Warum Selbsthilfegruppen bei chronischen Erkrankungen
und Behinderungen?

Es ist nicht leicht, mit einer chronischen Krankheit oder einer
Behinderung zu leben. Eine Krankheit oder eine Behinderung
wirkt sich vielfaltig auf die Personlichkeit, auf private und
berufliche Beziehungen aus. Die Fragen der Betroffenen und
ihrer Angehdrigen beziehen sich auf die Mdglichkeiten,
Grenzen und Risiken der medizinischen Behandlung und die
besonderen Schwierigkeiten des Alltags: , Welche therapeuti-
schen Moglichkeiten bestehen?” ,Gibt es eine Nachsorge?”
Welche Hilfsmittel sind empfehlenswert, und wer finanziert
sie? ,Wie kann ich die personlichen seelischen Belastungen,
die mit der Krankheit und der Behinderung verbunden sind,
am besten bewidltigen?”

Die gesundheitlichen Beeintrachtigungen sind oft erheblich,
das Leiden geht aber noch weit dariiber hinaus. Viele sind
deprimiert, stoRen auf Unverstandnis sogar bei Freunden und
Bekannten und ziehen sich zuriick. Um ihre gesundheitlichen,
sozialen und seelischen Probleme gemeinsam zu bewiltigen,
haben sich daher Menschen, die von Krebs, Herzinfarkt,
Multipler Sklerose, Epilepsie, Diabetes, Schlaganfall,
Allergien, von schweren Unfallen, Operationen oder anderen
Erkrankungen und Behinderungen betroffen sind, zu
Selbsthilfegruppen zusammengeschlossen. Auch Angehérige
haben solche Gruppen gebildet — zur Verbesserung der
Versorgung der erkrankten oder behinderten Familien-
mitglieder und zur besseren Bewidltigung der Sorgen und
hohen Belastungen, die mit der Betreuung und Pflege verbun-
den sind.

Selbsthilfegruppen sind inzwischen sehr weit verbreitet und
auch bei Fachleuten anerkannt. Haben Sie also keine Scheu,
an bestehende Gruppen heranzutreten oder selbst eine zu
griinden. Sie werden auf Aufgeschlossenheit und Verstandnis
treffen.

Was wollen Selbsthilfegruppen chronisch Erkrankter und
Behinderter erreichen?

Das Ziel einer Selbsthilfegruppe ist es, sich selbst und ande-
ren zu helfen. Die Mitglieder tauschen sich {iber ihre Erfah-
rungen mit der medizinischen Behandlung und iiber die per-
sonlichen, familidren und beruflichen Folgen der Krankheit
oder Behinderung aus. Von groBer Bedeutung ist die Weiter-
gabe von Informationen. Daher wird umfassend {iber Maglich-
keiten, aber auch iiber Liicken und Fehlentwicklungen in der
professionellen Versorgung gesprochen. Um Verbesserungen
zu erreichen, vertreten viele Gruppen ihre Interessen in der
Offentlichkeit und im politischen Raum.

Manche regen auch Forschungsprojekte an oder wirken bei
solchen Vorhaben mit.

Im Zentrum der Gruppenarbeit steht das offene und vertrau-
ensvolle Gesprach {iber die Fragen und Probleme, die mit
der Erkrankung oder der Behinderung einhergehen.

Es gibt einen starken seelischen Halt, in einer Gruppe von
Gleichbetroffenen dieselben Angste, Néte und Familien-
probleme zu erleben. Verlorenheit und Isolation werden auf-
gehoben. Da alle {iber ganz persdénliche Erfahrungen und
Fahigkeiten verfiigen, die eigene Krankheit oder
Behinderung zu bewéltigen, kénnen alle voneinander ler-
nen. Alle sind einander Vorbild, ermutigen sich und spenden
Trost. Die Gruppengemeinschaft schafft Verstéandnis und
Anerkennung. Das stéarkt das Selbstvertrauen und macht
wieder Mut. Mit der Zeit 6ffnet sich der auf das Leiden ein-
geengte Blick auch wieder auf positive Mdglichkeiten der
Lebensgestaltung.

Von anderen Selbsthilfegruppen lernen

Fiir jede Selbsthilfegruppe ist es empfehlenswert, mit ande-
ren Gruppen ihre Erfahrungen auszutauschen. RegelméRig,
am besten einmal im Monat, sollten sich daher Mitglieder
verschiedener Gruppen treffen. An einem solchen ,Gesamt-
treffen” konnen auch Arztinnen und Arzte und andere inter-
essierte Fachleute teilnehmen. Diese kdnnen den Gruppen
Informationen liefern und sie bei besonderen Schwierig-
keiten beraten.

Selbsthilfegruppen und Selbsthilfeorganisationen

Neben Selbsthilfegruppen gibt es auch Selbsthilfeorgani-
sationen. Der Unterschied zwischen diesen beiden Selbst-
hilfeformen ist oft nicht klar. Um die Orientierung ein wenig
zu erleichtern, sind hier kurz einige Unterschiede dieser bei-
den Selbsthilfeformen dargestellt. Im konkreten Fall wird es
immer notig sein, sich liber die Arbeitsweise und das
Angebot der einzelnen Gruppen oder Organisationen zu
informieren.

Selbsthilfegruppen sind iiberschaubare kleine Gemeinschaf-
ten. Sie bilden sich und arbeiten direkt am Wohnort oder in
der Nahe. Die Gruppen haben keine formale Struktur. Alle
Teilnehmerinnen und Teilnehmer sind gleichbetroffen und
gleichgestellt. Jede Gruppe bestimmt selbst, wie haufig die
Treffen sind und wie lange sie dauern, wie die Arbeit ge-
staltet wird, ob und wann sie fiir ,Neue” offen ist oder wel-
che Aktivitdten durchgefiihrt werden. Im Zentrum stehen
das vertrauensvolle Gesprach und die gegenseitige Hilfe.



In der Regel wirken Fachleute bei der Gruppenarbeit
nicht mit. Selbsthilfegruppen von Menschen mit chroni-
schen Erkrankungen oder Behinderungen halten aber oft
Kontakt zu aufgeschlossenen Arztinnen und Arzten und
anderen Berufsgruppen, die mit der Behandlung, der
Rehabilitation oder der Betreuung zu tun haben. Wie eng
dieser Kontakt ist und ob es zu einer regelmaRigen
Zusammenarbeit kommt, entscheidet jede Gruppe selbst.

0b und wo solche Gruppen bestehen, erfahren Sie bei
den lokalen Selbsthilfekontaktstellen. Die Adressen sol-
cher Kontaktstellen konnen Sie bei der NAKOS erfragen.

In Selbsthilfeorganisationen haben sich Betroffene und
Angehdrige, aber auch Forderer und andere Interes-
sierte zusammengeschlossen. Selbsthilfeorganisationen
sind {iberregional verbreitet, haben formale Strukturen
(Vereinsstatus, Geschéftsfiihrung usw.) und manchmal
auch hauptamtliche Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter.
Sie richten ihre Aktivitdten stark nach aulen
(Offentlichkeitsarbeit, Interessenvertretung, Lobbyfunk-
tion bei der Gesetzgebung) und kooperieren haufig eng
mit Fachleuten inshesondere aus der medizinischen Ver-
sorgung und der Rehabilitation und bei Forschungsvor-
haben.

In der Gruppenarbeit vor Ort stehen die Sachinformation
und die Beratung im Vordergrund, zum Beispiel dazu,
welche Méglichkeiten und welche Rechtsanspriiche auf
Sozial- und Versorgungsleistungen es gibt. Auch fiir
Nicht-Mitglieder werden Informationen, Beratung und
Betreuung angeboten und dafiir manchmal auch eigene
Beratungsstellen unterhalten.

Selbsthilfegruppen und Selbsthilfeorganisationen ergén-
zen sich. In Selbsthilfegruppen entstehen im Laufe der
Entwicklung oft Aufgaben und Ziele (wie etwa die
Einflussnahme auf die Gesetzgebung), die einen iiber-
regionalen Zusammenschluss nahelegen. Und bei
Selbsthilfeorganisationen gibt es auf der drtlichen Ebene
immer haufiger auch Selbsthilfegruppen, in denen die
Betroffenen {iber ihre ganz persdnlichen Probleme spre-
chen.

Wer wissen mdchte, ob zu der eigenen Erkrankung oder
Behinderung auf Bundesebene bereits eine Selbsthilfe-
organisation besteht, kann dies bei der NAKOS erfahren.

Sie kdnnen sich aber auch an die Bundesarbeitsgemeinschaft
Selbsthilfe e. V., KirchfeldstraBe 149, 40215 Diisseldorf oder an
den Paritatischen Wohlfahrtsverband — Gesamtverband e. V.
Oranienburger StraBe 13-14, 10178 Berlin wenden. Die BAG
Selbsthilfe und der Paritdtische Wohlfahrtsverband sind Dach-
verbdnde von bundesweit tatigen Selbsthilfeorganisationen
chronisch erkrankter und behinderter Menschen; sie stellen
Verbindungen zu ihren Mitgliedsorganisationen her. Kontakte
zu einzelnen ortlichen Gruppen erhalten Sie bei der jeweiligen
Selbsthilfeorganisation auf Bundesebene.

Unterstiitzung durch die NAKOS

Die Nationale Kontakt- und Informationsstelle zur Anregung und
Unterstiitzung von Selbsthilfegruppen (NAKQS) arbeitet unabhén-
gig und problemiibergreifend. Niemand muss Mitglied werden,
um Informationen und Unterstiitzung zu erhalten. An sie kénnen
sich bestehende Selbsthilfegruppen und alle Menschen wenden,
die eine Selbsthilfegruppe suchen oder aufbauen wollen. Sie ist
auch Ansprechpartnerin fiir berufliche Helfer/innen, Politiker/
innen, Verbdnde, Behorden, Krankenkassen und Medien bei
Fragen der Zusammenarbeit mit Selbsthilfegruppen und bei der
Entwicklung von Unterstiitzungs- und Forderkonzepten.

* Die NAKOS bietet Informationen iiber die Existenz und die
Arbeitsweise von Selbsthilfegruppen.

* Sie erstellt und verbreitet Informationsmaterialien
(Faltblatter, Broschiiren, Plakate, Adressverzeichnisse).

* Sie vermittelt Kontaktadressen von Selbsthilfevereinigungen
auf Bundesebene (GRUNE ADRESSEN), von lokalen
Einrichtungen der Selbsthilfeunterstiitzung (ROTE
ADRESSEN) und von Menschen mit seltenen Erkrankungen
und Problemen, die auf Bundesebene nach Gleichbe-
troffenen suchen (BLAUE ADRESSEN).

* Sie fordert das Zusammenwirken von Versorgungseinrich-
tungen und Selbsthilfegruppen.

* Sie bietet ein {iberregionales Forum fiir die Kooperation und
den Austausch zur Unterstiitzung und Férderung von
Selbsthilfegruppen.

Wenn Sie weitere Informationen wiinschen, Kontakte zu
bestehenden Selbsthilfegruppen aufnehmen oder selbst eine
Gruppe griinden mdchten, wenden Sie sich an die

Nationale Kontakt- und Informationsstelle
zur Anregung und Unterstiitzung

von Selbsthilfegruppen (NAKOS)
Wilmersdorfer StraBe 39 - 10627 Berlin
Tel. 030 /31018960 Fax 030/31018970

ADRESSVERZEICHNISSE / DATENBANKEN IM INTERNET

ROTE ADRESSEN - Lokale Selbsthilfekontaktstellen und
-unterstiitzungseinrichtungen

GRUNE ADRESSEN — BundesweiteSelbsthilfeorganisationen und
-vereinigungen

BLAUE ADRESSEN - Seltene Erkrankungen und Probleme: Suche nach
Gleichbetroffenen und Selbsthilfegruppen

Faltblatter

NAKOS-Informationsblatt

Selbsthilfekontaktstellen

Selbsthilfegruppen. Reden und Handeln

Tipps zur Griindung von Selbsthilfegruppen. Mut zum Tun

Tipps fiir die Arbeit von Selbsthilfegruppen. Aus Erfahrungen lernen
Selbsthilfegruppen von Angehdrigen. Mittelbar betroffen, selbst handeln
Selbsthilfegruppen bei chronischen Erkrankungen und Behinderungen.
Selbsthilfegruppen bei seltenen Problemen und Erkrankungen.
Gesamttreffen von Selbsthilfegruppen — Erfahrungsaustausch.

Mein Leben andert sich. Aufbruch, Umbruch, Krisen. Selbsthilfegruppen
Allein leben. Nicht allein sein. Selbsthilfegruppen

Zusammen leben. Miteinander und Nebeneinander. Selbsthilfegruppen
Gemeinsam aktiv. Lust auf andere. Selbsthilfegruppen

Elternschaft und Erziehung

Pflege

Umbruch

Verlust und Trauer

Reha vorbei - Was nun?

Broschiiren und Arbeitsmaterialien

Starthilfe zum Aufbau von Selbsthilfegruppen. Ein Leitfaden

Gruppen im Gesprach — Gesprache in Gruppen. Ein Leitfaden fiir
Selbsthilfegruppen.

.selbsthilfegruppenjahrbuch” — Fachzeitschrift der DAG SHG e.V. (jahrlich)

Die Informationsmaterialien sind kostenlos. Anforderungen richten Sie
bitte schriftlich an NAKOS unter Beilage von Briefmarken und einem
adressierten Riickumschlag (DIN A4, Porto Maxibrief).

Mit einer dariiber hinausgehenden Briefmarkenspende kénnen Sie unsere
Arbeit wirkungsvoll unterstiitzen. Pakete werden unfrei versandt, d.h. der
Empfénger / die Empféngerin ibernimmt Versand- und Zustellkosten.
Lieferzeit bis zu drei Wochen.
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