Selbsthilfegruppen bei seltenen Erkrankungen
und Problemen
Wege aus der Isolation

Nicht mehr allein - Kontakt zu Gleichbetroffenen

Um Versténdnis zu finden und aus der Isolation
herauszukommen, haben sich viele Kranke und Behinderte
und Menschen in seelischen und sozialen Schwierigkeiten mit
Gleichbetroffenen zu Selbsthilfegruppen zusammen-
geschlossen.

Selbsthilfegruppen sind fir sie eine Chance, einander
Beistand zu leisten und Probleme zu bewéltigen. Sie
sprechen Uber die Erfahrungen mit der medizinischen und
fachlichen Versorgung und tber die alltdglichen persénlichen
und sozialen Begleiterscheinungen der Erkrankung oder des
Problems. Die Gruppe ermdglicht Anteilnahme, Versténdnis,
Unterstlitzung und Solidaritdt. Die Betroffenen versuchen, ihre
Lebenssituation zu verbessern.

Was aber, wenn diese Chance nicht gegeben ist, weil die
Erkrankung oder das Problem so selten ist, daB sich nicht
gentigend Gleichbetroffene im ndheren Umkreis
zusammenfinden? Welche Mdglichkeiten gibt es, aus der
Isolation herauszutreten?

Wir schlagen lhnen zwei Wege vor: einmal den, sich in der
Né&he einer Selbsthilfegruppe gemischter Thematik
anzuschlieBen oder eine solche zu grtinden, und zum
anderen den Weg, eine Verkntipfung mit Gleichbetroffenen
auf tiberregionaler Ebene durch die Nationale Kontakt- und
Informationsstelle zur Anregung und Untersttitzung von
Selbsthilfegruppen (NAKOS) zu versuchen.

Ob einer dieser Wege flir Sie infrage kommt, hdngt vor allem
davon ab, welche Ziele Sie verfolgen. Ein liberregionaler
Zusammenschluss von Gleichbetroffenen mag z.B. fuir die
Interessenvertretung nach auBen erfolgversprechender sein
als eine lokale Gruppe mit gemischter Thematik.

Haben Sie Mut! Jede Selbsthilfegruppe hat einmal mit der
Initiative einzelner Personen begonnen.

Der erste Weg:
Selbsthilfegruppen mit gemischter Thematik

sch will wissen, wie es anderen geht und was andere tun, die
das Gleiche haben wie ich oder die als Angehdrige in der

gleichen Situation sind wie ich“. Das ist der Wunsch, der oft in
eine Selbsthilfegruppe flihrt. Gleichbetroffene zu finden, ist ein

wichtiges Motiv, an Selbsthilfegruppen teilzunehmen oder
eine zu griinden.

Das ist sehr verstandlich, weil es Vertrauen schafft und
Hoffnung auf ganz konkrete Unterstlitzung, Rat und Beistand
gibt.

Es gibt aber auch Selbsthilfegruppen, die nicht ,homogen*
sind, in denen sich Menschen mit verschiedenen Problemen
zusammengefunden haben. Hier stehen nicht spezielle
medizinische Diagnosen im Vordergrund, sondern die
alltédglichen persénlichen und sozialen Lebensprobleme. Das
wesentliche Ziel ist, verstdndnisvolle Gesprachspartnerinnen
und Gesprachspartner zu finden. Die Gruppenmitglieder eint
die Erfahrung des Leidens und der Isolation. Trotz aller
Unterschiede wollen sie einander unterstlitzen und an ihren
Problemen arbeiten.

Dieser Ansatz ist durchaus erfolgreich, denn es gibt viel
Verbindendes, z.B. dhneln sich oft die Begleiterscheinungen
von Erkrankungen, Behinderungen und seelischen Krisen im
familidren und beruflichen Alltag. Auch zeigen die
Erfahrungen, dass das unmittelbare Ausgangsproblem einer
Gruppe mit der Zeit etwas in den Hintergrund rlickt und auch
andere Lebens- und Erfahrungsbereiche angesprochen
werden.

Der zweite Weg: Uberregionale Verkniipfung durch die
NAKOS

Sie mdchten nicht an einer Selbsthilfegruppe mit gemischter
Thematik teilnehmen. lhre Versuche, in der Ndhe Gleich-
betroffene zu finden, sind erfolglos geblieben. Wenn Sie nun
bundesweit nach Gleichbetroffenen suchen wollen, hilft Innen
die NAKOS, Kontakte herzustellen. Dieser Verknlipfung von
Gleichbetroffenen dient die NAKOS-Broschtire und
Datenbank ,BLAUE ADRESSEN - Seltene Erkrankungen und
Probleme: Suche nach Gleichbetroffenen und
Selbsthilfegruppen®.

Die Broschtre / Datenbank gibt Auskunft tiber

« die Suche von Menschen mit seltenen Erkrankungen und
Problemen nach Gleichbetroffenen im ganzen Bundesgebiet,

« die Kontaktsuche von Menschen, die an durchaus
haufigeren Erkrankungen und Problemen leiden (z. B.
Arthrose, Trigeminus-Neuralgie), wo es jedoch noch keine
oder nur wenige Selbsthilfegruppen gibt,

+ und Uber die Griindung von Selbsthilfegruppen in diesen
beiden Bereichen.
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Das Verkniipfungsverfahren ist kooperativ

Kontakte zu Gleichbetroffenen oder Selbsthilfegruppen
entstehen nur selten von allein, deshalb sind Anregung und
Unterstlitzung durch AuBenstehende hilfreich.

Um die Chancen bei der bundesweiten Suche nach
Gleichbetroffenen oder auch zur Griindung von
Selbsthilfegruppen zu erhéhen und flir Betroffene eine
gréBere fachliche und 6ffentliche Aufmerksamkeit zu
erreichen, engagiert sich die NAKOS fuir den Aufbau eines
Netzes von Kooperationspartnerinnen und Kooperations-
partnern. Neben den lokalen / regionalen Einrichtungen der
Selbsthilfeuntersttlitzung in Deutschland beteiligen sich immer
mehr bundesweit arbeitende Selbsthilfevereinigungen,
humangenetische Beratungsstellen, Reha-Kliniken und
andere Einrichtungen der gesundheitlichen und sozialen
Versorgung an diesem Verfahren.

Sie kénnen entweder anhand der BLAUEN ADRESSEN
Kontakte herstellen oder Betroffene an die NAKOS verweisen.

Was Sie tun und wissen sollten, wenn Sie lhre
Suchmeldung in das Verzeichnis aufnehmen lassen
wollen

Grundsétzliches Merkmal des Verkntipfungsverfahrens ist,
nicht alle Adressen, die zu einer Erkrankung / zu einem
Problem bekannt sind, in dem Verzeichnis aufzulisten,
sondern nach Méglichkeit eine Person dort zu benennen, die
sich als bundesweite/r Ansprechpartner/in zur Verfligung
stellt. So knnen Kontakte und Erfahrungen gebtindelt werden
und die Chance zur Griindung einer Selbsthilfegruppe erhdht
sich deutlich.

Die Suchmeldung sollte unter Ihrer Adresse erfolgen. Damit
signalisieren Sie, direkte/r Ansprechpartner/in flir andere
Betroffene zu sein. Sie erkléren sich bereit, dass lhre Adresse
von uns direkt bzw. tiber unsere Kooperationspartner/innen
an Betroffene weitergegeben werden darf.

Mit besonderer Vereinbarung ist es auch mdéglich, die NAKOS
als Kontaktadresse anzugeben.

Eine weitere Méglichkeit der Veré6ffentlichung Ihres Kontakt-
wunsches bieten wir in unserer vierteljdhrlich erscheinenden
Zeitschrift NAKOS-INFO unter der Rubrik ,Betroffenen-
Suche”. Diese Zeitschrift dient der regelméaBigen Information
von Einrichtungen des Gesundheits- und Sozialbereichs, die
Selbsthilfegruppen untersttitzen.
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Haben Sie sich entschlossen, tiber die NAKOS bundesweit
nach Gleichbetroffenen zu suchen, liberlegen Sie zugleich, ob
und wo Sie vor Ort zusétzliche Unterstiitzung finden kénnen.
Sprechen Sie also Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter von
ortlichen Einrichtungen der Selbsthilfeuntersttitzung, von
Beratungsstellen, der Gesundheitsdmter, der sozialen Dienste
der Krankenkassen, in Reha-Kliniken sowie Arztinnen und
Arzte darauf an. Vielleicht gelingt es Ihnen, eine/n von diesen
fur eine ,Patenschaft® zu gewinnen. Wichtig dabei ist, dass
Sie mit einer Ansprechperson verbindlich die Art und den
Umfang der méglichen Unterstlitzung tiber einen bestimmten
Zeitraum vereinbaren.

Besonders glinstig ist es, wenn in der Ndhe eine spezielle
Selbsthilfekontaktstelle besteht. Die Mitarbeiterinnen und
Mitarbeiter dort geben die Erfahrungen von Selbsthilfe-
gruppen weiter und stellen Kontakte her. Sie bieten praktische
Hilfestellung bei der Griindung, sind Ansprechpersonen fiir
Fragen der Organisation und ermdglichen den kontinuier-
lichen Erfahrungsaustausch von Selbsthilfegruppen
(Gesamttreffen).

Selbsthilfekontaktstellen gibt es bereits in vielen Orten. Die
Adressen stehen im Telefonbuch, in entsprechenden
Rubriken lokaler Zeitungen oder sind bei der NAKOS zu
erfahren.
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yemeinschaft

ADRESSVERZEICHNISSE (jéhrlich)

ROTE ADRESSEN

Lokale Selbsthilfekontaktstellen und -untersttitzungseinrichtungen
GRUNE ADRESSEN

Bundesweite Selbsthilfeorganisationen und -vereinigungen

BLAUE ADRESSEN

Seltene Erkrankungen und Probleme: Suche nach Gleichbetroffenen
und Selbsthilfegruppen / Themenliste

Faltblatter

NAKOS-Informationsblatt

Selbsthilfekontaktstellen — Angebote und Kontakt

Selbsthilfegruppen — Reden und Handeln

Tipps zur Griindung von Selbsthilfegruppen — Mut zum Tun

Tipps fur die Arbeit von Selbsthilfegruppen — Aus Erfahrungen

lernen

» Selbsthilfegruppen von Angehdrigen — Mittelbar betroffen, selbst
handeln

» Selbsthilfegruppen bei chronischen Erkrankungen und
Behinderungen — Reden hilft

» Selbsthilfegruppen bei seltenen Problemen und Erkrankungen —
Wege aus der Isolation

» Gesamttreffen von Selbsthilfegruppen — Erfahrungsaustausch.
Kontakt flir Neue. Zusammenarbeit mit Fachleuten.
Selbstorganisation und Planung von Initiativen

» Mein Leben éndert sich. Aufbruch, Umbruch, Krisen.
Selbsthilfegruppen

» Allein leben. Nicht allein sein. Selbsthilfegruppen

» Zusammen leben. Miteinander und Nebeneinander.
Selbsthilfegruppen

» Gemeinsam aktiv. Lust auf andere. Selbsthilfegruppen

» Reha vorbei — Was nun?
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Broschiiren und Arbeitsmaterialien

» Starthilfe zum Aufbau von Selbsthilfegruppen.
Ein Leitfaden

» Gruppen im Gesprach — Gesprache in Gruppen.
Ein Leitfaden fuir Selbsthilfegruppen

» '"selbsthilfegruppenjahrbuch"
Fachzeitschrift der DAG SHG (jéhrlich)

Die Informationsmaterialien sind kostenlos. Anforderungen richten Sie
bitte schriftlich an NAKOS unter Beilage von Briefmarken und einem
adressierten Ridckumschlag (DIN A4, Porto 1,45 Euro).

Mit einer dartiber hinausgehenden Briefmarkenspende kénnen Sie
unsere Arbeit wirkungsvoll untersttitzen. Pakete werden unfrei versandt,
d.h. der Empfénger / die Empfangerin tbernimmt Versand- und
Zustellungskosten. Lieferzeit bis zu drei Wochen.

GNAKOS

Unterstiitzung durch die NAKOS

Die Nationale Kontakt- und Informationsstelle zur Anregung
und Unterstlitzung von Selbsthilfegruppen (NAKOS) arbeitet
unabhéngig und problemtibergreifend. Niemand muss
Mitglied werden, um Informationen und Unterstlitzung zu
erhalten. An sie k6nnen sich bestehende Selbsthilfegruppen
und alle Menschen wenden, die eine Selbsthilfegruppe
suchen oder aufbauen wollen. Sie ist auch Ansprechpartner
flir berufliche Helfer/innen, Politiker/innen, Verbande,
Behérden, Krankenkassen, Rehabilitationseinrichtungen und
Medien bei Fragen der Zusammenarbeit mit
Selbsthilfegruppen und der Entwicklung von Unterstlitzungs-
und Férderkonzepten.

® Die NAKOS bietet Informationen Uber die Existenz und
die Arbeitsweise von Selbsthilfegruppen.

® Sie erstellt und verbreitet Informationsmaterialien
(Faltblatter, Broschuren, Plakate, Datenbanken /
Adressverzeichnisse).

® Sie vermittelt Kontaktadressen von Selbsthilfe-
vereinigungen auf Bundesebene (GRUNE ADRESSEN),
von lokalen / regionalen Einrichtungen der
Selbsthilfeunterstlitzung (ROTE ADRESSEN) und von
Menschen mit seltenen Erkrankungen und Problemen, die
auf Bundesebene nach Gleichbetroffenen suchen (BLAUE
ADRESSEN).

® Sie fordert das Zusammenwirken von Versorgungs-
einrichtungen und Selbsthilfegruppen.

® Sie bietet ein Uberregionales Forum flir die Kooperation
und den Austausch zur Unterstlitzung und F6rderung von
Selbsthilfegruppen.

Wenn Sie an weiteren Informationen interessiert sind, Kontakt
zu bestehenden Selbsthilfegruppen aufnehmen oder selbst
eine Gruppe griinden méchten, wenden Sie sich an die

Nationale Kontakt- und Informationsstelle

zur Anregung und Unterstlitzung

von Selbsthilfegruppen (NAKOS)
Wilmersdorfer StraBe 39 « 10627 Berlin

Tel: 030 /31 01 89 60, Fax: 030/31 0189 70
E-Mail: selbsthilfe@nakos.de



