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Sehr geehrte Damen und Herren,
liebe Kolleginnen und Kollegen,

vor lhnen liegt die 100. Ausgabe des NAKOS INFOs! Uber diese dreistellige Zahl
sind wir schon ein wenig stolz; sie zeigt an, dass sich die Zeitschrift tiber 25
Jahre zu einem wichtigen Medium der Selbsthilfe und Selbsthilfeunterstiitzung
in Deutschland entwickelt hat. Ich mochte an dieser Stelle allen Leserinnen und
Lesern und allen Autorinnen und Autoren fiir ihr nachhaltiges Interesse und die
aktive Mitwirkung danken und hoffe, dass wir mit unserem INFO auch weiterhin
informieren, vernetzen und zur fachpolitischen Diskussion beitragen kénnen.

Seit diesem Jahr gibt es eine Neuprofilierung des INFOs. Dazu gehort, dass in
jeder Ausgabe ein bestimmtes Thema ins Zentrum geriickt wird. Der Schwer-
punkt dieses Hefts widmet sich der ,,Selbsthilfe im Internet®. Geboten werden
zum Beispiel Eindriicke, Einsichten und erste Einschdtzungen aus dem zurzeit
laufenden NAKOS-Projekt ,,Selbsthilfe und neue Medien“.

GroBen Raum nimmt auch der Koalitionsvertrag von CDU, CSU und FDP ein. Es
ist enttduschend, dass dort das Stichwort ,,Selbsthilfe“ explizit nur an zwei Stel-
len, und zwar im Zusammenhang mit der Starkung der Eigenverantwortung und
der Selbsthilfekréfte in den Entwicklungslandern, vorkommt. Dennoch: Grundge-
danken der gemeinschaftlichen Selbsthilfe sind in verschiedensten politischen
Handlungsfeldern zu finden. Einige Passagen mit Bedeutung fiir die Selbsthilfe
und die Selbsthilfeunterstiitzung haben wir in diesem NAKOS INFO zusammen-
gestellt (S. 41-45).

Hinweisen mochte ich zudem auf den Kommentar der Deutschen Arbeitsgemein-
schaft Selbsthilfegruppen e.V. (DAG SHG) zum ersten Zwischenbericht des ,,Natio-
nalen Forums fiir Engagement und Partizipation“. Die DAG SHG bekréftigt die
Bereitschaft zur Mitwirkung an der weiteren Entwicklung einer nationalen Engage-
mentstrategie und tritt dafiir ein, dass der Agendaprozess pointiert und differenziert
weitergefiihrt werden muss. Tenor: Die Selbsthilfe und die Selbsthilfeunterstiit-
zung missen Bestandteil einer nationalen Engagementstrategie sein.

Fiir den Terminkalender: Die Jahrestagung 2010 der DAG SHG wird vom 31.5. bis zum
2.6.2010 in Hamburg stattfinden. Im Fokus stehen diesmal die Akteur/innen und
Adressat/innen der Selbsthilfe und der Selbsthilfeunterstiitzung. Die Tagung wird
in Zusammenarbeit mit den Kontakt- und Informationsstellen fiir Selbsthilfegrup-
pen (KISS) des PARITATISCHEN Wohlfahrtsverbands Hamburg e.V. durchgefiihrt.

Allen Leserinnen und Lesern wiinsche ich ein frohes Weihnachtsfest und einen
guten Start ins neue Jahr 2010. |
Wolfgang Thiel
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,Sdunser® INFO ist 100!

Gemeint ist nattrlich das ,,NAKOS
INFO*, das hier als Heft Nummer 100
vorliegt. Das heift, dass das NAKOS
INFO (das anfangs noch INFO-BRIEF
hieB) bei einer vierteljdhrlichen
Erscheinungsweise seit einem Viertel-
jahrhundert als Informationsmedium
fur die Selbsthilfe und Selbsthilfeun-
terstiitzung zur Verfligung steht. Und
natiirlich ist es auch die NAKOS, sind
es insbesondere Wolfgang Thiel, der
HInitiator” des vertrauten Zeitschrif-
tenformats und -profils, und Gabriele
Krawielitzki, die an erster Stelle Aner-
kennung fiir ihr langjahriges Engage-
ment Dank und Gliickwiinsche zu einer
auBBerordentlichen Leistung verdie-
nen. Die NAKOS ist eine Einrichtung
der Deutschen Arbeitsgemeinschaft
Selbsthilfegruppen e.V. (DAG SHG),
und so diirfen auch wir, Prof. Raimund
Geene, Dr. Roland Bauer und ich als
Vorstandsmitglieder und stellvertre-
tend fiir die Mitglieder, stolz sein auf
,Lunser INFO.

Dem Vorstand der DAG SHG gehdre
ich zwar erst seit Juni diesen Jahres
an, habe aberin meinen Arbeitszu-
sammenhdngen und auch 17 Jahre
als Mitarbeiterin der DAG SHG das
NAKOS INFO sehr geschatzt. In kei-
nem anderen Medium finden sich in
solcher Vielzahl und Ausfiihrlichkeit
Informationen, die speziell fiir die
Unterstiitzung von Selbsthilfe und
Selbsthilfegruppen wichtig und vor
allem hilfreich sind. Bestétigt wurde
dies auch immer wieder von Kolle-
ginnen und Kollegen aus Selbsthil-
fekontaktstellen, Vertreterinnen und

Vertretern von Selbsthilfegruppen
und Selbsthilfeorganisationen, Mit-
arbeiterinnen und Mitarbeitern von
Krankenkassen, Gesundheitsamtern,
Sozialdmtern, Ministerien, Beratungs-
einrichtungen etc. — kurz von denjeni-
gen, die sich fiir die Unterstiitzung von
Selbsthilfegruppen einsetzen.

Ab und zu gab es auch kritische Stim-
men: Die Informationen sind nicht
aktuell, manche Artikel sind zu aus-
fuhrlich. Aber eine Zeitschrift, die nur
vierteljdhrlich erscheint, kann und will
kein ,,Bild“-Format haben. Ihre Quali-
tdt liegt in der ,,Zeit” — die tagesaktu-
ellen Ereignisse haben sich gesetzt,
sind berichtigt oder ergdnzt und kon-
nen kommentiert werden. Auch gab
es immer wieder Stimmen, dass durch
das Internet ein Print-Medium {iber-
flissig sei. Ich empfand es als ange-
nehm, dass ich einzelne Beitrdge noch
mal nachschlagen und manche Ent-
wicklungen nachvollziehen konnte.
(Und dann diese wunderbare Form,
die in fast jede Tasche passt und bis
zur endgiiltigen Lektiire Gberall hin
mitgenommen werden kann!) Ich habe
das NAKOS INFO gesammelt!

NAKOS ist die einzige Institution, die
bundesweit Erhebungen zur Selbst-
hilfe, Selbsthilfeunterstiitzung und
Selbsthilfeforderung durchfiihrt. Die
Ergebnisse werden regelmafiig im
NAKOS INFO veroffentlicht. Da kann
es schon mal vorkommen, dass die
Beteiligten andere Ergebnisse erwartet
haben und sich deshalb iiber die Ver-
offentlichung nicht gerade freuen. Fiir
mich ist es ein Zeichen der Neutralitat,

dass das INFO auch als Medium
genutzt werden kann, bundesweite
Erhebungen zu verdffentlichen, unab-
hangig davon, ob deren Ergebnisse
positiv oder negativ sind.

Wie fast alle Einrichtungen, die pro-
fessionell Selbsthilfe und Selbsthil-
fegruppen unterstiitzen, ist auch die
Finanzierung der NAKOS und damit die
Finanzierung des NAKOS INFO nicht
dauerhaft gesichert. So hat es in den
25 Jahren immer wieder Uberlegun-
gen gegeben, das Erscheinen einzu-
stellen. Ich freue mich, dass es dazu
nie gekommen ist, und ich wiinsche
mir, dass diese Zeitschrift noch lange

erhalten bleibt. Sie, liebe Leserin und
lieber Leser, fordere ich auf, durch
eigene Beitrdge zu der ,Information
und dem bundesweiten Austausch*
iber Selbsthilfe, Selbsthilfeunterstiit-
zung und Selbsthilfeforderung beizu-
tragen, damit ,,unser“ INFO auch ,,Ihr“
INFO wird. |

Anita M. Jakubowski
Vorstandsmitglied der DAG SHG e.V.

Vorankiindigung Jahrestagung 2010 der DAG SHG

Akteure und Adressaten der Selbsthilfe und der

Selbsthilfeunterstiitzung

Die 32. bundesweite Fachtagung (Jah-
restagung) der Deutschen Arbeitsge-
meinschaft Selbsthilfegruppen e.V. fiir
professionelle Fachkréfte der Selbsthil-
feunterstiitzung findet im kommenden
Jahr nach 1983 zum zweiten Mal in Ham-
burg statt, und zwar vom 31.5. bis zum
2.6.2010 (Mo-Mi). Ins Blickfeld gertickt
werden diesmal die Akteur/innen und
Adressat/innen der Selbsthilfe und der
Selbsthilfeunterstiitzung.

Deutsche
Arbeitsgemeinschaft
Selbsthilfegruppen e.V.

Die Fachtagung wird in Zusammen-
arbeit mit den Kontakt- und Informa-
tionsstellen fiir Selbsthilfegruppen
(KISS) des PARITATISCHEN Wohlfahrts-
verbands Hamburg e.V. durchgefiihrt.
Veranstaltungsort ist die Handwerks-
kammer Hamburg. |

Kontakt und Information:
Wolfgang Thiel, Margit Wiegand
NAKOS
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Selbsthilfegruppen-Wegweiser 2009 Gieflen

In diesem Uberarbeiteten und aktuali-

sierten Selbsthilfegpruppen-Wegweiser

2009 haben sich ca. 80 Selbsthilfe-

gruppen der Region Giefien dargestellt.

Sie finden sich gegliedert nach

— Psychosozialen Selbsthilfegruppen

— Selbsthilfegruppen von
Angehdrigen

— Sucht-Selbsthilfegruppen

— und Selbsthilfegruppen von chro-
nisch Kranken und Behinderten.

In einleitenden Kapiteln wird die
30jdhrige Geschichte der Selbsthil-
fegruppen-Unterstiitzung in Gief3en

dargestellt, die Arbeits- wurmaea

weise und Beratungsange- 4 py "

bote der Kontaktstelle fiir
Selbsthilfegruppen erlau-

tert und Hinweise fiir die =
Selbsthilfegruppen-Arbeit

sowie zur Selbsthilfe-Forderung durch
die gesetzlichen Krankenkassen (nach

§ 20 ¢ SGBV) gegeben. |

Kontaktstelle fiir Selbsthilfegruppen Giefen /
Matzat, Jiirgen [Red.] / Brauer, Sabine [Red.]:

Selbsthilfegruppen-Wegweiser Gieflen 2009:
30 Jahre Kontaktstelle fiir Selbsthilfegruppen.
Focus Verlag, Gief3en [circa] 2009, 110 S.

Selbsthilfe im Internet —

Formen, Wert und Wirkung
Erste Ergebnisse aus dem NAKOS-Projekt ,,Selbsthilfe und neue Medien*

Meine Damen und Herren,
liebe Leserinnen und Leser,

im Medienzeitalter findet der Aus-
tausch von Informationen und Erfah-
rungen tber Erkrankungen und andere
Lebensprobleme zunehmend im Inter-
net statt. Dort kann man sich jederzeit
informieren und mittels einer Vielzahl
technischer Module wie Chats, Blogs
und Foren mit anderen austauschen.
In unserem Projekt ,Selbsthilfe und
neue Medien’ (Férderzeitraum 2009 /
2010) greifen wir bei der NAKOS diese
Entwicklung auf und versuchen, uns
einen Uberblick tiber Selbsthilfeange-
bote im Internet zu verschaffen. Dabei

interessieren uns Fragen wie: Welche
Rolle spielt das Internet fiir die organi-
sierte Selbsthilfe und die Selbsthilfe-
unterstiitzung? Welche Wirkungen hat
der Onlineaustausch fiir Betroffene?
Fiir welche Personen ist er besonders
geeignet? Kann diese Austauschform
gar die traditionellen Selbsthilfefor-
men ersetzen?

Auf den folgenden Seiten finden Sie in
diesem NAKOS INFO einige vorldufige
Ergebnisse aus unserem Projekt. Unter
anderem haben wir wissenschaftliche
Erkenntnisse recherchiert, eine Feld-
analyse durchgefiihrt und dabei Praxis-
beispiele ausgewahlt. In einigen Foren
haben wir Nutzer/innen angesprochen

und sie nach ihren Erfahrungen und
Einschdatzungen mit dieser Form der
Selbsthilfe im Internet gefragt. Dane-
ben ermoglichten uns Gesprache mit
Anbietern Einblicke in die Wirkungs-
weise und den besonderen Gewinn
des Austausches via Internet bei
bestimmten Problemstellungen und
fur bestimmte Personengruppen.

Unsere vorldufige Einschdtzung zum
Thema ,,Selbsthilfe und Internet*
lasst sich so zusammenfassen: Die
Moglichkeiten des Onlineaustau-
sches sind vielfaltig. Es existieren
verschiedene Angebote, die je nach
den personlichen Neigungen und Pro-
blemstellungen fiir viele Menschen
nitzlich sein kénnen. Nur ein Drit-
tel der bundesweiten Selbsthilfeor-
ganisationen und -verbdnde betreibt
ein Forum oder einen Chat, um den
Austausch im Internet zu ihrer jewei-
ligen Themenstellung zu ermdglichen.

Daneben gibt es eine Vielzahl von
Anbietern, teils ebenfalls von Betrof-
fenen, die auf virtuelle Vernetzung
und Kommunikation setzen und mit
ihren Angeboten Themen aufgreifen,
die von der organisierten Selbsthilfe
teils gar nicht oder weniger facet-
tenreich behandelt werden. Fiir den
Umgang mit Erkrankungen und Pro-
blemstellungen kénnen sich beide
Formen gut ergdanzen.

Nun wiinsche ich lhnen viel Spaf beim
Lesen! |

Jutta Hundertmark-Mayser
Projektleitung ,,Selbsthilfe und neue
Medien*

Was sagt die Wissenschaft, was sagen Nutzerinnen
und Nutzer iiber Onlineselbsthilfe?

Die meisten in der Selbsthilfe Aktiven
sind sich einig, dass ein netzbasierter
Austausch mit anderen das reale Mit-
einander in einer Selbsthilfegruppe
nicht ersetzen kann. Jedoch eréffnen
wissenschaftliche Befunde zu virtuel-
ler Kommunikation und Gruppenbil-
dungsprozessen im Internet andere
Sichtweisen.

In empirischen Studien wurde gezeigt,
dass der Austausch via Internet fur
Menschen mit sozial tabuisierten

Problemen, fiir Menschen mit sozia-
len Hemmungen sowie fiir Menschen
mit Behinderungen besondere Chan-
cen bieten kann (vgl. McKenna / Bargh
1998; D6ring 2003, S. 546). Doch die
Moglichkeiten der virtuellen Kommu-
nikation werden auch von anderen
Personengruppen als wertvoll erlebt.
In einer mehrjahrigen Studie fanden
McKenna u.a. heraus, dass 84 Pro-
zent der Befragten ihre Internetbe-
ziehungen als eng, bedeutsam und
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genauso real wie ihre Offlinebezie-
hungen empfanden. Die Beziehungen
waren bemerkenswert stabil und mehr
als die Halfte der Studienteilnehmer
begann, sich auch von Angesicht zu
Angesicht zu treffen (vgl. McKenna
u.a.2002).

»Man trifft so Leute aus der gan-
zen Welt ... Hauptsache sie kénnen
Deutsch und haben hergefunden. Ich
kann, wann immer mir etwas einfillt,
hier fragen oder auch einfach nur ’ne
Runde ,rumweinen’ oder auch mal
mich freuen. Ich muss damit nicht bis
zu einem bestimmten Termin warten,
wo ich dann sowieso wieder vergessen
habe, was ich wollte. Man wird nicht
unterbrochen ... geht ja gar nicht ©.
Im Internet ist man nicht so kontakt-
scheu, finde ich.“ (27-jdhrige Nutze-
rin eines ADHS-Forums)

Fiir viele Nutzer/innen von Online-
Selbsthilfeformen bringt der schrift-
liche Austausch in Foren eine grofiere
Klarheit iber ihre Probleme, Emotio-
nen und Bediirfnisse, als ihnen das
im direkten Gesprach maglich ist.
Den Verlauf der Diskussionen zu
einem spdteren Zeitpunkt noch ein-
mal nachvollziehen zu kénnen, wird
als hilfreich bewertet.

Besonders jiingere Menschen nutzen
virtuelle Moglichkeiten als selbstver-
standliche Ergdnzung und Fortfiihrung
ihrer Kommunikation. Sie gehen nach-
mittags oder abends in ,,soziale Netz-
werke“ wie StudiVZ oder Facebook,
um dort mit genau den Freundinnen
und Freunden weiterzuplaudern, mit

denen sie sich bereits am Vormittag in
Schule oder Uni unterhalten haben.
Entsprechend geht es in der Diskus-
sion um die Rolle der neuen Medien
fiir die Selbsthilfe auch gar nicht um
ein Entweder-Oder. Denn Beziehungen
werden haufig eben nicht strikt off-
line bzw. online gefiihrt. In der Praxis
haben wir es fast immer mit ,,Hybrid-
beziehungen* (D6ring) zu tun: Viele
Menschen, die sich im Internet ken-
nengelernt haben, verspiiren {iber
kurz oder lang den Wunsch, sich auch
im echten Leben zu treffen. Und die
meisten ,,echten® Beziehungen ken-
nen Phasen, in denen (ber virtuelle
Medien kommuniziert wird.

Haufig ist der virtuelle Austausch der
erste Schritt zu einem Engagement in
einer ,richtigen® Selbsthilfegruppe.
So heiBt es in einem Dialog in einem
Forum fiir Essstorungen iiber reale
Treffen:

»Aaaalso, generell habe ich schon
Lust auf ein Treffen, aber wenn‘s
dann wirklich konkret wird, bin ich
manchmal dann doch irgendwie ein
bichen unsicher ... Vor dem was
und wer einen erwartet ... Aber viel-
leicht kriege ich es ja hin (iber mei-
nen Schatten zu springen. Ndchste
Frage: Wie stellt ihr euch das Treffen
denn vor? Kennt jemand ein gemiitli-
ches Pldtzchen? Ich brauche definitiv
keine tausend Leute drumherum, das
stresst mich irgendwie ... Gibt’s was
Nettes, wo man vielleicht draufSen sit-
zen kann und auch eine Runde spazie-
ren gehen kann? Oder an was hattet
ihr so gedacht??? LG, M.

Und als Antwort darauf:

»Hallo ihr Lieben, bin genauso unsi-
cher wie ihr — aber interessant fand
ich‘s auf alle Fdlle. Hab iibrigens noch
nie(!) mit anderen Menschen ganz
offen liber meine ES reden kénnen.
Mit euch wir das bestimmt anders
... lachen ... Also ich bin dafiir! Aller-
dings kann ich erst in den Semester-
ferien, also Mitte / Ende Juli. Ist euch
das zu spdt? Sonst kénnt ihr euch ja
schon mal treffen und im Spdtsommer
machen wir dann ein 2. Treffen und ich
komm dazu. Liebe Griifie, B.“

Die Diskussion, ob das Internet Selbst-
hilfegruppen ersetzen oder iberfliis-
sig machen kann, fiihrt daherin die
falsche Richtung. Onlineselbsthilfe
und herkémmliche Offlineselbsthilfe
sind keine Gegensatze. Selbsthilfeak-
tivitaten im Netz sind kein Ersatz fiir
echte Selbsthilfegruppen, sondern
eine Ergdnzung und Erweiterung die-
ser Form.

Das Internet kann auf mehreren Ebe-
nen Turdffner fiir die Selbsthilfe sein:
Vielleicht stof3t jemand Uber eine
Internetseite oder einen Hinweis in
einem Forum {berhaupt erst auf die
Information, dass es Selbsthilfegrup-
pen gibt. In einem zweiten Schritt
sucht sie / er dann moglicherweise
im Netz nach einer geeigneten Gruppe
in der Gegend. Oder aber sie / er nutzt
die Moglichkeiten des Internets, um
sich mit Gleichbetroffenen zu einer
neuen Gruppe zusammenzufinden.
(So haben sich beispielsweise tiber
die Website www.groops.net bislang
bereits rund 5.000 Gruppen gegriindet

—von Freizeitgruppen bis zu gesund-
heitsbezogenen Selbsthilfegruppen
und Gruppen mit sozialen und politi-
schen Zielen.)

Fiir manche Menschen mag der virtu-
elle Austausch mit anderen tiberhaupt
nicht in Frage kommen, andere wiede-
rum bevorzugen diese Form gegeniiber
Gruppentreffen von Angesicht zu Ange-
sicht. Wahrscheinlich wird es kiinftig
viel hdufiger Mischformen geben: Men-
schen gehen in eine ,,echte” Selbsthil-
fegruppe, halten zwischen den Treffen
den Kontakt miteinander iiber Internet
und Mailinglisten und tauschen sich
dariiber hinaus mit einem anderen
Kreis Betroffener in Foren und Chats
aus. |

Quellen:

Doring, Nicola: Selbsthilfe, Beratung
und Therapie im Internet. In: Batinic,
Bernad (Hrsg.): Internet fiir Psychologen.
Gottingen 2002, 2. Auflage, S. 509-547

McKenna, Katelyn Y.A. / Bargh, John A.:
Coming out in the age of the Internet:
Identity ,,demarginalization“ through
virtual group participation. Journal of

Personality and Social Psychology, 1998,
H.75,S. 681-694

McKenna, Katelyn Y.A. / Green, Amie
S. / Gleason, Marci: Relationship
formation on the Internet: What’s the
big attraction? Journal of Social Issues,
2002, H. 58, S. 9-31

Miriam Walther
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Selbsthilfe und Internet — Feldanalyse

Von den 360 in der NAKOS-Datenbank
erfassten bundesweiten Selbsthilfe-
organisationen und -verbdnden verfi-
gen rund 95 Prozent liber eine Website.
Sie wird genutzt, um liber die eigene
Arbeit zu informieren und Fachinforma-
tionen zur Verfiigung zu stellen. Etwa
35 Prozent der Organisationen bieten
dariiber hinaus Moglichkeiten fiir den
Onlineaustausch zwischen Betroffenen.
Dabei handelt es sich am haufigsten um
Foren. Dariiber hinaus gibt es Chats,
Expertenchats, Pinnwdnde, Mailinglisten
und Blogs. Einige Organisationen haben
sich bereits auf den Trend zu ,,sozialen
Netzwerken* eingestellt: Sie ,,twittern
oder prdsentieren sich auf Facebook
(z.B. Deutsche Heredo-Ataxie-Gesell-
schaft — Bundesverband e.V.) oder bei
StudiVZ. Eine Reihe von Organisationen
betreibt zwar kein eigenes Forum oder
einen Chat, verweist aber auf kooperie-
rende Angebote (z.B. Deutsche Zéliak-
ie-Gesellschaft [DZG] e.V.).

Benutzerfreundlichkeit

Die Foren und Chats stehen in der
grofen Mehrheit auch Nichtmitglie-
dern offen. Wenn sie gut laufen, bringen
sie eine Vielzahl von Betroffenen oder
Interessierten miteinander ins Gesprach
und sind so eine Chance, auf die Arbeit
der Organisation / der Selbsthilfegruppe
aufmerksam zu machen.

Weite Bereiche des virtuellen Aus-
tauschs existieren allerdings unver-
bunden zur herkdmmlichen Selbsthilfe.
So gibt es zu vielen Themenfeldern der
organisierten Selbsthilfe auch noch
reine Internetangebote. Allein zum

Thema Borderline gibt es mindestens
13 deutschsprachige Foren, in denen
zusammen knapp 20.000 Nutzer/innen
mehrals 1,6 Millionen Beitrdge geschrie-
ben haben.

Die Unterschiede in den zur Verfiigung
gestellten Moglichkeiten fiir den Aus-
tausch Betroffener, sind grof3: Das
Spektrum reicht von einfach gestalte-
ten Foren, die ganzlich ohne Unterfo-
ren auskommen, bis hin zu verspielten
Communityseiten mit diversen Foren,
Chats, Kalendern, Geburtstagslisten,
Fotogalerien, Gadstebiichern, ,Shout-
boxes“ und umfassenden Profilop-
tionen fiir die Nutzer/innen. Auch bei
der Benutzerfreundlichkeit gibt es
Unterschiede: Zumeist sind die Kom-
munikationsangebote direkt von der
Startseite aus zu erreichen, manchmal
werden die neusten Beitrdge sogar
direkt auf der Startseite eingeblendet
(z.B. bei der Scleroderma Liga e.V.). Bei
anderen Angeboten muss man erst lange
suchen, bis man auf ihr Forum stof3t. Die
Registrierungsprozedur zum Schreiben
im Forum oder Chat ist zumeist gut ver-
standlich und schnell durchzufiihren.
Geschriebene Beitrage werden sofort
angezeigt. In einigen Foren hingegen
erscheinen Beitrdge erst, nachdem ein
Moderator oder eine Moderatorin diese
freigeschaltet hat.

Am meisten verbreitet im Selbsthilfe-
bereich sind offene Foren, d.h. jede
Besucherin / jeder Besucher der Seite
kann die eingestellten Fragen und Ant-
worten lesen und nach einer Registrierung
auch selbst schreiben. Geschiitzte Foren,
bei denen das Lesen und Schreiben

erst nach vorheriger Anmeldung und -
manchmal auch — Priifung der Identitat
moglich ist, sind seltener und existieren
fast immer als Zusatzangebot zu einem
offenen Forum.

Respektvoll kommunizieren

Die interaktiven Méglichkeiten werden
sehr unterschiedlich genutzt. In man-
chen Foren meldet sich auf3er den Ini-
tiatoren niemand zu Wort, in anderen
tummeln sich mehr als 25.000 registri-
erte Nutzer/innen (z.B. www.hungrig-
online.de). In manchen Foren kommen
ein bis zwei Beitrage auf jede/n ange-
meldeten Nutzer/in, hingegen sind es
bei der Elternhilfe fiir Kinder mit Rett-
Syndrom in Deutschland e.V. immerhin
rund 24 Beitrdge pro Nutzer/in, beim IC-
und PBS-Forum e.V. fiir Betroffene mit
Interstitieller Cystitis und Painful Blad-
der Syndrom und beim Internetange-
bot Rote Linien fiir Angehdrige von sich
selbst verletzenden Menschen sogar
mehr als 70 pro Nutzer/in. (Die Zahlen
entstammen den statistischen Angaben
auf den jeweiligen Seiten und konnten
von uns nicht Gberpriift werden.)

Der Begriff der,,Online-“ oder der ,,vir-
tuellen Selbsthilfegruppe® wird rela-
tiv selten verwandt. Und wenn, dann
bezeichnet er ganz unterschiedliche
Dinge: So kann es sich dabei um eine
Gruppe mit einer festen Teilnehmerzahl
handeln, die sich {iber Jahre regelmagig
in einem geschlossenen Chat trifft oder
sich tiber E-Mail (Mailingliste) aus-
tauscht. Oder aber es ist ein auf sechs
Wochen begrenztes Angebot in einem
geschlossenen Forum unter psycholo-
gischer Begleitung wie im Fall von www.
hungrig-online.de. Manchmal werden

sogar grofRe offene Diskussionsforen
in ihrer Ganzheit als virtuelle Selbsthil-
fegruppe tituliert.

Die thematische Reichweite in Selbst-
hilfeforen reicht von einem reinen Aus-
tausch tiber Fachfragen bis hin zu Foren,
in denen der soziale Austausch im Mit-
telpunkt steht. Die Unterschiede lassen
sich bereits an den vorgegebenen Unter-
foren erkennen (z.B. ,,Diagnose“, ,,Antrag
auf Schwerbehinderung®, ,,Neuigkeiten
aus den Selbsthilfegruppen®, ,,Kon-
takte“, ,,Gedichte®, ,,Quasselecke®).
Bei allen von uns betrachteten Ange-
boten finden sich Hinweise zum ange-
messenen Umgang miteinander.
Wahrend manche es bei einer knap-
pen Aufforderung belassen, respektvoll
miteinander zu kommunizieren, haben
andere ausfiihrliche Regeln erarbeitet
(teilweise bedingt durch die Proble-
matik). Die Sensibilitat fiir das Thema
Datenschutz ist unterschiedlich aus-
gepragt: So geht etwa die Elterninitiative
Apert-Syndrom, die einen moderierten
Chat anbietet, ausfiihrlich auf mogli-
che Chatgefahren ein und gibt Verhal-
tenstipps. Inkanet.de und die Deutsche
Multiple Sklerose Gesellschaft Bundes-
verband e.V. erkldren ihren Nutzer/innen,
warum diese nicht ihren vollstandi-
gen Namen und ihre E-Mail-Adresse im
Forum / Chat nennen sollten. In anderen
Foren hingegen wird standardmafig die
E-Mail-Adresse der Nutzer/innen fiir alle
sichtbar angezeigt. Teilweise wird bei der
Registrierung nach sehr personlichen
Angaben gefragt, ohne dass ersicht-
lich ware, welchem Zweck das dienen
soll. |

Miriam Walther
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Was halten junge Menschen von Internetforen und
Selbsthilfegruppen?

Einige AuBerungen und Reaktionen auf eine Anfrage von NAKOS-
Mitarbeiterinnen in Selbsthilfeforen:

»Mir gefallt hier und in anderen Foren vor allem die Vielfalt an Themen, der
diverse Erfahrungsschatz aus allen moglichen Altersklassen und Lebenssitua-
tionen, von denen die eine oder andere immer Parallelen zu meinem Leben oder
meinen Erfahrungen hat, sowie auch die Menge an unterschiedlichsten Usern.
Manchmal finde ich in Foren neue Anregungen, mit einem Thema umzugehen,
manchmal Bestdrkungen vor allem durch Bestdtigungen eigener Beobachtun-
gen. Und natiirlich gefdllt mir, dass man ein Internetforum um jede Zeit — auch
die einer Nachteule — aufrufen kann!

(Aus dem Forum: ADHS-Anderwelt, www.adhs-anderswelt.de, 21 )ahre, weiblich)

»S0 ein Internetforum hat nicht so eine grofie ,Eintrittsschwelle’, da kann man

einfach so anfangen zu schreiben, ohne das eigene Problem wirklich schon

erkannt zu haben.

(Aus dem Forum: Our Childhood - Unsere Kindheit, www.our-childhood.de, 29 Jahre,
mannlich)

»[D]ie Problematik ist so kompliziert, dass einem der Dialog in einer realen

(nicht virtuellen) Selbsthilfegruppe einfach zu schnell ablaufen wiirde, denke

ich. Hier kann man sich zwischen zwei Beitrdgen erst mal einen Tag lang oder

auch ein paar Tage zuriickziehen. In einer Selbsthilfegruppe ginge das Schlag

auf Schlag, wiirde ich sagen.“

(Aus dem Forum: Our Childhood — Unsere Kindheit, www.our-childhood.de, 29 Jahre,
méannlich)

»Ich habe oder besuche noch gelegentlich ‘ne Selbsthilfegruppe. Wenn ich
hier schreibe, hab ich mehr Abstand, kann besser bei mir bleiben. Wenn ich
da bin, ist der Austausch direkter, gefdhrlicher ...«

(Aus dem Forum: Our Childhood — Unsere Kindheit, www.our-childhood.de, mannlich)

»lch persdnlich kann antworten, wann ich will — wenn ich keine Lust verspiire,
lass ich es sein — wenn es unter den ,Ndgeln brennt’ schreibe ich drauf los.
Durch das Schreiben hier habe ich verschiedene Perspektiven kennengelernt —
vor allem habe ich gelernt, das zu sagen bzw. zu schreiben, was fiir mich wich-
tig ist — egal wie unangenehm oder angenehm. “

(Aus dem Forum: Our Childhood — Unsere Kindheit, www.our-childhood.de, weiblich)

»ll]ch besuche ausschlieflich Foren fiir Selbsthilfe, da Internetforen im Gegen-
satz zu regionalen Treffen ein gréfSeres und verschiedeneres Publikum anzie-
hen. Damit ist nicht nur das Angebot an Erfahrung anderer gréfSer, sondern
es ergibt sich die Chance, mit héherer Wahrscheinlichkeit mehr Personen mit
ungewdhnlichen Problemen oder einer ungewdhnlicher Kombination an Pro-
blemen und Besonderheiten zu treffen. “

(Aus dem Forum: ADHS-Anderswelt, www.adhs-anderswelt.de, 21)ahre, weiblich)

Auf die Frage, ob sie zusatzlich zum Forum fiir Lupus Erydermathodes-Erkrankte
auch eine herkémmlichen Selbsthilfegruppe besuche:

»Nein, da mir der Altersdurchschnitt zu hoch ist, dem Forum kann ich mich
auch nach Belieben widmen, wenn ich von dem Thema Abstand halten will, tu
ich es; bei der Selbsthilfegruppe gibt es nur 1 monatliches Treffen, im Forum

kann ich tiglich kommunizieren. |

ERGEBNISSE EINES FORSCHUNGSPROJEKTES
Selbsthilfe im Internet — eine Bedrohung fiir Face-

to-Face-Gruppen?

Durch Kontakte mit Akteuren der
Selbsthilfe entsteht bisweilen der Ein-
druck, Selbsthilfe tiber das Internet
wird im Wesentlichen als ,,Bedrohung*
(v.a. im Sinne eines Mitglieder-
schwunds) von Face-to-Face-Selbst-
hilfegruppen wahrgenommen. Ob es
darauf Hinweise gibt, wurde — neben
anderen Fragen — im Rahmen eines
Forschungsprojekts mit 892 Nutzer/
innen virtueller Selbsthilfe aus ver-
schiedensten gesundheitlichen Hin-
tergriinden untersucht.
Dabei zeigte sich anhand der Auftei-
lung in Nutzergruppen, dass sich eine
derartige Bedrohungslage kaum fest-
stellen lasst. Es gibt
1. Nutzer, die parallel eine Selbsthil-
fegruppe vor Ort nutzen, also dar-
auf nicht verzichten mochten,
2. Nutzer, die gar keine passende
Selbsthilfegruppe vor Ort kennen

3. und Nutzer, die eine Selbsthil-
fegruppe vor Ort kennen, diese
aber nicht besuchen.

Jede Gruppe macht jeweils rund ein

Drittel der Befragten aus.

Nutzer/innen der Gruppe 1reicht vir-
tuelle Selbsthilfe fiir die Befriedigung
ihrer Bedirfnisse nicht aus (Face-to-
Face-Selbsthilfegruppen aber offen-
bar auch nicht).

Dagegen vermogen Face-to-Face-
Selbsthilfegruppen jenen der Gruppe
2 offenbar keine addquaten Angebote
zu machen oder sie nicht ausreichend
iber das Angebot zu informieren. Hier
sorgt virtuelle Selbsthilfe dafiir, dass
iberhaupt ein Selbsthilfeangebot fiir
die Betroffenen zur Verfiigung steht.
Fiir die Frage, ob virtuelle Selbst-
hilfe eine Bedrohung fiir Face-to-
Face-Selbsthilfegruppen darstellt, ist
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insbesondere Gruppe 3 von Interesse.
Warum nutzt rund ein Drittel der Befrag-
ten ein bekanntes Selbsthilfeangebot
vor Ort nicht und stattdessen nur vir-
tuelle Selbsthilfe? Fast zwei Drittel die-
ser Nutzer geben an, dass das Angebot
im Internet fiir ihre Bediirfnisse aus-
reicht. Dies ist wohl im Wesentlichen
die Gruppe, deren Nutzungsverhalten
als ,,Bedrohung* angesehen wird, da
diese durch die Moglichkeit virtueller
Selbsthilfe keine Notwendigkeit darin
sehen, eine Selbsthilfegruppe vor Ort
zu besuchen.

Der genannte Grund ist jedoch bei
weitem nicht der einzige (Mehrfach-
nennungen waren moglich): Manche
Befragte mdchten gern anonym bleiben
(24 %), manche nennen Zeitprobleme
(41 %), anderen ist explizit die Grup-
penatmosphare unangenehm (34 %)
oder sie haben Probleme damit ihre
Wohnung zu verlassen (7 %).

Bei der ndheren Analyse zeigt sich,
dass der Anteil derer, die allein auf-
grund des Angebots der virtuellen
Selbsthilfe eine Face-to-Face-Selbst-
hilfegruppe nicht besuchen, doch eher
gering ist. Dagegen zeigen sich viele
Hinweise darauf, dass virtuelle Selbst-
hilfe eine wichtige Ergdanzung des
Selbsthilfeangebots vor Ort darstellt.
Virtuelle Selbsthilfe ist in einigen
Punkten anders als eine Face-to-
Face-Selbsthilfegruppe — und das ist
ein Grund dafiir, dass sie nicht in ers-
ter Linie eine Bedrohung darstellt. Sie
hat in manchen Bereichen der Unter-
stiitzung Vorteile (z.B. deutlich mehr
Informationspotenzial), in manchen
aber auch Nachteile (sich virtuell in
den Arm zu nehmen, fallt nach wie vor

schwer ...). Ein groBBer Vorteil ist ihre
Reichweite: Durch die Offentlichkeit
und dauerhafte Fixierung (in Foren
und Mailinglisten) des unterstiitzen-
den Austauschs im Internet kann eine
immens grof3e Zahl von dhnlich Betrof-
fenen von diesem profitieren — auch
noch nach Jahren und ohne sich selbst
offentlich duBern zu miissen. Und das
ist — so konnte im Rahmen des For-
schungsprojekts gezeigt werden —
weder der Ausverkauf des Prinzips der
Reziprozitdt in der Selbsthilfe noch ein
Argernis fiir die Akteure: 90 Prozent
der Befragten, die offentlich in der vir-
tuellen Selbsthilfe schreiben, stimm-
ten deutlich der Aussage zu: ,,Wenn
Leute, die selbst nichts schreiben,
auch etwas von der Internetselbst-
hilfe haben, finde ich das gut.*

Fazit: Virtuelle Selbsthilfe bedroht
Face-to-Face-Selbsthilfegruppen kaum.
Sie ist es wert, wahrgenommen und als
eine andere Form von Selbsthilfe aner-
kannt zu werden. Betrachtet man beide
Arten unter dem Dach der Selbsthilfe,
so sorgt die virtuelle Variante dafiir,
dass mehr Menschen als vorher ein
Selbsthilfeangebot gemacht werden
kann und sich die Moglichkeiten des
Austauschs unter dhnlich Betroffenen
und damit auch die praventive Wirkung
beachtenswert erweitern.

Die gesamten Ergebnisse des For-
schungsprojekts werden 2010 verof-
fentlicht. Darauf wird zu gegebener
Zeit im NAKOS INFO hingewiesen. |

Holger Preif3, Dipl. Pddagoge
Wiirzburg

WWW.ALZHEIMERFORUM.DE

Die Arbeitsweise der Internet-
Selbsthilfegruppen der Alzheimer
Angehdorigen-Initiative e.V.

Die Alzheimer Angehdrigen-Initia-
tive e.V. unterhalt seit 1998 meh-
rere Internet-Selbsthilfegruppen.
Diese funktionieren als Mailingliste.
Jede/r registrierte Teilnehmer/in kann
E-Mails an die Listenadresse schicken
und alle tibrigen Teilnehmer/innen
bekommen diese.

Jeder kann sich unter www.alzheimer-
forum.de/mailing/listen.html selbst
eintragen. Der Moderator bittet um
eine Darstellung der Situation und
schaltet die Registrierung frei. Der
oder die Neue ist dann gehalten, sich
den anderen Mitgliedern mit seinem
Namen und seiner Geschichte vorzu-
stellen. Die Vorstellung mit authenti-
schem Vor- und Zunamen dient dem
Schutz der Schreibenden, da in der
Gruppe auch sehr personliche Dinge
zur Sprache gebracht werden kénnen.
Md&chten Menschen anonym bleiben,
ist ein Diskussionsforum fiir sie der
besser geeignete Ort.

Jede/r Angehorige einer / eines
Demenzkranken kann nach der Regis-
trierung eine Zeit lang kostenlos an
einer oder beiden Internet-Selbst-
hilfegruppen fiir Angehdrige von
Demenzkranken lesend und schrei-
bend teilnehmen. Danach erwarten
wir von den neuen Mitgliedern, dass
sie entweder fiir 40 Euro Jahresbeitrag
Mitglied der Alzheimer Angehdorigen-
Initiative e.V. werden oder sich wieder
aus der Mailingliste austragen.

Wie in jeder ortlichen Selbsthilfe-
gruppe auch, finden Menschen bei
der Internet-Selbsthilfegruppe dahn-
lich Betroffene, die sie verstehen und
mit Zuwendung auf ihre Probleme ant-
worten. Da die virtuellen Gruppen viel
groBer sind als ortliche Selbsthilfe-
gruppen, kommt hier auch ungleich
mehr Erfahrung zusammen. Neben
vielen deutschsprachigen Angehori-
gen unterschiedlichster Nationalitat
beteiligen sich auch Professionelle
unterschiedlicher Disziplinen an den
Internet-Selbsthilfegruppen. Dank der
geballten Erfahrung, die hier zusam-
menkommt, wird zu fast jedem Pro-
blem bereits nach kurzer Zeit eine
Losungsmoglichkeit diskutiert — und
meist noch einige Alternativen dazu.
Da sich so mancher schreibend bes-
ser auf seine Gedanken konzentrieren
kann, sind einige Diskussionsbeitrage
sehrtiefsinnig und lohnen auch spa-
teres Nachlesen.

Da viele Angehdorige keine ortliche
Selbsthilfegruppe in ihrer Nahe haben
oder die Pflegesituation es nicht
zuldsst, diese zu besuchen, ist die
Internet-Selbsthilfegruppe fiir viele die
einzige Moglichkeit, dauerhaft Kontakt
zu anderen Betroffenen zu halten. Die
meisten Angehorigen sind gliicklich
dariiber, dass sie sich taglich austau-
schen konnen und nicht nur ein- oder
zweimal im Monat. Viele pflegende
Angehorige sind zu nachtaktiven
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Menschen geworden, so dass es fiir
sie sehr hilfreich ist, die Internet-
gruppe rund um die Uhr, sieben Tage
die Woche, nutzen zu kdnnen. Bei
besonders schwierigen Problemen
werden auch Fragen zwischen den
verschiedenen Mailinglisten ausge-
tauscht oder an professionelle Bera-
ter weitergereicht. |

WWW.DIE-ALLEINERZIEHENDEN.DE

Probleme diskutieren, Meinungen
einholen und Experten befragen

Sie bloggen, twittern und kommen-
tieren, sie griinden Gruppen, stellen
Fotos ein, basteln Profile. Es brummt
auf www.die-alleinerziehenden.de.
Seit das Community-Portal am 1. Juli
2009 online ging, haben sich iiber 800
User registriert. Sie werden zuneh-
mend aktiver, nehmen Kontakte auf,
beraten sich gegenseitig, lernen sich
kennen. Die Gruppen hei3en ,Allein-
erziehende in NRW*, und ,,Generation
alleinerziehend: Vom Spagat zwischen
Kind und Karriere, ,,| want to go to Los
Angeles, Alleinerziehende mit puber-
tierenden Kindern®, ,,Vom Stress mit
dem Ex“ und so weiter.

Das Web 2.0-Portal www.die-alleiner-
ziehenden.de ist ein Projekt des Ver-
bands alleinerziehender Miitter und
Vater (VAMV) und wird unterstiitzt von
der Stiftung Aktion Mensch. Allein
erziehende Miitter und Vater haben
dort die Chance, sich iiber alles aus-
zutauschen, was sie bewegt. Getragen

Interessierte an den Internet-
Selbsthilfegruppen der Alzheimer
Angehorigen-Initiative e.V. wenden
sich an Jochen Wagner. E-Mail:
Jochen.Wagner@AlzheimerForum.de

(Quelle: www.AlzheimerForum.de,
bearbeitet und gekiirzt von Miriam
Walther)

von der Idee, den bundesweit 2,6 Mil-
lionen Alleinerziehenden eine Platt-
form der Kommunikationen zu bieten,
konzentriert sich das Portal auf die
gangigen Themen: Wie leben Allein-
erziehende? Wie kommen sie mit dem
Alltag zurecht? Was sind ihre Interes-
sen und wie kdnnen sie ihre Wiinsche
verwirklichen?

Kernstiick von www.die-alleinerzie-
henden.de sind die Themengruppen:
Die Nutzerinnen und Nutzer kénnen
zu jedem Thema, das sie mit ande-
ren diskutieren wollen, Gruppen bil-
den — zum Umgang, zum Unterhalt,
zum Sorgerecht — aber auch zu Frei-
zeitgestaltung, Urlaubsmaoglichkeiten,
Entspannung und Kindererziehung.
Ziel ist es, moglichst viele Gruppen
mit einer groRen Zahl von Mitgliedern
zu griinden. Alleinerziehende konnen
mit anderen Alleinerziehenden aus
ihrer Stadt oder ihrem Umkreis Kon-
takt aufnehmen und sich auch auf3er-
halb des Internets vor Ort treffen.

Die Vernetzung von Interessengrup-
pen {iber das Internet ist weit verbrei-
tet. Man trifft sich an verschiedenen
virtuellen Platzen, um alte und neue
Freundschaften zu pflegen, aktu-
elle Probleme zu diskutieren und
hat die Moglichkeit, sich ein breites
Spektrum an Meinungen einzuho-
len. www.die-alleinerziehenden.de
fokussiert auf die aktuelle Berichter-
stattung aus der politischen Grofiwet-
terlage, personliche Lebensberichte
und Themengruppen. Unterstiitzt
wird der Austausch durch Promi-
nente auf dem ,,Promithron®“ und von
Expert/innen aus unterschiedlichen
Bereichen: Familienrecht, Steuerbe-
ratung, Erziehungsberatung, Psycho-
logie, Verbraucherschutz usw., die
auf einschldgige Fragen kompetente

Antworten geben. Weitere aktive Ele-
mente sind Umfragen, Abstimmungen
zu politischen Themen oder zu Erzie-
hungsfragen, denn das Portal mochte
auch politisches Interesse wecken. Ein
eigenes Profil kann erstellt, Blogs kon-
nen verfasst und dazu Fotos hochge-
laden werden. Abgerundet wird das
Angebot durch aktuelle Hinweise und
Informationen eines professionel-
len Redaktionsteams, die als Artikel
erscheinen und die von allen regis-
trierten Nutzer/innen kommentiert
werden kénnen. |

Peggy Liebisch
Bundesgeschdiftsfiihrerin des Ver-
bandes alleinerziehender Miitter
und Viter (VAMV)

Kleines Glossar der Internetbegriffe

BLOG

Ein Blog (Abkiirzung von Weblog) ist ein Art
Internettagebuch, in dem eine Person (der
»Blogger) Themen der Wahl fortlaufend aktu-
ell kommentiert. Kommentare oder Diskussio-
nen der Leser zu einem Beitrag sind moglich.
Der neueste Beitrag, der sogenannte ,,Post*,
wird im Blog an oberster Stelle angezeigt.

CHAT

Ein Chat ist ein Programm, das verschiedenen
Computerbenutzer/innen (,,Usern“) ermaglicht,
elektronische Kurzmitteilungen in Echtzeit aus-
zutauschen. Die getippten Mitteilungen werden
unmittelbar nach dem Driicken der Enter-Taste
auf der Internetseite, die den Chat bietet, ange-
zeigt (im sog. Chatraum). Der Begriff ,,Chat“ lei-
tet sich ab vom englischen ,to chat“, plaudern,
sich unterhalten. Bei den meisten Chats ist es
notwendig, sich vorab mit Nutzernamen und

Passwort zu registrieren. In fast jedem Chat gibt
es festgelegte Regeln zum Umgang miteinander
(sog. Chatiquetten, ein Wort, das sich zusam-
mensetzt aus Chat und Etikette). Diese Regeln
sind wichtig, da die Anonymitdt eines Chats
manche Nutzer/innen zu Auferungen verlei-
tet, die sie von Angesicht zu Angesicht unter-
lassen wiirden. Der Vorteil eines moderierten
Chats im Unterschied zu einem unmoderierten
ist, dass Moderator/innen auf die Einhaltung
der Chatiquette achten.

COMMUNITY

,Community“ ist das englische Wort fiir Gemein-
schaft. Im Internetzusammenhang wird damit
eine Gemeinschaft von Menschen bezeich-
net, die online Wissen, Erfahrungen und sozi-
ale Ndhe teilen. Das kann zum Beispiel eine
Gruppe von Nutzer/innen sein, die regelméafig
auf einer bestimmten Website mit interaktiven
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Moglichkeiten zusammenfindet und sich dort
miteinander austauscht (in Foren, Chats, Gaste-
biichern, Kommentarfeldern etc.). Es wird aber
auch insgesamt von der ,,Internetcommunity*
als allen Menschen, die das Internet nutzen,
gesprochen.

FORUM

Foren werden auf Websites zur Verfiigung gestellt
und dienen dhnlich wie Chats der Kommunika-
tion von Nutzer/innen untereinander. Sie bieten
eine Plattform zum Austausch von Erfahrungen
und zur Diskussion. In der Regel sind Foren the-
menspezifisch: In einem Forum fiir Computerthe-
men werden entsprechende Fachfragen erortert,
in einem Forum ftir Darmkrebspatienten/innen
tauschen sich Nutzer/innen iiber ihre Erfahrun-
gen mit der Diagnose, Behandlung und dem
Leben mit der Krankheit aus. Anders als in einem
Chat funktioniert die Kommunikation nicht zeit-
synchron, d.h. die Nutzer/innen miissen nicht
zur selben Zeit im Forum eingeloggt sein.

In den meisten Foren lassen sich die Beitrage
lesen, auch wenn man sich nicht angemeldet
hat. Fiir das Schreiben (,,Posten®) ist zumeist
eine Registrierung mit Nutzernamen und Pass-
wort notwendig. Der eigene Beitrag erscheint
zumeist direkt nach der Eingabe iiber den Com-
puter. In Ausnahmeféllen miissen die Beitrage
erst von einer Moderatorin / einem Moderator
gegengelesen und freigegeben werden. Es gibt
unmoderierte und moderierte Foren. Modera-
tor/innen kdnnen in Diskussionen eingreifen,
indem sie Beitrdge bearbeiten, verschieben
oder l6schen. Sie achten auf die Einhaltung
der Forumsregeln (,,Netiquette“ zusammenge-
setzt aus [Inter]net und Etikette) und schliefen
im schlimmsten Fall Benutzer/innen vom Forum
aus. Oft werden engagierte Forumsnutzer/innen
zu Moderator/innen ,,berufen®.

MAILINGLISTE

Eine Mailingliste ist eine Gruppe von Abonnen-
ten, die Uiber E-Mail in der Gruppe miteinander
kommunizieren. Nachrichten werden als E-Mail
an eine E-Mail-Adresse gesandt, und von dort
an alle Abonnenten der Mailingliste als E-Mail
weitergeleitet.

SHOUTBOX
Kleines Gastebuch, in das Nutzer/innen Kurz-
nachrichten eingeben kénnen.

SOCIAL NETWORK

Social Network, im Deutschen auch ,,soziale
Netzwerke®, sind Softwareangebote, die Nut-
zer/innen als Plattform zur Selbstdarstellung
und zum Austausch untereinander dienen. Die
Inhalte konnen von den Nutzer/innen selbst
generiert werden — so lassen sich dort Fotos,
Bilder, Filme, Sounddateien u.a. einstellen.
Soziale Netzwerke gibt es fiir ganz unterschied-
liche Nutzergruppen und Zwecke. So richtet sich
ein Angebote wie Facebook an alle Bevdlke-
rungsgruppen, StudiVZ ist auf Student/innen,
SchiilerVZ auf Schiiler/innen zugeschnitten,
tiber Xing kdnnen Geschaftskontakte gekniipft
werden und iiber Stay Friends alte Schulfreunde
wieder gefunden werden.

TWITTER

Das Programm ermdoglicht es, den eigenen
Tagesablauf im Telegrammstil zu bloggen bzw.
zu ,,twittern“ (maximal 140 Zeichen). Dieser
Mikro-Blog kann tiber Computer (u.a. iiber die
Twitter-Homepage) oder Mobiltelefon gefiihrt
werden. Kommentare oder Diskussionen der
Leser/innen zu einem Beitrag sind moglich.
Mo&chte man die Beitrdge einer bestimmten
Person regelmafig lesen, kann man sie abon-
nieren. Die Absenderin / der Absender kann
entscheiden, ob sie / er seine Nachrichten allen
zur Verfligung stellen oder den Zugang auf eine
Freundesgruppe beschranken méchte.

Web 2.0

Zweite Version des World Wide Web, die die Ein-
dimensionalitdt des Internet tiberwindet und
Interaktivitdt und soziale Vernetzung in den Vor-

dergrund stellt. |

Unabhdngige Patientenberatung
Deutschland — UPD gGmbH

Wie ist die UPD entstanden? Wie
wird sie finanziert?

Mit der Gesundheitsreform 2000
hat die Forderung der Patienten-
orientierung im deutschen Gesund-
heitswesen ein ganz neues Gewicht
erhalten. Mit den Paragraphen 20 und
65 b des Fiinften Sozialgesetzbuches
wurde die finanzielle Grundlage fiir
eine Starkung der Selbsthilfe und den
Aufbau einer unabhangigen Patien-
tenberatung geschaffen. In einer ers-
ten Modellphase wurden im Rahmen
des Paragraphen 65 b 30 unterschied-
liche Projekte im Bereich Patienten-
beratung und -information von den
gesetzlichen Krankenkassen (heute
vertreten durch den GKV-Spitzenver-
band) gefordert.

In der zweiten Modellphase haben sich
die folgenden drei erfahrenen Organi-
sationen zur gemeinniitzigen GmbH
zusammengeschlossen: der Sozialver-
band VdK Deutschland e.V., der Ver-
braucherzentrale Bundesverband e.V.
(vzbv) und der Verbund unabhangige
Patientenberatung VuP e.V.

Im Januar 2007 hat der Modellver-
bund ,,Unabhédngige Patientenbera-
tung Deutschland UPD gGmbH* mit
22 Beratungsstellen und einer Bun-
desgeschiéftsstelle die Arbeit auf-
genommen. Es handelt sich um die
zweite Modellphase nach Paragraph
65 b SGB V.

Auf Grundlage eines Berichts dervon
der Prognos AG durchgefiihrten wis-
senschaftlichen Begleitung wird die
Politik 2010 die Ergebnisse priifen und

tiber die zukiinftige Ausgestaltung
einer unabhdngigen Patientenbera-
tung als Regelangebot entscheiden.

Die wichtigsten Aufgaben der UPD
Die UPD hat den Auftrag, durch ihre
Beratung die Position von Ratsuchen-
den im Gesundheitswesen zu starken.
Der Rahmen ihrer Tatigkeit ist klar
abgesteckt: das Vermitteln von Infor-
mationen, Bewertungshilfen und prak-
tischem Handlungswissen, individuell
zugeschnitten auf die Situation der
Ratsuchenden. Im Vordergrund steht
dabei die Perspektive der Person,
der geholfen werden soll, ihre Inter-
essen zu erkennen und wahrzuneh-
men. Doch ersetzt die Beratung der
UPD nicht den Arzt oder Anwalt. Indi-
vidueller medizinischer Rat, Rechts-
besorgung oder Rechtsvertretung
bleiben diesen vorbehalten.

Die UPD versteht sich somit primar
als Wegweiser und Lotse durch das
Gesundheitssystem. Dariiber hinaus
soll erreicht werden, dass Patientin-
nen und Patienten selbstbewusst und
eigenstandig handeln kénnen. Dafiir
bietet die UPD neutrale und von Kos-
tentrdgern und Leistungserbringern
unabhéngige Beratung, Information
und Unterstiitzung.

Die mehr als 70 Beraterinnen und
Berater arbeiten in den 22 Standor-
ten in multidisziplindren Teams. lhre
Kompetenzen liegen auf den Feldern
Gesundheit, Zivil- und Sozialrecht
sowie psychosoziale Fragen.

P Unabhidngige
‘1 Patientenharatung
[auischlamd | UPD
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In speziellen Fallen wird ein erwei-
terter Expertenpool hinzu gezogen:
das Institut fiir Klinische Pharmakolo-
gie der Technischen Universitat Dres-
den fiir die Arzneimittelberatung, der
Beratungs- und Informationsserver zu
Essstorungen fiir Betroffene und Ange-
horige, das liberregionale zahnmedi-
zinische Kompetenzzentrum sowie der
Krebsinformationsdienst des Deut-
schen Krebsforschungszentrums.
Ansprechbar ist die UPD fiir alle, die
vor, wahrend oder nach einer Behand-
lung Klarungsbedarf haben, fiir allge-
mein Interessierte, Versicherte und
auch Nichtversicherte, fiir Gesunde
und Kranke sowie fiir deren Angeho-
rige. Ebenso fiir alle, die sich tiberihre
Rechte als Patienten informieren wol-
len oder die sich im Gesundheitswe-
sen nicht zurechtfinden.

Zwischenfazit 2009
Seit Anfang 2007 wurden von den Bera-
terinnen und Beratern der UPD etwa
165.000 Beratungen durchgefiihrt.
Die wichtigsten Themenbereiche
sind:
— Leistungen der Gesetzlichen Kran-
kenkassen und der PKV
— Ansprechpartnerim
Gesundheitswesen
— sowie allgemeine Fragen
tiber Behandlungskosten und
Behandlungsmaoglichkeiten.

Dabei geht es konkret um
individuelle Gesundheitsleistun-
gen (IGel)
Zusatzversicherungen

Vorsorge und Impfungen

— Patientenrechte

- Konflikte mit Arzten oder Kassen
— Verdacht auf Behandlungsfehler
— Fragen zur Patientenverfiigung.

Die UPD hilft auch bei der regionalen
Suche nach Arzten und Krankenh&u-
sern.

Eine erste Nutzerbefragung auf Grund-
lage einer Studie der Prognos AG
zeigte im vergangenen Jahr sehr gute
Ergebnisse. Knapp 90 Prozent aller
befragten Ratsuchenden waren voll-
kommen oder weitgehend zufrieden
mit der Beratung. Die UPD wird damit
ihrer Lotsenfunktion gerecht — sie
erleichtert es Ratsuchenden, sich im
Gesundheitswesen zurechtzufinden.

Kooperation zwischen Selbsthilfe
und UPD

Die Kooperation mit anderen Akteu-
ren im Gesundheitswesen und damit
die Integration in das Gesundheits-
system ist flir die UPD eine zentrale
Aufgabe. Dabei spielt die Zusam-
menarbeit mit der Selbsthilfe eine
sehrwichtige Rolle. Zwischen Selbst-
hilfe und UPD gibt es viele Paralle-
len aber auch einige Unterschiede.
Gemeinsam wird das Ziel verfolgt, die
Patientenautonomie zu fordern und
eine stdrkere Patientenorientierung
im Gesundheitswesen zu erreichen.
In der taglichen Zusammenarbeit ist
fiir die UPD das Prinzip der gleichen
Augenhdhe sehr wichtig. Von hier aus
wird gern an die Selbsthilfe verwie-
sen, ebenso wie Ratsuchende von
der Selbsthilfe an die UPD verwiesen
werden. Um gezielt verweisen zu kon-
nen, ist es notwendig, Informationen
iber den jeweils anderen zu erlangen.

Dies hat sich auch auf einem Work-
shop zur Kooperation zwischen den
Akteuren der Selbsthilfe und der UPD
Anfang 2009 gezeigt. Neben vielen
Ideen zur Zusammenarbeit erwies sich
die verbesserte gegenseitige Kenntnis
als wichtige Basis fiir eine optimale
Zusammenarbeit.

Die UPD hat bereits einen Leitfaden
zur Kooperation mit den Akteuren der
Selbsthilfe (fiir die regionale bis landes-
weite Ebene) erarbeitet und mit Vertre-
terinnen und Vertretern der Selbsthilfe
diskutiert. Dieser Leitfaden dient den
Beraterinnen und Beratern der UPD zur
Etablierung der Zusammenarbeit mit
der Selbsthilfe vor Ort.

Ergdnzend wurde durch die UPD die
Broschiire ,,Informationen fiir Einrich-
tungen der Selbsthilfe zur UPD“ her-
ausgegeben. Diese Broschiire bietet

die Moglichkeit, die UPD und ihr Bera-
tungsangebot besser kennenzulernen
und damit gezielter und effektiver nut-
zen zu konnen. Sie steht auf der Web-
site der NAKOS zum Download bereit
(siehe http://www.nakos.de/site/
neues/aktuell/?news_id_:int=203858)
und wird demndchst auch in gedruck-
ter Form sowie tiber die UPD-Website
zur Verfligung stehen. |

Weitere Informationen:
Kostenfreies bundesweites
Beratungstelefon: 08 00 / 01177 22
Internet: http://www.upd-online.de

Bertram Lingnau und
Marcel Weigand

Dieser Weg war kein leichter!
7. bayerischer Selbsthilfekongress unter dem Motto Erlebtes und

Erlerntes im Austausch

,Dieser Weg war kein leichter — die-
ser Weg war steinig und schwer.*
So begriiRte Theresa Keidel, die
Geschaftsfiihrerin der Selbsthilfeko-
ordination Bayern, die Tagungsgaste:
denn sowohl die Organisation des 7.
bayerischen Selbsthilfekongresses
war nicht immer ganz leicht, das Zitat
passe aber auch hervorragend zur
Selbsthilfe. Denn Menschen in Selbst-
hilfegruppen haben eine schwere
Erkrankung oder sind in einer per-
sonlichen Krise und finden tiber die
Gruppe wieder Anschluss ans Leben.

Deshalb wurde der Kongress auch
begleitet von der Ausstellung ,,Steine
im Weg*“, bei der wunderschone
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Detailfotos aus einem Steingarten
bei Wiirzburg gezeigt wurden.

Der Kongress fand am 23.10.2009
unter dem Motto ,,Erlebtes und Erlern-
tes — Selbsthilfe und Fachwelt im
Dialog“ ganztdgig in Miinchen statt.
Schon Wochen vorher war er mit tiber
300 Teilnehmer/innen vollkommen
ausgebucht. Neben vier Kurzreferaten
am Vormittag wurden am Nachmittag
in zehn Workshops gesellschaftspoli-
tische Themen wie Krankenkassenfor-
derung, Zusammenarbeit mit Arzten
und Apothekern oder auch soziale
Selbsthilfe und Familienselbsthilfe
bearbeitet. Inhaltliche Gruppenthe-
men wie ,,offene Kommunikation“
oder ,Selbsthilfe und Verantwortung*
kamen auch nicht zu kurz.

Politische Wiinsche gedufiert
Alexander Schlote, Vorstandsmitglied
des Vereins Selbsthilfekontaktstellen
Bayern e.V,, fiihrte ins Tagungsthema
ein und verglich die Zusammenarbeit
von Professionellen und Selbsthilfe-
gruppen mit zwei Halften einer Kugel,
die nur gemeinsam ins Rollen kom-
men kdnnen.

Die beiden Sprecher des sozialpoli-
tischen Ausschusses Brigitte Meyer
und Joachim Unterlander sicherten der
Selbsthilfe ihre volle Unterstiitzung zu.
So werden sie demndchst die Selbst-
hilfe und alle potenziellen Forderer in
den Landtag einladen, um gemeinsam
die Férderung der bayerischen Selbst-
hilfe auf allen Ebenen zu verbessern.
Beim Abschluss der Tagung unter
Moderation von Werner Buchberger
vom Bayerischen Rundfunk waren alle
nochmals aufgefordert, ihre politischen

Wiinsche zu dufBern. Eine der Forde-
rungen war zum Beispiel die privaten
Krankenkassen an der Selbsthilfefor-
derung zu beteiligen und Selbsthilfe
in die Ausbildung von Gesundheits-
berufen einzubinden. Eine andere
Arbeitsgruppe war der Meinung, die
SeKo solle finanziell unterstiitzt wer-
den, um den Bereich ,,Selbsthilfe
und Pflege“ weiter voranzubringen.
Inhaltlich wurde nochmals verdeut-
licht, dass Menschen in Selbsthilfe-
gruppen innerlich wachsen und so frei
nach Hirschhausen eine ,,Steigerung
ihres Bruttosozialgliicks“ erleben.
Die Hauptorganisation des Kongres-
ses {ibernahm wieder das Team der
Selbsthilfekoordination Bayern, die
bayernweite Netzwerkeinrichtung zum
Thema Selbsthilfe mit Sitz in Wiirz-
burg.

Tatkraftig und finanziell unterstiitzt
wurden sie dabei vom Selbsthilfezent-
rum Miinchen. Auch die Arbeitsgemein-
schaft der gesetzlichen Krankenkassen
und die bayerischen Apotheker sowie
die Kassendrztliche Vereinigung Bay-
erns unterstiitzten den Kongress
finanziell und durch eigene Workshop-
beitrdge. Ein besonderer Dank geht an
die Kassendrztliche Vereinigung Bay-
erns, die neben einem sehr guten Fach-
vortrag des Patientenbeauftragten Dr.
Peter Scholze als Gastgeber auch noch
die Bewirtung tibernahm. |

Weitere Informationen erhalten Sie
tiber die Selbsthilfekoordination
Bayern

Tel: 0931/ 2057910

Internet: http://www.seko-bayern.de

Radio RUMMs haut rein

Ein Selbsthilfeprojekt fiir Kinder und Jugendliche

Wenn ein Kind ins Krankenhaus muss,
sind Aufregung und Sorge oft grof.
Denn all das, was fiir das Klinikper-
sonal zur taglichen Routine gehort,
ist fiir das Kind und seine Eltern eine
belastende Ausnahmesituation. Die
jungen Patientinnen oder Patienten
haben im Krankenhaus meist nur
wenig Gelegenheit zu reflektieren und
zu kommunizieren, wie es ihnen geht
und was sie bewegt. In dieser Situa-
tion ist es hilfreich, wenn andere Kin-
der, die schon langer da sind, den
»Neuen“ die praktischen Abldufe und
Personen in einem Krankenhaus spie-
lerisch ndher bringen kénnen.

Diese Voriiberlegungen und das Vor-
bild des paritdtischen Projekts ,,Radio
RIO“ in Stuttgart brachten das Team
des Gesundheitstreffpunkts Mann-
heim auf die Idee, gemeinsam mit
der Regionalen Arbeitsgemeinschaft
Selbsthilfegruppen in Kooperation mit
der Universitatsmedizin Mannheim
und der Schule fiir Kranke ein Radio
im Kinderzentrum des Mannheimer
Universitatsklinikums ins Leben zu
rufen. Ein richtiger Knaller sollte es
werden, und so waren der Name und
ein Slogan schnell gefunden: ,,Radio
RUMMs haut rein“. Neben dem laut-
malerischen Knalleffekt steht RUMMs
ganz serios fiir ,,Radio in der Univer-
sitdtsmedizin Mannheim sendet”.
Schirmherrist der Mannheimer Come-
dian Biilent Ceylan.

»Aus medienpddagogischer Sicht ist
das Radio ein Medium, das es kranken
Kindern im Krankenhaus erméglicht,

sich auszutauschen und offen {iber ihre
Krankheit, ihr Befinden, ihre Angste
und Sorgen zu sprechen”, erklart Dr.
Frank Mentrup, der Vorsitzende des
Gesundheitstreffpunkts, dem die
Begegnung der Kinder mit den Akti-
ven aus den Selbsthilfegruppen ein
besonderes Anliegen ist. ,Radioar-
beit mit Kindern findet in der Regel
als Gruppenarbeit statt. In der Gruppe
kénnen Kinder voneinander lernen,
Aushandlungsprozesse erproben,
Misserfolge verarbeiten und gegen-
seitig motivierend wirken, genauso,
wie das in Selbsthilfegruppen mog-
lich ist. Und Kinder lassen sich leicht
fiir die Radioarbeit begeistern.”
Radio RUMMs wird informieren,
unterhalten und Spafl machen. Das
Radioprogramm wird von den jungen
Patientinnen und Patienten des Kin-
derzentrums sowie den Schiilerinnen
und Schiilern der Klinikschule selbst
gestaltet. Als kleine Reporterinnen oder
als Moderator in einer der Lifesendun-
gen sind sie — abgestimmt auf ihren
Gesundheitszustand — im Krankenhaus
unterwegs, recherchieren, befragen
und berichten ihren Mitpatientinnen
und -patienten tiber das Geschehen in
der Klinik. Engen Kontakt werden sie
zu den Aktiven aus Selbsthilfegrup-
pen haben, die in einer Sprechstunde
wochentlich vor Ort in der Universitats-
medizin beraten und informieren.
Angeleitet werden die jungen Radioma-
chervon erfahrenen Radio-Redakteu-
rinnen. Im November ging das Radio flir
Kinder und Jugendliche auf Sendung:

o
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Immer Donnerstag nachmittags wird es
live liber den hausinternen Klinikkanal
ausgestrahlt. Radio RUMMs wird auch
ein ,,Draht“ in die Welt auRerhalb der
Klinik sein; alle Beitrdge, sind tiber die
Homepage radio-rumms.de abrufbar.

rl

RUMMSs-Schirmherr Biilent Ceylan bei der
Kick-off-Veranstaltung im Kinderzentrum

Finanziell unterstiitzt wird das Projekt
von der SWR-Stiftung Herzenssache,
Techniker-Krankenkasse, Universitats-
medizin, Gliicksspirale und Sparkasse
Rhein-Neckar Nord. |

Kontakt:

Barbel Handlos
Gesundheitstreffpunkt Mannheim
Tel: 06 21/ 33918 18

E-Mail: gesundheitstreffpunkt-
mannheim@t-online.de

Weitere Informationen auch unter
http://www.radio-rumms.de

Selbsthilfeunterstiitzung in der Entwicklung
NAKOS-Fachtagung der Landesarbeitsgemeinschaften und
Linderbiiros der Selbsthilfekontaktstellen (Ldnderrat 2009)

In der Europa Akademie Werra-Meifiner
in Meinhard-Grebendorf fand auf Ein-
ladung der NAKOS vom 2.-4. November
2009 zum 16. Mal das Austausch- und
Fachtreffen (Ldnderrat) der Landesar-
beitsgemeinschaften und Landerbiiros
der Selbsthilfekontaktstellen statt.

Unter dem Titel ,,Selbsthilfeunterstiit-
zung in der Entwicklung — Arbeits-
felder, Partner, Forderer” wurden
— landesspezifisch wie landestber-
greifend — wieder zahlreiche Themen
aus den institutionellen und prakti-
schen Kontexten der Selbsthilfekon-
taktstellen diskutiert. Zentrale Themen
waren z.B. die Kooperation mit und
Forderung durch die gesetzlichen Kran-
kenkassen nach § 20 ¢ SGB 'V, durch
die gesetzliche Rentenversicherung
nach § 31 Abs. 1 Nr. 5 SGB VI, durch
die Pflegeversicherung nach § 45d
SGB XI, durch die 6ffentliche Hand

(Ldnder und Kommunen) und durch
Wirtschaftsunternehmen sowie die
Patientenbeteiligung gemaR § 140 f
SGB V. Ebenso wichtig war die Frage,
wie die Selbsthilfe und die Selbsthil-
fekontaktstellen in der vom Bundes-
kabinett beschlossenen nationalen
Engagementstrategie profiliert wer-
den kdnnen.

Weitere Diskussionsstrange waren
die Qualitatsentwicklung der pro-
fessionellen Selbsthilfe-Unterstiit-
zungsarbeit, die Zusammenarbeit
und Vernetzung der Selbsthilfekon-
taktstellen auf kommunaler, Landes-
und Bundesebene sowie fachliche
Handlungsherausforderungen (z.B.
junge Menschen in der Selbsthilfe)
und gemeinsame, offentlichkeitswirk-
same Schwerpunktthemen. |

Wolfgang Thiel

SELBSTHILFEUNTERSTUTZUNG IN EUROPA

Networking in Europe —

Chances, Challenges and Demands

Vom 2. bis 4. September 2009 kamen
Vertreter/innen aus insgesamt 14 euro-
pdischen Landern in Berlin zu einem
Austausch {iber aktuelle Themen und
Herausforderungen der Selbsthilfe-
unterstiitzung in Europa zusammen.
Das ,,European Expert Meeting“ fand
zum zehnten Mal statt, die europadi-
schen Selbsthilfeunterstiitzer/innen
treffen sich zweijahrlich jeweils auf
Einladung eines der beteiligten Ladn-
der. Die Teilnehmer/innen waren in
diesem Jahr nach Deutschland gekom-
men, um damit auch das 25 jahrige
Jubildum der NAKOS zu wiirdigen. Es
traf sich gut, dass dieses Jubilaum
einherging mit den ebenfalls beein-
druckenden 20 Jahren des Bestehens
dieser Konferenz.

Die Teilnehmer/innen wurden begriif3t
von Heike Wollenstein vom GKV Spit-
zenverband und Prof. Dr. Raimund
Geene vom Vorstand der Deutschen
Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegrup-
pen e.V. Von der damaligen Beauf-
tragten der Bundesregierung fiir die
Belange von Patientinnen und Patien-
ten, Helga Kiihn-Mengel, wurden die
Teilnehmer/innen mit einem schriftli-
chen GruBwort empfangen, leider war
ihr eine persdnliche Teilnahme nicht
moglich.

Einem Einfiihrungsreferat von Dr.
Christopher Kofahl von der Univer-
sitdt Hamburg tiber die Entwicklung
der Selbsthilfebewegung folgten im
Verlauf der drei Konferenztage Vor-
trage und Beitrdge verschiedener

Teilnehmer/innen, ergdnzt um einen
Bericht aus jedem teilnehmenden
Land.

Die Themen und Diskussionspunkte
auf nationaler Ebene waren zum
Teil erstaunlich tibereinstimmend.
Von der Frage der Modernitat des
Begriffes ,,Selbsthilfe* bis hin zu
»Onlinegruppen®, iiber die Selbst-
hilfe als Teil des biirgerschaftlichen
Engagements, dem Verhaltnis sozi-
aler und gesundheitsbezogener
Selbsthilfe und der Férderung der
Selbsthilfe bis hin zur Weiterentwick-
lung des Empowermentkonzeptes.
Ergebnis dieses Treffens ist die Verein-
barung einer Starkung und Formalisie-
rung der Zusammenarbeit in diesem
europdischen Netzwerk. Mit unseren
Schwestereinrichtungen wollen wir bis
zu unserem Treffen in zwei Jahren an
einer europdisch einheitlichen Defi-
nition von Selbsthilfeunterstiitzung
arbeiten. 2011 treffen wir uns in Finn-
land auf Einladung der dortigen Uni-
versitat in Helsinki. |

Weitere Informationen im Internet
unter:
http://www.nakos.de/site/infos-und-
termine/european-expert-meeting/

Ursula Helms
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Vernetzungskonferenz. Konstanz, 16.-17. Februar 2009. Stuttgart 2009, 118 S.

e selko eV. - Dachverband der Berliner Selbsthilfe-Kontaktstellen <Berlin» /
Stotzner, Karin [Red.] / Liefert, Gotz [Red.]: Selbsthilfe und Selbsthilfeunter-
stiitzung im Wandel. Stand und Perspektiven der Arbeit mit Selbsthilfegruppen
und in Selbsthilfe-Kontaktstellen. Dokumentation einer Klausurtagung der Ber-
liner Selbsthilfekontaktstellen 2008. Berlin 2009, tiberarb. Fassung, 48 S.

Ratgeber

e BKK Bundesverband <Essen»: Informationen — Unterstiitzung St
— Entlastung. Handlungshilfe fiir Familien mit Kindern mit einem
dauerhaften und komplexen Pflegebedarf. Essen 2009, 23 S.

e Der Schweizerische Beobachter <Ziirich» / Herzog-Diem, Ruth: /
Huber, Sylvia: Les Groupes d‘entraide Autogéres. Se soutenir mutu-
ellement pour aller mieux. Beobachter-Buchverlag. Ziirich 2008,

128 S., 978-3-85569-406-8 e @
¢ Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfegruppen - KISS
<Hamburg»: Hamburger Selbsthilfegruppen-Verzeichnis. Hamburg
2009, 17. Aufl., 122 S.

d
ail

e Netzwerk Selbsthilfe e.V. <Berliny: Fordertopfe fiir Vereine, selbst- = ...
organisierte Projekte und politische Initiativen. Berlin 2009, 10.,
vollstandig tiberarb. u. erw. Aufl., 174 S.

e Paritidtischer Gesamtverband <Berlin» / Becker-Schwarze,

Kathrin: / Drewes-Kirchhoff, Anette: / Wenzel, Gerd: Ihre Rechte

als Patient. Ein Wegweiser durch das Gesundheitssystem. Verlag =~ ™" ==
C. H. Beck. Berlin 2009, 1. Aufl., 64 S., 978-3-406-59547-9 b

b

Zeitschriften / Aufsdtze

¢ Bobzien, Monika: Selbsthilfefreundlichkeit als Qualitatsmerkmal patienten-
orientierter Versorgung. In: Impulse: Newsletter zur Gesundheitsforderung.
Nr. 64 (Sept.) 2009. Hannover, S. 12-13

e Matzat, Jiirgen: Zehn Jahre Psychotherapeutengesetz aus Sicht der Patien-
ten. Erstzugangsrecht gut und schon, aber sind die Probleme nicht die
alten? In: Psychotherapeutenjournal. 3/2009. Psychotherapeutenverlag.
Heidelberg 2009, S. 253-257

e Matzat, Jiirgen: Zum Stand der Selbsthilfe in Deutschland. Unter besonde-
rer Beriicksichtigung der Sucht-Selbsthilfe. In: European Journal of Mental
Health. 4, 2009. Sonderdruck. 2009, S. 102-114

¢ Informationszentrum Kindesmisshandlung / Kindesver- g
nachldssigung (1zKK) <Miinchen? / Nothhafft, Susanne [Red.]: mim
UN-Kinderrechtsorganisation: Impulse fiir den Kinderschutz [The- - 15 e
menschwerpunktheft]. IzKK-Nachrichten 2009, H. 1. Miinchen = ERGENY

2009,59S.

e Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfegruppen e.V. <Stuttgart» /
Thiel, Wolfgang: Soziale Selbsthilfe in Deutschland. In: Stuttgarter Selbst-
hilfe Magazin. Ausg. 02/09. 2009, S. 3-4

¢ Kontakt-, Informations- und Beratungsstelle fiir Selbsthilfegruppen
Schwerin e.V. / Burmeister, Joachim: Soziale Selbsthilfe im Horizont der
Wendezeit und zukiinftiger Profilbildung. In: Hilf Dir selbst. Journal der
Schweriner Selbsthilfe. Sonderausgabe Oktober 2009, S. 4-9

¢ Wissenschaftszentrum Berlin fiir Sozialforschung (WZB) / Projektgruppe
Zivilengagement: Aufgaben kiinftiger Engagementforschung [Download
unter: http://www.b-b-e.de/fileadmin/inhalte/aktuelles/2009/09/nl19_
projektgruppe.pdf]. Quelle: BBE-Newsletter. 2009, Nr. 9. Berlin 2009
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Dokumente & Publikationen

ABC Mobilitat

»Wo und wie finde ich geeignete Hilfsmittel fiir meine Kérperbehinderung
und wer bezahlt das?“ Diese und viele weitere Fragen zum Thema Behinde-
rung und Mobilitidt werden in der aktuellen Broschiire ,,ABC Mobilitdt“ vom
Bundesverband Selbsthilfe Kérperbehinderter beantwortet. Der kostenlose §
Ratgeber ist gegen Einsendung eines mit 85 Cent frankierten und adressier-
ten DIN A 5-Umschlages beim BSK e.V. ,,ABC Mobilitat“, Postfach 20, 74236 &
Krautheim erhéltlich. |

Weitere Informationen im Internet unter: http://www.bsk-ev.org

Bundesverband Selbsthilfe Kérperbehinderter <Krautheim»>: ABC Mobilitdt. Selbstverlag,
Krautheim [Circa] 2009, 6. Aufl. Bezug: BSK e.V. “ABC Mobilitdt“, PF 20, 74236 Krautheim

Praxishilfe fiir Selbsthilfeorganisationen -

Die Praxishilfe ,,Anregungen fiir Selbsthilfeorganisationen. Mitglieder gewin- ===3~ |

nen, Mitglieder aktivieren, Mitglieder halten“ des BKK Bundesverbandes

richtet sich an Bundes- und Landesorganisationen der Selbsthilfe. Sie bie-

tet Hilfen und Vorschldge, die bei der Gewinnung und Aktivierung von Mit-

gliedern wichtig sind, die zur Uberpriifung der eigenen Strategien anregen ;.7 .,

und vielleicht auch Mut machen, neue Wege zu beschreiten. |
BKK Bundesverband <Essen> / Kofahl, C. [u.a.] [Mitarb.]: Anregungen fiir

Selbsthilfeorganisationen: Mitglieder gewinnen, Mitglieder aktivieren, Mitglieder halten.
Praxishilfe. Essen 2009, 978-3-00-027605-7

(Quelle: BKK Bundesverband, November 2009)

Wir wollen leben

Erfahrungsbericht einer jungen Witwe

Der Suizid des Partners und Vaters hinterldsst qudlende Fragen und Schuldge-
fiihle. Dieser Erfahrungsbericht einer Witwe schildert, wie sie selbst und ihre
Kinder den Schock und die Trauer verarbeitet und neue Lebenskraft gewonnen
haben. Fassungslos erlebt Petra Endres, dass ihr Mann sich im Schlafzimmer &&
erhdngt hat. Wie soll es fiir sie und ihre beiden kleinen Kinder weitergehen?
Mit den Kindern offen tiber den Tod zu sprechen und ihre Gefiihle ernst zu S
nehmen, erweist sich als Schliissel fiir die Verarbeitung. Immer zuversichtli-
chervertraut die Autorin ihrer inneren Stimme und findet gemeinsam mit ihren Kindern
wieder Boden unter den Fiien. Die Unterstiitzung der Freunde, die eigene Arbeit und
am Ende auch eine neue Liebe sorgen mit dafiir, dass es fiir die Familie ein lebenswer-
tes Leben nach dem Suizid gibt. |

Bl b

Endres, Petra: Wir wollen leben: Suizid in der Familie bewdiltigen. BALANCE erfahrungen.
Bonn 2009, 1. Aufl., 254 S., 978-3-88-6739042-2

Partner statt Patient

Wie Sie lhren Arzt richtig behandeln

Der Patient von heute will nicht mehr nur ,,behandelt” werden, er versteht sich
als gleichberechtigter Partner des Arztes. Dabei kann er sich nicht immer der
Unterstiitzung der Professionellen sicher sein. Oft muss er erst lernen, wie er :
seine berechtigten Anspriiche artikulieren und durchsetzen kann. Dazu bedarf N
es vor allem der Fahigkeit, mit Arzten und anderen Professionellen so umzuge-

hen, dass die eigenen Interessen nicht unter den Tisch fallen. Denn nur wo alle Beteilig-
ten gemeinsam nachdenken und entscheiden, kann das beste Ergebnis herauskommen.
Das Buch ,,Partner statt Patient” von E. W. Harnack wurde speziell fiir die Zielgruppe von
Patientinnen und Patienten geschrieben, die Schwierigkeiten haben, sich im Medizin-
betrieb zurechtzufinden. Es liefert alles notige Material, das der miindige Medizinnutzer
braucht: Psychologisches Handwerkszeug zu Kommunikation und Beziehungsaufbau,
fundamentales medizinisches Wissen und eine Orientierung zu allen Fragen rund um
das Gesundheitswesen: Ein Ratgeber und Nachschlagewerk fiir Selbsthilfegruppen, chro-
nisch Kranke und alle, die ihrem Arzt selbstbewusst gegeniibertreten wollen. |

Harnack, EW.: Partner statt Patient. Wie Sie Ihren Arzt richtig behandeln. Ein Leitfaden und
Ubungsbuch. Reihe Alltags-Essentials. Berlin 2009, 311 S., 978-3-9813098-0-5

BSK-Malprojekt ,,Kleine Galerie 2010
Kalender von und fiir Kinder mit Behinderung
Der Kalender ,,Kleine Galerie 2010“ des Bundesverbandes Selbsthilfe Kor-
perbehinderter e.V. ist fertig. ,,Mein schdnstes Erlebnis* lautete das Thema
des Wettbewerbs, an dem sich iiber 200 behinderte Kinder im Alter von 8
bis 13 Jahren mit Pinsel und Farbe beteiligten. Eine Jury wahlte 13 davon
fir den Kalender aus. Das Titelbild schmiickt ein Gemélde von Majeda,
10 Jahre, aus Berlin: ,,Mein schénstes Erlebnis war, als ich meine Katze
bekommen habe®, erklirte sie. |

Der Kalender wird in den Krautheimer Werkstdtten fiir Menschen mit Behinderung hergestellt.

Erist nicht im Handel erhdltlich, kann aber fiir eine freiwillige Spende beim BSK e.V. bestellt
werden: Tel: 062 / 944 28 10, per E-Mail: info@bsk-ev.org oder per Fax: 062 94 / 42 81-79.

Informationen zu dem Kalender gibt es im Internet unter:
http://www.bsk-ev.org/1743/kleine-galerie/

(Quelle: Bundesverband Selbsthilfe Kérperbehinderter e.V., Oktober 2009)

Selbsthilfegeschichten

Neues Buch erzdhlt von fiktiven Personen, ,,in denen man sich wiederfinden kann*
Einerist ein Wirbelwind, ein anderer hat Prostatakrebs. Eine denkt oft ans

Sterben, eine andere hat vier Kinder von drei Mannern. 121,,Selbsthilfege- P
schichten* hat der Hanauer Sozialarbeiter und Autor Gerd Rohde fiir sein
gleichnamiges Buch zusammengetragen. 121 Geschichten von Menschen, = secusimws
denen eines klar ist: So geht es nicht mehr weiter. Die Erzahlungen speisen R
sich aus den Erinnerungen von Rohde, der erst als Sozialarbeiter Begleiter,

dann als Betroffener selbst Mitglied von Selbsthilfegruppen war. Die Helden

seiner Geschichten sind keine realen Personen, ,trotzdem kann man sich in
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ihnen wiederfinden — mal mehr, mal weniger“, so der Autor. Ob Alkoholiker, Arbeits-
siichtige, Depressive oder Mobbing-Opfer — jede Geschichte endet mit einer Hoffnung.
Der Hoffnung, dass sich etwas verdandern kann. Weil Rohde fiir sein Buch keinen Verle-
ger gefunden hat, hat er es im Eigenverlag herausgegeben. |

Das Buch kann auch bestellt werden bei der Selbsthilfekontaktstelle Hanau (SEKOS), Breslauer
Strafle 19, 63452 Hanau, Tel: 061 81/ 25 55 00, E-Mail: sekos@bgz.de

Rohde, Gerd: Selbsthilfe Geschichten. 2009, 1. Aufl., 193 S., 978-3-00-028408-3

Es ist normal, verschieden zu sein!

Die 36-seitige Broschiire ,,Es ist normal, verschieden zu sein! — Verstdandnis
und Behandlung von Psychosen ist nun auf der Website der Landesarbeits- =
gemeinschaft Psychiatrie-Erfahrener Niedersachsen e.V. (LPEN) als PDF online. -
Sie wurde erstellt im Dialog von Psychoseerfahrenen, Angehdrigen und The-
rapeuten / Wissenschaftlern in der AG der Psychoseseminare. |

AG der Psychoseseminare [u.a.] / Bock, Thomas [u.a.] [Red.]: Es ist normal, verschieden zu
sein!: Verstdndnis und Behandlung von Psychosen. Erstellt im Dialog von Psychoseerfahrenen,
Angehdrigen und Therapeuten/Wissenschaftlern in der AG der Psychoseseminare.
Neumdiinster 2007, 6. Aufl., 36 S.

Download im Internet unter:
http://www.lpen-online.de/pdf/es_ist_normal_verschieden_zu_sein.pdf

(Quelle: Psychosoziale News, Kurzmitteilungen Nr. 65 der LPEN e.V., 10.11.2009)

Ehrenamtliche Tatigkeit

Ratgeber gibt Uberblick iiber Rechte und Risiken

Biirgerschaftliches Engagement wird immer wichtiger. Uber 23 Millionen Menschen sind
ehrenamtlich tadtig — in Vereinen, bei der Feuerwehr oder durch Nachbarschaftshilfe.
Doch was ist zu tun, wenn etwas passiert? Wer haftet fiir wen? Wie sind ehrenamtlich
Tatige versichert? Haben sie Anspruch auf Ersatz ihrer Kosten, muss eine Aufwands-
entschadigung versteuert werden? Und wie ldsst sich die Arbeit im Ehrenamt organi-
sieren? Dieser Ratgeber beantwortet alle wichtigen Fragen zu den Rechten und Risiken
im Ehrenamt und gibt einen umfassenden Uberblick iiber die geltenden Regelungen.
Dabei betrachtet der Autor vor allem die Moglichkeiten der Steuerbefreiungen und
der Anrechnung entsprechender Einkommen auf Sozialleistungen wie Arbeitslosen-
geld, BAf6G, Elterngeld, Wohngeld, Sozialhilfe und Renten. Zudem gibt es Informati-
onen zu Versicherungsfragen und zu Themen wie Datenschutz, Auskunftspflicht und
Rechtsberatungsbefugnis. |

Verbraucherzentrale Nordrhein-Westfalen <Diisseldorf>: Ehrenamtliche Tétigkeit. Meine Rechte
und Risiken. ARD Ratgeber Recht. Diisseldorf 2008, 1. Aufl., 160 S.

Bezug: Verbraucherzentrale NRW, Minitropstrafie 27, 40215 Diisseldorf, Tel: 02 11 /38 09-555
(Quelle: Soziale Arbeit, September 2009, S. 362)

Sozialkapital und Integration — Uberforderte Zivilgesellschaft?

Aktuelles Forschungsjournal ,,Neue Soziale Bewegungen“ erschienen

Prekarisierung und eine zunehmende Kluft zwischen arm und reich: Neue soziale und
kulturelle Ungleichheiten konfrontieren moderne Gesellschaften zunehmend mit der
Herausforderung, soziale und politische Integration zu gewdhrleisten. Als mafigebli-
che Ressource dafiir gilt das ,,Sozialkapital“ einer Gesellschaft. Es entsteht vor allem
durch biirgerschaftliches Engagement in gemeinschaftlichen Beziehungsnetzwerken —
in Vereinen, Projekten und Initiativen.

Das Verhdltnis von Sozialkapital und gesellschaftlichem Zusammenhalt beleuchtet das
neue Forschungsjournal ,,Neue Soziale Bewegungen® in seinem Themenschwerpunkt.
In zahlreichen Beitrdgen geht es unter anderem um Potenziale und Grenzen des Kon-
zeptes, um den Zugang zu Sozialkapital unter den Bedingungen von Armut und Arbeits-
losigkeit oder um die Merkmale, die eine freie Vereinigung kennzeichnen, die soziales
Kapital produziert.

Das Forschungsjournal ist ein interdisziplindres Projekt, das sich mit sozialen Bewegun-
gen, Fragestellungen der Demokratisierung, der Partizipation und des sozialen Engage-
ments befasst. Die Zeitschrift wurde 1988 von den Herausgebern Ansgar Klein (Berlin),
Jupp Legrand (Wiesbaden) und Thomas Leif (Wiesbaden) gegriindet. Das vierteljahr-
lich erscheinende Journal arbeitet mit einem Konzept von Themenheften. Es kombiniert
theoretische und praktische Perspektiven und bemiiht sich um den schwierigen Spagat
zwischen wissenschaftlicher Diskussion und praxisorientierter Debatte. In den Rubri-
ken Pulsschlag und Treibgut werden zudem laufende Forschungsvorhaben préasentiert
und lber konkrete Projekte und Kampagnen berichtet. |

Informationen im Internet unter: http://www.finsb.de/

Forschungsgruppe ,,Neue Soziale Bewegungen“ <Wiesbaden»: Sozialkapital und Integration:
liberforderte Zivilgesellschaft. Forschungsjournal Neue Soziale Bewegungen. /g 22, 2009, H. 3.
Stuttgart 2009, 166 S.

Rat zu IGeL
Was muss ich beim Arzt selbst zahlen?
Medizinische Leistungen wie die Beratung vor Fernreisen und manche Bt
Fritherkennungsuntersuchungen zahlen die Kassen nicht. Uber solche _% ’
individuellen Gesundheitsleistungen (IGel) informieren KBV und Bundes- #,
darztekammer in der Broschiire ,,Selbst zahlen? Individuelle Gesundheits- !
leistungen — ein Ratgeber fiir Patientinnen und Patienten®. Die 17-seitige e=r=
Broschiire erklart, was IGeL sind und warum Patienten dafiir selbst zah- ==
len miissen. Er gibt Tipps, worauf jeder achten sollte, der solche Leistungen vom Arzt
angeboten bekommt, oder von sich aus wiinscht. Eine Checkliste hilft bei der Entschei-
dung fiir oder gegen eine Selbstzahlerleistung. |

Kassendrztliche Bundesvereinigung <Berlins / Bundesdrztekammer <Berlin»: Selbst zahlen?:

Individuelle Gesundheitsleistungen. Ein Ratgeber fiir Patientinnen und Patienten.
Berlin 2009, 17 S.

Die Broschiire ist per E-Mail unter msteiner@kbv.de zu bestellen und unter
http://www.kbv.de/publikationen/84.html herunterzuladen.
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Monitor Engagement Verwertbarkeit analysiert und hinterfragt. Es wurden auch Strategien dafiir gesucht, wie
Neue Veroffentlichung des Bundesministeriums fiir Familie, Senioren, biirgerschaftliches Engagement in den Medien besser zur Geltung kommen kann. Die
Frauen und Jugend Dokumentation umfasst insgesamt fiinf Referate bzw. Statements und die Zusammen-

fassungen der Diskussionen in den drei Foren. |

»,Nationaler und internationaler Stand der Engagementforschung® lautet der | I
Titel der ersten Ausgabe des Monitors Engagement. Die neue Reihe, die kiinf- Die Dokumentation finden Sie im Internet unter:
tig V|er.N\al im Jahr zu ausgewéhlten Frages.,tellungen rund um fjas F)Urger- http://www.b-b-e.de/fileadmin/inhalte/aktuelles/2009/09/nl18_bbe_doku.pdf
schaftliche Engagement erscheinen soll, wird vom Bundesministerium fiir

Familie, Senioren, Frauen und Jugend herausgegeben. Der erste Monitor, erstellt vom Bundesnetzwerk Biirgerschaftliches Engagement — BBE <Berlins. ARD-Generalsekretariat <Berlin»:

Biirgerschaftliches Engagement im Spiegel der Medien: Von den Helden des Alltags bis zur

Wissenschaftszentrum Berlin fiir Sozialforschung, ist eine Zusammenschau des Status gesellschaftspolitischen Diskussion. 6. Mai 2009, Landesvertretung Niedersachsen, Berlin. Eine
Quo der Engagementforschung. Er benennt Forschungsliicken und -defizite und formu- gemeinsame Fachtagung von ARD und BBE anl. der ARD-Themenwoche 2009. Berlin 2009, 51 S.
liert Perspektiven und kiinftige Herausforderungen der Engagementforschung. Zudem (Quelle: BBE-Newsletter Nr. 18, 3.9.2009)
stellt er die Engagementforschung in den internationalen Vergleich — auf einige euro-
pdische Lander konzentriert. | Reader ,,Gesundheitsforderung in der Sozialen Stadt* online verfiigbar
Die Broschiire kann im Internet heruntergeladen werden unter: Welche Vernetzungsansdtze gibt es in den Landern, um Gesundheitsforderung und
http://www.bmfsfj.de/bmfsfj/generator/BMFSF]/Service/Publikationen/ soziale Stadtentwicklung zusammenzubringen? Welche Herausforderungen stellen
publikationsliste,did=131572.htm! sich in der soziallagenbezogenen Gesundheitsforderung? Welche Synergien lassen
Bundesministerium fiir Familie, Senioren, Frauen und Jugend <Berlins: Nationaler und sich mit erfolgreichen Initiativen und Netzwerken schaffen? Der Reader gibt einen Uber-
internationaler Stand der Engagementforschung: Stand September 2009. Monitor Engagement. blick tiber Aktivitdten in den Bundesldndern und zeigt Gute Praxis in verschiedenen

Ausgabe Nr. 1. Berlin 2009, 1. Aufl., 38 S. Handlungsfeldern auf |

(Quelle: Bundesministerium fur Familie, Senioren, Frauen und jugend, September 2009) Gesundheit Berlin-Brandenburg e.V.: Materialien zur Gesundheitsforderung in den Quartieren

der Sozialen Stadt. Berlin, 2009
Projektgruppe Zivilengagement des WZB
Aufgaben kiinftiger Engagementforschung
Die Engagementforschung hat in den letzten 15 Jahren einen fiihlbaren Aufschwung (Quelle: Newsletter Gesundheitliche Chancengleichheit, September 2009, 24.9.2009)
genommen. Das empirische Wissen hat sich dank zahlreicher Erhebungen spiirbar
verbessert. Dennoch sind deutliche Defizite auszumachen. Die Projektgruppe Zivil-
engagement am Wissenschaftszentrum Berlin (WZB) pléddiert in ihrem Beitrag fiir das 1
Bundesnetzwerk Biirgerschaftliches Engagement fiir einen Qualitatssprung in der Enga- I n te rn et & n e U e M e d I e n
gementforschung. Denn trotz der vielen verfligharen Daten variiert der Anteil der Enga-

Reader als Download unter: http://www.gesundheitliche-chancengleichheit.de/?id=Seite6446

gierten an der Gesamtbevdlkerung (Engagementquote) noch betrachtlich. Zudem bediirfe Einfach teilhaben

es neuer theoretischer Konzepte, mit denen die neuen Entwicklungen besser erklart Neue Webseite fiir Menschen mit Behinderungen

werden kdnnen. So schldgt die Projektgruppe vor, einen neuen Begriff fiir das Engage- Mit dem Webportal www.einfach-teilhaben.de hat das Bundes-

ment zu finden, mit dem man international anschlussféhig ist und der die Dimension ministerium flir Arbeit und Soziales ein tbersichtliches Informa-

der Organisationen stirker in die Analyse einbezieht. | tionsangebot fiir behinderte Menschen geschaffen. Ob Fragen .-i.-.i*‘:“ 'M el
o 00 Bl =2

. . . . ) zum Schwerbehindertenausweis oder den Voraussetzungen zur

Gastbeitrag der WZB Projektgruppe Zivilengagement im Internet unter: X . . .
http://www.b-b-e.de/fileadmin/inhalte/aktuelles/2009/09/nl19_projektgruppe.pdf 'Befrelur.l.g von den Radio- und Fernsehgebu“hren, der.Re.cherc.he na“ch einem Augenarzt
(Quelle: BBE-Newsletter Nr. 19, 17.9.2009) in der ndheren Umgebung oder den Unterstiitzungsmoglichkeiten fiir Arbeitgeber, wenn

sie einen schwerbehinderten Menschen beschaftigten mdchten — hier gibt es Antwor-
ten. Das Portal richtet sich jedoch nicht nur an Menschen mit Behinderungen, sondern
auch an ihre Angehdrigen sowie an Unternehmen und Verwaltungen. Viele Informati-
onen sind zwar bereits an anderen Stellen im Netz verfiigbar. Der Vorteil des Portals
liegt jedoch darin, dass es diese Informationen an einer Stelle biindelt und moglichst
barrierefrei verfiighar macht. |

BBE

Tagungsdokumentation biirgerschaftliches Engagement und Medien

Die Dokumentation der Tagung ,,Biirgerschaftliches Engagement im Spiegel
der Medien“ ist erschienen. Sie wurde von der ARD und dem BBE zum Auf- ==
takt der vierten ARD-Themenwoche 2009 veranstaltet. Die Dokumentation =% i
ist Ausdruck der Debatte zwischen Medienvertretern und Akteuren der Biir- '{1‘1\ http://www.einfach-teilhaben.de
gergesellschaft. In den einzelnen Beitragen werden Kriterien journalistischer I;ﬁ,

(Quelle: Bundesministerium fiir Arbeit und Soziales, September 2009)
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Psoriasis-Netz feiert 10-jdhriges Jubildum

Eines der ersten deutschsprachigen Patienten-Internetpor- =
tale, das Psoriasis-Netz, feierte Mitte Oktober sein zehnjah-
riges Jubildum. Griinderin des Selbsthilfe-Netzwerkes ist die
Journalistin Claudia Liebram aus Berlin, die seit ihrer Kindheit
an Psoriasis leidet. Wie viele ihrer Leidensgenossen sammelte
sie Uber die Krankheit alle gedruckten Informationen, die sie
bekommen konnte. 1997 fing sie an, diese Informationen auf
einer privaten Internetseite zu digitalisieren und zu ordnen. Zwei Jahre spater war dar-
aus eine beachtliche Sammlung geworden. Diese Informationen stellte Claudia Lieb-
ram dann 1999 unter der Adresse http://www.Psoriasis-Netz.de der Offentlichkeit zur
Verfligung. Von Beginn an durfte jeder im Forum Fragen stellen oder seine Erfahrung
aufschreiben. Das war die Geburtsstunde der Psoriatiker-Selbsthilfe im Internet. Die
Nutzer/innen haben daraus im Laufe der vergangenen zehn Jahre eine duBerst leben-
dige ,,Psoriasis-Community“ entwickelt. Im Oktober 2009 waren 11.000 Nutzer/innen
registriert — mit steigender Tendenz. |

(Quelle: Psoriasis-Netz, Pressemitteilung, 11.10.2009)

Behinderte Liebe

Filme zum Download bereit gestellt

In der neuen Filmreihe ,,Behinderte Liebe*“ mit Filmen aus dem Jahr 2009
beschreiben junge Menschen mit unterschiedlichen Behinderungen offen
ihre positiven und negativen Erfahrungen, ihre Wiinsche und Angste zu Liebe =gy
und Sexualitdt. Die 10 bis 45-miniitigen Dokumentationen dienen als Bil- £3§
dungsmittel der Aufklarung und Sensibilisierung fiir junge behinderte und *
nicht-behinderte Menschen. Die Themen sind unter anderem: Das Erste Mal,
Partnersuche, Partnervermittlung, Verhaltnis von Liebe und Sexualitat, Lust
und Selbstbefriedigung, Sexualassistenz, Homosexualitdt, Vorurteile und Dis- ™
kriminierungen, Kinderwunsch, behinderte Eltern. Die Filme zeigen, wie dhn- V'deglz)aég[/(;g
lich die Wiinsche und Angste und wie unterschiedlich das sexuelle Erleben

(auch) bei jungen Behinderten ist und stellen die Frage, wie stark sie sexuell

und beziehungsmaBig behindert sind oder werden. |

Die Videoproduktionen dieser Auffiihrungen sind als DVDs ,,Behinderte Liebe 2* sowie
»Behinderte Liebe 3“ auf der Internetseite http://www.medienprojekt-wuppertal.de erhdltlich.

(Quelle: Medienprojekt Wuppertal, Pressemitteilung, 8.9.2009)

Chats fiir Jugendliche

,Hilfe, meine Eltern trinken!*
Uber die Online-Beratung der Bundeskonferenz fiir Erziehungs- s ;. ..
beratung (bke) kdnnen sich Jugendliche, deren Eltern oder Ange-
horige Alkoholprobleme haben, regelméaBig in einem offenen
Chat austauschen. Die Gruppenchats werden zwei Mal im Monat
mit professioneller Moderation angeboten. Fiir die Teilnahme B

ist lediglich eine Registrierung mit einem Nicknamen und einem Passwort notwendig.
Durch die ausschliefiliche Verwendung von Nicknamen wird die Anonymitat gewéahr-
leistet und den Betroffenen bei diesem oft Scham besetzten Thema der Kontakt erleich-
tert. Die bke ist der Fachverband fiir Erziehungs-, Familien- und Jugendberatung und
bietet tiber das Internetportal kostenlose Beratung fiir Eltern und Jugendliche nach
den hohen fachlichen Standards der bke an. Neben dem moderierten Forum besteht
die Moglichkeit zur E-Mail-Beratung, zu Einzelchats in der offenen Sprechstunde und
zu offenen Gruppenchats. |

Aktuelle Termine und weitere Angebote finden Sie im Internet unter:
http://www.bke-beratung.de

(Quelle: DHS Newsletter, 14.10.09)

Notfall-Tipp

Pseudo fiir das Handy

Ein interessanter Hinweis, herausgegeben von der Deutschen Lebens-Rettungs-Gesell-
schaft eV. (DLRG), Landesverband Westfalen: Viele Rettungswagen- und Ambulanzfahrer
haben bemerkt, dass bei einem Verkehrs- oder anderen Unfall die meisten Verwundeten
ein Mobiltelefon bei sich haben. Bei verletzten Personen, die nicht mehr ansprechbar
sind, wissen die Einsatzkrafte aber nicht, wer aus den langen Adresslisten zu kontak-
tieren ist. Ambulanzfahrer und Notarzte haben deshalb vorgeschlagen, dass jede/r
in sein Handy-Adressbuch die im Notfall zu kontaktierende Person unter demselben
Pseudo eingibt. Das international anerkannte Pseudo ist: ICE (*In *Case of *E mer-
gency). Unter diesem Namen sollte man die Rufnummer der Person eintragen, welche
im Notfall durch Polizei, Feuerwehr oder Erste Hilfe anzurufen ist. Sind mehrere Per-
sonen zu kontaktieren, kann ICE1, ICE2, ICE3 usw. eingegeben werden. Das ist leicht
durchzufiihren, kostet nichts, kann aber viel erreichen. |

(Quelle: DLRG LV Westfalen, Oktober 2009)

Praxisdatenbank ,,Gesundheitsférderung bei sozial Benachteiligten*

Fast 1.900 Angebote umfasst die Praxisdatenbank ,,Gesund- o
heitsforderung bei sozial Benachteiligten®. Sie konnen jetzt =="7%

noch komfortabler und gezielter nach Angeboten und Manah-
men der soziallagenbezogenen Gesundheitsforderung recher- z:
chieren. Ihnen stehen von einfacher bis erweiterter Recherche, '~
tiber Volltextsuche oder Recherche im Archiv je nach Bedarf die
richtigen Instrumente zur Verfligung. Tipps zur Nutzung finden
Sie als Erlauterungstext in der neuen Maske.

Probieren Sie im Internet unter:
http://www.gesundheitliche-chancengleichheit.de

(Quelle: Kooperationsverbund ,,Gesundheitsférderung bei sozial Benachteiligten®, Newsletter
November 2009)
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Die Selbsthilfe und die Selbsthilfeunterstiitzung
missen Bestandteil einer nationalen ewsre
Engagementstrategie Sein @ rbeitsgemeinscha

Anmerkungen der Deutschen Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen
e.V. zum ersten Zwischenbericht des ,,Nationalen Forums fiir Engage-

Selbsthilfegruppen e.V.

ment und Partizipation®

Das Bundesnetzwerk Biirgerschaft-
liches Engagement (BBE) hatte im
Friihjahr 2009 zur Erarbeitung einer
engagementpoltischen Agenda Mit-
glieder und weitere Akteure von Staat,
Zivilgesellschaft und Unternehmen
eingeladen und zwei Dialogforen
durchgefiihrt. Der erste Zwischenbe-
richt des eingerichteten ,,Nationalen
Forums fiir Engagement und Partizi-
pation“ wurde im Juni an Bundesfa-
milienministerin Ursula von der Leyen
(CDU) libergeben; im Juli stimmte das
Bundeskabinett den Eckpunkten einer
nationalen Engagementstrategie zur
Verbesserung und Weiterentwicklung
der Rahmenbedingungen fiir das biir-
gerschaftliche Engagement zu.

Die Deutsche Arbeitsgemeinschaft
Selbsthilfegruppen e.V. (DAG SHG)
ist der Aufforderung des BBE gefolgt,
den Zwischenbericht des ,,Nationalen
Forums“ zu kommentieren.

In ihren Anmerkungen bekraftigt die
DAG SHG die Bereitschaft zur Mitwir-
kung an der weiteren Entwicklung
einer nationalen Engagementstrate-
gie und postuliert, dass der Agenda-
prozess pointiert und differenziert
weitergefiihrt werden muss.

Als unverzichtbar herausgestellt wer-
den ein offenes Verstandnis und eine
breite Einladung an alle Engagierten,
um ausdriicklich und gleichermaen

die verschiedenen Formen des biirger-
schaftlichen Engagements in unserer
Gesellschaft (freiwilliges Engagement,
Ehrenamt, Selbsthilfe in Gruppen) zu
wiirdigen, wertzuschatzen und einzu-
beziehen. An der,,Ganzheitlichkeit*
der Selbsthilfe zeige sich, dass das
biirgerschaftliche Engagement von
den Menschen, von ihrem Lebensmit-
telpunkt aus zu fordern und zu gestal-
ten sei.

Aufgabe einer nationalen engage-
mentpolitischen Strategie sei es,
gesellschaftliche Akteure zueinan-
derzufiihren, Vielfalt zu fordern und
Gewachsenes zu stiitzen. Die Engage-
mentforderung der 6ffentlichen Hand
(Bund, Ldnder und Kommunen) wie
von Verbanden, Unternehmen und
Stiftungen sollten verbunden, enges
Ressortdenken sollte tiberwunden
werden.

Selbsthilfekontaktstellen — wie auch
Freiwilligenagenturen / -Zentren und
Seniorenbiiros — und ihre tiberre-
gionalen Koordinationsstrukturen
missten als Netzwerkknoten und Kris-
tallisationskerne des biirgerschaftli-
chen Engagements in einer nationalen
Engagementstrategie explizit veran-
kert und von der 6ffentlichen Hand
grundsténdig gefordert werden. |

Weitere Stellungnahmen zu
Zwischenbericht des ,Nationalen
Forums“im Internet unter:
http://www.b-b-e.de/index.
php?id=14493

Die Anmerkungen finden Sie im
Internet unter:
http://www.dag-shg.de/site/
fachverband/stellungnahmen/

KOALITIONSVERTRAG ZWISCHEN CDU, CSU unD FDP

Selbsthilfe und Selbsthilfeunterstiitzung: nichts
explizit, aber vieles implizit

Um zum Stichwort ,,Selbsthilfe“ zu gelangen, muss man im Koalitionsvertrag
von CDU, CSU und FDP lange suchen und wird nur an einer Stelle fiindig, und
zwar bei der Entwicklungszusammenarbeit im Hinblick auf die Starkung der
Eigenverantwortung und der Selbsthilfekrafte in den Entwicklungslandern (S.
127 von 140). Das ist enttduschend.

Dennoch gibt es Passagen mit Bedeutung fiir die Selbsthilfe und die Selbsthil-
feunterstiitzung. Denn die Grundgedanken der gemeinschaftlichen Selbsthilfe
sind in verschiedensten politischen Handlungsfeldern zu finden. In zahlreichen
Passagen sind die Erfordernisse und Bediirfnisse, die Eigeninitiative und das
Engagement der Menschen angesprochen, sich fiireinander einzusetzen, ihr
Zusammenleben, schwierige Situationen, Erkrankungen oder Behinderungen
solidarisch zu bewdltigen und gesellschaftliche Anerkennung wie Unterstiit-
zung, soziale Sicherung wie selbstverantwortliche Teilhabe und Partizipation
zu erreichen. Einige Passagen haben wir im Folgenden zusammengestellt. |

Ursula Helms und Wolfgang Thiel

WACHSTUM. BILDUNG.
ZUSAMMENHALT.

Koalitionsvertrag zwischen CDU, CSU
und FDP

17. Legislaturperiode

S.5von 140

PRAAMBEL

Mit Mut zur Zukunft — Fiir unser Land.
(...)

Deutschland ist ein starkes Land. Seine
Starke griindet auf dem Fleif3 der Biirgerin-
nen und Biirger, auf der Verantwortungs-

bereitschaft gerade in den Familien und
Lebensgemeinschaften, auf dem ehren-
amtlichen Engagement, der Arbeit der
christlichen Kirchen sowie der anderen
Religionsgemeinschaften, auf dem Enga-
gement der Unternehmerinnen und Unter-
nehmer, der Leistungsbereitschaft der
Arbeitnehmerinnen und Arbeitnehmer
sowie auf dem Miteinander der Genera-
tionen. Daraus entsteht der Zusammen-
halt der Gesellschaft.

(...)
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S.7/140

Sozialer Fortschritt

Wir wollen ein eigenverantwortliches und
solidarisches Miteinander in der Gesell-
schaft. Im freiheitlichen Sozialstaat geho-
ren Rechte und Pflichten zusammen. Wir
werden die sozialen Sicherungssysteme
zukunftsfest machen. Auch wer auf soli-
darische Hilfe angewiesen ist und dement-
sprechend unterstiitzt wird, soll ermutigt
werden, den ihm moglichen Beitrag zu
leisten. Das starkt den Zusammenhalt.
Die Familie bleibt das Fundament unse-
rer Gesellschaft, die auf Zusammenhalt
griindet. Die Familien sind Leistungs-
trager in unserem Land. Wir wollen ihre
wirtschaftliche und soziale Leistungsfa-
higkeit starken. In Lebensgemeinschaften,
in denen Menschen dauerhaft fiireinan-
der Verantwortung iibernehmen, werden
ebenso Werte gelebt, die grundlegend fiir
unsere Gesellschaft sind. Das hohe Gut
des Miteinanders der Generationen wer-
den wir sichern.

Wir fordern den Dienst am Anderen und
fordern Solidaritat fiir eine menschliche
Gesellschaft.

Die Starke der Kulturnation Deutschland
ist ihre Vielfalt. Ehrenamtliches Engage-
ment ist Ausdruck einer lebendigen Biir-
gerkultur. Ehrenamtlich tatige Biirgerinnen
und Biirger sind die Grundlage einer freien
Biirgergesellschaft. Wir werden die Poten-
ziale fiir ehrenamtliches Engagement bes-
ser erschliefen.

Wir wollen eine lebendige Zivilkultur in
Deutschland.

(..

S. 67/140
11l. SOZIALER FORTSCHRITT
Durch Zusammenbhalt und Solidaritat

1. Ehe, Familie und Kinder

(..)

Wir wollen geeignete Rahmenbedingun-
gen schaffen und positive Anreize dafiir
setzen, damit mehr Menschen Verant-
wortung flir andere ibernehmen — auch
auflerhalb der eigenen Familie. Biirger-
schaftliches Engagement bietet Antworten
aufviele Fragen nach dem Zusammen-
halt der Generationen wie der gesamten
Gesellschaft.

(..

Eine wachsende Zahl dlterer Menschen
will bei guter Gesundheit bis ins hohe
Alter aktiv bleiben. Ziel dieser Regierung
ist, ihr hohes Engagement im Ehrenamt
weiter zu unterstiitzen und in allen Berei-
chen generationeniibergreifendes Zusam-
menwirken zu starken.

(..)

Wir werden die Partizipation von Kindern
und Jugendlichen von Beginn an férdern
und uns dafiir einsetzen, dass Kinder
und Jugendliche ihre Lebenswelten und
die Gesellschaft ihrem Alter gemafd mit-
gestalten konnen.

(..)

Wir werden die erfolgreiche generatio-
neniibergreifende Arbeit der bundesweit
500 Mehrgenerationenhduser weiter in
die Zukunft tragen. Hierbei werden wir die
Mehrgenerationenh&user auch in die Ver-
besserung der Versorgungssituation von
Demenzkranken und ihren pflegenden
Angehorigen stdarken einbinden.

(..)

S.72/140

3. Senioren

(..

S.73/140

Selbst bestimmtes Leben im Alter ist fiir
viele Familien in Deutschland ein exis-
tentielles Thema. Mit Unterstiitzung der
Medizintechnik ist hier schon heute sehr
viel moglich. Deshalb fordern wir die Ent-
wicklung von altersgerechten Assistenz-
systemen und altersgerechten innovativen
Wohnmodellen. Wir bauen die medizini-
sche, technische und sozialwissenschaft-
liche Forschung fiir ein selbst bestimmtes
Leben im Alter aus, auch im europdischen
Rahmen. Wir starten eine Innovationspart-
nerschaft ,,Gesundheit im Alter*.

(..)

4. Gleichstellung
(..)

S. 74/140

Jungen- und Mannerpolitik

(..)

Die Zusammenarbeit mit Vaterorganisatio-
nen und anderen gleichstellungsorientier-
ten Mdnnerorganisationen soll intensi-
viert werden.

(..)

S. 80-81/140

6. Ehrenamt

Die Forderung des Zusammenhalts ist in
offenen, demokratischen Gesellschaften
auch Aufgabe von Politik und Staat, denn
er tragt maBgeblich zum gesellschaftli-
chen Klima in unserem Land bei. Millionen
von Biirger machen mit ihren ehrenamtli-
chen Tatigkeiten und ihrem biirgerschaftli-
chem Engagement Deutschland zu einem

lebenswerten und friedfertigen Land.
Gesellschaftliche Integration im Sinne
einer Vermittlung von Werten und Haltun-
gen wie Toleranz, Respekt und Riicksicht-
nahme durch das tégliche Miteinander in
Familien, Schulen, Unternehmen, Vereinen
und vielen anderen Zusammenschliissen
gleichgesinnter Menschen sorgen dane-
ben auch fiir eine nachhaltige Eindam-
mung von Extremismus, Antisemitismus
und Jugendgewalt.

Notwendig ist, dass Menschen nicht von
gesellschaftlicher Teilhabe und der gesell-
schaftlichen Wertegrundlage abgehdngt
werden. Wir werden mit allen zivilgesell-
schaftlichen Gruppen gemeinsam daran
arbeiten, dass gerade Kinder und Jugend-
liche die Wertgrundlagen unserer Gesell-
schaft mit auf ihren Lebensweg nehmen.
Insbesondere darf gesellschaftliche Teil-
habe nicht von der finanziellen und wirt-
schaftlichen Haushaltslage des Einzelnen
oder von Familien abhangen. Zugleich
kann der Staat nicht auf die Mitwirkung
und Verantwortung der Biirger fiir sich
und ihre Familien verzichten. Wir erwar-
ten, dass Eltern ihre Rechte und Pflichten
wahrnehmen. Diese gehoren untrennbar
zusammen.

Die vielfaltigen Investitionen im Engage-
ment sind besser zu fordern, starker zu
vernetzen und vor allem denen zugéanglich
zu machen, die wir fiir biirgerschaftliches
Engagement begeistern wollen.

Wirwollen eine Nationale Engagementstra-
tegie u.a. zusammen mit dem Nationalen
Forum fiir Engagement und Partizipation
umsetzen, ein Gesetz zur Férderung des
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biirgerschaftlichen Engagements verfol-
gen, das alle geeigneten Rahmenbedin-
gungen fiir eine nachhaltige Infrastruktur
und Stabilisierung von Engagement und
Partizipation beriicksichtigt und zur Biin-
delung, Abstimmung und Weiterentwick-
lung von Forderprogrammen ein geeignetes
bundeseinheitliches Férderinstrument
aufstellen.

(..)

Wir wollen den vielfaltigen ehrenamtlichen
Einsatz fiir kulturelle Angebote und Ent-
faltungsmoglichkeiten nachhaltig unter-
stiitzen und fiir mehr Anerkennung fiir das
Ehrenamt sorgen. Ehrenamtlich Engagierte
sollen von Biirokratie und Haftungsrisiken
entlastet werden. Wir wollen die Angebote
fuir das Freiwillige Soziale Jahrin der Kul-
tur ausweiten.

S. 81/140

Aktives Alter

Die grofien Potentiale und Kompetenzen
der alteren Menschen sind eine wertvolle
Ressource im demographischen Wandel.
Mittelfristig wird die Entwicklung einer dif-
ferenzierten, flaichendeckenden Struktur
der Férderung des Engagements im Alter,
der Selbstorganisation und Nachbar-
schaftshilfe angestrebt.

(.

S. 84-85/140

9. Gesundheit und Pflege

Wir werden das deutsche Gesundheits-
wesen innovationsfreundlich, leistungs-
gerecht und demographiefest gestalten.
Wir bendétigen eine zukunftsfeste Finan-
zierung, Planbarkeit und Verldsslichkeit
sowie Solidaritdt und Eigenverantwortung.
Wir brauchen eine Kultur des Vertrauens

anstelle iberzogener biirokratischer Vor-
schriften.

Gesundheit hat fiir die Menschen in
unserem Land eine hohe Bedeutung. Sie
missen sicher sein kdnnen, dass sie im
Krankheits- und Pflegefall gut versorgt
sind. Die Qualitat der Versorgung und ihre
flichendeckende Bereitstellung sind uns
ein zentrales Anliegen. Eine hochwertige
Gesundheitsversorgung muss vom Men-
schen her gedacht werden. Dafiir ist ein
Umdenken erforderlich.

(..)

S. 85/140

9.1 Gesundheit

Pravention zielgerichtet gestalten
Pravention ist ein wichtiger Baustein fiir
ein gesundes Leben und fiir unsere Gesell-
schaft. Sie muss zu allererst bei Kindern
und Jugendlichen ansetzen. Prdaven-
tion kann dabei helfen, kiinftige Belas-
tungen der Sozialsysteme zu verringern.
Zielgruppenspezifische Aufklarung soll
dazu beitragen, Eigenverantwortlichkeit
und Gesundheitsbhewusstsein zu star-
ken. Unsere Prdventionsstrategie wird
Vorhandenes bewerten und aufeinander
abstimmen, nationale und internationale
Erfahrungen und Erkenntnisse analysie-
ren sowie auf bewdhrten Programmen
und Strukturen aufbauen, diese weiter-
entwickeln und sie in die Flache bringen.
Dazu bedarf es einer klaren Aufgaben-
und Finanzverteilung unter Beriicksich-
tigung und Stdrkung der vorhandenen
Strukturen.

(..)

S. 88/140

Flaichendeckende und bedarfsgerechte
Versorgung

Die Sicherstellung der flachendeckenden
und bedarfsgerechten medizinischen Ver-
sorgung ist uns ein zentrales gesundheits-
politisches Anliegen, das im Hinblick auf
die demographische und gesellschaft-
liche Entwicklung noch an Bedeutung
gewinnt.

(..)

S.90/140

Patientensouverdnitat und
Patientenrechte

Im Mittelpunkt der medizinischen Ver-
sorgung steht das Wohl der Patientinnen
und Patienten. Die Versicherten sollen
in die Lage versetzt werden, moglichst
selbstdndig ihre Rechte gegeniiber den
Krankenkassen und Leistungserbringern
wahrzunehmen. Aus diesem Grund soll
eine unabhdngige Beratung von Patientin-
nen und Patienten ausgebaut werden. Die
Patientinnen und Patienten sollen bei der
Wahrnehmung ihrer Interessen unterstiitzt
werden. Wir wollen mehr Transparenz und
Orientierung fiir Patientinnen und Patien-
ten sowie Versicherte im Gesundheitswe-
sen {iber Qualitéat, Leistung und Preis. Die
erforderliche Transparenz umfasst auch
die Versichertentarife in besonderen Ver-
sorgungsformen und -vertragen.

Die Patientenrechte wollen wir in einem
eigenen Patientenschutzgesetz biindeln,
das wirin Zusammenarbeit mit allen Betei-
ligten am Gesundheitswesen erarbeiten
werden.

(..)

Qualifizierte Rehabilitation

(..)

Pravention, Rehabilitation und Pflege
sind besser aufeinander abzustimmen.
Pravention hat Vorrang vor Rehabilitation.
Dem bisher nicht ausreichend umgesetz-
ten Grundsatz Rehabilitation vor Pflege
muss besser Rechnung getragen wer-
den. Abstimmungs- und Schnittstellen-
probleme zwischen den Tragern miissen
behoben werden.

(..)

S. 92/140

9.2 Pflege

Weiterentwicklung der
Pflegeversicherung

Jeder Mensch hat das Recht, in Wiirde
gepflegt zu werden. Um dies zu ermogli-
chen, bendtigen die Pflegenden Zeit fir
die Pflegeleistungen sowie fiir personli-
che Ansprache und Zuwendung. Pflegende
Angehorige und Menschen in Pflegebe-
rufen pflegen taglich mit groBem berufli-
chem und personlichem Engagement. Wir
werden die Rahmenbedingungen fiir Pfle-
gende und Leistungsanbieter konsequent
tiberpriifen und entbiirokratisieren, damit
der eigentlichen Pflege am Menschen wie-
der mehr Zeit eingerdaumt wird.

(..)

S. 93/140

Alle Bemiihungen um eine finanzielle
Absicherung des Pflegerisikos im Rah-
men der Pflegeversicherung entbinden
den Einzelnen aber nicht davon, seine
Eigenverantwortung und Eigeninitiative
zur Absicherung des Pflegerisikos und zur
Gestaltung der Pflege wahrzunehmen. |
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BBE zur nationalen Engagementstrategie

im Koalitionsvertrag

CDU, CSU und FDP haben ihre Verhand-
lungen mit einem Koalitionsvertrag
fur die neue Bundesregierung abge-
schlossen. Darin finden sich auch
Eckpunkte zur kiinftigen Engagement-
politik der neuen Bundesregierung. Im
Koalitionsvertrag kiindigen die neuen
Regierungsparteien eine ,Nationale
Engagementstrategie® an und bezie-
hen sich dabei auf die Ergebnisse des
»Nationalen Forums fiir Engagement
und Partizipation®. Das Forum und der
erste Zwischenbericht wurden vom
Bundesnetzwerk Biirgerschaftliches
Engagement (BBE) organisiert. Weiter-
hin kiindigt die Koalition ein ,,Gesetz
zur Férderung des biirgerschaftlichen
Engagements” fiir die neue Legislatur-
periode an. Der Vorsitzende des BBE-
Sprecherrats, Thomas Olk, erklart dazu:
,Der Koalitionsvertrag macht deutlich,
dass die neue Bundesregierung der
Engagementforderung und der Enga-
gementpolitik eine wachsende Bedeu-
tung zuweist. Das BBE sieht sich in der
Verantwortung, die Strukturen des
,Nationalen Forums fiir Engagement
und Partizipation’ fortzuentwickeln

Neuer Leitfaden zur Selbsthilfeforderung

durch die Krankenkassen

Am 6.10.2009 wurde eine neue Fas-
sung des ,,Leitfadens zur Selbsthil-
feforderung® vom Vorstand des GKV
Spitzenverbandes verabschiedet. Die-
ser gilt ab sofort und ist Grundlage fiir
das Forderjahr 2010.

und wird sich engagiert an der Entwick-
lung einer nationalen Engagementstra-
tegie beteiligen.“|

Der Schwerpunkt des BBE-Newsletters
Nr. 23 vom 12.11.2009 beschiiftigt sich
ausfiihrlich mit der Analyse und Bewer-
tung des Koalitionsvertrags unter enga-

gementpolitischen Gesichtspunkten.

Koalitionsvertrag im Internet unter:
http://www.spiegel.de/
media/0,4906,21958,00.pdf
Prdambel zum Koalitionsvertrag im
Internet unter:
http://www.fdp-bundespartei.
de/files/363/Praeambel_
Koalitionsvertrag.pdf

Synopse des BBE zum
Koalitionsvertrag im Internet unter:
http://www.b-b-e.de/fileadmin/
inhalte/aktuelles/2009/11/nl23_
koaltionsvertrag.pdf

(Quellen: BBE-Newsletter Nr. 22,
29.10.2009; Nr. 23, 12.11.2009)

Der Leitfaden enthdlt folgende Neue-
rungen:

— Demnach werden Selbsthilfekon-
taktstellen grundsatzlich pauschal
Uber die kassenarteniibergreifende
Gemeinschaftsforderung auf Landes-

ebene gefordert. Die Formulierung
»grundsatzlich® ermoglicht andere For-
derarten als die pauschale Férderung
aus der Gemeinschaftsforderung (z.B.
Projektforderung aus kassenindividu-
ellen Mitteln) (vgl. Abschnitt 5.1.5.3).
— Fiir die Zwecke der Selbsthilfegruppe
ist ein gesondertes Konto zukiinftig
Fordervoraussetzung (vgl. Abschnitt
4.3). Der Verfligungsberechtigte ist ver-
pflichtet sicherzustellen, dass die For-
dermittel nur fiir die Zwecke der Gruppe
verwendet werden. Der GKV-Spitzen-
verband hat mittlerweile eine Umset-
zungshilfe veroffentlicht, wonach freie
Gruppen ein Treuhandkonto benen-
nen kdnnen, das auch das Unterkonto
eines privaten Girokontos sein kann.
Untergliederungen von Selbsthilfeor-
ganisationen benennen ein Unterkonto
des Gesamtvereins.

— Alle Antragsteller sind zur Her-
stellung von Transparenz liber ihre
Finanzsituation in den Antragsunter-
lagen verpflichtet. Es sind die Einnah-
mequellen transparent zu machen, die
Aufschluss iiber die gesamte Einnah-
mesituation geben. Hierzu zahlen u.a.
offentliche Zuwendungen, Zuschiisse
von Sozialversicherungen, Spenden,
Sponsorengelder sowie Mitgliedsbei-
trage von ordentlichen und Forder-
mitgliedern. Ebenso zdhlen hierzu
geldwerte Dienstleistungen von Koope-
rationspartnern (z.B. kostenlose Bereit-
stellung von Rdumen).

— Die Krankenkassen und ihre Ver-
badnde sind verpflichtet, Transparenz
tiber die im Forderjahr jeweils bereitge-
stellten Mittel in der Gemeinschaftsfor-
derung herzustellen. Die im Forderjahr
zur Verfligung stehenden Mittel werden

in geeigneter Weise (Internet oder
Rundschreiben) vorab veréffentlicht
(vgl. Abschnitt 5.1.3). Sie setzen sich
zusammen aus den gesetzlichen vorge-
sehenen Fordermitteln sowie nicht ver-
ausgabten Fordermitteln laut KJ 1 (vgl.
Abschnitt 5.3 des Leitfadens).

— Die Krankenkassen und ihre Ver-
bande sind auch verpflichtet, Transpa-
renz liber die verausgabten Fordermittel
aus der Gemeinschaftsforderung herzu-
stellen. Zum 31. Januar des Folgejahres
veroffentlichen sie auf geeignete Weise
(z.B. im Internet) die fiir Selbsthilfeor-
ganisationen und Selbsthilfekontakt-
stellen verausgabten Fordermittel mit
Nennung des Zuwendungsempfangers
(vgl. Abschnitt 5.1.6).

— Die an die ortlichen Selbsthilfegrup-
pen gewdhrten pauschalen Fordermit-
tel werden summarisch mit Angabe der
Anzahl derinsgesamt geférderten Grup-
penvon den jeweiligen Vergabestellen
veroffentlicht (vgl. Abschnitt 5.1.6).

— Auch die Selbsthilfe ist verpflichtet,
die Transparenz iiber pauschale Forder-
mittel nach § 20 ¢ SGB V zu erhdhen.
Die Fordermittelempfanger verdffentli-
chen die von den Krankenkassen oder
ihren Verbdnden erhaltenen Zuwen-
dungen auf geeignete Weise, z.B. im
Internet (vgl. Abschnitt 5.1.6).

— Fiir die Verwendung kassenindivi-
dueller Mittel durch Selbsthilfegrup-
pen wird erldutert, dass aus diesen
Mitteln beispielsweise folgende, zeit-
lich abgrenzbare Aktivitdten finanziell
unterstiitzt werden:

Selbsthilfetage, gruppenspezifische
Informationsmaterialien, Fachwork-
shops oder Fachtagungen sowie Vor-
trage.

46

NAKOS | NAKOS INFO 100 | Dezember 2009

Dezember 2009 | NAKOS INFO 100 | NAKOS

47



GESELLSCHAFT & PoLITIK | KOMPAKT

KOMPAKT | GESELLSCHAFT & POLITIK

— Nicht verausgabte Fordermittel
aus der kassenarteniibergreifenden
Gemeinschaftsforderung und aus der
krankenkassenindividuellen Forde-
rung flieBen nach Vorliegen der amt-
lichen Ausgabenstatistik (KJ 1 —in
der Regel im Juli) im darauffolgen-
den Jahr der kassenarteniibergreifen-
den Gemeinschaftsforderung zu (vgl.
Abschnitt 5.3).

Sie finden die PDF-Datei im Internet
unter:
http://www.nakos.de/site/fragen-und-
fakten/foerderung/krankenkassen/
paragraph-20-c-sgh-v/

Im Dezember wird eine Druckfas-
sung des Leitfadens bei den zustan-
digen Krankenkassen erhdltlich sein.
Die Druckfassung kann auch bei der

NAKOS gegen Einsendung eines fran-
Die neue Fassung des ,Leitfadens  kierten Riickumschlages (DIN A4, 85
Selbsthilfeférderung® haben wirauf  Cent) angefordert werden. |
unserer Homepage zum Download

bereit gestellt. Jutta Hundertmark-Mayser

KOMPAKT

Unabhédngig im Alter — Suchtbehandlung lohnt sich
Anldsslich des internationalen Tages der dlteren Menschen am 1. Oktober wies die Deut-
sche Hauptstelle fiir Suchtfragen e.V. (DHS) in Hamm auf Suchtprobleme hin, die vor
der Generation 60+ nicht Halt machen. Rund 16 Prozent der Mdnner und 8 Prozent der
Frauen im Alter ab 60 Jahren rauchen, eine Gesamtzahl von mehr als zwei Millionen.
Schatzungsweise 400.000 dltere Menschen, 2 bis 3 Prozent der Mdnner und bis zu 1
Prozent der Frauen, sind von Alkoholmissbrauch oder Alkoholabh&ngigkeit betroffen.
Und bei rund zwei Millionen Menschen, bis zu 10 Prozent der liber 60-Jahrigen, weisen
einen problematischen Gebrauch Abhdngigkeit erzeugender Medikamente auf.

Fiir eine Suchtbehandlung ist es nie zu spat. Die Erfahrungen vieler dlterer suchtmit-
telabhdngiger Menschen auf dem Weg in die Abstinenz macht Mut: Die gewonnene
Lebensqualitat wird als Geschenk erlebt — ein neues zweites Leben. Dr. Raphael GaR3-
mann, Geschaftsfiihrer der DHS: ,,Abhsngigkeit macht abhingig — auch sozial. Uber
tausend Beratungsstellen in ganz Deutschland bieten ihre Hilfe an, viele Suchtfachkli-
niken eine Entwdhnungsbehandlung. Uber 7.500 Selbsthilfegruppen engagieren sich in
der Selbsthilfe. Die Hilfeangebote sind vorhanden und die Erfolgsaussichten im hohe-
ren Alter bemerkenswert hoch.“

Dervon der UNO-Vollversammlung am 14. Dezember 1990 erklarte Tag der dlteren Men-
schen weise den Weg zu einem gesunden Leben im Alter. Dessen Prinzipien umreifie
die UNO u.a. mit Unabhadngigkeit und Wiirde, Gesundheit, Pflege, Nahrung und Woh-
nen und Soziale Sicherheit. |

—
— mrxyu nnBRrIRERErL Y

Weitere Informationen im Internet unter: http://www.unabhaengig-im-alter.de
(Quelle: E-Mail der DHS, 1.10.2009)

Empfehlungen des Deutschen Vereins zur Modernisierung und du
Entbiirokratisierung des Zuwendungsrechts

Die Empfehlungen des Deutschen Vereins fiir 6ffentliche und private Fiirsorge e.V. zur

Modernisierung und Entbiirokratisierung des Zuwendungsrechts benennen die grund-

satzlichen und praktischen Schwierigkeiten. Die Empfehlungen machen zugleich kon-

krete Vorschldge fiir eine Reform des Zuwendungsrechts und zeigen perspektivisch, wie

die partnerschaftliche Zusammenarbeit von Zuwendungsgebern und Zuwendungsemp-

fangern weiter verbessert werden sollte. Vorgeschlagen werden u.a. eine Entbiirokrati-

sierung der Nebenbestimmungen, eine vermehrte Festbetragsfinanzierung sowie eine

Lockerung des Besserstellungsverbotes. |

Die Empfehlungen finden Sie im Internet unter:
http://www.deutscher-verein.de/05-empfehlungen/2009/september/Empfehlungen_zur._
Modernisierung_und_Entbuerokratisierung_des_Zuwendungsrechts

(Quelle: Newsletter des Deutschen Vereins 4/2009, Nov. 2009, 8. Jg., S. 2)

-
Deutscher Reha-Tag ‘_‘H EHA-TAG
Bessere Rahmenbedingungen fiir die Rehabilitation .

In einem gemeinsamen Positionspapier hat der Initiatorenkreis des Deutschen Reha-
Tages gefordert, die Rahmenbedingungen fiir die Rehabilitation in Deutschland zu
optimieren, um sie vor dem Hintergrund des demografischen Wandels zukunftsfa-
hig gestalten zu konnen. So ist es nach Ansicht der 22 beteiligten Verbande, Institu-
tionen und Organisationen unbedingt erforderlich, die Moglichkeiten der beruflichen
und sozialen Teilhabe — insbesondere zur Umsetzung der UN-Behindertenrechtskon-
vention — durch bedarfsgerechte und solidarisch finanzierte Reha-Leistungen auch in
Zukunft zu erhalten. Rehabilitation miisse zur Selbstverstdandlichkeit werden, ebenso
wie der ungehinderte Zugang zu ihren Leistungen, so der Initiatorenkreis. Barrieren zwi-
schen den Sektoren im Gesundheitssystem Deutschlands miissten abgebaut und ein
nahtloses Ineinandergreifen von Akutbehandlung, medizinischer, beruflicher, sozialer
Rehabilitation und Pflege im Interesse der Menschen sichergestellt werden. Gleichzei-
tig seien aufklarende MaBnahmen notwendig, um das betriebliche Eingliederungsma-
nagement, insbesondere in der mittelstdndischen Wirtschaft zu starken. Mit Blick auf
die kiinftige Versorgungsqualitdt fordert der Initiatorenkreis, das hohe Qualitdts- und
Leistungsniveau der Kliniken und Einrichtungen der Rehabilitation durch eine sichere
Finanzierung und intensivere Forschung zu erhalten. Gleichzeitig setzt sich das Papier
fiir die konsequente Umsetzung des Sozialgesetzbuchs IX ein, das seit 2001 das Recht
auf Teilhabe von Menschen mit Behinderungen nachhaltig gestdrkt hat.

In den vergangenen Jahren haben nach Angaben der Initiatoren mehr als 500 Kliniken
und Einrichtungen den Deutschen Reha-Tag mitgestaltet und tiber eine Viertelmillion
Besucher erreicht. Auch Patientenorganisationen, lokale und regionale Akteure aus Reha-
bilitation, Politik, Gesellschaft und Wirtschaft haben durch ihre Beteiligung zu diesem
Erfolg des Reha-Tages beigetragen. In diesem Jahr fand er am 12. September statt. |

Das Positionspapier kann im Internet heruntergeladen werden unter: http://www.rehatag.de/
index.php?option=com_content&view=article&id=7&Itemid=14

(Quelle: Deutscher Reha-Tag, Pressemitteilung, 7.9.2009)
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Was Familien brauchen!
50 Jahre Bundesverband fiir kdrper- und mehrfachbehinderte Menschen
Wie kann ich mein Kind am besten férdern und unterstiitzen? Wie
erdffne ich ihm gute Chancen fiir seine Zukunft? Mit diesen Fragen @qy!{nm:
beschaftigen sich alle Eltern. Fiir Eltern von behinderten Kindern o o P
gewinnen diese Herausforderungen aber noch einmal besondere Bedeutung. Haufig
sind sie mit Vorurteilen anderer Menschen, Kosten fiir Forderung und Behandlungen
sowie Barrieren im Informations- und Bildungssystem konfrontiert. Unter dem Titel
»Gemeinsam stark mit Behinderung — Familie schafft Zukunft“ trafen sich 250 Mit-
ter und Vater behinderter Kinder und Fachkréfte aus der Arbeit fiir und mit behinder-
ten Menschen zu einer Fachtagung in Berlin. Anlass war das 50-jahrige Bestehen des
Bundesverbandes fiir kérper- und mehrfachbehinderte Menschen. In diesem Rahmen
wurde das familienpolitische Manifest ,,Was Familien brauchen® erarbeitet. Es verdeut-
licht die Wiinsche, Erwartungen und Forderungen der Familien. Von Politik und Verwal-
tung fordern die Eltern, die Leistungen des Sozial- und Gesundheitssystems fiir ihre
Kinder in Anspruch nehmen zu kénnen, ohne darum betteln oder kdampfen zu miissen.
Sie fordern kompetentes Personal in Amtern und Institutionen und Leistungen aus einer
Hand, so wie die Familien sie brauchen. In Bezug auf ihre Umgebung und ihre Mitmen-
schen wiinschen sich Eltern gemeindenahe, verldssliche Dienste, die nicht aussondern,
Solidaritdt unter Familien mit einem behinderten Kind und respektvolle Begegnungen
mit den Mitmenschen. |
Das gesamte Manifest finden Sie im Internet unter:
http://www.bvkm.de
(Quelle: Bundesverband fiir kérper- und mehrfachbehinderte Menschen, Pressemitteilung,
9.10.2009)

Deutscher Praventionspreis 2010 'y .

Gesund aufwachsen o i
Fiir den Wettbewerb um den Deutschen Praventionspreis 2010 unter e

dem Motto ,,Gesund aufwachsen — Ganzheitliche Gesundheitsforderung von Heran-
wachsenden in der Sekundarstufe 1 kdnnen bis zum 11. Januar 2010 Wettbewerbsbei-
trdage eingereicht werden. Bundesweit sind alle Schulen der Sekundarstufe | eingeladen,
sich mit ihren Praxisbeispielen und Konzepten zu bewerben. Gesucht werden Schulen,
die ihre Schiilerinnen und Schiilerin ihrer kdrperlichen, geistigen und seelischen Ent-
wicklung systematisch fordern und dabei die besonderen Bediirfnisse von Heranwach-
senden beriicksichtigen.

Der Deutsche Prdventionspreis wird seit 2004 jahrlich fiir vorbildliche Ansdtze der
Gesundheitsforderung und Pravention vergeben, um erfolgreiche Arbeit zu wiirdigen und
bekannt zu machen. Insgesamt werden Preisgelder in Hohe von 100.000 Euro vergeben.
Mit den Preisgeldern soll die Fortfiihrung der pramierten MaBnahmen unterstiitzt wer-
den. Trager des Wettbewerbs sind das Bundesministerium fiir Gesundheit, die Manfred
Lautenschléger Stiftung und die Bundeszentrale fiir gesundheitliche Aufkldrung. |

Weitere Informationen im Internet unter:
http://www.deutscher-praeventionspreis.de/praeventionspreis/2010/index.php

(Quelle: Deutscher Praventionspreis, Newsletter, 26.10.2009)

Analyse von Netzwerken der Engagementforderung

Netzwerke als bereichs- und sektoriibergreifende Instrumente der Engagementforde-
rung haben sich beinahe in allen Bundeslandern und mit dem BBE auf der Bundesebene
gebildet. Es gibt sie inzwischen auch auf der regionalen und lokalen Ebene. Sie sind
heute bei der Entwicklung und Umsetzung von Strategien und Manahmen zur Férde-
rung des biirgerschaftlichen Engagements unersetzlich. Trotz dieser grofien Bedeutung
sind sie weitgehend unerforscht. Thomas Olk, Professor fiir Sozialpddagogik und Sozi-
alpolitik an der Uni Halle, und Martin Riittgers, Politikberater, stellen in ihrem Beitrag
ihr Forschungsprojekt vor. Sie unternehmen mit Unterstiitzung des Bundesfamilienmi-
nisteriums eine Starken- / Schwédchenanalyse von Netzwerken der Engagementforde-
rung. Mit Ergebnissen ist Ende 2010 zu rechnen. |

Darstellung von Thomas Olk und Martin Riittgers im Internet unter:
http://www.b-b-e.de/fileadmin/inhalte/aktuelles/2009/09/nl19_olk_ruettgers.pdf

(Quelle: BBE-Newsletter Nr. 21, 15.10.2009)

Nationales Forum fiir Engagement und Partizipation
Umfrageergebnisse und Stellungnahmen
Die Ergebnisse einer Umfrage zur ersten engagementpolitischen Agenda des ,,Nationalen
Forums fiir Engagement und Partizipation“ sind veroffentlicht. Die Koordinierungsstelle
fiir das ,,Nationale Forum“ beim BBE hatte im Juli dieses Jahres Experten und Organisatio-
nen zur Bewertung und Kommentierung der Vorschldge aufgerufen, die in den engage-
mentpolitischen Dialogforen im Frithjahr 2009 erarbeitet worden waren. Die Auswertung
der 170 eingegangenen Fragebdgen ergab eindeutige Schwerpunkte bei den Themen
Infrastruktur, rechtliche Rahmenbedingungen sowie Bildung und Qualifizierung.
Die hohe Relevanz dieser Themen bestdtigen auch die zugesandten ausfiihrlichen Stel-
lungnahmen von Vereinen, Verbdnden, Stiftungen und anderen zivilgesellschaftlichen
Organisationen (zur Stellungnahme der DAG SHG siehe S. 40 in diesem INFO). Die Vor-
schldge des ,,Nationalen Forums*“ werden darin kritisch beleuchtet, differenziert und
weiterentwickelt. Die Koordinierungsstelle des ,Nationalen Forums* gibt einen Uber-
blick zu diesen Stellungnahmen. Sie sollen noch dieses Jahrin einer Publikation zusam-
mengefasst werden.
Als Veranstalter des ,Nationalen Forums flir Engagement und Partizipation“ hat das BBE
durch seinen Sprecherrat die Ergebnisse des ersten Zwischenberichts und die Umfrage
sowie Kommentare ausgewertet und als engagementpolitische Empfehlungen fiir die
17. Legislaturperiode zusammengefasst. |
Engagementpolitische Empfehlungen im Internet unter:
http://www.b-b-e.de/fileadmin/inhalte/aktuelles/2009/10/nl21_empfehlungen_web.pdf
Auswertung der Umfrage im Internet unter:
http://www.b-b-e.de/fileadmin/inhalte/aktuelles/2009/10/nl21_auswertung_umfrage.pdf
Zusammenfassung der Stellungnahmen zum Zwischenbericht im Internet unter:
http://www.b-b-e.de/fileadmin/inhalte/aktuelles/2009/10/nl21_auswertung_stellungnahmen.pdf
Stellungnahmen zum Zwischenbericht des ,,Nationalen Forums*“im Internet unter:
http://www.b-b-e.de/index.php?id=14493
Zwischenbericht des ,,Nationalen Forums*“ im Internet unter:
http://www.b-b-e.de/fileadmin/inhalte/aktuelles/2009/05/Agenda_Gesamt_Web.pdf

(Quelle: BBE-Newsletter Nr. 21, 15.10.2009)
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www.weisse-liste.de

Neueste Daten zur Qualitdt der deutschen Krankenhduser
Die neuesten Informationen zum Leistungsangebot und zur
Qualitdt der rund 2.000 Krankenhduser in Deutschland bietet die ,,Weisse Liste“ seit
29. September 2009. Das Internetportal der Bertelsmann Stiftung und der Dachver-
badnde der grofiten Patienten- und Verbraucherorganisationen greift dafiir auf die Qua-
litatsberichte der Kliniken fiir das Jahr 2008 zuriick. Um Patienten und Angehdérige
bei der Suche nach dem fiir sie passenden Krankenhaus zu unterstiitzen, werden die
Berichte in der ,Weissen Liste“ leicht verstandlich und nutzerfreundlich aufbereitet.
Zudem bietet das Portal verschiedene neue Funktionen und Services, darunter eine
individuell erstellbare PDF-Broschiire, die passgenau auf die jeweiligen Nutzer/innen
zugeschnitten ist und alle wichtigen Informationen ihrer Krankenhaussuche biindelt.
Zudem haben alle gesetzlichen Krankenkassen die Moglichkeit, die Krankenhaussu-
che in ihren Internetauftritt einzubinden.

Patienten, Angehorige und Patientenberater konnen sich in der ,,Weissen Liste* zum
Beispiel tiber die Qualifikation der Krankenhausérzte, tiber die vorhandenen medizini-
schen Gerdte oder iiber die Erfahrung der Kliniken mit speziellen Behandlungen infor-
mieren. Zudem flieBen Informationen zur Zufriedenheit ehemaliger Patienten in das
Portal ein; alle Kliniken kénnen an einer standardisierten Patientenbefragung teilneh-
men. Ein integrierter Diagnosen-Dolmetscher, rund 4.000 allgemeinverstandlich tiber-
setzte Fachbegriffe und ein spezieller, interaktiver Suchassistent machen es moglich,
dass die Nutzer/innen auch ohne Fachkenntnisse in der ,Weissen Liste“ suchen und
Krankenhduser direkt miteinander vergleichen kdnnen.

Das Portal ,,Weisse Liste“ ist seit Juni vergangenen Jahres zugdnglich und konnte nach
eigenen Angaben seitdem schon 4,5 Millionen Besuche verzeichnen. Die ,,Weisse Liste*
ist ein gemeinsames Projekt von Bertelsmann Stiftung, Bundesarbeitsgemeinschaft
SELBSTHILFE von Menschen mit Behinderung und chronischer Erkrankung und ihren
Angehorigen e.V. (BAG SELBSTHILFE), Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegrup-
pen e.V. (DAG SHG), FORUM chronisch kranker und behinderter Menschen im PARITA-
TISCHEN Gesamtverband, Sozialverband Deutschland e.V. (SoVD), Sozialverband VdK
Deutschland e.V. und Verbraucherzentrale Bundesverband e.V. (vzbv). |

. weisse Liste

Weitere Informationen finden Sie im Internet unter: http://www.weisse-liste.de
(Quelle: Weisse Liste, Pressemitteilung, 29.9.2009)

Osterreich: Erster Freiwilligenbericht erschienen

Das osterreichische Bundesministerium fiir Arbeit, Soziales und Konsumen-
tenschutz stellte am 18.6.2009 den ,,1. Bericht zum freiwilligen Engagement [EEEar
in Osterreich® vor. Ihm zufolge waren 2006 im Alpenland gut 3 Millionen Men- !
schen — 43,8 Prozent der Gesamtbevolkerung ab 15 Jahren — freiwillig enga-
giert, jeweils rund die Halfte in formellen Organisationen und informellen
Strukturen wie etwa der Nachbarschaftshilfe. Im Vergleich zum Jahr 2000, @i i
in dem durch personliche Befragungen erste Daten erhoben wurden, ist das wochent-
liche Arbeitszeitvolumen der Engagierten um knapp 12 Prozent zuriickgegangen. Die
Studie wurde vom Institut fiir interdisziplindre Nonprofit-Forschung an der Wirtschafts-
universitdt Wien (NPO-Institut) durchgefiihrt.

Der Bericht thematisiert auch die Frage, ob Selbsthilfe ein Teil des freiwilligen Enga-
gements ist und kommt zu dem Ergebnis: ,,Wo die Selbsthilfegruppen 6ffentlich ver-
flighare Wissens- und Beratungsleistungen erbringen, handelt es sich jedenfalls um
freiwilliges Engagement.” Zudem befasst sich ein kurzes Kapitel mit Freiwilligenorga-
nisationen und Selbsthilfegruppen im Internet. |

Osterreichischer Freiwilligenbericht im Internet unter:
http://www.bmsk.gv.at/cms/site/attachments/5/1/4/CH0139/CMS1218445655316/
freiwilligenbericht _letztf.3_%282%29.pdf

Wettbewerb ZusammenLeben in Deutschland

Wie leben Menschen unterschiedlicher Herkunft zusammen? Was bedeu-
tet fiir sie Heimat? Um Fragen wie diese dreht sich der Fotowettbe-
werb ,ZusammenLeben® von Aktion Mensch und Caritas im Rahmen
der Gesellschafter-Initiative. Bis zum 31. Marz 2010 kann sich jede/r
beteiligen und Fotos einreichen, die die Vielfalt der Menschen und **
ihre Lebensweisen einfangen. Aktion Mensch und Caritas vergeben in den Kategorien
»Jugendliche / junge Erwachsene“ und ,,Erwachsene ab 21Jahren je zwei Preise. Einen
Gewinner in jeder Kategorie bestimmt eine Expertenjury, den anderen das Publikum.
Dieses kann auf der Internetseite http://diegesellschafter.de seinen Favoriten wahlen.
Die beiden Preistrager in der Kategorie ,,Jugendliche / junge Erwachsene“ gewinnen die
Teilnahme an einem Fotoworkshop. Je einen Gutschein fiir eine Kamera-Ausriistung im
Wert von 1.000 Euro erhalten die Sieger in der Kategorie ,,Erwachsene ab 21)ahren®. |

Die Bilder inklusive aussagekrdftigem Untertitel konnen per Post oder E-Mail an die Aktion
Mensch geschickt oder im Internet unter http://diegesellschafter.de/Fotowettbewerb
hochgeladen werden. Dort finden Interessierte auch die Teilnahmeunterlagen.

(Quelle: Aktion Mensch, Pressemitteilung, 7.10.2009)

Bundesnetzwerk Biirgerschaftliches Engagement B )
Bestdtigte und neue Arbeitsgruppen und neuer Koordinierungsausschuss BE
fiir drei Jahre T

Bei der Mitgliederversammlung des BBE am 20.11.2009 in Berlin wurden die bestehen-
den 8 Arbeitsgruppen des BBE bestatigt und 2 neue eingesetzt: AG 1,, Rechtliche und
organisatorische Rahmenbedingungen®, AG 2 ,,Bildung und Qualifizierung®, AG 3 ,,Frei-
willigendienste“, AG 4 ,, Lokale Biirger/innengesellschaft®, AG 5 ,,Migrantinnen und
Migranten®, AG 6 ,,Offentlichkeitsarbeit®, AG 7 ,,BE im Sozialstaat der Zukunft“, AG 8
»,Demografischer Wandel“. Die bisherigen Ad hoc-Gruppen ,,Engagement und Partizi-
pation in Europa“ und ,,Finanzen“ erhielten den Status von Arbeitsgruppen.

Fir die dreijahrige Arbeitsperiode wurden auch die Mitglieder des rund 40-kdpfigen
Koordinierungsausschusses neu benannt bzw. gewahlt. Tobias Kemnitzer, Bundesar-
beitsgemeinschaft der Freiwilligenagenturen e.V. (bagfa), l6st als benannter Vertreter
der engagementfordernden Infrastruktur- und Beratungseinrichtungen Selbsthilfekon-
taktstellen, Freiwilligenagenturen / -Zentren und Seniorenbiiros Wolfgang Thiel, Deut-
sche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V. (DAG SHG), ab. |

(NAKOS INFO Red.)
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WIR VON DER NAKOS GRATULIEREN AUFS HERZLICHSTE!

Hohe Ehrung fiir Susann-C. Koch, KISS Chemnitz

Der Leiterin der Chemnitzer KISS,
Susann-C. Koch, wurde am 13. Juni
2009 in Dresden die Sachsische Ver-
fassungsmedaille verliehen. In der Lau-
datio hief} es: ,,Die Sozialpadagogin
Susann-C. Koch wird fiir ihr engagiertes
Wirken fiir das Gemeinwesen geehrt.
... Dem Anliegen der Selbsthilfe, sich
an den eigenen Stdrken aufzurichten
und damit auch deren Betroffenen eine
Stiitze zu sein, hat sich Susann-C. Koch
mit allen Krdften verschrieben. Zugleich
trdgt sie als Sprecherin der Landesar-
beitsgemeinschaft der Selbsthilfekon-
taktstellen Sachsen e.V. den Gedanken

der Selbsthilfe in die Offentlichkeit.“
Herzlichen Gliickwunsch! |

Silvia Stegner
(Quelle: KISS-Info, Chemnitzer Zeitschrift
fir Selbsthilfe, 2. Halbj. 2009)

Die Sdchsische Verfassungsmedaille
wurde 1997 in Erinnerung an die fried-
liche Revolution im Herbst 1989 von
Landtagsprdsident Erich Iltgen gestif-
tet. Seitdem wird sie jedes Jahr an Per-
sonlichkeiten verliehen, die sich in
besonderer Weise fiir Demokratie und
Freiheit in Sachsen engagieren.

Kinder- und Jugendpartizipation

Das Paritatische Bildungswerk Bun-
desverband e.V. bietet ab sofort Fort-
bildungen und Inhouse-Schulungen
zum Thema Partizipation von Kindern
und Jugendlichen an. Hierbei geht es
darum, wie Potenziale von Kindern und
Jugendlichen aktiviert werden kénnen,
wie Kindern und Jugendlichen eine
Stimme gegeben werden kann, wel-
che Rolle neue Medien spielen (kon-
nen) und dass Kinder und Jugendliche
ein Recht auf Beteiligung haben.

Die zustdndige Referentin fiir die-
sen Bereich, Iris Bawidamann, ist seit
1995 im Kinder- und Jugendbereich
mit Schwerpunkt Partizipation tatig.
Ihre Erfahrungen umfassen die direkte
Arbeit mit Kinder- und Jugendgruppen
auf lokaler, regionaler und europdi-
scher Ebene ebenso wie Multiplikator/
innenschulungen. Zuletzt war sie in der

europdischen Bildungsarbeit fiir den
Europarat in Stralburg mit den Schwer-
punkten Jugendpartizipation, Jugend-
politik, Menschenrechtserziehung und
interkulturelles Lernen tatig.

Die Seminare werden vom Bundes-
ministerium fiir Familie, Senioren,
Frauen und Jugend gefordert. |

Marina Balzer

Kontakt und Information:
Paritatisches Bildungswerk
Bundesverband e.V.
Heinrich-Hoffmann-Straf3e 3

60528 Frankfurt

Tel: 069 / 67 06-225

Fax: 069 /67 06-203

E-Mail: fobi@paritaet.org

Internet: http://www.bildungswerk.
paritaet.org

Tagungen
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Im NAKOS INFO finden Sie nur eine Auswahl an Veranstaltungshinweisen. Wei-
tere Hinweise finden Sie auf unserer Homepage unter http://www.nakos.de/
site/infos-und-termine/termine/. Dort konnen Sie sich informieren, die Internet-
adresse eines Veranstalters anwdhlen und Kontakt aufnehmen.

8.12.09 Koln
Standortfaktor Familienfreundlichkeit. Bun-
desweite Netzwerkkonferenz der Lokalen Biind-
nisse fiir Familie. Info im Internet: http://www.
lokale-buendnisse-fuer-familie.de

22.-24.1.10 Berlin
Kinder aus suchtbelasteten Familien - Hilfe
hat viele Gesichter. 2. Strategiekonferenz. Info:
NACOA Deutschland — Interessenvertretung fiir
Kinder aus Suchtfamilien e.V., c/o Birgit Hans,
Zabel-Kriiger-Damm 183, 13469 Berlin, Tel: 030 /
3512 24 30, Internet: http://www.nacoa.de

8.2.10 Berlin
Patientenrechte und Patientenbeteiligung
an klinischen Studien. Teil einer Veranstal-
tungsreihe vom PatientenForum Berlin. Info:
Die Patientenbeauftragte fiir Berlin, Briicken-
straBe 6, 10179 Berlin, Tel: 030 / 90 25 10, Fax:
030 /90252501

28.2.10 Berlin
Strukturen verdndern - Heilung verbessern.
29. Deutscher Krebskongress und 4. Krebs-
aktionstag Info: Berliner Krebsgesellschaft
eV, Info im Internet: http://www.berliner-
krebsgesellschaft.de

4.-7.3.10 Remagen
Leitung von Selbsthilfegruppen. Zweiteiliges
Seminar. 2. Modul: 8.-11.7.10. Info: AWO Bun-
desverband elV.,

31.5.-2.6.10 Hamburg
Akteure und Adressaten der Selbsthilfe und der
Selbsthilfeunterstiitzung. Jahrestagung 2010
der Deutschen Arbeitsgemeinschaft Selbsthil-
fegruppen e.V. Info im Internet unter http://
www.dag-shg.de

3.-6.6.10 Remagen
Freiwilliges Engagement in der Suchthilfe.
Erlerntes praktisch umsetzen. Seminar. Info:
AWO Bundesverband e.V.

9.-11.6.10 Miinster
Aktuelle Fragen des Zuwendungsrechts. Veran-
staltung des Deutschen Vereins fiir 6ffentliche
und private Fiirsorge e.V., Michaelkirchstrafie
17/18, 10179 Berlin, Fax: 030 / 629 80-650.
Online-Anmeldungen im Internet unter http://
www.veranstaltungen.deutscher-verein.de

16.-19.6.10 Berlin
Inklusion — Rechte werden Wirklichkeit.
15. Weltkongress. Info: Bundesvereinigung
Lebenshilfe fiir Menschen mit geistiger Behin-
derung e.V. im Internet unter http://www.

inclusion2010.de m

17.-26.9.10 Bundesweite Aktionswoche
Woche des biirgerschaftlichen Engagements.
Info: Bundesnetzwerk biirgerschaftliche Enga-
gement (BBE), im Internet unter http://www.
engagement-macht-stark.de

3.-5.9.10 Remagen
Motivierende Gesprachsfiihrung in der Selbst-
hilfe — eine Frage der Haltung. Seminar.
Info: AWO Bundesverband

ADRESSEN

AWO Bundesverband e.V., BliicherstraBe 62 /
63, 10961 Berlin, Tel: 030 / 263 09-0, -141, Fax:
030 / 236 09-211, E-Mail: akademie@awo.org,
Internet: http://www.awo.org
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Aktions- und Gesundheitstage 2010

Hier sind ausgewdhlte Termine fiir 2010 aufgefiihrt. Weitere Aktionstage und
Ansprechpersonen finden Sie in unserem Angebot im Internet unter http://

www.nakos.de/site/infos-und-termine/termine/

Die mit * gekennzeichneten Tage stehen fest, das heif3t sie finden jedes Jahr am
gleichen Tag oder im gleichen Zeitraum statt. Die anderen Termine variieren.

2010

Europdisches Jahr zur Bekdampfung von
Armut und sozialer Ausgrenzung

im Internet unter www.ej2010.de

201
Europdisches Jahr des Freiwilligen
Engagements

4.1.2010
Welt-Braille-Tag

28.1.2010 (letzter Sonntag im Januar®)
Welt-Lepra-Tag

4.2.2010*

Welt-Krebs-Tag

6.2.2010
Internationaler Tag gegen
Genitalverstiimmelung

10.2.2010*
Tag der Kinderhospizarbeit

11.2.2010
Welttag der Kranken

26.2.2010
Tag der seltenen Erkrankungen

6.3.2010*
Europdischer Tag der Logopéddie

7.-13.3.2010
Woche der Briiderlichkeit

8.3.2010*
Internationaler Frauentag

12.3.2010 (2. Donnerstag im Marz*)
Welt-Nierentag

15.3.2010*
Tag der Riickengesundheit

20.3.2010*
Tag des Vergiftungsschutzes fiir Kinder im
Haushalt

21.3.2010*
Welt-Down-Syndrom-Tag

21.3.2010*
Internationaler Tag gegen
Rassendiskriminierung

22.3.2010
Tag der Kriminalitdtsopfer

24.3.2010*
Welt-Tuberkulose-Tag

2.4.2010
Welt-Autismus-Tag

7.4.2010%
Welt-Gesundheitstag

11.4.2010*
Welt-Parkinson-Tag

22.4.2010 (4. Donnerstag im April*)
Girl’s Day (Mddchen-Zukunftstag)

26.-3.4.2010
Papillon-Schilddriisen-Gesundheitswoche

Termin steht noch nicht fest
Europdische Impfwoche

24.4.2010
Deutscher Venentag

29.4.2010
Tag der Immunologie

3.4.2010*
Tag fiir gewaltfreie Erziehung

1.5.2010*
Tag der Arbeit

4.5.2010 (1. Dienstag im Mai*)
Welt Asthma Tag

5.5.2010*
Tag des herzkranken Kindes

5.5.2010*
Internationaler Hebammentag

10.5.2010*
Tag gegen den Schlaganfall

12.5.2010*
Internationaler CFS-Tag (Chronisches
Erschépfungssyndrom)

12.5.2010*
Internationaler Tag der Pflegenden

15.5.2010*
Internationaler Tag der Familie

15.5.2010 (3. Samstag im Mai*)
Welt-Z6liakie-Tag

19.5.2010* (fand bis 2007 am 1.10. statt)
Welt-Hepatitistag

28.5.2010*

Tag der Lebensspende
(DKMS-Tag / Deutsche
Knochenmarkspenderdatei)

31.5.2010*
Weltnichtrauchertag

1.6.2010
Internationaler Tag des Kindes

5.6.2010*
Internationaler Tag der Umwelt

5.6.2010 (1. Samstag im Juni*)
Tag der Organspende

8.6.2010
Welt-Hirntumor-Tag

10.6.2010*
Kindersicherheitstag

14.6.2010
Weltblutspendertag

18.6.2010
Tag des Cholesterins

TAGUNGEN | SERVICE

19.-26.6.2010
Aktionswoche Schuldnerberatung

20.6.2010
Internationaler Tag des Fliichtlings

21.6.2010*
Deutscher Lebensmittel-Allergietag

26.6.2010*
Internationaler Anti-Drogen-Tag

26.6.2010
Internationaler Tag zur Unterstiitzung der
Opfer der Folter

21.7.2010
Nationaler Gedenktag fiir verstorbene
Drogenabhédngige

13.8.2010
Internationaler Linksh@ndertag

1.9.2010
Weltfriedenstag

5.9.2010%
Deutscher Kopfschmerztag

8.9.2010
Welt-Alphabetisierungstag

12.9.2010*
Europdischer Kopf-Schmerz- und Migranetag

9.9.2010*
Tag des alkoholgeschddigten Kindes

10.9.2010*
Suizidpraventionstag

15.9.2010
Welt-Prostata-Tag

17.-26.9.2010
Woche des biirgerschaftlichen Engagements

20.9.2010*
Welt-Kindertag

21.9.2010*
Welt-Alzheimertag

25.9.2010*%
Tag der Zahngesundheit
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26.9.2010 (letzter Sonntag im September*)
Internationaler Tag der Gehorlosen

26.9.29 (immer letzter Sonntag im September*)
Welt-Herz-Tag

26.9.-2.10.2010
Interkulturelle Woche

28.9.2010*
Tag der Blutstammzellspender

29.9.2010*
Tag der Endometriose

1.10.2010
Internationaler Tag der dlteren Menschen

2.10.2010
Deutscher Lungentag

4.-10.10.2010 (40. Kalenderwoche*)
Weltstillwoche

4.-10.10.2010 (immer 2. Oktoberwoche*)
Europdische Woche gegen den Krebs

5.10.2010*

Tag der Epilepsie
7.-14.10.2010
Woche des Sehens

9.10.2010 (2. Samstag im Oktober*)
Tag der Naturheilkunde

10.10.2010*
Internationaler Tag der seelischen Gesundheit

10.10.2010
Welttag gegen die Todesstrafe

12.10.2010*
Welt-Rheumatag

14.10.2010 (International immer am Samstag nach
dem 3.10.%)
Deutscher Hospiztag

14.10.2010 (2. Donnerstag im Oktober*)
World Sight Day

16.10.2010*
Welterndhrungstag

17.10.2010
Internationaler Tag zur Beseitigung der Armut

20.10.2010*
Welt-Osteoporose-Tag

22.10.2010*
Welttag des Stotterns

28.10.2010*
Welt-Polio-Tag

29.10.2010*
Welt-Psoriasis Tag

1.-31.11.2010*
Herzwochen

6.11.2010
Magentag 2010

14.11.2010*
Welt-Diabetestag

16.11.2010
Welttag der Toleranz

20.11.2010*
Deutscher Lebertag

20.11.2010
Tag der Kinderrechte

25.11.2010%
Internationaler Tag gegen die Gewalt an Frauen

27.11.2010 (letzter Samstag im November*)
Kauf-Nix-Tag

1.12.2010*

Welt-Aids-Tag

3.12.2010*
Internationaler Tag der Menschen mit
Behinderungen

5.12.2010*
Internationaler Tag der Freiwilligen

7.12.2010
Tag des brandverletzten Kindes

10.12.2010*
Tag der Menschenrechte

12.12.2010 (2. Sonntag im Dezember¥*)
Weltgedenktag fiir verstorbene Kinder

18.12.2010
Internationaler Tag der Migranten
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Bestellungen an die NAKOS

Informations- und Arbeitsmaterialien wer-
den von der NAKOS in der Regel kosten-
frei abgegeben. Unsere Mittel sind jedoch
begrenzt.

So kdnnen Sie uns die Arbeit erleichtern
und uns unterstiitzen:

Bestellungen bitte schriftlich vornehmen
und einen frankierten Riickumschlag (DIN
A4, Porto 1,45 Euro) beilegen.

Fir jede freiwillige Portospende sind wir
dankbar.

Pakete werden unfrei versandt, das heif3t
der Empféanger oder die Empfangerin iiber-
nimmt Versandkosten und Zustellkosten
(Paketgebiihr Deutsche Post fiir unfreien
Versand zur Zeit 12 Euro). Lieferzeit bis zu
drei Wochen. Abweichende Vereinbarun-
gen sind nach personlicher Abstimmung
moglich.

Nutzen Sie unser Bestellformular im Inter-
net unter http://www.nakos.de/site/
materialien/bestellen/, das Sie ausdru-
cken, ausfiillen und uns per Post oder Fax
zusenden kdnnen.

Bestellungen per Post an:

NAKOS - Nationale Kontakt- und Informa-
tionsstelle zur Anregung und Unterstiit-
zung von Selbsthilfegruppen
Wilmersdorfer Strafle 39

10627 Berlin

Bestellungen per Fax an:
030/31018970

Spruch des Quartals

Was nicht gedruckt ist, das ist nicht
passiert.

(Kurt Tucholsky)
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Die Zeitschrift NAKOS INFO erscheint vierteljahrlich. Sie
dientderfachpolitischen Diskussion, der Information und
dembundesweiten Austausch drtlicherSelbsthilfekontakt-
stellen beziehungsweise von Versorgungseinrichtungen,
die in ihrem Arbeitsbereich ein Informationsangebot fiir
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