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Sehr geehrte Damen und Herren,
liebe Kolleginnen und Kollegen,

vor lhnen liegt das NAKOS INFO 119, die zweite Ausgabe unserer Fachzeitschrift
in diesem Jahr. Fiir den Schwerpunkt haben wir dieses Mal die ,,Ergdnzende
unabhdngige Teilhabeberatung®, kurz EUTB, gewahlt. Aufgabe dieses im Bun-
desteilhabegesetz von 2016 festgeschriebenen Netzwerks von Beratungsstel-
len ist es, Menschen mit Behinderung und deren Angehdorige insbesondere
durch Menschen mit Behinderungen zu beraten (sogenanntes ,,Peer Coun-
seling®). Mittlerweile sind mit Forderung des Bundesministeriums fiir Arbeit
mehr als 500 Beratungsstellen entstanden und wir haben im Feld der Selbst-
hilfe nachgefragt, welche Erfahrungen bei der Einrichtung dieses neuen An-
gebots gemacht wurden. Nach einem einfithrenden Beitrag der Parlamenta-
rischen Staatssekretdrin beim Bundesminister fiir Arbeit und Soziales, Kerstin
Griese, kommen Selbsthilfeaktive aus verschiedenen Organisationen sowie
Selbsthilfeunterstiitzer/innen zu Wort. Sie berichten von Mut machenden An-
sdtzen, haben aber auch durchaus Kritisches anzumerken (S.20).

Kennen Sie die Charta zur Betreuung schwerstkranker und sterbender Men-
schen? Mit ihrer Unterzeichnung hat der damalige Patientenbeauftragte der
Bundesregierung, Dr. Ralf Brauksiepe, im Juni ein deutliches Zeichen fiir die
Verbesserung der Situation schwerstkranker und sterbender Menschen, ihrer
Familien und der ihnen Nahestehenden gesetzt. Wir dokumentieren die fiinf
Leitsdtze der Charta in unserer Rubrik ,,Das Dokument* (5.49).

Aufmerksam machen mochten wir Sie auch auf den Artikel von Andrea Langer
»Selbsthilfe und Lebensbewadltigung — Starken und Ressourcen einer Manner-
gruppe”. Die Sozialpdadagogin hat eine Manner-Selbsthilfegruppe ,,erforscht*
und ist dabei zu dem Ergebnis gekommen, dass Ndhe und Verbundenheit auch
entsteht, ohne dass Madnner ihre Gefiihle explizit aussprechen miissen. Und
ganz hinten im Heft finden Sie einen Bericht iiber die Veranstaltung ,, Trans-
parenz schafft Vertrauen®. In Zusammenarbeit mit Transparency International
Deutschland hatte die NAKOS im Oktober nach Berlin eingeladen, um {iber Maf3-
nahmen zur Starkung der Unabhangigkeit der Selbsthilfe zu diskutieren (S. 61).

Wirwiinschen allen Leserinnen und Lesern eine interessante Lektiire, eine er-
holsame Weihnachtszeit und einen guten Start ins Jahr 2019. |

Ruth Pons
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Seelische Gesundheit
Neue Themenseite und neue
Selbsthilfe-Suche auf nakos.de

Die NAKOS hat auf ihrem Wissenspor-
tal www.nakos.de das Angebot fiir
Menschen mit seelischen Erkrankun-
gen und Problemen erweitert. Auf der
Themenseite ,,Selbsthilfe und Seeli-
sche Gesundheit” finden Nutzerinnen
und Nutzer einen Uberblick iiber die
verschiedenen Krankheitsbilder und
professionelle Hilfsangebote. Zudem
beschreiben Selbsthilfevereinigungen
die Vorteile von Selbsthilfegruppen bei
der Krankheitshewaltigung.

Neu sind auch die speziellen Such-
moglichkeiten in der Selbsthilfedaten-
bank GRUNE ADRESSEN. Hier findet
man bundesweite Selbsthilfevereini-
gungen, die zu psychischen Erkran-
kungen oder zu seelischen Belastun-
gen als Folge chronischer Erkrankun-
gen oder Lebensprobleme arbeiten. |

Zur Themenseite Seelische Gesundheit:
www.nakos.de/themen/seelische-
gesundheit

Zur Suche in der NAKOS-Datenbank:
www.nakos.de/adressen/gruen/
seelische-erkrankungen

NAKOS EXTRA -

Selbsthilfefreundlichkeit [ weem
im Gesundheitswesen —

Wie ist der Sachstand der
Integration von Selbsthilfe-
freundlichkeit als Qualitatsmerkmal in
den aktuellen Qualitditsmanagement-
Systemen und -strukturen im Gesund-
heitswesen? Im Auftrag des Netzwerks
»Selbsthilfefreundlichkeit und Pati-
entenorientierung im Gesundheits-
wesen“ hat der Medizinsoziologe Alf
Trojan eine Expertise erstellt. |

Zur Bestellung:
www.nakos.de/service/neuerscheinungen

Harry und sein Monster
wieder bestellbar

Der Comicfilm der NAKOS ,,Vielen Dank
fiir das Gesprach“ iber Harry und sein
griines Monster zeigt, dass es Unter-
stiitzung durch andere braucht, um
Krisen zu meistern. Erist auf YouTube
und Vimeo zu sehen. Zudem ist er
jetzt auch wieder als DVD erhaltlich.
Damit kann er bequem bei Tagungen
oder Workshops eingesetzt, oder in
Schulen, Universitaten oder anderen
Ausbildungseinrichtungen vorgefiihrt
werden. Gerne kann er auch in Auf-
enthaltsraumen und Wartezimmern
von Kliniken und Arztpraxen gezeigt
werden. Die DVD enthdlt neben einer
deutschen Version auch eine engli-
sche Fassung: ,Thank you for Sha-
ring“ — beide auch als hochauflésende
mp4-Dateien fiir den Computer. |

Die DVD kann bestellt werden unter:
www.nakos.de/publikationen/key@3945

»Wir hilft*

Erste Bundesweite Aktionswoche Selbsthilfe vom 18. bis 26. Mai 2019

Unter dem Motto ,,Wir hilft“ findet vom
18. bis zum 26. Mai 2019 die erste bun-
desweite Aktionswoche Selbsthilfe
statt. Der Paritdtische Gesamtverband
ladt gemeinsam mit seinen Landes-
verbdnden und Mitgliedsorganisati-
onen alle Gruppen, Organisationen
und Kontaktstellen der Selbsthilfe in-
nerhalb und auBerhalb des Paritati-
schen ein, sich mit eigenen Aktivita-
ten an der Aktionswoche zu beteiligen.
Dabei kann es sich um véllig neue
Aktionsformen handeln oder um die
Biindelung von bewadhrten Aktivitaten,

wie z. B. Selbsthilfe-Tagen, Selbst-
hilfe-Messen, Tage der offenen Tiir,
Informationsveranstaltungen zu kon-
kreten Selbsthilfe-Themen, Fachtagen
oder Erfahrungsaustauschtreffen fir
Selbsthilfegruppen.
Die Aktionswoche mdchte erreichen,
dass sich noch mehr betroffene Men-
schen fiir die Selbsthilfe interessieren
und Selbsthilfegruppen und Selbst-
hilfeorganisationen neue Mitglieder
gewinnen. |

NAKOS INFO Red.
Weitere Informationen: www.wir-hilft.de

Lebensmutig. Junge Selbsthilfe Blog ist online

Die Idee entstand beim letzten Bun-
destreffen Junge Selbsthilfe: Zeigen,
wie viele verschiedene junge Leute in
der Selbsthilfe unterwegs sind. Zei-
gen, wie viele unterschiedliche Erfah-
rungen und Themen sie mitbringen.
Davon berichten, wie starkend und
motivierend die Gruppenaktivitaten
fiir sie sind. Und klar machen, dass
sie sich trotz aller Unterschiede als
Teil der Jungen Selbsthilfe verstehen!
Im November 2018 ist dann der ge-
meinsame Blog ,,Lebensmutig® on

line gegangen.

Das Autor/innenteam besteht zurzeit
aus 12 jungen Menschen — weitere Mit-
machende kénnen dazu stof3en. Die
Beteiligten schreiben im Wechsel - zu
dem was sie umtreibt, aber auch zu
einem gemeinsam vereinbarten Mo-
natsthema. (Das erste Thema war: Was
hat mich zur Selbsthilfe gebracht?) Sie

LEBENSMUTIG. =
Junge Celbcehife Blog DI

unterstiitzen sich gegenseitig beim
Schreiben, und stimmen sich einmal
im Monat in einer Videokonferenz iiber
das gemeinsame Vorhaben ab. Das An-
gebot wird von der NAKOS zur Verfii-
gung gestellt und durch eine Projektfor-
derung der Knappschaft erméglicht. |

Internet:
www.junge-selbsthilfe-blog.de
www.schon-mal-an-selbsthilfegruppen-
gedacht.de/blog

Bei Interesse an einer Mitarbeit bitte
an jungeseite@nakos.de wenden.
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Bundestreffen Junge Selbsthilfe

Organisationsteam arbeitet mit Hochdruck

an der Vorbereitung

Die einhellige Meinung beim letzten
Bundestreffen Junge Selbsthilfe im No-
vember 2017 war: ,,Bitte mehr davon!*.
Und spontan hatten sich auch einige
der Teilnehmenden bereit erklart, an
der Organisation eines weiteren Tref-
fens mitzuwirken, so dass wir von der
NAKOS erneut in der gliicklichen Lage
sind, ein hoch motiviertes Organisati-
onsteam an unserer Seite zu haben.

Die erste Zeit wurde mit der Suche
nach einem geeigneten Tagungs-
haus verbracht — eine Suche, die ein
mehr als gliickliches Ende mit der
Wahl des Jugendgastehauses Du-
derstadt gefunden hat: in der Mitte
des Landes gelegen, viele (auch bar-
rierefreie) Zimmer, mehrere unter-
schiedlich groBBe Tagungsrdume, ein
Werkraum, ein Tanzraum, ein Medien-

Weichen stellen fiir die Ausbildung ‘I Selbathifefreundicet
der ndachsten Medizinergenerationen m Gesundheitswesen

Wir arbeiten in unserem Netzwerk
Selbsthilfefreundlichkeit und Patien-
tenorientierung im Gesundheitswe-
sen mit Nachdruck an einer systema-
tischen und strukturierten Integration
von Selbsthilfe in die Gesundheitsver-
sorgung, damit einerseits die Ange-
bote der Selbsthilfe selbstverstand-
lich mitgedacht und angeregt wer-
den, wenn es um die Bewdltigung von
Krankheit geht. Zugleich aber auch die

raum, zwei Feuerstellen, Kicker, Bil-
lard, Tischtennis und vieles mehr ...
Die Teilnehmer/innenzahl liegt die-
ses Mal bei ca. 70 Personen, und ist
damit seit dem ersten Bundestreffen
im Jahr 2015 stetig gewachsen. Erneut
gingen sehrviel mehr Anmeldungen
ein, als es Platze gab. Das Organisa-
tionsteam hat sich deshalb schwe-
ren Herzens entschieden, allen an-
gemeldeten Kontaktstellenmitarbei-
ter/innen eine Absage zu erteilen. Die
NAKOS plant nun, 2019 eine Moglich-
keit fiir den fachlichen Austausch un-
tereinander zu schaffen. |

NAKOS INFO Red.

www.nakos.de/themen/junge-
selbsthilfe/bundestreffen-2019

Selbsthilfe mit ihrer Expertise gese-
hen und einbezogen wird, wenn es
um die Definition von Patientenori-
entierung geht oder die Beteiligung
und Partizipation von Patientinnen
und Patienten gefragt ist.

Nun haben wir die groBartige Gele-
genheit erhalten, dieses Anliegen ver-
starkt in der Medizinischen Lehre ab-
zubilden. Als Mitglied einer Expert/
innengruppe und der Gegenstandska-

Selbsthilfefreundlichkeit ®

talogs-Kommission (GK-Kommission)
am IMPP — Institut fiir medizinische
und pharmazeutische Priifungsfragen
konnen wir konkrete Inhalte fiir die
kiinftige, kompetenzorientierte Me-
dizinerausbildung einbringen — und
dazu gehdren aus unserer Sicht die
Zusammenarbeit mit der Selbsthilfe
und eine starkere Patientenorientie-
rung.

Ein erstes Treffen der Expert/innen-
gruppe und der GK-Kommission am
IMPP hat vom 23. bis 24. Oktober 2018
in Mainz stattgefunden und wir waren
beeindruckt von der Offenheit gegen-
tiber neuen Ideen, der interdisziplina-
ren Vorgehensweise und dem schon
jetzt splirbaren Bemiihen, medizini-
sche Behandlung starker aus der Pa-
tientenperspektive und Versorgung
grundsatzlich vernetzt zu gestalten.
Grundlage dieser Bemiihungen ist der
Masterplan Medizinstudium 2020, der
bereits am 31. Mdrz 2017 beschlossen
wurde und eine Verdanderung bei der
Studienstruktur und den Ausbildungs-
inhalten vorsieht. Ziel ist es, den Stu-
dierenden ab Beginn des Studiums
verstdrkt arztrelevante Kompetenzen
zu vermitteln, sie frithzeitig mit Pati-
entinnen und Patienten in Kontakt zu
bringen und sie klinische Praxiserfah-
rung sammeln zu lassen. Ein besonde-
res Augenmerk gilt dabei der Arzt-Pa-
tienten-Kommunikation, die mafigeb-
lich die Arzt-Patienten-Beziehung, den
Behandlungserfolg und das Wohlbe-
finden der Patientinnen und Patienten
beeinflusst. Aber auch die Zusammen-
arbeit mit mitbehandelnden Arztinnen
und Arzten anderer Fachrichtungen

— etwa bei der Begleitung mehrfach
und chronisch erkrankter Patientinnen
und Patienten — und mit Angehdrigen
der anderen Gesundheitsberufe wird
noch starkeres Gewicht erhalten. Da-
riiber hinaus werden Kompetenzen in
der Pravention und Gesundheitsforde-
rung sowie in der ambulanten Patien-
tenversorgung kiinftig einen grofieren
Raum einnehmen.

Bis 2020 sollen die neuen lehr- und
priifungsrelevanten Inhalte definiert
werden um schnellstmdglich ange-
hende Arztinnen und Arzte fit zu ma-
chen fiir eine Krankenbehandlung, die
den Bediirfnissen von uns Patientin-
nen und Patienten auch tatsachlich
entspricht.

Wenn auch Sie Ideen und Impulse fiir
die Medizinerausbildung haben, dann
sprechen Sie uns gerne an. |

Antje Liesener, Bundeskoordinatorin
Netzwerk Selbsthilfefreundlichkeit
und Patientenorientierung im
Gesundheitswesen

E-Mail:
info@selbsthilfefreundlichkeit.de

Link: www.impp.de/informationen/
masterplan-medizinstudium-2020.html
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UPD: Kritik lasst nicht nach

In den vergangenen Monaten ist in den Medien erneut kritisch tiber die Unab-
hangige Patientenberatung Deutschland (UPD) berichtet worden. Anlass ist der
Verkauf der UPD an das Unternehmen Careforce, das sonst als Dienstleister fiir
Pharmafirmen téatig ist. Zudem werden erhebliche Qualitatsmangel in der Be-
ratung, mangelhafte Gesundheitsinformationen auf der Internetseite der UPD
und intransparente Mittelverwendung kritisiert. Die DAG SHG hat dazu eine
Pressemitteilung veroffentlicht, die wir hier im Wortlaut abdrucken:

Verkauf der Unabhdngigen Patientenberatung Deutschland (UPD) -
Patientenberatung als Einfallstor fiir die Pharmainteressen?

Berlin, 11.09.2018. Die Unabhédngige Patientenberatung Deutschland / UPD ist eine
gemeinniitzige Gesellschaft mit beschrankter Haftung (gGmbH). Gesellschafter dieser
gGmbH ist nach einem Verkauf das Unternehmen Careforce. Nach eigenen Angaben
zielt Careforce auf die Rekrutierung qualifizierter Mitarbeiter fiir pharmazeutische Un-
ternehmen sowie die Fiihrung von Mitarbeitenden bzw. kompletter AuSendienstteams
pharmazeutischer Unternehmen fiir die Marktprasenz pharmazeutischer Produkte.
Durch den Verkauf an Careforce sieht die DAG SHG die Unabhé&ngigkeit der UPD als
nicht mehr gegeben. Sie befiirchtet zudem eine Gefdhrdung der Vertraulichkeit der Pa-
tientenberatung bis hin zur Schaffung einer neuen Marktprasenz fiir pharmazeutische
Produkte direkt bei ratsuchenden Patientinnen und Patienten.

Der Vertreter der DAG SHG im Beirat beim GKV-Spitzenverband bemangelt fehlende
Transparenz iiber den Verkauf der aus Versichertenbeitragen finanzierten UPD. An den
GKVSpitzenverband richtet sich die Frage nach dem Umgang mit der neuen Situation
und zu seinem Konzept zur Wahrung von Neutralitat und Unabhéngigkeit der Verbrau-
cher- und Patientenberatung gemaf § 65b SGB V.

Hintergrund:

Die Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen (DAG SHG) e.V. ist der Fachver-
band zur Unterstiitzung von Selbsthilfegruppen und von Menschen, die sich fiir Selbst-
hilfegruppen interessieren. Die DAG SHG ist gemaf § 140f SGB V eine der fiir die Wahr-
nehmung der Interessen der Patientinnen und Patienten und der Selbsthilfe chronisch
kranker und behinderter Menschenauf Bundesebene mafigeblichen Organisationen.
Bereits 2004 hat die DAG SHG in ihren Leitlinien zur Zusammenarbeit mit Wirtschaftsun-
ternehmen definiert, dass sie in allen Bereichen der Zusammenarbeit mit Wirtschafts-
unternehmen die volle Kontrolle tiber die Inhalte der Arbeit behélt und unabhangig
bleibt und im Falle einer Kooperation mit Wirtschaftsunternehmen nach Transparenz
strebt, um die Neutralitdt und Unabhéangigkeit der DAG SHG auch insoweit sicherzu-
stellen. In diesem Sinne handelt die DAG SHG auch im Aufgabenfeld der Patientenbe-
teiligung gemaf § 140f SGB V. In ihrer Funktion als mafigebliche Organisation gemaf
§ 140f SGB V hat die DAG SHG das Recht, eine Vertretung in den Beirat der Einrichtung
zur Verbraucher- und Patientenberatung geméf} § 65b SGB V zu entsenden.

NACHGEFRAGT

Selbsthilfe als Pflicht?

Teilnahmebescheinigungen in Selbsthilfegruppen

Der Weg in eine Selbsthilfegruppe hat
meist einen dieser beiden Urspriinge:
Entweder keimt der Impuls dazu in der
spdteren Teilnehmerin oder dem spa-
teren Teilnehmer selbst oder der Ge-
danke wird ihr oder ihm von anderen
ans Herz gelegt. In Einzelfdllen kann
es aber auch sein, dass ihr oderihm
gewissermafien die Pistole auf die
Brust gesetzt wird, an einer Selbsthil-
fegruppe teilzunehmen. Die Selbst-
hilfegruppe wird nur aufgesucht, weil
die Teilnahme — genauer: die Teilnah-
mebescheinigung — von einer ande-
ren Stelle eingefordert wird. Wer etwa
den Fiihrerschein wieder oder eine
Magen-Operation bewilligt bekom-
men mochte, hat Vorteile, wenn er
oder sie nachweisen kann, an einer
Selbsthilfegruppe teilgenommen zu
haben. Wie geht man mit solchen In-
teressentinnen und Interessenten um,
als Selbsthilfegruppe, als Selbsthilfe-
kontaktstelle?

Diese Frage wurde im NAKOS-Se-
minar ,,Grundlagen der Selbsthilfe-
unterstiitzung®” im August in Fulda
diskutiert. Helga Schneider-Schelte
und Gotz Liefert fiihren die Fortbil-
dung seit vielen Jahren durch, die Teil-
nehmerinnen und Teilnehmer dieses
Mal hatten den jlingsten Altersdurch-
schnitt der bisherigen Fortbildungen.
Ein Beleg fiir den Generationenwandel
in der Selbsthilfeunterstiitzung und
ein Anlass, die dltere Frage nach der

so genannten verordneten Selbsthilfe
mit Teilnahmebescheinigung wieder
einmal aufzugreifen. Das Thema be-
trifft vor allem die Suchtselbsthilfe
und Magen-Operationen, so die Bei-
spiele aus Fulda und das Ergebnis ei-
ner Internetrecherche.

Gegen Teilnahmebescheinigungen:
die Suchtselbsthilfe

In der Suchtselbsthilfe werden Teil-
nahmebescheinigungen haufiger ver-
langt, schreibt das Selbsthilfezentrum
Miinchen in einem Bericht: als Teil der
Bewdhrungsauflage, um den Fiihrer-
schein wiederzubekommen oder um
eine vorzeitige Haftentlassung zu er-
wirken. Der Kreuzbund spricht sich in
einem Positionspapier gegen Teilnah-
mebescheinigungen aus: ,,Die Struk-
turen und das Selbstverstdandnis die-
ser freiwilligen Zusammenschliisse
kdnnen sich verdndern und die posi-
tiven Effekte der Gruppenarbeit konn-
ten verloren gehen, wenn suchtgefahr-
dete oder -kranke Menschen ohne
entsprechende Motivation oder Uber-
zeugung an einer Gruppe teilnehmen
,miissen’.“ Gruppenleiter/innen und
Gruppenmitglieder sollten nicht ,,auf
die Stufe von ,Kontrolleuren’“ geho-
ben werden.

Das Blaue Kreuz und die Deutsche
Hauptstelle fiir Suchtfragen haben
fast identische Positionspapiere ver-
fasst.

8
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Fiir Teilnahmebescheinigungen:
einzelne Adipositas-Selbsthilfe-
gruppen und Kliniken
Teilnahmebescheinigungen spielen
auch eine Rolle bei verschiedenen
Magen-Operationen als letzte Maf-
nahme zur Behandlung von Adiposi-
tas, beispielsweise die Einsetzung ei-
nes Magenbands. Im Begutachtungs-
leitfaden des Medizinischen Diensts
der Krankenkassen wird die beschei-
nigte Teilnahme an Selbsthilfegrup-
pen als ,,nicht obligate Unterlage* auf-
gelistet, die eine Beflirwortung der
Operation erleichtern kann. Ein Kli-
nikum schreibt in seiner Broschiire:
,Um grundsétzlich fiir eine Opera-
tion in Frage zu kommen, missen ...

Andrea Ldnger

folgende Kriterien erfiillt sein: (...) Frei-
willige Teilnahme an einer Selbsthil-
fegruppe“. Eine Selbsthilfegruppe,
die sich in einer Klinik trifft, welche
entsprechende Operationen durch-
fiihrt, schreibt: ,,Die Teilnahme wird
bescheinigt und dient u.a. als Nach-
weis der erweiterten Patientenaufkla-
rung und Patientenschulung vor der
Operation.“|
Niclas Beier, NAKOS
Kontakt: niclas.beier@nakos.de

Kennen Sie weitere Beispiele — und
wenn ja, wie ist lhre Meinung als
Selbsthilfegruppe oder Selbsthilfe-
kontaktstelle hierzu? Schreiben Sie
uns: redaktion@nakos.de

Selbsthilfe und Lebensbewaltigung -
Starken und Ressourcen einer Mdnnergruppe

Seit einigen Jahren leite ich Semi-
nare fiir Menschen mit Krebs im Auf-
trag der Dr. Mildred Scheel Akademie
(Deutsche Krebshilfe). Vor einiger Zeit
meldete sich der einzige ménnliche
Teilnehmerin der Abschlussrunde zu
Wort. Er habe zum ersten Mal in ei-
ner Gruppe getanzt, gesungen, gemalt
und handarbeitsdhnliche Tatigkeiten
verrichtet. Dies alles, weil seine Frau
ihn zu dem Seminar iberredet habe.
Es habe ihm viel SpaB gemacht. Die
anwesenden Frauen lachten, er auch.
Mich beschlich ein ungutes Gefiihl,

hatte ich doch eher ,,weibliche* Ubun-
gen und Seminarmethoden angebo-
ten. Diese Erfahrung gab jedoch den
thematischen Anstof} fiir meine Mas-
terarbeit in den Sozialwissenschaften.

Bei der Recherche in der Selbsthilfe-
gruppenforschung fiel auf, dass es we-
nige Studien gibt, die ,weibliches*
und ,,mannliches“ Bewaltigungsver-
halten im Fokus haben. Selbsthilfe-
gruppen sind jedoch keine ,,neutra-
len Zonen“, in denen sich ,Menschen“
austauschen und soziale Katego-

rien / Merkmale auf3en vor bleiben.
Im Lebensbewadltigungskonzept be-
schreibt Lothar Bohmisch, dass Bewal-
tigungsverhalten notwendigerweise
geschlechtsdifferenziert in den Blick
genommen werden sollte und ,,weib-
liche” und ,,mannliche” Bewadltigungs-
muster betrachtet werden miissen.
Die Kategorie Geschlecht tritt immer
dann (...) hervor, wenn es um die Be-
wadltigung kritischer Lebenssituatio-
nen gehe (vgl. Bohnisch 2016, S. 20).
Zudem gehen aktuelle Gesundheits-
konzepte von der Erkenntnis aus, dass
das Erkrankungsrisiko und die Quali-
tat der Krankheitsbhewdltigung nicht
nurvom Schweregrad der Erkrankung
und der damit einhergehenden Be-
lastungen und Zumutungen abhan-
gen, ,,sondern auch (und manchmal
am starksten) vom AusmaR der Be-
waltigungsressourcen der Betroffe-
nen“ (Rosenbrock 2015, S. 173). Doch
welche Bewdltigungsressourcen fin-
den sich in einer Mdnner-Selbsthilfe-
gruppe? Mit welchen Strategien be-
waltigen die Teilnehmer das kritische
Lebensereignis?

Eine qualitative Studie in einer Selbst-
hilfegruppe fiir Md@nner mit Krebs

,Sie sind heute im falschen Raum,
oder?“ horte ich, als ich das erste
Mal im Stuhlkreis der 18 Manner saf3.
Nachdem ich mein Anliegen schilderte
und von meiner eigenen Krebserkran-
kung berichtete, tonte es: ,,Willkom-
men Frau Ldnger, Sie sind nicht die
Einzige im Raum ohne Prostata.“ Ich
war quasi aufgenommen und konnte
die Gruppe als ,stille“ Beobachterin

iber einen Zeitraum von eineinhalb
Jahren wissenschaftlich untersuchen.
Nach der Beobachtungsphase fiihrte
ich eine anonyme Befragung durch,
um Einzelheiten liber Alter, Teilnah-
medauer, Beweggriinde und Wirkun-
gen der Gruppe zu erfahren. 16 von
den zirka 20 bis 25 regelmafiig teil-
nehmenden Mdnnern, nahmen an
der Umfrage teil. Das Durchschnitts-
alter betrug 74,6 Jahre. Zwei Drittel
entschieden sich innerhalb kurzer
Zeit (sofort, innerhalb einiger Tage,
innerhalb eines Monats) dafiir, sich
der Selbsthilfegruppe anzuschlieflen.
Uber 90 Prozent nehmen regelmaRig
an den Treffen teil. Wenn sie einmal
dabei sind, bleiben knapp 90 Prozent
von ihnen langjahrig (mehr als zwei
Jahre).

Ndhe und Verbundenheit in der
Ménnergruppe

Fast 75 Prozent der Gesprdchsin-
halte (Auswertung von acht Protokol-
len der Gruppentreffen) bezogen sich
auf den Wissenserwerb, den Informa-
tions- und Erfahrungsaustausch, die
Beratung von neuen Teilnehmern, die
Auseinandersetzung mit dem Gesund-
heitssystem und die Offentlichkeitsar-
beit. Die Kommunikation in den Grup-
pengesprdchen ist iberwiegend rati-
onal und es wird haufig auf die Logik
und den Verstand Bezug genommen,
der nun eingesetzt werden misse,
um die Krebserkrankung bewaltigen
zu kdnnen: ,Knallhart mit Verstand
musst du des angehen. Wenn in funf
Jahren was ist, machst du dir sonst
Vorwiirfe.“ ,Wenn man versucht,
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den Fall (die Krankengeschichte ei-
nes neuen Teilnehmers) logisch auf-
zubauen, ist die Frage, woher kommt
das.“,,Ich wiirde noch mal zu einem
anderen Urologen gehen. (...) Wenn du
dir ein Auto kaufst, schaust dirja auch
net nur einen Handler an. Da schaust
dir doch mehrere an.*

Neue Studien und moderne Behand-
lungsverfahren sind gleichsam wich-
tige Gesprdchsinhalte. Rationalisie-
rung, Technisierung und Abstraktion
sind vorgefundene Bewadltigungs-
strategien, um einerseits dem in-
neren Druck zu entkommen und die
Handlungsfahigkeit zu erhalten oder
wiederherzustellen. Auf der anderen
Seite erzeugt dieses Kommunikati-
onsverhalten Gefiihle von Nahe und
emotionaler Verbundenheit. Denn ob-
wohl Gesprdche iber Gefiihle nur zu
zehn Prozent stattfanden, beschrie-
ben die Teilnehmer im Fragebogen,
den sie einzeln anonym ausfillten,
folgende Wirkungen: mehr Gelassen-
heit, weniger Angst, Beruhigung und
Erleichterung, Hoffnung und Acht-
samkeit mit sich selbst. Auch mehr
Selbstsicherheit, der offene Umgang
mit der Krankheit sowie ein bewuss-
ter Umgang mit der Lebenszeit wur-
den genannt. Die Wirkungen entfalten
sich erstaunlicherweise ,,von selbst*
— ohne, dass die emotionale Ebene,
Gefiihle wie Angste und Sorgen, ex-
plizit in der Gruppenkommunikation
zur Sprache kommen. Ein Teilnehmer
formulierte es so: ,Ich bleib quasi fiir
immer in der Gruppe. Auch wenn mein

PSA-Wert auf 0,0 ist. Der Krebs kann
ja jederzeit zuriickkommen. Dann hab
ich die Gruppe. Das ist fiir mich wich-
tig. Des is’ mei Lebensversicherung.

Erfahrungsbasiertes und diagnose-
spezifisches Wissen weitergeben

In den monatlichen Gruppentreffen
konnen neue Teilnehmer ihre bishe-
rige Krankheitsgeschichte darlegen
und von ihren Erfahrungen erzahlen.
Sie konnen Nachsorgehefte und Be-
fundberichte in die Runde geben. Die
Gruppenmitglieder versuchen eine ge-
meinsame Empfehlung fiir das weitere
Vorgehen zu geben. Der Ratsuchende
bekommt von mehreren Seiten ver-
schiedene Meinungen und kann sich
dann selbst ein Bild machen. Die “Be-
rater” beziehen sich dabei auch auf
die Interdisziplindre Leitlinie (S3) zur
Behandlung von Prostatakrebs. Da-
bei wird stets betont, dass sie zwar
eine Empfehlung geben, doch letztlich
miisse jeder selbst entscheiden und
seinen eigenen Weg gehen. In diesen
Beratungen kommt die spezifische Be-
troffenenkompetenz zum Einsatz und
das liber Jahre angesammelte erfah-
rungshasierte Wissen wird an Neube-
troffene weitergegeben. Haller/Graser
machen deutlich, dass diese ,,Art von
Wissen® ausschlieBlich bei Teilneh-
merinnen und Teilnehmern von Selbst-
hilfegruppen vorhanden ist und nur
dort abgefragt werden kann. Es han-
delt sich um Spezialwissen hinsicht-
lich einer Diagnose und dhnelt dem
Wissen von Fachdisziplinen der Me-
dizin (vgl. Haller/Graser 2012, S. 92).

»Mdnnliche* Bewdltigungsressour-
cen als Schatz der Selbsthilfe

Eine Starke einer Manner-Selbsthilfe-
gruppe ist die Ndhe und Verbunden-
heit, die entsteht, ohne dass Manner
ihre Gefiihle explizit aussprechen
missen. Die Nicht-Thematisierung ist
allerdings kein Hinweis darauf, dass
keine (psychischen) Belastungen vor-
liegen (Schroder 1997, S. 35; Langer
2017, S. 98). Die Mdnnergruppe be-
waltigt die kritische Situation vorran-
gig durch Rationalisierung, Informa-
tions- und Erfahrungsaustausch so-
wie Wissenserwerb (vgl. Langer 2017,
S. 99f.). Diese Bewaltigungsstrategien
sind gerade der,,Schatz*“ der Mdnner-
gruppe. Nirgendwo sonst erhalten Rat-
suchende niedrigschwellig, kostenfrei
und ohne lange Wartezeiten diese Art
von Fachwissen und ihnen werden di-
agnosespezifische Betroffenenkom-
petenzen vermittelt. Fiir Patienten
mit Prostatakrebs stellten Borgmann/
Schmidt fest, dass eine strukturelle
psychoonkologische Patientenversor-
gung erst am Anfang ihrer Entwicklung

Literatur:

steht und es Aufgabe der Forschung
ist, ,,geeignete Interventionen zu iden-
tifizieren“ (Borgmann/Schmidt 2015,
S. 866). Eine Selbsthilfegruppe fiir
Manner mit Prostatakrebs scheint fiir
die psychosoziale Versorgung nach
den vorliegenden Forschungsergeb-
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angewandte Sozialwissenschaften.

Kontakt:

Andrea Langer

Georg-Brach-Str. 3

86152 Augshurg

Telefon: 08 21| 567 04 30

E-Mail: al@lebenslustagentur.de
Internet: www.lebenslustagentur.de

Wissenschaftliche Referenzen:

Prof. Dr. Gerd Stecklina / Prof. Dr. Gabriele Zink
Hochschule Miinchen, Fakultdt fiir
angewandte Sozialwissenschaften

Bohnisch, Lothar: Lebensbewidiltigung. Ein Konzept fiir die Soziale Arbeit. Weinheim, Basel 2016

Borgmann, Hendrik; Schmidt, S.: Psychosoziale Interventionen fiir Mdnner mit Prostatakarzinom.
In: Der Urologe. 6-2015. Berlin, Heidelberg 2015. S. 863-866

Ldnger, Andrea: Selbsthilfe und Lebensbewdltigung. Innenansichten einer Krebs-Selbsthilfe-
gruppe fiir Mdnner. Unverdffentlichte Masterarbeit an der Fakultdt fiir angewandte Sozial-

wissenschaften der Hochschule Miinchen 2017

Rosenbrock, Rolf: Gesundheitsbezogene Selbsthilfe im deutschen Gesundheitssystem — Funk-

tionen und Perspektiven. In: Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen (DAG SHG) e.V.
(Hrsg.). Selbsthilfegruppenjahrbuch 2015. Giefien. S. 165-175

Schroder, Annette: Selbsthilfegruppen, nichts fiir Mdnner? Zur Frage der geschlechtsspezifisch

unterschiedlichen Nutzung von Prdventions- und Rehabilitationsmafnahmen. In: selbsthilfe-
gruppen nachrichten 1997. Giefien: Arbeitsgemeinschaft. S. 33-36

12

NAKOS | NAKOS INFO 119 | Dezember 2018

Dezember 2018 | NAKOS INFO 119 | NAKOS



‘ AUS DER PRAXIS | JUBILAEN ... WIR GRATULIEREN

JUBILAEN ... WIR GRATULIEREN | AUS DER PRAXIS

Jubilden 2019 ... wir gratulieren

Bundesweite Selbsthilfevereinigungen,
Organisationen / Institutionen mit Selbsthilfebezug / Arbeitsplattformen

60 Jahre
Bundesverband fiir kérper- und mehrfachbehinderte Menschen e.V. (bvkm), Diisseldorf

45 Jahre

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

Bundesverband Legasthenie und Dyskalkulie eV., Bonn

Deutsche Hochdruckliga e.V. DHL® — Deutsche Gesellschaft fiir Hypertonie und Pravention,
Heidelberg

Deutsche Zoliakie-Gesellschaft (DZG) e.V. — Geschiéftsstelle, Stuttgart

40 Jahre

Bundesvereinigung Stottern & Selbsthilfe e V. (BVSS), Kéln

Kinderherzstiftung der Deutschen Herzstiftung e.V., Frankfurt / Main

Verband fiir Interkulturelle Arbeit — VIA e.V. — Bundesgeschiftsstelle, Duisburg

35 Jahre
Arbeitsgemeinschaft Gestose-Frauen e\V., Issum

Deutsche Gesellschaft Osteogenesis imperfecta (Glasknochen) Betroffene e.V. —
Beratungsstelle, Hamburg

HERZKIND e.V., Braunschweig

KEKS e.V. — Patienten- und Selbsthilfeorganisation fiir Kinder und Erwachsene mit kranker
Speiserohre, Stuttgart

NAKOS — Nationale Kontakt- und Informationsstelle zur Anregung und Unterstiitzung von
Selbsthilfegruppen, Berlin

Sklerodermie Selbsthilfe e.V. — Geschéftsstelle, Heilbronn

The Augustine Fellowship — deutschsprachige S.L.A.A. e.V. — Dienstbiiro der
deutschsprachigen Anonymen Sex- und Liebesstichtigen, Frankfurt / Main

30 Jahre

Allergie-Verein in Europa — Verein zur Forderung der ganzheitlichen Behandlungen
allergischer Erkrankungen in Europa e.V. — AVE, Iserlohn

BundesArbeitsGemeinschaft der Patientinnenstellen (BAGP) — Geschiftsstelle, Miinchen

Bundesarbeitsgemeinschaft der Senioren-Organisationen e.V. (BAGS0), Bonn

Bundesverband Williams-Beuren-Syndrom e.V., Oberursel

Deutsche Alzheimer Gesellschaft e.V. Selbsthilfe Demenz, Berlin

JES — Bundesverband e.V., Berlin

NCL-Gruppe Deutschland e.V. — Gemeinniitziger Verein zum Wohle an Neuronaler Ceroid
Lipofuszinose erkrankter Kinder, Berlin

Scleroderma Liga e.V., Walpertskirchen
Selbsthilfegruppe Glykogenose Deutschland e.V., Essenheim
SoMA elV., Miinchen

25 Jahre

Borreliose und FSME Bund Deutschland e.V. — Patientenorganisation Bundesverband,
Miinster in Hessen

DORKAS-Gruppen e.V., Bonn
Netzwerk Hypophysen- & Nebennierenerkrankungen eV. — Geschéftsstelle, Fiirth

20 Jahre
Anlaufstelle fiir Eltern und Angehérige an Lissenzephalie leidender Kinder — LISS e.V., Hamburg

Bundesverband behinderter und chronisch kranker Eltern (bbe) e V. — Geschaftsstelle,
Hannover

Bundesverband Schilddriisenkrebs — Ohne Schilddriise leben e.V., Berlin
Deutsche Gesellschaft fiir Bipolare Stérungen — DGBS e.V, Frankfurt / Main
Moebius Syndrom Deutschland e.V., Hannover

Phoenix Deutschland — Hilfe fiir Brandverletzte e.V., Amt Neuhaus-Siickau
Polio Initiative Europa e.V., Pohlheim

Selbsthilfegruppe fiir PXE-Erkrankte Deutschlands e.V., Freudenberg
Verein VHL (von Hippel-Lindau) betroffener Familien e.V., Meppen

15 Jahre

ACHSE e.V. — Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen, Berlin

Deutsche PSP-Gesellschaft e.V. — Geschaftsstelle, Bad Nauheim

HSP Selbsthilfegruppe Deutschland eV. — Hereditdre Spastische Spinalparalyse, Karlsruhe
intakt e.V. — Norddeutscher Verband der Selbsthilfe bei sozialen Angsten, Braunschweig
Intersexuelle Menschen eV. — Bundesgeschaftsstelle, Hamburg

Klippel-Feil-Syndrom e.V., Halle / Saale

Mutismus Selbsthilfe Deutschland e.V., Monheim

NACOA Deutschland — Interessenvertretung fiir Kinder aus Suchtfamilien e.V., Berlin
PKD — Familidre Zystennieren e.V. — Bundesorganisation, Bensheim

Selbsthilfe-Bund Blasenkrebs e.V. — Geschéftsstelle, Bonn

10 Jahre

Bundesverband fiir Menschen mit Arm- oder Beinamputation e.V. (BMAB) — Geschftsstelle,
Wedemark

Deutsche DepressionsLiga e.V., Bonn
Gesprdchskreis Anonyme Insolvenzler, K&ln
Sarkoidose-Netzwerk e.V., Bonn
Spenderkinder, Essen
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Ortliche / regionale Selbsthilfekontaktstellen und
Selbsthilfeunterstiitzungsstellen

45 Jahre
Caritasverband Kronach — Allgemeine Soziale Beratung, Kronach

35 Jahre
BeKoS — Beratungs- und Koordinationsstelle fiir Selbsthilfegruppen e.V., Oldenburg
Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfegruppen — Kontaktstelle Altona, Hamburg

NAKOS — Nationale Kontakt- und Informationsstelle zur Anregung und Unterstiitzung von
Selbsthilfegruppen, Berlin

Selbsthilfe-Kontaktstelle Marburg
Selbsthilfezentrum Traunstein

30 Jahre
Kontakt und Informationsstelle fiir gesundheitliche Selbsthilfegruppen (KIGS)
Ostwiirttemberg, Aalen

Kontakt-, Informations- und Beratungsstelle im Selbsthilfebereich — KIBIS des Paritdtischen
Hildesheim-Alfeld, Alfeld

Kontakt-, Informations- und Beratungsstelle im Selbsthilfebereich, KIBIS des Paritdtischen
Hildesheim-Alfeld, Hildesheim

Kontaktstelle fiir Selbsthilfegruppen des Landratsamtes Ortenaukreis, Offenburg
Landratsamt Lorrach, Dezernat Il — Gesundheit, Lorrach

Selbsthilfe Kontakt- und Informationsstelle eV. (SEKIS), Trier
Selbsthilfe-Service-Biiro im Gesundheitsamt Diisseldorf

Selbsthilfebiiro KORN e.V. — Koordinationsstelle Regionales Netzwerk, Ulm
Selbsthilfekontaktstelle KISS Stuttgart

25 Jahre

AOK Bezirksdirektion Bodensee-Oberschwaben — Competence Center Sozialer Dienst,
Ravensburg

DRK - Selbsthilfekontaktstelle, Neubrandenburg

KIGS - Kontakt- und Informationsstelle fiir gesundheitliche Selbsthilfe der
AOK Ulm-Biberach, Biberach

Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfe (KISS) Zwickau
Kontaktbiiro Selbsthilfegruppen, Gesundheitsamt — Landratsamt Boblingen

Landratsamt Sonneberg — Gesundheitsamt, Kontakt- und Informationsstelle fiir
Selbsthilfegruppen, Sonneberg

Selbsthilfe-Kontaktstelle des Familienzentrums Neustrelitz e.V., Neustrelitz
Selbsthilfe-Kontaktstelle im Netzwerk e.V., Rostock
Selbsthilfe-Kontaktstelle Kreis Warendorf

Selbsthilfe-Zentrale Eisenhiittenstadt

Selbsthilfeinformationsstelle im DRK Kreisverband Demmin e.V., Demmin
Selbsthilfekontaktstelle KOMM Schwedt, Schwedt / Oder

Selbsthilfekontaktstelle Synapse Lichtenberg, Berlin

selko — Verein zur Férderung von Selbsthilfe-Kontaktstellen e.V., Berlin
Volkshochschule der Stadt Schweinfurt

Zentrale Kontaktstelle fiir Selbsthilfe im DRK Kreisverband Dithmarschen, Heide

20 Jahre
Gesundheitsforderung und Selbsthilfekontaktstelle, Nordhorn
Landratsamt Weilheim-Schongau — Gesundheitsamt, Selbsthilfebiiro, Weilheim

Netzwerk Biirgerengagement — Freiwilligenzentrum und Selbsthilfe-Kontaktstelle fiir den
Kreis Recklinghausen

Selbsthilfe-Kontaktstelle des Wetteraukreises, Friedberg / Hessen
Selbsthilfe-Kontaktstelle Kreis Diiren
Selbsthilfe-Kontaktstelle Oberhausen

Zentrale Informationsstelle Selbsthilfe (ZISS) — Selbsthilfekontaktstelle im Landkreis
Harburg, Winsen / Luhe

15 Jahre

AOK Neckar-Fils — CompetenceCenter Sozialer Dienst — KIGS fiir den Landkreis Goppingen
und Esslingen, Gdppingen

Der PARITATISCHE Selbsthilfekontaktstelle Saalekreis, Merseburg

Landkreis Oldenburg — Kreisbehindertenbeauftragte — Selbsthilfekontaktstelle,
Wildeshausen

Selbsthilfebiiro Osthessen — Paritatische Projekte gGmbH, Fulda
Selbsthilfekontaktstelle — Zentrale Informationsstelle Selbsthilfe im Landkreis Northeim
Selbsthilfekontaktstelle Charlottenburg-Wilmersdorf, Berlin

Selbsthilfekontaktstelle des Paritdtischen — KISS Emden

10 Jahre

Diakonie Leipziger Land — Kontakt- und Informations-Stelle fiir Selbsthilfe — Landkreis
Leipzig, AuBenstelle Borna

Diakonie Leipziger Land — Kontakt- und Informations-Stelle fiir Selbsthilfe — Landkreis
Leipzig, Grimma

Diakonie Leipziger Land — Kontakt- und Informations-Stelle fiir Selbsthilfe — Landkreis
Leipzig, Zweigstelle Wurzen

Diakonisches Werk Landshut e V. — Selbsthilfe-Kontaktstelle Landshut

KIGS - Kontakt- und Informationsstelle fiir gesundheitsbezogene Selbsthilfe der
AOK Neckar-Alb, Balingen

KISS Pfalz — Selbsthilfetreff Pfalz e.V. — Aufienstelle Pirmasens Kontakt- und
Informationsstelle fiir Selbsthilfe, Pirmasens

Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfe im Erzgebirge — Standort Aue
Kontaktstellen Mittelfranken — Kiss Ansbach

Kontaktstellen Mittelfranken — Kiss Wei3enburg

SEKIS Oberhavel des Méarkischen Sozialvereins eV. — AuBenstelle, Fiirstenberg / Havel
Selbsthilfe-Kontaktstelle Kempten / Allgédu, Kempten |
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Vereinigung-TransSexuelle-Menschen e.V. (VISM)

Die Vereinigung-TransSexuelle-Men-
schen eV. (VTSM) wurde von Men-
schen gegriindet, fiir deren konkrete
Phdanomenlage es offensichtlich keine
Interessensvertretung gab. Die Initi-
atoren, Lotty Maria Wergin und Frank
Gommert, wollten eine Interessens-
vertretung fiir Menschen mit ,,origind-
rer Transsexualitat®, zu der wir heute
den Zusatz ,,NeuroGenitalesSyndrom“
(NGS) verwenden.

Origindre Transsexualtdt (NGS) be-
schreibt ein Phdanomen, bei dem bei
einem Menschen die geschlechtlichen
Korpermerkmale nicht zu seinem tat-
sdchlichem Geschlechtswissen pas-
sen. Bei Menschen mit Transsexualitat
besteht ein starkes inneres Streben
zur Realisierung von Stimmigkeit zwi-
schen Geschlechtswissen einerseits
und den prad-operativ noch gegenge-
schlechtlichen Kérpermerkmalen an-
dererseits. Dies zeigt sich im Verlan-
gen nach Anpassung der geschlechtli-
chen Korpermerkmale, insbesondere
Hormonersatztherapie (HET) sowie ei-
ner genitalangleichenden Operation
(GaOP).

Der Verein sollte sich um die ein-
deutigen gesundheitlichen Bedarfe
kiimmern, hier war von Anfang an
die Selbsthilfe die naheliegende und
sinnvolle Grundlage, ebenso sollte
aber auch die 6ffentliche Wahrneh-
mung flr die rechtliche und gesell-
schaftliche Ebene dieser Phanomen-

lage beriicksichtigt werden. Es fanden
sich auch schnell geniigend Men-
schen, die diese Idee mittragen woll-
ten, so dass sich im Marz 2015 die
Vereinigung-TransSexuelle-Menschen
als Verein griindete. Der spezielle so-
matische Gesundheitsbedarf steht im
Vordergrund, es gibt mehrere von uns
organisierte und betreute Selbsthilfe-
gruppen, ein lebendiges Selbsthilfe-
forum, einschlief3lich ,,Mail- Sorge“
fur akute Fragen und/oder Probleme.
Zudem sind wir seit diesem Jahr Mit-
glied der DAG SHG und seit Dezem-
ber 2017 auch schon Mitglied im Pa-
ritatischen Wohlfahrtsverband in Nie-
dersachsen.

Einige unserer Mitglieder sind auch im
Bereich der Peer-Beratung tatig; auf-
bauend auf diesen Erfahrungen haben
wir einen Beratungsleitfaden erstellt,
der sowohl fachqualifizierte Sozial-
beratung als auch Peer-Beratung fiir
unsere Thematik sensibilisieren soll.
Dariiber hinaus ist uns die Vernetzung
mit den verschiedenen fachérztlichen
Bereichen der spezifischen Gesund-
heitsversorgung sehr wichtig. Hierzu
haben wir schon diverse lokale Fort-
bildungen angeboten. Derzeit bauen
wir eine Internetplattform fiir einen
fachiibergreifenden Austausch auf.
Ebenso haben wir begonnen, die Vo-
raussetzungen fiir den Aufbau eines
medizinisch-wissenschaftlichen Bei-
rates abzuklaren.

VTSM

Zur Erlauterung unserer Phdnomen-
lage erstellen wir diverse Flyer und
Broschiiren; dies erfolgt im Interesse
einer angemessenen phanomenbezo-
genen Gesundheitsversorgung in ge-
botener klarer Abgrenzung zu ande-
ren Betroffenheiten geschlechtlicher
Varianzen und Devianzen.

Die einzige langfristige und dauerhafte
medizinische Versorgung erfolgt im
Bereich der Endokrinologie, da eine
lebenslange Hormonersatztherapie
(HET) erforderlich ist. Gelegentlich sind
»Folge-Operationen® erforderlich, aber
auch dies ist nicht so ausschlieBlich
»phdanomenbezogen®, wie es auf den
ersten Blick aussieht, denn auch viele
cisgeschlechtliche' Manner bekom-
men im hoheren Lebensalter zum Bei-
spiel Probleme mit Prostata oder Harn-
rohre, ebenso wie cisgeschlechtliche
Frauen ebenfalls bisweilen Operatio-
nen an Gebarmutter, Eierstécken oder
Gebdrmutterhals benotigen.

Es liegt in der ,,Natur der Sache” unse-
rer Phanomenlage, dass fiir die meis-
ten (ehemals) Betroffenen nach Ab-
schluss ihrer Transition der Aufbau
und das Fiihren eines “ganz normalen
Lebens®im Vordergrund steht, mit Be-
ruf, Partnerschaft, Familie und der Be-
waltigung entsprechender Alltagsher-
ausforderungen.

Das bedeutet aber wegen der ,,Nicht-
Sichtbarkeit“ bzw. dem Bestreben,

»nicht auffallen zu wollen“, dass des-
halb eben auch nur wenige Betroffene
langfristig im Rahmen von Selbsthilfe
aktiv tatig sind. Als Verein versuchen
wir jedoch, die wenigen Aktiven und
die neu Ratsuchenden zusammenzu-
bringen, und gemeinsam eine Verbes-
serung in der Gesundheitsversorgung
und Aufklarung umzusetzen. Dies be-
trifft die Entwicklung von Standards
und Qualitdtssicherung ebenso wie
die stets zu aktualisierenden Listen
von Arzt/innen, Therapeut/innen je-
weils erforderlicher Fachrichtungen,
eine Vernetzung von Fachpersonal
und Betroffenen, sowie die Einbin-
dung von Peer-Strukturen im Bereich
der Beratung. |

Frank Gommert

Kontakt:

Vereinigung TransSexuelle-Menschen
eV. (VISM)

Bundesgeschaftsstelle

c/o Frank Gommert

Nordring 4

49328 Melle

Telefon: 054 2719222 71

E-Mai: mail@transsexuellev.de
Internet: www.transsexuellev.de
Selbsthilfeforum:
http://forum.shg-dazwischen.de
Netzwerk-Transsexuelle-Gesundheit:
www.transsexuelle-gesundheit.de

" Cisgender (lateinisch cis- ,diesseits‘ und englisch gender ,Geschlecht‘) bezeichnet Perso-
nen, deren Geschlechtsidentitat mit dem bei der Geburt zugewiesenen Geschlecht iiberein-
stimmt. Das Gegenteil wird als Transgender bezeichnet (lateinisch trans- ,jenseitig®, ,darii-

ber hinaus®).
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Ergdanzende unabhangige

» FU

e

FadbabeimrEng

Teilhabeberatung und Selbsthilfe

Menschen mit Krankheitserfahrung
wissen, wie kompliziert das Leben
werden kann, wenn nicht alles ,,rund
luft“. Wo finde ich die richtigen An-
sprechpartner/innen? Welches ist fiir
mich die richtige Therapie? Wer iiber-
nimmt welche Kosten? Wie gestalte
ich mein Familien- und Arbeitsleben?
Was kann ich selbst tun fiir die Be-
waltigung dieser Herausforderung?
Gemeinschaftliche Selbsthilfe im Ge-
sundheitsbereich ist Wegbereiterin
und Kampferin fiir mehr Patienten-
orientierung im Versorgungssystem
und in der Nachsorge. Der Austausch
von Betroffenen mit Betroffenen in
der Selbsthilfe hilft bei der Bewalti-
gung des Lebens mit Krankheit und
den daraus resultierenden Beein-
trachtigungen.

Das Erfahrungswissen der in der ge-
meinschaftlichen Selbsthilfe engagier-
ten Menschen ist seit Jahrzehnten ge-
wachsen, das gebiindelte Wissen wird
indikationsspezifisch von den ein-
schldgigen Selbsthilfeorganisationen
fiir Betroffene zur Verfiigung gestellt.
Auch die Erfahrungen mit der Bewalti-
gungskompetenz, die aus dem selbst-
bestimmten Handeln in der Selbsthilfe
erwachsen, bieten wertvolles Wissen
fiir Betroffene, die sich neu mit einer
chronischen Krankheit oder Behin-
derung auseinanderzusetzen haben.

Und: Krankheit fiihrt sehr oft zu nach-
haltigen Behinderungen.

Zum Jahresende 2017 lebten knapp
7,8 Millionen schwerbehinderte
Menschen in Deutschland. Das wa-
ren 9,4 Prozent der gesamten Bevdl-
kerung in Deutschland. Mit 88,3 Pro-
zent wurde der Uiberwiegende Teil der
schweren Behinderungen (Beeintrach-
tigungen) durch eine Krankheit verur-
sacht. Diese Daten verdffentlicht das
Statistische Bundesamt (DESTATIS)
alle zwei Jahre und definiert dabei
auch den Begriff Behinderung: ,,Men-
schen sind behindert, wenn ihre kor-
perliche Funktion, geistige Fahigkeit
oder seelische Gesundheit mit hoher
Wahrscheinlichkeit langer als sechs
Monate von dem fiir das Lebensalter
typischen Zustand abweichen und da-
herihre Teilhabe am Leben in der Ge-
sellschaft beeintrachtigt ist. Sie sind
von Behinderung bedroht, wenn die
Beeintrachtigung zu erwarten ist. ...
Die Auswirkungen auf die Teilhabe am
Leben in der Gesellschaft werden als
Grad der Behinderung (GdB) ... fest-
gestellt.

Fiir die Teilhabe behinderter Men-
schen hat der Bundestag im Dezem-
ber 2016 eine Gesetzesnovelle be-
schlossen, das ,,Bundesteilhabe-
gesetz“. Danach wird ein vom Bund
gefordertes, von Tragern und Leis-
tungserbringern unabhdngiges Netz-

Sozialgesetzbuch Neuntes Buch — Rehabilitation und
Teilhabe von Menschen mit Behinderungen — (Neuntes Buch
Sozialgesetzbuch — SGB IX)

§ 32 Erganzende unabhangige Teilhabeberatung

(1) Zur Starkung der Selbstbestimmung von Menschen mit Behinderun-
gen und von Behinderung bedrohter Menschen fordert das Bundesminis-
terium fiir Arbeit und Soziales eine von Leistungstragern und Leistungs-
erbringern unabhédngige erganzende Beratung als niedrigschwelliges
Angebot, das bereits im Vorfeld der Beantragung konkreter Leistungen
zur Verfiigung steht. Dieses Angebot besteht neben dem Anspruch auf
Beratung durch die Rehabilitationstrager.

(2) Das erganzende Angebot erstreckt sich auf die Information und Be-
ratung liber Rehabilitations- und Teilhabeleistungen nach diesem Buch.
Die Rehabilitationstrager informieren im Rahmen der vorhandenen Be-
ratungsstrukturen und ihrer Beratungspflicht iiber dieses ergdanzende
Angebot.

(3) Bei der Forderung von Beratungsangeboten ist die von Leistungstra-
gern und Leistungserbringern unabhdngige erganzende Beratung von
Betroffenen fiir Betroffene besonders zu beriicksichtigen.

(4) Das Bundesministerium fiir Arbeit und Soziales erldsst eine Forder-
richtlinie, nach deren Mafgabe die Dienste gefordert werden kénnen,
welche ein unabhangiges erganzendes Beratungsangebot anbieten. Das
Bundesministerium fiir Arbeit und Soziales entscheidet im Benehmen
mit der zustdndigen obersten Landesbehdrde iiber diese Forderung.

(5) Die Forderung erfolgt aus Bundesmitteln und ist bis zum 31. Dezember
2022 befristet. Die Bundesregierung berichtet den gesetzgebenden Kor-
perschaften des Bundes bis zum 30. Juni 2021 iiber die Einfiihrung und
Inanspruchnahme der ergdnzenden unabhangigen Teilhabeberatung.

Link: www.gesetze-im-internet.de/sgh_9_2018/__32.html
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werk von Beratungsstellen eingerich-
tet, die Ergdanzende unabhédngige
Teilhabeberatung (EUTB). Ihre Auf-
gabe ist, Menschen mit Behinderung
und deren Angehdrige insbesondere
durch Menschen mit Behinderungen
zu beraten (sogenanntes ,,Peer Coun-
seling®). Die Beratung soll niedrig-
schwellig im Sozialraum verortet und
ratsuchenden Menschen barrierefrei
zur Verfligung stehen. Das Angebot
soll auf bestehende Strukturen auf-

setzen. Die Beratung von Betroffenen
durch Betroffene ist ein wichtiges Auf-
gabengebiet fiir die Selbsthilfe und
das ,,Peer Counseling” eine Methode
der Selbsthilfe. |

Ursula Helms, NAKOS
Kontakt: ursula.helms@nakos.de

Weiterfiihrende Informationen:
www.teilhabeberatung.de
www.peer-counseling.org

Mit dem Schwerpunkt dieser Ausgabe des NAKOS INFO lassen wir Organisati-
onen und Institutionen der Selbsthilfe iiber ihr Engagement in diesem Aufga-
benfeld berichten, eingefiihrt mit einem Beitrag von Kerstin Giese, Parlamen-
tarische Staatssekretdrin beim Bundesminister fiir Arbeit und Soziales. Es ist
spannend, iber die ersten Erfahrungen, die mit diesem Angebot gemdf3 § 32
SGB IX gemacht werden, zu lesen. Es wird in den folgenden Jahren aber auch
spannend bleiben, ob dieses Angebot aus Sicht der gemeinschaftlichen Selbst-

hilfe zu einem Erfolgsmodell wird.

Kerstin Griese

% Bundesministerium
& fiir Arbeit und Soziales

Lotsen im System: die Ergdnzende
unabhdngige Teilhabeberatung

Was wollen Menschen mit Behinde-
rungen: eine selbstbestimmte Le-
bensfiihrung und gleichberechtigte
Teilhabe am gesellschaftlichen Leben,
das wird als wichtiges Anliegen im-
mer wieder gedufBert. Und das ist das
Ziel der Inklusionspolitik der Bundes-
regierung. Nach dem Grundsatz der
Selbstvertretung der Menschen mit
Behinderungen ,,Nichts tiber uns ohne
uns“wurde in der letzten Legislatur-
periode durch das Bundesministerium

fur Arbeit und Soziales (BMAS) ein
breiter Beteiligungsprozess organi-
siert, an dessen Ende die Reformthe-
men und -ziele eines Bundesteilhabe-
gesetzes (BTHG) standen. Im Einklang
mit der UN-Behindertenrechtskonven-
tion sieht das am 1. Dezember 2016
beschlossene BTHG viele Verbesse-
rungen fiir Menschen mit Behinderun-
gen vor. Einen wichtigen Baustein bil-
det dabei die Ergdnzende unabhéan-
gige Teilhabeberatung (EUTB).

Ziel der 510 bundesweit geforder-
ten Beratungsangebote ist es, Men-
schen mit Behinderungen und von Be-
hinderung bedrohte Menschen darin
zu bestdrken, ihre Rechte auf Chan-
cengleichheit, Selbstbestimmung
und eigenstandige Lebensplanung
zu verwirklichen sowie individuelle
Teilhabeleistungen zu erhalten. Die
Angebote werden flaichendeckend in
der Bundesrepublik aufgebaut und bis
2022 jahrlich mit 58 Millionen Euro
unterstiitzt. Die Forderung ermoglicht
es insbesondere Selbsthilfeorganisa-
tionen, die oft ehrenamtlich organi-
sierten Strukturen starker zu profes-
sionalisieren und ihre Unterstiitzung
auszubauen.

Besonderes Augenmerk der EUTB
liegt auf dem Ausbau der Beratungs-
methode des ,,Peer Counseling”: Be-
raterinnen und Berater, die selbst von
einer Behinderung betroffen sind,
oder deren Angehdorige beraten Rat-
suchende auf Augenhdéhe. Diese so-
genannten Peers vermitteln partner-
schaftlich ihre Kenntnisse, die sie aus
eigener Erfahrung erworben haben.
Nach dem Motto ,eine fiir alle” konnen
sich Ratsuchende unabhdngig von der
Art ihrer Behinderung mit allen Fragen
an die EUTB wenden. Dabei sind Bera-
tungsangebote frei von den Interessen
Dritter und ergdnzen die bestehende
gesetzliche Beratungspflicht der Reha-
bilitationstrager. Die Beratungen wir-
ken dabei als Lotsen im System, die
den Ratsuchenden und ihren Angeho-
rigen bereits vor der Beantragung von
Leistungen helfen, sich zu informieren,
zu planen und zu entscheiden.

Die Beratungsangebote werden von
der durch das BMAS beauftragten
Fachstelle Teilhabeberatung bei fach-
lichen und organisatorischen Fragen
unterstiitzt und begleitet. Angesie-
delt ist die Fachstelle bei der Gesell-
schaft fiir soziale Unternehmensbera-
tung mbH. Gemeinsam mit der Selbst-
bestimmt Leben UG und der Abteilung
Deaf Studies und Geb&rdensprachdol-
metschen am Institut fiir Rehabilitati-
onswissenschaften der Humboldt-Uni-
versitdt zu Berlin tragt die Fachstelle
Teilhabeberatung dazu bei, bundes-
weit einheitliche Beratungsstandards
sicherzustellen. Zu den Kernaufgaben
der Fachstelle gehoren insbesondere
die Implementierung von einheitlichen
Qualitatsstandards, die Grundqualifi-
zierung aller EUTB-Beraterinnen und
Berater, das Wissensmanagement so-
wie die Unterstiitzung bei der Offent-
lichkeits- und Netzwerkarbeit.

Bereits vor den Bewilligungen der
ersten EUTB-Angebote und deren Ar-
beitsaufnahme hatte die Fachstelle
Focus-Teams mit Expertise fiir spe-
zifische Themen eingerichtet. Diese
haben Grundlagen fiir die Beratungs-
arbeit der EUTB entwickelt. Besetzt
wurden die Focus Teams mit Vertre-
terinnen und Vertretern aus der Pra-
xis und aus Selbsthilfeinitiativen. Sie
erarbeiteten unter anderem den Bera-
tungsleitfaden, Riickmelde- und Feed-
back-Bogen, Hinweise zur Barriere-
freiheit und zahlreiche Informationen,
wie zum Beispiel zur Einhaltung von
Datenschutzbestimmungen nach der
Datenschutzgrundverordnung. Damit
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soll den EUTB-Mitarbeitenden ein gu-
ter Start ermoglicht werden.

Parallel dazu wurden Trainerinnen und
Trainer mit jahrelanger ,,Peer Counse-
ling“ Erfahrung fiir die Weiterbildung
der Beratung geschult. Bis Ende 2018
fihren sie insgesamt rund 50 Semi-
nare zur Grundqualifizierung durch.
Die EUTB-Beraterinnen und -Berater
werden dadurch in die Methodik des
»Peer Counseling” eingefiihrt und zu-
dem in ihrer Beratungskompetenz un-
terstitzt.

»Fundierte Informationen aus einer
Hand bekommen*, so umschreibt es
eine von vielen positiven Riickmel-
dungen aus der Beratung.

Vor dem Hintergrund des geglieder-
ten Systems der Sozialversicherung in
Deutschland mit seinen unterschiedli-
chen Trdagern und Leistungen, liegt ein
Schwerpunkt der fachlichen Beratung
darauf, den Ratsuchenden Orientie-
rung im sozialrechtlichen Leistungs-
system zu bieten. Durch das BTHG ha-
ben Leistungsberechtigte eine Vielzahl
an neuen Maglichkeiten der Teilhabe.
Darunter den fiir sich personlich bes-
ten Weg zu finden, ist nicht ganz ein-
fach. Die Ratsuchenden werden des-
halb in der individuellen Lebenssitu-
ation ganzheitlich beraten, im Sinne
des Empowerment-Ansatzes und der
Hilfe zur Selbsthilfe. So werden Fra-
gen zum Beispiel zur Wohnung, Ar-
beit, Mobilitdt und Kommunikation
zusammen aufgegriffen und Losun-
gen gesucht. Bei Grenzen der Bera-
tung unterstiitzt die Fachstelle. Sie un-
terstiitzt die Vernetzung der bundes-
weit unterschiedlichen Kompetenzen

der Beratungsangebote und bietet bei
fachlichen Fragen Hilfestellungen an.
Das Portal www.teilhabeberatung.de ist
barrierefrei und dient als Austausch-
und Informationsplattform sowohl fiir
die Beratenden als auch fiir die Ratsu-
chenden. Letztere finden mit Hilfe ei-
nes Beratungsatlasses das passende
Angebot der EUTB in ihrer Ndhe. Be-
sondere Erfahrungen und Kompeten-
zen werden ausgewiesen. Seit kurzem
gibt es auBerdem eine App, mit der
man zum Beispiel Beratungstermine
vereinbaren kann. Im Webportal kon-
nen Ratsuchende auflerdem ein Feed-
back zu ihren Beratungserfahrungen
abgeben. Den EUTBen stehen im in-
ternen Bereich umfassende Fachinfor-
mationen zur Verfligung: unter ande-
rem Vorlagen fiir die Beratungsdoku-
mentation, die Offentlichkeitsarbeit
und ein Social Media-Leitfaden. Ne-
ben Studienbriefen zum Selbststu-
dium gibt es auch ein vertrauliches
Forum, in dem sich die Beraterinnen
und Berater austauschen konnen. Das
Webportal ist damit ein hilfreiches An-
gebot der Fachstelle, das entlang der
Erfahrungen mit der neuen Beratungs-
struktur kontinuierlich weiterentwi-
ckelt wird.

Die vom BMAS geforderten Beratungs-
angebote sollen sich zur Starkung der
regionalen Zusammenarbeit mit ande-
ren Beratungsangeboten, insheson-
dere der Leistungstrdager, aber auch
mit Selbsthilfeinitiativen, -vereini-
gungen, Kontaktstellen und Verban-
den vernetzen. Dies fordert ihre Bera-
tungskompetenz und kommt den Rat-
suchenden direkt zugute. Denn viele

der Beraterinnen und Berater verfii-
gen liber Spezialkenntnisse, die sie
an andere weitergeben kénnen. Um-
gekehrt konnen sie sich aber auch —
im Sinne des ,eine fiir alle“-Prinzips
— neues Wissen zum Beispiel tiber be-
stimmte Arten von Beeintrachtigungen
erschlieen. Die Anbindung der ge-
forderten Beratungsangebote an die
Fachstelle ermdglicht es, praxisnah
Anregungen, Hinweise und Diskussi-
onsthemen aufzugreifen und das An-
gebot zielgruppenaddquat anzupas-
sen. So wird der Aufbau eines selbst-
lernenden Systems ermdoglicht.

Mit der Ergdnzenden unabhéngigen
Teilhabeberatung besteht jetzt ein
neues Beratungsangebot, das allein
dem Ratsuchenden verpflichtet ist und
das vorhandene Beratungsangebote
ergdnzt. Die Beratungsstellen und de-
ren Netzwerkpartner, die Fachstelle

aktiv und selbstbestimmt e.V. (akse e.V.)

und Kellerkinder e.V.

Teilhabeberatung sowie Akteure aus
der Politik ziehen dabei an einem
Strang. Der Aufbau und die gemein-
same Weiterentwicklung der EUTB leis-
tet einen wichtigen Beitrag hin zu ei-
ner Gesellschaft der groBtmoglichen
Teilhabe und Selbstbestimmung von
Menschen mit Behinderungen. Damit
jeder sagen kann: ,,Ich bin dabei*. |

Kerstin Griese ist Parlamentarische
Staatssekretdrin beim
Bundesminister fiir Arbeit und
Soziales und Mitglied des Deutschen
Bundestags.

Kontakt:

Kerstin Griese

Deutscher Bundestag

11011 Berlin

Telefon: 030 |22 77 26 80

E-Mail: kerstin.griese@bundestag.de

b somke

e et Kellerkinder &, .

Peer-Ansatz zur Selbstermachtigung

Die ergdnzende unabhéngige Teilha-
beberatung (EUTB) stellt fiir uns als
Selbstvertretungsorganisationen fiir
Menschen mit Behinderungen bezie-
hungsweise Beeintrachtigungen einen
Paradigmenwechsel im ,Hilfesystem*
dar. Erstmalig hat der Gesetzgeber
mit dem Ansatz des ,,Peer Counse-
ling“ (Betroffene beraten Betroffene)
die Selbstbestimmung fordernde Be-
ratung aufgrund umfassender Behin-
derungserfahrungen im SGB IX veran-
kert und somit anerkannt.

Was bedeutet die EUTB grundlegend
flir uns?

1. Erganzend

Die EUTB-Stellen entbinden Rehabili-
tationstrdger (Sozialamt, Rentenver-
sicherung, Krankenkassen, etc.) nicht
von ihrer Verpflichtung, angemessene
Beratungen gegeniiber Leistungsbe-
rechtigten anzubieten. Das neue An-
gebot soll dahingehend im Sinne des
SGB IX § 32 Absatz 1 die Selbstbestim-
mung der Leistungsberechtigten tber
ihre Teilhabebedarfe und -anspriiche
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starken sowie ein ergdnzendes Ange-
bot in der Beratungslandschaft bieten.
Einige Berichte dariiber, dass Rehabili-
tationstrager ihre Beratungspflicht mit
dem Verweis auf die neuen Beratungs-
stellen einschrénken, sorgen uns.

2. Unabhangigkeit

Ratsuchende haben die Moglichkeit,
sich durch unabhéngige Beratungs-
stellen, die kein weiteres wirtschaft-
liches Interesse haben, selbstbe-
stimmt iber ihren notwendigen Be-
darf bewusst zu werden und diesen
im Rahmen der Gesetzgebung in der
moglichst unabhdngigsten Form ge-
geniiber den Kostentragern durchzu-
setzen.

Es ist jedoch zu befiirchten, dass es
aufgrund der vielen Beratungsstellen
mit einer klassischen Tragerschaft gro-
Berer Leistungsanbieter zu einem In-
teressenkonflikt kommt.

3. Teilhabeberatung
Teilhabeberatung steht aus unserer
Sicht fiir eine menschenrechtliche
Perspektive auf Bedarfe und Unter-
stlitzungsleistungen. Es geht nicht um
eine defizitdre Sichtweise von Behin-
derung / Beeintrdchtigung, sondern
es geht einerseits um den Anspruch
an die Gesellschaft, Barrieren bezlig-
lich der Beeintrachtigung abzubauen
und andererseits ,,angemessene Vor-
kehrungen* als individuell hilfreiche
Unterstiitzungsleistungen anzubieten.
Wir sind besorgt, dass weiterhin viele
Beratungsstellen Angebote fremdbe-
stimmter Fiirsorge mit Schwerpunkt
auf vermeintliche Defizite fiir notig
erachten, insbesondere wenn nicht
durch Peers beraten wird.

Warum haben unsere Vereine sich
entschieden, die Beratungsstelle
gemeinsam zu bestreiten?

a) Behinderungsiibergreifende Bera-
tung

Die Gesetzgebung schreibt vor, dass
die EUTB-Stellen behinderungsiiber-
greifend beraten. Diese Forderung
bewegte uns, unser bisheriges Wis-
sen zu verschiedenen Beeintrachti-
gungsformen und unsere Netzwerke
miteinander zu teilen. Akse e.V. ver-
fugt iber erhebliche Kompetenzen im
Bereich von Unterstiitzungsleistun-
gen von Menschen mit kdrperlichen
Beeintrachtigungen und der Keller-
kinder e.V. im Bereich der Unterstiit-
zung von Menschen mit psychischen
Beeintrachtigungen. Dieses ,,gemein-
same Wissen* entldsst uns nicht, uns
mit weiteren Beeintrachtigungsformen
auseinanderzusetzen. Hierfiir betei-
ligen wir uns mitverantwortlich am
standigen Austausch zwischen den
16 EUTB-Stellen im Land Berlin.

b) Peer-to-Peer-Beratung

Aus unserem gemeinsamen Anspruch
im Sinne unseres Engagements in der
Selbstbestimmt-Leben-Bewegung zu
handeln, ist die EUTB-Beratung aus-
schlieBlich durch Peers durchzufiih-
ren. Hier verweisen wir auf SGB IV
§ 32 Absatz (3): ,,Bei der Férderung
von Beratungsangeboten ist die von
Leistungstragern und Leistungserbrin-
gern unabhdngige ergdnzende Bera-
tung von Betroffenen fiir Betroffene
besonders zu beriicksichtigen®. Die
Berater/innen von Akse e.V. und Kel-
lerkinder e.V. sind ausnahmslos Men-
schen mit Beeintrdachtigungen und

verfigen grofitenteils liber jahrelange

Beratungserfahrungen.

c) Selbstbestimmung und Selbster-

machtigung

Wir legen im Sinne des SGB IX § 32

und der UN-Behindertenrechtskon-

vention den Schwerpunkt unse-
rer Beratung auf das Selbstbestim-
mungsrecht der Ratsuchenden. Dies
erfordert, Menschen mit Beeintrach-
tigungen im Dialog zu ermdchtigen
(Empowerment), ihre Angelegenhei-
ten und Unterstiitzungsbedarfe wieder
selbst zu bestimmen und nicht in Ab-
hangigkeiten von einem eher fremd-
bestimmten Hilfesystem zu geraten
oder zu verbleiben. Die iibergeordne-

ten Ziele der Beratung liegen nach A.

Lenz und W. Stark (2002) darin,

— Uiber eine groBere Kompetenz mit
der eigenen Gesundheit zu verfiigen.

— Uber die Fahigkeit zu verfiigen, ei-
gene Entscheidungen zu treffen.

— Uberverschiedene Handlungsalter-
nativen und Wahlmaglichkeiten zu
verfiigen.

— das Gefiihl zu haben, als Indivi-
duum oder Gruppe etwas bewegen
zu kénnen.

— kritisch zu denken.

— sich nicht alleine zu fiihlen, sondern
als Teil einer Gruppe oder eines so-
zialen Netzwerkes zu agieren.

— Verdnderungen im eigenen Leben
und sozialem Umfeld zu bewirken,
neue Fahigkeiten zu erlernen, die
sie selbst fiir wichtig halten.

— sich ein positives Selbstbild zu er-
arbeiten und Stigmatisierungen zu
iberwinden.

Hier verfligen unsere Berater/innen
iber addquate Beratungsqualifikati-
onen (Peer-Counseling, EX-IN-Ausbil-
dung) oder befinden sich in solchen.
Der Schwerpunkt auf Unabhdngigkeit
steht aus unserer Sicht auch fiir eine
barrierefreie Umwelt mit der Akzeptanz
von Vielfalt.

Das im Gesetz verankerte Wunsch- und
Wabhlrecht (SGB IX, § 8) ist ebenso we-
sentlich flir unsere Beratung. So heif3t
es dort: ,,(3) Leistungen, Dienste und
Einrichtungen lassen den Leistungs-
berechtigten moglichst viel Raum zu
eigenverantwortlicher Gestaltung ih-
rer Lebensumstdande und férdern ihre
Selbstbestimmung.“ Dies steht im Ein-
klang mit unseren Ansdtzen und fliet
stets in die Beratungssituationen ein.

Unsere Hiirden auf dem Weg, ein
gemeinsames Angebot zu entwickeln
und umzusetzen

Es ist festzustellen, dass es insge-
samt flir kleine Selbstvertretungs- und
Selbsthilfeorganisationen schwierig
war, ein fiir sie ,sehr groBes Projekt*
zu beantragen. Fehlende Erfahrungen
im Umgang mit Bundesmitteln, mit gro-
Ben Antrdgen und der notwendigen An-
tragsprosa hat viele Organisationen
abgeschreckt, einen Antrag zu stellen.
Auch die fiinf Prozent Eigenmittel, die
die Bewerbenden vorweisen mussten,
stellte eine Hiirde dar. Sowohl der er-
hebliche administrative Aufwand als
auch die fehlende Infrastruktur (Rdum-
lichkeiten, technische Ausstattung,
Personalakquise etc.) begriinden aus
unserer Sicht viele nicht gestellte An-
trage aus der Selbstvertretung und
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Selbsthilfe fiir eine erganzende unab-
hdngige Teilhabeberatung.

GroRe routinierte Leistungserbringer
mit einer schlagkréftigen Verwaltung
hatten im Vergleich weniger Probleme.
Fur unsere Vereine war es sehr hilf-
reich, als Mitgliedsorganisationen auf
die Erfahrungen der Interessenvertre-
tung Selbstbestimmt Leben (ISL) und
deren Unterstiitzung zdhlen zu kdnnen.
Dies hat viele Hindernisse in der admi-
nistrativen Vorarbeit beseitigt.

Das Antragsverfahren des Bundesmi-
nisteriums fiir Arbeit und Soziales war
dennoch im Sinne der Beteiligung klei-
ner Organisationen nicht ,,barrierefrei“.
Die Kellerkinder haben sich somit ent-
schieden, ihr Beratungsangebot eh-
renamtlich zu besetzen. Es ist sehr zu
bedauern, dass fiir Aufwandsentscha-
digungen keine Mittel seitens des Bun-
desministeriums vorgesehen waren.
Dies wird viel Potential von Berater/
innen ausschlieffen und den Einstieg
tiber ehrenamtliche Tatigkeiten auf den
Ersten Arbeitsmarkt verhindern.

Unsere gemeinsame EUTB-Beratung
macht Mut fiir die Zukunft

Unsere Erfahrung, eine gemeinsame
Beratungsstelle zu betreiben, ist sehr
positiv. Insgesamt starkt die Zusam-
menarbeit mit den unterschiedlichsten
Ressourcen das Auftreten innerhalb
des Beratungskontextes. Unsere re-
gelmaBigen Teamtreffen ermdglichen
uns, Beratungssituationen nach zu be-
sprechen, Vertretung zu organisieren,
kollegiale Supervisionsprozesse anzu-
bieten und in einem gemeinsamen Er-
fahrungsaustausch zu bleiben.

Auch in der Beratung geht es oft da-
rum, die ratsuchende Person ernst
zu nehmen, gut zuzuhdren und eine
zwischenmenschliche Atmosphare zu
schaffen, die es erlaubt, den mitge-
brachten Problemen selbstbestimmt
begegnen zu konnen. Sowohl fiir unser
Team als auch fiir die Ratsuchenden
gilt: man/ frau ist eben nicht alleine. |

Der Verein akse e.V. bietet deutsch-
landweit eine unabhdngige Beratung
fiir Menschen mit Behinderung an. Der
Kellerkinder e.V. griindete sich durch
Betroffene und Angehérige im Jahr
2007. Ziel des Vereines ist es, Men-
schen mit seelischen Handicaps in
ihrem ,Anderssein“ zu stdrken, mit-
einander einen Weg zu finden, einen
sinnbesetzten Platz in der Gesellschaft
einzunehmen und die sogenannte
»pSychische Erkrankung“ durch Aufkld-
rung und Aktionen zu enttabuisieren.

Kontakt:

aktiv und selbstbestimmt e.V.
Oudenarder Strale 16

Haus D06 c/o TUECHTIG
13347 Berlin

Telefon: 030|398 20 2180
E-Mail: info@akse-ev.de
Internet: www.akse-ev.de

Kellerkinder e V.

Ebertystr. 8, 10249 Berlin

Telefon: 030 | 64 83 67 14

E-Mail: kellerkinderev@seeletrifftwelt.de
Internet: www.seeletrifftwelt.de

Literaturhinweis:

Lenz, Albert; Stark, Wolfgang (Hrsg.): Em-
powerment: neue Perspektiven fiir psychoso-
ziale Praxis und Organisation. Tiibingen 2002

Kirsten Ehrhardt

Teilhabeberatung und Selbsthilfe

Seit Anfang des Jahres gibt es in Hei-
delberg eine Unabhangige Teilhabe-
beratungsstelle (EUTB) beim Heidel-
berger Selbsthilfebiiro. Teilhabebera-
tung und Selbsthilfe — eine besondere
Verbindung. Wie kam es dazu und wie
wird gearbeitet?

EINE BESONDERE FORDERUNG: Es war
eine grof3e Reform und ist ein Riesen-
Gesetzeswerk geworden: Das Bun-
desteilhabegesetz. Eine der ,flan-
kierenden MaRnahmen*“ ist ein Bun-
desforderprogramm fiir sogenannte
»Ergdnzende unabhéngige Teilha-
beberatung®, gesetzlich geregelt in
§ 32 SGB IX. Rund 500 Bewilligun-
gen sind fiir die neuen bundeswei-
ten Beratungsstellen ergangen, auch
an die Selbsthilfe- und Patientenbe-
ratung gGmbH, Trager des Heidelber-
ger Selbsthilfebiiros. Beraten werden
Menschen mit Behinderung und ihre
Angehdorigen vor allem im Vorfeld der
Beantragung von Leistungen und zu
allen Fragen rund um Rehabilitation
und Teilhabe. Den Zuschlag beka-
men wir fiir die Stadt Heidelberg und
den umliegenden Rhein-Neckar-Kreis,
nach dem Prinzip ,,Eine fiir alle* ist
jede EUTB fiir alle Anliegen aller Rat-
suchenden zusténdig. Dem Gesetzge-
ber ging es darum, ein barrierefreies,
kostenloses und vor allem niedrig-
schwelliges Angebot zu schaffen.

2=

Selbsthilfehinr

EIN BESONDERER ORT: Dass unsere
Birordume im Heidelberger Selbst-
hilfebiiro liegen, ist dafiir ein grof3er
Vorteil. Der Ort ist eine in der Stadt
bekannte Anlaufstelle, die viele Men-
schen mit Beeintrdchtigungen und
den unterschiedlichsten Anliegen
kennen. Und sie ist positiv besetzt.
Man trifft sich gerne in den Raumen.
Das Selbsthilfebiiro ist ein offenes
Haus mit Mitarbeiterinnen, die diese
Offenheit verinnerlicht haben. Und
nicht nur raumlich profitieren wir von
der Ndhe, sondern auch konzeptio-
nell. Im Leitbild des Selbsthilfebiiros
steht: ,,Die Wiinsche und Bediirfnisse
der Ratsuchenden stehen im Mittel-
punkt unserer Arbeit ... Eine Gesell-
schaft der sozialen Gerechtigkeit, So-
lidaritdt und Chancengleichheit ist un-
sere Leitidee.“ Das kdnnte man fiir die
EUTB nicht besser ausdriicken ...

EIN BESONDERES KONZEPT: Peer
Counseling ist ein wesentlicher Be-
standteil der EUTB — Betroffene bera-
ten Betroffene. Peers sind also Men-
schen, fiir die das Thema ,,Behinde-
rung® im weiten Sinne nicht nur ein
akademisches oder fachliches, son-
dern ein eigenes personliches Thema
ist. Fiir uns gilt das nicht nur fiir das
Beratungsteam selbst (dazu unten
mehr), sondern unsere Peers kom-
men aus den iiber 280 Selbsthilfe-
gruppen, die beim Selbsthilfebiiro be-
kannt sind und zu denen oft ein guter
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und regelmafiiger Kontakt besteht.
Um Selbsthilfe-Erfahrene in unsere
EUTB-Arbeit einzubinden, haben wir
ein Peer-Schulungskonzept mit fiinf
Modulen entwickelt, das im Dezem-
ber startet. An fiinf Samstagen wer-
den die Teilnehmenden, die sich fiir
eine ehrenamtliche Peer-Mitarbeit in
der EUTB interessieren, qualifiziert.
Dabei geht es zum Beispiel um die ei-
gene Rollenkldrung, um Gesprachs-
fihrung und aktives Zuhoren, um
Kommunikationsregeln, Grenzen der
Beratung und vieles mehr. Nach die-
ser Fortbildung stehen die Peers Rat-
suchenden in den Rdaumen der EUTB
entweder alleine als ehrenamtlich be-
ratende Person zur Verfligung oder
fiir Tandemberatungen gemeinsam
mit einer der hauptamtlichen Fach-
krafte des Teams. In unserem Team
sind zwei Mitarbeiterinnen stunden-
weise flir eben diese Vernetzung mit
der Selbsthilfe und den Aufbau der
Peer-Beratungen zustandig.

EIN BESONDERES BERATUNGSTEAM:
Unser Team aus Hauptamtlichen ist
breit aufgestellt. Eine Sozialarbeite-
rin und zwei Juristen sind in der Be-
ratung eingesetzt. Sie bringen Erfah-
rungen in der Behindertenhilfe mit,
zwei der Fachkréfte leben selbst mit
einer Behinderung beziehungsweise
Einschrankung und eine ist Mutter ei-
nes Kindes mit Behinderung mit lang-
jahriger Erfahrung in der Eltern-Selbst-
hilfe. Dadurch kdnnen wir stets aus
sehr unterschiedlichen Blickwinkeln
auf all die Anliegen schauen, die an
uns herangetragen werden. Kollegialer

Austausch und Fallsupervision sind
uns hier sehr wichtig.

EIN BESONDERER AUFTRAG: Denn der
EUTB-Auftrag ist ein besonderer. Es
geht um die Starkung der Ratsuchen-
den, ihren eigenen Weg zu gehen und
nicht nur zu iberlegen, was sie moch-
ten, sondern auch welche Unterstiit-
zungen sie dabei bendtigen. Einer der
zentralen Begriffe bei den Verhand-
lungen rund um das neue BTHG war
»Personenzentrierung®. Wenn wir das
ernst nehmen — und das tun wir — geht
es also immer um die Frage, wie je-
mand sein Leben leben und gestalten
mochte. Das hat natiirlich auch viel
mit Selbstverantwortung zu tun. Und
da sind wir wieder ganz in der Nahe
des Selbsthilfeansatzes: Auch hier
geht es ja darum, Menschen zu star-
ken, ihre eigenen Belange selbst zu
vertreten und Dinge, die ihnen wichtig
sind, selbst in die Hand zu nehmen.
Andere Betroffene gehen diesen Weg
mit und unterstiitzen, entlassen aber
niemanden aus der Selbstverantwor-
tung. Deshalb fragen wir auch, ganz
unabhédngig davon, ob ein Peer aus
einer Selbsthilfegruppe mit einbezo-
gen ist oder nicht, ob Ratsuchende an
Selbsthilfe und entsprechenden Kon-
takten interessiert sind. In diesem Fall
kann unsere EUTB-Beratung wie ein
»Anschub® wirken. Viele weitere Fra-
gen und Anliegen kénnen dann in ei-
ner Selbsthilfegruppe geklart werden.

UND EIN GANZ NORMALER ANFANG ...
In diesem Sinne sind wir Anfang des
Jahres gestartet. Mit vielen konzepti-

onellen Arbeiten und Uberlegungen,
aber auch vielem ganz Praktischen:
Von der Biiromdbelbestellung (ner-
vig, wenn die Schranke mit Beulen
geliefert werden), tiber Datenschutz-
Regularien (machbar, wenn man ju-
ristischen Sachverstand im Boot hat)
bis hin zur Selbst- und Biiroorganisa-
tion (Pionierarbeit macht Spaf). Inzwi-
schen sind wir ein Team, das sich ge-
funden hat, in einer Beratungsstelle,
die sowohl bei Leistungstragern als
auch Leistungserbringern auf groBBes
Interesse stoBt und von Ratsuchenden
der Region gut angenommen wird. Die
Anliegen sind vielfaltig und verlangen
von uns, dass wir uns immer wieder
in neue Themen einarbeiten. ,,Wir ge-
hen hier jeden Tag kliiger nach Hause
als wir gekommen sind“, sagt meine
Kollegin oft. Dieses Wissen dafiir ein-
zusetzen, dass Menschen Stiick fiir
Stiick selbstbestimmter und damit
auch zufriedener leben kdnnen, macht
auch uns zufrieden. |

Kirsten Ehrhardt ist Juristin

mit Zusatzqualifizierung
Kommunikationspsychologie

und arbeitet als hauptamtliche
Beraterin der EUTB Heidelberg beim
Heidelberger Selbsthilfebiiro.

Kontakt:

EUTB Heidelberg beim Heidelberger
Selbsthilfebiiro

Alte Eppelheimer Str. 40/1
(Hinterhaus)

69115 Heidelberg

Telefon: 062 21|16 13 31

E-Mail: info@eutb-heidelberg.de

Sprechzeiten:
Dienstag 14 bis 16 Uhr
Mittwoch 10 bis 13 Uhr

Donnerstag 14 bis 18 Uhr
und nach Vereinbarung

Trdger:
Selbsthilfe- und Patientenberatung
Rhein-Neckar gGmbH
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Renate Welter

Peer-Beratung im Deutschen

DS54

Herrs Vararrme - Begapres

Schwerhorigenbund

Der Deutsche Schwerhorigenbund
(DSB) blickt auf eine lange Tradition
der ehrenamtlichen Beratungsarbeit
durch selbstbetroffene Menschen
zuriick. In fast allen Bundeslandern
wurden schon vor Jahren ehrenamtli-
che DSB Beratungsstellen eingerich-
tet, zum Teil wurden sie im Laufe der
Zeit mit hauptamtlichen Fachkréften
ausgestattet und zu Horberatungs-
zentren ausgebaut. Zum Teil hat der
DSB seine Angebote zertifiziert. Be-
reits 2007 wurden dazu Qualitatsstan-
dards aufgestellt und seither wird in
Audits regelméaBig die Qualitat tiber-
priift. Seit 1989 werden immer wie-
der Aus- und Fortbildungsmafinah-
men fiir ehrenamtliche Selbstbetrof-
fene zu ehrenamtlichen DSB-Berater/
innen durchgefiihrt.

Peer Counseling ist beim DSB also
etabliert. Darunter versteht man
eine Form der Beratung auf der Basis
der Selbstbetroffenheit. Peers, also
Gleichbetroffene stellen sich immer
parteilich auf die Seite der ratsuchen-
den Personen. Selbst horgeschadigte
Peer-Berater/innen des DSB bieten
Unterstiitzung bei Fragen und suchen
gemeinsam mit den Ratsuchenden
nach Losungsmoglichkeiten.

Seit 2006 ist der DSB auch in der
mobilen Beratung mit einem eigenen
Hormobil unterwegs. Dabei werden
jahrlich etwa 80 Termine grofitenteils

auf Marktplatzen und auf der Strafe,
aber auch auf Schulfesten und in Be-
trieben sowie auf Messen und Aus-
stellungen durchgefiihrt. Hier gilt es
Menschen zu erreichen, erste Fragen
zu beantworten, Informationen zu ge-
ben und sie an andere Stellen weiter
zu vermitteln.

Bereits vor 15 Jahren formierte sich
im DSB ein Mitarbeiterteam aus al-
len Bundesldandern, das eingehende
E-Mail-Anfragen beantwortete, das
sogenannte DSB-ONBID-Team. Auch
diese Form der Beratung wurde als
Erstberatung angesehen, obwohl es
sich haufig zeigte, dass Menschen die
weit weg von qualifizierten Beratungs-
stellen wohnen, doch eine intensivere
Betreuung und Hilfestellung liber das
Online-Medium brauchten.

Warum brauchen horbeeintrachtigte
Menschen eine spezielle Beratung?

Die von einer Horschadigung betrof-
fenen Menschen sind eine der grof3-
ten Gruppen unter den Menschen mit
Behinderungen. Hérgeschddigte Men-
schen brauchen Unterstiitzung in der
Kommunikation durch spezielle Tech-
nik und eigene Betroffenheit der Bera-
ter/innen, die sich in die spezifische
Situation eines horgeschddigten Men-
schen einfiihlen kénnen. Bisherige
Beratungsangebote und Beratungs-
stellen der Wohlfahrtsverbdnde und

Kirchen kénnen den Anspruch auf
gesicherte Kommunikation und Ver-
standnis fiir die psychischen und so-
zialen Auswirkungen einer Horscha-
digung nur sehr unzureichend er-
fillen, da sie nicht tiber die notigen
Peer-Berater/innen mit eigener HGr-
schadigung verfiigen, die die ganze
Bandbreite von unterschiedlichen
Horschddigungsgraden und Kommu-
nikationsmodi abdecken.
Schwerhdrige und ertaubte Menschen
kommunizieren laut- und schrift-
sprachlich. Sie sind nicht der Gebar-
densprache médchtig. Wie bei gehor-
losen Menschen entstehen aber auch
bei schwerhdrigen und ertaubten Men-
schen Kommunikations- und Informa-
tionsdefizite, wenn die passgenauen
Hilfen fehlen.

Beratungsbheispiele:

1. Schwerhorige und ertaubte Men-
schen verlassen haufig die Arzt-
praxis ohne zu wissen, woran sie
erkrankt sind und ohne die Thera-
pieempfehlung der Arztin oder des
Arztes akustisch verstanden zu ha-
ben.

2. Schwerhdorige und ertaubte Men-
schen verlieren trotz Horhilfen ih-
ren Arbeitsplatz, weil die Kommu-
nikation nicht funktioniert oder be-
kommen erst gar keinen, weil sie
schon dem Vorstellungsgesprdch
kommunikativ nicht gewachsen
sind.

3. Wegen fehlender Kommunikati-
onshilfen im Gerichtsverfahren
verstehen schwerhorige und er-
taubte Menschen die Fragen der

Richterin oder des Richters nicht
und machen hdufig unpassende
oder sogar unwissentlich falsche
Angaben. Damit verlieren sie hadu-
fig auch das Verfahren.

4. Die komplizierten Regelungen
der Horgerateversorgung durch-
schauen schwerhdrige Menschen
meist nicht. Dadurch ist es ihnen
oft unmdéglich, eine fiir sie geeig-
nete Horgerateversorgung zu erlan-
gen und damit der Kommunikation
tiberhaupt erst wieder gewachsen
zu sein.

Als Folge dessen ziehen sich schwer-
hérige und ertaubte Menschen haufig
aus dem Leben in der Gemeinschaft
zurlick und verlieren den Anschluss
zur Teilhabe.

Der Beratungsbedarf ist enorm und
kann nurvon selbstbetroffenen Men-
schen geleistet werden, die aus ei-
gener Erfahrung wissen, warum die
Kommunikation nicht gegliickt ist und
wie man dem vorbeugen beziehungs-
weise durch Nutzung der richtigen Hil-
fen entgegenwirken kann.

Erganzende unabhdngige
Teilhabeberatung

Im Zuge des Aufbaus eines Forder-
konzeptes hat der DSB sich inten-
siv.am Partizipationsprozess im Bun-
desministerium fiir Arbeit und Sozia-
les eingebracht und im Frithjahr 2017
in allen Bundeslandern, in denen es
bisher keine hauptamtlich arbeiten-
den Horberatungszentren des DSB
gab, Antrdage gestellt. So entstand
gemeinsam mit den vorhandenen
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Horberatungszentren ein Netzwerk
von professionellen DSB-Beratungs-
angeboten, das durch die ehrenamt-
lichen Beratungsstellen erganzt wird.

Die Beratungsstellen des DSB decken
das gesamte Spektrum der Sozialbe-
ratung im Sinne des Ansatzes ,,Eine-
fur-Alle“ der Teilhabeberatung ab. Sie
verstehen sich als Schwerpunktstel-
len (Kompetenzfeld Hérbehinderung)
in den einzelnen Bundeslandern und
sind mit Beratungsstellen anderer Tra-
gervernetzt. Sie stehen zur Verfiigung,
schwerhorige Ratsuchende auch von
anderen Beratungsstellen zugewiesen
zu bekommen.

Internet: www.schwerhoerigen-netz.de/
beratungsstellen

EUTB Onlineberatungsstelle des DSB
Zusatzlich steht ein Online-Angebot
als ,,Spinne“ fiir die DSB Beratungs-
stellen bundesweit als niedrigschwel-
liger Zugang fiir Ratsuchende und
Ansprechpartner zum Kompetenz-
feld Horbehinderung fiir andere Be-
ratungsstellen zur Verfiigung.

Die DSB Onlineberatung prasentiert
sich als Netzwerk zwischen der Ko-
ordinierungsstelle in Berlin und den
DSB-Berater/innen in den Bundes-
ldndern. Die Koordinierungsstelle der
DSB-Onlineberatung erfasst die Prob-
lemlagen der ratsuchenden schwer-
hérigen und ertaubten Menschen mit
dem Ziel, Hilfe zu vermitteln. Die Be-
ratung tiber das Internet gestaltet sich
als Einstiegsberatung, das heifdt, es
werden Auskiinfte erteilt oder punk-
tuelle Informationen vermittelt, damit

die Ratsuchenden Ansatzpunkte fiir
Problemldsungen finden und hand-
lungsfahig werden. In schwierigen
oder nicht eindeutigen Fragestellun-
gen werden die Ratsuchenden an die
DSB Beratungsstellen in den Bundes-
landern oder an weiterfiihrende Bera-
tungseinrichtungen vermittelt.
Internet: www.schwerhoerigen-netz.de/
online-beratung

Angebote der DSB Beratungsstellen
Die Teilhabeberatung des DSB ist ein
niedrigschwelliges Angebot, die on-
line, mobil, telefonisch und person-
lich angeboten wird. Sie ist barriere-
frei durch die breiten Kommunikati-
onskompetenzen der Berater/innen
nutzbar unter Einbeziehung von tech-
nischen Hilfsmitteln, Schriftdolmet-
scher/innen, Taubblinden-Assistenz
und Gebdrdensprachdolmetscher/
innen, wenn dies erforderlich sein
sollte.

Das Angebot erstreckt sich auf die In-
formation und Beratung {iber Rehabi-
litations- und Teilhabeleistungen, v.a.
— die Rechte und Pflichten der Leis-
tungsberechtigten bei der
— Antragstellung
— Bedarfsermittlung und
— Teilhabe-/ Gesamtplanung
— Fallbegleitung
— Schnittstellenklarung
- Priifung des Lebensumfeldes.

Die ehrenamtlichen oder hauptamt-
lichen Berater/innen sind nur den
Leistungsberechtigten gegeniiber ver-
pflichtet. Sie unterliegen ferner den

datenschutzrechtlichen Bestimmun-
gen und dem Sozialdatenschutz.

Die Kompetenz der DSB Berater/innen
In den DSB Beratungsstellen und
in der Onlineberatung arbeiten gut
geschulte Fachkrafte wie z.B. Psy-
chologinnen / Psychologen, Sozial-
arbeiterinnen / Sozialarbeiter, P&-
dagoginnen / Pddagogen, Sonder-
padagoginnen / Sonderpddagogen
und Audiotherapeutinnen / Audio-
therapeuten, die selbstbetroffen sind
und somit Peer-Erfahrungen mitbrin-
gen, um den Peer Counseling Ansatz
in der Beratungsarbeit wirkungsvoll
umzusetzen. Sie werden unterstiitzt
durch ehrenamtliche Peer-Berater/
innen, die ebenfalls eine mehrmo-
natige Fortbildung mit Befdhigungs-
nachweis absolviert haben und diese
Kompetenzen durch ihre breiten le-
bensweltbezogenen Erfahrungen aus
der Selbsthilfe erganzen.

Kernelement der Teilhabeberatung
des DSB und seiner Beratungsstellen
mit den darin beschéftigten Peer-Be-
rater/innen sind die fundierten breit
aufgestellten kommunikativen Kom-
petenzen zur Absicherung der Kom-
munikation wie zum Beispiel Kommu-
nikationstaktik und Hortaktik, laut-
sprachbegleitende Gebarden, Einsatz
von Schriftdolmetscher/innen. Die Si-
cherstellung der Kommunikation ist
oft schon die Probleml8sung. |

Renate Welter ist Vizeprdsidentin und
Geschdftsfiihrerin des Deutschen
Schwerhdérigenbundes (DSB).

Kontakt:

Deutscher Schwerhorigenbund e.V.
(DSB)

Sophie-Charlotten-Str. 23 A

14059 Berlin

Telefon: 030 | 47 54 1114 (Di-Fr 10-12 Uhr)
E-Mail: dsb@schwerhoerigen-netz.de
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Reiner Delgado

Kommt es bei der EUTB auf

DBSVA-

Dautschar Bincan- und
Sahhahindertemasrtand

die Art der Behinderung an?

Die EUTB ist ein ortsnahes Netz von
Beratungsstellen, die allen Menschen
mit Behinderung offen stehen. Die
Spezialisierung auf bestimmte Be-
hinderungen war dabei nicht im Fo-
kus. Seit Anfang des Jahres arbeiten
nun die Beratungsstellen und die Pra-
xis der Beratung in Tragerschaft der
Blinden- und Sehbehindertenselbst-
hilfe zeigt, dass spezifische Angebote
sinnvoll sind.

Mit der ergdnzenden unabhdngigen
Teilhabeberatung hat der Gesetzge-
ber Ressourcen dafiir bereitgestellt,
dass Menschen, die selbst behindert
sind, und ihre Organisationen andere
Betroffene beraten. Menschen mit Be-
hinderung sollen wohnortnah kompe-
tente Ansprechpartner/innen mit dhn-
licher Betroffenheit finden. Ein Bera-
tungsansatz geht dabei davon aus,
dass Behinderung bei Menschen dhn-
liche Auswirkungen auf Teilhabechan-
cen, Benachteiligung oder Diskrimi-
nierung hat. Empowerment soll den
Menschen ein positives Bild von sich
selbst vermitteln und sie ermutigen
und befdhigen, selbstbewusst fiir ihre
Rechte einzutreten. Im Sinne einer
menschenrechtlichen Sicht entspre-
chend der UN-Behindertenrechtskon-
vention ist Behinderung eben nicht
das Defizit behinderter Menschen
sondern Einschrankungen, die durch
mangelnde Zugénglichkeit entstehen.

Die Beratung, die dem folgt, will Men-
schen zu einem selbstbestimmten
und autonomen Leben verhelfen, dass
in erster Linie den eigenen Lebensent-
wiirfen entspricht und nicht den Pla-
nungen anderer. Eine Beratung, die
einen solchen Bewusstseinswandel
bei den betroffenen Menschen zum
Ziel hat, kann sich an alle behinder-
ten Personen wenden unabhdngig von
der Art der jeweiligen Behinderung.
Der Deutsche Blinden- und Sehbe-
hindertenverband hat sowohl im Ge-
setzgebungsverfahren als auch im Zu-
sammenhang mit der Entwicklung der
Forderrichtlinie stets darauf hingewie-
sen, dass eine spezifische Beratung
flir Menschen mit einer Seheinschran-
kung wichtig ist, die liber Kompeten-
zen beziiglich geeigneter Rehabilita-
tionsmafinahmen fiir die Zielgruppe
verfiigt. Es sind nun inzwischen so-
wohl Beratungsstellen entstanden,
die sich allgemein an behinderte
Menschen richten als auch solche, die
Menschen mit einer ganz bestimmten
Behinderung beraten.

Nach den ersten Monaten der Praxis
haben wir Beratende aus den Blinden-
und Sehbehindertenvereinen gefragt,
wer die Beratung aufsucht und wel-
che Themen Gegenstand der Bera-
tung sind.

Unabhéangig davon, ob unsere Ver-
eine die Einrichtung einer Beratungs-
stelle mit spezifischem Profil bean-
tragt und bewilligt bekommen haben
oder nicht, zeigt sich, dass die Bera-
tung tiberwiegend von Menschen auf-
gesucht wird, die eine Sehbehinde-
rung haben oder davon bedroht sind

(70 bis 90 Prozent). Dabei spielen ver-

schiedene Aspekte eine Rolle:

— Menschen mit Seheinschrankung
erwarten wahrscheinlich von einer
Beratung in Trdgerschaft eines Blin-
den- und Sehbehindertenvereins
eine kompetente Beratung in Fra-
gen von Seheinschrankung.

— Zudem sind unsere Vereine unter
Umstdnden in ihrer Region bereits
als Anbieter von spezifischer Bera-
tung bekannt.

— Ratsuchende mit Seheinschrankung
werden auch von anderen EUTB-
Stellen an die Beratung in Trager-
schaft unserer Vereine vermittelt.

Die Blinden- und Sehbehindertenver-
eine vermitteln andererseits Ratsu-
chende auch an andere EUTB-Stellen,
die auf deren konkrete Behinderung
spezialisiert sind. In landlichen Ge-
bieten, wo das Netz der Beratungs-
stellen nicht so dicht ist, zeigt sich je-
doch auch ein anderes Bild. Die Rat-
suchenden der EUTB-Stellen sind hier
eher gemischt.

Die Beratungsbedarfe der Ratsuchen-

den weisen sowohl spezifische als

auch allgemeine Aspekte auf. Behin-
derungsiibergreifend spielen folgende

Aspekte eine Rolle:

— psychische Verarbeitung der einge-
tretenen Behinderung

— Starkung der selbstbestimmten Pla-
nung des eigenen Lebens

— Ablauf von Antragsverfahren

— Bedarfsermittlung nach Kriterien
der ICF

— Feststellung einer Behinderung und
Schwerbehindertenausweis.

Eine wichtige Rolle spielen aber die
Themen, die sich auf den Ausgleich
der konkreten Seheinschrankung be-
ziehen:

- Es gibt eine Vielzahl sehr spezi-
fischer Hilfsmittel, wie Sehhilfen,
sprechende oder tastbare Alltags-
hilfsmittel oder Hard- und Software
fir den Computer und das Smart-
phone. Um herauszufinden, welche
Hilfsmittel fiir welche Aufgaben und
bei welchem Sehvermogen geeignet
sind, sind sehr spezifische Kompe-
tenzen und Erfahrungen der Bera-
tenden notwendig.

— Dasselbe gilt fiir Schulungen zum
Einsatz des Sehvermdgens, zur
Mobilitdt oder lebenspraktischen
Fahigkeiten, sowie etwa bei der
Frage ob Brailleschrift erlernt wer-
den sollte. Bei der Beratung zu die-
sen Themen sind einerseits vertiefte
Kenntnisse tiber die Schulungen no6-
tig, die angeboten werden, ande-
rerseits miissen die aktuellen Ein-
schrankungen der Ratsuchenden,
ihre Lebenssituation und ihre Ziele
im Hinblick auf die Rehabilitations-
angebote besprochen werden und
es bedarf des Wissens, welche MaR-
nahme, wie bei welchem Rehabilita-
tionstrager zu beantragen ist.
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Es lohnt sich noch ein Blick ins Gesetz
zum Vergleich, ob die aktuelle Bera-
tungspraxis auch dem gesetzlichen
Anspruch entspricht. ,,Das ergdnzende
Angebot erstreckt sich auf die Infor-
mation und Beratung iiber Rehabili-
tations- und Teilhabeleistungen nach
diesem Buch.“ (§ 32 ABS. 2 SGB IX)
Rehabilitations- und Teilhabeleistun-
gen nach dem SGB IX sind gerade die
RehabilitationsmaBnahmen, Hilfsmit-
tel, personliche Assistenz und viele
andere Unterstlitzungsangebote, die
dem Ausgleich einer spezifischen
Behinderung dienen und die die Teil-
habe auch mit dieser Behinderung er-
maoglichen helfen. Ein behinderungs-
spezifischer Beratungsansatz ist also
geradezu unerldsslich um dem An-
spruch der gesetzlichen Grundlage
der EUTB gerecht zu werden. Die ge-
nannten behinderungsiibergreifen-
den Beratungsthemen sind dabei oft
die Grundlage, um konkrete Teilha-
beleistungen iiberhaupt realisieren
zu konnen.

Vieles deutet darauf hin, dass die
Beratungslandschaft, wie sie sich
gerade entwickelt mit spezifischen

Beratungsstellen, die zugleich fir
alle Ratsuchenden offen und gut ver-
netzt sind, den Bedarfen behinder-
ter Menschen gut entsprechen. Sie
beraten vertieft und kompetent eine
bestimmte Behinderungsgruppe und
alle anderen Ratsuchenden grundle-
gend, wobei sie flir spezielle Fragen
an die EUTB-Stellen mit der entspre-
chenden Spezifik vermitteln. Es war
also wohl derrichtige Weg, dass nicht
nur Blinden- und Sehbehindertenver-
eine, sondern auch andere Organisa-
tionen behinderter Menschen, mit der
EUTB spezifische Beratungsstellen ge-
schaffen haben. |

Reiner Delgado ist Sozialreferent
beim Deutschen Blinden- und
Sehbehindertenverband (DBSV).

Kontakt:

Deutscher Blinden- und
Sehbehindertenverband e.V. (DBSV)
RungestraBie 19

10179 Berlin

Telefon: 030 | 28538 70

E-Mail: info@dbsv.org

Internet: www.dbsv.org

Martin Lindheimer

Bpo

Bundesverband

Psychiatrie-Erfahrener e.V.

Selbstbestimmung wiederentdeckt!

Wie Peer Counseling zu den Psychiatrie-Erfahrenen kam

In Deutschland wiirde man Peer Coun-
seling am ehesten bei den Alkoholi-
kern finden: der trockene Alkoholiker
berdt den nassen Trinker. Was schein-
bar selbstverstandlich ist, fiel nicht
vom Himmel: Bereits in den 1960-er
Jahren entstand diese Form der Bera-
tung vor dem Hintergrund, dass Men-
schen im Rollstuhl nicht mehr bereit
waren, ihr Leben in Krankenhdusern
und Spitdlern zu fristen. Sie wollten
stattdessen ein selbstbestimmtes Le-
ben fithren wie andere in der Gesell-
schaft und moglichst viel allein ent-
scheiden kdnnen.

Der Wille und die Kraft nach Selbstbe-
stimmung zu streben hat es ermog-
licht, dass Menschen den steinigen
Weg auf sich genommen haben, der
fuir sie nicht vorgesehen war. Sie woll-
ten in ihre eigenen Wohnungen ziehen
und stellten damit die bestehenden
Verhdltnisse in Frage. Andere Men-
schen in Spitdlern sollten nun auch
davon erfahren, dass es moglich ist,
Leben selbstbestimmt zu leben. Da-
her begannen die, die es geschafft
haben damit, die anderen Menschen
aufzusuchen und ihnen zu berichten
von der Moglichkeit die es gab, raus
aus dem Spital in die Selbstbestim-
mung hinein.

Indem die passive Rolle des Pflegebe-
diirftigen beendet wurde und die Rolle
eines aktiven Unterstiitzers angenom-
men wurde, verwandelte sich die

Infragestellung der bestehenden Ver-
héaltnisse zu deren Umkehrung. Um-
kehrung bedeutet Revolution. Diese
historische Geburtsstunde des Peer
Counseling darf in der aktuellen Dis-
kussion nicht aus dem Blick verloren
werden, denn es erkldrt die Reaktion
der langjdhrigen Profiteure bestehen-
derVerhdltnisse in der psychosozialen
Wohltaterlandschaft. Fiir den Bundes-
verband Psychiatrie-Erfahrener gilt:
Vor diesem historischen Hintergrund
verstehen wir das Peer Counseling.
Profiteure der bestehenden Verhalt-
nisse sind die etablierten, groflen An-
bieter psychosozialer Dienstleistun-
gen. Mit diesen Anbietern lassen sich
seit Entstehung der Bundessozialhilfe-
gesetze in den frithen Tagen der Bun-
desrepublik an vielen Stellen mehr
oder weniger erfreuliche Erfahrungen
machen. Versuchen doch Gelehrte an
Lebenssituationen sozial-zu-arbeiten
oder sozial-zu-padagogisieren. Von
dieser Art Beratung gibt es flachen-
deckend zahlreich seit vielen Jahrzehn-
ten, so dass die Gesellschaft sich an
ein bestimmtes Niveau gewdhnt hat.
Dieses Niveau scheint das Normale zu
sein und kaum etwas stellt dieses Sys-
tem grundsatzlich in Frage.

Daher ist es eine riesengrofle Chance
gewesen, dass Menschen mit einer ei-
genen Behinderung Menschen mit der
gleichen Behinderung beraten konnen.
Und umso mehr, denn diese Beratung
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sollte gegen anstdndige Bezahlung
von sozialversicherungspflichtigen
Beschéftigungen durchgefiihrt wer-
den. Haufig kommen dafiir Menschen
in Frage, die sich seit langen Jahren
und Jahrzehnten auf ehrenamtlicher
Basis eingebracht haben. Im Deutsch-
land des 21. Jahrhunderts scheint das
Peer Counseling dhnlich revolutionar
zu sein wie es damals im Amerika der
1960-er Jahre war. Uberzeugen miis-
sen die Peer Counselor nicht mit Wor-
ten, sieht man die Taten. Dies belegt
die Studie ,,Peer Counseling im Rhein-
land“ von Professor Gudrun Wansing
(Universitat Kassel) sehr iberzeugend.
Vor dem Hintergrund der konventio-
nellen Sozialarbeit wirkt ein erfolgrei-
ches Peer Counseling jedoch mogli-
cherweise wie eine kleine Bedrohung.
Die etablierten Verbdande mochten
sich natiirlich nicht gefallen lassen,
dass gute Erfolge jenseits der eige-
nen Strukturen diese eigenen Struk-
turen moglicherweise noch in Frage
stellen kénnten.

Daher haben sie einige Gegenmaf-
nahmen ergriffen mit denen sie es ver-
standen haben, Peer Counseling trick-
reich zu dampfen. Bereits im Januar
2017 war seitens des Ministeriums
auf einer Veranstaltung der Interes-
senvertretung Selbstbestimmt Leben
Deutschland e.V. (ISL) in Berlin 6ffent-
lich gemacht, dass auch Angehdrige
und Sozialarbeiter/innen ohne Behin-
derung Peer Counseling machen diirf-
ten (wenn es keine Antrage von Men-
schen mit Behinderung gébe).

Es ging damit weiter, dass dafiir ge-
sorgt wurde, dass die Antragstellung

so sehrverkompliziert und biirokrati-
siert wurde, dass es Menschen ohne
Sozialverwaltung im Hintergrund
schwer fallen muss, diese Gelder er-
folgreich und korrekt zu beantragen.
Im ndchsten Schritt haben Wohltater-
verbdnde alles denkbare unternom-
men, die zur Verfligung stehenden
Gelder fiir sich zu reklamieren und in
ihre Strukturen zu lenken. Die Gelder
stiinden eigentlich den Menschen mit
Behinderung zu. Sie verraten ihr ei-
genes Klientel, um dass sie vorgeben
sich zu kiimmern. Diese Taktik ging an
vielen Stellen auf, aber eben nicht an
allen. Dort, wo es sehr starke und gut
organisierte Strukturen von Menschen
mit Behinderung gibt, erhielten diese
hadufig Forderbescheide.

Da die Psychiatrie-Erfahrenen sich na-
turgemaf durch Diffamierung und Zu-
riicksetzung nicht davon abhalten las-
sen, fiir Ihre Interessen einzutreten,
hat sich der Bundesverband Psychia-
trie-Erfahrener im Sommer 2017 dazu
entschlossen, einen Antrag auf EUTB
Beratung in Bochum zu stellen.

Es gab weitere Antrage in Nordrhein-
Westfalen von Psychiatrie-Erfahre-
nen in Koln durch den LPE Landes-
verband Psychiatrie-Erfahrener NRW,
ferner in Aachen durch die Psychi-
atrie-Patinnen und Paten sowie in
Bonn. Als Gesamthintergrund dieser
Forderung kann das erfolgreiche Pro-
jekt des Landschaftsverbands Rhein-
land (LVR) ,,Peer Counseling auf den
Weg gebracht“ angefiihrt werden. Der
Landschaftsverband hat dieses Projekt
vor allem deswegen aufgelegt, weil die

Psychiatrie-Erfahrenen im Landesver-
band Nordrhein-Westfalen immer wie-
der darauf drangen, dass die erfolg-
reiche Arbeit der Selbsthilfe durch
bezahlte Stellen gestarkt wird. Das
Projekt lduft aus, diente aber als Blau-
pause fiir die EUTB-Férderung. Leider
wurde der Antrag auf Forderung einer
EUTB Beratung des Landesverbandes
Psychiatrie-Erfahrener NRW fiir die An-
laufstelle Rheinland in Kéln abgelehnt.

Auch an vielen anderen Orten der
Republik wurden haufig Zuschlage
eher an etablierte Wohltdterorgani-
sationen erteilt als an — moglicher-
weise etwas weniger gut organisierte
— Menschen mit Behinderung. Zum
Friihsommer 2018 waren die Forder-
gelderim Grunde verteilt und mit den
tbriggebliebenen Restmitteln hat man
sich entschieden, systemrelevante
Schwerpunktberatungen zu unter-
stiitzen. Zu solchen Schwerpunktbe-
ratungen zdhlen zum Beispiel die Blin-
den und Sehbehinderten, aber auch
die Beratung des Bundesverbandes
Psychiatrie-Erfahrener. Wir sind da-
her besonders froh, den historischen
Bedingungen und unseren eigenen
Grundsdtzen mit unserer EUTB-Be-
ratung treu bleiben zu kénnen. Das
heif3t, eben die Menschen beraten zu
konnen, die die gleiche Behinderung
haben wie wir. Peer Conseling ist die
Methode und der Kern.

Sollte denn Psychiatrie-Erfahrung
tiberhaupt eine eigene Behinderung
darstellen? Im Geiste der Selbstbe-
stimmung gibt es ein Recht auf Selbst-

definition. Durch die Selbstdefinition
diirfen Menschen fiir sich selbst defi-
nieren und festlegen, wer sie sind und
was sie sind und wenn ja, wie viele.
Die Selbstdefinition hat immer Vor-
rang vor der Fremddefinition anderer,
die von aufien eine Festlegung vor-
nehmen. Fremddefinition und Selbst-
definition kénnen auch tbereinstim-
men, miissen aber nicht.
Menschen, die eine EUTB Beratung
des Bundesverbandes Psychiatrie-Er-
fahrener aufsuchen, haben das volle
Recht, sich selbst zu definieren. Wir
arbeiten ohne psychiatrische Voran-
nahmen und ohne die stigmatisieren-
den Behinderungsbegriffe. |

Martin Lindheimer ist Projektleiter
EUTB beim Bundesverband
Psychiatrie-Erfahrener (BPE).

Kontakt:

EUTB Bundesverband Psychiatrie-
Erfahrener (BPE)

Herner Str. 406, 44807 Bochum
Telefon: 02 34|70 89 05 20
Sprechzeiten: Dienstag 10-13 und
14-17 Uhr (Matthias) sowie am

Freitag von 9-15 Uhr (Martin)

E-Mail: kontakt@eutb-bpe.de

Internet (im Aufbau): www.eutb-bpe.de

Literatur:

Braukmann, Jan; Heimer, Andreas; Jordan,
Micah; Schreiner, Mario; Wansing, Gudrun;:
Evaluation von Peer Counseling im Rheinland.
Endbericht. Berlin, Diisseldorf, Kassel 2017

Link:
www.lvr.de/media/wwwlvrde/soziales/
menschenmitbehinderung/wohnen/
dokumente_232/peer_counseling/170717_
Peer_Counseling_Endbericht.pdf
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Rose Jokic, Kirsten Zdh

Ein engagiertes Netzwerk unterstiitzt
Ratsuchende mit Behinderungen

Ergdnzende unabhdngige Teilhabeberatung gleich vier Mal in K&ln

In K6ln gibt es inzwischen vier unab-
hangige Beratungsstellen fiir Men-
schen mit Behinderung, die sich zum
Koélner EUTB-Netzwerk zusammenge-
schlossen haben: die EUTB ,,Selbst-
bestimmt Leben“ Koln, die EUTB Deaf-
GuideDeaf, die EUTB mittendrin e.V.
und die EUTB Deutscher Schwerho-
rigenbund.

Doch was bedeutet die ,,Erganzende
unabhdngige Teilhabeberatung® fiir
Ratsuchende und deren Angehdrige?
Hier finden Menschen mit Behinde-
rungen, ihre Angehorigen und Inter-
essierte eine von Kostentrdgern un-
abhdngige Moglichkeit, sich Unter-
stitzung und Rat oder Informationen
zu holen. Ganz gleich, welche Fragen
die Ratsuchenden haben - sei es An-
liegen zur Hilfsmittelversorgung, As-
sistenz, Pflege oder Ausbildung — sie
haben das Recht auf umfassende Teil-
habe am gesellschaftlichen Leben und
auf alle dazu notwendigen, unterstiit-
zenden Leistungen. Die Umsetzung
der Rechte auf Teilhabe wird nicht zu-
letzt auch durch die UN-Behinderten-
rechtskonvention gefordert.

Oft kennen Ratsuchende diese Leis-
tungen jedoch nicht ausreichend,
denn die Umsetzung erfordert von
den Betroffenen, dass sie sich im
Dschungel der Rechte und Zustéan-
digkeiten auskennen. Vielen fehlt es

an konkreten Informationen und es
ist fast unmoglich, sich alleine einen
Uberblick dariiber zu verschaffen. Ge-
nau hier setzen die neuen Beratungs-
stellen an: Denn was niitzen die bes-
ten Angebote und Rechtsanspriiche,
wenn Betroffene nicht entsprechend
ihrer Bediirfnisse beraten werden, um
zu erfahren, wie sie diese auch bean-
spruchen kénnen.

Diese neue Moglichkeit, sich unab-
hangig und ergdnzend von vorhan-
denen Angeboten Unterstiitzung zu
holen, ist seit Anfang 2018 durch das
Bundesteilhabegesetz bundesweit
verfligbar. Schon seit Langem haben
sich Menschen mit Behinderungen fiir
eine solche Beratung eingesetzt.

In K6ln wird die Beratung von Betrof-
fenen fiir Betroffene, das sogenannte
Peer Counseling schon seit 1987 ent-
wickelt und praktiziert.
Wesentlichen Anteil daran hatten
die Zentren fiir selbstbestimmtes Le-
ben. Das heif3t, genau die Erfahrun-
gen, welche in der Beratung von Be-
troffenen fiir Betroffene schon lange
in den Zentren fiir Selbstbestimmtes
Leben gemacht wurden, sind in das
Konzept der ,,Ergdnzenden unabhan-
gigen Teilhabeberatung® mit einge-
flossen. So auch die Beratungserfah-
rung des Kolner Zentrums fiir selbst-
bestimmtes Leben, einer der vier

EUTB-Beratungsstellen im Kolner
Netzwerk.

Fiir die Kolner Beratungsstellen und
ihr Netzwerk ist charakteristisch, dass
hinter allen vier Beratungsangeboten
Vereine der Selbsthilfe von Menschen
mit Behinderung und deren Angehori-
gen stehen. Das Beratungsangebot ist
fiir alle Menschen mit Behinderung fiir
Fragen der Teilhabe in allen Lebens-
bereichen offen. Jede der Kélner Bera-
tungsstellen hat Spezialgebiete, in de-
nen sie iber besonders viel Erfahrung
verfiigt. Das Netzwerk biindelt die Er-
fahrungen und fordert den Austausch
tiber besondere Beratungs-, Bildungs-
und Veranstaltungsangebote.

Mit der Tragerschaft der Selbsthilfe-
vereine ist sichergestellt, dass hier
das Interesse der Ratsuchenden im
Vordergrund steht und Interessen von
zahlenden Amtern oder von Triagern
der Behindertenhilfe in der Beratung
keine Rolle spielen. In allen vier Kol-
ner Beratungsstellen arbeiten Berater/
innen, die selbst mit einer Behinde-
rung leben und nach dem Ansatz des
»Peer Counseling® kostenfrei beraten.
Finanziert werden diese Beratungs-
stellen der ,,Ergdnzenden unabhédngi-
gen Teilhabeberatung® auf Grundlage
des § 32 Neunten Buches Sozialge-
setzbuch (SGB IX) vom Bundesminis-
terium fir Arbeit und Soziales (BMAS).

»Teilhabe ist Menschenrecht“

ist das Motto des Netzwerks, unter
welchem es sich bei regelmdfigen
Treffen austauscht und bei Veran-
staltungen, wie dem Internationalem
Tag der Menschen mit Behinderungen

prdsentiert. Die Beratungsstellen
schaffen es so gemeinsam, die Rechte
auf Teilhabe bekannter zu machen.
Menschen mit Behinderung haben
das Recht auf umfassende Teilhabe
in der Gesellschaft. Sie haben das
Recht auf unterstiitzende Leistun-
gen fiir ein selbstbestimmtes Leben
und die Teilhabe auf der Arbeit, beim
Wohnen und Leben, in der Schule, in
Ausbildung oder Studium und in der
Freizeit. Die Umsetzung der Rechte auf
Teilhabe wird nicht zuletzt auch durch
die UN-Behindertenrechtskonvention
gefordert. Aber wer Leistungen wie
Hilfsmittel oder Assistenz will, muss
Antrdge stellen und sich im Dschun-
gel der Gesetze und Zusténdigkeiten
zurechtfinden.

Kélner/innen mit Behinderung finden
in den Beratungsstellen des Netzwerks
kompetente Personen und erhalten
ergdanzend zu anderen Beratungsan-
geboten unabhdngige Unterstiitzung.
Die Ansprechpartner/innen in den Be-
ratungsstellen des Kolner EUTB-Netz-
werk sind in den unten aufgefiihrten
Organisationen zu finden. |

Rose Jokic ist Inklusionsbotschafte-
rin in Kéln im Rahmen des von der
Aktion Mensch Stiftung geforderten
Modellprojekts ,,Inklusionsbotschaf-
terinnen — Vernetzung von Unter-
stiitzerInnen auf dem Weg zur Inklu-
sion®. Durchgefiihrt wird das Pro-
jekt von der Interessenvertretung
Selbstbestimmt Leben in Deutsch-
land (ISL).
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Kirsten Zdh ist sowohl Fachberate-
rin bei der EUTB DeafGuideDeaf als
auch wissenschaftliche Mitarbeiterin
am Kompetenzzentrum fiir Gebdr-
densprache und Gestik (SignGes) an
der RWTH Aachen, wo sie im Projekt
»Kompetenzzentren Selbstbestimmt
Leben Nordrhein-Westfalen“ mitar-
beitet. Derzeit promoviert sie zum
Thema ,,Die deutsche Gebdrden-
sprachkultur und die Auswirkungen
der Inklusion*.

Kontakt:

EUTB DeafGuideDeaf
GabelsbergerstraBBe 53

50674 Kdln

Telefon: 0221] 28 05 60 80

Fax: 0221]28 05 60 88

E-Mail: kontakt@deafguidedeaf.de
Internet: www.deafguidedeaf.de

EUTB Deutscher Schwerhorigenbund
Landesverband NRW

Lupusstrafie 22, 50670 Koln

Telefon: 0221] 68 47 60

Fax: 0221120 88 37

E-Mail: eutb-nw@schwerhoerigen-netz.de
Internet: www.muenster.org/
dsb-landesverband-nrw

EUTB mittendrin e.V.

Luxemburger Strafie 189-191, 50939 Kdln
Telefon: 0221]29 43 84 98

E-Mail: beratung@mittendrin-koeln.de
Internet: www.mittendrin-koeln.de

EUTB ,,Selbstbestimmt leben*
Behinderter Kéln e.V.

An der Bottmiihle 2, 50678 Kdln
Telefon: 0221|3222 90

Telefax: 0221|3214 69

E-Mail: beratung@eutb-sl-koeln.de
Internet: www.zsl-koeln.de

GKV-SPITZENVERBAND

Leitfaden Selbsthilfeforderung aktualisiert

Der GKV-Spitzenverband hat den
neuen Leitfaden Selbsthilfeférderung
beschlossen. Anlass fiir eine Uberar-
beitung waren unter anderem die mit
dem Praventionsgesetz 2016 auf 1,05
Euro erhdhten Fordermittel. Die For-
dergrundsatze treten mit Wirkung zum
1. Januar 2019 in Kraft.

Die im Leitfaden zusammengefass-
ten Grundsédtze des GKV-Spitzenver-

[~ ol
'I_ L
I‘h— :

bandes fiir die Selbsthilfeforderung
gemaf § 20h SGB V beschreiben den
Rahmen fiir die Umsetzung der Selbst-
hilfeforderung auf verschiedenen For-
derebenen (Bundes-, Landes- und
Ortsebene). Sie definieren die Inhalte
und Verfahren der Férderung und sol-
len zu einer weitgehend einheitlichen
Rechtsanwendung in der Férderpraxis
beitragen.

Einige Anderungen im Uberblick:

— Gesundheitsbezogene Selbsthilfe-
gruppen und Selbsthilfeorganisa-
tionen konnen auch bezuschusst
werden, wenn sie sich mit mehre-
ren Krankheiten bzw. Krankheits-
folgen gemafl Krankheitsverzeich-
nis befassen.

— Klarstellung, dass Selbsthilfeorga-
nisationen, die den Austausch ihrer
Mitglieder z.B. auch tiber das Inter-
net ermoglichen, forderfahig sind,
sofern einmal jahrlich ein person-
liches Zusammentreffen sicherge-
stellt wird. Diese Regelung beriick-
sichtigt, dass sich auch die Selbst-
hilfe zunehmend ,,digitalisiert” und
sich im Internet zusammenfindet
bzw. austauscht. Antrdge sind auf
Bundesebene zu stellen.

— Projekte von ,,Dachorganisationen

von Selbsthilfeorganisationen®
kdonnen auch aus Férdermitteln der
GKV-Gemeinschaftsforderungen be-
zuschusst werden. Nach aktueller
Leitfadenregelung erfolgt eine For-
derung ausschlieBlich aus den For-
dermitteln der krankenkassenindi-
viduellen Forderung. Im Ergebnis
werden ,,Dachorganisationen von
Selbsthilfeorganisationen® weiter-
hin nicht institutionell geférdert. Zur
Projektforderung sollen die GKV-Ge-
meinschaftsforderungen das wei-
tere Verfahren regeln.

— Neben ortlichen Selbsthilfekon-

taktstellen kann pro Bundesland
eine landesweite Selbsthilfekon-
taktstelle bezuschusst werden. Da-
mit wird die bereits in einigen Bun-
desldndern bestehende Forderung

entsprechender Strukturen auf eine
sichere Rechtsgrundlage gestellt.

— Selbsthilfeorganisationen haben
nachzuweisen, dass sie zur Erfiil-
lung ihrer satzungsgemafien Aufga-
ben Mitgliedsbeitrdage erheben. So-
fern Selbsthilfeorganisationen auf
Landesebene keine eigenen Mit-
gliedsheitrdage erheben, miissen sie
zumindest Mitgliedsbeitrdge aus-
weisen, die ihnen von ihrer Bundes-
organisation zugewiesen werden.

— Aus Griinden der Rechtssicherheit
werden nur noch die forderfahigen
Ausgaben definiert, nicht zusatzlich
— wie bisher — die ,Nicht-forderfa-
higen Ausgaben®.

— Antrdge und Verwendungsnach-
weise missen immer von zwei le-
gitimierten Vertreterinnen oder
Vertretern des Antragstellers un-
terzeichnet werden (Sicherstellung
Vier-Augen-Prinzip).

An der Erstellung des Leitfadens wa-
ren Verbdnde der Krankenkassen auf
Bundesebene, sowie in beratender
Funktion, die Vertretungen der fir
die Wahrnehmung der Interessen
der Selbsthilfe maBgeblichen Spit-
zenorganisationen (Paritatischer Ge-
samtverband, Deutsche Arbeitsge-
meinschaft Selbsthilfegruppen e.V.,
Deutsche Hauptstelle fiir Suchtfragen,
Bundesarbeitsgemeinschaft Selbst-
hilfe chronisch kranker und behinder-
ter Menschen e.V.) beteiligt. |

Jutta Hundertmark-Mayser, NAKOS
E-Mail: jutta.hundertmark@nakos.de
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Patientenorientierung —
Willensbekundung der Konferenz der
Gesundheitsminister der Lander (GMK)

Die Ministerinnen und Minister, Sena-
torinnen und Senatoren fiir Gesund-
heit der Lander haben in ihrer 91. Kon-
ferenz am 20. / 21. Juni 2018 etliche
Beschliisse gefasst. Darin heif3t es
unter anderem unter TOP 4.1. ,,Pati-
entenorientierung als Element einer
zukunftsweisenden Gesundheitspo-
litik*:

Die Ministerinnen und Minister, Se-
natorinnen und Senatoren fiir Ge-
sundheit der Lander halten die Ein-
beziehung von Patientinnen und Pa-
tienten in sie betreffende Fragen und
Entscheidungen der gesundheitli-
chen Versorgung fiir ein grundlegen-
des Element einer zukunftsweisenden
Gesundheitspolitik. Eine weiterentwi-
ckelte patientenorientierte Gesund-
heitspolitik erfordert nach ihrer Auf-
fassung insbesondere folgende Maf3-
nahmen:

— Verbesserung der Patientensouve-
ranitat und der Orientierung im Ge-
sundheitswesen

— Starkung der Gesundheitskompe-
tenz und der gesundheitlichen Ei-
genverantwortung

— Forderung der Kommunikation und
des Wissenstransfers zwischen Pa-
tientinnen und Patienten und allen
Beteiligten im Gesundheitswesen

— Starkung der gesundheitlichen
Selbsthilfe und Patientenbeteili-
gung

— Erhohung der Patentensicherheit

— Weiterentwicklung des Beschwer-
demanagements

— Erleichterung zur Beweislast und
zum Beweismaf} bei moglichen Be-
handlungsfehlern.

Man weif natiirlich nicht so genau,
was man sich dafiir kaufen kann, aber
immerhin eine aus Patienten- und
Selbsthilfe-Sicht erfreuliche gemein-
same, also lander- und parteieniiber-
greifende Willensbekundung. |

Jiirgen Matzat,
Leiter der Kontaktstelle fiir
Selbsthilfegruppen Giefsen

Kontakt:
juergen.matzat@psycho.
med.uni-giessen.de

Neue Beauftragte der
Bundesregierung im Uberblick

Nach der Bundestagswahl im Sep-
tember 2017 und dem Abschluss des
Koalitionsvertrages im Marz 2018 hat
die neue Bundesregierung zahlrei-
che Funktionen neu besetzt, darun-
ter auch die Amter folgender Bundes-
beauftragten:

Jirgen Dusel ist zum neuen Beauf-
tragten der Bundesregierung fiir
die Belange behinderter Menschen
bestellt worden. Der von Geburt an
stark sehbehinderte Jurist folgt auf
die blinde Biathletin Verena Ben-
tele, die das Amt seit 2013 ausgeiibt
hatte. In Deutschland leben mehr als
sieben Millionen schwerbehinderte
Menschen. Weitere 17 Millionen Er-
wachsene haben gesundheitliche
Beeintrachtigungen oder chronische
Krankheiten.
Der Behindertenbeauftragte hat nach
§ 15 BGG die Aufgabe darauf hinzuwir-
ken, dass die Verantwortung des Bun-
des, fiir gleichwertige Lebensbedin-
gungen fiir Menschen mit und ohne
Behinderungen zu sorgen, in allen
Bereichen des gesellschaftlichen Le-
bens erfiillt wird. Jiirgen Dusel, der zu-
vor bereits in Brandenburg Landesbe-
hindertenbeauftragter war, hat ange-
kiindigt, ,,Barrierefreiheit” zu seinem
Schwerpunktthema zu machen.
Internet:
www.behindertenbeauftragter.de

Das Amt des Beauftragten der Bun-
desregierung fiir die Belange der
Patientinnen und Patienten war bei
Redaktionsschluss dieser Ausgabe
(15. November 2018) wieder vakant.
Der CDU-Politiker Ralf Brauksiepe
hatte nach nur wenigen Monaten
das Amt Anfang November iiberra-
schend niedergelegt, um in die freie
Wirtschaft zu wechseln. Es obliegt nun
dem Bundeskabinett, eine Nachfolge-
rin oder einen Nachfolger zu bestel-
len. Das Amt soll helfen, die Rechte
von Patient/innen etwa gegeniiber
Arzten, Kliniken und Krankenkassen
geltend zu machen.
Internet:
www.patientenbeauftragter.de

Der frithere Prasident des Deutschen
Pflegerats, Andreas Westerfellhaus,
ist zum Bevollméachtigten der Bundes-
regierung fiir Pflege ernannt worden.
Westerfellhaus hat den Pflegeberuf
von Grund auf erlernt. Er absolvierte
eine Ausbildung als Krankenpfleger,
arbeitete auf einer Intensivstation
und durchlief die Fachweiterbildung
Intensivpflege und Andsthesie. Nach
einem Studium der Padagogik fiir Ge-
sundheitsberufe wurde er Lehrer in
der Krankenpflegeaushildung, griin-
dete eine Weiterbildungsstatte fiir In-
tensivpflege und Andsthesie, wurde
Schulleiter einer Krankenpflegeschule
und schlieBlich Geschaéftsfiihrer der
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Zentralen Akademie fiir Berufe im
Gesundheitswesen. Der Pflegebe-
vollmdachtigte vertritt die Interessen
der Pflegebediirftigen, ihrer Angeho-
rigen und aller in der Pflege Tatigen
in der Bundesregierung mit dem Ziel,
dass das Pflege- und Gesundheitssys-
tem sich mit seinen Strukturen an den
Pflegebediirftigen und Patienten aus-
richtet und ihnen alle notwendigen
Leistungen qualitativ hochwertig und
ausreichend zur Verfiigung stehen.
Internet:
www.pflegebevollmaechtigter.de

Als Drogenbeauftragte der Bundesre-
gierung im Amt geblieben ist die Bun-
destagsabgeordnete Marlene Mort-
ler (CSU). Die 63-)dhrige ist seit 2002
Abgeordnete des Deutschen Bundes-
tages und war unter anderem agrar-
politische Sprecherin der CSU sowie
tourismuspolitische Sprecherin der
Unionsfraktion.
Die Beauftragte koordiniert die Dro-
gen- und Suchtpolitik der Bundesre-
gierung. Mortlers Motto lautet: ,,Ich
will, dass in unserer Gesellschaft Kin-
der zu starken Personlichkeiten heran-
wachsen, die die Risiken von Sucht-
mitteln kennen.*

Internet: www.drogenbeauftragte.de

Weitere Beauftragte:
Andrea VoRhoff (CDU), Bundesbeauf-
tragte flir den Datenschutz und die In-
formationsfreiheit

Internet: www.datenschutz.bund.de

Annette Widmann-Mauz (CDU), Staats-
ministerin, Beauftragte der Bundesre-
gierung fiir Migration, Fliichtlinge und
Integration

Internet: www.bundesregierung.de

Johannes-Wilhelm Rérig, Unabhéangi-
ger Beauftragter fiir Fragen des sexu-
ellen Kindesmissbrauchs

Internet: www.beauftragter-missbrauch.de

Dr. Almut Wittling-Vogel, Beauftragte
der Bundesregierung fiir Menschen-
rechtsfragen im Bundesministerium
der Justiz

Internet: www.bmijv.de

Dr. Bernd Fabricius (CSU), Beauftrag-
ter der Bundesregierung fiir Aussied-
lerfragen und nationale Minderheiten

Internet: www.bmi.bund.de

Dr. Barbel Kofler, Beauftragte der Bun-
desregierung fiir Menschenrechtspo-
litik und Humanitdre Hilfe im Auswar-
tigen Amt (AA)

Internet: www.auswaertiges-amt.de |

NAKOS INFO Red.

Charta zur Betreuung schwerstkranker
und sterbender Menschen

Im Juli 2018 unterzeichnete der da-
malige Patientenbeauftragte der Bun-
desregierung, Dr. Ralf Brauksiepe,
die Charta zur Betreuung schwerst-
kranker und sterbender Menschen
in Deutschland. Die Charta setzt sich
fiir Menschen ein, die aufgrund ei-
ner fortschreitenden, lebensbegren-
zenden Erkrankung mit Sterben und
Tod konfrontiert sind. In finf Leitsat-
zen sind Aufgaben, Ziele und Hand-
lungsbedarf formuliert, um die Betreu-
ung schwerstkranker und sterbender
Menschen zu verbessern. Im Mittel-
punkt steht dabei immer der betrof-
fene Mensch.

Das Charta-Projekt ist eine internatio-
nale Initiative, die als Budapest Com-
mitments auf dem 10. Kongress der

European Association for Palliative
Care (EAPC) 2007 vereinbart wurde.
Die deutschen Leitsatze fiir die Charta
wurden 2010 von der Deutschen Ge-
sellschaft fiir Palliativmedizin, dem
Deutschen Hospiz- und Palliativver-
band und der Bundeséarztekammer
entwickelt. Mehr als 1.800 Organisa-
tionen und Institutionen sowie 22.000
Einzelpersonen — darunter auch zahl-
reiche Politiker aller Ebenen — haben
sich bisher mit ihrer Unterschrift fiir
die Charta und ihre weitere Umset-
zung eingesetzt. Auch die Deutsche
Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegrup-
pen e.V. (DAG SHG) hat sich der Peti-
tion bereits angeschlossen. |

Leitsdtze fiir die Betreuung schwerstkranker und sterbender Menschen

»Jeder Mensch hat ein Recht auf ein Sterben unter wiirdigen

Bedingungen*

Leitsatz 1

Gesellschaftspolitische Herausforderungen — Ethik, Recht und

offentliche Kommunikation

Jeder Mensch hat ein Recht auf ein Sterben unter wiirdigen Bedingungen. Er
muss darauf vertrauen kdnnen, dass erin seiner letzten Lebensphase mit sei-
nen Vorstellungen, Wiinschen und Werten respektiert wird und dass Entschei-
dungen unter Achtung seines Willens getroffen werden. Familidare und profes-
sionelle Hilfe sowie die ehrenamtliche Tatigkeit unterstiitzen dieses Anliegen.
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Ein Sterben in Wiirde hdngt wesentlich von den Rahmenbedingungen ab,
unter denen Menschen miteinander leben. Einen entscheidenden Einfluss
haben gesellschaftliche Wertvorstellungen und soziale Gegebenheiten, die
sich auch in juristischen Regelungen widerspiegeln.

Wir werden uns dafiir einsetzen, ein Sterben unter wiirdigen Bedingungen
zu erméglichen und insbesondere den Bestrebungen nach einer Legalisie-
rung der Totung auf Verlangen durch eine Perspektive der Fiirsorge und des
menschlichen Miteinanders entgegenzuwirken. Dem Sterben als Teil des Le-
bens ist gebiihrende Aufmerksamkeit zu schenken.

Leitsatz 2
Bediirfnisse der Betroffenen — Anforderungen an die
Versorgungsstrukturen

Jeder schwerstkranke und sterbende Mensch hat ein Recht auf eine umfas-
sende medizinische, pflegerische, psychosoziale und spirituelle Betreuung
und Begleitung, die seiner individuellen Lebenssituation und seinem hospiz-
lich-palliativen Versorgungsbedarf Rechnung tragt. Die Angehorigen und die
ihm Nahestehenden sind einzubeziehen und zu unterstiitzen. Die Betreuung
erfolgt durch haupt- und ehrenamtlich Tatige soweit wie moglich in dem ver-
trauten bzw. selbst gewdhlten Umfeld. Dazu miissen alle an der Versorgung
Beteiligten eng zusammenarbeiten.

Wir werden uns dafiir einsetzen, dass Versorgungsstrukturen vernetzt und
bedarfsgerecht fiir Menschen jeden Alters und mit den verschiedensten Er-
krankungen mit hoher Qualitat so weiterentwickelt werden, dass alle Betrof-
fenen Zugang dazu erhalten. Die Angebote, in denen schwerstkranke und
sterbende Menschen versorgt werden, sind untereinander so zu vernetzen,
dass die Versorgungskontinuitat gewdhrleistet ist.

Leitsatz 3
Anforderungen an die Aus-, Weiter- und Fortbildung

Jeder schwerstkranke und sterbende Mensch hat ein Recht auf eine ange-
messene, qualifizierte und bei Bedarf multiprofessionelle Behandlung und
Begleitung. Um diesem gerecht zu werden, miissen die in der Palliativversor-
gung Tatigen die Moglichkeit haben, sich weiter zu qualifizieren, um so {iber
das erforderliche Fachwissen, notwendige Fahigkeiten und Fertigkeiten sowie
eine reflektierte Haltung zu verfiigen. Fiir diese Haltung bedarf es der Bereit-
schaft, sich mit der eigenen Sterblichkeit sowie mit spirituellen und ethischen
Fragen auseinanderzusetzen. Der jeweils aktuelle Erkenntnisstand muss in

die Curricula der Aus-, Weiter- und Fortbildung einflieBen. Dies erfordert in
regelméaBigen Zeitabstanden eine Anpassung der Inhalte.

Wir werden uns dafiir einsetzen, dass der Umgang mit schwerstkranken
und sterbenden Menschen thematisch differenziert und spezifiziert in die
Aus-, Weiter- und Fortbildung der Beteiligten in den verschiedensten Be-
reichen integriert wird.

Leitsatz 4
Entwicklungsperspektiven und Forschung

Jeder schwerstkranke und sterbende Mensch hat ein Recht darauf, nach dem
allgemein anerkannten Stand der Erkenntnisse behandelt und betreut zu
werden. Um dieses Ziel zu erreichen, werden kontinuierlich neue Erkennt-
nisse zur Palliativversorgung aus Forschung und Praxis gewonnen, trans-
parent gemacht und im Versorgungsalltag umgesetzt. Dabei sind die beste-
henden ethischen und rechtlichen Regularien zu beriicksichtigen. Zum ei-
nen bedarf es der Verbesserung der Rahmenbedingungen der Forschung,
insbesondere der Weiterentwicklung von Forschungsstrukturen sowie der
Forderung von Forschungsvorhaben und innovativen Praxisprojekten. Zum
anderen sind Forschungsfelder und -strategien mit Relevanz fiir die Versor-
gung schwerstkranker und sterbender Menschen zu identifizieren.

Wir werden uns dafiir einsetzen, auf dieser Basis interdisziplindre Forschung
weiterzuentwickeln und den Wissenstransfer in die Praxis zu gewahrleisten,
um die Versorgungssituation schwerstkranker und sterbender Menschen
sowie ihrer Angehdrigen und Nahestehenden kontinuierlich zu verbessern.

Leitsatz 5
Die europdische und internationale Dimension

Jeder schwerstkranke und sterbende Mensch hat ein Recht darauf, dass
etablierte und anerkannte internationale Empfehlungen und Standards zur
Palliativversorgung zu seinem Wohl angemessen beriicksichtigt werden. In
diesem Kontext ist eine nationale Rahmenpolitik anzustreben, die von allen
Verantwortlichen gemeinsam formuliert und umgesetzt wird.

Wir werden uns fiir die internationale Vernetzung von Organisationen, For-
schungsinstitutionen und anderen im Bereich der Palliativversorgung Tati-
gen einsetzen und uns um einen kontinuierlichen und systematischen Aus-
tausch mit anderen Landern bemiihen. Wir lernen aus deren Erfahrungen
und geben gleichzeitig eigene Anregungen und Impulse.
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‘ Dokumente & Publikationen

Interessenkonflikte, Korruption und Compliance im Gesundheitswesen
Von allen Akteuren im Gesundheitswesen wird unabhangiges Denken und
Urteilen sowie uneigenniitziges Handeln zum besten Nutzen der Patient/in-
nen erwartet. Auf Eigeninteressen basierende Beziehungen zu pharmazeu-
tischen Unternehmern und Herstellern von Medizinprodukten, Kooperationen mit an-
deren Leistungserbringern oder finanzielle Anreizsysteme kénnen jedoch zu arztlichen
Interessenkonflikten fiihren. Diese bergen das Risiko, dass professionelles Urteilsver-
mogen und Handeln beeinflusst werden. Fehleinschdtzungen des Nutzens und der Ri-
siken von diagnostischen oder therapeutischen Interventionen und die Gefdhrdung
von Patient/innen kénnen daraus folgen.

Das Buch vermittelt das relevante Praxiswissen zu Interessenkonflikten und Korruption.
Zur Vermeidung von Fehlverhalten werden praktische Handlungsempfehlungen, L6-
sungsvorschldage und Methoden fiir das Gesundheitswesen aufgezeigt. Die Publikation
richtet sich an Betroffene, Entscheidungstrager und Verantwortliche, die tagtédglich mit
dem Thema konfrontiert sein kénnen: Arzt/innen, Wissenschaftler/innen und das Lei-
tungspersonal in Krankenhdusern und Unternehmen der Gesundheitswirtschaft. Auch
Vertreter/innen aus o6ffentlicher Verwaltung, Politik und Gesellschaft, Patientenvertre-
tung, Selbsthilfe und Selbstverwaltung finden in diesem Werk Wissen fiir ihre téagliche
Arbeit. So beschreibt die Geschaftsfiihrerin der NAKOS, Ursula Helms, in ihrem Beitrag
»Gesundheitsbezogene Selbsthilfe. Autonomie, Interessenkonflikte und Transparenz*
die Anforderungen an transparentes Handeln in der Selbsthilfe. |

Quelle: Medizinisch Wissenschaftliche Verlagsgesellschaft

Lieb, Klaus [Hrsg.] / Klemperer, David [Hrsg.] / K6lbel, Ralf [Hrsg.] / Ludwig, Wolf-Dieter [Hrsg.]:
Interessenkonflikte, Korruption und Compliance im Gesundheitswesen. MWV Medizinisch Wissen-
schaftliche Verlagsgesellschaft mbH & Co. KG, 2018, 1. Aufl., 246 S., Abb.+Tab., 978-3-95466-345-3

»Hinkommen, Reinkommen, Zurechtkommen*:

Barrierefreie Kommunikation bei Veranstaltungen

Im Rahmen eines Innovationsprojektes haben der Paritdtische Wohlfahrts-
verband Baden-Wiirttemberg und die Hochschule der Medien Stuttgart den
Leitfaden ,,Barrierefreie Kommunikation bei Veranstaltungen“ entwickelt.
Ziel war es, anhand von Richtlinien und anschaulichen Beispielen darzustellen, wie
Barrieren im konkreten Kontext von Veranstaltungen beseitigt werden kénnen. Bei der
Entwicklung waren Menschen mit Behinderung wie Gehdrlose, Sehgeschddigte und
Blinde sowie Menschen mit kognitiven und kérperlichen Einschrankungen als Exper-
tinnen und Experten eingebunden. Fiir den Leitfaden gibt es drei Begleitunterlagen:
Die Checkliste enthilt eine Ubersicht iiber die wichtigsten Punkte, die fiir eine barrie-
refreie Veranstaltung beachtet werden sollen. Die Linkliste enthalt eine Sammlung an
interessanten Quellen. Der Annex stellt die Projektdokumentation dar, die das Vorge-
hen, Ergebnisse aus der Recherchephase und die Quellen beinhaltet. |

Quelle: Der Paritdtische Wohlfahrtsverband Baden-Wiirttemberg

Der Paritdtische Baden-Wiirttemberg <Stuttgart>; Gutscher, Mareen [u.a.] [Bearb.] / Marquart,
Hina [Red.]: Barrierefreie Kommunikation bei Veranstaltungen. Hinkommen — Reinkommen — Zu-
rechtkommen. Leitfaden. Stuttgart 2016, 1. Aufl., 31S.Junge Menschen und gealterte Strukturen

Junge Menschen und gealterte Strukturen
Generationenwandel ist in der Selbsthilfe in den letzten Jahren immer wie-
der eine Herausforderung. Die Leitungen und Vorstande einer Selbsthil-
fegruppe oder einer Selbsthilfeorganisation sind seit vielen Jahren oder
Jahrzehnten engagiert, die Strukturen etabliert, die Arbeitsabldufe eingespielt. Vieles
funktioniert gut — aber fiir neuere, jiingere Interessierte passen die bisherigen Struk-
turen bisweilen nicht mehr. Die Ideen und Bediirfnisse von jungen Menschen finden
nicht genug Raum innerhalb der Selbsthilfe. Die Frauenselbsthilfe nach Krebs hat in den
vergangenen Jahren im Rahmen eines Projekts ein bundesweites Netzwerk initiiert, da-
mit junge, an Krebs erkrankte Frauen die Moglichkeit haben, sich mitihren Fragen und
Sorgen untereinander auszutauschen. Die Broschiire mit dem Titel ,,Junge Menschen
und gealterte Strukturen“ beschreibt fiinf Phasen des Fiihrungswandels in der Selbst-
hilfe. Die Phasen werden bezeichnet als: Raum fiir Verdnderung, Raum fiir Beteiligung,
Raum fiir authentische Begegnung, Raum fiir generationsiibergreifenden Dialog, Raum
fiir Verstetigung und Erneuerung. Der Leitfaden richtet sich an die Krebs-Selbsthilfe, ist
aber so geschrieben, dass themeniibergreifend viele verschiedene Selbsthilfegruppen
und Selbsthilfeorganisationen von den Anregungen profitieren kénnen. |
Quelle: Frauenselbsthilfe nach Krebs
Die Broschiire steht auf der Internetseite der Frauenselbsthilfe nach Krebs als Download zur
Verfligung: www.frauenselbsthilfe.de

Frauenselbsthilfe nach Krebs Bundesverband e.V. / NetzwerkStatt Krebs; Leers, Franziska Anna /
Tiirk, Anna Caroline / Brathuhn, Sylvia / Lubig, Kathrin [IlL.]: Junge Menschen und gealterte Struktu-
ren. Ein Leitfaden zur Integration von jungen Menschen in bestehende Selbsthilfeangebote.

Bonn 2018, 50 S.

Praxisleitfaden zum Datenschutz in der Selbsthilfe

Gerade viele Selbsthilfegruppen sind mit dem Umsetzen der Anforderungen
der neuen Datenschutz-Grundverordnung (DSGVO) stark gefordert, manche m——
auch tberfordert. Da es sich hier meist um sehr sensible Daten handelt, ist

der verantwortungsvolle Umgang besonders wichtig. Doch ist fiir engagierte

Aktive nicht ganz einfach zu erkennen, welche MaBnahmen fiir die jeweilige

Selbsthilfegruppe durchzufiihren sind und wie das Ganze praktisch angegangen wer-

den kann. Die Selbsthilfe Koordination Bayern (SeKo Bayern) hat deshalb einen ,,Pra-
xisleitfaden: Datenschutz in der Selbsthilfe” herausgegeben. Der Leitfaden befasst sich
mit Grundlagen und der Umsetzung der DSGVO und wurde von der Rechtsanwaltin Re-
nate Mitleger-Lehner erstellt.

Der Leitfaden erklart alle wesentlichen Bausteine des Gesetzes und unterstiitzt bei der
Umsetzung immer unter einem Selbsthilfe-Blickwinkel. Denn erklartes Ziel dieser Bro-
schiire ist es, Sicherheit zu gewinnen und den ehrenamtlichen Selbsthilfeaktiven Mut
zu machen, den Datenschutz Schritt fiir Schritt in ihrer Gruppe umzusetzen. |

Quelle: SeKo Bayern
Link zur Bestellung: www.agspak-buecher.de

Selbsthilfekontaktsstellen Bayern e.V.; Mitleger-Lehner, Renate / Keidel, Theresa [u.a.][Red.]:
Praxisleitfaden: Datenschutz in der Selbsthilfe — Grundlagen und Umsetzung der Datenschutz-
Grundverordnung (DS-GVO). AG SPAK Ratgeber. Wiirzburg 2018, 1. Aufl., 31S.
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DHS Jahrbuch Sucht 2018 =3
Das DHS Jahrbuch Sucht 2018 der Deutschen Hauptstelle fiir Suchtfragen e.V.

liefert die neuesten Zahlen, Fakten und Trends zum Konsum legaler und ille- [ o
galer Drogen sowie zu abhangigem Verhalten. Es gibt die wichtigsten aktu-
ellen Ergebnisse der Deutschen Suchthilfestatistik (DSHS) konzentriert wie-
der, informiert liber die Rehabilitation Suchtkranker, und beschdftigt sich
mit aktuellen Themen wie ,,Cannabispolitik®, ,,Passivtrinken® und ,,Gliicksspiel“. Zu-
dem liefert es ein umfangreiches Adressverzeichnis deutscher und europaischer Ein-
richtungen im Suchtbereich. |

Quelle: Deutsche Hauptstelle fiir Suchtfragen e.V.

Deutsche Hauptstelle fiir Suchtfragen e.V. (DHS); Gaimann, Raphael [u.a.] [Red.]: DHS Jahrbuch
Sucht 2018. Pabst Science Publishers. Lengerich 2018, 276 S., 978-3-95853-380-6

Ergebnisse der Selbsthilfe-Studie auf einen Blick

Das Projekt ,,Gesundheitsbezogene Selbsthilfe in Deutschland — Entwicklun-
gen, Wirkungen, Perspektiven® (SHILD) hat in den vergangenen sechs Jahren
den Stand der gesundheitsbezogenen Selbsthilfe in Deutschland erforscht.
In einer 20-seitigen Broschiire haben die beteiligten Hochschulen die we-
sentlichen Ergebnisse der Studie zusammengefasst.

Die wissenschaftliche Untersuchung wurde vom Universitatsklinikum Hamburg-Eppen-
dorf, der Medizinischen Hochschule Hannover und der Universitat zu Kéln durchgefiihrt
und vom Bundesministerium fiir Gesundheit finanziert. |

AL W
o

Quelle: Universtitatsklinikum Hamburg-Eppendorf

Universitdtsklinikum Hamburg-Eppendorf / Institut fiir Medizin-Soziologie; Medizinische Hoch-
schule Hannover / Institut fiir Epidemiologie, Sozialmedizin und Gesundheitssystemforschung;
Kofahl, Christopher / Dierks, Marie-Luise: SHILD-Studie — Gesundheitsbezogene Selbsthilfe in
Deutschland. Entwicklungen, Wirkungen, Perspektiven. 2018, 1. Aufl., 19 S.

Demenz im jiingeren Lebensjahr

Eine Demenz, die bereits vor dem 65. Lebensjahr auftritt, stellt die Betrof-
fenen und ihre Familien vor ganz besondere Herausforderungen. Einerseits
bringt die zugrunde liegende Erkrankung Verdnderungen und Einschrankun-
gen mit sich. Andererseits ist es oft schwierig, eine Diagnose zu erhalten,
die berufliche und finanzielle Situation muss geklart werden und haufig le-
ben noch Kinder mit im Haushalt, die mit der Krankheit eines Elternteils konfrontiert
sind. Dieser Ratgeber informiert (iber medizinische Besonderheiten bei Demenzen im
jlingeren Lebensalter und zum Umgang mit krankheitsbedingten Einschrankungen und
verdanderten Verhaltensweisen. Er gibt Hinweise zu rechtlichen und finanziellen Fragen
sowie zu moglichen Entlastungsangeboten. Eine Demenz verdndert auch die persén-
lichen Beziehungen innerhalb der Familie. Wie Angehorige mit diesen Veranderungen
und den damit verbundenen Gefiihlen umgehen konnen sowie Hilfestellungen fiir Kin-
der und Jugendliche sind ebenfalls Themen dieser Broschiire. |

Quelle: Deutsche Alzheimer Gesellschaft

Deutsche Alzheimer Gesellschaft e.V. — Selbsthilfe Demenz: Demenz im jiingeren Lebensalter.
Ein Ratgeber fiir Angehérige von Menschen mit Demenz vor dem 65. Lebensjahr. Ratgeber fiir
Angehdrige und Profis. Berlin 2018, 1. Aufl., 87 S.

Internet

Hurraki — ein Worterbuch fiir Leichte Sprache

Das Online-Wdrterbuch Hurraki ist ein nicht-kommerzielles
Wiki in Leichter Sprache. Es ist zum einen als Nachschla-
gewerk gedacht, zum anderen hat jede/r die Méglichkeit,
eigene Worterkldarungen zu verfassen oder bereits vorhan-
dene zu verbessern. Seit der Entwicklung von Hurraki im
Jahr 2006 wurde das Wérterbuch standig weiterentwickelt, =i

mittlerweile gibt es viele verschiedene Funktionen: Sys-
temtexte in Leichter Sprache, ein Suchplugin fiir Browser, eine Buchdruckfunktion, ein
Blog, ein Leichte Sprache Plugin fiir Blogger, eine Leichte Sprache Bilderdatenbank,
Leichte Sprache Apps, ein Leichte Sprache Spickzettel und vieles mehr. Inzwischen um-
fasst das Worterbuch rund 3000 Eintrage von mehr als und 600 Nutzerinnen und Nut-
zern. Es gibt Eintrage zum Grundwortschatz, zu Fach- und Fremdwdortern, iiber Perso-
nen aus Politik, Kultur, Sport und Geschichte, liber Lander und Orte, Tiere und Natur.
Auch Praktisches wie Rezepte in Leichter Sprache sind zu finden. Die Plattform ist so
offen wie moglich angelegt nach dem Motto: ,,Hurraki ist fiir alle. Jeder darf die Worter
lesen. Jeder kann mitmachen.“ |
Quelle: Hep Hep Hurra GbR
Internet: http://hurraki.de/wiki/Hauptseite

Online-Datenbank mit psychoonkologisch
weitergebildeten Fachleuten _— -
Eine Krebserkrankung hat auch seelische Folgen. Anzei- :'."'""E":ﬁ_
chen kénnen Angste, Anspannung oder niedergeschla- —
gene Stimmung sein. Solche Phasen erleben die meisten T =
Patienten. Auch vielen Angehdrigen geht es so. Doch was =
tun, wenn die Belastung lange anhdlt und den Alltag be-

herrscht? Wer hilft weiter, wenn die Lebenssituation im-
mer schon angespannt war? Eine Psychotherapie geht tiber die Beratung hinaus, die in
Reha-Kliniken oder Krebsheratungsstellen moglich ist: Sie bietet regelmafiige Gespra-
che Uber einen langeren Zeitraum. Der Krebsinformationsdienst des Deutschen Krebs-
forschungszentrums bietet eine bundesweite Online-Suche nach psychoonkologisch
weitergebildeten Fachleuten. Die Datenbank umfasst rund 600 Adressen. |
Quelle: Krebsinformationsdienst
Internet: www.krebsinformationsdienst.de/wegweiser/adressen/psychoonkologen.php
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Qualitédtskliniken.de e
Ziel des Rehaportals ist es, nicht nur Patient/innen, son- R
dern auch medizinisches Fachpersonal und Beratungs- r
stellen bei der Suche nach geeigneten beziehungsweise
spezialisierten Rehakliniken neutral und objektiv zu hel-
fen. Nutzer/innen konnen durch die Eingabe von Such-
kriterien wie dem Krankheitsbild oder einem Ort unkom-
pliziert, kostenlos und schnell passende Kliniken finden. Dafiir stehen mittlerweile
umfassende Daten zu mehr als 120 Rehakliniken bundesweit zur Verfiigung, Tendenz
steigend. So sehen die Nutzer/innen Angaben zu Kostentragern, Zertifikaten, Patien-
tenzimmern, therapeutischen Behandlungsmaoglichkeiten sowie zum beschaftigten Per-
sonal und dessen Qualifikation. Das Kernstiick bildet jedoch die Qualitdtsbewertung,
welche Patient/innen helfen soll, Rehakliniken einzusch&tzen und zu vergleichen. Diese
Bewertung setzt sich aus den Bereichen Behandlungsqualitat, Patientensicherheit, Pa-
tientenzufriedenheit sowie der Organisationsqualitdt zusammen. Die Bewertungen wer-
den von unabhéngigen Instituten erhoben und von Qualitdtskliniken.de tiberpriift. As-
pekte der Selbsthilfefreundlichkeit sollen ab dem Jahr 2019 in die Bewertung einflie3en.
Mit Fachartikeln von Expert/innen zu Behandlungen sowie Erkrankungen informiert
das Portal zudem Interessierte und gibt Empfehlungen, wann eine Reha sinnvoll sein
kann und wann nicht. Dariiber hinaus sollen Patient/innen iiber das Thema Wunsch-
und Wahlrecht aufgeklart werden, haufige Fragen werden beantwortet, Hinweise zur
Beantragung einer Reha gegeben und themenbezogene Neuigkeiten in der Kategorie
News veroffentlicht.
Ilhre Meinung ist gefragt: Das Rehaportal wird fortlaufend weiterentwickelt. Damit auch
Selbsthilfeorganisationen bei ihrer taglichen Arbeit durch das Portal Unterstiitzung fin-
den konnen, ist Qualitatskliniken.de auf Mithilfe angewiesen. Welche Angaben sind
aus Sicht der Selbsthilfe relevant? Welche Themen sollten zusatzlich ins Portal aufge-
nommen werden und welche Funktionen wiinschen Sie sich? Was finden Sie gut und
wo gibt es Optimierungsbedarf?
Ihre Wiinsche und Anregungen richten Sie bitte direkt an Herrn Alexander Miihlhause,
a.muehlhause@qualitaetskliniken.de oder telefonisch unter 030 32503650. |

Quelle: Qualitatskliniken.de GmbH

Internet: www.qualitaetskliniken.de

Online-Netzwerk fiir tiirkischsprachige Angehdrige von Menschen mit Behinderung

Kendimiz ist tiirkisch und bedeutet ,,Wir selbst“. Kendimiz — so heit auch eine Selbst-
hilfe-Plattform der Bundesvereinigung Lebenshilfe. Auf www.kendimiz.de kénnen sich
Angehdrige von Menschen mit Behinderung und tiirkischem Migrationshintergrund
miteinander austauschen. Sie konnen ihre personlichen Erfahrungen weitergeben und
erhalten rechtliche Informationen. Zudem haben lokale Selbsthilfegruppen und Bera-
tungsstellen die Moglichkeit, eigene Termine oder tiirkischsprachige Beratungsangebote
auf einer Landkarte einzustellen. Die Internetseite gibt es auf Deutsch und Tiirkisch. |

Quelle: Bundesvereinigung Lebenshilfe e.V.
Internet: www.kendimiz.de
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NAKOS-Adressdatenbanken ‘

Neu- / Wiederaufnahmen

Unsere Adressdatenbanken auf nakos.de enthalten rund 850 Eintrége von
Selbsthilfevereinigungen auf Bundesebene (GRUNE ADRESSEN), Selbsthilfe-
kontaktstellen und Selbsthilfeunterstiitzungsstellen auf értlicher / regionaler
Ebene (ROTE ADRESSEN) sowie von Kontaktsuchen beij seltenen Erkrankun-
gen und Problemen (BLAUE ADRESSEN). Sie finden die Datenbanken unter
www.nakos.de/adressen. In den vergangenen sechs Monaten wurden folgende
Adressen neu oder wieder aufgenommen:

ROTE ADRESSEN

Selbsthilfeunterstiitzung in Deutschland

— SEKIS Baden-Wiirttemberg (Landesweite Einrichtung), Stuttgart

— Selbsthilfe- und Freiwilligen-Zentrum im Kreis Heinsberg, Heinsberg
— Selbsthilfekontaktstelle Liichow-Dannenberg, Liichow

— Selbsthilfekontaktstelle Nordoberpfalz, Weiden

GRUNE ADRESSEN

Gemeinschaftliche Selbsthilfe in Deutschland —
Selbsthilfevereinigungen und Institutionen mit Selbsthilfebezug
— AHC18+ eV

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

— Bundesverband zur Begleitung von Familien vorgeburtlich erkrankter Kinder e.V.

— Die Sputniks — Vereinigung russischsprachiger Eltern mit Kindern mit Beein-
trachtigungen in Deutschland e.V.

— Eierstockkrebs Deutschland e.V.

— Heim Dialyse Patienten e.V.

— Netzwerk gegen Selektion durch Pranataldiagnostik

— Peutz-Jeghers-Syndrom Germany e.V.

— Spenderkinder

— SSADH-Defizit e V.

Selbsthilfe-Internetforen
— Weitertragen e.V. — Internetforum
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Seelische Erkrankungen

In der Selbsthilfedatenbank GRUNE ADRESSEN kann nun auch gezielt nach
bundesweiten Selbsthilfevereinigungen gesucht werden, die zu psychischen
Erkrankungen und Problemen arbeiten. Gelistet sind dort auch bundesweite
Selbsthilfevereinigungen, die zu seelischen Belastungen als Folge chronischer
Erkrankungen oder zu Lebensproblemen arbeiten.

Internet: www.nakos.de/adressen/gruen/seelische-erkrankungen

BLAUE ADRESSEN

Seltene Erkrankungen (SE) und Probleme:

Suche nach Gleichbetroffenen und Selbsthilfegruppen
— Amputation

Chondromatose, synoviale P

- Gastrektomie P

Harnleiterkrebs

Herpes-simplex-Enzephalitis P

Kaudale Regressions-Sequenz 9

— Kuckuckskind / untergeschobenes Kind

Betroffenensuche des Quartals

In der Betroffenensuche des Quartals stellen Betroffene ihre Suche in der
Datenbank BLAUE ADRESSEN, sich selbst und ihr Anliegen vor.

— Hernien (Januar 2018)

— Kuckuckskind (April 2018)

— Kaudale Regression-Sequenz (Juli 2018)

- Gastrektomie (Oktober 2018)

Internet: www.nakos.de/adressen/betroffene/suche-des-quartals

Junge Selbsthilfegruppen des Monats

— Juli: JuLys — Junge Lymphselbsthilfe

— August: studiced — Netzwerk fiir Studierende mit chronisch entziindlichen
Darmerkrankungen

— September: Junge Selbsthilfe Aachen

— Oktober: Die Junge DGM — Arbeitsgruppe der Deutschen Gesellschaft fiir
Muskelkranke

— November: Jemah — Jugendliche und Erwachsene mit angeborenem Herzfehler
— Dezember: Kreative Selbsthilfegruppe fiir Angst- und Panikstérung Berlin
Internet: www.schon-mal-an-selbsthilfegruppen-gedacht.de |

SELBSTHILFE
BESTIMMT

Transparenz nach auf3en und SeLBsT
innen fir mehr Glaubwirdigkeit

NAKOS und Transparency International Deutschland e.V.

luden zu Austausch ein

Unter dem Motto ,, Transparenz schafft
Vertrauen® diskutierten 65 Vertreter/
innen aus der Selbsthilfe sowie Fach-
leute aus Wissenschaft, Zivilgesell-
schaft und dem Gesundheitswesen
am 11. Oktober 2018 in Berlin {iber ge-
eignete MaRnahmen zur Starkung von
Unabhéangigkeit und Neutralitat der
Selbsthilfe. Im Mittelpunkt der Tagung
stand die Frage, wie die Selbsthilfe
angesichts von Vereinnahmungsver-
suchen durch Wirtschaftsunterneh-
men ihre Glaubwiirdigkeit wahren
kann. Zu der Veranstaltung hatte die
Nationale Kontakt- und Informations-
stelle zur Anregung und Unterstiitzung
von Selbsthilfegruppen (NAKOS) in
Kooperation mit Transparency Inter-
national Deutschland e.V. eingeladen.

Dr. Wolfgang Wodarg, Vorsitzender der
Arbeitsgruppe Gesundheit von Trans-
parency International Deutschland e.V.
definierte zundchst Korruption als den
Missbrauch anvertrauter Macht zum
privaten Nutzen oder Vorteil. Inter-
essenkonflikte seien Umstédnde, die
ein Korruptionsrisiko umfassten. Sie
seien in unserem Gesundheitswesen
unvermeidlich, und die Gefahr struk-
tureller Korruption sei grof. Private
Profite und andere Vorteilsnahmen
drohten tiberhand zu nehmen. Ge-
rade Selbsthilfe- und Patientenorga-
nisationen, die einen Beitrag fiir das

Gemeinwohl leisten wollten, diirften
die Wahrung Vertrauen nicht verspie-
len. Selbsthilfeorganisationen und
-gruppen miissten ihre Beziehungen
zu AuBenstehenden, wie zum Beispiel
Pharmafirmen, konsequent offenle-
gen und Interessenkonflikte vermei-
den, betonte er.

In Interviews legten im Anschluss da-
ran zwei Akteure aus der Selbsthilfe
die Haltung ihrer Organisationen zur
Zusammenarbeit mit Wirtschaftsun-
ternehmen und zu moglichen Inter-
essenkonflikten dar.

Als Werkzeug fiir mehr Transparenz
stellte Jorg Miihlbach von der Initiative
Transparente Zivilgesellschaft (1T2)
eine von der ITZ erarbeitete Selbst-
verpflichtung fiir den gemeinniitzigen
Sektor vor. Die Unterzeichner/innen
verpflichten sich dabei zur Veréffent-
lichung von zehn relevanten Informa-
tionen tiber ihre Organisation, dazu
zahlen unter anderem Angaben (iber
Mittelherkunft und -verwendung, Per-
sonalstruktur und Entscheidungstra-
ger. Ziel sei es, durch die Offenlegung
gegeniiber der Offentlichkeit, die ei-
genen Strukturen und Prozesse ver-
standlicher zu machen und das Ver-
trauen zu starken.
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In der offenen Diskussionsrunde un-
ter Moderation der Medizinjournalis-
tin Cornelia Stolze duBerten Teilneh-
mende aus der Selbsthilfe, dass die
Einsicht, dass es Transparenz geben
misse, mittlerweile weit verbreitet
sei. Das Problembewusstsein habe
sich erheblich erhoht. Neben der
Transparenz nach aufien brauche es
in der Selbsthilfe jedoch auch Trans-
parenz nach innen. Haufig sei es so,
dass Geschaftsfiihrung und Vorstand
die ,Macher“ seien, die Mitglieder
seien Inanspruchnehmer/innen von
Serviceleistungen. Man kénne als Mit-
glied aber fragen, ob es wissenschaft-
liche Beirdte gdbe, wer dort sitze und
welche Interessenkonflikte es géabe.
Selbsthilfe sei hdufig dankbar, dass
sich Arztinnen und Arzte in wissen-
schaftlichen Beiraten oder Vorstan-
den engagierten, und vertrauten dar-
auf, dass sie dort selbstlos agierten.
Mehrheitlich vertraten die Diskussi-
onsteilnehmer/innen die Auffassung,

Foto: NAKOS

es bestehe die Gefahr, EinfluRnahme-
versuche auf Geldfliisse zu reduzie-
ren. Hieriiber lasse sich zwar am ehes-
ten Transparenz herstellen, die Ver-
einnahmung erfolge jedoch subtiler
und folge in der Regel emotionalen
und nicht rationalen Gesichtspunk-
ten. Dankbarkeitseffekte seien unver-
meidbar. Daher miisse die Selbsthilfe
sich und ihre Beziehungen zu Aufen-
stehenden immer wieder auch kritisch
hinterfragen, um glaubwiirdig zu blei-
ben, so ein Fazit der offenen Diskus-
sionsrunde. |
NAKOS INFO Red.
Eine Online-Tagungsdokumentation
finden Sie in unserem Selbsthilfe-
Wissensportal nakos.de im
Themenbereich ,,Autonomie der
Selbsthilfe*.
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SAVE THE DATE
Veranstaltungen der NAKOS 2019

1.-3.3.2019 | Duderstadt (Niedersachsen)
Bundestreffen Junge Selbsthilfe

14.-16.3.2019 | Erkner bei Berlin
Grundlagen der Selbsthilfeunterstiitzung
Seminar fiir Fachkrafte in Selbsthilfekon-
taktstellen (Einsteiger/innen)

12.-13.4.2019 | Fulda

Fit fir Verhandlungen

Methodenseminar fiir Fachkrafte in Selbst-
hilfekontaktstellen

12.-14.9.2019 | Berlin

Beratung und Begleitung 1 — Krisen be-
wiltigen und Uberforderung vermeiden
Aufbauseminar fiir Fachkrafte in Selbst-
hilfekontaktstellen (Fortgeschrittene)

Die Jahrestagung der Deutschen Arbeits-
gemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V.
(DAG SHG) findet 2019 in Bad Breisig
(Rheinland-Pfalz) statt. Bitte merken Sie
sich den Termin 24.-26. Juni 2019 vor.

Hinweise auf weitere Veranstaltungen der
NAKOS finden Sie unter: www.nakos.de/
aktuelles/nakos-veranstaltungen

Hinweise auf Veranstaltungen, Tagun-
gen und Aktionstage aus dem Feld der
Selbsthilfe finden Sie unter:
www.nakos.de/aktuelles/termine

Spruch des Halbjahres

Selbst ein Weg von tausend Meilen
beginnt mit einem Schritt.
(Aus Japan)
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Die Zeitschrift NAKOS INFO erscheint zwei Malim Jahr. Das
INFOwendetsichan drtliche Selbsthilfekontaktstellen und
Selbsthilfeunterstiitzungsstellen sowie an Multiplikator/
innen der Selbsthilfe in Versorgungseinrichtungen, Politik,
Verbanden undzivilgesellschaftlichen Organisationen. Es
dient der Information, dem bundesweiten Austausch und
der fachpolitischen Diskussion.
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