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Fakten

Seit 1984 wirkt die NAKOS auf Bundesebene mit dem Ziel, flir das Engagement
in der Selbsthilfe zu werben, Selbsthilfe als Bewéltigungsform eigener Betroffen-
heit zu sehen und zu nutzen, aber auch Uber sie 6ffentlichkeitswirksam zu infor-
mieren sowie die infrastrukturelle Unterstlitzung daftir nachhaltig zu gestalten.
War die NAKOS anfangs ein gemeinsames Entwicklungsprojekt der ,Deutschen
Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V. (DAG SHG)’ und des ,Paritdtischen
Bildungswerks, Bundesverband e.V.’, so ist die DAG SHG seit 2001 alleiniger
Tréager einer nunmehr bewdahrten und anerkannten Einrichtung.

Heute gibt es kaum ein gesundheitliches, soziales oder gesellschaftlich relevan-
tes Thema, das nicht auch in Form einer Selbsthilfegruppe aufgearbeitet wird.
Schatzungen besagen, dass rund 3,5 Millionen aktive Mitglieder in 70.000 bis
100.000 Selbsthilfegruppen zu rund 1.000 Themen in Deutschland wirken. Allein
im 6rtlichen Umfeld der 280 Selbsthilfekontaktstellen arbeiten 38.000 Selbsthilfe-
gruppen. Wie aktuell die Selbsthilfe flir viele Menschen und wie relevant sie in ih-
rem Leben ist, belegen zum Beispiel die rund 34.000 Zugriffe, die der Internetauf-
tritt (www.nakos.de) monatlich verzeichnet sowie die jéhrlich rund 3.000 persénli-
chen Anfragen.

Etwa zwei Drittel der Selbsthilfegruppen setzen an ,gesundheitlichen Themen,
etwa ein Drittel an ,sozialen® Themen an. Das Spektrum reicht von Allergie bis
Zeckenbiss, Alleinerziehend bis Zwillingselternschaft, Arbeitslosigkeit bis Zélibat.
Zwischen gesundheitlicher und sozialer Selbsthilfe bestehen vielféltige Schnitt-
mengen und Ubergénge, so weisen 20 Prozent der sozialen Themen einen Fami-
lienbezug auf, 15 Prozent beziehen sich auf traumatische Erlebnisse und Le-
benskrisen, zehn Prozent haben einen bildungs- oder berufsbezogenen Anlass.
Zahlreiche Gruppen, die zu chronischen Erkrankungen und Behinderungen arbei-
ten, haben einen erheblichen Seniorenbezug, da die Betroffenen und ihre Ange-
hérigen haufig &ltere Menschen sind. 50 Prozent der Anfragen aus der Bevdélke-
rung bei der NAKOS betreffen soziale Themen.

Seit Bestehen erhélt die NAKOS o6ffentliche Fordermittel, zundchst fast aus-
schlieBlich vom Land Berlin im Rahmen von dessen modellhafter Selbsthilfeférde-
rung. Mindestens seit den beiden Bundesmodellprogrammen zur Selbsthilfeun-
terstlitzung, an denen die NAKOS mitwirkte (1987-1991 fuir die alten, 1992-1996
flir die neuen Bundesldnder), kann von einem Erprobungsmodell nicht mehr die
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Rede sein. Die NAKOS hatte als bundesweiter Ansprechpartner fiir Selbsthilfe
und Selbsthilfeunterstlitzung breite Anerkennung erfahren. Die Férderung von
Projekten durch den Bund setzte 1992 ein (damals BMFuS). Inzwischen sind das
Bundesgesundheitsministerium und die gesetzlichen Krankenkassen als wesent-
liche Férderer hinzugekommen. Die gegenwértigen Forderanteile belaufen sich
auf ca. 40 Prozent BMFSFJ, ca. 40 Prozent gesetzliche Krankenkassen, ca. 20
Prozent BMG.

Aufgrund der éffentlichen Férderung sind die Unterstlitzungs-, Informations- und
Serviceleistungen der NAKOS flir Anfragende kostenlos. Allein die Verzeichnisse
,GRUNE ADRESSEN - Bundesweite Selbsthilfeorganisationen und -vereinigun-
gen®, ,ROTE ADRESSEN - Lokale Selbsthilfekontaktstellen und -untersttitzungs-
einrichtungen“ und die ,BLAUEN ADRESSEN - Seltene Erkrankungen und Pro-
bleme: Suche nach Gleichbetroffenen und Selbsthilfegruppen® sind Standardwer-
ke geworden, mit denen die erfolgreiche Arbeit der NAKOS seit 1984 eindrucks-
voll nachvollzogen werden kann.

Doch auch die Wirkung fur die Gesellschaft ist belegt. So haben zum Beispiel bei
der NAKOS-Recherche 2008 ftir die Publikation ,BLAUE ADRESSEN® (Suche bei
seltenen Problemen und Erkrankungen) fast zwei Drittel der Befragten angege-
ben, dass sie bislang durch das Verkntpfungsverfahren der NAKOS Kontakt zu
anderen Betroffenen bekommen, 20 Prozent, dass sie eine Selbsthilfegruppe ge-
griindet und knapp 12 Prozent, dass sie sich einer bestehenden Gruppe oder
Vereinigung angeschlossen haben. NAKOS trdgt daher nachhaltig zum burger-
schaftlichen Engagement von Menschen bei und ermutigt ebenso dazu.

Was macht die NAKOS seit fast 25 Jahren einzigartig und unverwechsel-
bar?

Von einigen Menschen wird gelegentlich eingewandt, die NAKOS erflille Aufga-
ben, die andere auch realisierten. Doch tatséchlich spielt die NAKOS eine einzig-
artige Rolle, erbringt sie einzigartige Dienstleistungen und gewinnt damit ein un-
verwechselbares Profil. So vernetzt die NAKOS zum Beispiel die Selbsthilfeunter-
stlitzung in Deutschland und baut Brlicken zwischen Selbsthilfe, Versorgung und
anderen zivilgesellschaftlichen Organisationen. Die NAKOS hélt ein Wissen Uber
die gesamte Selbsthilfe-Landschaft in Deutschland vor, das nirgendwo sonst der-
art recherchiert und gebtindelt wird. Uberhaupt ist die NAKOS die einzige Stelle,
die das Wissen und die Laienkompetenz von Selbsthilfegruppen sowie Informa-
tionen zur Selbsthilfeuntersttlitzung koordiniert und zum Transfernutzen anbietet.

Nicht nur die Ergebnisse der Bundesmodellprogramme sondern auch die Erfah-
rung der letzten beiden Jahrzehnte belegen eindrucksvoll, dass Selbsthilfe der in-
frastrukturellen Unterstltzung bedarf. Nicht zuletzt deshalb sind bundesweit bis
heute 280 Selbsthilfekontaktstellen entstanden, die lokal und regional den Selbst-
hilfeaktiven ein Engagement erméglichen, erleichtern, begleiten, unterstlitzen und
nachhaltig machen. Die NAKOS ist in diesem Zusammenhang erste Anlaufstelle
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fir interessierte Blrgerinnen und Burger auf Bundesebene. Sie klért auf und ver-
schafft Zugdnge und leistet grundlegende Netzwerkbildung und Interessenvertre-
tung fur die Selbsthilfekontaktstellen auf értlicher Ebene. Sie dient dartiber hinaus
als Informations- und Clearingstelle flir Fachkréfte, Wissenschaftler und Studie-
rende verschiedener Fachrichtungen zum Thema Selbsthilfe. Viele Projektinitiati-
ven, Forschungsarbeiten und Studien finden hier einen fachlichen Hintergrund,
den sie sonst vergeblich suchen wiurden.

NAKOS hat sich mithin etabliert als bundesweiter Ansprechpartner fiir die Selbst-
hilfe — fach-, themen- und trdgertibergreifend — sowie als die bundeszentrale Auf-
kldrungs-, Service- und Netzwerkeinrichtung im Feld der Selbsthilfe fuir Blrgerin-
nen und Blrger und die Medien. Wenn es gilt, Trends und Zukunftsperspektiven
fir die Selbsthilfe als gesellschaftlich wirkende Triebfeder zu entdecken und
weiterzuentwickeln, ist auch hier die NAKOS der Motor dieser Innovationen.

Was unterscheidet die NAKOS von anderen Einrichtungen und Organisa-
tionen?

Als einzige Institution im Feld der organisierten Selbsthilfe unterhalt die NAKOS
offentlich zugéngliche Adressdatenbanken und einen Anfrage- und Vermittlungs-
service zu den insgesamt 360 bundesweiten Selbsthilfeorganisationen mit allen
vorhandenen gesundheitlichen, familienbezogenen und sozialen Themen sowie
zu den 280 drtlichen Selbsthilfekontaktstellen. Keine andere Einrichtung oder Or-
ganisation in Deutschland bietet dies an.

Die NAKOS ist zudem keine Mitgliederorganisationen. Das hei3t, Angebote ste-
hen Jeder und Jedem schnell, ohne organisatorische Hiirden und kostenlos offen.

Die NAKOS spricht und agiert — flir Selbsthilfegruppen wie ftir Selbsthilfekontakt-
stellen — unabhéngig, tber Einzelthemen und einzelne Tragerinteressen hinaus.
So formuliert die NAKOS bundesweit tbergreifende fachliche Standards fur die
Selbsthilfeunterstiitzungsarbeit und gibt Impulse flir innovative Entwicklungsfelder
(zum Beispiel Familienbezug, Stadtteilorientierung, Patienteninteressen). Im Un-
terschied dazu vertreten andere Organisationen und Verbénde stets Teile der
Selbsthilfe und spezielle thematische Aspekte.

Rolle und Angebote der NAKOS auf bundeszentraler Ebene bzw. der Selbsthilfe-
kontaktstellen auf drtlicher Ebene und Rolle und Angebote der Selbsthilfeorgani-
sationen bzw. Dachverbdnde der Selbsthilfe und ihrer Untergliederungen sind
nicht alternativ, sondern ergénzend notwendig.

Selbsthilfe als Saule des biirgerschaftlichen Engagements

Ein Ergebnis der Enquete-Kommission ,Zukunft des Burgerschaftliches Engage-
ments’ des Deutschen Bundestages ist, dass Selbsthilfe einen wichtigen und we-
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sentlichen Baustein des blrgerschaftlichen Engagements in Deutschland dar-
stellt. Nicht zuletzt aufgrund ihrer infrastrukturellen, das Selbsthilfe-Engagement
grundlegend und nachhaltig unterstliitzenden und impulsgebenden Arbeit sind
Projekte der NAKOS vom BMFSFJ finanziell geférdert worden. Denn das
BMFSFJ war und ist zustidndig fur die Engagementpolitik in Deutschland, und
aufgrund dieser Querschnittszustédndigkeit auch ftir die finanzielle Férderung bun-
deszentraler MaBnahmen.

Vor dem Hintergrund einer alter werdenden Gesellschaft wird dem Engagement in
der Selbsthilfe als Alltagsbewaéltigungshilfe und als Méglichkeit zur gesellschaftli-
chen Teilhabe eine immer gr6Bere Bedeutung zukommen. Auch bei der Gestal-
tung des demographischen Wandels liegt die Federflihrung beim BMFSFJ. So le-
ben zum Beispiel in Deutschland neun Millionen Frauen allein, 50 Prozent davon
sind — so besagen die Zahlen des Statistischen Bundesamtes — élter als 65 Jah-
re. Es liegt im Interesse einer Gesellschaft, dass diese Menschen méglichst lange
eigenstandig ihren Alltag gestalten und sich in die Gesellschaft einbringen kén-
nen. Somit kann das Engagementpotenzial der Selbsthilfe in einer é&lter werden-
den Gesellschaft flir das soziale Netzwerk insgesamt und damit des sozialen Ka-
pitals, das durch Selbstorganisation wertgeschépft wird, zu einer bedeutenden
GréBe werden. Auch hier zeigt sich die Relevanz des Aufgabenfeldes ,Empo-
werment®, das NAKOS kompetent bedient. Im Ubrigen sind die Themenfelder Se-
nioren und Frauen ureigene Themen des Bundesfamilienministeriums.

Die Mischfinanzierung der NAKOS durch verschiedene 6ffentliche Hande und die
gesetzlichen Krankenkassen entspricht der (bergreifenden Bedeutung der
Selbsthilfe (gesundheitsbezogen, familien- und sozialbezogen). Selbsthilfeférde-
rung — also auch die Férderung der NAKOS - ist eine gesellschaftliche Gemein-
schaftsaufgabe, zu der durchaus noch weitere Akteure hinzutreten kénnen und
sollten. Eine Grundfinanzierung der Arbeit der NAKOS und eine Férderung von
Projekten mussen im Rahmen dieser Gemeinschaftsaufgabe sichergestellt wer-
den.

NAKOS als Wissensborse

Menschen, die andere Betroffene, damit Gleichgesinnte suchen, Menschen, die
eine Selbsthilfegruppe griinden oder unterstlitzen wollen, Menschen, die Selbst-
hilfegruppen professionell begleiten und unterstiitzen, Menschen, die dartiber in
den unterschiedlichen Zusammenhangen forschen oder schreiben wollen — alle
diese Menschen nutzen die NAKOS, und zwar in den hier aufgezeigten vielfélti-
gen Aktionsfeldern.

NAKOS hélt Informationen aller Art kostenlos bereit, sie erstellt Arbeitshilfen so-
wie zahlreiche Publikationen und Materialien (Broschtren, Infoblatter, Plakate,
etc.), die der Erstinformation, der Unterstlitzung und Vertiefung dienen. Zudem
werden unterschiedliche Datenbanken (Kontaktadressen, Serviceleistungen, Lite-
raturdatenbank) auf aktuellem Stand gepflegt (bundesweit) und bereit gehalten.
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Diese Informationswege tragen dazu bei, die vielféltigen tdglichen Anfragen (tele-
fonisch, schriftlich) zu beantworten. Die rund 34.000 monatlichen Besuche der In-
ternetseite belegen dies. NAKOS wirkt aber auch wissenschatftlich: Eigene Studi-
en und Befunde zéhlen ebenso dazu wie der gelungene Wissenstransfer in Rich-
tung Forschung und Hochschulen. Fir die Offentlichkeitsarbeit und damit die 6f-
fentliche Wahrnehmung der Selbsthilfe und ihrer Unterstlitzungsstrukturen sorgt
aber ebenso der Transfer in Richtung der Medien.

NAKOS als Thinktank der Selbsthilfe: Forschung und Entwicklung

Wie nachhaltig Selbsthilfe in den Kdpfen der Menschen ist, belegen reprasentati-
ve Umfragen. Fast neun Prozent aller erwachsenen Blirgerinnen und Blirger ver-
fligen in ihrer Lebensgeschichte lber eine Teilnahmeerfahrung an Selbsthilfe-
gruppen. Aus der Gruppe derjenigen, die einen erhéhten Bedarf an Selbsthilfeak-
tivititen erwarten lieBen (zum Beispiel Behinderte und chronisch Kranke) waren
dies sogar 13 Prozent (Telefonischer Gesundheitssurvey des Robert Koch-
Instituts 2003).

Knapp drei Prozent der erwachsenen Blrgerinnen und Blirger befanden sich im
Jahr 2005 in einer Selbsthilfegruppe. Die héchsten Teilnahmeraten wiesen 50-59-
Jahrige auf (5,4 Prozent). Die 60-79-Jahrigen hatten eine Rate von 4,2 Prozent
und die 18-49-dahrigen von 1,4 Prozent (Gesundheitsmonitor der Bertelsmann-
Stiftung 2005). Bei einem gesundheitlichen Problem kdénnen sich immerhin 75
Prozent der Befragten vorstellen, eine Selbsthilfegruppe aufzusuchen.

Weniger 6ffentlich wahrgenommen wird die NAKOS in ihrer Rolle als Thinktank,
als eine Fachstelle, die Trends der Selbsthilfearbeit aufnimmt, entwickelt und
transferiert.

Ein Beispiel ist das Thema ,Menschen mit Migrationshintergrund’ in der Selbsthil-
fe. Obwohl 18,4 Prozent der Bevélkerung in Deutschland laut Statistischem Bun-
desamt einen Migrationshintergrund haben, finden und fanden von ihnen viele bis
heute nicht den Weg zur Selbsthilfe als Form burgerschaftlichen Engagements
und der Lebensalltagsbewadltigung. Ein weiteres Beispiel ist das Thema Familie
und Selbsthilfe, zu dem die NAKOS ein viel beachtetes Projekt durchflihrte.

NAKOS greift — das belegen die Jahres- und Geschaftsberichte — immer wieder
innovative Themen auf, die aktuelle, flir die Selbsthilfe als auch ftlir die Gesell-
schaft bedeutsame sozial- und gesundheitspolitische Entwicklungen betreffen.
Dabei sichert sie in ihren Projekten stets eine fachlich hochwertige und wissen-
schaftliche Bearbeitung zu. SchlieBlich belebt die NAKOS fachberatend die Um-
setzung von Praxisvorhaben der Selbsthilfeuntersttitzung und -férderung und als
Diskussionspartner den gesellschaftlichen Diskurs zu Selbsthilfe- und Beteili-
gungsfragen auf Bundes-, Landes- sowie kommunaler Ebene.
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Gesamtgeselischaftliche Funktionen der Selbsthilfe, die durch die NAKOS
wahrgenommen werden

Zusammenfassend kann das Fazit gezogen werden, dass die NAKOS im Bereich
der Selbsthilfe als wesentliche Form des burgerschaftlichen Engagements in
Deutschlands sowie in der Unterstlitzung, Qualifizierung und Interessenwahr-
nehmung der Unterstlitzungsstruktur dieses Engagements eine Gesamtverant-
wortung fir die Gesellschaft wahrnimmt. Nahezu jeder politisch verantwortliche
Bundesminister beschrieb und beschreibt das burgerschaftliche Engagement in
seinen unterschiedlichen Formen (Ehrenamt, Freiwilligenarbeit, Selbsthilfe) als
,Kitt“, der die Gesellschaft zusammenhélt. Hier hatte und hat NAKOS einen we-
sentlichen Anteil, so durch die generelle Aufkldrungsarbeit tiber M6glichkeiten der
Selbsthilfe flir Betroffene und Angehdrige, ebenso durch die Schaffung von Zu-
gangen zu Selbsthilfegruppen und durch die Ermutigung zur Gruppengriindung.
Gerade auf dem Hintergrund der demographisch sich wandelnden Gesellschaft
verbergen sich noch wichtige Potenziale fuir die Zukunft, denn nahezu alle gesell-
schaftlichen Themen — gesundheitliche, familienbezogene und soziale — spiegeln
sich in der Selbsthilfe wider (1.000 Themen).

Das hat auch unterschiedlichen Niederschlag in den gesetzlichen Grundlagen ge-
funden, die die Selbsthilfe anerkennen und férdern (aktuell zum Beispiel Pflege-
versicherung). Auch die gesellschaftlich relevanten Themen des BMFSFJ (Fami-
lie, Frauen, Eltern-Kind, Senioren) werden in vielfdltiger Weise von Selbsthilfe-
gruppen aufgegriffen und weiterentwickelt.

Die gesamtgesellschaftliche Bedeutung der NAKOS ergibt sich zudem aus der
Mitwirkung im Bundesnetzwerk Burgerschaftliches Engagement (BBE) und durch
die bundespolitische Interessenvertretung fiir die DAG SHG. Die DAG SHG ist
Griindungsmitglied des BBE, eine der vier maBgeblichen Spitzenorganisationen
der Selbsthilfe und anerkannter Vertreterverband der Patienteninteressen. Vieles
an Koordination und Vertretung in Gremien und Arbeitskreisen wird im Rahmen
von Projektaufgaben durch Mitarbeiter/innen der NAKOS wahrgenommen. Dazu
z&hlt zum Beispiel die Interessenvertretung im Bereich der Krankenkassenférde-
rung (,Vertreter der Selbsthilfe®).

Nicht zu vernachlassigen ist die ,Briickenfunktion® der NAKOS: Vermittlung zwi-
schen Offentlichkeit und Medien, Wissenschaft und Politik, Verwaltung und zivil-
gesellschaftlichen Organisationen, Versorgungseinrichtungen, 6rtlichen Selbsthil-
fekontaktstellen, Selbsthilfegruppen, Selbsthilfeorganisationen und Selbsthilfe-
gruppen-Interessierten.

Netzwerk

Gerade die Briickenfunktion, die NAKOS seit fast 25 Jahren aufgebaut und mit
viel Leben geflillt hat, représentiert sich unter anderem in der beispiellosen Ver-
netzung von Selbsthilfegruppen, -organisationen und -kontaktstellen und Bir-
ger/innen. Die NAKOS wird dadurch zur zentralen Anlaufstelle flir Selbsthilfe in-
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teressierte Blirgerinnen und Blirger, zu einer Informationsschnittstelle flr Fach-
leute und Medien (Informationspool), zur zentralen Untersttitzungs- und Qualifika-
tionsschnittstelle (Fachberatung, Fortbildung) der 280 Kontakt- und Informations-
stellen, kurz: zu der bundeszentralen Aufklarungs-, Service- und Netzwerkeinrich-
tung der Selbsthilfe in Deutschland. Dieses Netzwerk sucht seinesgleichen — es
ist fir die Selbsthilfe in Deutschland kurz- und mittelfristig nicht ersetzbar.

Fortbildung / Qualifizierung

Voneinander lernen, Bewéhrtes festigen, Neues ausprobieren, Herausforderun-
gen meistern und sich entwickeln — dies kennzeichnet das Verstdndnis der im
Feld der Selbsthilfe und Selbsthilfeunterstlitzung Aktiven. Mit dieser Perspektive
fihrt die NAKOS zum Beispiel Fachtagungen, Workshops und Fortbildungsveran-
staltungen flir Kontaktstellenmitarbeiter/innen, aber auch flir andere Professionel-
le und Akteure der Selbsthilfe durch. Die NAKOS stellt hierflir den Resonanzbo-
den bereit und ist Hiter und Impulsgeber zugleich flir eine gemeinsame Themen-
agenda wie fur Standards der Qualitat der Arbeit.

Anerkennung / Akzeptanz in Fachwelt und in der Offentlichkeit

24 Jahre NAKOS haben zu einem guten Namen sowie zu einem hohen Bekannt-
heitsgrund bei Blirgerinnen und Buirgern geftihrt. Die NAKOS erfahrt zudem Aner-
kennung und Wertschéatzung bei allen Partnern und Multiplikatoren der Selbsthil-
fe. Sie ist ein bewdahrter Ansprechpartner flir Fachéffentlichkeit und Wissenschaft.
Die Tragerin der NAKOS, die DAG SHG, wirkt gesellschaftlich als maBgebliche
Spitzenorganisation der Selbsthilfe sowie als anerkannter Verband fuir die Patien-
tenvertretung.

Die uberzeugte Wertschdtzung und gesellschaftlichen Akzeptanz der NAKOS
wird aktuell durch die vielféaltigen Schreiben von Selbsthilfekontaktstellen, bun-
desweiten Selbsthilfeorganisationen, Verbédnden, Wissenschaftlern und Mandats-
trdger aller Parteien deutlich, die sich daflir einsetzen, dass das BMFSFJ die fi-
nanzielle Férderung der NAKOS nicht streicht, sondern fortfthrt.

Berlin, 17. September 2008




