e.V., Berlin
Selbsthilfezentrum Miinchen

25 Jahre

Gesundheitsamt Neumarkt — Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfegruppen Landkreis
Neumarkt, Neumarkt / Opf.

IKOS - Informations- und Beratungsstelle fiir Selbsthilfegruppen und Selbsthilfeinteressierte im
Gesundheitsamt des Landkreises Hildburghausen, Hildburghausen

KISS — Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfe, Chemnitz
Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfegruppen — KISS Erfurt

Kontakt- und InformationsStelle fiir Selbsthilfegruppen (K.I.S.S.) des Kreises Unna im Gesundheitshaus
Liinen

Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfegruppen (K.1.S.S.) des Kreises Unna im Gesundheitshaus
Unna

Kontaktstelle der Selbsthilfegruppen, sozialen Vereine & Initiativen der Lutherstadt Wittenberg
KOSKON - Koordination fiir Selbsthilfe-Unterstiitzung in NRW, Ménchengladbach

Landeshauptstadt Wiesbaden — Gesundheitsamt, Kommunale Gesundheitsforderung,
Selbsthilfekontaktstelle

PARITATISCHE Projekte gemeinniitzige Gesellschaft mbH — Selbsthilfebiiro Offenbach

Selbsthilfe Bremerhavener Topf e.V. — Informations-Kontakt- und Unterstiitzungsstelle (SIKUS),
Bremerhaven

Selbsthilfe-Kontaktstelle fiir den Kreis Minden-Liibbecke, Minden

Selbsthilfe-Kontaktstelle Rhein-Sieg-Kreis, Troisdorf

Selbsthilfekontaktstelle, Solingen

»Selbsthilfeunterstiitzungsstelle im FD Gesundheit Landratsamt Schmalkalden-Meiningen®, Meiningen
Wiese e.V. — Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfe und Interessierte, Essen

20 Jahre

Informations- und Beratungsstelle fiir Selbsthilfegruppen im Landkreis Nordhausen, FB
Gesundheitswesen, Nordhausen

KIBiS Selbsthilfe, Information, Beratung im Selbsthilfebereich — IGEL e V., Barnstorf

KISS - Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfegruppen, Bad Schwalbach

Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfe, KISS EN-Stid — Gesundheitshaus Gevelsberg
Kontaktstelle fiir Selbsthilfegruppen im Behindertenverband Kreis Eberswalde e.V., Eberswalde
Koordinations- und Beratungsstelle fiir Selbsthilfegruppen im Gesundheitsamt Koblenz
Landratsamt Miltenberg — Gesundheitsamt

SEKIS - Selbsthilfe-Kontakt- und Informationsstelle Oberhavel des Markischen Sozialvereins e.V.,
Oranienburg

Selbsthilfe Kontakt- und Beratungsstelle ,,Horizont* Lichtenberg, Berlin

15 Jahre

KISS - Kontakt-, Informations- und Beratungsstelle fiir Selbsthilfe im Paritatischen Wohlfahrtsverband,
Salzgitter

Neuwieder Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfe, Neuwied

Selbsthilfe-Kontaktstelle Bergisches Land — Selbsthilfe-Biiro Bergisch Gladbach

Selbsthilfebiiro Bamberg — Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfegruppen und Interessierte
Selbsthilfekontaktstelle im Gesundheitsamt des Kreises Mettmann, Mettmann
Selbsthilfekontaktstelle im Pflegestiitzpunkt, Erkner

Selbsthilfekontaktstelle Landkreis Borde, Haldensleben

10 Jahre
Informationsstelle fiir Selbsthilfegruppen im Paritatischen, Miilheim / Ruhr

KIBS Kontakt-, Informations- und Beratungsstelle fiir Selbsthilfe im Landkreis Osterholz,
Osterholz-Scharmbeck

Paritatischer Wesermarsch — Selbsthilfekontaktstelle, Brake
Selbsthilfekontaktstelle ,,Aufbruch“ e.V. Jerichower Land, Burg
Selbsthilfekontaktstelle im Rhein-Kreis Neuss, Grevenbroich
Selbsthilfekontaktstelle Rosenheim — SeKoRo, Diakonisches Werk Rosenheim
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SELBSTHILFEGRUPPE HISTAMININTOLERANZ
Pilotprojekt Schnelltest zur Vermeidung
histaminbedingter Nahrungsmittelunvertraglichkeit

Durch die erfolgreiche Vernetzung im
Internet konnten die Histaminintole-
ranz-Betroffenen der Selbsthilfegrup-
pen Schorndorf und Stuttgart im Sep-
tember 2011 und Juni 2013 an einem
Pilotprojekt ,hista-protect“ — Halb-
quantitativer Schnelltest zur Vermei-
dung histaminbedingter Nahrungs-
mittelunvertraglichkeit zur Entwick-
lung eines Schnelltests auf Histamin
in Nahrungsmitteln teilnehmen. Die-
ses Projekt wurde vom Bundesmi-
nisterium fiir Bildung und Forschung
gefordert.

Der Gehalt von Histamin in glei-
chen Lebensmitteln kann sehr stark
schwanken. Deshalb soll fiir Betrof-
fene einer Histaminintoleranz ein
Testinstrument entwickelt werden —
in Form und Grof3e eines Kugelschrei-
bers —, mit dem sie Lebensmittel auf
ihren Histamingehalt priifen konnen.
Abhdngig vom sofort vorliegenden
Testergebnis und ihrer individuellen
Toleranzschwelle konnten sie dann
Lebensmittel mit zu hoher gemesse-
ner Histaminkonzentration vermei-
den, solche mit niedrigem Gehalt da-
gegen zu sich nehmen.

Die Teststreifenentwicklung ist insge-
samt sehr gut vorangeschritten und
funktioniert als Nachweis auch emp-
findlich genug. Die forschenden Wis-
senschaftler sind auf der Suche nach
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weiterer Férderung, um die Teststrei-
fenentwicklung fortfiihren zu konnen.
Viele Betroffene der SHG HIT Schorn-
dorf und Stuttgart und die forschen-
den Arzte hoffen sehr, dass sich wei-
tere Unterstiitzung findet und die
weiteren Tests zur erfolgreichen An-
wendung weitergefiihrt werden kon-
nen, um das Pilotprojekt zum Ab-
schluss zu bringen.

Histaminintoleranz ist ein sehr sel-
tenes Krankheitsbild und kaum er-
forscht. Betroffene haben oft eine
lange Odyssee von kostspieligen,
auch unnotigen Untersuchungen hin-
ter sich, bevor die Diagnose feststeht.
Und auch danach bleiben viele Fra-
gen offen: Was sind die Ursachen der
schon langer auftretenden Beschwer-
den? Welcher Arzt kann konsultiert
werden, kann er die Diagnose stellen?

Wie sieht die weitere Therapie aus?
Wie kann der Alltag bei der Arbeit, un-
terwegs oder im Urlaub, gemeistert
werden? Was muss beim Zahnarzt
oder vor einer OP beachtet werden?
Die Histaminintoleranz wird mit einer
histaminarmen Erndhrung therapiert.
Mit der Erndhrung verhdlt es sich wie
mit einem Orchester: Wenn nur ein
einziger von vielen Musikern falsch
spielt, wird der Gesamteindruck, der
Klang des aufgefiihrten Stiicks, die
Harmonie gestort.

Wiinschenswert wére eine umfangrei-
che Wissensvermittlung tiber die Er-
krankung an den medizinischen Fakul-
taten, damit die Erkrankung schneller
diagnostiziert und Therapiemoglich-
keiten auf die Beine gestellt werden.
Weiterhin besteht Fortbildungsbedarf
bei vielen Klinikdrzten, niedergelas-
senen Fach- und Hausarzten, vor al-
lem hinsichtlich der Therapie der
Erkrankung.

Die Idee, die Zusammenarbeit von
arztlichen Qualitatszirkeln und Selbst-
hilfegruppen starker zu vernetzen und
anzubieten wiirde im Bereich der Nah-
rungsmittelintoleranzen eine grofRe
Unterstiitzung fiir die Betroffenen und
auch fiir die Krankenkasse Kostener-
sparnis bedeuten.

Im Internetauftritt www.shg-hit.de
wird versucht, alle verfiigharen Puzzle-
teilchen der medizinischen Forschung
tiber diese Krankheit zu einem Gesamt-
bild zusammenzufiigen und Nahrungs-
mittelintoleranzen gut verstandlich
darzustellen. Menschen, die bei sich
eine Histaminintoleranz vermuten,

haben die Méglichkeit, sich zu infor-
mieren und untereinander auszutau-
schen und durch den Austausch ein-
ander beizustehen. Im gegenseitigen
Gesprdach kommen die Betroffenen
dem ,,Phantom“ der Erkrankung na-
her. Sie erfahren, wie die Krankheit
im Alltag zu meistern ist und die lange
Odyssee beendet werden kann.
Beim gemeinsamen Austausch und
Kontakt mit anderen Betroffenen in
den Selbsthilfegruppen lernen sie die
Krankheit mit den vielen Gesichtern
kennen. Dies erfordert eine durch-
aus einschneidende und konse-
guente Umstellung des Lebensstils.
Die Betroffenen werden mit den not-
wendigen Tipps zur ,ersten Hilfe“ und
den weiteren Therapiemoglichkeiten
versorgt.

Der beste Rat: Werden Sie wieder fit
und essen Sie ,,Griin“ — siehe Am-
peltabellen unter www.shg-hit.de/
Links-und-Literatur. |

Kontakt

Angelika Trump

Initiatorin und Leiterin der
Selbsthilfegruppen Histaminintoleranz
(SHG HIT)

Konnenbergstrafie 29

73614 Schorndorf

Tel: 07181/ 687 00

E-Mail: info@shg-hit.de

Internet: www.shg-hit.de
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‘ NAKOS-Adressdatenbanken

Unsere Adressdatenbanken enthalten mehr als 1.000 Eintrdge von Selbsthilfevereini-
gungen auf Bundesebene (GRUNE ADRESSEN), Selbsthilfekontaktstellen und Selbst-
hilfeunterstiitzungsstellen auf ortlicher / regionaler Ebene (ROTE ADRESSEN) sowie
von Kontaktsuchen bei seltenen Erkrankungen und Problemen (BLAUE ADRESSEN).
Sie finden die Datenbanken unter www.nakos.de/adressen.

Unter www.nakos.de/adressen/neuaufnahmen finden Sie Eintrdge, die in den ver-
gangenen 365 Tagen neu in die Datenbanken ROTE, GRUNE und BLAUE ADRESSEN
aufgenommen wurden. Unter www.nakos.de/adressen/erloschen finden Sie Ein-
trdge, die in den vergangenen 365 Tagen aus den Datenbanken ROTE und GRUNE
ADRESSEN entfallen sind, weil Selbsthilfevereinigungen, Arbeitsplattformen / Or-
ganisationen / Institutionen mit Selbsthilfebezug und Einrichtungen der Selbsthilfe-
unterstiitzung sich aufgelést oder ihre Arbeit eingestellt haben. |

BLAUE ADRESSEN

Seltene Erkrankungen und Probleme: Suche nach
Gleichbetroffenen und Selbsthilfegruppen

Neue Themen seit Dezember 2014

— Angiodysplasie — Knotchenflechte
— Arnold-Chiari-Fehlbildung, Typ | - Krampfanfille, dissoziative
— Arnold-Chiari-Fehlbildung, Typ Il - Krampfanfille, psychogene
— Fistel, arteriovendse, am Gehirn - Malformation, arteriovendse
— GefdRfehlbildung — Mikroadenom, hypophysares
- Hamangiom des Gehirns, familidre kortikotropes
Form — Myotonia congenita
— Hirnangiom - nichtepileptische Anfille
— Hirnschaddigung, nicht ndher — Riickenmarkinfarkt
bezeichnet — Spinalis-Anterior-Syndrom
- Hyperadrenokortizismus - vorgeburtliche Infektion
— Hyperkortisolismus — Zytomegalievirus

— Hypophysenadenom, kortikotropes

Eine aktuelle Themenliste ,,Seltene Erkrankungen und Probleme — Betroffene
suchen Betroffene“ mit Stichworten zu Kontaktsuchen von Einzelpersonen nach
Gleichbetroffenen auf Bundesebene (BLAUE ADRESSEN) und auf der Ebene der
Bundeslidnder Bayern (Selbsthilfeborse von SeKo Bayern) und Nordhein-West-
falen (Selbsthilfebérse von KOSKON NRW) sowie zu Selbsthilfevereinigungen
auf Bundesebene, die zu seltenen Erkrankungen arbeiten (GRUNE ADRESSEN),
steht als PDF-Dokument im Internet bereit unter: www.nakos.de/adressen/blau
(,Gemeinsame Themenliste“).

Betroffenensuche des Monats

In der Betroffenensuche des Monats stellen Betroffene ihre Suche in der Daten-
bank BLAUE ADRESSEN, sich selbst und ihr Anliegen in einem eigenen Beitrag vor.
www.nakos.de/adressen/betroffene/suche-des-monats

Literatur

Dokumente

¢ lak - Landesarbeitskreis Selbsthilfe-Kontaktstellen NRW. KOSKON - Koor-
dination fiir die Selbsthilfe-Unterstiitzung in NRW ¢<Ménchengladbach»; Be-
cker, Gabriele [u.a.] [Bearb.]: Curriculum. Schulungsmaterial fiir Selbsthilfe-

Kontaktstellen zur Unterrichtung von Multiplikatorinnen und Multiplikatoren

zum Thema Selbsthilfe. 9 Unterrichtsmodule. Glinnewig Produktions GmbH,

2014, 41S.

Dokumentationen / Tagungsberichte

* Hundertmark-Mayser, Jutta / Helms, Ursula: Selbsthilfeférderung durch die
Bundeslander in Deutschland im Jahr 2013. Nationale Kontakt- und Informa-
tionsstelle zur Anregung und Unterstiitzung von Selbsthilfegruppen (NAKOS)
<Berliny. NAKOS Studien. Selbsthilfe im Uberblick Bd. 4. Berlin 2014, 4. Ausg.,
63 S., zahlr. Tab.

e Bundesarbeitsgemeinschaft der Freiwilligenagenturen e.V. — bagfa <Ber-
lin: 15 Jahre bagfa — Bundesarbeitsgemeinschaft der Freiwilligenagenturen
e.V. 1999 bis 2014. Wir feiern! Berlin 2014.

¢ Deutscher Verein fiir 6ffentliche und private Fiirsorge e.V. <Berlin»;
Schlicht, Julia [Red.] / Schon, Jessica [Red.]: Pflegeergdanzende Unterstiit-
zungs- und Infrastrukturangebote im landlichen Raum. Perspektiven, Her-
ausforderungen und Grenzen des biirgerschaftlichen Engagements. Doku-
mentation, Berlin, 8. Mai 2014. Biirgerschaftliches Engagement im Umfeld
von Pflege. 2014, 64 S.

¢ Selbsthilfe-Biiro Niedersachsen der Deutschen Arbeitsgemein-
schaft Selbsthilfegruppen <Hannover»; Pantazis, Tanja / Kittlitz,
Dorte von / Colakgil, Tiilin: Dokumentation des landesweiten Pro-
jektes Selbsthilfe und Integration in Niedersachsen 2012-2014. In:
Selbsthilfe und Selbsthilfeunterstiitzung in Niedersachsen [Informa-
tionsmappe]. Hannover 2014, 96 S.
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Ratgeber

¢ Bundesverband fiir Kérper- und Mehrfachbehinderte e.V. <Diisseldorf»;
Kruse, Katja: Behinderung und Migration. Hilfen fiir behinderte Menschen
und ihre Angehorigen. Erstellt im Rahmen des Projekts ,,Miteinander leben*
des bvkm [in Turkisch, Arabisch, Russisch, Englisch und Franzésisch], Stand
der Informationen: August 2014. Diisseldorf 2014, 53 S. Bezug: Bestellformu-
lar unter www.bvkm.de oder per Email: info@bvkm.de

¢ Bundesverband fiir Kérper- und Mehrfachbehinderte e.V. <Diisseldorf»;
Kruse, Katja: Mein Kind ist behindert — diese Hilfen gibt es. Uberblick iiber
Rechte und finanzielle Leistungen fiir Familien mit behinderten Kindern [in
Deutsch, Tiirkisch, Vietnamesisch, Arabisch]. Diisseldorf 2014, 42 S. Bezug:
Bestellformular unter www.bvkm.de oder per Email: info@bvkm.de Fanrs

* Der Parititische NRW <Wuppertal: Leitfaden Interkulturelle Off- == —
nung. Eine Arbeitshilfe zu interkulturellen Offnungsprozessen in ’
Mitgliedsorganisationen. 2014

e Kontaktstelle fiir Selbsthilfegruppen <Gie3en»; Matzat, Jiirgen
[Red.] / Haag, Sabine [Red.]: Selbsthilfegruppen-Wegweiser Gie-
3en 2014. Kontaktstelle fiir Selbsthilfegruppen. Focus Verlag. Gie-
en 2014, 137 S.

e KOSKON - Koordination fiir Selbsthilfe in NRW <Mdnchenglad-
bachy; Belke, Petra [u.a.] [Red.]: Landesweite Selbsthilfevereini-
gungen. Fach- und Beratungsstellen in NRW 2015 (Stand: November
2014). Monchengladbach 2015, 56 S. . ==
e KOSKON - Koordination fiir Selbsthilfe in NRW <Mdnchenglad- i‘ﬁ’%ﬂl
bachy; Belke, Petra [u.a.] [Red.]: Selbsthilfe-Unterstiitzung in NRW

2015 (Stand: November 2014). Monchengladbach 2015, 20 S. =

e Ministerium fiir Arbeit und Sozialordnung, Familie, Frauen und Senioren
Baden-Wiirttemberg / Referat Biirgerschaftliches Engagement <Stuttgart»:
Selbsthilfegruppen. Ein Leitfaden fiir die Praxis. Stuttgart 2014, 68 S.

¢ Nationale Kontakt- und Informationsstelle zur Anregung und Unterstiit-
zung von Selbsthilfegruppen (NAKOS) <Berliny; Helms, Ursula / Hundert-
mark-Mayser, Jutta: Arbeitsweise und Verfahren der Patientenbeteiligung
nach § 140 f SGB V. Erfahrungen einbringen, Interessen vertreten. Patient
und Selbsthilfe Bd. 2. Berlin 2014, 67 S.

Aufsatze / Zeitschriften / Artikel

¢ Bahrs, Ottomar: Selbsthilfe und salutogenetische Orientierung. Férderung
der Selbsthilfe als Teil der Gesundheitsférderung. In: Der Mensch. Zeitschrift
fuir Salutogenese und anthropologische Medizin. H. 48, 2014. Verlag Ge-
sunde Entwicklung, 2014, S.19-24

* Fuchs, Daniela: Arztliche Qualitdtszirkel in Kooperation mit Selbsthilfe-
gruppen - ein Leitfaden. Unterstiitzung der KVBW fiir Arzteschaft und Selbst-
hilfe zum Ausbau von Kooperationen. In: Der Mensch. Zeitschrift fiir Saluto-
genese und anthropologische Medizin. H. 48, 2014. Verlag Gesunde Entwick-
lung, 2014, S. 42-44

* Goede, Wolfgang C.: Den Selbsthilfe-Wurzeln wachsen Fliigel [Gedanken
zur 36. Jahrestagung der DAG SHG vom 26.-28. Mai 2014 in Miinchen]. In:
Deutsche Angst-Zeitschrift. Nr. 67, 111/2014. DASH. Miinchen 2014, S. 18-19

¢ Helms, Ursula: Leitlinien und Erklarungen zur Transparenz und Unabhdan-
gigkeit der Selbsthilfe. In: Danner, Martin [Hrsg.] / Meierjiirgen, Rudiger
[Hrsg.]. Gesundheitsselbsthilfe im Wandel. Themen und Kontroversen. No-
mos. Baden-Baden 2015, 1. Aufl., S. 149-158

e Helms, Ursula / Klemperer, David: Gesundheitshezogene Selbsthilfe. In-
teressenkonflikte durch Pharma-Sponsoring. In: internistische praxis. Zeit-
schrift fiir die gesamte Innere Medizin, Jg 55, H. 1, 2015. Marseille Verlag
GmbH. Miinchen 2015, S. 173-179

¢ Hollmann, Ingrid: EX-IN — EXperience INvolvement. Aus Psychiatrie-Erfah-
renen werden Erfahrungsexperten. In: Der Mensch. Zeitschrift fiir Salutoge-
nese und anthropologische Medizin. H. 48, 2014. Verlag Gesunde Entwick-
lung, 2014, S. 36-41

e Lehmann, Nadja: Einladen, ermutigen, inspirieren... Wie kann man die
Arbeit einer Selbsthilfekontaktstelle salutogenetisch ausrichten? In: Der
Mensch. Zeitschrift fiir Salutogenese und anthropologische Medizin. H. 48,
2014. Verlag Gesunde Entwicklung, 2014, S. 27-30

¢ Petzold, Theodor: Selbsthilfe, Selbstregulation & Kommunikation. Vom
Jammern in der Opferrolle hin zu mehr Autonomie. In: Der Mensch. Zeit-
schrift fiir Salutogenese und anthropologische Medizin. H. 48, 2014. Verlag
Gesunde Entwicklung, 2014, S. 11-17

e Schnee, Annemarie: Selbsthilfe 2.0!? Ein Einblick in das Thema ,,Junge
Selbsthilfe“. In: Der Mensch. Zeitschrift fiir Salutogenese und anthropologi-
sche Medizin. H. 48, 2014. Verlag Gesunde Entwicklung, 2014, S. 31-35
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Dokumente & Publikationen

Gesundheitsselbsthilfe im Wandel

Der demografische Wandel, gesellschaftliche Umbriiche, rasante Entwicklungen der In-
formations- und Kommunikationstechnologien, der medizinische Fortschritt sowie neue
Aufgaben der kollektiven Interessenvertretung stellen grof3e Herausforderungen fiir die
Selbsthilfe dar. In diesem von Martin Danner (BAG SELBSTHILFE) und Riidiger Meierjiir-
gen (BARMER GEK) herausgegebenen Band werden unterschiedliche Ansatzpunkte fir
eine zukunftsweisende Weiterentwicklung der Selbsthilfe diskutiert.

Dabei geht es unter anderem auch um Leitlinien und Erklarungen zur Transparenz und
Unabhéngigkeit der Selbsthilfe (Ursula Helms, NAKOS) und um Strategien der Selbst-
hilfe zur Wahrung der Unabhéngigkeit von Unternehmen (Karl Cattelaens, Deutsche
Rheuma-Liga). Anhand verschiedener Praxisbeispiele veranschaulicht das Buch zu-
dem, wie facettenreich sich heute die Arbeit der Selbsthilfe gestaltet. |

Danner, Martin [Hrsg.] / Meierjiirgen, Riidiger [Hrsg.]: Gesundheitsselbsthilfe im Wandel.
Themen und Kontroversen. Nomos. Baden-Baden 2015, 1. Aufl., 233 S., 978-3-8487-6

Kultursensible Selbsthilfe

Seit 2008 fiihrte KISS Hamburg das Projekt ,Weiterentwicklung der = &M
Selbsthilfeunterstiitzung fiir Migrantinnen und Migranten in Hamburg® = =575+

mit dem Ziel der Interkulturellen Offnung der Selbsthilfe durch. In der )

Broschiire zum Abschluss des Projektes wird anhand zahlreicher Bei- mﬂ: l”ﬂ
spiele aus der Praxis aufgezeigt, welche Erfahrungen bei der Umsetzung v

der einzelnen Projektschritte gemacht und wie nachhaltige strukturelle =™
Verdnderungen initiiert wurden. Die Dokumentation spiegelt die Arbeit wider, die im
Rahmen des sechsjdhrigen Projektes geleistet wurde, und gibt praktische Hinweise fiir
die Umsetzung Interkultureller Offnung im Bereich der Selbsthilfe. |

Weitere Informationen und Broschiire zum Download: http://kiss-hh.de/index.php?id=864

Der PARITATISCHE Wohlfahrtsverband Hamburg e.V. / KISS Hamburg: Szmidt, Marta:
Kultursensible Selbsthilfe. Wege zur Interkulturellen Offnung der Selbsthilfe am Beispiel des
Hamburger Praxisprojektes [Projektbericht 1.+2. Phase]. Hamburg 2014, 65 S.

Praxishandbuch ,,Rechtlicher Diskriminierungsschutz*

Welche Gesetze schiitzen Betroffene vor Diskriminierung? Wie kdnnen Anspriiche durch-
gesetzt werden? Welche Institutionen, Organisationen und Verbdande unterstiitzen Be-
nachteiligte bei der Durchsetzung ihrer Rechte? Das neue Handbuch ,,Rechtlicher Dis-
kriminierungsschutz“ der Antidiskriminierungsstelle des Bundes gibt auf diese und wei-
tere Fragen Auskunft. Dabei geht es um alle relevanten Lebensbereiche, also etwa das
Arbeitsleben, Vertrage, Ehrverletzungen, Diskriminierungen durch staatliche Behorden
oder auch Diskriminierungen in Presse, Rundfunk, Internet und Werbung. Damit reicht
das Buch weit iiber das Allgemeine Gleichbehandlungsgesetz (AGG) hinaus.

Schritt fiir Schritt wird erdrtert, wie im Falle einer Diskriminierung vorgegangen wer-
den kann, welche Anspriiche bestehen und wo sich Unterstiitzung holen ldsst. Das

Buch enthdlt auch eine umfangreiche Sammlung von Mustertexten fiir Beschwerde-
und Klageverfahren. So wird es Menschen mit Diskriminierungserfahrungen erleich-
tert, rechtliche Schritte einzuleiten. Damit sollen sie auch ermutigt werden, neue Pra-
zedenzfille zu schaffen. |

Das Handbuch kénnen Sie hier herunterladen oder bestellen:
www.antidiskriminierungsstelle.de/DE/Publikationen/publikationen_node.html

Antidiskriminierungssstelle des Bundes <Berlins: Handbuch ,,Rechtlicher
Diskriminierungsschutz“. Nomos, 2014, 1. Aufl., 978-3-8487-1811-5

Mit Gesundheitsselbsthilfe mehr fiir Pravention erreichen
Nirgendwo sonst sind Biirgerinnen und Biirger fiir Fragen der Gesundheit so intensiv
und so nachhaltig ehrenamtlich engagiert wie in der Gesundheitsselbsthilfe. Sie griin-
den Selbsthilfeorganisationen mit dem Ziel, dass Menschen, die nicht krank sind, aber
vielleicht doch einmal erkranken kénnen, von den Erfahrungen derjenigen profitieren,
die von chronischer Erkrankung oder Behinderung betroffen sind. Ebenso ist das Ziel,
dass die Betroffenen selbst von Aktivitdaten der Selbsthilfe profitieren.
Pravention und Gesundheitsforderung gehoren entsprechend zu den wichtigsten Zie-
len, die hinter der Griindung einer Selbsthilfeorganisation stehen. Diese Handreichung
vermittelt einen praxisorientierten Uberblick tiber die Zusammenhénge von Préven-
tion und Selbsthilfe. Sie will Institutionen oder Personen, die das Praventionsprofil der
Selbsthilfeorganisationen kennenlernen méchten, Informationen vermitteln und Leis-
tungen der Selbsthilfeorganisationen im Bereich Pravention darstellen und erl4utern. |
Die Handreichung konnen Sie hier herunterladen:
www.bag-selbsthilfe.de/tl_files/bag_selbsthilfe-praevention-durch-selbsthilfe.pdf

BAG SELBSTHILFE — Bundesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe von Menschen mit Behinderung
und chronischer Erkrankung und ihre Angehdrigen e.V. <Diisseldorf>; Schmidt-Wiborg,

Petra / Renner, Andreas [Mitarb.]: Mit Gesundheitsselbsthilfe mehr fiir Prévention erreichen.
Handreichung der BAG SELBSTHILFE. 2013, 35 S.

Von Priifungsangst zu Priifungsmut, von Lampenfieber zu Auftrittslust

Priifungsangst und Lampenfieber plagen viele Menschen. In Schule und Stu-
dium hangt vom Priifungsergebnis die weitere Laufbahn ab — man hat also gu-
ten Grund zur Nervositat. Dieses Buch stellt effiziente Moglichkeiten des Selbst-
coachings fiir ein Hochstmaf3 an Souverédnitat in Priifungs- und Auftrittssitua-
tionen vor. Es setzt bei den psychischen Ursachen von Nervositdt und Blackout
an und zeigt Methoden auf, wie man an den Symptomen arbeiten kann: etwa mit Hilfe
von Entspannungstechniken, Stimm- und Sprechtraining oder Rhetorikiibungen. Erldu-
tert wird zudem, wie man sich am besten vorbereiten kann, welche Rolle die Erndhrung
spielt und wie Schlaflosigkeit vermieden wird. Mit diesem breiten Spektrum an einfach
umsetzbaren Methoden und psychologischem Wissen spricht das Buch viele Menschen
an: vom Schiiler bis zum Lehrer, vom Studenten zum Professor, vom Teamleiter zum Ge-
schéftsfiihrer, vom Schauspieler zum Opernsanger. Egal wie brenzlig die Auftrittssituation
ist — man kann es schaffen, einen kiihlen Kopf zu bewahren und souverdn aufzutreten. |

Jacob, Cersten: Von Priifungsangst zu Priifungsmut, von Lampenfieber zu Auftrittslust. Schattauer
GmbH. Stuttgart 2015, 262 S., 4 Abb., 10 Tab., kart. Mit Online-Zusatzmaterial, 978-3-7945-3094-6

50

NAKOS | NAKOS INFO 112 | April 2015

April 2015 | NAKOS INFO 112 | NAKOS

51



Familien im Fokus
Familien, deren Alltag durch die chronische Krankheit oder Behinderung ei- |
nes Kindes bestimmt wird, stehen vor zahlreichen Herausforderungen. Sie
sind nicht nur psychisch und korperlich, sondern auch im sozialen Bereich
deutlich starkeren Belastungen ausgesetzt als ,,gesunde® Familien. Darun-
ter leiden nicht zuletzt die Lebensqualitdt und die Gesundheit der betroffe-
nen Eltern und Geschwister. Eine Studie der Universitdt Hamburg-Eppendorf im Auftrag
des Kindernetzwerkes zeigt, mit welchen Problemen und biirokratischen Hiirden diese
Familien zu kampfen haben. Bundesweit wurden dafiir fast 1.600 Eltern von chronisch
kranken oder behinderten Kindern befragt. |
Die Studie steht online als kostenloser Download zur Verfiigung unter:
www.kindernetzwerk.de/download/2014_AOK_KNW.pdf

AOK Bundesverband / Abteilung Prdvention <Berlin>; Kofahl, Christopher / Liidecke, Daniel /
Miiller, Otmar [Red.]: Familie im Fokus. Die Lebens- und Versorgungssituation von Familien mit
chronisch kranken Kindern in Deutschland. Ergebnisse der Kindernetzwerk-Studie. 2014, 34 S.

»Erfahrungswissen als Kernkompetenz der Selbsthilfe* in Deutschland
Fiir viele Fragestellungen in der Medizin liegen evidenzbasierte Daten vor, die aus wis-
senschaftlicher Sicht eine hohe Aussagekraft haben. Fiir zahlreiche Fragestellungen
fehlen aber auch heutzutage immer noch valide Studien und qualifizierte Daten. Dies
betrifft insbesondere solche Fragestellungen, die mit der alltdglichen Versorgung, der
Krankheitsbewiltigung oder dem Umgang mit seltenen Erkrankungen aufgeworfen
werden. Hier konnte durchaus das Erfahrungswissen von Patientinnen und Patienten
die hdufig vorhandene Liicke schlieffen. Das ist aber vielen betroffenen Organisatio-
nen und Vereinigungen aus der Selbsthilfe gar nicht bewusst. Die neue Handreichung
des Kindernetzwerkes zeigt in fiinf Punkten auf, wie dieser Erfahrungsschatz gehoben
werden kann. |
Die 15-seitige Handreichung steht zum Download bereit unter:
www.kindernetzwerk.de/download/Erfahrungswissen2014_V02.pdf

Kindernetzwerk fiir kranke und behinderte Kinder und Jugendliche in der Gesellschaft e.V.
(Aschaffenburg»: ,,Erfahrungswissen als Kernkompetenz der Selbsthilfe“ in Deutschland:
Ergebnisse eines Kooperationsprojektes von Kindernetzwerk e.V. und der Betriebskrankenkasse
mhplus. Aschaffenburg 2014, 15 S.

Handreichung fiir Vereinsvorstdnde
Perspektiven entwickeln — Verdanderungen gestalten E
Vereine sind vielfaltig und bunt. Sie blindeln zivilgesellschaftliche Krafte ===
und erfiillen wichtige Funktionen in sozialen, politischen und kulturel-

len Bereichen. Im Vergleich zu anderen Organisationsformen sind Ver-

eine langlebige Akteure. Als stabiles Riickrat der Gesellschaft schaffen sie Struktu-
ren und Orte zur Verwirklichung gemeinsamer Interessen. Damit sind sie Ausdruck
gelebter Demokratie.

-

Aktuelle und zukiinftige Schwierigkeiten fiir die Vereins- und Vorstandsarbeit werden
in dervorliegenden Handreichung skizziert. Wie kénnen Vorstande den verschiede-
nen Anspriichen gerecht werden, neue Potenziale entdecken und die Zielvorstellun-
gen und Arbeitsweisen des Vereins anpassen? Die Handreichung will den Vorstands-
mitgliedern Mut machen, neue Wege der Vereinskultur zu gehen und tiberkommene
Strukturen zu verandern. Dies gelingt, wenn die anstehenden Herausforderungen
als Chance zur Verdanderung erkannt werden.

Diese Handreichung mit insgesamt neun Autor/innen, ist eine gelungene Unterneh-
mensberatung fiir Vereine. Das Buch richtet sich vor allem an praktizierende Vor-
standsmitglieder — und solche, die es werden wollen — und geht der Frage nach, wie
heute ein moderner, attraktiver Verein aufgestellt werden konnte. Die Beitrdge be-
handeln eine Vielzahl von Herausforderungen, die ein (nicht nur) ehrenamtlicher Vor-
stand im Alltag zu bewdltigen hat: Wie sieht eine der heutigen Zeit entsprechende
Organisationsstruktur aus? Welche Anforderungen werden an Leadership / Filhrung
gestellt? Welche Transparenzerwartungen gilt es gegeniiber den Mitgliedern zu er-
fullen? Wie lassen sich junge Menschen oder Migranten/innen zu verantwortungs-
voller Mitarbeit gewinnen? Wie kann die digitale Welt fiir Vereinsverwaltung, Mitglie-
derbetreuung und Leitbild sinnvoll nutzbar gemacht werden?

Die Autor/innen greifen die aktuellen wissenschaftlichen Lehren der Betriebs- und
Managementlehre auf und tibertragen diese behutsam auf das Fiihren und Steu-
ern von Vereinen, ohne dabei dem Zeitgeist oder einem 6konomisierten Denken zu
erliegen. Erganzt wird dies mit methodischen Hilfestellungen und zahlreichen Bei-
spielen aus dem breiten Erfahrungswissen der Autor/innen. Nur das Buch ist leider
etwas sperrig: Format DIN-A4. Mit seinen 182 Seiten trotzdem keine schwere Lek-
tiire und eigentlich ein MUSS fiir leitende Personen eines Vereins und solche, die
es werden wollen. |

Daniela Weber

Stiftung Mitarbeit <Bonn»: Perspektiven entwickeln — Verdnderungen gestalten. Eine
Handreichung fiir Vereinsvorstdnde. Arbeitshilfen fiir Selbsthilfe- und Biirgerinitiativen. Nr. 48.
Verlag Stiftung MITARBEIT. Bonn 2015, 1. Aufl., 182 S., 978-3-941143-20-3
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Praxisdatenbank Gesundheitliche Chancengleichheit
Praxis sichtbar machen — Zeigen Sie sich und Ihr Engagement

Gesundheitsforderung fiir Menschen in schwieriger

sozialer Lage sichtbar machen — das ist das erklarte

Ziel der Praxisdatenbank Gesundheitliche Chancen-

gleichheit. Die Datenbank wurde 2003 von der Bun-

deszentrale fiir gesundheitliche Aufklarung (BZgA)
initiiert und bietet die groBte bundesweite Uber-
sicht von Aktivitdten der Gesundheitsforderung und

Pravention, die sich insbesondere an Menschen in

schwieriger sozialer Lage richten.

Nach einer umfangreichen Uberarbeitung steht die Praxisdatenbank mit neuen Funk-

tionen und verbesserter Nutzerfreundlichkeit allen Interessierten kostenlos unter

www.gesundheitliche-chancengleichheit.de/praxisdatenbank zur Verfiigung. Praxis-
angebote sind eingeladen, die Online-Datenbank fiir ihre Arbeit zu nutzen:

— Recherchieren Sie nach dhnlichen Angeboten aus Ihrer Region oder lhrem The-
menfeld. Kniipfen Sie Kontakte zu anderen Akteurinnen und Akteuren und lassen
Sie sich inspirieren von deren Ideen und Aktivitaten.

— Bereichern Sie die Praxisdatenbank mit Ihrem Eintrag. Unter der Rubrik ,,Mein An-
gebot“ konnen Sie sich und Ihre Arbeit darstellen und lhren Eintrag als Visiten-
karte und Aushangeschild nutzen. Die kommunikative Infrastruktur des Koopera-
tionsverbundes (Newsletter, Internetseite) hilft lhnen dabei, die Sichtbarkeit Ih-
res Angebots zu erhohen.

— Reflektieren Sie Ihre eigene Arbeit anhand der Kriterien Guter Praxis (Good Practice)
und teilen Sie anderen lhre Erfahrungen (zum Beispiel in der Qualitdtsentwick-
lung) mit.

Durch einen Eintrag in die Praxisdatenbank machen derzeit eine Vielzahl an Ange-
boten und Projekten ihre Arbeit einer breiten Offentlichkeit aus Praxis, Wissenschaft
und Entscheidungstragern sichtbar. Auch der Bereich der Selbsthilfe ist mit knapp
300 gelisteten Angeboten vertreten.

Ubrigens: Im Zuge einer inhaltlichen Erweiterung werden auch Angebote fiir die Gruppe
der dlteren Menschen stérker in die Praxisdatenbank integriert. |

Die Praxisdatenbank Gesundheitliche Chancengleichheit und weitere Informationen finden Sie
im Internet unter www.gesundheitliche-chancengleichheit.de/praxisdatenbank

Fiir Fragen rund um die Praxisdatenbank kénnen Sie sich
auch direkt an das Team der Praxisdatenbank wenden:

Team Praxisdatenbank

c/o Gesundheit Berlin-Brandenburg
FriedrichstraRe 231

10969 Berlin

Tel: 030 / 443190 86

E-Mail: praxisdatenbank@gesundheitbb.de

IMPRESSUM
Veranstaltungen NAKOS
Hinweise auf Veranstaltungen, Tagungen
und Aktionstage, die fiir die gemeinschaft-
liche Selbsthilfe und die Selbsthilfeunter- :ngg’gebe“

stlitzung in Deutschland von Bedeutung
sind, finden Sie in unserem Internetan-
gebot unter:

http://www.nakos.de/aktuelles/termine

Einen Uberblick iiber die Workshops, Se-
minare, Fortbildungen und Fachtagungen,
die die NAKOS zum Teil in Kooperation mit
anderen Partnern anbietet, finden Sie in
unserem speziellen Veranstaltungskalen-
der unter:
http://www.nakos.de/aktuelles/nakos-
veranstaltungen

Wussten Sie schon? =5/
Die NAKOS hat fiir www.nakos.de erneut
das afgis-Qualitatslogo erhalten. Das vom
Aktionsforum Gesundheitsinformations-
system (afgis) e.V. vergebene Logo erhal-
ten Anbieter, die ihre Besucher/innen um-
fangreich tiber Absichten und Informa-
tionsquellen informieren. Wichtigstes Ziel
dabei ist, Transparenz liber den Anbieter
und das Angebot herzustellen.

Spruch des Quartals

Wer will, findet Wege,
wer nicht will, findet Griinde.
(Willy Meurer, dt. / kanad. Publizist)
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DieZeitschrift NAKOS INFO erscheintzwei Malim Jahr. Das
INFOwendetsichan ortliche Selbsthilfekontaktstellen und
Selbsthilfeunterstiitzungsstellen sowie an Multiplikator/
innen der Selbsthilfe in Versorgungseinrichtungen, Politik,
Verbdnden undzivilgesellschaftlichen Organisationen. Es
dient der Information, dem bundesweiten Austausch und
der fachpolitischen Diskussion.

NAKOS
Nationale Kontakt- und Informationsstelle
zur Anregung und Unterstiitzung

von Selbsthilfegruppen

L)

&e Deutschen
Arbeitsgemeinschaft

Eine Einrichtung der N
‘ .
(A Selbsthilfegruppen e.V.

www.nakos.de
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