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NAKOS NEWSLETTER & NAKOS

Marz 2021 Nationale Kontakt- und Informationsstelle

zur Anregung und Unterstitzung
von Selbsthilfegruppen

Liebe Leser*innen,

wir freuen uns, lhnen unseren Marz-Newsletter présentieren zu kénnen. Gerne informieren wir Sie unter anderem
Uber folgende Themen:

« Ergebnisse der NAKOS-Befragung von Selbsthilfekontaktstellen verdffentlicht

Stellenausschreibungen: Sachbearbeitung und Redaktion in Berlin

Neue Selbsthilfegruppen fir "Post-Covid" / "Long-Covid"

Neu in unserer Datenbank: Urtikaria, Junge Erwachsene mit Krebs, Nierenkrebs, Morbus Fabry, Smith-
Magenis-Syndrom, Lungenkrebstherapie

Ideen fir mehr interkulturelle Selbsthilfe

IN EIGENER SACHE

NAKOS-Befragung: Selbsthilfegruppen sind wichtige Stiitze in der Pandemie
Ergebnisse der bundesweiten Befragung von Selbsthilfekontaktstellen veroffentlicht

Im Januar hatten wir bundesweit Selbsthilfekontaktstellen befragt zur gemeinschaftlichen Selbsthilfe und
Selbsthilfeunterstitzung wéhrend der Pandemie. 174 Selbsthilfeberater*innen haben sich beteiligt, jetzt liegen die
Ergebnisse vor. In der Studie wurde nach den Veranderungen in der Arbeit von Selbsthilfekontaktstellen gefragt,
nach Anfragen, Formen des Gruppenaustauschs und Neugriindungen von Gruppen.

Die Studie zeigt: Trotz Kontaktbeschrédnkungen sind Selbsthilfegruppen gerade fir Menschen in der Pandemie
eine wichtige Stitze, und Selbsthilfekontaktstellen erbringen weiter verlassliche Beratungsangebote. Am
haufigsten wurden Gruppengriindungen unterstiitzt zu Themen wie Isolation/Vereinsamung, wirtschaftliche
Sorgen, Existenzangste, hausliche Gewalt, Depression, Phobien, Trauer und Hochsensibiliat. Ein Kuriosum aus
der Befragung: Schrebergérten und Scheunen wurde in der Not vereinzelt zu neuen Orten fiir Gruppentreffen.

nakos.de

Stellenausschreibung: Sachbearbeitung
Arbeitsfelder "Selbsthilfe pflegender Angehériger" und "Junge Selbsthilfe"

Wir suchen Verstarkung fur unser Team: Fir die Arbeitsfelder "Selbsthilfe pflegender Angehdriger" und "Junge
Selbsthilfe" ist zum nachstmdglichen Zeitpunkt die Position eines*einer Sachbearbeiters*in zu besetzen. Die
Vollzeitstelle ist bis 31. Dezember 2022 befristet — mit der Option der Verldngerung. Arbeitsort ist Berlin-
Charlottenburg.

nakos.de


https://www.nakos.de/aktuelles/nachrichten/key@7953
https://www.nakos.de/ueber-nakos/stellenangebote/key@7956
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Stellenausschreibung: Redaktion
Online- und Printmedien

... und noch eine Stellenausschreibung: Zum nachstméglichen Zeitpunkt ist auch die Position eines*einer
Redakteur*in fur Online- und Printmedien zu besetzen. Die Teilzeitstelle mit mindestens 75 Prozent
Wochenarbeitszeit ist zunéchst auf zwei Jahre befristet — mit der Option der Verldngerung. Arbeitsort ist Berlin-
Charlottenburg.

nakos.de

SELBSTHILFE UND CORONA

Neue Selbsthilfegruppen fiir "Post-Covid" / "Long-Covid"

'#‘ Bundesweite Ubersicht auf www.nakos.de
’*‘ An immer mehr Orten wollen sich Menschen mit "Post-Covid"- oder "Long-
. Covid"-Symptomen in einer Selbsthilfegruppe austauschen. Neue

SEl bSth | Ife Initiativen zur Gruppengriindung gibt es etwa in Diren, Mlnchen,

%‘ & CO rona Tuttlingen und Wittmund-Wilhelmshaven. Unsere bundesweite Ubersicht
auf www.nakos.de umfasst mittlerweile um die 20 geplante und

bestehende Selbsthilfegruppen von Covid-19-Langzeiterkrankten,
Angehdrigen und anderweitig Betroffenen.

Bitte informieren Sie uns per E-Mail, wenn lhnen weitere Selbsthilfegruppen bekannt sind.

nakos.de

Online-Austausch von Covid-19-Langzeiterkrankten am 18. Mérz
2021

'*‘ KISS Salzgitter Iadt zu zweitem Treffen ein
Der Selbsthilfekontakistelle KISS Salzgitter bietet am 18. Marz 2021 zum

Sel bSth | Ife zweiten Mal einen Online-Austausch fir Covid-19-Langzeiterkrankte an.

% & CO rona Ein erstes Treffen fand im Februar statt und wurde positiv angenommen.
Das Angebot richtet sich in erster Linie an Betroffene in der Region. Nach
Absprache ist eine Teilnahme auch flr Betroffene aus anderen Gegenden
maoglich. Die Veranstaltung wird Uiber das datenschutzkonforme Videokonferenzsystem BigBlueButton angeboten.

nakos.de

KONTAKTE / ADRESSEN

() Urtikaria | Nesselsucht | Quaddelsucht

Suche nach Gleichbetroffenen und
Selbsthilfegruppen

Urtikaria / : ,
Nessel- / Quaddelsucht Neu in unserer Datenbank BLAUE ADRESSEN: Eine erwachsene Person

N e —— mit Urtikaria sucht Betroffene sowie Fachleute zum bundesweiten
Informations- und Erfahrungsaustausch. Weitere Begriffe sind unter
anderem Nesselsucht oder Quaddelsucht.

Bundesweiter Informations- und Erfahrungsaustausch gesucht



https://www.nakos.de/ueber-nakos/stellenangebote/key@7958
https://www.nakos.de/data/Online-Publikationen/2021/NAKOS-Corona-Selbsthilfegruppen.pdf
https://www.nakos.de/aktuelles/nachrichten/key@7947
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@ GRUNE ADRESSEN Junge Erwachsene mit Krebs, Nierenkrebs, Morbus Fabry, Smith-

Gemeinschaftliche Selbsthilfe Magenis-Syndrom, Lungenkrebstherapie
in Deutschland

Finf Selbsthilfevereinigungen neu in unserer Datenbank
Gleich fiinf Selbsthilfevereinigungen, die bundesweit tétig sind, wurden neu in unsere Datenbank GRUNE
ADRESSEN aufgenommen:

» Deutsche Stiftung fur junge Erwachsene mit Krebs

o Das Lebenshaus e.V. — Organisation fiir Nierenkrebs-Patienten und deren Angehérige

o Morbus Fabry Selbsthilfegruppe e.V.

o Sirius e.V. — Verein fir Selbsthilfe, Information und Rat im Umgang mit dem Smith-Magenis-Syndrom
o ZielGENau e.V. — Patienten-Netzwerk Personalisierte Lungenkrebstherapie

nakos.de

@ Smiimmarsoang Selbsthilfekontaktstelle fiir den Landkreis Oldenburg
: Neu seit 2020
Selbsthilfekontaktstelle _ o
Neu in unserer Datenbank ROTE ADRESSEN ist die

Landkreis Oldenburg

Neu in unserer Datenbank Selbsthilfekontaktstelle fiir den Landkreis Oldenburg. Die Fachstelle
besteht seit 2020 und hat ihren Sitz in Wildeshausen.
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JUNGE SELBSTHILFE

SCHON MAL AN Junge Selbsthilfegruppe des Monats Marz

Busenfreundinnen. Brustkrebs-Selbsthilfegruppe fir junge Frauen in
SELBSTH | LFE Potsdam und Umgebung

Jeden Monat stellt sich auf dem Portal www.schon-mal-an-
selbsthilfegruppen-gedacht.de eine junge Gruppe vor. Im Marz
GE DACHT') prasentieren sich die "Busenfreundinnen", eine Brustkrebs-

Selbsthilfegruppe fur junge Frauen in Potsdam und Umgebung. Die
Das Portal fiir Junge Selbsthilfe ~ Teilnehmerinnen tauschen sich etwa aus tiber medizinische Fragen und
Partnerschaft und Sex. Und: "Wir sprechen auch uber Kind & Kegel: Wie
sag ich's meinem Kinde? Wann, wie, welche Details, wieviel Offenheit darf sein? Spreche ich meine
Krebserkrankung in Kita/Schule an? Braucht mein Kind professionelle Begleitung?"

schon-mal-an-selbsthilfegruppen-gedacht.de

AUS DER ARBEIT DER DAG SHG

Stellenausschreibung: Geschéftsfiihrung / Referent*in in Berlin

Bundeskoordinationsstelle des Netzwerks Selbsthilfefreundlichkeit und Patientenorientierung im
Gesundheitswesen


https://www.nakos.de/adressen/blau/idx@2748
https://www.nakos.de/adressen/neuaufnahmen/
https://www.nakos.de/adressen/rot/idx@5626
https://schon-mal-an-selbsthilfegruppen-gedacht.de/gruppe-des-monats/busenfreundinnen-brustkrebs-selbsthilfegruppe-fuer-junge-frauen/
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Bundeskoordinationsstelle des Netzwerks Die Bundeskoordinationsstelle des Netzwerks Selbsthilfefreundlichkeit

Selbsthilfefreundlichkeit © und Patientenorientierung im Gesundheitswesen (SPiG) sucht zum
‘ und Patientenorientierung nachstméglichen Zeitpunkt eine*n Geschéftsfihrung /

im Gesundheitswesen

Referent*in. Arbeitsort ist Berlin-Zehlendorf, Homeoffice ist méglich. Die
Bundeskoordinationsstelle des Netzwerks SPiG ist eine der funf Einrichtungen der Deutschen
Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V.

selbsthilfefreundlichkeit.de

Bitte vormerken: Online-Fachtag am 22. Juni 2021

Die traditionelle Jahrestagung der Deutschen Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V. musste leider auch in
diesem Jahr als Préasenzveranstaltung abgesagt werden. Allerdings ist eine Alternative geplant: Am 22. Juni 2021
soll ein digitaler Fachtag durchgeflihrt werden. Weitere Details werden voraussichtlich im April bekannt gegeben.

AUS POLITIK UND GESELLSCHAFT

Ideen fiir mehr interkulturelle Selbsthilfe — auch im landlichen Raum
Rackblick auf die Tagung "Vielfalt in der Selbsthilfe"

Mit der Online-Tagung "Vielfalt in der Selbsthilfe" wurden im Januar Ideen gesucht, wie mehr Menschen mit
Migrationshintergrund an die gemeinschaftliche Selbsthilfe herangefiihrt werden kénnen. Ein Schwerpunkt war
dabei die Situation im l&ndlichen Raum: "Um trotz dieser Schwierigkeiten die Selbsthilfe im l&ndlichen Raum
langfristig zu stérken, ist ein Fokus auf die aufsuchende Arbeit nétig", heiBt es im Tagungsbericht der Schader-
Stiftung, der jetzt veréffentlicht wurde.

Organisiert wurde die Veranstaltung von der Schader-Stiftung gemeinsam mit dem Freiwilligenzentrum Darmstadt
und dem Selbsthilfeblro Darmstadt. Die NAKOS hatte die Tagung fachlich untersttzt.

nakos.de

GroBe Koalition einigt sich auf Lobbyregister
Forderungen nach exekutivem FuBabdruck wurden nicht berlcksichtigt

Die GroBe Koalition hat sich auf ein verpflichtendes Lobbyregister geeinigt. Professionelle
Interessenvertreter*innen sollen kinftig ihren Namen, Informationen zu ihren Téatigkeiten und Auftraggeber*innen
angeben mussen. Das soll fur Kontakte zu Ministerien bis zur Ebene der Unterabteilungsleitungen gelten. Ein
sogenannter exekutiver FuBabdruck, der von Nichtregierungsorganisationen gefordert wurde, ist hingegen nicht
vorgesehen. Der Bundestag kénnte noch im Mérz 2021 Gber das Lobbyregister abstimmen.
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Internetseiten: Impressum uberpriifen!
Nach Medienstaatsvertrag muss Verantwortliche*r genannt werden

Anbieter von Internetseiten sollten Uberpriifen, ob das Impressum den Gesetzesgrundlagen entspricht, die sich im
Vorjahr gedndert haben. Nach dem Medienstaatsvertrag (MStV) muss ein*e Verantwortliche*r mit Namen und
Anschrift genannt werden. Falsch ist es, wenn hierbei weiter auf den veralteten Rundfunkstaatsvertrag verwiesen
wird, der 2020 vom Medienstaatsvertrag abgeldst wurde.


https://www.selbsthilfefreundlichkeit.de/aktuelles/stellenausschreibung-referentin-geschaeftsfuehrung/
https://www.nakos.de/aktuelles/nachrichten/key@7938
https://www.nakos.de/aktuelles/nachrichten/key@7954
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Verband der Ersatzkassen veréffentlicht Transparenzliste 2020 zur Pauschalférderung
Gesetzliche Krankenkassen férdern Basisarbeit mit insgesamt 12 Millionen Euro

Der Verband der Ersatzkassen (vdek) hat die Transparenzliste 2020 der Pauschalférderung der gesundheitlichen
Selbsthilfe auf Bundesebene auf seiner Internetseite verdffentlicht. 2020 erhielten 300 Selbsthilfeorganisationen
und Dachorganisationen der Selbsthilfe Fordermittel nach § 20h SGB V zur Gewahrleistung ihrer Basisarbeit.
Insgesamt wurden die Organisationen mit 11,99 Millionen Euro geftrdert. Erganzt wird die Pauschalférderung
durch die kassenindividuelle Projektférderung.

vdek.com 0

ZU GUTER LETZT

Lesetipp
Die Wiederbelebung einer Selbsthilfegruppe

Wir prasentieren jeden Monat einen Artikel aus dem aktuellen
Selbsthilfegruppenjahrbuch. Im Méarz geht es um die Wiederbelebung
einer Selbsthilfegruppe:

Mehr als zwei Jahrzehnte ist die Regionalgruppe eines bundesweiten
Selbsthilfevereins aktiv. Dann stirbt die Leiterin, das Gruppengeschehen
kommt zum Erliegen. Zwei Betroffene werden gefragt, ob sie die
Gruppenleitung Ubernehmen, sie machen eine Schulung, bringen frische
Ideen ein —und die Gruppe erwacht zu neuem Leben. Hannah-Lena RuB3
erzahlt im "selbsthilfegruppenjahrbuch" von der Wiederbelebung einer

Selbsthilfegruppe zu Lupus Erythematodes.
dag-shg.de e

selbsthilfegruppenjahrbuch

Das Selbsthilfegruppenjahrbuch 2020

Hortipp
Selbsthilfekontaktstellen im Podcast erklart

In der aktuellen Folge von "Neben Dir — der Podcast fur Angehdérige" werden die Aufgaben von
Selbsthilfekontaktstellen erklért. Drei Mitarbeitende aus den értlichen Selbsthilfekontaktstellen in Bautzen und
Gorlitz sowie der Landeskontaktstelle Selbsthilfe Sachsen sprechen uber ihre Arbeit. Dabei geht es besonders um
Selbsthilfeangebote fiir Angehdrige.

Die Folge auf Spotify héren 0

Nationale Kontakt- und Informationsstelle © NAKOS 2021

zur Anregung und Unterstitzung von Eine Einrichtung der Deutschen Arbeitsgemeinschaft


https://www.nakos.de/aktuelles/nachrichten/key@7944
https://www.vdek.com/vertragspartner/Selbsthilfe/_jcr_content/par/download_1152691911/file.res/Transparenz_der_Pauschalfoerderung_Bund_2020.pdf
https://www.dag-shg.de/data/Fachpublikationen/2020/DAGSHG-Jahrbuch-2020-Russ.pdf
https://open.spotify.com/episode/09jIPDIvE2bV4q67TbEm7k
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Selbsthilfegruppen Selbsthilfegruppen e.V. (DAG SHG)

?(;ggghr'f”ee 15 Redaktion und Versand dieses elektronischen Newsletters werden
erin aus Mitteln der GKV-Gemeinschaftsférderung Selbsthilfe auf

Telefon: 030 /31 01 89 60 Bundesebene gefordert.

Fax: 030 /31 01 89 70 | |

E-Mail:

Das Wissensportal zur Selbsthilfe:



