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Anhang

Bundesweite Selbsthilfeorganisationen und -vereinigungen in der  
NAKOS- Datenbank GRÜNE ADRESSEN nach Gründungsjahr (N=358)

Gründung Institution 

1885 Blaues Kreuz in Deutschland e.V.

1889 Deutscher Guttempler Orden (I.O.G.T.) e.V. – Guttempler in Deutschland

1896 Kreuzbund e.V. – Selbsthilfe- und Helfergemeinschaft für Suchtkranke und Angehörige

1897 Deutscher Allergie- und Asthmabund e.V. (DAAB)

1902 Blaues Kreuz in der Evangelischen Kirche – Bundesverband e.V. – Selbsthilfeorganisation in der 
Suchtkrankenhilfe

1912 Deutscher Blinden- und Sehbehindertenverband e.V.

1927 Deutscher Gehörlosen-Bund (DGB)

1949 Deutscher Schwerhörigenbund (DSB) e.V. – Bundesverband der Schwerhörigen und Ertaubten

1950 Bund Deutscher Kriegsopfer, Körperbehinderter und Sozialrentner (BDKK) e.V.

1951 Deutscher Diabetiker Bund e.V. – Bundesgeschäftsstelle

1951 Bund Silikoseerkrankter e.V.

1952 Deutsche Multiple Sklerose Gesellschaft – DMSG – Bundesverband e.V. – Geschäftsstelle

1953 Anonyme Alkoholiker Deutschland (AA) – Gemeinsames Dienstbüro

1953 Deutscher Kinderschutzbund – Bundesverband e.V.

1955 Bundesverband Selbsthilfe Körperbehinderter e.V.

1956 Deutsche Hämophiliegesellschaft zur Bekämpfung von Blutungskrankheiten e.V.

1958 Bundesvereinigung Lebenshilfe für Menschen mit geistiger Behinderung e.V.

1959 Bundesverband für körper- und mehrfachbehinderte Menschen e.V. (bvkm)

1962 Deutsche Gesellschaft der Hörgeschädigten – Selbsthilfe und Fachverbände e.V. (DG)

1963 Bundeselternverband gehörloser Kinder e.V.

1963 Bundesverband Contergangeschädigter e.V. – Hilfswerk vorgeburtlich Geschädigter

1965 Deutsche Gesellschaft für Muskelkranke (DGM) e.V. – Bundesgeschäftsstelle

1965 Mukoviszidose e.V. – Bundesverband Selbsthilfe bei Cystischer Fibrose

1965 Freundeskreis Camphill e.V. – Beratungs- und Geschäftsstelle

1966 Arbeitsgemeinschaft Spina Bifida und Hydrocephalus (ASBH) e.V.

1967 Schutzverband für Impfgeschädigte e.V.

1967 Al-Anon-Familiengruppen – Zentrales Dienstbüro

1967 BAG SELBSTHILFE – Bundesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe von Menschen mit Behinderung und 
chronischer Erkrankung und ihren Angehörigen e.V.

1967 Verband alleinerziehender Mütter und Väter (VAMV) e.V. – Bundesverband

1968 LERNEN FÖRDERN – Bundesverband zur Förderung von Menschen mit Lernbehinderung e.V.

1968 Bundesselbsthilfeverband Kleinwüchsiger Menschen e.V.

1968 AKIK-Bundesverband e.V. – Aktionskomitee KIND IM KRANKENHAUS

Gründung Institution 

1970 autismus Deutschland e.V. – Bundesverband zur Förderung von Menschen mit Autismus

1970 Deutsche Huntington Hilfe e.V. – Geschäfts- und Beratungsstelle

1970 Deutsche Rheuma-Liga e.V. – Bundesverband

1971 Bundesverband Skoliose Selbsthilfe e.V. – Interessengemeinschaft für Wirbelsäulengeschädigte 
– Geschäftsstelle

1971 Emotions Anonymous (EA) – Selbsthilfegruppen für emotionale Gesundheit

1972 Deutsche ILCO e.V. – Bundesgeschäftsstelle

1972 Verband binationaler Familien und Partnerschaften (iaf) e.V. – Bundesgeschäftsstelle

1972 Bundesverband Bürgerinitiativen Umweltschutz (BBU) e.V.

1973 Deutscher Psoriasis Bund e.V.

1973 Bundesverband der Elternkreise drogengefährdeter und drogenabhängiger Jugendlicher (BVEK) e.V.

1973 Grace P. Kelly Vereinigung zur Unterstützung krebskranker Kinder und ihrer Familien e.V.

1974 Bundesverband der Kehlkopfoperierten e.V. (Kehlkopflose, Rachen- und Kehlkopfkrebserkrankte, 
Halsatmer)

1974 Deutsche Zöliakie-Gesellschaft (DZG) e.V. – Geschäftsstelle

1974 Bundesverband Legasthenie und Dyskalkulie e.V.

1975 Bundesverband Niere e.V.

1975 Deutsche Interessengemeinschaft Phenylketonurie (PKU) und verwandte angeborene Stoffwech-
selstörungen e.V. – Geschäftsstelle

1976 Arbeitskreis der Pankreatektomierten e.V. – Zentrale Beratungsstelle für 
Bauchspeicheldrüsenoperierte

1976 La Leche Liga Deutschland e.V.

1976 Frauenselbsthilfe nach Krebs e.V. – Bundesverband

1976 PFAD Bundesverband der Pflege- und Adoptivfamilien e.V.

1977 Pro Retina Deutschland e.V. – Selbsthilfevereinigung von Menschen mit Netzhautdegenerationen

1977 Arbeitskreis Down-Syndrom e.V. – Bundesweite Beratung und Information

1977 Ökumenische Arbeitsgruppe Homosexuelle und Kirche (HuK) e.V.

1978 Bundesverband für die Rehabilitation der Aphasiker e.V. – Bundesgeschäftsstelle

1978 Deutsche Schmerzhilfe e.V. – Bundesverband

1978 Hilfe zum Weiterleben – Arbeitskreis für Selbstmordverhütung und Krisenberatung e.V.

1978 Overeaters Anonymous Interessengemeinschaft e.V. (OA) – Dienstbüro

1978 IDHK – Interessengemeinschaft Das herzkranke Kind e.V.

1978 Bundesverband für Kindertagespflege e.V.

1978 AGPF – Aktion für Geistige und Psychische Freiheit– Bundesverband Sekten- und Psychomarktbe-
ratung e.V.

1978 Freundeskreise für Suchtkrankenhilfe in Deutschland – Bundesverband e.V. 
– Selbsthilfeorganisation

5.1	 Bundesweite Selbsthilfeorganisationen aus den Sektoren Gesundheit, Soziales und Psychosoziales – 
GRÜNE ADRESSEN 
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Gründung Institution 

1978 Arbeitskreis Verkehr und Umwelt UMKEHR e.V.

1979 Bundesvereinigung Stotterer-Selbsthilfe e.V.

1979 Verband für Interkulturelle Arbeit – VIA e.V. – Bundesgeschäftsstelle

1980 Deutsche Narkolepsie Gesellschaft e.V. – Bundesgeschäftsstelle

1980 Insuliner-Verlag – Kontaktstelle für SHG insulinpflichtiger Diabetiker

1980 Hydra e.V. – Treffpunkt und Beratung für Prostituierte

1980 Fördergemeinschaft der Querschnittgelähmten in Deutschland e.V.

1980 Deutsche Leukämie-Forschungshilfe – Aktion für krebskranke Kinder e.V. – Dachverband

1980 Deutsche Vereinigung MORBUS BECHTEREW e.V. – Selbsthilfeorganisation

1981 Arbeitsgemeinschaft Erkrankung mit Unterzuckerung – Geschäftsstelle

1981 Deutsche Parkinson Vereinigung (dPV) – Bundesverband – e.V.

1981 Selbsthilfevereinigung für Lippen-Gaumen-Fehlbildungen e.V. – Wolfgang Rosenthal Gesellschaft

1982 Deutsche Morbus Crohn / Colitis ulcerosa Vereinigung (DCCV) e.V. – Bundesgeschäftsstelle

1982 ABC-Club e.V. – Internationale Drillings- und Mehrlingsinitiative

1982 Arbeitskreis Kunstfehler in der Geburtshilfe (AKG) e.V.

1983 Deutsche Heredo-Ataxie-Gesellschaft – Bundesverband e.V.

1983 Interessen-Gemeinschaft der Holzschutzmittel-Geschädigten – IHG e.V. – Bundesgeschäftsstelle

1983 Bundesverband behinderter Pflegekinder e.V.

1983 Deutsche AIDS-Hilfe e.V.

1983 REGENBOGEN Glücklose Schwangerschaft e.V. – Hauptgeschäftsstelle

1984 Herzkind e.V.

1984 KEKS e.V. – Kreis für Eltern von Kindern mit Speiseröhrenmißbildungen

1984 Deutsche Gesellschaft Osteogenesis imperfecta (Glasknochen) Betroffene e.V. – Geschäftsstelle

1984 Arbeitsgemeinschaft Gestose-Frauen e.V.

1984 The Augustine Fellowship – deutschsprachige S.L.A.A. e.V. – Dienstbüro der deutschsprachigen 
Anonymen Sex- und Liebessüchtigen

1984 Sklerodermie Selbsthilfe e.V. – Geschäftsstelle

1984 Anonyme Sexaholiker (AS) Interessengemeinschaft e.V.

1984 Förderkreis Herz- und Kreislaufhilfe e.V.

1984 S-Anon – Kontaktstelle Deutschland – Anonyme Gemeinschaft

1984 Vereinigung katholischer Priester und ihrer Frauen (VkPF) e.V.

1985 Bundesverband Neurodermitiskranker in Deutschland e.V. – Selbsthilfeorganisation für Neuro-
dermitis-, Asthma-, Allergie- und Vitiligokranke

1985 Interessengemeinschaft Epidermolysis Bullosa – IEB e.V. – DEBRA Deutschland

1985 Tuberöse Sklerose Deutschland e.V.

1985 FUSS e.V. – Fachverband Fußverkehr Deutschland

1985 M.R.T. – Männer organisieren radikale Therapie

1985 Familien-Selbsthilfe Psychiatrie / Bundesverband der Angehörigen psychisch Kranker e.V.

1985 Bundesarbeitsgemeinschaft Gemeinsam leben – gemeinsam lernen e.V.

1986 Deutsche Myasthenie Gesellschaft e.V.

Gründung Institution 

1986 Deutsche Tinnitus-Liga e.V. (DTL) – gemeinnützige Selbsthilfeorganisation gegen Tinnitus, Hörs-
turz und Morbus Menière

1986 Lupus Erythematodes Selbsthilfegemeinschaft e.V. – Geschäftsstelle

1986 Gesellschaft für Mukopolysaccharidosen (MPS) e.V.

1986 Selbsthilfe-Initiative HFI e.V.

1986 FORTE e.V. – Frauen Ohne Recht nach Trennung und Ehe

1986 Bundesverband der Organtransplantierten (BDO) e.V.

1986 Uveitis Selbsthilfegruppe

1986 Kontakte und Infos zu Morbus Menière (KIMM) e.V.

1986 Patientenliga Atemwegserkrankungen e.V.

1986 BAGE e.V. – Bundesarbeitsgemeinschaft Elterninitiativen

1987 Deutsche Sarkoidose-Vereinigung e.V.

1987 Bundesverband Neurofibromatose – Von Recklinghausen Gesellschaft e.V.

1987 Vereinigung Akustikus-Neurinom e.V.

1987 Bundesselbsthilfeverband für Osteoporose e.V.

1987 Deutsche Leberhilfe e.V.

1987 Verein Leberkrankes Kind e.V.

1987 Elternhilfe für Kinder mit Rett-Syndrom in Deutschland e.V.

1987 Deutsche Cochlear-Implant Gesellschaft e.V.

1987 Anonyme Borderliner Interessengemeinschaft e.V. (BA) – Kontaktstelle

1988 Bundesverband Kleinwüchsige Menschen und ihre Familien e.V. – Beratungs- und Geschäftsstelle

1988 Arbeitsgemeinschaft Freier Stillgruppen (AFS) e.V. – Bundesverband – Geschäftsstelle

1988 Deutsche Interessengemeinschaft für Verkehrsunfallopfer (dignitas) e.V. 
– Bundesarbeitsgemeinschaft

1988 Turner-Syndrom-Vereinigung Deutschland e.V. – Bundesgeschäftsstelle

1988 Bundesinteressengemeinschaft Geburtshilfegeschädigter e.V.

1988 Bundesverband Williams-Beuren-Syndrom e.V.

1988 SHG Willebrand Patienten

1988 Gesprächskreis für Exhibitionisten

1988 SeHT – Selbständigkeitshilfe bei Teilleistungsschwächen e.V. – Bundesvereinigung

1988 Arbeitsgruppe Organspende – AGO – e.V.

1988 Selbsthilfegruppe Polycythaemie vera

1988 Deutsche Epilepsievereinigung e.V.

1989 Scleroderma Liga e.V.

1989 SOMA e.V.

1989 Bundesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen Stieffamilien

1989 Selbsthilfegruppe Glycogenose Deutschland e.V.

1989 NCL-Gruppe Deutschland e.V. – Gemeinnütziger Verein zum Wohle an Neuronaler Ceroid Lipofuszi-
nose erkrankter Kinder

1989 Jes – Bundesverband e.V.
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Gründung Institution 

1989 Allergie-Verein in Europa – Verein zur Förderung der ganzheitlichen Behandlung allergischer 
Erkrankungen in Europa e.V. – AVE

1989 Väteraufbruch für Kinder e.V. – Bundesverein

1989 Deutsche Alzheimer Gesellschaft e.V.

1989 DASH – Deutsche Angst-Selbsthilfe

1989 FORUM GEMEINSCHAFTLICHES WOHNEN e.V. – Bundesvereinigung

1990 GEPS Deutschland e.V. (Gemeinsame Elterninitiative Plötzlicher Säuglingstod / 
Elternselbsthilfeorganisation)

1990 Verein Morbus Wilson e.V.

1990 Bundesverband Schädel-Hirn-Patienten in Not e.V. – Deutsche WACHKOMA Gesellschaft

1990 Verband Organtransplantierter Deutschlands e.V. – Bundesgeschäftsstelle

1990 AGUS – Angehörigengruppen um Suizid

1990 Allergie- und umweltkrankes Kind e.V. – Bundesverband

1990 Selbsthilfegruppe Ektodermale Dysplasie e.V.

1990 S.E.L.P. e.V. – Selbsthilfevereinigung zur Unterstützung erwachsener Leukämie- und Lymphom
patienten – Geschäftsstelle

1990 Deutsche Schmerzliga e.V.

1990 Deutsche Gesellschaft Venen e.V. – Generalsekretariat

1990 Deutsche Fanconi-Anämie-Hilfe e.V. – Zentrale Kontakt- und Informationsstelle 
– Bundesgeschäftsstelle

1990 Dialog zum Wohle des Kindes e.V.

1990 Initiative zur Förderung rechenschwacher Kinder e.V. (IFRK)

1990 SIVSP – Selbsthilfe-Initiative Verkehrssicherungspflicht

1990 Deutscher Kinderhospizverein e.V.

1990 Allgemeiner Behindertenverband in Deutschland – Für Selbstbestimmung und Würde – e.V.

1990 Interessenvertretung Selbstbestimmt Leben in Deutschland (ISL) e.V. – Geschäftsstelle

1991 Bundesverband Polio e.V. – Interessengemeinschaft von Personen mit Kinderlähmungsfolgen 
– Beratungsstelle

1991 Familienhilfe Polyposis coli e.V. – Bundesverband

1991 Cystinose-Selbsthilfe e.V. – Bundesgeschäftsstelle

1991 Alopecia Areata Deutschland (AAD) e.V.

1991 Prader Willi Syndrom Vereinigung Deutschland e.V.

1991 Marfan Hilfe (Deutschland) e.V.

1991 Deutsche Selbsthilfe Angeborene Immundefekte e.V.

1991 Bundesverband Deutsche Guillain-Barré-Syndrom-Vereinigung e.V.

1991 Amputierten-Initiative e.V. – Selbsthilfegruppe für Arm- und Beinamputierte / Gefäßkranke

1991 Elterninitiative Apert-Syndrom und verwandte Fehlbildungen e.V.

1991 LIBERO – Hilfe für das Kind mit Krankheiten des Nervensystems e.V.

1991 Hunde für Handicaps – Verein für Behinderten-Begleithunde e.V.

1991 Mütterzentren-Bundesverband e.V.

Gründung Institution 

1991 Bundesarbeitsgemeinschaft zur Förderung der Kinder, Jugendlichen und Erwachsenen mit 	
Teilleistungs- / Wahrnehmungsstörungen e.V. – BAG-TL e.V.

1992 Artikel 4 – Initiative für Glaubensfreiheit e.V.

1992 Incest Survivors Anonymous (I.S.A.)

1992 Interessengemeinschaft Arthrogryposis e.V.

1992 Gaucher Gesellschaft Deutschland (GGD) e.V.

1992 Deutsche Klinefelter-Syndrom Vereinigung e.V.

1992 Bundesverband Psychiatrie-Erfahrener (BPE) e.V.

1992 Bisexuelles Netzwerk (BiNe) e.V.

1992 EKS / ACAs Dienstbüro Deutschland e.V.

1992 Morbus Sudeck Selbsthilfegruppe

1992 Anonyme Raucher

1992 Fraueninitiative Tangiert

1992 Interessengemeinschaft Hämophiler e.V.

1992 Das frühgeborene Kind e.V. – Bundesverband

1993 Tourette-Gesellschaft Deutschland

1993 Angelman e.V.

1993 Fatigatio e.V. – Bundesverband Chronisches Erschöpfungssyndrom (CFS / CFIDS / ME)

1993 Leona e.V. – Geschäftsstelle

1993 NOAH – Albinismus Selbsthilfegruppe e.V.

1993 PAULINCHEN – Initiative für brandverletzte Kinder e.V.

1993 Lebertransplantierte Deutschland e.V.

1993 Migräne Liga e.V. Deutschland

1993 Interessengemeinschaft Fragiles-X e.V. – Geschäftsstelle

1993 Selbsthilfegruppe hereditäre Fructoseintoleranz

1993 AGS-Eltern- und Patienteninitiative – Geschäftsstelle

1993 Selbsthilfegruppe für Pilzerkrankungen und Chronische Müdigkeit – CFS und MCS

1993 Bundesverband Patienten für Homöopathie e.V. – BPH

1993 Bundesverband Herzkranke Kinder – BVHK e.V. – Geschäftsstelle

1993 Bundesverband der Eltern und Angehörigen für akzeptierende Drogenarbeit e.V.

1994 Arbeitskreis Cornelia de Lange-Syndrom e.V.

1994 Netzwerk Hypophysen- & Nebennierenerkrankungen e.V.

1994 Vaskulitis-Patienten-Selbsthilfegruppe (VPS) der Deutschen Rheuma-Liga

1994 Bundesarbeitsgemeinschaft für Unterstützte Beschäftigung (BAGUB)

1994 Borreliose und FSME Bund Deutschland e.V. – Patientenorganisation Bundesverband

1995 DAVID e.V.

1995 RLS e.V. – Deutsche Restless Legs Vereinigung

1995 Deutsche Gesellschaft Zwangserkrankungen e.V.

1995 Wunschkind e.V. – Verein der Selbsthilfegruppen für Fragen ungewollter Kinderlosigkeit

1995 TULPE e.V. – Verein zur Betreuung und Hilfe von Hals-, Kopf- und Gesichtsversehrten
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Gründung Institution 

1995 Schilddrüsen-Liga Deutschland e.V. – Dachverband der Selbsthilfe-Gruppen für Schilddrüsen-
kranke und deren Angehörige

1995 Selbsthilfegruppe Porphyrie

1995 Selbsthilfegruppe für Glutarazidurie und nichtdiagnostizierte Kinder mit Behinderungen e.V.

1995 Interessengemeinschaft GPB (geburtstraumatische Plexus-Brachialis-Schäden)

1995 Bundesvereinigung der Eltern blinder und sehbehinderter Kinder e.V.

1995 Deutsche Selbsthilfegruppe der Jodallergiker, Morbus-Basedow- und Hyperthyreose-Kranken

1995 Wirbelsäulen- und Bandscheibenerkrankte Zwickau und Region

1995 Bundesverband Macula-Degeneration e.V.

1995 Arbeitskreis Medizingeschädigter BUNDESVERBAND – AKMG – e.V.

1995 DLH – Deutsche Leukämie- & Lymphom-Hilfe e.V. – Bundesverband der Selbsthilfeorganisationen 
zur Unterstützung von Erwachsenen mit Leukämien und Lymphomen

1995 Bundesarbeitsgemeinschaft Seniorenbüros e.V. (BaS)

1996 Deutsche Fibromyalgie-Vereinigung (DFV) e.V. – Bundesverband

1996 Förderverein für Kinder mit Cri-du-chat-Syndrom e.V.

1996 Shwachman-Mütter

1996 Intensivkinder zuhause e.V.

1996 Deutsche Ehlers-Danlos-Initiative e.V.

1996 Histiozytosehilfe e.V.

1996 Selbsthilfe Ichthyose e.V. – Bundesgeschäftsstelle

1996 Endometriose Vereinigung Deutschland e.V.

1996 Mehrlingstreff Willich-Schiefbahn e.V. – Bundesweite Zwillings-, Drillings- und Vierlingsinitiative

1996 Schatten & Licht e.V. – Krise rund um die Geburt – Initiative peripartale psychische Erkrankungen

1996 pulmonale hypertonie e.V.

1996 Interessengemeinschaft Sturge-Weber-Syndrom e.V.

1996 Mastozytose e.V.

1996 Verein für Hirn-Aneurysma-Erkrankte – Der Lebenszweig e.V.

1996 Latexallergie-Informationsvereinigung – L.A.I.V. e.V.

1996 Bundesvereinigung JEMAH e.V.

1996 Mensch zuerst – Netzwerk People First Deutschland e.V.

1996 Bundesverband Angeborene Gefäßfehlbildungen e.V.

1996 CoDA Deutschland e.V. – Co-Dependents Anonymous – Anonyme Co-Abhängige Interessenge-
meinschaft e.V.

1996 Deutsche Uveitis Arbeitsgemeinschaft e.V. (DUAG) – Geschäftsstelle

1996 Schlafapnoe e.V.

1997 Bundesverband Verwaiste Eltern in Deutschland e.V. – Geschäftsstelle

1997 Morbus-Osler-Selbsthilfe e.V.

1997 Elterninitiative Kinder in schwieriger Ernährungssituation – parenteral ernährte Kinder (K.i.s.E.) e.V.

1997 Trostreich – Interaktives Netzwerk Schreibabys

1997 Niemann-Pick Selbsthilfegruppe e.V.

Gründung Institution 

1997 Bundesverband der Eltern, Freunde und Angehörigen von Homosexuellen e.V.

1997 Down-Syndrom-Netzwerk Deutschland

1997 Deutsche Selbsthilfegruppe Sauerstoff-Langzeit-Therapie (LOT) e.V. – Geschäftsstelle

1997 Psoriasis Selbsthilfe Arbeitsgemeinschaft (PSOAG) e.V.

1997 Progeria Family Circle – Stiftung für Kinder mit Progeria

1997 Netzwerk der Angehörigen von Menschen mit HIV und AIDS

1997 AHC-Deutschland e.V. – Alternierende Hemiplegie

1997 Selbsthilfegruppe C-Zell-Karzinom e.V. (medulläres Schilddrüsenkarzinom)

1998 Bundesverband für Brandverletzte e.V.

1998 Kartagener-Syndrom und primäre ciliäre Dyskinesie e.V.

1998 Stiff-man-Syndrom Gesellschaft Deutschland e.V.

1998 Förderverein für Fibrodysplasia ossificans progressiva-Erkrankte – FOP e.V.

1998 Bundesverein Leukodystrophie e.V. – Geschäftsstelle

1998 Bundes-Interessenvereinigung nichtehelicher Lebensgemeinschaften e.V.

1998 Phoenix – Selbsthilfeverein von Folterbetroffenen e.V.

1998 Diamond-Blackfan-Selbsthilfegruppe Deutschland e.V.

1998 Die Schmetterlinge e.V. – Schilddrüsenbundesverband

1998 Antiphospholipid-Selbsthilfevereinigung

1998 Deutsche Emphysemgruppe e.V. – Bundesgeschäftsstelle

1998 Netzwerk Stimmenhören e.V.

1998 Noonan Kinder e.V. Deutschland

1998 Selbsthilfegruppe Familiäre Zystennieren e.V.

1998 Arbeitsgemeinschaft Plasmozytom – Multiples Myelom (APMM)

1998 Deutsche Hirntumorhilfe e.V.

1998 Selbsthilfe-Netzwerk Sjögren-Syndrom

1998 Selbsthilfegruppe XY-Frauen

1998 Weibernetz e.V. – Bundesnetzwerk von Frauen, Lesben und Mädchen mit Beeinträchtigung

1999 Moebius Syndrom Deutschland e.V.

1999 Selbsthilfegruppe für PXE-Erkrankte Deutschlands e.V.

1999 Erwachsenen-Histiozytose X (EHX) e.V.

1999 Selbsthilfeorganisation Non-Hodgkin-Lymphome Hilfe e.V.

1999 Anlaufstelle für Eltern und Angehörige an Lissenzephalie leidender Kinder e.V.

1999 Bundesverband behinderter und chronisch kranker Eltern (bbe) e.V.

1999 Verein für von der von Hippel-Lindau Erkrankung betroffene Familien e.V.

1999 InsO Selbsthilfegruppe Nord e.V.

1999 Food Addicts in Recovery Anonymous (FA)

1999 Netz und Boden – Initiative für Kinder psychisch kranker Eltern

2000 Haarzell-Leukämie-Hilfe e.V.

2000 Leben mit Morbus Behcet – Deutschland
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Gründung Institution 

2000 Bundesorganisation Selbsthilfe NeuroEndokrine Tumoren e.V.

2000 Förderverein zur Gründung einer Stiftung zur Verbesserung der Lebensumstände von Menschen 
mit dem Locked-in-Syndrom – LIS e.V. – Geschäftsstelle

2000 Verband Clusterkopfschmerz Hilfe / Organisation for Understanding Cluster Headaches (VCH / 
O.U.C.H.) e.V.

2000 Bundesverband der Clusterkopfschmerz Selbsthilfegruppen – CSG e.V.

2000 Bundesverband der Notgemeinschaften Medizingeschädigter – Patient im Mittelpunkt – e.V.

2000 Selbsthilfegruppe Scleroedema adultorum Buschke e.V.

2000 KIDS-22q11 e.V. – Kinder mit Deletionssyndrom 22q11

2000 Deutsche GBS Initiative e.V.

2000 Klumpfuß-Initiative für Eltern von Kindern mit Klumpfuß

2000 Deutscher Patienten Schutzbund e.V. (DPSB)

2000 Bundesverband Prostatakrebs Selbsthilfe e.V.

2001 Hämochromatose-Vereinigung Deutschland e.V.

2001 Swyer-Kontaktgruppe

2001 Selbsthilfegruppe Morbus Werlhof

2001 Bundesverband der Asbestose Selbsthilfegruppen e.V.

2001 Deutsche Aicardi-Goutieres-Syndrom-Selbsthilfegruppe e.V.

2001 e.b.e. Epilepsie Bundes-Elternverband e.V. – Geschäftsstelle

2001 verwitwet.de e.V.

2001 Osteoporose-Selbsthilfegruppen-Dachverband – OSD – Bundesgeschäftsstelle

2001 Alpha1 Deutschland – Gesellschaft für Alpha1-Antitrypsinmangel-Erkrankte e.V.

2001 Leben ohne Dich e.V.

2001 Anke inversa Selbsthilfegruppe Deutschland

2002 LAM Selbsthilfe Deutschland e.V.

2002 CFC-Angels e.V. – Elterninitiative für das Kind mit Cardio-facio-cutanem Syndrom

2002 PBC-Aktiven-Gruppe

2002 Selbsthilfegruppe Lokführer nach Personenunfall

2002 Hoffnungsbaum e.V. – Verein zur Förderung der Erforschung und Behandlung von NBIA (vormals 
Hallervorden-Spatz-Syndrom)

2002 Bundesarbeitsgemeinschaft Leber

2003 espero – Hoffnung für gesichtsversehrte Menschen – epithese selbsthilfe positiv erleben mit rat 
und offenheit

2003 Das Lebenshaus e.V. – Selbsthilfe GIST (Gastrointestinale Stromatumore) und Nierenkrebs

2003 Selbsthilfegruppe pxe-netzwerk e.V.

2003 Parkinson-Hilfe Deutschland e.V. – Bundesverband

2004 HSP Selbsthilfegruppe Deutschland e.V. – Hereditäre Spastische Spinalparalyse

2004 intakt e.V. – Norddeutscher Verband der Selbsthilfe bei sozialen Ängsten

2004 Selbsthilfe-Bund Blasenkrebs

2004 Selbsthilfegruppe “Eltern von Kindern mit CMV-Infektion” – Frühgeborene mit 
Zytomegalie-Infektion

Gründung Institution 

2004 Intersexuelle Menschen e.V.

2004 Deutsche PSP-Gesellschaft e.V.

2004 PKD – Familiäre Zystennieren e.V.

2004 Aspies e.V. – Menschen im Autismusspektrum

2005 MPD-Netzwerk e.V.

2005 Achromatopsie Selbsthilfegruppe e.V.

2005 NETZWERK Neuroendokrine Tumoren (NeT) e.V.

2005 BSNe – Bipolar Selbsthilfe Netzwerk e.V.

2005 Ohne Schilddrüse leben e.V. – Bundesweites Selbsthilfe-Forum für Schilddrüsenkrebs

2005 Kinder brauchen beide Eltern e.V.

2005 Bundesverband Zecken-Krankheiten (BZK)

2006 Deutsche Selbsthilfegruppe Transverse Myelitis – Myelitis e.V.

2006 PCOS Selbsthilfe Deutschland e.V.

2006 XP-Freu(n)de – Mondscheinkinder

2006 POLIO Selbsthilfe e.V.

2006 Deutsche Syringomyelie und Chiari Malformation e.V. – DSCM – Geschäftsstelle

2006 Deutscher Vitiligo-Bund e.V.

2006 Hüftdysplasie-Initiative

2006 Ehlers-Danlos-Selbsthilfe e.V.

2006 CHARGE Syndrom e.V. – Elternkreis betroffener Kinder

2006 InteressenVerband Tic & Tourette Syndrom e.V. – IVTS Das Kompetenznetz

2007 ADHS Deutschland e.V. – Selbsthilfe für Menschen mit ADHS

2007 Verein zur Prävention von Onlinesucht und Medienabhängigkeit – Hilfe zur Selbsthilfe für Online-
süchtige und deren Angehörige – HSO 2007 e.V.

2007 Vulvakarzinom-SHG e.V.

2007 IC- und PBS-Forum e.V. – Selbsthilfe für Betroffene mit Interstitieller Cystitis und Painful Bladder 
Syndrom und deren Angehörige

2007 Netzwerk Stasiopfer Selbsthilfe e.V.

2007 Defibrillator (ICD) Deutschland e.V.

2007 Narkolepsie Deutschland e.V. – Schlaf-Wach-Regulationsstörungen-Selbsthilfe

2008 Cogan-I-Syndrom Selbsthilfe Deutschland e.V.

2008 Interessengemeinschaft Sichelzellkrankheit und Thalassämie e.V.

2008 Verwachsungsbauch-SHG

2008 SelbstHilfeVerband – FORUM GEHIRN e.V.

2008 wir pflegen – Interessenvertretung begleitender Angehöriger und Freunde in Deutschland

2008 Bundesverband Glaukom-Selbsthilfe e.V.

Stand Dezember 2009
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