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VORWORT

Sehr geehrte Damen und Herren,

mit dem Jahresbericht 2006 informieren wir iber die Forderung, die Entwick-
lung und die fachlichen Schwerpunkte der NAKOS im letzten Jahr.

Fiir das Jahr 2006 kann die NAKOS als bundesweit erste Anlaufadresse fiir Infor-
mationen im Selbsthilfebereich eine Zahl von rund 34.000 Kontakten (ohne
Internet) verzeichnen. Die Zahl verdeutlicht, dass personliche, schriftliche und
telefonische Kontakte fiir die Information und Unterstiitzung weiterhin sehr
wichtig und fiir viele Ratsuchende auch die einzige Kommunikationsméglich-
keit sind. Die zunehmende Nutzung des Internets erweitert diese Informations-
moglichkeiten. Der Internetauftritt der NAKOS ermoglicht allen Nutzer/innen
leicht zugdnglich und tageszeitunabhangig den Abruf sachgerechter und aktu-
eller Informationen zur Selbsthilfe. Die Zahlen belegen, auch diese Moglichkeit
wird stark genutzt. Monatlich verzeichneten wirin 2006 ca. 29.500 Zugriffe
auf unser Internetangebot.

Wir konnten unserem Auftrag zur Information, Anregung und Unterstiitzung
von Selbsthilfegruppen nicht gerecht werden, erhielten wir nicht eine zuverlas-
sige Forderung durch unsere Zuwendungsgeber. Wir danken dem Bundesminis-
terium fiir Familie, Senioren, Frauen und Jugend, dem Bundesministerium fiir
Gesundheit, der AOK, den Ersatzkassen, dem Forderpool ,Partner der Selbst-
hilfe“ und dem BKK-Bundesverband fiir ihre Férderung im Jahr 2006. Bedanken
mochten wir uns auch bei unserem Trager, der Deutschen Arbeitsgemeinschaft
Selbsthilfegruppen e.V. (DAG SHG) sowie allen Organisationen und Einrich-
tungen, mit denen wirim vergangenen Jahr kooperativ und erfolgreich zusam-
mengearbeitet haben.

Wirwiinschen allen Leserinnen und Lesern eine interessante Lektiire. |
Ursula Helms
(Geschadftsfiihrerin)

Berlin, im August 2007
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DiE FORDERSITUATION DER NAKOS IM JAHR 2006

Die Fordersituation der NAKOS

@ imjahr2006

Die Fordersituation der ,Einrichtung’
NAKOS stellte sich 2006 wie folgt dar:

Vom Bundesministerium fiir Familie, Senioren,
Frauen und Jugend (BMFSFJ) wurde im Rahmen
einer Projektférderung fiir den Zeitraum von
2004-2006 im Bereich der sozialen Selbsthilfe
das Projekt ,,Den Familienbezug von Selbsthil-
fegruppen verdeutlichen und die Familienorien-
tierung der Selbsthilfeunterstiitzung starken*
gefordert.

Das BMFSF) forderte die ProjektmafRnahme in
2006 mit 237.000 Euro. Hieriiber konnten 3,5
Mitarbeiterinnen- und Mitarbeiterstellen sowie
anteilige Regiekosten (Raum- und Sachkosten)
finanziert werden.

Vom Bundesministerium fiir Gesundheit (BMG)
wurde das Projekt ,,Integration der gesundheit-
lichen Selbsthilfe in das Gesundheitswesen
durch angemessene Forderung und Patienten-
beteiligung“ mit 93.830 Euro geférdert. Uber
die Projektforderung wurden 1,75 Personalstel-
len sowie Reisekosten finanziert.

Mit Férderung des BMG wurde auch (jahrestiber-
schreitend 2005/2006) das Projekt ,,Grundlagen
der Selbsthilfeunterstiitzung — Bestandsauf-
nahme, Bedarfe und Perspektiven zur Qualitats-
entwicklung®in 2006 mit 10.250 Euro gefordert.
Die Projektforderung umfasste die Durchfiihrung
eines Workshops ,,Kernprozesse der Selbsthil-
feunterstiitzungsarbeit — Merkmale und Erfor-
dernisse der Qualitatsentwicklung im Kontext
gesellschaftlicher Herausforderungen® sowie
die konzeptionelle Uberarbeitung, Erstellung und
Publikation des Leitfadens ,,Grundlagen der the-
mentibergreifenden Selbsthilfeunterstiitzungsar-
beit“ fiir Fachkrafte der Selbsthilfeunterstiitzung
aus der NAKOS-Reihe Konzepte und Praxis.

Dariiber hinaus wurde vom Bundesministerium
fiir Gesundheit (BMG) unterjahrig (2006/2007)
das Projekt ,,Férderung des Diskurses von Selbst-
hilfekontaktstellen zur Pravention und Pati-
entenbeteiligung® mit insgesamt 24.500 Euro
gefordert.

Von den Spitzenverbdnden der gesetzlichen Kran-
kenkassen (GKV) erhielt die NAKOS 2006 fiir ihre

gesundheitshezogene Arbeit eine pauschale
Forderung in Hohe von 220.000 Euro. Die Mittel
dienten zur Finanzierung von 1,8 eigenstandi-
gen Personalstellen, fiir allgemeine Regiekosten
(Miete, Biiro, Telefon, etc.) sowie zur Realisierung
von MaRnahmen (Printmedien, Adressverzeich-
nisse, 4 NAKOS-INFOs, Selbsthilfekontaktstellen-
befragung, Fachtagung). Dariiber hinaus wurde
mit der ,,Themenorientierten Optimierung der
NAKOS Datenbank® (THEO) fortgefahren. Hier-
fiir wurden in 2006 GKV-Fordermittel aus 2005
in Hohe von 10.000 Euro tbertragen.

Mit Férdermitteln des BKK Bundesverbandes fiir
das Projekt ,,Qualifizierung von Fachkréaften in
der Selbsthilfeunterstiitzung in Selbsthilfekon-
taktstellen* in Hohe von 4.900 Euro konnte die
NAKOS Ende 2006 eine Fortbildung fiir beruf-
liche Einsteiger/innen in Selbsthilfekontakt-
stellen fiirinsgesamt 20 Personen in Potsdam
durchfiihren.

Die Deutsche Rentenversicherung Bund unter-
stiitzte die Herstellung und den Vertrieb der
ROTEN und GRUNEN ADRESSEN mit einer antei-
ligen Forderung in Héhe von 6.220 Euro.

Die folgende Ubersicht dient der Darstellung der
verschiedenen Forderstrange der NAKOS. Ndhere
Informationen zu den einzelnen Aufgaben in den
verschiedenen Bereichen finden sich in den ein-
zelnen Abschnitten dieses Jahresberichtes. |
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DiE FORDERSITUATION DER NAKOS IM JAHR 2006

Forderung der NAKOS in 2006 iiber verschiedene Forderstrange

Gesetzliche
Krankenkassen
nach § 20,4 SGBV

40 % Bundesministerium fiir Familie,

Senioren, Frauen und Jugend
37 %

Mitteliibertrag
aus 2005
6 0/0 \

Partner der
Selbsthilfe
1%

VdAK/AEV
9%

AOK BV

14 % \

Projekt BKK
Bundesverbandes
1%

\

Bundesministerium
flir Gesundheit

Deutsche Renten- 15 %
versicherung Bund
1%
Bundesministerium fiir Bundesministerium fiir
Gesundheit Gesundheit
Sonderprojekt 11 Sonderprojekt |

4% 2%
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ANFRAGEN- UND NACHFRAGEPROFIL DER NAKOS

Das Anfragen- und Nachfrageprofil der NAKOS

@ im Jahr 2006

2.1 Kontakte im Jahr 2006 -
Steigerung um 13 Prozent

Fiir das Jahr 2006 kann die NAKOS als bundes-
zentrale themeniibergreifende Anlaufadresse
flirInformationen im Selbsthilfebereich auf rund
34.000 Kontakte' (ohne Internet) zuriickblicken.
Das sind circa 4.000 Kontakte bzw. 13,3 % mehr
als im Vorjahreszeitraum.

Der tiberwiegende Anteil dieser Kontakte kam
auchimJahr2006 durch die Anforderung und den
Versand von Informationsmaterialien zustande.
Zu den begehrtesten Printmedien gehorten
weiterhin die jahrlich neu recherchierten und
aufgelegten Adressverzeichnisse: GRUNE ADRES-
SEN — Bundesweite Selbsthilfeorganisatio-
nen und -vereinigungen, ROTE ADRESSEN
— Lokale Selbsthilfekontaktstellen und -unter-
stiitzungseinrichtungen sowie BLAUE ADRESSEN
—Seltene Probleme und Erkrankungen: Suche
nach Gleichbetroffenen und Selbsthilfegrup-
pen. Die leicht gesunkene Nachfrage nach die-
sen Printprodukten wurde von den Abnehmern
mit der verstarkten Nutzung der NAKOS-Adress-
datenbanken im Internet begriindet.

Regen Zuspruchs erfreut sich weiterhin auch
das NAKOS INFO, das vierteljahrlich erscheint
und sich seit Beginn des Jahres 2006 in einem
neuen ,,Outfit“ prdsentiert. Das NAKOS INFO wird
in einer Auflagenhdhe von jeweils 1.900 Exemp-
laren gedruckt und an Selbsthilfekontaktstellen
und weitere Personen und Einrichtungen, die
Selbsthilfegruppen unterstiitzen, an Selbsthilfe-
organisationen und -vereinigungen auf Bundese-
bene und an bundeszentrale Multiplikator/innen
der Selbsthilfe versandt. Dariiber hinaus werden
die einzelnen Ausgaben des NAKOS INFO als pdf-
Datei auf der NAKOS-Website zum Download
bereit gestellt. Der Download wird pro Ausgabe
von zusdtzlich rund 1.000 Personen genutzt.

2.2 Nutzer/innenprofile - knapp die
Halfte Privatpersonen

Zur Dokumentation von telefonischen und
schriftlichen Anfragen fiihrt die NAKOS eine
Anfragestatistik, mit der die Anfragen in einer
EDV-Eingabemaske regelhaft und schnell nach
bestimmten Merkmalen erfasst werden?. Die
Auswertung der Anfragenstatistik erlaubt eine
qualitative und quantitative Betrachtung der
Nutzer/innenprofile.

Grundsatzlich ist festzustellen, dass die ,,person-
lichen“ schriftlichen und telefonischen Kontakte
(also ohne Internet), die in der Anfragenstatistik
erfasst werden, quantitativ leicht riicklaufig sind
(im Vergleich zum Vorjahr rund 10 % weniger).
Dieses Phdanomen ldsst sich dadurch erklaren,
dass ,einfachere® Informationen, beispielsweise
Kontaktadressen, die bislang telefonisch erfragt
wurden, von dem Klientel der NAKOS vermehrt
liber das Internetangebot, in diesem Falle iiber
die Adressdatenbanken, abgerufen werden. Das
erweiterte Internetangebot er6ffnet somit zum
einen die Moglichkeit, dass mehr Nutzerinnen
und Nutzer Basisinformationen und Kontakte
zur Selbsthilfe selbst recherchieren kénnen, und
zum anderen, dass die NAKOS sich bei direkten
Anfragen (Telefon, E-Mail, Brief / Fax) mit ihrem
Klientel qualitativ spezielleren und komplexeren
Problemstellungen widmen kann.

Gut die Halfte der Anfragen, die in der Anfra-
genstatistik erfasst wurden, kamen von Privat-
personen. Die anfragenden Privatpersonen sind
zu knapp drei Viertel weiblich. Rund 10 % der
Anfragen von Privatpersonen stammen von Ange-
horigen. Betrachtet man die Gruppe der anfra-
genden Angehorigen etwas genauer, zeigt sich,
dass 72 % dieser Gruppe Frauen sind. Bemer-
kenswert ist auflerdem, dass knapp drei Viertel
der Frauen, die sich als Angehorige an die NAKOS
wenden, Informationen nicht fiir sich selbst, son-
dern fiir eine/n Angehdrige/n suchen. Bei den

Unter ,,Kontakte“ gefasst sind dabei samtliche Anfragen sowie der Versand von Informationsmaterialien,

die Beratung und Information von Interessierten sowie die gezielte Ansprache von Fachleuten, Professio-
nellen, Institutionen und anderen Multiplikatoren (z.B. den Medien) durch die Mitarbeiterinnen und Mitar-

beiter der NAKOS.

2 So erfasst wurden alle Anfragen wahrend der Telefonsprechzeiten (16 Stunden wochentlich) sowie schrift-
liche Anfragen (Brief, Fax, E-Mail), die von den NAKOS-Mitarbeiter/innen bearbeitet wurden.
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ANFRAGEN- UND NACHFRAGEPROFIL DER NAKOS

Anfragen an die NAKOS im Jahr 2006 nach Personengruppen in Prozent

ANFRAGENDE INSGESAMT
PRIVATPERSONEN 41,6%
ANGEHORIGE 10,4%
PROFESSIONELLE 41,5%
SELBSTHILFEGRUPPEN 6,5%
INSGESAMT 100%

Tabelle 2.1

DAVON FRAUEN DAVON MANNER

69,3% 30,7%

71,7% 28,3%

© NAKOS 2007

Mannern, die sich als Angehorige mit Fragen rund
um die Selbsthilfe an die NAKOS wenden, sind es
interessanterweise sogar etwas iiber 80 %, die
Informationen zur Selbsthilfe fiir eine/n Angeho-
rige/n erfragen.

Wie die Tabelle 2.1auch zeigt, werden 41,5 % der
Anfragen von Professionellen bzw. von Institu-
tionen getatigt. Eine Ausdifferenzierung ergibt
hier folgendes Bild: fiir die regionalen Selbst-
hilfekontaktstellen und -unterstiitzungseinrich-
tungen (mit 22,8 % der Anfragen aus dem Bereich
der Professionellen) und auch fiir die bundes-
weiten Selbsthilfeorganisationen und -vereini-
gungen (mit 12,7 % der Anfragen aus dem Bereich
der Professionellen) ist die NAKOS auf der Bun-
desebene eine viel genutzte Informations- und
Beratungsquelle. Auch die verschiedenen Ver-
sorgungseinrichtungen, wie bspw. Sozial- und
Pflegedienste, Krankenhduser, Rehabilitations-
kliniken etc. wenden sich mit Fragen rund um die
Selbsthilfe an die NAKOS. Aus dem professio-
nellen Bereich nutzen auBerdem die Krankenkas-
sen, Arztinnen und Arzte sowie Therapeutinnen
und Therapeuten, Behdrden bzw. die 6ffentliche
Verwaltung, Apotheken, Wissenschaftlerinnen
und Wissenschaftler und nicht zuletzt Journalis-
tinnen und Journalisten die Angebote der NAKOS.
Insbesondere von dieser grofen Gruppe der Pro-
fessionellen werden inhaltlich und fachlich kom-
plexe Anfragen an die NAKOS gerichtet.

Mit rund 60 % der Anfragen wendet sich die iber-
wiegende Zahl der Privatpersonen telefonisch an
die NAKOS. Telefonische Anfragen kommen dabei
seltenervon Méannern, die eher den schriftlichen
Austausch vorzugen. Ein Viertel der schriftlichen
Anfragen gehtinzwischen per E-Mail ein. Per Brief
bzw. Fax fragen lediglich knapp 14 % der Selbst-
hilfeinteressierten an. Die Halfte der Fachleute
aus dem Bereich der Selbsthilfeunterstiitzung

bzw. derVersorgungseinrichtungen wendet sich
hingegen telefonisch an die NAKOS, gut 30 % der
Anfragen dieser Gruppe werden per E-Mail und
20 % per Fax / Brief gestellt.

2.3 Themenprofile

Thematisch werden die Anfragen der Privatper-
sonen mittels der Anfragenstatistik zundachst
zwei Sektoren zugeordnet. Die Anfragen der
Betroffenen und Angehdrigen sind dabei thema-
tisch jeweils rund zur Hélfte den sozialen / psy-
cho-sozialen und dem krankheitsbezogenen
Spektrum zuzuordnen. Die Anfragen zu den
entsprechenden Sektoren ,Gesundheit” und
»S0ziales / Psycho-Soziales“ werden in dem
Anfragensystem noch einmalin Themenbereiche
spezifiziert. Das Themenspektrum erstreckt sich
hier von A wie Amalgam, asthmatische Atemwe-
gserkrankungen, tiber Erndhrung, Haarausfall,
Kaiserschnitttrauma, Schonheitsoperationen,
Tod und Trauer, Umwelterkrankungen bis hin zu
Z wie Zahneknirschen. Besonders haufigwenden
sich Biirgerinnen und Biirger wegen , Tumorer-
krankungen® (11,6 %), ,,Krankheiten des Skeletts,
der Gelenke, der Muskeln und des Bindegewebes*
(10,2%) sowie ,,endokriner Erndhrungs- und Stoff-
wechselkrankheiten“ (9,5 %), ,,Erkrankungen der
Verdauungsorgane und des Harntraktes“ (8,5 %),
»Krankheiten des Nervensystems* (8,5 %) und
seltener Erkrankungen (7,5 %) an die NAKOS.
Aber auch Informationen und Selbsthilfemog-
lichkeiten bei ,Allergischen / asthmatischen
und anderen Atemwegserkrankungen®, ,,Ange-
borenen / erworbenen Fehlbildungen und
Behinderungen®, ,Hirnschdadigungen“ sowie
»,Krankheiten der Sinnesorgane / Hor-, Seh- und
Sprachbehinderungen®, u.a.m. werden bei der
NAKOS nachgefragt.
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ANFRAGEN- UND NACHFRAGEPROFIL DER NAKOS

Auffallig waren im Jahr 2006 im gesundheits-
bezogenen Bereich vermehrte Anfragen, die
sich auf Lebensmittelunvertraglichkeit wie Fruc-
tose-, Laktose- und Histaminunvertraglichkeiten
bezogen. Diese Lebensmittelunvertraglichkeiten
treten dabei haufig in Kombination (Mehrfachun-
vertraglichkeiten) auf.

Bei den Themen, die dem sozialen / psycho-sozi-
alen Sektor zugeordnet werden, ist das Anfra-
genspektrum ebenfalls sehr breit gefdchert.
Besonders haufig geht es bei diesen Anfragen
um die Vermittlung von Selbsthilfemoglich-
keiten bei ,Depressionen und Angst“ (15,5 %),
»psychischen Problemen und Erkrankungen®
(12,8 %). Zugenommen haben Anfragen beziig-
lich der,Verbraucher- und Patientenrechte“ (von
8,1% im Jahr 2005 auf 9,6 % im Jahr 2006). Auf-
fallig haufig werden Selbsthilfeangebote zu den
Themenbereichen ,,Essstorungen® (11,8 %) und
»stoffgebundene” und ,nichtstoffgebundene
Siichte“ (zusammen 12,8 %) erfragt.

Ein breites Spektrum weisen im ,,sozialen / psy-
cho-sozialen Sektor“ auch die gezielten fami-
lienbezogenen Anfragen auf. Hierbei werden
besonders haufig Selbsthilfegruppen zu den The-
men / Bereichen ,,Allein erziehend*, ,,Beziehung,
Partnerschaft, Kommunikation®, ,,Ehe und Fami-
lie“, ,,Erziehung®, , Kinderwunsch®, , Pflegende
Angehorige, ,Schwangerschaft“ und ,,Trennung
und Scheidung“ nachgefragt. Ein neueres famili-
enbezogenes Thema der Selbsthilfe sind ,,Verlas-
sene“ bzw. ,VerstoBene Eltern®. Hierbei handelt
es sich um Eltern, deren Kinder — ohne erkenn-
baren Grund fiir die Eltern — den Kontakt zu ihnen
abgebrochen haben.

Die Anfragen, die von Fachleuten an die NAKOS
herangetragen werden, erstrecken sich, neben
den zahlreichen Anfragen zu Gesundheits- und
Sozialthemen auch auf fachlich unterschiedliche,
wissenschaftliche und institutionelle Fragen rund
um die Selbsthilfe. So wenden sich Professio-
nelle beispielsweise mit Fragen zur Selbsthilfe-
forderung, zum Vereinsrecht, zu Statistiken zur
Selbsthilfe, zur Gruppengriindung, zum Sozial-
recht, zum Versicherungsschutz aber auch bei
der Literatursuche sowie mit Anfragen nach Refe-
rent/innen an die NAKOS.

Ab Anfang des Jahr 2006 wurde die Alpha-Version
des Informationssystem THEO (Themenorientierte
Optimierung der NAKOS-Datenbanken), der Pro-
totyp einer bundesweiten themenorientierten
Selbsthilfedatenbank, mit den NAKOS-Adress-

datenbanken verbunden und fiir Abfragen und
bei der Vermittlungsarbeit eingesetzt.

2.4 Wege der Kontaktaufnahme

Wie werden Privatpersonen und Professionelle
auf das Angebot der NAKOS aufmerksam? In
erster Linie geschieht dies inzwischen durch
das Internet (37,4 %). Einmal mehr wird die
Wichtigkeit des erweiterten Internetangebotes
der NAKOS fiir die Kontakt- und Informations-
vermittlung deutlich. In den letzten zwei Jahren
stieg dieser Anteil um 12 %.

DerAnteil derjenigen Privatpersonen und Profes-
sionellen, die von der NAKOS {iber Biicher oder
Zeitschriften oder eigene Publikationen aufmerk-
sam wurden ist allerdings weiterhin mit gut 20 %
recht hoch.

2.5 Kontakte via Internet 2006

Ergdnzend zu den oben beschriebenen ,person-
lichen“ Kontakten bietet die NAKOS allen Selbst-
hilfeinteressierten ein umfangreiches Angebot
im Internet an, welches standig aktualisiert und
optimiert wird.

Die Nutzung dieser Informationsquelle hat auch
im Jahr 2006 noch einmal erheblich an Bedeu-
tung gewonnen. Verzeichnet wurden im Berichts-
jahr durchschnittlich 29.000 Zugriffe (Visits) pro
Monat. Das sind rund 60 % mehr als im Vorjahr.
Zu den ,Top-Ten’-Adressen in 2006 gehdren wei-
terhin mit steigender Tendenz die Seiten der
Adressdatenbanken GRUNE, ROTE und BLAUE
ADRESSEN der NAKOS, die fiir die meisten Nut-
zer/innen die primdren Zugriffsadressen dar-
stellen. Ebenfalls zu den zehn am haufigsten
genutzten Zugriffsadressen gehdren die jeweils
aktuell bereit gestellten Downloads von NAKOS-
Publikationen (bes. NAKOS INFO, NAKOS EXTRA,
NAKOS PAPER 5).

Zu den wichtigsten Internetseiten, die iiber bereit-
gestellte Links einen Zugriff auf das NAKOS-
Internetangebot gewdhrleisten, gehdren neben
Suchmaschinen wie z.B. Google vorwiegend die
Internetseiten von Krankenkassen, von Selbst-
hilfekontaktstellen sowie von verschiedenen
themenspezifischen Informations- und Bera-
tungsstellen bspw. zu Autismus, Depression,
Essstorungen, Krebs u.a.m.
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2.6 Fazit

Durch die Differenzierung in ,personliche” und
»hicht personliche“ Kontakte wurde deutlich,
dass sich das Anfragen- bzw. Nutzungsprofil
durch den Ausbau und die Verbesserung des
Internetangebotes der NAKOS etwas von den
»personlichen®zu den ,unpersonlichen® Kontak-
ten via Internet verschoben hat. Der quantitative
Riickgang der personlichen Kontakte wird dabei
von der Zahl der Kontakte via Internet jedoch
deutlich tiberkompensiert. Zugleich werden die
direkten personlichen Anfragen komplexer und
differenzierter.

Persdnliche Kontakte und solche durch Zugriffe
aufdas Internetangebot schlieffen sich also nicht
aus, sondern erganzen sich.

Bei der hohen Zahl der Kontakte zur NAKOS via
Internet hoffen wir, dass dabei neue Nutzer/
innengruppen angesprochen werden und ihre
Informationsbedarfe decken, die tiber den klas-
sischen Weg der personlichen fernmiindlichen
oder schriftlichen Anfrage nicht an die NAKOS
herangetreten waren. |
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Projektforderung ,,Den Familienbezug von
e Selbsthilfegruppen verdeutlichen und die

Familienorientierung der Selbsthilfeunter-

stiitzung starken® durch das BMFSF)

Aus den Fordermitteln des mit Beginn des Jahres
2004 gestarteten Projektes ,,Den Familienbezug
von Selbsthilfegruppen verdeutlichen und die
Familienorientierung der Selbsthilfeunterstiit-
zung starken“wurden 3,5 Personalstellen sowie
Regiekosten finanziert.

Ausgangsiiberlegungen, Ansatzpunkte
und Ziele des Projekts

Das Projekt ,,Den Familienbezug von Selbsthilfe-
gruppen verdeutlichen und die Familienorientie-
rung der Selbsthilfeunterstiitzung starken® ging
von der besonderen Bedeutung von Selbsthilfe-
gruppen fiir Familien aus.

Ausgangsiiberlegungen waren folgende Ein-
schatzungen und Beurteilungen:

1. Selbsthilfegruppen sind Solidargemein-
schaften Gleichbetroffener und damit neu-
artige sekunddre Hilfesysteme /sorgende
Netze, die nicht auf familidre und verwandt-
schaftliche Beziehungen gegriindet sind.
Selbstbeziigliche, ,egoistische® (,,Fiir mich®),
solidarische (,,Fiir uns*) und fremdbeziigliche,
naltruistische® Motive (,,Fiir andere*) werden
verbunden. Selbsthilfegruppen stellen keinen
Gegensatz zu primdren Netzen dar. Vielmehr
sind sie in ihrer Entstehung und Wirkungs-
weise familienbezogen, familienergdnzend
und familienentlastend. Dies ist bereits an der
Vielzahlvon Eltern- und Angehdorigengruppen
als neuer Form sorgender Netze ersichtlich.

2. Zu den speziellen themen- und trageriiber-
greifenden Fachaufgaben der Selbsthilfe-
unterstiitzung durch Selbsthilfekontaktstellen
gehort es, Menschen zur selbstorganisierten,
eigenverantwortlichen und gemeinschaft-
lichen Problem- und Lebensbewdltigung in
Selbsthilfegruppen anzuregen und diese in
ihrer Arbeit zu unterstiitzen; da das solida-
rische Selbsthilfeengagement zur Bewaltigung
einer Krankheit oder Lebenskrise ganzheitlich
ausgerichtet ist, schliefst dessen Unterstiit-
zung ein sektoreniibergreifendes Handeln ein,

das Aspekte von professioneller Versorgung,
Berufstatigkeit, sozialer Integration, Familien-
leben etc. integriert.

Als zentrale Aufgabe wurde fiir den Projekt-
zeitraum gesehen, die (vielfach verdeckten)
Bezlige von Selbsthilfe und Familie kenntlich zu
machen und Erkenntnisse — konzept- wie auch
praxisrelevant — ins Feld der Selbsthilfe und der
Selbsthilfeunterstiitzung, in fachliche Koopera-
tionszusammenhange und in fachpolitische Kon-
texte einzubringen.

Bei der Durchfiihrung verschiedener Mainah-
men im Projektzusammenhang wurde folgende
analytische und empirische Arbeitshaltung
eingenommen:

Uber das situativ und durch turnusmégige Treffen
strukturierte Geschehen in Selbsthilfegruppen
hinaus wurde der Blick auch auf die alltagliche
Wirklichkeit und die Gesamtheit der Beziehungen
von Menschen erweitert, die entweder als Betrof-
fene selbst zur Bewdltigung eines gesundheit-
lichen, psycho-sozialen und sozialen Problems
herausgefordert sind oder als mittelbar Betrof-
fene mit diesen Problem zu tun haben bzw. sich
in diesem Zusammenhang engagieren.

Erarbeitet und genutzt wurde hierzu das Kon-
zept so genannter ,Sorgender Netze“: ,,Unter
sorgenden Netzen verstehen wir alltagsnahe,
offene und zugleich verldssliche Beziehungsge-
flechte von Menschen, die sich in Bezug auf ein
gemeinsames Problem oder Anliegen gegensei-
tig unterstiitzen und gemeinsam Handeln. Der
soziale Zusammenhalt griindet nicht bzw. nicht
wesentlich auf verwandtschaftlichen, sondern
auf selbst gewdhlten Beziehungen. Eine Abgren-
zung zu brtlichen Selbsthilfegruppen, fiir die Ahn-
liches gilt, ist nicht einfach (und auch nicht immer
sinnvoll); die Ubergénge sind flieBend. Beson-
dere Kennzeichen wéaren aber die stabile Ver-
fligbarkeit des Netzes, die Mitwirkung auch von
,sympathisierenden’ Personen, die selbst nicht
direkt von dem Problem betroffen sind, aber mit-
machen, und dass es sich bei den Beziehungen in
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einem solchen Netz um reale Lebensbeziehungen
handelt.”

Durch diesen Ansatz wurde es moglich, die
Wechselbeziehungen zwischen Selbsthilfegrup-
pen und den alltdglichen Beziehungsgeflech-
ten in Familie, Nachbarschaft, Berufsleben usw.
oder mit dem professionellen Versorgungssys-
tem zu identifizieren, beschreibbar zu machen
und entsprechende Impulse fiir die Selbsthilfe-
unterstilitzung zu geben.

3.1 Recherchen im Feld gemeinschaft-
licher Selbsthilfe, familienbezo-
gener Selbsthilfe und sorgender
Netze, Dokumentation und Infor-
mationstransfer

Der Projektteil hat das Ziel, die Kontaktdaten
und Themen von Selbsthilfeorganisationen
und Selbsthilfegruppen, von Menschen mit sel-
tenen Erkrankungen und Problemen, die auf der
Bundesebene nach Gleichbetroffenen suchen,
sowie von Ortlichen Selbsthilfe-Unterstiit-
zungseinrichtungen zu erfassen, zu kategorisie-
ren und praxisrelevant zuganglich zu machen.

Einzelziele sind:

— Zugangsmoglichkeiten (Kontakte zur Selbst-
hilfe; Themen der Selbsthilfe) in Deutschland
aufzeigen,

— Orientierungs- und Handlungshilfen bieten
(insbes. bei der Beantwortung der Anfragen
von selbsthilfeinteressierten Biirgerinnen
und Biirgern, Selbsthilfeorganisationen
und professionellen Multiplikatorinnen und
Multiplikatoren),

— Hintergrundinformationen ermitteln, aufbe-
reiten und bereitstellen, um Einblicke in die
Vielfalt der Selbsthilfe zu bieten und einen
systematischen Feldiiberblick zu geben.

In diesem Projektteil ging es im Jahr2006 um die

Erhebung und Verarbeitung von

— Daten im Feld der bundesweiten Selbsthilfe-
organisationen und -vereinigungen

— Daten im Feld der Selbsthilfekontaktstellen
und -unterstiitzungseinrichtungen

— Daten im Zusammenhang mit der bun-
desweiten Suche von Menschen mit sel-
tenen Erkrankungen und Problemen nach
Gleichbetroffenen.

Die Recherchen bildeten die Grundlage
— fiir die datenbankgestiitzte systematische
Kontaktvermittlung und Information bei der

Beantwortung schriftlicher und telefonischer
Anfragen

— fiirdie Aktualisierung der NAKOS-Datenbanken
im Internet und die Neuausgabe der NAKOS-
Adressverzeichnisse GRUNE, ROTE und BLAUE
ADRESSEN

— fur die Dokumentation und Bewertung
des Feldes sowie fiir die Erstellung von
Uberblicksinformationen.

Die Erhebung von Daten zu Struktur und Ange-
boten von Selbsthilfeorganisationen und
-vereinigungen in Deutschland (z.B. Dienstleis-
tungs- und Beratungsangebote, Gliederung auf
der Landesebene, Anzahl der ortlichen Selbst-
hilfegruppen, spezielle Angebote fiir Fami-
lien, Angebote fiir Angehorige etc.) ermdglichte
es, Anfragenden spezifische Informationen
weiterzugeben.

Auf Basis der erhobenen Daten des Jahres
2004 und friherer Jahre konnte eine Langs-
schnittanalyse zur Arbeits- und Fordersituation
und zum Angebotsprofil von Bundesvereini-
gungen der Selbsthilfe vorgenommenen wer-
den. Im Unterschied zu der Ende 2005 erfolgten
Auswertung unter der Perspektive des Familien-
bezugs (vgl. NAKOS-INFO 85. Berlin, Dezember
2005, S. 7-18), handelte es sich hierbei um eine
themen- und sektoreniibergreifende Analyse. Die
Langsschnittanalyse wurde im ,,selbsthilfegrup-
penjahrbuch 2006“ der DAG SHG verdffentlicht.
Die wichtigsten Ergebnisse zur Entwicklung von
Bundesvereinigungen der Selbsthilfe seit 1997:

Trotz enger werdender finanzieller Spielraume
sind Unterstiitzungsangebote der Selbsthilfe
immervielfaltiger geworden und werden auch ver-
mehrt eingesetzt. Am wichtigsten bleibt die fach-
liche Beratung vor Seminaren / Fortbildungen
und der Erstellung von Medien / Publikationen.
Die Angebote der bundesweiten Selbsthilfever-
einigungen werden in hohem Mafe auch Nicht-
Mitgliedern gewahrt (von 94 %); der Anteil an
der Gesamtarbeit ist erheblich (durchschnittlich
39 %) und lbersteigt im Sektor Psycho-Soziales
sogar den Anteil fiir die Mitglieder.

Der Anteil der auf Bundesebene geforderten
Selbsthilfevereinigungen ist kontinuierlich gro-
Ber geworden, aber immer noch rund die Halfte
dieser Vereinigungen erhalten keine Férderung.
Die Bedeutung der gesetzlichen Krankenkas-
sen im Fordererspektrum ist seit der Einflihrung
des § 20, 4 SGB V stetig gewachsen: GKV-Mittel
machen durchschnittlich 18 % am Finanzvolu-
men der Vereinigungen aus; riickldufig dagegen
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ist der Anteil der Mittel privater Geldgeber (Spen-
den, Stiftungs- und Sponsorengelder): solche
Mittel machen durchschnittlich 21 % am Finanz-
volumen der Vereinigungen aus; das Gros der
bundesweiten Selbsthilfevereinigungen finan-
ziert sich zum liberwiegenden Teil immer noch
aus Eigenmitteln (Eigenmittel, z.B. Mitgliedsbei-
trage, machen durchschnittlich 46 % am Finanz-
volumen aus).

Mit der Recherche zu den ortlichen Selbsthil-
feunterstiitzungsangeboten (ROTE ADRESSEN)
wurde eine relative Stabilitdat der Anzahl der Ein-
richtungen und Angebote in Deutschland ermit-
telt. Gegeniiber dem Jahr 2005 (279) gab es im
Jahr 2006 drei Einrichtungen mehr, namlich 282.
Die Zahl der AuBenstellen blieb mit 39 gegenii-
ber dem Vorjahr konstant. Allerdings betrdgt die
Summe der entfallenen (10) und der neu aufge-
nommenen Einrichtungen / Angebote 23 — was
ein deutlicher Hinweis auf institutionelle Insta-
bilitat ist.

Es wurden spezielle Informationen tiber Dienst-
leistungs- und Beratungsangebote der Einrich-
tungen (eigene Gruppenrdume, Seminare und
Kurse flir Selbsthilfegruppen, barrierefreier
Zugang, spezielle familienbezogene Unterstiit-
zungsangebote, ortliche / regionale Selbsthilfe-
zeitungen) erhoben und tiber das Verzeichnis zur
Kenntnis gebracht. Solche Informationen spielen
auch fiir die Beantwortung von Anfragen durch
die NAKOS eine nicht unerhebliche Rolle.

Drei Viertel der Selbsthilfekontakt-
stellen erbringen Unterstiitzungs-
leistungen in Hauptaufgabe

Ermittelt und im Verzeichnis kenntlich gemacht
wurden auch die verschiedenen institutionellen
Formen der Selbsthilfeunterstiitzung in Deutsch-
land. Bei der Recherche waren die Einrichtungen
darum gebeten worden, die Form ihres Unterstiit-
zungsangebots (Hauptaufgabe / Nebenaufgabe)
selbst zu charakterisieren. Drei Viertel der Einrich-
tungen arbeiten in Hauptaufgabe (213 =75,5 %),
ein Viertel in Nebenaufgabe (69 = 24,5 %). Dabei
ist auffallig, dass Einrichtungen in den neuen
Bundesldandern die Form ihrer Arbeit haufiger
als ,,Hauptaufgabe“ charakterisieren (83,6 %
der Einrichtungen) als in den alten (72,7 % der
Einrichtungen).

Zur Erlduterung: Selbsthilfekontaktstellen
(Hauptaufgabe = HA) sind eigenstédndige Ein-
richtungen mit hauptamtlichem Personal, Rau-
men und Ressourcen. Sie erbringen in aller Regel

umfangreiche Informations-, Beratungs- und
Unterstiitzungsangebote. Bei Selbsthilfe-Unter-
stiitzungseinrichtungen (Nebenaufgabe = NA) ist
die Selbsthilfeunterstiitzung in andere Arbeits-
bereiche integriert. Dies ermdglicht in aller Regel
nur begrenzte Angebote. Solche Einrichtungen
gibt es z.B. bei Krankenkassen, Wohlfahrtsver-
banden, Volkshochschulen, Universitdten oder
kommunalen Behdrden und Amtern.

Die Nachfrage nach Kontakten zu Menschen mit
seltenen Erkrankungen und Problemen ist weiter-
hin grof3. Daran setzt das spezielle Verkniipfung-
sangebot BLAUE ADRESSEN der NAKOS an, das
Betroffenen und professionellen Multiplikator/
innen seit 1992 angeboten wird. Das Angebot for-
dert die Bereitschaft von Betroffenen bzw. Ange-
horigen, mitihrem Anliegen 6ffentlich zu werden,
und eroffnet die Chance, Kontakte zu Gleich-
betroffenen mit seltenen Problemen / Erkran-
kungen zu bekommen, in Austausch zu treten
und ein Kontaktnetz oder eine Selbsthilfegruppe
aufzubauen.

In der 13. Ausgabe der BLAUEN ADRESSEN
2006/2007 wurden ca.150 einzelne Ansprech-
personen zu unterschiedlichen Problemen / Er-
krankungen aufgenommen (zum Vergleich
Ausgabe 2005/2006: 160). Das Verzeichnis hat
zwei Teile: einen Teil mit Kontaktadressen, wenn
Erwachsene, einen Teil, wenn Kinder die Betrof-
fenen sind.

Deutliche familienbezogene, psycho-
soziale und soziale Wiinsche und Erwar-
tungen von Menschen mit seltenen
Erkrankungen und Problemen bei ihrer
lfaundesweiten Suche nach Gleichbetrof-
enen

Die Angaben zum Verkniipfungsangebot fiir Kon-
takte zu Menschen mit seltenen Erkrankungen
und Problemen (BLAUE ADRESSEN) wurden in
Bezug auf die mit der Suche verbundenen Interes-
sen sowie alltags- und familienbezogenen Erwar-
tungen und Wiinschen ausgewertet.

Zu den Ergebnissen: Auch wenn Kontakte zu
Gleichbetroffenen, zu Expert/innen und die
Informationssuche (z.B. zu Krankheitsursachen
und -verldufen, Forschungsergebnissen, Thera-
pien) verstandlicherweise im Vordergrund ste-
hen, zeigte sich, dass mehr als die Halfte sich
auch Informationen / Erfahrungsaustausch zu
psychischen Belastungen und knapp 40 % zur
Vereinbarkeit von Krankheit und Berufstatigkeit
wiinscht; etwas mehr als die Halfte hat expli-
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zit auch Erwartungen entweder im Hinblick auf
gegenseitige Hilfe im Alltag oder auf Entlastung
der Familie.

3.2 Themenrecherche zu gemein-
schaftlicher Selbsthilfe, zu fami-
lienbezogener Selbsthilfe und zu
sorgenden Netzen

Im Projektzusammenhang besteht das Ziel,
die Themen der Selbsthilfe unter besonderer
Beriicksichtigung der Themen familienbezo-
gener Selbsthilfe und von Angehérigenselbsthilfe
zu ermitteln, zu systematisieren und als synop-
tische Uberblicksinformation aufzubereiten. Dies
betrifft sowohl die iberregionale Ebene (Daten-
basis: GRUNE ADRESSEN) als auch die regionale
Ebene (Datenbasis: Angaben der Selbsthilfekon-
taktstellen und -unterstiitzungseinrichtungen
aus den ROTEN ADRESSEN).

Dies soll dazu dienen

— zusatzliche Informationen fiir die Beantwor-
tung von Anfragen vorzuhalten,

— einen Uberblick iiber die Themen der Selbst-
hilfe auf Bundesebene und auf értlicher Ebene
zu erhalten,

— vergleichende (Haufigkeits-)Profile bzw. die
Verbreitung von Themen herauszuarbeiten

— sowie deren gesellschaftspolitischer und fach-
licher Relevanz nachzugehen, d.h. zu iberprii-
fen, inwieweit die thematische Ausrichtung
und Vielfalt der Selbsthilfe sowohl Erkennt-
nisse im Hinblick auf gesellschaftliche Her-
ausforderungen als auch Ansatzpunkte fir
die fachliche Starkung und Unterstiitzung von
Selbsthilfe- und Familienorientierung durch
Selbsthilfekontaktstellen bieten kann.

Klassifikationssystem fiir Themen der
Selbsthilfe und Prototyp einer bundes-
weiten themenorientierten Selbsthilfe-
Datenbank (,,Alpha-THEO®)

Mit der Implementierung der themenorientierten
Selbsthilfe-Datenbank fiir Anfragen im Alltagsbe-
trieb der NAKOS und der Verbindung der Themen-
datenbank mit den Datenbanken ROTE, GRUNE
und BLAUE ADRESSEN konnte das Antwortprofil
der NAKOS erweitert werden. Ab 2006 sind nun
auch Informationen moglich tiber seltene Erkran-
kungen und Probleme, zu denen auf der Bun-
desebene keine, wohl aber auf értlicher Ebene
Selbsthilfekontakte bestehen, sowie tiber viel-
faltige, nur auf értlicher Ebene bearbeitete psy-
cho-soziale und familienbezogene Themen. Bei

Anfragen wird zur Kontaktvermittlung die ortliche
Selbsthilfekontaktstelle genannt, die dieses
Thema angegeben hatte.

Nach den zum Ende des Jahres 2006 realisierten
Entwicklungsschritten am Prototyp der einer bun-
desweiten themenorientierten Selbsthilfe-Daten-
bank (,,Alpha-THEO*) und der Erstellung eines
Stichwortkatalogs mit circa 1.000 ,,indizierten®,
d.h. mit Kennzahlen versehene Stichworten,
konnten in 2006 notwendige redaktionelle und
konzeptionelle Arbeiten zum Datenbank-Pro-
totyp, zu dessen Weiterentwicklung und Nutz-
barkeit im Feld der Selbsthilfekontaktstellen
realisiert werden.

Im Einzelnen ging es dabei um

— die Konsistenz und Handhabbarkeit der
Klassifikation

— abgestimmte und routineméfige Arbeits-
schritte zur Erhebung, Pflege und Qualifi-
zierung von Daten durch die NAKOS und die
Kooperationspartner/innen

— die Entwicklung und Erprobung eines elektro-
nischen ,Einlesemoduls” fiir die Daten von
Selbsthilfekontaktstellen

— inhaltliche und technische Andockmadglich-
keiten zur Nutzung der Datenbank durch
Selbsthilfekontaktstellen

— mogliche Erkenntnisgewinne aus der the-
matischen Ausrichtung und Vielfalt der
Selbsthilfe und Ansatzpunkte fiir die fach-
liche Starkung und Unterstiitzung von
Selbsthilfe- und Familienorientierung durch
Selbsthilfekontaktstellen.

Exkurs: Zur Ausgangssituation fiir eine
bundesweite themenorientierte Selbst-
hilfe-Datenbank: uneinheitliche Ken-
nung im Feld der Selbsthilfe

Zentraler MaBstab fiir die Beriicksichtigung von
Stichworten im Feld der Selbsthilfe ist es, dass
diese aussagekraftig und eindeutig sind, um eine
bearbeitete Problemstellung erkennen, Kontakt
aufnehmen bzw. gelungen vermitteln zu konnen.
Das beinhaltet auch Aspekte der Zusammenstel-
lung von Listen bzw. Auswertungen auf Landes-
bzw. ortlicher Ebene. Fiir die Kontaktaufnahme
und -vermittlung wie auch fiir eine einrichtungen-
tibergreifende Zusammenfiihrung von Informa-
tionen und deren Zusammenarbeit bestehen
allerdings erhebliche Probleme.

Diese Probleme ergeben sich durch
— unterschiedliche Schreibweisen
— unterschiedlich verwendete Begrifflichkeiten
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— asynchrone und unsystematische Verwendung
bzw. Stellung von Begriffen und Synonymen
zueinander

— eine pointierte Selbstcharakterisierung von
Selbsthilfegruppen und -organisationen, die
Aufienstehenden ein Thema nicht sofort kennt-
lich macht ( ,Wildwasser“ = Gewalt gegen
Frauen; ,,Neuer Start ab 35“ = Frauen nach
Kindererziehungsphase im Ubergang zu einem
Eintritt / Wiedereintritt ins Erwerbsleben)

— unterschiedliche Organisierungsgrade von
Selbsthilfegruppen und -organisationen,

— differierende Arbeits- und Entwicklungs-
,historien“ einzelner Selbsthilfekontaktstel-
len bzw. in einzelnen Bundesldandern bei der
Wahl von Stichworten als sog. ,,Themen der
Selbsthilfe*.

Die genannten Aspekte schlagen sich bei der
»thematischen Profilierung® im Feld der Selbst-
hilfe und der Selbsthilfeunterstiitzung in Deutsch-
land folgendermaBen nieder:

Zur ,Selbstcharakterisierung” bzw. ,,Kennung*
werden echte, einzelne Themen, namlich die ganz
konkrete Problemstellung oder Erkrankung / Be-
hinderung genannt, die der Selbsthilfegruppen-
Arbeit zugrunde liegen (,,Agoraphobie*), haufig
aber auch breitere Formenkreise (,,Angststo-
rungen“), manchmal ganze Bereiche (,,psy-
chische Erkrankungen®) oder sogar Gebiete
(,Behinderung®). Die Uneinheitlichkeit driickt
sich weiterhin darin aus, dass bestimmte The-
men einmal diesem, ein andermal einem ande-
ren Bereich zugeschlagen werden; oder es
gibt Niveaudifferenzen, wenn z.B. das Gebiet
»Sucht® als ein einzelnes Thema oder als ein

Die hdufigsten von Selbsthilfekontaktstellen angegebenen Themen, die von Selbsthilfegruppen
auf ortlicher / regionaler Ebene bearbeitet werden

* Einzelerkrankungen sind hierbei nicht beriicksichtigt.

96,9 %

161 88,9 %
149 85,9 %
145 88,3 %
144 74,2 %
144 86,5 %
137 84,1 %
136 77,3 %
132 80,4 %
126 77,3 %
125 76,1 %
121 72,4 %
17 69,9 %
115 66,9 %
15 70,6 %

69,9 %

Datenbasis: Erkenntnisse einer Themenrecherche der NAKOS 2005 zu gemeinschaftlicher Selbsthilfe, zu familien-
bezogener Selbsthilfe und sorgenden Netzen bei 6rtlichen Selbsthilfekontaktstellen in Deutschland. Angaben von

163 SHK (= knapp 60 % von 278); die Themen konnten einzeln oder in Kombination mit anderen Themen angegeben
werden.
Tabelle 3.1

© NAKOS 2006
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Bereich behandelt werden. Nicht selten lduft die
»Selbstcharakterisierung® bzw. ,,Kennung“ der
Selbsthilfegruppen auch tber deren ,,Akteur/
innen“ (,Mannerselbsthilfegruppe®), liber eine
Therapie- oder Aktivitatsform (,therapeutisches
Reiten*; ,,Didt“) oderim Hinblick auf Handlungs-
ziele der Gruppen (,,Biirgerrechte®; ,Eltern fir
Integration®) oder deren ,,Adressat/innen® (,,Kind
im Krankenhaus*).

Deutlich ist: Es werden im Selbsthilfebereich
Bezeichnungen zur ,Selbstcharakterisierung“
bzw. , Kennung“ verwendet, die sehr verschie-
dene Inhalte umfassen bzw. die unklar klassi-
fiziert sind. Korrekterweise kann daher bislang
nicht von ,Themen der Selbsthilfe“, sondern
muss von ,,Stichworten zur Selbsthilfe“ gespro-
chen werden.

An den hier kurz skizzierten Problemen und der
heterogenen inhaltlichen Erschlieung und Pro-
filierung der Selbsthilfe setzt THEO mit einem
Strukturierungs- und Operationalisierungsmodell
von ,Kenn-Daten“ und erlduternden Zusatzinfor-
mationen wie z.B. Synonyme und ICD-Codes (zur-
zeit ca. 5.000 Stichworte) an.

Themenanalyse: Uberraschend hohe
Verbreitung des Themas ,,Pflegender
Angehorige“ auf ortlicher Ebene

Im Jahr 2006 wurde auBerdem eine Auswertung
derim Einzugsgebiet ortlicher Selbsthilfekontakt-
stellen am hdufigsten von Selbsthilfegruppen
bearbeiteten Themenstellungen vorgenommen.
Die Analyse der Themen ergab, dass am zweithdu-
figsten (namlich bei 88,9 %) der Selbsthilfekon-
taktstellen die Thematik ,,Pflegende Angehorige*
von Selbsthilfegruppen bearbeitet wird. Dies ist
ein bemerkenswertes Resultat im Hinblick auf ein
einzelnes Thema mit ,,explizitem“ Familienbezug.
Auch bei den weiteren aufgefiihrten Themen-
stellungen (vgl. Tabelle 3.1) finden sich augen-
scheinlich ,implizite“ Familienbeziige, diese sind
etwa bei ,,Alkoholsucht“ oder den ,nicht ndher
bezeichneten psychischen Erkrankungen® hoch
wahrscheinlich, da dazu vielerorts auch mittelbar
Betroffene, z.B. Angehorige, in eigenen Selbst-
hilfegruppen aktiv sind.

Uberraschend starke Familienorientie-
rung: 40 Prozent der auf Bundesebene
bestehenden Selbsthilfevereinigungen
haben einen Familienbezug

Bei Selbsthilfegruppen und -organisationen
bestehen unabhdngig von dem zugrunde liegen-
den Thema vielfédltige, oft aber verdeckte Famili-
enbeziige. So zeigte eine

Auswertung von Daten der Bundesvereinigungen
der Selbsthilfe, dass knapp 40 % derin die Unter-
suchung einbezogenen Vereinigungen (N =360)
einen unverdeckten (expliziten) oder verdeck-
ten (impliziten) Familienbezug aufweisen. Dar-
tiber hinaus konnte ermittelt werden, dass auch
die Vereinigungen ohne einen identifizierbaren
Familienbezug trotzdem einen hohen Alltags-
bezug aufweisen und in erheblichem Umfang
spezielle Angebote fiir Angehorige entwickelt
haben (69 %). Als Trugschluss erwies sich die
Annahme, dass die Selbsthilfevereinigungen, die
einen expliziten oder impliziten Familienbezug
aufweisen, vor allem aus dem sozialen Bereich
stammen. Gut zwei Drittel der Vereinigungen mit
einem Familienbezug sind dem Themensektor
»Gesundheit“ zuzuordnen. Das restliche Drit-
tel verteilt sich mit 21,1 % auf den Sektor ,,Psy-
cho-Soziales“ und mit 10,8 % auf den Sektor
»S0ziales®.

Beispiele von Selbsthilfegruppen in
Deutschland mit einem expliziten
Familienbezug

Pflegende Angehorige

Angehorige psychisch Kranker
Angehorige von Gliicksspielabhdngigen
Eltern fiir Integration

Elternkreise drogengefdhrdeter und drogen-
abhadngiger Jugendlicher

Verwaiste Eltern

Alleinerziehende Miitter und Vater
Stieffamilien

Adoptiveltern

Eltern nach Trennung und Scheidung
Miitter essgestorter Tochter

Familien mit Mehrlingen

Eltern von Kindern mit
Aufmerksamkeitsdefizitsyndrom

Vgl. Thiel, Wolfgang; Méller, Bettina;
Krawielitzki, Gabriele: Situationsanalyse
2005
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Beispiele von Angehdorigengruppen
in Deutschland mit gesundheitsbezo-
gener Problemstellung, aber eindeu-
tigem Familienbezug

Angehorige chronisch kranker und behinder-
ter Kinder

Angehorige epilepsiekranker Kinder
Angehdorige geistig Behinderter

Angehorige hamophiliekranker Kinder
Angehorige herzkranker Kinder

Angehorige HIV-Betroffener

Angehorige hochbegabter Kinder
Angehdorige horbehinderter Kinder
Angehdorige krebskranker Kinder
Angehorige lebererkrankter Kinder
Angehorige leukdamie- und lymphomkranker
Kinder

Angehdorige nierenerkrankter Kinder
Angehdrige von Alkohol- und
Medikamentenabhangigen

Angehdrige von Alzheimerbetroffenen
Angehdrige von Apoplex-Betroffenen
Angehorige von Demenzkranken

Vgl. NAKOS 2004

Diese Ergebnisse unterstreichen: Eine strikte oder
eindeutige Trennung von familien- und gesund-
heitshezogener Selbsthilfe ist in vielen Fallen
kaum moglich und im Hinblick auf die (gesamte)
Lebenssituation der Menschen oft auch wenig
sinnvoll. Vielmehr haben familien- und gesund-
heitsbezogene Selbsthilfe sehrviel mehr mitein-
ander zu tun, als man gemeinhin denkt.

Die gesundheitsbezogene Selbsthilfe schliefit
Hilfe und Entlastung der Familien ein, fordert
und entwickelt soziales und biirgerschaftliches
Engagement. Die auf Familien bezogene Selbst-
hilfe enthdlt neben ihrem sozialen Engagement
erhebliche ,,Gesundheitsanteile“, und zwar kura-
tiv (Pflege, Betreuung, Versorgung, Behandlungs-
begleitung), praventiv (Krankheitsvorbeugung)
und rehabilitativ (Krankheitsverarbeitung und
-bewidltigung).

In Ergdnzung zum professionellen Hilfesystem
geben Selbsthilfegruppen in ihrer Arbeit psy-
chischen und sozialen Faktoren der Problem- und
Krankheitsbewadltigung, wie beispielsweise Iso-
lation und Hilflosigkeit, breiten Raum.

Angesichts der enormen Belastungen, mit
denen Familien bei Erkrankungen eines Familien-

mitglieds umgehen miissen, bieten Selbst-
hilfegruppen Eltern, Kindern und anderen
Angehdorigen einen zweiten stiitzenden alltags-
nahen sorgenden Rahmen.

Diese Erkenntnisse zu dem erheblichen Familien-
bezug auch der gesundheitshezogenen Selbst-
hilfe sind in der Fachoffentlichkeit, vor allem bei
Selbsthilfekontaktstellen, auf groBe Resonanz
gestoRen. Sie waren ein argumentativer ,, Turoff-
ner“ flir die weitere Realisierung von Projektan-
liegen: fiir Dialoge, fiir den Informationstransfer,
zur Entwicklung von Kooperationen.

3.3 Erfahrungen von Menschen in
Selbsthilfegruppen und sorgenden
Netzen. Durchfiihrung und Auswer-
tung exemplarischer Interviews

Zur Ermittlung von Erfahrungen von Menschen in
Selbsthilfegruppen und sorgenden Netzen wurde
eine Studie auf der Basis exemplarischer Inter-
views mit Mitgliedern von Selbsthilfegruppen
zum Thema ,,Selbsthilfe, Familie, soziales Umfeld
und biirgerschaftliches Engagement® durchge-
fiihrt. Dabei interessierten die Zusammenhange
von familidren Bindungen und dem Engagement
in Selbsthilfegruppen (biografische Perspektive),
die durch die Problemstellung hervorgerufenen
Verdnderungen / Herausforderung / Chan-
cen / Hemmnisse / Bedarfe im Zusammenleben,
in der Berufstatigkeit, im Umgang mit Versor-
gungsangeboten etc. (soziale Perspektive) sowie
die Bedeutung des sozialen Wandels, der die
modernen Gesellschaften generell kennzeich-
net, fiir das biirgerschaftliches Engagement von
Selbsthilfeengagierten (gesellschaftliche Per-
spektive). Bei den befragten Personen handelte
es sich durchweg um Frauen im Alter zwischen 38
und 66 Jahren deutscher Herkunft, die sich zur
Bewdltigung eines eigenen Problems oder einer
Erkrankung bzw. des / der eines Angehdrigen in
einer Selbsthilfegruppe engagieren. Im Vorder-
grund der Interviews standen folgende Fragen:

Einige Schlussfolgerungen und Handlungsemp-
fehlungen der Studie ,,Selbsthilfe, Familie, sozi-
ales Umfeld und biirgerschaftliches Engagement®
seien hier exemplarisch genannt:

1. Die AuBBendarstellung der Selbsthilfe erscheint
nach wie vor defizitdr, der Wert der Selbsthilfe
zu wenig bekannt. Durch mehr Werbung und
Information sollte die Popularitdt der Selbst-
hilfe verbessert und der Zugang zur Selbsthilfe
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fur andere gesellschaftliche Gruppen verein-
facht werden.

. Staatliche Forderer (Bund, Lander, Kommunen),
die gesetzlichen Sozialversicherungstrager
(gesetzliche Krankenkassen, Renten-, Unfall-,
Arbeitslosen- und Pflegeversicherungstrager)
sowie private Geldgeber und Sponsoren soll-
ten eine bedarfsgerechte und konzertierte For-
derung realisieren, die ihr Hauptaugenmerk
auf die Aspekte Freiwilligkeit, Selbstorganisa-
tion und horizontale Strukturen in der Selbst-
hilfe legt.

. Die Férderpraxis sollte sich stdrker an den
Bediirfnissen der Gruppen vor Ort orientieren
bspw. bei der Finanzierung von Raumen, Per-
sonal oder technischer Ausriistung, und zwar
im Hinblick auf origindre Aufgaben der Selbst-
hilfegruppen-Arbeit und im Hinblick auf die
Sicherung lokaler Rahmenbedingungen (z.B.
Selbsthilfekontaktstellen und andere unter-
stiitzende professionelle Einrichtungen).

. Gruppengriindungen sollten nicht durch biiro-
kratische Hiirden oder Vorgaben gehemmt
oder gar verhindert werden; Exponenten
einer Gruppengriindung sollten {iber verbes-
serte Rahmenbedingungen gestdrkt werden;
professionellen Beratungseinrichtungen soll-
ten flir die Unterstiitzung von Gruppen Anreize
gegeben, Selbsthilfekontaktstellen sollten mit
ihrem Infrastruktur- und Beratungsangebot
gestdrkt werden.

. Die Einbeziehung von Reprdsentanten der
Selbsthilfe in politische Entscheidungs-
gremien sollte nicht zu einer Uberforderung
von ehrenamtlich Tatigen fiihren.

.Die Vereinbarkeit von Engagement und
Familie sollte gezielt gefordert werden,
bspw. durch Geschwister-Seminare, mehr
Betreuungsangebote fiir Kinder und pflege-
bediirftige Angehdtrige oder durch die For-
derung selbstorganisierter gegenseitiger
Hilfen (sorgende Netze) und der gemeinsamen
Interessenvertretung.

. Die Konkurrenzsituation zwischen professi-
oneller Ebene und Selbsthilfe stellt ein Koo-
perationshemmnis dar; sie sollte durch eine
klarere Abgrenzung der Aufgaben und Rolle
von Selbsthilfegruppen-Mitgliedern und pro-
fessionellen Helfer/innen iiberwunden werden.
Selbsthilfeerfahrungen und -kompetenzen

sollten in beruflichen Handlungsfeldern aner-
kannt werden und dort Eingang finden.

(Diese Schlussfolgerungen und Handlungsemp-
fehlungen sollen zur weiteren Diskussion anre-
gen und kénnen eine Handlungsorientierung
darstellen; sie wurden in der Studie wie auch hier
in Form einer Soll-Liste prasentiert.)

3.4 Kooperation mit Organisationen
im Feld der Anregung und Unter-
stiitzung von Selbstorganisation;
Zusammenarbeit mit Bundesorga-
nisationen der Engagementforde-
rung

Im Kontext dervernetzenden Zusammenarbeit mit

Bundesorganisationen der Engagementférderung

standen im Jahr 2006

— ein die Perspektiven der themen- und trd-
geriibergreifenden Engagementférderung
durch Freiwilligenagenturen / -Zentren, Seni-
orenbiiros und Selbsthilfekontaktstellen
verbindender Vortrag eines Projektmitarbei-
ters ,,Infrastrukturelle Voraussetzungen des
Welfare Mix“ bei dem BBE-Workshop ,,Biir-
gerschaftliches Engagement im Welfare Mix —
Méglichkeiten und Chancen“wahrend des 77.
Deutschen Fiirsorgetages vom 3. Bis 5.5.2006
in Dusseldorf

— sowie die Kooperation bei dem Workshop
»,Familien: Einrichtungen zur Férderung biir-
gerschaftlichen Engagements arbeiten auf ort-
licher Ebene zusammen*am 15. und 16.11.2006
in Berlin.

Mitwirkung an Lokalen Biindnissen fiir
Familie

Eruiert wurde im Jahr 2006 auch die Mitwirkung

von Selbsthilfekontaktstellen bei Lokalen Biind-

nissen fiir Familie. Von 277 Einrichtungen hatten

sich 111 zurlickgemeldet. Von diesen gaben 27

(22,5 %) eine Mitwirkung an (intensiv: 1= 9,2 %;

weniger intensiv: 16 = 13,3 %). Das Ergebnis der

Befragung ist durchaus bemerkenswert, wenn

man bedenkt,

— dass esnuran 120 der 297 Standorte der zum
Befragungszeitpunkt bestehenden 342 Loka-
len Biindnisse fiir Familie auch eine Selbsthil-
fekontaktstelle gibt

— und zu Projektbeginn eine ,,Situationsanalyse*“
(2. )ahreshalfte Jahr 2004) zeigen konnte, dass
tiberhaupt noch keine Mitwirkung gegeben
war.
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Mitwirkung von Selbsthilfekontaktstellen bei Lokalen Biindnissen fiir Familie

KISS KISS ANTEIL
ANZAHL ANZAHL IN%
OHNE MIT
E-MAIL  E-MAIL
GESAMT 1" 266 100/100
DAVON 17 100 100/37,6
GEMELDET
MITWIRKUNG = 73 100/73,0
NEIN
MITWIRKUNG
JA, WENIGER 0 16 0/16,2
INTENSIV
MITWIRKUNG 0 1 /111
JA, INTENSIV

Summe:
N (ohne Bundes- und Landeseinrichtungen) = 277 (100 %); Mitwirkung in Relation der Riickmeldenden: gemeldet: 111
(40,1 %); Mitwirkung: nein = 84 (75,7 %); ja, weniger intensiv = 16 (14,4 %); ja, intensiv =11(9,9 %)

MITWIRKUNG IN RELATION
ZU STANDORTEN MIT LOKA-
LEM BUNDNIS FUR FAMILIE
UND KISS (N=120)

SUMME UND PROZENTUALER
ANTEIL D. MITWIRKUNG VON
KISS BEI LOKALEN BUNDNIS-
SEN FUR FAMILIE

16 =13,3 %

27=225%
1=9,2%

Anzahl Lokaler Biindnisse fiir Familie: 342; Anzahl Standorte Lokaler Biindnisse fiir Familie: 297; Anzahl Standorte
Lokaler Biindnisse fiir Familie mit bestehender Selbsthilfekontaktstelle (KISS): 120

Tabelle 3.2

Zum Ende der Projektlaufzeit hat sich dies gedn-
dert: Bei einem Lokalen Biindnis fiir Familie
wirkten zum Ende des Jahres 2006 knapp ein
Viertel der Selbsthilfekontaktstellen mit, wenn es
an ihrem Standort ein solches gab; nicht wenige
davon sogar intensiv.

Die Projektbemiihungen haben damit Friichte
getragen.

3.5 Fachliche Grundlagen der
Selbsthilfeunterstiitzung durch
Selbsthilfekontaktstellen — Kon-
zeptionelle Beziige und Arbeits-
und Entwicklungsfelder

Von besonderer Bedeutung fiir die fachliche Pro-
filierung von Aufgaben und Praxis der Selbsthil-
feunterstiitzung war im Jahr 2006 die Mitarbeit
bei der Entwicklung des Leitfadens

»Selbsthilfe unterstiitzen. Fachliche Grundlagen
fiir die Arbeit in Selbsthilfekontaktstellen und
anderen Unterstiitzungseinrichtungen* (Reihe
»NAKOS Konzepte und Praxis“ Bd. 1).

Die Realisierung dieses Leitfadens fiir die Selbst-
hilfeunterstiitzungsarbeit war durch eine Pro-
jektforderung des Bundesministeriums fir

NAKOS: 01.11.2006

Gesundheit moglich geworden. Ein solcher Leit-
faden war nicht bei den einzelnen Mafinahmen
des Projektes ,,Den Familienbezug von Selbst-
hilfegruppen verdeutlichen und die Familienori-
entierung der Selbsthilfeunterstiitzung starken*
vorgesehen. Aus fachiibergreifenden Griinden
und um zentrale selbsthilferelevante Aspekte der
Familienorientierung und Engagementférderung
einzubringen, erschien allerdings eine konzepti-
onelle und inhaltliche Mitarbeit geboten.

Im Zuge der Mitarbeit an dem Leitfaden konn-
ten wesentliche Ziele des Projekts dort veror-
tet werden. Das betrifft sowohl die Darstellung
von Bedarfen als auch die Vermittlung von the-
oretischen Grundlagen, praktischen Erfah-
rungen, Handlungsansdtzen und Perspektiven
der Unterstiitzung familienbezogener Selbsthilfe,
von Angehdrigenselbsthilfe und sorgenden Net-
zen durch Selbsthilfekontaktstellen.

Uberdie grundlegenden methodischen und prak-
tischen Darlegungen zu Selbsthilfe-Beratung,
Netzwerk-Arbeit und Kooperation hinaus geschah
dies in dem Kapitel ,,Konzeptionelle Beziige*:

— Selbsthilfe und Gesundheitsférderung

— Selbsthilfeunterstiitzung im Gemeinwesen —

Das Konzept der Sozialraumorientierung
— Selbsthilfekréfte starken durch Empowerment
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— Selbsthilfe und freiwilliges Engagement — Das

Konzept biirgerschaftlichen Engagagements.
Im Kapitel ,,Arbeits- und Entwicklungsfelder der
Selbsthilfeunterstiitzung“ konnten weiterhin aus-
gewdhlte Handlungsfelder platziert werden, in
denen besondere Herausforderungen bestehen:
z.B: ,,Psycho-soziale Selbsthilfe — Lebenskrisen
— Familie“; ,Soziale Selbsthilfe — Integration —
Migrantinnen und Migranten* und ,,Psychische
Erkrankungen und Probleme*.

3.6 Offentlichkeitsarbeit und Fach-
publikationen zur Unterstiitzung
gemeinschaftlicher Selbsthilfe,
familienbezogener Selbsthilfe und
sorgender Netze

Fir die Weitergabe / Weiterleitung von Tex-
ten / Projektergebnissen wurden die im Rahmen
der Projektdurchfiihrung gekniipften Medien-
und Pressekontakte genutzt, sowie Kontakte, die
sich aus den alltaglichen selbsthilfe- und fami-
lienbezogenen Anfragen von Journalist/innen
und Wissenschaftler/innen ergaben. Die gezielte
Offentlichkeitsarbeit durch Erstellung von Fach-
publikationen erfolgte im Wesentlichen jedoch
iber eigene Medien.

Fiir die genutzten NAKOS-Medien ,,NAKOS INFO“
und ,,NAKOS EXTRA* erfolgte im Jahr 2006 eine
komplettes Re-Design (formale Neu-Gestaltung);
mit neuem, eigenem Gestaltungsformat konzi-
piert und gestartet wurde die NAKOS Reihe ,,Kon-
zepte und Praxis“, an dessen 1. Band ,,Selbsthilfe
unterstiitzen. Fachliche Grundlagen fiir die Arbeit
in Selbsthilfekontaktstellen und anderen Unter-
stlitzungseinrichtungen. Ein Leitfaden® mitgear-
beitet wurde.

Verdffentlichungen im Internet unter
der NAKOS-Domain www.nakos.de
(durchschnittlich 29.000 Zugriffe im Monat)

Im Internet wurden in der Rubrik ,,Arbeitsfelder
NAKOS* die im Projektverlauf eingerichteten
Unterrubriken ,,Selbsthilfe und Familie®, ,,Biirger-
schaftliches Engagement“ und,Vorhaben THEO“
weitergefiihrt; neu eingerichtet wurde eine Teil-
rubrik ,Welfare Mix“.

Angeboten werden Texte, synoptische Feldinfor-
mationen / Ubersichtstableaus und zentrale
Links zu projektrelevanten Kooperationspart-
ner/innen und Informationsanbieter/innen. Im
Wesentlichen erfolgt die Verlinkung zu anderen
Organisationen und Institutionen im Kontinuum

»Selbsthilfeunterstiitzung — Engagementforde-
rung — Familienorientierung* allerdings iiber die
regelmafiig aktualisierten Internet-Selbsthilfeda-
tenbanken der NAKOS.

Im Projektkontext entwickelte Materialien, Publi-
kationen und Berichte siehe Kapitel 6 dieses
Jahresberichtes.

Uber das Projekt,,Den Familienbezug von Selbst-
hilfegruppen verdeutlichen und die Familienori-
entierung der Selbsthilfeunterstiitzung stdrken*
ist ein ergebnisorientierter Gesamtbericht 2004-
2006 erstellt worden. Diesen Bericht finden Sie
unter www.nakos.de bei dem NAKOS-Arbeitsfeld
,Selbsthilfe und Familie’. |
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Projektforderung ,Integration der gesund-
@ heitlichen Selbsthilfe in das Gesundheits-

wesen durch angemessene Forderung und

Patientenbeteiligung” durch das BMG

Auch fiir das Jahr 2006 erhielt die NAKOS Forder-

mittel vom Bundesgesundheitsministerium. Aus

den Fordermitteln wurden 90 % der Personal-

kosten fiir eine wissenschaftliche Mitarbeiterin

und eine Sachbearbeiterin finanziert. Ergdnzend

kamen hinzu die Férderung weiterer Malnahmen

im Rahmen der unterjahrigen Projekte ,,Forde-

rung des Diskurses von Selbsthilfekontaktstel-

len zur Prdvention und Patientenbeteiligung“

sowie ,,Grundlagen der Selbsthilfeunterstiitzung

— Bestandsaufnahme, Bedarfe und Perspektiven

zur Qualitatsentwicklung®.

Zusammenfassende inhaltliche Aufgaben im Pro-
jektkontext waren

— die Ausgestaltung der Patientenbeteiligung
und der Einbezug der Selbsthilfe bei Mainah-
men der Starkung von Patientenrechten und
Patientenmitbestimmung

— die Beteiligung an Grundsatzentscheidungen
der Versorgung in den zentralen Steuerungs-
und Entscheidungsgremien auf Bundes- und
auf Landesebene

— die Beratung des Gesetzgebers in Bezug auf
eine eigenstdandige gesetzliche Regelung zur
Selbsthilfeférderung durch die gesetzliche
Krankenversicherung sowie die Beteiligung an
der Umsetzung der Selbsthilfeférderung durch
die o6ffentliche Hand und die gesetzliche Kran-
kenversicherung sowie die Aufklarung und
Fachberatung von Medien, Verwaltung und
Fachebene zur Umsetzung der Selbsthilfefor-
derung nach § 20 Abs. 4 SGB V

— die Unterstiitzung bei der Schaffung selbsthil-
feforderlicher Bedingungen in allen einschla-
gigen Sozialgesetzbiichern

— die Férderung des Diskurses zu Transparenz
und Unabhangigkeit der Selbsthilfe gegeniiber
Wirtschaftsunternehmen unter anderem durch
Diskussion von Umsetzungsmaglichkeiten der
von der GKV geplanten Selbstverpflichtungs-
erklarung zum Umgang mit Wirtschaftsunter-
nehmen als Bestandteil der Antragstellung zur
Forderung der Selbsthilfe nach § 20,4 SGB V

— die Starkung der Zusammenarbeit zwischen
Selbsthilfegruppen, Selbsthilfekontaktstellen
und Rehabilitationskliniken und die Unterstiit-
zung des stdrkeren Aufgreifens von Themen

der Pravention und Gesundheitsforderung
durch Selbsthilfekontaktstellen

— die Mitarbeit in diversen Institutionen und
Ausschiissen des Gesundheitswesens und
sachgerechte Offentlichkeitsarbeit.

4.1 Starkung von Patientenrechten
und Patientenmitbestimmung;
Beteiligung an Grundsatzentschei-
dungen der Versorgung

Fiir das zum 1. Januar 2007 in Kraft getretene
Vertragsarztrechtsanderungsgesetz wurde der
parlamentarische Anhérungsprozefd begleitet
u.a. durch eine Stellungnahme zu dem Gesetz-
entwurf vom 3. Mai 2006; Selbsthilfe- und
Patientenvertreter/innen auf Bundes- und Lan-
desebene wurden liber die Ziele des Gesetzes zur
Anderung des Vertragsarztrechtes und anderer
Vorschriften informiert. Die mit dem Vertrags-
arztrechtsanderungsgesetz eingefiihrten Ent-
schadigungsregelungen fiir Selbsthilfe- und
Patientenvertreter/innen in Gremien auf Bundes-
und Landesebene wurden mit Vertreter/innen aus
Politik und Verwaltung diskutiert.

Im Berichtszeitraum wurde die Umsetzung der
Neuregelungen aus dem Vertragsarztrechtsan-
derungsgesetz auch im Unterausschuss Bedarf-
splanung des Gemeinsamen Bundesausschusses
erdrtert mit dem Ziel einer ziigigen Anpassung der
Bedarfsplanungsrichtlinie. Die beteiligten Selbst-
hilfe- und Patientenvertreter/innen haben in dem
Gremium darauf hingewiesen, dass aus ihrer
Sicht dariiber hinausgehende qualitative und
quantitative Fragen in Hinblick auf die Deckung
des Versorgungshedarfs von Patientinnen und
Patienten im Rahmen der Bedarfsplanung durch
den gemeinsamen Bundesausschuss beraten
werden miissen. Dieses Ziel wird in Abstimmung
mit den Selbsthilfe- und Patientenvertreter/innen
auf Bundes- und Landesebene weiter verfolgt.
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4.2 Ausgestaltung und Koordination
der Selbsthilfe- und Patientenbe-
teiligung durch die DAG SHG

Die NAKOS hat mit Einfiihrung strukturierter
Beteiligungsrechte durch das GKV-Modernisie-
rungsgesetz vom 14. November 2003 die Koor-
dination und Steuerung der Selbsthilfe- und
Patientenbeteiligung fiir die Deutsche Arbeitsge-
meinschaft Selbsthilfegruppen e.V. auf Bundes-
und Landesebene iibernommen.

ZurUmsetzung der Koordinationsfunktion waren
Vernetzungs- und Verkniipfungsprozesse zwi-
schen den Selbsthilfe- und Patientenvertreter/
innen auf Bundes- und auf Landesebene weiter zu
strukturieren, die Akteure zu informieren und dar-
tiber hinaus Gremientermine wahrzunehmen.

Eine inhaltliche Abstimmung zwischen den Ver-
treter/innen der auf Bundesebene maBgeblichen
Organisationen fiir die Wahrnehmung der Inter-
essen der Patientinnen und Patienten und der
Selbsthilfe chronisch kranker und behinderter
Menschen erfolgt im so genannten ,Koordinie-
rungskreis’, welcher monatlich im Vorfeld der
Gremien des Gemeinsamen Bundesausschusses
(G-BA) tagt. Hierzu zdhlen auch ein bundesweites
Austauschtreffen der Koordinator/innen der Pati-
entenbeteiligung zu den einzelnen beim Gemein-
samen Bundesausschuss behandelten aktuellen
Themen und zu Fragen der internen sowie der
thementiibergreifenden Kommunikation sowie
ein Auswertungstreffen zwischen den Akteuren
der Patientenbeteiligung auf Landesebene und
auf Bundesebene.

4.3 Unterstiitzung und Begleitung der
Selbsthilfekontaktstellen in Fragen
der Selbsthilfe- und Patientenbe-
teiligung

Die Moglichkeiten der Mitberatung durch Selbst-
hilfe- und Patientenvertreter/innen gegeniiber
Leistungsanbietern und Kostentragern sind auf-
grund der beschrankten Ressourcen bei den
Selbsthilfe- und Patientenvertreter/innen vor
Ort sehr begrenzt und brauchen flankierende
Unterstiitzung. Die in den Koordinierungsgrup-
pen der Lander organisierten Mitglieder der
Landesarbeitsgemeinschaften der Selbsthilfe-
kontaktstellen wurden durch Informationen zu
Themen und Problemen der Patientenbeteiligung
von der NAKOS unterstiitzt. Mit Hilfe eines Email-
verteiler-Systems wird zu aktuellen Themen des
Gemeinsamen Bundesausschusses regelmafiig

erlduternd informiert, um so eine gemeinsame
Basis fuir den Austausch der Selbsthilfevertreter/
innen in den Landesgremien zu schaffen.

Dem Ziel des Austausches und der Kldrung von
Koordinierungsbedarfen diente auch ein im Rah-
men des Projektes ,,Diskursforderung® durchge-
fiihrter Workshop (vgl. NAKOS INFO 91, S.35).
Unter anderem wurde in Bezug auf die aktu-
elle Umsetzung des Vertragsarztrechtsande-
rungsgesetzes die Beziehungen zwischen der
Bedarfsplanung des Gemeinsamen Bundes-
ausschusses und den Grundlagen der Arbeit in
Landes- und Zulassungsausschiissen diskutiert.
GroRer Bedarfwurde zur Frage der Formulierung
von Kriterien zur Feststellung und zum Verfahren
der Erhebung von Sonderbedarf und Erméchti-
gung festgestellt. Im Ubrigen haben die Work-
shopteilnehmer/innen das Ziel formuliert, tiber
eine qualitative und quantitative Versorgungs-
bedarfsanalyse und Versorgungsplanung auf ort-
licher Ebene auch Menschen mit seltenen und mit
chronischen Erkrankungen sowie im landlichen
Gebiet einen gesicherten Zugang zu qualifizierter
medizinischer Versorgung ohne lange Warte- oder
Wegezeiten zu ermoglichen (Bedarfs- statt Ange-
botsplanung). Hierfiir sei die Informations- und
Netzwerkfunktion der NAKOS sehr hilfreich.

4.4 Neuregelung der Selbsthilfeférde-
rung durch die Krankenkassen im
Paragraph 20 ¢ SGBV

Mit dem ,,Entwurf eines Gesetzes zur Starkung
des Wettbewerbs in der Gesetzlichen
Krankenversicherung® (GKV-WSG) wurden die
Grundlagen der Selbsthilfeforderung durch die
Gesetzlichen Krankenkassen neu geregelt. Mit
der eigenen Vorschrift im § 20 ¢ SGB V wird der
gesundheitshezogenen Selbsthilfe ein unabhén-
giger Stellenwert gegeben und wichtige Rege-
lungen kodifiziert. Hierzu zdhlen insbesondere
— die unbedingte Forderverpflichtung der Kran-
kenkassen und ihrer Verbande, womit sicher-
gestellt wird, dass das Fordervolumen nicht
mehr unterschritten werden kann;

— die explizite Nennung der Verbdnde der Kran-
kenkassen, womit sichergestellt wird, dass die
Krankenkassenverbdnde auch auf der Bundes-
und Landesebene der Férderverpflichtung fiir
die dort tdtigen Selbsthilfeorganisationen
und Selbsthilfekontaktstellen nachzukom-
men haben;

— die Klarstellung des Aufgaben- und Tatig-
keitsprofils der Selbsthilfekontaktstellen,
womit gewdhrleistet wird, dass nunmehr nur
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noch themen-, bereichs- und indikationsgrup-
peniibergreifend arbeitende Selbsthilfekon-
taktstellen gefordert werden kénnen und ein
Missbrauch der Bezeichnung Selbsthilfekon-
taktstelle zur Erlangung einer Férderberechti-
gung verhindert wird;

— die Verpflichtung, in die Grundsdtze zu den
Inhalten der Forderung der Selbsthilfe nun-
mehr auch Regelungen zur Verteilung der For-
dermittel auf die verschiedenen Férderebenen
und Férderbereiche aufzunehmen.

Durch die Regelungin § 20 c Abs. 3 Satz 4 SGB V
wird nun auch gewahrleistet, dass die bereits im
bisherigen § 20, Abs. 4 SGB V seit dem Jahr 2000
festgesetzte, aber niemals ausgeschopfte For-
dersumme nunmehr wirklich der Selbsthilfe zur
Verfiigung gestellt werden muss.

Das Gesetzgebungsverfahren wurde im Projekt-
zusammenhang federfiihrend begleitet und eine
Verlautbarung der Deutschen Arbeitsgemein-
schaft Selbsthilfegruppen e.V. zu den Eckpunkten
einer Gesundheitsreform vom 4. Juli 2006 sowie
eine Stellungnahme zu dem Gesetzentwurf vom
November 2006 erarbeitet und abgestimmt.

4.5 Beteiligung an der Umsetzung der
Selbsthilfeférderung

Dieses Aufgabenspektrum wurde ergdnzt durch
die Beteiligung an der Umsetzung der weiter-
hin geltenden Selbsthilfeférderung durch die
gesetzliche Krankenversicherung nach § 20 Abs.
4 SGB V sowie durch Fachberatung von Medien,
Verwaltung und Politik.

Im Berichtszeitraum wurden die ,Gemeinsamen
und einheitlichen Grundsatze zur Umsetzung der
Selbsthilfeforderung gemaf; § 20 Abs. 4 SGBV’
in einer tiberarbeiteten Fassung verabschiedet.
Neben derinhaltlichen Wiirdigung der Vorschlage
der Spitzenverbdnde der Krankenkassen in den
regelmdfligen Sitzungen des ,Arbeitskreises
Selbsthilfeforderung’ ermoéglichten diverse
Abstimmungstermine der mafigeblichen Selbst-
hilfevertretungen die Verstandigung tiber eine
gemeinsame Positionierung. Ergdnzend wur-
den Arbeitskontakte mit der Fachabteilung des
Bundesministeriums fiir Gesundheit und ein
Gesprdch im BMG genutzt, um zentrale Umset-
zungsbedarfe insbesondere mit Blick auf die
Neuregelung mit dem WSG im § 20 ¢ SGBV zu
verdeutlichen.

Die NAKOS ist zudem Mitglied im Forderbeirat der
BKK. Hier erfolgt im Rahmen der Schwerpunktfor-
derung des Bundesverbandes der Betriebskran-
kenkassen eine Beteiligung der Selbsthilfe am
Verfahren der Projektférderung durch die Begut-
achtung und Erarbeitung von Stellungnahmen.

4.6 Forderung des Diskurses zu Trans-
parenz und Unabhangigkeit der
Selbsthilfe gegeniiber Wirtschafts-
unternehmen

Die Annahme von Sponsoringmitteln der phar-
mazeutischen Industrie durch die Selbsthilfe
kann insbesondere im Kontext von Transparen-
zerfordernis und Unabhéangigkeit zu Problemen
fiihren. Sowohl Information und Aufklarung tiber
das Thema als auch die Diskussion von Umset-
zungsmoglichkeiten der von der GKV geplanten
,Selbstverpflichtungserkldarung zum Umgang
mit Wirtschaftsunternehmen’ als Bestandteil
der Antragstellung zur Férderung der Selbsthilfe
nach § 20 Abs. 4 SGB V war darum ein zentrales
Thema im Projektzusammenhang.

Aufgrund derintensiven Diskussion mit Selbsthil-
fekontaktstellen und Selbsthilfeorganisationen
konnte die ,Erklarung zu Transparenz und Unab-
hédngigkeit’ als Bestandteil der Antragstellung zur
Forderung der Selbsthilfe nach § 20 Abs. 4 SGB V
ab dem Jahr 2007 in vielen gemeinsamen Sit-
zungen mit den Vertretern der gesetzlichen Kran-
kenkassen konsentiert werden und im Feld der
Selbsthilfe die erforderliche Akzeptanz finden.
Um die Umsetzung dieser Regelungen auf allen
Ebenen der Forderung zu begiinstigen, war eine
enge Riickkopplung mit den Landesarbeitsge-
meinschaften der Selbsthilfekontaktstellen aller
Bundeslander notwendig. Die Landesarbeitsge-
meinschaften ermoéglichen den Transport von
Regelungsinhalten in die Flache, von den professi-
onell arbeitenden themeniibergreifenden Selbst-
hilfekontakt- und Unterstiitzungseinrichtungen,
bis hin zu den ortlichen Selbsthilfegruppen.

Mit dem Ziel der Beforderung eines konstruktiv-
kritischen Diskurses wurden zudem zahlreiche
Termine im Themenkontext wahrgenommen.
Hierzu zdhlten Kontakte zu Mitarbeiter/innen der
Selbsthilfekontaktstellen und zu Mitarbeiterinnen
pharmazeutischer Unternehmen ebenso wie Ver-
anstaltungen der Krankenkassen. Eine Mitarbei-
terin der NAKOS hat zum Thema Sponsoring einen
Vortrag an der Evangelischen Akademie in Loc-
cum gehalten. Unter www.nakos.de wurde eine
eigene Rubrik ,Selbsthilfe und Sponsoring’ mit
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einerumfassenden Materialsammlung eingerich-
tet, welche auf grof3e Resonanz gestofRen ist.

4.7 Stirkung der Zusammenarbeit mit
Rehabilitationskliniken

Die Forderung der Selbsthilfe durch die Renten-
versicherung nach § 31 Abs. 5 SGB VI ist unzu-
reichend, da sie lediglich eine ,,Kann-Leistung“
ist und in der Praxis die ortlichen Selbsthilfe-
gruppen und -kontaktstellen noch immer kaum
Beriicksichtigung finden.

Die einschldgige Rechtsnorm des
§ 31Abs. 3 SGB VI bestimmt, dass die Aufwen-
dungen fiir nichtstationdre Leistungen sowie fiir
sonstige Leistungen im Kalenderjahr 7,5 vom Hun-
dert der Haushaltsansatze fiir die Leistungen zur
medizinischen Rehabilitation, die Leistungen zur
Teilhabe am Arbeitsleben und die ergdnzenden
Leistungen nicht tibersteigen diirfen.

Die positive Wirkung der aktiven Teilnahme von
Rehabilitanden an Selbsthilfegruppen ist in der
Fachoffentlichkeit grundsatzlich anerkannt. Die
Mitarbeiter/innen von Selbsthilfekontaktstel-
len haben zudem ein grof3es Interesse an einem
Austausch mit der Deutschen Rentenversiche-
rung und einschldgigen Institutionen. Aus die-
sen Griinden wurden im Projektzusammenhang
eine Reihe von Terminen mit Mitarbeiter/innen
der Deutschen Rentenversicherung Bund und
Mitarbeiter/innen interessierter Rehabilitations-
einrichtungen wahrgenommen. Zudem nahm die
NAKOS als ideeller Partner an der Vorbereitung
des 3. Deutschen Reha-Tages teil und informierte
hierzu in den NAKOS-Medien.

4.8 Unterstiitzung des stédrkeren Auf-
greifens von Themen der Praven-
tion und Gesundheitsforderung
durch Selbsthilfekontaktstellen

Selbsthilfe hat eine erhebliche Bedeutung fiir
Pravention und Gesundheitsforderung. Selbsthil-
fegruppen starken Eigenverantwortung, Selbst-
bestimmung und die bessere Bewdltigung von
Krankheiten und anderen gesundheitsrelevanten
Problemen. Sie wirken gesundheitsfordernd
durch gegenseitige Hilfe innerhalb der Gruppen
im Sinne einer Verbesserung der psychosozialen
Befindlichkeit und durch nach aufien gerichtete
Aktivitdten, insbesondere durch Beratungsleis-
tungen fiir Gleichbetroffene. Sie arbeiten vor
allem sekundar- und tertidrprdventiv, in dem sie

die Compliance stiitzen, aktiv die Lebenssitua-
tion bewaltigen helfen und dem RisikofaktorIso-
lation entgegenwirken.

Zunehmend an Bedeutung gewinnen Selbsthil-
feaktivitdten aber auch im primdrprdventiven
Bereich, z.B. bei der Vorbeugung und Vermei-
dung von Erkrankungen durch sportliche Akti-
vitdten oder durch bewusste Erndhrung. Die
Aktivitaten von Selbsthilfegruppen im Gesund-
heitsbereich gehen iiber die reine Kuration
hinaus. Selbsthilfegruppen widmen sich im
Rahmen ihrer Arbeit ausdriicklich der Gesund-
heitsvorsorge, der Bewdltigung von krank-
heitsbedingten, krankheitsauslésenden und
belastenden Lebenssituationen, von denen sie
entweder selbst oder als Angehorige betroffen
sind. In diesem ganzheitlichen Ansatz liegt auch
die groRe Bedeutung von Selbsthilfegruppen fiir
den Gesundheitsbereich.

Kooperation mit dem Deutschen Netz
Gesundheitsfordernder Krankenhduser
(DNGfK)

Das Konzept der Gesundheitsforderung wurde
wesentlich im Jahr 1986 von der Weltgesund-
heitsorganisation (WHO) entwickelt und in der
Ottawa-Charta zusammengefasst. Auf der Grund-
lage der Ottawa-Charta wurde 1995 das Deut-
sche Netz Gesundheitsférdernder Krankenhduser
(DNGfK) gegriindet. Das DNGfK ist ein Zusam-
menschluss von mittlerweile 75 Krankenhdusern
mit ca. 80 Einrichtungen in ganz Deutschland.
Die Mitglieder befinden sich sowohl in 6ffent-
licher als auch privater und freigemeinniitziger
Tragerschaft. Sie haben sich zur Aufgabe gesetzt,
Gesundheitsforderung nach den Standards der
WHO im Krankenhaus einzufiihren und damit
tiber die rein kurativen Aufgaben hinauszuge-
hen. Mit dem DNGfK hat die NAKOS im Jahr 2006
eine Kooperation vereinbart und hieriiber auch
in den jeweiligen Medien berichtet. Die Beitrdge
des DNGfK fiir das NAKOS INFO und der NAKOS
fiir die Netznachrichten des DNGfK erschienen
beide mit dem Titel ,,Gesundheitsforderung und
Selbsthilfe — zwei die gut miteinander kénnen
sollten!“ Anfang 2007. |
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Pauschale Forderung durch die Spitzen-
@ verbdnde der gesetzlichen Krankenkassen
(GKV) nach Paragraph 20 Abs. 4 SGB V

Die gesundheitsbezogene Offentlichkeitsar-
beit der NAKOS wird mageblich durch die Spit-
zenverbdnde der gesetzlichen Krankenkassen
gefordert. Aus den pauschalen Fordermitteln
der gesetzlichen Krankenkassen (GKV) nach § 20
Abs. 4 SGB V konnten im Jahr 2006 sowohl Perso-
nalkosten fiir 1,8 Vollkraftstellen als auch (antei-
lige) Kosten fiir Buroinfrastruktur und Verwaltung
zur Aufrechterhaltung des Geschéaftsbetriebes
gedeckt werden. Mit den finanziellen Mitteln wur-
den zentrale Service-, Informations- und Bera-
tungsdienstleistungsangebote der NAKOS im
Rahmen ihrer gesundheitsbezogenen Selbsthil-
feunterstiitzungsarbeit realisiert (z.B. Adressver-
zeichnisse, NAKOS INFO) ebenso wie MaBRnahmen
im Bereich der Offentlichkeitsarbeit (z.B. Inter-
netauftritt der NAKOS) sowie Fachberatung zur
Selbsthilfeférderung nach § 20 Abs. 4 SGB V.

Mit zusétzlicher Forderung durch den BKK-Bun-
desverband fiihrte die NAKOS im November 2006
eine Fortbildungsveranstaltung fiir neue Mitar-
beiter/innen vorrangig aus Selbsthilfekontakt-
stellen und -unterstiitzungseinrichtungen aus
den neuen Bundesldndern in Potsdam durch.

5.1 Realisierung zentraler Dienstleis-
tungsangebote

Im Jahr 2006 konnten mit den pauschalen Mit-
teln der Spitzenverbande zusammenfassend fol-
gende zentrale Dienstleistungsangebote von der

NAKOS im Rahmen der reguldren Informations-

und Beratungstatigkeit realisiert werden:

— Beantwortung von insgesamt 2.900 (Stich-
tag 8.12.2006) miindlichen und schriftlichen
Anfragen, rund zur Halfte von betroffenen Pri-
vatpersonen oder Angehdrigen, zur Halfte von
Professionellen aus Beratungsstellen, Kli-
niken, Arz/tinnen, Apotheker/innen, Amtern
sowie von Selbsthilfegruppen. Das Anfrage-
spektrum reichte von Fragen nach Kontakt-
adressen aus unseren Adressdatenbanken
tiber Anfragen zur Arbeitsweise und Funktion
von Selbsthilfegruppen und -kontaktstellen
bis zu fachlichen Fragen zu Fordermoglich-
keiten und -verfahren. Hinzu kamen Anfra-
gen aus dem Bereich der Krankenkassen zu

Férderfdhigkeit einzelner Selbsthilfegruppen
oder -organisationen.

— Recherche sowie Qualifizierung und Syste-
matisierung von insgesamt 1.300 Kontaktad-
ressen fiir die ROTEN, GRUNEN und BLAUEN
ADRESSEN.

— Aktualisierung, Pflege und Ausbau von Eintra-
gen in den NAKOS-Adressdatenbanken.

— Zweimonatliche Aktualisierung der Eintrdge in
den NAKOS-Adressdatenbanken im Internet.

— Erstellung und Herausgabe der Adressverzeich-
nissein einer Auflage von 15.000 (ROTE), 16.000
(GRUNE) und 10.000 (BLAUE ADRESSEN).

— Erststreuung der Adressverzeichnisse an ins-
gesamt 1.200 Adressaten (ca. 5.700 Exemp-
lare); Kontingentabgaben in Hohe von nahezu
28.000 Exemplaren u.a. an die Spitzenver-
bande der gesetzlichen Krankenkassen.

— Neugestaltung der Publikationsreihen NAKOS
INFO und NAKOS EXTRA, neue Publikations-
reihe NAKOS Konzepte und Praxis

— Redaktionelle Pflege und Betreuung des Infor-
mationsangebotes im Internet, Zugriffe im Jahr
2006: 330.000 (Stichtag: 8.12.2006).

— Erstellung und Herausgabe von 4 Ausgaben
des NAKOS-INFOs (86 — 89) in einer Auflage
von je 1.900 Stiick und Versand an je 1.200
Adressaten

Hinzu kamen folgende zentrale fachbezogene
Verdffentlichungen und Aktivitaten:

— Befragung der Selbsthilfekontaktstellen zur
Forderung nach § 20,4 SGB V in 2005, Publi-
kation im NAKOS INFO 87

— Studie zur Arbeits- und Fordersituation bun-
desweiter Selbsthilfeorganisationen in
Deutschland, Publikation im NAKOS INFO 87

— Konzeption und Erstellung der Fachpublikation
“Selbsthilfe unterstiitzen — Fachliche Grund-
lagen fiir die Arbeit von Selbsthilfekontaktstel-
len und anderen Unterstiitzungseinrichtungen.
Ein Leitfaden® in einer Auflage von 4.500
Stiick; Erststreuung an 650 Adressaten

— Erstellung einer Expertise zur aktuellen
Situation und Problemen der Selbsthilfe
in Deutschland fiir ein Fachgesprach des
Unterausschusses Biirgerschaftliches Enga-
gement des Deutschen Bundestages
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— Qualifizierung der Eintrdge in den GRUNEN
ADRESSEN: Unterscheidung zwischen (ca.
365) origindren Selbsthilfeorganisationen und
-vereinigungen und (ca. 65) Stiftungen, Fach-
gesellschaften, Wohlfahrtsverbédnden, die
(lediglich) eine Arbeitsplattform fiir Selbst-
hilfegruppen bieten; Erkennungsmaglichkeit
in der Broschiirenfassung sowie in den Daten-
banken im Internet

— Qualifizierung der Eintrdge in den ROTEN
ADRESSEN: Unterscheidung zwischen (ca. 215)
Selbsthilfekontaktstellen (Selbsthilfeunter-
stiitzung in Hauptaufgabe) und anderen (ca.
70) Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen
(Selbsthilfeunterstiitzung in Nebenaufgabe);
Erkennungsmoglichkeit in der Broschiirenfas-
sung sowie in den Datenbanken im Internet

Zur Verstetigung und zum Ausbau der person-
lichen Service- und Beratungsleistungen wur-
den folgende Aktivitdten realisiert:

5.2 NAKOS Internetangebot — Redaktio-
nelle Pflege und Betreuung

Neben der redaktionellen Pflege und Betreu-
ung des NAKOS-Internetangebotes mit durch-
schnittlich 29.500 Zugriffen im Monat konnte im
Berichtszeitraum das Informationsangebot im
Internet erweitert und der Service fiir Nutzer ver-
bessert werden. Seit dem dritten Quartal 2006
wird eine Rubrik ,Veranstaltungshinweise’ ange-
boten, in der Informationen {iber Veranstaltun-
gen aus dem Selbsthilfebereich inshesondere von
Selbsthilfekontaktstellen und — unterstiitzungs-
einrichtungen verfiigbar sind. Das bisherige vier-
teljahrliche Informationsangebot zu Terminen in
der Zeitschrift NAKOS INFO wird damit ziigiger
und zeitnaher zugdnglich. Von dem neuen Ange-
bot kdnnen — neben Multiplikator/innen aus dem
Gesundheitsbhereich — insbesondere auch Selbst-
hilfegruppen profitieren, die sich einen Uberblick
iber Angebote an Fachtagungen und Forthildungs-
veranstaltungen verschaffen méchten.

Der Bereich der unter www.nakos.de zur Ver-
fligung stehenden Informationen wurde nach
inhaltlichen Aspekten sortiert und die Suchfunk-
tionen tber die Stichwortsuche nach nahezu 50
Stichwdrtern verbessert. Es besteht die Moglich-
keit, die Suche gezielt nach Downloads, Texten
oder Internetadressen (Links) durchzufiihren.
Fur die Hauptrubriken wurde jeweils ein Archiv-
bereich eingerichtet. Die Abfrage von Informati-
onen aus den Adressdatenbanken ROTE, GRUNE

und BLAUE ADRESSEN wurde weiter optimiert
und benutzerfreundlicher gestaltet.

In einer eigenen Rubrik, die direkt von der Start-
seite aus zuganglich ist, sind relevante Doku-
mente zum Download und Links zum Thema
»Selbsthilfe und Sponsoring“ bereit gestellt. Die
Rubrik bietet eine ausfiihrliche Sammlung von
Informationen zu diesem brisanten und aktuellen
Thema und wird von vielen Nutzer/innen daher
hoch geschatzt.

5.3 Fachberatung zur Selbsthilfefor-
derung nach § 20 Abs. 4 SGBV

Erganzt wurden die Aktivitaten der gesundheits-
bezogenen Offentlichkeitsarbeit durch vielfil-
tige Unterstiitzungs- und Informationsarbeit in
Zusammenhang mit der Regelung zur Selbsthilfe-
foérderung nach § 20 Abs. 4 SGB V. Hierzu wurden
Anfragen von Selbsthilfekontaktstellen, Selbst-
hilfegruppen und Selbsthilfeorganisationen
sowie aus dem Bereich der Krankenversicherung
bearbeitet bzw. beantwortet. Gegenstand der
Anfragen und der fachlichen Beratungstatigkeit
waren dabei sowohl Fragen zum Forderverfah-
ren bzw. zu Forderantragen als auch Fragen zum
Volumen und zu statistischen Kennwerten der
Selbsthilfeférderung nach § 20 Abs. 4 SGB V.

Weiterhin wurden diverse kiirzere Fachbeitrdge
zum Thema Selbsthilfeforderung im NAKOS INFO
und in anderen Medien verdffentlicht, z.B. zu
den Eckdaten zur Selbsthilfeférderung nach den
Statistiken KV45 und KJ1 sowie zu den Ergebnis-
sen der Befragung der NAKOS zur Férderung von
Selbsthilfekontaktstellen nach § 20 Abs. 4 SGB
aus dem Jahr 2005 (vgl. NAKOS INFO 88, S. 17).
Demnach erhielten bereits 82 % der Selbsthil-
fekontaktstellen Fordermittel von den gesetz-
lichen Krankenkassen (Landesverbanden) fir
ihre gesundheitsbezogene Arbeit. Das Forder-
volumen fiir rund 200 geforderte Selbsthilfekon-
taktstellen lag in 2005 bei rund 4,3 Mio. Euro.
Gleichwohl bestanden (und bestehen weiterhin)
Unterschiede zwischen den Bundesldndern. Im
Durchschnitt erhielt eine Selbsthilfekontaktstelle
rund 20.000 Euro, in den neuen Bundesldandern
rund 10.000 Euro, in den alten Bundesldndern
rund 26.000 Euro fiirihre gesundheitsbezogene
Arbeit. Die Ergebnisse der NAKOS-Abfrage zur
Forderungin 2006 weisen mit einem Gesamtfor-
dervolumen fiir Selbsthilfekontaktstellen von
rund 5,4 Millionen Euro auf eine deutliche Steige-
rung der Forderung durch die gesetzlichen Kran-
kenkassen hin (vgl. NAKOS INFO 91, Juni 2007).
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5.4 Bearbeitung von Fachfragen -
Folgen fiir Selbsthilfekontaktstel-
len durch Kommualisierung von
Landesférderungen

Ein weiterer Tatigkeitsschwerpunkt war die Bear-
beitung fachlicher Fragestellungen, denen die
NAKOS als bundesweite Informationsstelle fiir
Selbsthilfefragen in unregelméaBigen Abstdnden
nachgeht und hierzu Fachbeitrage veroffentlicht.
In 2006 wurde die Férdersituation der Selbsthil-
fekontaktstellen in den Kommunen vor dem Hin-
tergrund der sich zunehmend abzeichnenden
Tendenz zur Kommunalisierung von Landesfor-
derprogrammen fiir soziale Leistungen beson-
ders beleuchtet. Nach Erkenntnissen der NAKOS
erhielten knapp 62 % der Selbsthilfekontaktstel-
len und -unterstiitzungseinrichtungen kommu-
nale Mittel, aus denen diese durchschnittlich
rund 26 % ihres Gesamtfinanzierungsbedarf
deckten (vgl. Tabelle 5.1). Allerdings schwankt
sowohl der Anteil von Selbsthilfekontaktstellen,
die kommunale Forderung erhalten als auch das
anteilige Finanzierungsvolumen zwischen den
einzelnen Bundeslandern erheblich. Bei rund
10 % dieser Einrichtungen ist die kommunale
Forderung gegeniiber dem Vorjahr gesunken;
in 2004 sogar bei rund 15 %. Dieser Trend ver-
deutlicht, dass die Férderung der Selbsthilfeun-
terstiitzungsangebote aufgrund der finanziellen
(Not-) lagen der Kommunen immer schwieriger
wird und von Kiirzungen bedroht ist. Diese sind
jedoch nicht auf den Selbsthilfebereich speziell
gerichtet, sondern vielmehr als Ausdruck gene-
reller Kiirzungen im sozialen Bereich zu werten.
Hieraus ergibt sich, dass Kommunen in der Regel
Forderantrage fiir neu gegriindete Selbsthilfekon-
taktstellen mit dem Hinweis auf die Freiwilligkeit
der Leistungen abweisen.

5.5 Arbeitskreis ,,Selbsthilfeférderung
der GKV*

Neben den reguldren Arbeitsinhalten (u.a.

Austausch zu Forderfragen vornehmlich auf

Bundesebene und fiir den Bereich der Selbst-

hilfekontaktstellen, Gemeinsames Rundschrei-

ben) bildete die Beratung und Abstimmung einer

»Erkldrung zur Wahrung von Neutralitdt und

Unabhédngigkeit“ im Rahmen der Antragsverfah-

ren flir Férdermittel von den Krankenkassen einen

Arbeitsschwerpunkt. Damit wurden die bereits

in den Vorjahren begonnenen Diskussionen zum

Thema ,,Selbstverpflichtungserklarung zur

Unabhédngigkeit von Wirtschafts-, inshesondere

Pharmaunternehmen fiir den Bereich der GKV-For-

derung zu einem sinnvollen Abschluss gebracht.

Zur Einbindung der Erkldarung in das Antragsge-

schehen informierte die NAKOS in ihren Medien

sowie auf derjahrlichen Fachtagung fiir die Lan-
desarbeitsgemeinschaften der Selbsthilfekon-
taktstellen in Fulda.

Im Zusammenhang mit der Diskussion um Beein-

flussungsversuche der Selbsthilfe durch Wirt-

schaftsunternehmen, insb. die pharmazeutische

Industrie sowie Heil- und Hilfsmittelhersteller

fuhrte die NAKOS Auswertungen eigenen Daten-

materials zur Fordersituation von bundesweiten

Selbsthilfeorganisationen / -vereinigungen durch

und brachte die Ergebnisse auch in die Diskussion

im Arbeitskreis Selbsthilfeférderung ein. Mit Bezug

auf357in die Befragung einbezogene bundesweit

tatige Vereinigungen waren folgende Ergebnisse
fur die Debatte zentral (ohne Tabelle):

1. Trotz der zunehmenden Bedeutung der
direkten finanziellen Foérderung der Selbst-
hilfe durch die 6ffentliche Hand und die Sozi-
alversicherungstrdager bestreiten die in der
Selbsthilfe Engagierten einen erheblichen
Anteil (in 2004 durchschnittlich 42 %) ihres

Forderspektrum von Selbsthilfekontaktstellen und -unterstiitzungseinrichtungen in 2005

ERHIELTEN % DER SELBST-
HILFEKONTAKTSTELLEN

FINANZ- UND FORDERMITTEL VON

— LAND

— DEN KOMMUNEN

— DER BUNDESAGENTUR FUR ARBEIT

— DEN GESETZLICHEN KRANKENKASSEN
— RENTENVERSICHERUNGSTRAGERN

— SPONSOREN

— SPENDERN, STIFTUNGEN

— EIGENMITTEL

Angaben von 196 Einrichtungen
Tabelle 5.1

% AM FINANZIERUNGSVOLUMEN
(DURCHSCHNITTLICH)

53,6 17,1
61,2 25,8
7,1 1,3
81,1 26,4
6,6 0.4
12,8 0,5
21,4 1,1
55,6 12,0
© NAKOS 2006
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Finanzierungsbedarfes aus Eigenmitteln
(iberwiegend Mitgliedsbeitrdge).

2. Rund die Halfte der bundesweit tatigen Selbst-
hilfeorganisationen / -vereinigungen erhielt
iberhaupt keine Forderung auf Bundesebene.

3. Rund ein Fiinftel des Finanzierungsbedarfs
wurde aus Fordermitteln der gesetzlichen
Krankenkassen bestritten.

4. Rund ein Sechstel wurde aus Spenden und
Stiftungsmitteln gedeckt.

5. DerFinanzierungsanteil durch Sponsoring (was
aufBlerder pharmazeutischen und Heil- und Hilfs-
mittelindustrie auch andere Wirtschaftsunter-
nehmen einschlieBt) betrug durchschnittlich
lediglich 6 %. Uber 70% der Selbsthilfeorgani-
sationen / -vereinigungen erhielten gar keine
Sponsorenmittel, lediglich neun Organisationen
gaben einen Finanzierungsanteile durch Spon-
soring zwischen 41 und 70 % an. Bei Selbsthil-
feorganisationen aus dem Bereich chronische
Erkrankung und Behinderung (gesundheitsbe-
zogene Selbsthilfe) betrug der durchschnittliche
Finanzierungsanteil durch Sponsoring 7,4 %.

5.6 Regelungsbedarfe fiir die Umset-
zung von Paragraph 20 ¢ SGBV ab
1.1.2008

Besondere Aufmerksamkeit wurde dem parla-
mentarischen Prozess bis zur Verabschiedung des
Wettbewerbstarkungsgesetzes in der GKV (GKV-
GSW) und der eigenen Vorschrift zur Selbsthilfefor-
derungim § 20 ¢ SGB V u.a. durch die Erarbeitung
von Stellungnahmen sowie die Teilnahme an Anho-
rungen geschenkt. Durch die schliefilich Anfang
2007 parlamentarisch verabschiedete Neurege-
lung wird der Selbsthilfeférderung durch die GKV
ab1.1.2008 ein unabhdngiger Stellenwert gegeben
und wichtige Regelungen kodifiziert. Hierzu zahlen
inshesondere die unbedingte Forderverpflichtung
derKrankenkassen, die Auflage, eine Regelung fiir
die Verteilung der Fordermittel in die Gemeinsamen
Grundsdtze aufzunehmen sowie eine Prazisierung
des Aufgaben- und Tatigkeitsprofils von Selbsthil-
fekontaktstellen (vgl. auch Abschnitt 4.4).

Eine von den Landesarbeitsgemeinschaften der
Selbsthilfekontaktstellen verabschiedete Resolu-
tion beinhaltet zentrale Regelungsbedarfe fiir die
Umsetzungvon § 20 ¢ SGB V (vgl. NAKOS INFO 89.
S. 8, Bericht NAKOS INFO 89 S. 11-17). Hierzu z&h-
len u. a. der Verteilungsvorschlag von jahrlich 14
Cent (gut ein Viertel) pro Versicherten im Einzugs-
bereich einer Selbsthilfekontaktstelle sowie die
Herstellung grofitmaoglicher Transparenz durch die
Dokumentation der beantragten und bewilligten

Fordervolumina und eine Anpassung der Konten-
fuhrung (Aufteilung fir die Bereiche Selbsthilfe-
gruppen, -organisationen und -kontaktstellen).
Weil noch immer Nachbesserungsbedarf bei der
Bewilligung pauschaler Mittel fiir die reguldre Infor-
mations- und Beratungstatigkeit von Selbsthilfe-
kontaktstellen besteht, richtete sich eine weitere
Empfehlung auf die Festschreibung der Forderfa-
higkeit eines Personalkostenteils zur Realisierung
der Beratungsaufgaben.

5.7 Qualifizierung von Mitarbeiter/
innen in Selbsthilfekontaktstellen

Die in 2005 in einer Fortbildungsveranstal-
tung fur berufliche Einsteiger/innen im Arbeits-
feld der Selbsthilfekontaktstellen begonnenen
Aktivitdten zur Deckung von Qualifizierungs-
erfordernissen im Bereich der professionellen
Selbsthilfeunterstiitzung wurden im Dezember
2006 durch eine weitere Fortbildungsveranstal-
tung fortgesetzt. An der vorrangig fiir Mitarbei-
ter/innen von Selbsthilfekontaktstellen in den
neuen Bundeslandern ausgerichteten Veranstal-
tung nahmen 20 Personen erfolgreich teil.

Im Sommer 2006 konnte die NAKOS die Fachpubli-
kation,Selbsthilfe unterstiitzen — Fachliche Grund-
lagen fiirdie Arbeit von Selbsthilfekontaktstellen
und anderen Unterstiitzungseinrichtungen. Ein
Leitfaden’ in einer Auflage von 4.500 Stiick her-
ausgeben. In dem Leitfaden werden die fachlichen
und institutionellen Standards der professionellen
Selbsthilfeunterstiitzung durch Selbsthilfekon-
taktstellen beschrieben, Kernelemente und -pro-
zesse der Unterstiitzungsarbeit herausgearbeitet
sowie neue gesellschaftliche Herausforderungen
fiirdie Praxis deutlich gemacht. Bei der Konzeption
des Leitfadens wurden zentrale Ergebnisse des
NAKOS-Expertenworkshops ,,Kernprozesse der
Selbsthilfeunterstiitzungsarbeit — Merkmale und
Erfordernisse der Qualitatsentwicklung im Kontext
gesellschaftlicher Herausforderungen® beriick-
sichtigt. Auf dem Workshop waren die Kernpro-
zesse der Selbsthilfeunterstiitzungsarbeit unter
den gegebenen sozial- und personalpolitischen,
den finanziellen und férderbedingten Rahmenbe-
dingungen sowie den aktuellen gesundheitlichen
und gesellschaftlichen Herausforderungen dis-
kutiert und Handlungsbedarfe erarbeitet worden
(vgl. Berichtin NAKOS INFO 86, S. 7-11). Workshop
und Leitfaden konnten mit Forderung des Pro-
jektes ,,Grundlagen der Selbsthilfeunterstiitzung
— Bestandsaufnahme, Bedarfe und Perspektiven
zur Qualitatsentwicklung® durch das Bundesmi-
nisterium fiir Gesundheit realisiert werden. |
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Materialien, Publikationen, Stellungnahmen
e und Veranstaltungen der NAKOS

6.1 Neu herausgegebene Materialien
NAKOS INFO

Die Zeitschrift NAKOS INFO erscheint viertel-
jahrlich. Sie dient der Information, der fachpo-
litischen Diskussion und dem bundesweiten
Austausch der értlichen Selbsthilfekontaktstel-
len bzw. der Versorgungseinrichtungen, die in
ihrem Arbeitsbereich ein Informationsangebot
fiir Selbsthilfegruppen und Interessierte entwi-
ckelt haben.

Im Jahr 2006 wurden 4 Ausgaben des NAKOS
INFOs in vollig iberarbeitetem Erscheinungsbild
herausgegeben (Nr. 86-89).

Adressverzeichnisse

— Bundesweite Selbsthilfeorganisationen und -
vereinigungen. GRUNE ADRESSEN 2006/2007,
18. Ausgabe (Stand: Juli 2006)
Qualifizierung der Eintrdge in den GRUNEN
ADRESSEN: Unterscheidung zwischen (ca.
365) origindren Selbsthilfeorganisationen und
-vereinigungen und (ca. 65) Stiftungen, Fach-
gesellschaften, Wohlfahrtsverbédnden, die
(lediglich) eine Arbeitsplattform fiir Selbst-
hilfegruppen bieten; Angabe des Griindungs-
jahres von Selbsthilfeorganisationen und
-vereinigungen

— Lokale Selbsthilfekontaktstellen und -unter-
stlitzungseinrichtungen. ROTE ADRESSEN
2006/2007, 19. Ausgabe (Stand: Juli 2006)
Qualifizierung der Eintrdge in den ROTEN
ADRESSEN: Unterscheidung zwischen Unter-
stlitzungsangeboten in Hauptaufgabe (213
Selbsthilfekontaktstellen) und Nebenaufgabe
(69 Selbsthilfe-Unterstiitzungseinrichtungen)

— Seltene Erkrankungen und Probleme: Suche
nach Gleichbetroffenen und Selbsthilfegrup-
pen. BLAUE ADRESSEN 2006/2007, 13. Aus-
gabe (Stand: Marz 2006)

NAKOS EXTRA
In der Fachdiskussionsreihe NAKOS EXTRA

erscheinen in loser Folge Themenhefte mit Bei-
trdgen zu fachlichen und institutionellen Fragen

sowie zu sozial- und gesundheitspolitischen Ent-

wicklungen der Selbsthilfeunterstiitzung und

-forderung.

— Selbsthilfe, Familie, soziales Umfeld und biir-
gerschaftliches Engagement. Uber die Zusam-
menhdnge von Selbsthilfeengagement,
biografischer Entwicklung und sozialer Integra-
tion. Eine Studie auf der Basis exemplarischer
Interviews mit Selbsthilfegruppen-Mitgliedern.
NAKOS EXTRA 35. Berlin, Dezember 2006

— Familien und biirgerschaftliches Engagement.
Hemmnisse iiberwinden — Kooperationen stdr-
ken — Netzwerke bilden. Engagementférdernde
Einrichtungen arbeiten zusammen. Dokumen-
tation eines Workshops des Arbeitskreises
,Blrgergesellschaft und Aktivierender Staat“
der Friedrich-Ebert-Stiftung (FES) am 15. und
16. November 2006 in Berlin in Kooperation
mit der Bundesarbeitsgemeinschaft der Frei-
willigenagenturen e.V. (bagfa), der Bundesar-
beitsgemeinschaft Seniorenbiiros (BaS), der
Deutschen Arbeitsgemeinschaft Selbsthil-
fegruppen e.V. (DAG SHG) / Nationalen Kon-
takt- und Informationsstelle zur Anregung
und Unterstlitzung von Selbsthilfegruppen
(NAKOS) und dem Verbund Freiwilligen-Zen-
tren im Deutschen Caritas-Verband. NAKOS
EXTRA 36. Berlin, Januar 2007

Manual / Arbeitshilfe

— NAKOS / DAG SHG: THEO - die ,,themenorien-
tierte Optimierung der NAKOS-Datenbanken*.
Ein Handbuch zur Nutzung von THEQ. Darstel-
lung und Funktionsweise von Alpha-THEO, dem
Prototyp einer neu entwickelten bundeswei-
ten themenorientierten Selbsthilfe-Datenbank
und Erdrterungsgrundlage fiir den weiteren
Entwicklungsprozess. Berlin 2006, 42 S.

Redaktionelle Mitwirkung und inhalt-
liche Mitarbeit

— NAKOS (Hrsg.); Bobzien, Monika; Hundert-
mark-Mayser, Jutta; Thiel, Wolfgang: Selbst-
hilfe unterstiitzen. Fachliche Grundlagen fiir
die Arbeit in Selbsthilfekontaktstellen und
anderen Unterstiitzungseinrichtungen. Ein
Leitfaden. Reihe NAKOS Konzepte und Praxis,
Band 1. Berlin 2006, 147 S.
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Die Reihe ,,NAKOS Konzepte und Praxis“ wen-
det sich an Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter
von Selbsthilfekontaktstellen und anderen
Einrichtungen der gesundheitlichen und (psy-
cho-)sozialen Versorgung, die Selbsthilfeinter-
essierte aufklaren bzw. mit Selbsthilfegruppen
zusammenarbeiten. In dieser Reihe werden
Texte und Materialien zuganglich gemacht,
die fachliche Fragen der Selbsthilfeunterstiit-
zung und -beratung erortern sowie Handlungs-
konzepte, Arbeitsschritte und Praxisbeispiele
vorstellen.

— selbsthilfegruppenjahrbuch 2006, jahrl. Fach-
zeitschrift der DAG SHG e.V., Gief’en 2006,
193 S.

6.2 Veréffentlichungen und Vortrige
der Mitarbeiter/innen

Helms, Ursula. 3. Deutscher Reha-Tag 2006. Unter
dem Motto ,,Rechtzeitig Handeln — Engage-
ment fiir Generationen® ... wird der 3. Deut-
sche Reha-Tag am 23. September 2006 in
einem neuen, regionalisierten Konzept statt-
finden. In: NAKOS INFO 86, Berlin Mdrz 2006,
S.50-51

Helms, Ursula: Selbsthilfegruppe oder Verein
oder Selbsthilfegruppe als Verein? In: NAKOS
INFO 89, Juni 2006, S. 34-38

Helms, Ursula: Verbesserungen der Rahmenbe-
dingungen fiir die Patientenbeteiligung. Bun-
deskabinett beschliet Gesetzentwurf zum
Vertragsarztrecht. In: NAKOS INFO 87, Marz
2006, Berlin 2006, S. 49-50

Helms, Ursula: Die Vertragsgestaltung gemafs
§§140a, b SGB V (Integrierte Versorgung)
aus Sicht der Patientenselbsthilfe. Vortrag auf
dem Kongress der Deutschen Gesellschaft fur
Psychiatrie, Psychotherapie und Nervenheil-
kunde, Berlin

Helms, Ursula; Hundertmark-Mayser, Jutta; Thiel,
Wolfgang: Biirgerschaftliches Engagement
und Selbsthilfe. Arbeitspapier fiir die 6ffent-
liche Sitzung des Unterausschuss ,,Biirger-
schaftliches Engagement“ des Ausschusses
fiir Familie, Senioren, Frauen und Jugend des
Deutschen Bundestages am 8. November
2006 zum Thema ,,Zur Situation des biirger-
schaftlichen Engagements in der Selbsthilfe®.
Deutscher Bundestag, 16. Wahlperiode,
Unterausschuss ,Biirgerschaftliches Engage-
ment“; UA-Drs. 16/030, Berlin 2006, 56 S.

Hundertmark-Mayser, Jutta: Gesundheitsbezo-
gene Selbsthilfegruppen — Beteiligung und

Informiertheit in Deutschland. Ergebnisse des
Telefonischen Gesundheitssurveys 2003. In:
NAKOS INFO 86, Mdrz 2006, S. 40-41

Hundertmark-Mayser, Jutta: Schwerpunktheft
,Arzte und Selbsthilfe’: Entwicklung einer
Partnerschaft. In: NAKOS INFO 86, Marz 2006,
S. 49-50

Hundertmark-Mayser, Jutta: Selbsthilfekontakt-
stellen: Wegbereiter und Mittler zwischen
Selbsthilfegruppen und gesundheitlichen
Versorgungseinrichtungen. In: NAKOS INFO
87,Juni 2006, S. 4-5

Hundertmark-Mayser, Jutta: DAG SHG duflert sich
zu den Eckpunkten der Gesundheitsreform. In:
NAKOS INFO 88, September 2006, S. 13

Hundertmark-Mayser, Jutta: Gesetzliche Kran-
kenkassen forderten die gesundheitsbe-
zogene Selbsthilfe in 2005 mit knapp 27,1
Millionen Euro. In: NAKOS INFO 88, Septem-
ber 2006, S.17

Hundertmark-Mayser, Jutta: Neue ,Gemeinsame
Grundsatze’ in Kraft. In: NAKOS INFO 88, Sep-
tember 2006, S. 18

Hundertmark-Mayser, Jutta: Krankenkassen for-
derten Selbsthilfekontaktstellen im Jahr 2005
mit rund 4,3 Millionen Euro. In: NAKOS INFO
88, September 2006, S. 19

Hundertmark-Mayser, Jutta: Entwicklungspro-
jekt,,Aktivierung von Selbsthilfepotenzialen®.
Buchpublikation erschienen. In: NAKOS INFO
88, September 2006, S. 35

Hundertmark-Mayser, Jutta: Beantragung von
Fordermitteln nach § 20,4 SGB V. Gemein-
sames Rundschreiben und Antragsformulare
fir bundesweite Selbsthilfeorganisationen
bei der NAKOS erhaltlich. In: NAKOS INFO 89,
Dezember 2006, S. 11

Hundertmark-Mayser, Jutta: Ethik in der phar-
mazeutischen Industrie: Welchen Interes-
sen dient die Arzneimittelforschung? Vortrag
auf der Tagung der Evangelischen Akademie
Loccum ,,Das Verhdltnis zwischen pharma-
zeutischer Industrie und Patienten-Selbsthil-
fegruppen®. November 2006

Hundertmark-Mayser, Jutta; Thiel, Wolfgang: Die
neue NAKOS-Reihe ,,Konzepte und Praxis“:
Selbsthilfe unterstiitzen. Fachliche Grundla-
gen flir die Arbeit in Selbsthilfekontaktstellen
und anderen Unterstiitzungseinrichtungen. Ein
Leitfaden. In: NAKOS INFO 88. Berlin, Septem-
ber2006, S. 14-15

Krawielitzki, Gabriele; Schilling, Ralph; Thiel,
Wolfgang; Wiegand, Margit: ,,Alpha-THEO* -
Bundesweite themenorientierte Selbsthilfe-
Datenbank der NAKOS im Einsatz. In: NAKOS
INFO 86. Berlin, M&drz 2006, S. 6-7
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Schilling, Ralph: Seltene Erkrankungen und Pro-

bleme — Suche nach Gleichbetroffenen und
Selbsthilfegruppen. Kontakte zu Gleichbe-
troffenen, zu Expert/innen und Informations-
suche stehen im Vordergrund — aber tiber die
Halfte wiinscht auch gegenseitige Hilfe im All-
tag oder eine Entlastung der Familie. Ergeb-
nisse der NAKOS-Recherche BLAUE ADRESSEN
2005. In: NAKOS INFO 86. Berlin, Marz 2006,
S.13-18

Schilling, Ralph: Selbsthilfe, Familie, soziales

Umfeld und biirgerschaftliches Engagement.
Darstellung einer Studie iber die Zusammen-
hdange von Selbsthilfeengagement, biogra-
fischer Entwicklung und sozialer Integration.
In: NAKOS INFO 89. Berlin, Dezember 2006,
S. 4-5

Schilling, Ralph: Die Vereinbarkeit von Berufs-

tatigkeit, biirgerschaftlichem Engagement,
Selbsthilfe und Familie. Ergebnisse einer Stu-
die auf der Basis exemplarischer Interviews
mit Selbsthilfegruppen-Mitgliedern. In: DAG
SHG e.V. (Hrsg.): selbsthilfegruppenjahrbuch
2007. Giefen 2007, 134-142

Schilling, Ralph; Thiel, Wolfgang: Die haufigsten

Themen, die auf ortlicher Ebene von Selbst-
hilfegruppen bearbeitet werden. Erkenntnisse
einer Themenrecherchen der NAKOS 2005 zu
gemeinschaftlicher Selbsthilfe, zu familien-
bezogener Selbsthilfe und sorgenden Net-
zen bei ortlichen Selbsthilfekontaktstellen
in Deutschland. In: Deutscher Bundestag, 16.
Wabhlperiode, Unterausschuss Biirgerschaft-
liches Engagement; UA-Drs. 16/030, Berlin
2006, Anlage 1.1 (S. 44)

Thiel, Wolfgang: Hauptsache im Netz? Chancen

und Risiken des Internets fiir die Selbsthilfe.
Vortrag im Rahmen des Selbsthilfetages 2006
der Stadt Boblingen. Manuskript 19 S. Ge-
kiirzt in: Landkreis Boblingen / Gesundheits-
amt / Kontaktbiiro Selbsthilfegruppen (Hrsg.):
Netze niitzen — live & online. Selbsthilfetag
Boblingen 2006, Samstag, 1. April 2006; Doku-
mentation. Boblingen 2006, 8 S., nicht durch-
gehend paginiert

Thiel, Wolfgang: Selbsthilfekontaktstellen. Stich-

wortbeitragin: Deutscher Verein fur 6ffentliche
und private Fiirsorge e.V. (Hrsg.): Fachlexikon
der Sozialen Arbeit. 6., vollstandig liberarbei-
tete und aktualisierte Auflage. Eigenverlag des
Deutschen Vereins und der Nomos Verlagsge-
sellschaft Baden-Baden, angekiindigt 2006

Thiel, Wolfgang: Infrastrukturelle Vorausset-

zungen des Welfare Mix. Vortrag bei dem
Workshop ,,Biirgerschaftliches Engagement
im Welfare Mix — Méglichkeiten und Chan-

cen“ des Bundesnetzwerks Biirgerschaftliches
Engagement (BBE) in Kooperation mit ,,Unter-
nehmen: Partner der Jugend“ (UP)) e.V. wih-
rend des 77. Deutschen Fiirsorgetages vom
3.-5.5.2006 in Diisseldorf. 7 S. PDF-Download
unter http://www.nakos.de/site/data/BE_Wel-
faremix_Thiel2006.pdf. Abstract des Vortrags
in: Deutscher Verein fiir 6ffentliche und private
Fursorge e.V. (Hrsg.): Dokumentation zum 77.
Deutschen Fiirsorgetag,,Mut zur sozialen Ver-
antwortung! Workshop 4.5, 1. Teil: Instrumen-
talisierung der Biirgergesellschaft: Praxis und
Semantik. Berlin 2006, S. 298, PDF-Datei auf
den Internetseiten des Deutschen Vereins

Thiel, Wolfgang: Die Bedeutung des Selbsthil-
fezentrums Miinchen fiir die Bundesebene.
In: Stummbaum, Martin [u.a.] [Red.]: 20
Jahre Selbsthilfeunterstiitzung in Miinchen.
Jubildumspublikation fiir Interessierte, Enga-
gierte und Professionelle. Miinchen 2006,
S.190-193

Thiel, Wolfgang: NAKOS-Recherche ROTE ADRES-
SEN 2006/2007: 282 Selbsthilfekontaktstellen
und -unterstiitzungseinrichtungen. Drei Viertel
arbeiten in Hauptaufgabe. Durch 39 AuBens-
tellen Selbsthilfeunterstiitzung an 321 Orten.
In: NAKOS-INFO 88. Berlin, September 2006,
S.22-24

Thiel, Wolfgang: Familien: Einrichtungen zur
Forderung biirgerschaftlichen Engagements
arbeiten auf ortlicher Ebene zusammen. Vor-
wort von: NAKOS (Hrsg.): Familien und biir-
gerschaftliches Engagement. Hemmnisse
tiberwinden — Kooperationen stdrken — Netz-
werke bilden. Engagementfordernde Einrich-
tungen arbeiten zusammen. NAKOS EXTRA 36.
Berlin, Januar 2007, S. 6-9

Thiel, Wolfgang: ,,Familie“ im Handlungsfeld von
Selbsthilfe und Selbsthilfekontaktstellen. In:
NAKOS (Hrsg.): Familien und biirgerschaft-
liches Engagement. Hemmnisse iiberwinden
- Kooperationen starken — Netzwerke bilden.
Engagementfordernde Einrichtungen arbeiten
zusammen. NAKOS EXTRA 36. Berlin, Januar
2007, S. 34-46

Thiel, Wolfgang: Biirgerschaftliches Engage-
ment, Selbsthilfe und Welfare Mix. Institutio-
nelle und infrastrukturelle Voraussetzungen,
gesellschaftliche Rollen und Forderperspek-
tiven. Eckpunkte fiir eine Diskussion. Neu-
bearbeitung und Erweiterung des Vortrags
»Infrastrukturelle Voraussetzungen des Wel-
fare Mix“ beim 77. Deutscher Fiirsorgetag am
4. Mai 2006 in Diisseldorf. In: DAG SHG e.V.
(Hrsg.): selbsthilfegruppenjahrbuch 2007. Gie-
Ben 2007, 143-151
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6.3 Workshops und Fachtagungen der
NAKOS / Mitarbeit der NAKOS

NAKOS-Workshop ,,Kernprozesse der Selbsthil-
feunterstiitzungsarbeit — Merkmale und Erfor-
dernisse der Qualitatsentwicklung im Kontext
gesellschaftlicher Herausforderungen“ am
13.1.2006 in Berlin;

Jahrestagung 2006 der DAG SHG ,,Selbsthilfekon-
taktstellen als Partner der gesundheitlichen
Versorgung — Kooperation und Teilhabe“ vom
22.-24.5.2006 in Mannheim;

Beratungsworkshop mit den Einrichtungen der
DAG SHG am 21.6.2006 in Berlin zu dervon der
NAKOS entwickelten themenorientierten bun-
desweiten Selbsthilfe-Datenbank ,,THEO*

NAKOS-Fachtagung ,,Selbsthilfekontaktstellen als
Kooperationspartner — zwischen Herausforde-
rung und Uberforderung* fiir die Landesarbeits-
gemeinschaften der Selbsthilfekontaktstellen
vom 23.10.-25.10.2006 in Fulda.

Kooperationsworkshop ,,Familien: Einrichtungen
zur Forderung biirgerschaftlichen Engage-
ments arbeiten auf értlicher Ebene zusammen*
vom 15.-16.11. 2006 bei der Friedrich-Ebert-Stif-
tung in Berlin. Veranstalter war der Arbeits-
kreis ,Birgergesellschaft und Aktivierender
Staat“ der Friedrich-Ebert-Stiftung. Federfiih-
rende Organisation: NAKOS

6.4 Verbandliche Stellungnahmen der
DAG SHG

Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfe-
gruppen e.V. (DAG SHG): Stellungnahme zum
»Entwurf eines Gesetzes zur Anderung des
Vertragsarztrechtes und anderer Vorschriften®
vom 3. Mai 2006

Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen
e.V. (DAG SHG): Stellungnahme zum ,,GRUNBUCH
— Die psychische Gesundheit der Bevolkerung
verbessern — Entwicklung einer Strategie fiir
die Férderung der psychischen Gesundheit in
der Europdischen Union“ (Mai 2006)

Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen
e.V. (DAG SHG): Verlautbarung zu den ,,Eckpunk-
ten einer Gesundheitsreform* vom 4. Juli 2006

Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfe-
gruppen e.V. (DAG SHG): Stellungnahme zur
Prazisierung der Forderung der gesundheits-
bezogenen Selbsthilfe durch die Krankenkas-
senim § 20 ¢ SGB Vvom 30. Oktober 2006 zur
Erorterung des Referentenentwurfs zum Gesetz
zur Starkung des Wettbewerbs in der GKV(GKV-
Wettbewerbsstarkungsgesetz — GKV-WSG)

6.5 Mitarbeit

an: Bundesarztekammer (BAK) u.a. (Hrsg,). Pati-
entenleitlinie Asthma : Begleitinformation fiir
Patienten zur Nationalen Versorgungs-Leitlinie
Asthma www.asthma.versorgungsleitlinien.de
; Version 1.1, Berlin, Mdrz 2006.

an: Bundesarztekammer (BAK) u.a. (Hrsg,). Pati-
entenleitlinie zur Nationalen Versorgung-
sLeitlinie COPD: Ratgeber fiir Betroffene und
Angehorige www.khk.versorgungsleitlinien.de
; Version 1.1, Berlin, Dezember 2006.

6.6 Berichte

Liefert, Gotz (Berichterstatter): Qualitdt und
Qualitatsentwicklung in der Selbsthilfe-
kontaktstellenarbeit. Workshop der NAKOS
empfiehlt Qualitatsoffensive. In: NAKOS INFO
86. Berlin, Mdrz 2006, S. 7-11

Biitow, Sabine (Berichterstatterin): Selbsthilfe-
kontaktstellen als Kooperationspartner — zwi-
schen Herausforderung und Uberforderung.
Bericht tiber die NAKOS-Fachtagung fiir die
Landesarbeitsgemeinschaften der Selbsthil-
fekontaktstellen. In: NAKOS INFO 89. Berlin,
Dezember 2006, S. 11-17

Wiepel, Ute: Was haben Familien mit biirger-
schaftlichem Engagement zu tun? Koo-
perationsworkshop von bagfa, BaS, DAG
SHG / NAKOS, Verbund der Freiwilligen-Zen-
tren im Deutschen Caritasverband. In: NAKOS
INFO 89. Berlin, Dezember 2006, S. 46-48

Wiepel, Ute (Berichterstatterin): Was haben Fami-
lien mit biirgerschaftlichem Engagement zu
tun? Bericht tiber einen Kooperationswork-
shop des Arbeitskreises ,,Biirgergesellschaft
und Aktivierender Staat“ der Friedrich-Ebert-
Stiftung am 15. und 16.11.2006 in Berlin. In:
NAKOS (Hrsg.): Familien und biirgerschaft-
liches Engagement. Hemmnisse iiberwinden
— Kooperationen starken — Netzwerke bilden.
Engagementfordernde Einrichtungen arbeiten
zusammen. NAKOS EXTRA 36. Berlin, Januar
2007,5.70-93 |
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Beteiligung in Gremien, Ausschiissen
@ und Arbeitskreisen des Gesundheits- und

Sozialwesens

Derfachpolitische Stellenwert der Selbsthilfe ist
in den letzten Jahren gestiegen. In verschiedenen
Kooperationsforen auf drtlicher, Landes- und
Bundesebene ist die Selbsthilfe mit Akteur/innen
des Gesundheits- und Sozialwesens vernetzt.
AufBundesebene brachte die NAKOS in bundes-
zentralen Gremien, Ausschiissen und Arbeitskrei-
sen die Belange der Unterstiitzung und Férderung
der Selbsthilfe ein. Dies geschah im besonderen
MaRe beim:

— Arbeitskreis Selbsthilfeférderung der Gesetz-
lichen Krankenversicherung Beteiligung an der
Ausgestaltung von Fordergrundsatzen und der
Beratung von Forderfragen

— ,Forderbeirat BKK-Bundesverband®. Im Rah-
men der Schwerpunktférderung des Bundes-
verbandes der Betriebskrankenkassen (BKK)
war die NAKOS auch 2006 an einem Forder-
beirat (Begutachtung und Stellungnahmen)
beteiligt.

— ,Forum Pravention und Gesundheitsforde-
rung®. Das Aktionsbiindnis von mittlerweile
tiber70 Verbdanden im Gesundheitswesen ver-
folgt die Zielsetzung, Pravention und Gesund-
heitsforderung als gesamtgesellschaftliche
Querschnittsaufgabe zu begreifen und geeig-
nete Mafinahmen gemeinsam durchzufiihren.
Aufgabe der NAKOS ist dabei, den addquaten
Einbezug der Selbsthilfe und der Selbsthil-
feunterstiitzung zu gewahrleisten.

— Evaluationsbeirat des ,,Forum Gesundheits-
ziele.de“.Hier wurde mit Mitwirkung der
NAKOS fur das Gesundheitsziel ,,Gesund-
heitliche Kompetenz erhéhen, Patientensou-
verdnitat starken“ ein Evaluationskonzept
erarbeitet. Verschiedene dort dokumentierte
Datenquellen waren geeignet, um den Grad
derUmsetzung derim Rahmen der Zielsetzung
festgelegten Strategien und Ma3nahmen im
Hinblick die Unterstiitzung der Selbsthilfe ein-
schatzen zu kénnen.

— Steuerungskreis des ,,Forum Gesundheits-
ziele.de".

- ,Patientenforum*derBundesarztekammerund
der Kassendrztlichen Bundesvereinigung mit
den ,Vertretern der Selbsthilfe®. Das Patien-
tenforum ist eine Plattform fiir gemeinsamen
Erfahrungsaustausch im Hinblick auf Informa-
tionen und Anliegen zwischen Arzteschaft und
Patientenselbsthilfe, das zunehmend auch
nach auflen sichtbare gemeinsame Vorhaben
realisiert. In zwei Sitzungen wurden Erfah-
rungen im Gemeinsamen Bundesausschuss,
zur Umsetzung der Patientenbeteiligung auf
Landerebene nach § 140 f SG V sowie zu ver-
schiedenen Publikationen ausgetauscht.

— Steuerungsgruppe ,Aktivierung von Selbsthil-
fepotenzialen’ des BKK-Bundesverbandes

— Beirat zum ,Modellprojekt Qualitatssiegel
Selbsthilfefreundliches Krankenhaus’ des
BKK-Bundesverbandes

— Bundesnetzwerk Biirgerschaftliches Engage-
ment (BBE)

— Arbeitskreis ,Biirgergesellschaft und Aktivie-
render Staat“ der Friedrich-Ebert-Stiftung

— Arbeitskreis ,,Biirgerschaftliches Engagement,
Selbsthilfe und Soziales Engagement® des
Deutschen Vereins fiir 6ffentliche und private
Firsorge

— Gemeinsame Arbeitsgruppe der vier Bundes-
organisationen der fach, themen- und trager-
tibergreifenden Engagementforderung, der
Bundesarbeitsgemeinschaft der Freiwilligen-
agenturen (bagfa), der Bundesarbeitsgemein-
schaft Seniorenbiiros (BaS), der Deutschen
Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V.
(DAG SHG) und dem Verbund Freiwilligen-Zen-
tren im Deutschen Caritasverband |
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