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REDAKTIONSSCHLUSS FUR DAS NAKOS INFO 111: 31.10.2014
SCHWERPUNKT: VERTRETUNG VON INTERESSEN DER PATIENT/INNEN UND DER SELBSTHILFE

Sehr geehrte Damen und Herren,
liebe Kolleginnen und Kollegen,

der Themenschwerpunkt dieses NAKOS INFOs 110 lautet ,,Autonomie der Selbst-
hilfe“. Sechs Beitrdge befassen sich mit ganz unterschiedlichen und sehr inter-
essanten Aspekten des Themas:

Es geht um die Wahrung der Unabhangigkeit der Selbsthilfe gegeniiber den Inter-
essen von Wirtschaftsunternehmen sowie um Transparenzanforderungen im For-
derverfahren der gesetzlichen Krankenkassen. Kritisch beleuchtet wird zudem die
Problematik von ,,Heilern®, ,,Schamanen* und alternativen Heilweisen in Selbst-
hilfegruppen. Ein weiterer Beitrag beschreibt ,,Autonomie als Selbstverstandnis
der Selbsthilfe aus der Perspektive der Entwicklungen eines ostdeutschen Bun-
deslandes, namlich Mecklenburg-Vorpommern — entlang von Erfahrungen der Vor-
wende-, der Wende- und der Nachwendezeit und nach inzwischen fast 25 Jahren
Deutscher Einheit. Und dass ,,Autonomiefragen im Feld der Selbsthilfe (Selbst-
hilfegruppen und Selbsthilfeverbande) sehr differenziert zu sehen und zu hand-
haben sind, zeigt der Einblick in die Beratungspraxis des Selbsthilfezentrums
Miinchen. Allen Autorinnen und Autoren danke ich sehr herzlich fiir ihre Beitrage.

An dieser Stelle zwei Hinweise IN EIGENER SACHE:

e \/om 26. bis 28. Mai wird in Miinchen die Fachtagung ,,Gesundheit, Soziales,
politische Beteiligung: Dimensionen der Selbsthilfe“ (Jahrestagung 2014) der
Deutschen Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V. stattfinden. Das Motto
der Tagung lautet: ,,Drei Seiten der Medaille“. Ende Marz wurde das Anmeldever-
fahren gestartet; Anmeldeschluss ist der 30. April 2014. Weitere Informationen
zu dieser Tagung finden Sie in diesem INFO auf Seite 4 sowie im Internet unter
http://www.dag-shg.de. Herzlich willkommen in Miinchen!

e |n diesem Jahr wird die NAKOS 30 Jahre alt. Wir haben uns entschieden, dieses
runde Jubildum mit einer Fachveranstaltung zu begehen. Am 22. September 2014
werden wir daher in Berlin eine Fachtagung durchfiihren. Der Titel ,,Selbsthilfefa-
higkeiten starken, Selbstorganisation unterstiitzen — Gemeinschaftliche Selbst-
hilfe ermdglichen® markiert zugleich das Selbstverstandnis und das Arbeitspro-
gramm der NAKOS. Mit einem kleinen Empfang wird dieser Tag ausklingen. Wir
bitten Sie, sich diesen Termin vorzumerken.

Liebe Leserinnen und Leser, ich hoffe auf Ihr Interesse an den Beitrdgen und In-
formationen in diesem NAKOS INFO. Ich wiinsche allen viel Erfolg bei der Arbeit
und all Ihren Selbsthilfeaktivitdten und natdirlich auch ein mildes, blumenreiches
Frithjahr und einen warmen, erholsamen Sommer. Das ndachste NAKOS INFO er-
scheint im Herbst 2014. |

Wolfgang Thiel
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,Drei Seiten der Medaille“
Gesundheit, Soziales, politische Beteiligung:

Dimensionen der Selbsthilfe

JAHRESTAGUNG 2014

DER DEUTSCHEN ARBEITSGEMEINSCHAFT SELBSTHILFEGRUPPEN E.V.

Vom 26. bis zum 28. Mai 2014 fin-
det in Miinchen die 36. Jahresta-
gung der Deutschen Arbeitsgemein-
schaft Selbsthilfegruppen e.V. statt.
Nach 1988, 1996, 2008 ist die DAG
SHG mit ihrer bundesweiten Fachta-
gung fiir professionelle Fachkrafte der
Selbsthilfeunterstiitzung zum vierten
Mal in Bayern zu Gast. Die Tagung wird
in Zusammenarbeit mit dem Verein
Selbsthilfekontaktstellen Bayern e.V.,
der Selbsthilfekoordination Bayern
(SeKo Bayern) und dem Selbsthilfe-
zentrum Miinchen durchgefiihrt.
Gefordert wird die Tagung vom Baye-
rischen Staatsministerium fiir Arbeit
und Soziales, Familie und Integration,
von der BARMER GEK und von der bay-
erischen Landeshauptstadt Miinchen.
Unter dem Motto ,,Drei Seiten der Me-
daille” werden drei zentrale Dimensi-
onen der gemeinschaftlichen Selbst-
hilfe ins Blickfeld gertickt: ,,Gesund-
heit“, ,,Soziales“ und ,politische
Beteiligung®. Diese Dimensionen und
ihre Bedeutung fiir die Selbsthilfe-
unterstiitzung werden aus wissen-
schaftlicher und praktischer Perspek-
tive erdrtert.

Den Eréffnungsvortrag am 26. Mai
halt Prof. Dr. Frank Schulz-Nies-
wandt, Wirtschafts- und Sozialwis-
senschaftliche Fakultadt der Universi-
tat zu Koln, zum Thema ,,Soziale und

gesundheitsbezogene Selbsthilfe im
Sozialraum®.

Am 2. Tagungstag sind fiinf ganzta-
gige Arbeitsgruppen vorgesehen.
Den Plenarvortrag am 28. Mai, dem
Schlusstag, halt Prof. Dr. Rolf Ro-
senbrock, ehemaliger Leiter der For-
schungsgruppe ,,Public Health*“ am
Wissenschaftszentrum Berlin fiir So-
zialforschung (WZB), Vorsitzender des
Paritatischen Wohlfahrtsverbandes
— Gesamtverband e.V., zum Thema
»Pravention in Versorgung und Ge-
sellschaft”.

Frau Emilia Miller, die Bayerische
Staatsministerin fiir Arbeit und So-
ziales, Familie und Integration, ist
Schirmherrin dieser Tagung.

Willkommen in Miinchen! |
Wolfgang Thiel, NAKOS

Weitere Informationen und Kontakt:
Margit Wiegand,
Wolfgang Thiel, NAKOS
Tel: 030 /310189 60
zu den Sprechzeiten
Di, Mi, Fr10-14 Uhr,

Do 14-17 Uhr

Fax: 030 /31018970
selbsthilfe@nakos.de
http://www.dag-shg.de
http://www.nakos.de
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,BETROFFENENSUCHE DES MONATS“ IM INTERNET AUF WWW.NAKOS.DE
Menschen mit seltenen Erkrankungen

und Problemen vernetzen

Wer Rheuma, Diabetes oder Sucht-
probleme hat, findet Verstandnis,
Unterstiitzung und Solidaritat in ei-
ner Selbsthilfegruppe. Was aber,
wenn die Erkrankung oder das Pro-
blem so selten sind, dass sich nicht
geniigend Gleichbetroffene im nahe-
ren Umkreis zusammenfinden? Mit der
,Betroffenensuche des Monats“ auf
der Internetseite www.nakos.de hat
die NAKOS im Januar 2014 ein neues
Verkniipfungsangebot gestartet. Men-
schen mit seltenen Erkrankungen oder
Problemen stellen dort ihr Anliegen in
einem personlichen Artikel vor und su-
chen bundesweit nach Gleichbetroffe-
nen, um ein Austauschnetz, eine iiber-
regionale Selbsthilfegruppe oder ein
Forum im Internet aufzubauen.

In der ,,Betroffenensuche des Monats
Januar” ging es um das Thema ,,Auto-
aggression®, im Februar um ,,Trauma-
tisierung durch das Finden einer Lei-
che®, im Madrz um das Thema ,,Parotis-
Karzinom“. Die Artikel bleiben auch
nach dem jeweiligen Monat auf der In-
ternetseite weiter zuganglich.

Das neue Angebot ist Teil des NAKOS-
Projektes ,,Isolation durchbrechen,
Verbindungen schaffen, Bindungen
festigen®, das von der BARMER GEK
geférdert wird. Kooperationspartner
sind die Allianz Chronischer Seltener
Erkrankungen (ACHSE) e.V. und Orpha-
net Deutschland. Im Mittelpunkt des
Projektes steht die Vernetzung von
Menschen mit seltenen Erkrankungen

& NAKOS

und Problemen tiber die NAKOS-Da-
tenbank BLAUE ADRESSEN. In die-
ser Datenbank sind Kontaktpersonen
aufgefiihrt, die bundesweit Gleichbe-
troffene zu einer seltenen Erkrankung
oder Problemstellung suchen, zu der
noch keine entsprechende Vereini-
gung auf Bundesebene arbeitet.

Ziel des Projektes ist es, fiir diese Kon-
taktvermittlung eine gréBere offentli-
che Aufmerksamkeit herbeizufiihren
und damit mehr Menschen zu erreichen
sowie durch das Aktivierungs- und Be-
gleitungsangebot die Bildung von Grup-
pen oder Austauschnetzen zielgerichte-
ter und umfassender zu gestalten. Zu-
dem soll eine starkere Zusammenarbeit
mit ortlichen Selbsthilfekontaktstellen
hergestellt werden, die dhnliche Unter-
stlitzungsangebote machen.

In Deutschland leben Schatzungen zu-
folge rund vier Millionen Menschen mit
einer seltenen Erkrankung. Erkran-
kungen werden als selten bezeich-
net, wenn nicht mehrals 5 von 10.000
Menschen davon betroffen sind. Der-
zeit werden etwa 7.000 bis 8.000 Er-
krankungen als selten eingestuft. |

Weitere Informationen finden Sie im
Internet unter: http://www.nakos.de/
site/datenbanken/blau

und http://www.nakos.de/site/
datenbanken/blau/suche-des-monats

Wolfgang Thiel, Gabriele Krawielitzki,
Ruth Pons, NAKOS
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Let’s talk about Selbsthilfegruppen

INTERAKTIVES QUIZ WILL MIT VORURTEILEN

JUNGER MENSCHEN AUFRAUMEN

Sind Selbsthilfegruppen nur was fiir
Drogenabhadngige? Braucht man fiir
Selbsthilfegruppen ein Rezept vom
Arzt? Sitzen die Leute dort im Stuhl-
kreis zusammen und erzdahlen reihum,
wie schlecht es ihnen geht? Mit die-
sen und anderen Vorurteilen rdumt
das interaktive Quiz ,Let’s talk about
Selbsthilfegruppen® auf und regt spie-
lerisch zum Nachdenken iiber Selbst-
hilfegruppen an. Das neue Angebot
der NAKOS wurde mit Forderung der
Knappschaft auf dem Portal fiir junge
Selbsthilfe www.schon-mal-an-selbst-
hilfegruppen-gedacht.de realisiert.

Zu Beginn des Quiz’ kdnnen die Spie-
lerinnen und Spieler einen von drei
»Avataren“ auswahlen, der sie durch
das Spiel begleitet: Carolin hat von
Geburt an einen Herzfehler und kennt
Selbsthilfegruppen seit ihrer Kind-
heit. Ben hat sich erst vor kurzem ei-
ner Selbsthilfegruppe von jungen Leu-
ten mit sozialen Angsten angeschlos-
sen. Und Yasemin hat wahrend ihres
Studiums selbst eine Gruppe fiir Stu-
dierende mit chronisch entziindlichen
Darmerkrankungen gegriindet.

Begleitet von ihrem ,,Avatar” miis-
sen die Spieler/innen anschlieBend
sechs Multiple-Choice-Fragen zum
Thema gemeinschaftliche Selbst-
hilfe beantworten. Die Antworten —
ob richtig oder falsch — werden von
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dem Avatar kommentiert. Auf diese
Weise bekommen die Spieler/innen
ganz unterschiedliche Einblicke in das
Geschehen rund um Selbsthilfegrup-
pen. Nach dem Beantworten aller Fra-
gen erhalten sie eine Auswertung, wie
gut sie abgeschnitten haben.

Das Quiz ist auf dem Internetportal
fuir Junge Selbsthilfe erreichbar unter:
www.schon-mal-an-selbsthilfegruppen-
gedacht.de/quiz.

Interessierte, die einen Zugang iiber
ihre eigene Internetseite schaffen wol-
len, erhalten auf Anfrage bei der NA-
KOS einen Banner zur Verlinkung. I

Ruth Pons, NAKOS

Autonomie der Selbsthilfe

Fiir dieses NAKOS INFO 110 haben wir den Themenschwerpunkt,,Autonomie der
Selbsthilfe“ gewdbhlt. Seitens der NAKOS werden zwei Beitrdge eingebracht. Im
ersten geht es um die Wahrung der Unabhdngigkeit von Selbsthilfegruppen
und Selbsthilfeorganisationen im Zusammenhang mit offenen oder verdeck-
ten Interessen von Wirtschaftsunternehmen. Im zweiten werden Transparenz-
anforderungen im Forderverfahren der Krankenkassen erdrtert.

Auch die Kolleg/innen in den Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen haben
wir gebeten, Beitrdge beizusteuern. Dabei fassten wir ,Autonomie der Selbst-
hilfe“ erheblich weiter als sich das Thema (iblicherweise darstellt: Es sollte nicht
nur um mdogliche Einflussnahmen von Wirtschaftsunternehmen, sondern auch
um andere Aspekte eingeschrdnkter oder bedrohter ,,Autonomie der Selbst-
hilfe“ gehen. Dieses breite Verstdndnis ist auf Resonanz gestof3en. Das Ergeb-
nis: Die Autorinnen und Autoren der hinzugekommenen vier Beitrdge richten
ihren Blick auf ganz unterschiedliche und sehr interessante Aspekte unseres
Themenschwerpunkts.

Allen Autorinnen und Autoren, die Beitrdge fiir unseren aktuellen Schwerpunkt
verfasst haben, méchten wir an dieser Stelle noch einmal ausdriicklich danken. |

NAKOS INFO Red.

Ursula Helms / Wolfgang Thiel

Unabhdngigkeit von Selbsthilfegruppen

Gemeinschaftliche Selbsthilfe ist seit
ihren Anféngen bis heute als Graswur-
zel- und Emanzipationsbewegung, als
Bewegung gegen Stigmatisierung, fir
bessere Rahmenbedingungen und
fir mehr Biirgerbeteiligung zu verste-
hen. Hier schlieBen sich Menschen
zusammen, die miteinander und fiir
andere etwas bewegen wollen. Der
Erfahrungsaustausch, das gemein-
same Sprechen, Lernen und Handeln
fordert Eigen- und Handlungskompe-
tenz gleichermafien. Die anerkannte
Expertise der Selbsthilfe liegt in ihrer

Betroffenenkompetenz. In der gesund-
heitsbezogenen Selbsthilfebewegung
ist dementsprechend viel krankheits-
bezogenes Erfahrungswissen gebiin-
delt, weshalb sie sich zu einer wich-
tigen Sdule im Gesundheitswesen
entwickelt hat. So werden Selbsthilfe-
engagierte zum Beispiel gemaf § 140 f
SGB Vin Fragen, die die Versorgung
betreffen, mitberatend einbezogen.
Selbsthilfe wird dadurch als Ansprech-
partner und Zielgruppe im ,,Gesund-
heitsmarkt“ zunehmend attraktiv.’
Insbesondere die gemeinschaftliche
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Selbsthilfe im Themenfeld Gesund-
heit ist aus diesem Grunde gefordert,
die Annahme von finanziellen Mitteln
durch Unternehmen und sonstige Dritte
sorgfdltig zu priifen, transparent zu be-
handeln und manchmal auch abzuleh-
nen. Die eigene Betroffenheit erfordert
eine hohe Sensibilitat im Umgang ins-
besondere mit solchen Unternehmen,
deren Produkte im Kontext der eigenen
Krankheit oder Behinderung zum Ein-
satz kommen.

Die Forderungen durch und der Um-
gang mit Wirtschaftsunternehmen
und hierinshesondere mit Arzneimit-
tel-, Medizinprodukte- oder Hilfsmit-
telherstellern werden seit einigen Jah-
ren im Feld der Selbsthilfe diskutiert,
weil die Gefahr einer unerwiinschten
Einflussnahme durch finanziell oder
sdchlich fordernde Unternehmen ver-
mutet wird. Als Folge wird die Entste-
hung von Interessenkonflikten gese-
hen, wenn die primdren Interessen
und Ziele der Selbsthilfe tiberlagert
werden durch offene oder verdeckte
Interessen von Unternehmen. Diese
Interessen kénnten sich auswirken
auf die Meinungsbildung innerhalb ei-
ner Selbsthilfegruppe oder auch zum
Beispiel auf Informationsmedien ei-
ner Selbsthilfeorganisation. Das pri-
mare Interesse von Selbsthilfegrup-
pen wird von der DAG SHG beschrie-
ben als ,gemeinsame Bewaltigung von
Krankheiten, psychischen oder sozia-
len Problemen, von denen die Mitglie-
der selber oder als Angehdérige betrof-
fen sind“. Primére Ziele gemeinschaft-
licher Selbsthilfe in diesem Sinne sind

gegenseitige Hilfe bei der Bewaltigung
bestehender Probleme (Entwicklung
von Eigen- und Handlungskompetenz)
sowie vertrauenswiirdige Aufklarung
tiber Moglichkeiten der Problemlo-
sung und Bewdltigungsstrategien so-
wie Vertretung gemeinsamer Anliegen
(Schaffung angemessener Rahmenbe-
dingungen durch Verdnderungen im
Gemeinwesen und in professionellen
Versorgungssystemen) aus der Sicht
selbstbetroffener Menschen. Primare
Interessen und Ziele finden sich hau-
figin Grundsatzpapieren, Programmen
oder Leitbildern — auf Internetseiten
oftin der Rubrik ,,Uber uns“. ,,Sekun-
dédre Interessen sind Interessen mate-
rieller und nicht-materieller Art, wel-
che die primdren Interessen unange-
messen beeinflussen konnen. Geld
und Geschenke sind materielle Vor-
teile. Erfolgserlebnisse und soziale
Anerkennung sind nicht-materieller
Natur.“? Ein Interessenkonflikt ist de-
finiert als das gleichzeitige Vorhanden-
sein primdrer und sekundarer Interes-
sen.? Sekundare Interessen kénnen
die Verfolgung der eigentlichen Ziele
der Selbsthilfe beeintrachtigen oder
gefdhrden. Erwartung an die Selbst-
hilfe hingegen ist, dass sie ausschlief3-
lich ihren eigenen Zielen verpflichtet
bleibt, damit die Integritdt und Souve-
rdanitat sowie die Vertrauenswiirdigkeit
der Selbsthilfebewegung insgesamt
nicht in Frage steht.

Diese Erwartungshaltung fiihrt seit
einigen Jahren zu einer Auseinan-
dersetzung um Transparenz und Un-
abhédngigkeit der Selbsthilfe im

Gesundheitsbereich. Eine Folge fiir die
Selbsthilfe war die Selbstbindung an
,Grundsatze der Zusammenarbeit mit
Wirtschaftsunternehmen® einschlief-
lich eines Monitoringverfahrens, wel-
ches durch die Bundesarbeitsgemein-
schaft SELBSTHILFE von Menschen mit
Behinderung und chronischer Erkran-
kung und ihren Angehorigen elV. in
Kooperation mit dem Deutschen Pa-
ritatischen Wohlfahrtsverband — Ge-
samtverband e.V. angeboten wird. Eine
andere Folge der 6ffentlichen Diskus-
sion war, dass sich forschende Arz-
neimittelhersteller selbst dazu ver-
pflichtet haben, Sponsoringmittel und
Spenden an Selbsthilfeorganisationen
offentlich darzulegen. Die NAKOS will
im Rahmen eines von der BARMER GEK
geforderten Projektes einen ergdnzen-
den Weg einschlagen, und zwar den
Weg der Moglichkeit einer Selbstein-
schdtzung liber einen Fragenkatalog.
Dieser soll als ,,selbstreflexives Instru-
ment“ eingesetzt werden kdnnen, Kon-
fliktzonen identifizieren helfen und
das Problembewusstsein stdarken.
Selbstreflexiv in diesem Zusammen-
hang meint selbst priifend und erken-
nend. Insbesondere soll der Fragen-
katalog die theoretischen Aussagen
zur Wahrung der Unabhangigkeit und
zur Vermeidung von Interessenkonflik-
ten auf das eigene Handeln tbertra-
gen helfen. Die Fragen sollen anregen,
sich selbst seiner Unabhéangigkeit zu
vergewissern. Das zu entwickelnde In-
strument soll gut verstandlich und im
Feld der Selbsthilfe lebbar sein sowie
die Moglichkeit bieten, die eigene Po-
sition zu hinterfragen.

Zur Vorbereitung des geplanten Frage-
instrumentes haben Mitarbeiter/innen
der NAKOS den thematischen Fokus
und die Aktivitaten von unterschiedli-
chen Selbsthilfeorganisationen auf de-
ren Internetauftritten gesichtet. Dabei
ging es darum, Anldsse fiir moglicher-
weise bestehende / entstehende Inte-
ressenkonflikte zu identifizieren. Es
wurde deutlich, dass es manchmal be-
reits an einer gesicherten Transparenz
mangelt, wenn zum Beispiel Informati-
onen Uber Ziele und Aufgaben des Ver-
eins fehlen. Auch sind zuweilen keine
Angaben zu Finanzquellen und Forde-
rern vorhanden, hingegen verlinkte Lo-
gos auf fordernde Partner, was eine
aktive Werbung fiir das verlinkte Un-
ternehmen und damit gemeinniitzig-
keitsschddlich ist.

Die Selbstiiberpriifung ihrer Unab-
hangigkeit ist fiir Selbsthilfegruppen
und Selbsthilfeorganisationen zual-
lererst ein interner Prozess; Transpa-
renzmafinahmen nach aufSen sind da-
bei eher sekundar. Uns erscheinen bei
einer Selbstiiberpriifung Fragen nach
Strukturen, Aktivitdten und Koopera-
tionen wichtig.

Bei den Strukturen zum Beispiel die

Fragen,

— wie die satzungsgemafien Ziele und
Aufgaben formuliert sind,

— wer die Mitglieder von Vorstand,
Beirat, Arbeitsgemeinschaften oder
sonstigen Gremien sind,

— ob Unternehmen oder Forderer Mit-
glied oder Gesellschafter einer Or-
ganisation sind,
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— ob es Fordervereine oder Stiftun-
gen gibt und wenn ja, ob deren Fi-
nanzierungsquellen bekannt sind.

Bei den Aktivitdten zum Beispiel die

Information,

— ob die Organisation in Versorgungs-
feldern als Anbieter / Trager aktiv ist,

— ob Veranstaltungen durchgefiihrt
und Schriften oder andere Publika-
tionen herausgegeben werden und
ob gegebenenfalls Forderer und Fi-
nanzquellen benannt sind

— und die Frage, ob Sachinformatio-
nen mit Produkt- und Herstellerhin-
weisen vermittelt werden.

Bei Kooperationen stellt sich zum Bei-

spiel die Frage,

— ob es eine aktive Beteiligung an
Forschungsvorhaben gibt oder
eine gemeinsame Offentlichkeits-
arbeit mit Unternehmen und wie
weit die Unabhadngigkeit dabei ge-
wahrt bleibt.

Diese Fragen sind allerdings allein
nicht zielfiihrend, wenn die Mitglieder

einer Selbsthilfegruppe sich mit dem

Mafp3 ihrer eigenen Unabhdngig-

keit auseinandersetzen wollen. Hier

stellt sich einerseits die Frage nach
den individuellen Interessen der Grup-
penmitglieder und andererseits die

Frage nach den gemeinschaftlichen

Interessen der Gruppe in ihrem Wir-

kungsfeld nach innen und nach au-

Ben. Eine Vergewisserung des eige-

nen Handelns nach innen und nach

auBBen kann vielleicht anhand folgen-
der Fragen erfolgen:

— Was sind die primdren Interessen
der Gruppe und ihrer einzelnen Mit-
glieder? Gibt es weitere Interessen?

— Welche regelmafigen Kontakte
pflegt die Gruppe zu wem? Warum
bestehen diese Kooperationen?

— Gibt es Kontakte zu Dritten, mit de-
nen {iber indikationsspezifische
Sachthemen diskutiert wird?

— Gibt es Besucher in der Gruppe, die
Informationen / Therapien / Hilfs-
mittel vorstellen? Wer hat sie ein-
geladen?
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— Erhalten Gruppenmitglieder Einla-
dungen zu Veranstaltungen, Vor-
trdgen, Kongressen? Wird iiber die
Entscheidung fiir eine Teilnahme
miteinander gesprochen?

— Wird ber den Finanzbedarf der
Gruppe, lber die Finanzierungs-
quellen und iiber die Mittelverwen-
dung transparent diskutiert?

Das geplante Frageinstrument der

NAKOS soll Anregung geben, Selbst-

reflexion ermdglichen, Gewissheit

vermitteln. Daran arbeiten wir noch
und: dazu brauchen wir Ihre Mithilfe.

Jutta Hundertmark-Mayser

Haben Sie Vorschlage fiir weitere Fra-
gen? Welche Aspekte sollte ein Grup-
penmitglied / eine Selbsthilfegruppe
beleuchten, um mogliche Interessen-
konflikte identifizieren zu konnen?
Fiir Anregungen, Erganzungen, ldeen
sind wir sehr dankbar. |

Bitte melden Sie sich bei der NAKOS
per E-Mail unter selbsthilfe@nakos.de
oder auch telefonisch unter

030 /310189 80

Transparenzanforderungen im
Forderverfahren der Krankenkassen

Transparenz im Sinne leicht zugdngli-
cher Informationen dient dem Erhalt
und der Festigung von Vertrauen der
Mitglieder einer Selbsthilfegruppe.
Das Vertrauen in die Betroffenenkom-
petenz der Selbsthilfe ist ein hohes
Gut, welches nicht nur durch Transpa-
renz, sondern insbesondere durch Un-
abhdngigkeit erhalten bleiben muss.
Entsprechend betont auch der GKV-
Spitzenverband in dem am 1. Januar
2014 in Kraft getretenen ,,Leitfaden
zur Selbsthilfeforderung* die Qua-
litdt und die Transparenz der Ange-
bote der Selbsthilfe und ihrer Struk-
turen. Als zentrale Férdervorausset-
zungen werden die Unabhdngigkeit

von wirtschaftlichen Interessen sowie
eine neutrale inhaltliche Ausrichtung
der durch das Selbsthilfeprinzip ge-
prdagten Angebote beschrieben.

Zu den im neuen ,Leitfaden zur Selbst-
hilfeforderung® vorgenommenen Pra-
zisierungen zum Antragsverfahren und
Forderverfahren zahlt auch die Konkre-
tisierung der Fordervoraussetzung der
Neutralitat und Unabhadngigkeit der
Selbsthilfeaktivitaten. Hierzu wurden
unter anderem Inhalte aus der ,,Erkla-
rung zur Wahrung von Neutralitdt und
Unabhangigkeit” in den Leitfaden in-
tegriert, um die besondere Bedeutung
dieser Anforderung herauszuheben.
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Ebenso wurden Regelungen aufge-
nommen bzw. prazisiert, um die For-
derung der gesundheitsbezogenen
Selbsthilfe insgesamt noch trans-
parenter zu machen. Dieses Ziel soll
sowohl durch erhdhe Transparenzan-
forderungen an die Antragsteller als
auch durch solche an die Krankenkas-
sen und ihre Verbande als Fordermit-
telgeber erreicht werden.

Fiir die Antragsteller bedeutet dies
zum einen, dass diese ihre eigene Fi-
nanzsituation maximal transparent
machen miissen, indem sie ihre ge-
planten Einnahmen und Ausgaben
(sowie den Zweck etwaiger Riickla-
gen) bei der Antragstellung offenle-
gen. Ebenso sind sie als Fordermit-
telempfanger verpflichtet, im Ver-
wendungsnachweis im Rahmen der
Pauschalforderung die gesamten Ein-
nahmen und Ausgaben nachzuwei-
sen; im Rahmen der Projektférderung
die mit dem Projekt zusammenhan-
genden Einnahmen und Ausgaben.
Auch haben Antragsteller jegliche Ko-
operation mit oder eine Unterstiitzung
durch Wirtschaftsunternehmen trans-
parent zu gestalten.

Flir die GKV-Gemeinschaftsforderungen
auf der Bundes- und Landesebene be-
deuten die in dem Leitfaden beschrie-
benen Transparenzanforderungen un-
teranderem, dass diese die bewillig-
ten pauschalen Férdermittel bis zu
einem definierten Stichtag veroffent-
lichen missen. Hierdurch wird die auf
der Bundesebene und in einigen Ldn-
dern bereits gelebte Praxis, Listen der
geforderten Selbsthilfeorganisatio-
nen und Selbsthilfekontaktstellen und

die Anzahl der geforderten Selbsthil-
fegruppen mit der jeweiligen Forder-
summe zu veroffentlichen, auch fir
die Landesebene verbindlich. Weiter
haben die Krankenkassen und ihre
Verbdande im Rahmen ihrer kassenin-
dividuellen Férderung auf geeignete
Weise {iber die von ihnen verausgab-
ten krankenkassenindividuellen Mittel
zu informieren. Ebenso sind die Kran-
kenkassen und ihre Verbdande ver-
pflichtet, tiber die Hohe der fiir das
ndchste Forderjahr zur Verfligung ste-
henden krankenkassenindividuellen
Mittel sowie iiber die etwaige Uber-
weisung solcher Mittel an die GKV-Ge-
meinschaftsférderungen (zur Veraus-
gabung als pauschale Fordermittel) zu
informieren. Auch haben die Kranken-
kassen und ihre Verbande ihre Forder-
schwerpunkte fiir kassenindividuelle
Mittel bekannt zu geben, sofern sie
solche festgelegt haben.
Wiinschenswert ist, dass diese Trans-
parenzanforderungen fiir alle Fordere-
benen realisiert werden und die For-
derung der gesundheitsbezogenen
Selbsthilfe mit einem Férdervolumen
von insgesamt mehr als 43 Millionen
Euro an Transparenz und Nachvoll-
ziehbarkeit auf allen Ebenen und fiir
beide Forderstrange weiter gewinnt.
Die Bundesebene nimmt dabei bereits
eine Vorreiterrolle ein.

Im Folgenden werden entsprechende
Abschnitte aus dem Leitfaden zur
Selbsthilfeférderung (in der Fassung
vom 17.6.2013) in Ausziigen im Wort-
laut wiedergegeben.

I. Prdambel (S. 6):

Ein wichtiges Anliegen der Forderung ist es, Selbsthilfestrukturen und -aktivitaten
zu unterstiitzen, die fiir Betroffene leicht zuganglich sind und die sich durch eine
neutrale und unabhadngige Ausrichtung auszeichnen. Der Qualitdt und der Trans-
parenz der durch das Selbsthilfeprinzip gepragten Angebote kommt eine hohe Be-
deutung zu. Denn Férdermittel sollen effektiv zum Nutzen chronisch kranker sowie
behinderter Menschen und ihrer Angehorigen eingesetzt werden und gesundheit-
lich relevante Wirkungen entfalten.

()

Die Grundsdtze des GKV-Spitzenverbandes fiir die Selbsthilfeférderung beschreiben
den Rahmen fiir die Umsetzung der Selbsthilfeférderung auf verschiedenen Forder-
ebenen (Bundes-, Landes- und Ortsebene). Sie definieren die Inhalte und Verfah-
ren der Forderung und tragen zu einer weitgehend einheitlichen Rechtsanwendung
in der Forderpraxis bei. Die Anwendung der Grundsdtze erhoht zudem die Transpa-
renz des Forderverfahrens.

Abschnitt A.1.2 Kassenarteniibergreifende Gemeinschaftsférderung (Pauschalfor-
derung), Vergabe der Fordermittel, Transparenz iiber die Hohe der zur Verfiigung
stehenden Fordermittel (S. 11ff):

Die Krankenkassen und ihre Verbande verstandigen sich tiber die fiir die jeweiligen For-
derebenen zur Verfligung stehenden Férdermittel. Die Mittel setzen sich zusammen aus:
— den gesetzlichen vorgesehenen Fordermitteln,

— Fordermitteln aus Erstattungen (Riickforderungen) (siehe A.8.6),

— nicht verausgabten Fordermitteln laut K) 1 (siehe A.1.4).

Die ,GKV-Gemeinschaftsforderung Selbsthilfe auf Bundesebene’ (Verbinde der Kran-
kenkassen auf Bundesebene) veroffentlicht in ihrem jahrlichen Herbstrundschrei-
ben die Hohe der fiir die Pauschalférderung auf Bundesebene im Folgejahr zur Ver-
figung stehenden Fordermittel (aufgegliedert nach Kassenarten).

Die ,GKV-Gemeinschaftsforderungen auf Landesebene’ (Arbeitsgemeinschaften der
Krankenkassen oder andere von diesen mit dem Forderverfahren beauftragte Stel-
len) veroffentlichen auf geeignete Weise (z.B. im Internet oder in Rundschreiben)
ebenfalls die Héhe der im Bundesland zur Verfiigung stehenden pauschalen For-
dermittel fiir das Forderjahr (aufgegliedert nach Kassenarten sowie drtlichen Selbst-
hilfegruppen, Landesorganisationen der Selbsthilfe und Selbsthilfekontaktstellen).
Krankenkassen, die Mittel aus ihrer krankenkassenindividuellen Férderung fiir die
kassenarteniibergreifende Gemeinschaftsforderung zur Verfiigung stellen wollen,
sollten dies gegeniiber den GKV-Gemeinschaftsférderungen spdtestens bis zum
31. Dezember des Vorjahres anzeigen, damit diese die Mittel mit einplanen kénnen.

Abschnitt A.1.3 Kassenarteniibergreifende Gemeinschaftsférderung (Pauschalfor-

derung), Vergabe der Fordermittel, Transparenz iiber die verausgabten Férdermit-

tel (S. 12):

1. Die,GKV-Gemeinschaftsforderung Selbsthilfe auf Bundesebene’ veroffentlicht
bis zum 31. Januar auf geeignete Weise (z.B. im Internet) die an die jeweiligen
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Selbsthilfeorganisationen auf Bundesebene ausgeschiitteten Forderbetrdge des
Vorjahres.

2. Die GKV-Gemeinschaftsforderungen auf Landerebene veroffentlichen spatestens
bis zum 31. Marz die an die jeweiligen Selbsthilfeorganisationen und Selbsthil-
fekontaktstellen ausgeschiitteten Forderbetrage des Vorjahres.

3. Die an die ortlichen Selbsthilfegruppen gewdhrten pauschalen Fordermittel wer-
den summarisch mit Angabe der Anzahl der insgesamt geférderten Gruppen von
den jeweiligen Gemeinschaftsforderungen in den Landern veroffentlicht.

Abschnitt A.5.1 Kassenarteniibergreifende Gemeinschaftsférderung (Pauschalférde-

rung), Fordervoraussetzungen, Allgemeine Fordervoraussetzungen (S. 14):

— Unabhangigkeit der Selbsthilfeaktivitaten von wirtschaftlichen Interessen: Die
Selbsthilfe hat ihre fachliche und politische Arbeit ausschliefilich an den Bedyirf-
nissen und Interessen von chronisch kranken und behinderten Menschen und de-
ren Angehdrigen auszurichten. In allen Fallen von Zusammenarbeit und Koopera-
tionen, auch ideeller Art, hat sie vollstdndige Kontrolle tiber die Inhalte ihrer Ar-
beit, deren Umsetzung sowie die Verwendung der Férdermittel zu behalten. Sie
muss unabhadngig von der Einflussnahme wirtschaftlicher Interessen sein. Da-
bei ist jegliche Kooperation mit und Unterstiitzung durch Wirtschaftsunterneh-
men transparent zu gestalten.

— Neutrale inhaltliche Ausrichtung: Bei der Weitergabe von Informationen ist auf
inhaltliche Neutralitdat und eine ausgewogene Darstellung zu achten. Informati-
onen und Empfehlungen der Selbsthilfe einerseits und Werbung des jeweiligen
Unternehmens andererseits sind zu trennen. Werbung von Wirtschaftsunterneh-
men insbesondere in schriftlichen Publikationen ist zu kennzeichnen.

— Herstellung von Transparenz tiber die Finanzsituation (Vorlage von geplanten Ein-
nahmen und Ausgaben) und Mittelverwendung in den Antragsunterlagen.

Abschnitt B 1.2 Krankenkassenindividuelle Forderung (Projektforderung), Vergabe
der Fordermittel, Transparenz iiber die Hohe der zur Verfiigung stehenden Forder-
mittel (S. 23):

Die Krankenkassen und ihre Verbdnde informieren tiber die Hohe der fiir das ndchste
Forderjahr zur Verfligung stehenden krankenkassenindividuellen Fordermittel auf
geeignete Weise, z.B. liber das Internet. Sie geben im Vorjahr bekannt, wenn sie
nicht krankenkassenindividuell fordern.

Krankenkassen, die Mittel aus ihrer krankenkassenindividuellen Férderung fiir die
kassenarteniibergreifende Gemeinschaftsforderung zur Verfiigung stellen wollen,
sollten dies gegeniiber den GKV-Gemeinschaftsforderungen spdtestens bis zum
31. Dezember des Vorjahres anzeigen, damit diese die Mittel mit einplanen kénnen.

Abschnitt B.1.3 Krankenkassenindividuelle Férderung (Projektférderung), Vergabe
der Fordermittel, Transparenz iiber die verausgabten krankenkassenindividuellen
Fordermittel (S. 23):

Die Krankenkassen und ihre Verbdnde informieren auf geeignete Weise {iber die von
ihnen verausgabten krankenkassenindividuellen Férdermittel, z.B. iiber das Internet.

Abschnitt B.5.1 Krankenkassenindividuelle Férderung (Projektforderung), Férder-

voraussetzungen, Allgemeine Fordervoraussetzungen (S. 25ff):

— Unabhadngigkeit der Selbsthilfeaktivitaten von wirtschaftlichen Interessen: Die
Selbsthilfe hat ihre fachliche und politische Arbeit ausschlieflich an den Bedirf-
nissen und Interessen von chronisch kranken und behinderten Menschen und de-
ren Angehdrigen auszurichten. In allen Fillen von Zusammenarbeit und Koopera-
tionen, auch ideeller Art, hat sie vollstandige Kontrolle {iber die Inhalte ihrer Ar-
beit, deren Umsetzung sowie die Verwendung der Férdermittel zu behalten. Sie
muss unabhdngig von der Einflussnahme wirtschaftlicher Interessen sein. Da-
bei ist jegliche Kooperation mit und Unterstiitzung durch Wirtschaftsunterneh-
men transparent zu gestalten.

— Neutrale inhaltliche Ausrichtung: Bei der Weitergabe von Informationen ist auf
inhaltliche Neutralitdat und eine ausgewogene Darstellung zu achten. Informa-
tionen und Empfehlungen der Selbsthilfe einerseits und Werbung des jeweili-
gen Unternehmens andererseits sind zu trennen. Werbung von Wirtschaftsun-
ternehmen inshesondere in schriftlichen Publikationen ist zu kennzeichnen.

— Herstellung von Transparenz {iber die Finanzierung des Projekts (Vorlage
von geplanten Einnahmen und Ausgaben) und Mittelverwendung in den
Antragsunterlagen.

Quellennachweis:

GKV Spitzenverband: Leitfaden zur Selbsthilfeférderung. Grundsatze des
GKV-Spitzenverbandes zur Férderung der Selbsthilfe gemaB § 20c SGB V
vom 10. Mdrz 2000 in der Fassung vom 17. Juni 2013. Berlin, 2013

Zum Weiterlesen

NAKOS (Hrsg.): Transparenz und Unabhangigkeit der Selbsthilfe. Wahrung von Selbst-
bestimmung und Vermeidung von Interessenkonflikten — Eine Praxishilfe. NAKOS Kon-
zepte und Praxis Bd. 6. Berlin 2012

Linktipps
Transparenz tiber die Forderung von Selbsthilfeorganisationen auf Bundesebene
http://www.vdek.com/vertragspartner/Selbsthilfe.html

Transparenz liber die Férderung von Selbsthilfeorganisationen auf Bundesebene aus
kassenindividuellen Mitteln

AOK-Bundesverband: http://www.aok-bv.de/gesundheit/selbsthilfe/index_10064.html
Knappschaft: http://www.knappschaft.de/DE/1_navi/04_leistungen_a-z/01_leistungen/
frueherk_und_praevention_selbsthilfefoerderung/node.html |

Kontakt:

Jutta Hundertmark-Mayser
selbsthilfe@nakos.de
Tel.: 030 /310189 80
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Konstantin Ingenkamp

Selbsthilfe und ,Heiler* oder wo Autonomie
endet und Verbraucherschutz beginnt

Die Frage nach der Autonomie von
Selbsthilfegruppen ist mindestens
so alt wie die offentliche Forderung
von Selbsthilfekontaktstellen durch
die Lander. In den frithen Achtzigern
stritt man dariiber, ob die ,,Staats-
knete“ korrumpiert — also die Autono-
mie der Selbsthilfegruppen unterlauft.
Als dann die Férderung der gesund-
heitsbezogenen Selbsthilfe immer
wichtiger und auch gesetzlich veran-
kert wurde, entdeckte die Pharmain-
dustrie neue Werbepfriinde. Diese ver-
meintlichen oder realen Bedrohungen
der Autonomie von Selbsthilfegrup-
pen sind altbekannt. Aber die Autono-
mie von Selbsthilfegruppen darf auch
nicht zu weit gehen.

Anfang des letzten Jahrhunderts bil-
deten sich liberall verstarkt Selbsthil-
fegruppen zu neuen Volkskrankhei-
ten der Seele wie Depression, Burn-
out, Angst und in letzter Zeit vermehrt
Borderline. Diese Selbsthilfegruppen
decken ein sehr breites Spektrum von
Storungen ab — von der Befindlich-
keitsstérung bis zur ernsten psychia-
trischen Erkrankung. Die 6ffentliche
Thematisierung dieser Storungen —
oft und félschlich auch als Enttabu-
isierung bezeichnet — trug und tragt
zu einem gesellschaftlichen Klima
bei, in dem es zunehmend normal
wird, sich bei getriibter Stimmung
Rat und Hilfe in Selbsthilfegruppen zu

suchen. Dagegen ist iiberhaupt nichts
einzuwenden.

Dieses Klima bietet allerdings auch
den idealen Nahrboden fiir allerhand
unseridse ,,Heiler/innen, oder ,Scha-
manen®, kurz Gurus aller Couleur,
die sich und ihre Gefolgschaft ent-
weder als Selbsthilfegruppe tarnen
oder die versuchen zahlungskraftige
Kundschaft in Selbsthilfegruppen fiir
ihre zweifelhaften Dienstleistungen
zu werben. Das Geschéftsmodell von
finanziell erfolgreichen Heilern oder
,Gurus“ sieht so aus, dass sie in teu-
ren Seminaren leichtglaubige hilfsbe-
reite Menschen zu ,Heilern®“in ihrem
Sinne ausbilden.

Die angebotenen Dienstleistungen
haben meist etwas mit,,Geist“ oder
»Energie“ zu tun, und sie sind nicht
verifizierbar und nicht falsifizierbar.
Es wird von den Heiler/innen und ih-
ren Kunden behauptet: ,,Wer heilt, hat
Recht“. Das mag stimmen, nur muss
dafiir eine konkrete, falsifizierbare
Ursachlichkeit belegt sein — und das
schlief3t die feinstoffliche Materie, in
der sich die Heiler/innen bewegen,
aus. Insofern haben die Heiler/innen
immer Recht. Hier liegt in der Tat eine
Bedrohung der Arbeit von Selbsthilfe-
gruppen. Die Autonomie der Selbst-
hilfegruppen darf nicht so weit ge-
hen, dass die Gruppen zu Esoterik-
zirkeln verkommen, in denen hochst

zweifelhafte Dienstleistungen ange-
boten werden. Dort sollte die Auto-
nomie der Selbsthilfe enden und der
Verbraucherschutz beginnen.

Nach meiner jahrelangen Erfahrung
in einer Selbsthilfekontaktstelle lduft
diese Kundengewinnung in Selbsthil-
fegruppen — also der Missbrauch von
Selbsthilfegruppen — hadufig nach ei-
nem dhnlichen Muster ab. Die Gurus
sind meist Mdnner, die aus einem
technischen, ,,mannlichen®, ,ratio-
nalen®“ Beruf kommen, etwa Ingeni-
eur oder Kriegsreporter waren. Diese
machen plétzlich eine existenzielle Er-
fahrung — zum Beispiel eine Nahtod-
erfahrung oder einen Burnout. Diese
Erfahrung lehrt sie, dass es noch ein
»Jenseits“ der rationalen Welt, ihrer
friheren Welt, gibt. Mit dieser fein-
stofflichen Welt sind sie nun in Kon-
takt getreten und haben wertvolle Er-
fahrungen gesammelt. Diese Erfahrun-
gen sind allerdings so feinstofflich,
dass sie nur sehr vage zu umschrei-
ben sind. Man muss es selbst erfah-
ren! Und wer es dann erfahren hat,
gibt es weiter! Es ist unschwer zu er-
kennen, dass hier eine deutliche Pa-
rallele zu dem Vorgehen und Selbst-
verstandnis vieler 12-Schritte-Gruppen
liegt. Wenn aber finanzielle Interes-
sen im Spiel sind, wenn also kosten-
pflichtige aufeinander aufbauende
Kurse angeboten werden, entwickelt
sich ein Schneeballsystem, bei dem
nur die Organisationsspitzen gewin-
nen kénnen.

Die Heilerinnen und Heiler arbei-
ten mit dem Segen des Bundesver-
fassungsgerichtes: Mit einer Grund-

satzentscheidung des Bundesverfas-
sungsgerichtes 2004 (BVerfG, 1 BvR
784/03 vom 2.3.2004) wurde eindeu-
tig entschieden, dass Heiler/innen ar-
beiten diirfen und dass zum Ausiiben
geistigen Heilens keine Heilpraktiker-
erlaubnis notig ist. Heiler, die zur Ak-
tivierung der Selbstheilungskrafte (1)
von Patient/innen beispielsweise
Handauflegen praktizieren, unter-
scheiden sich grundsaétzlich in der Art
der Ausiibung der Heilkunst sowie im
Erscheinungsbild von Arztinnen und
Arzten und von Heilpraktikerinnen
und Heilpraktikern. Das Heilprakti-
kergesetz findet deswegen keine An-
wendung. Gleiches gilt fir Tatigkei-
ten religioser Natur oder fiir rituelle
Praktiken. Der innere Grund liegt da-
rin, dass von Heiler/innen keine Dia-
gnose gestellt wird.

Hier ist schnelles Geld zu verdienen
— vollig voraussetzungslos. Und so
erreichen uns in der Selbsthilfekon-
taktstelle hdaufiger Anfragen nach die-
sem Muster: ,,... ich bin eine ausge-
bildete Heilerin auf dem Gebiet der
Energiemedizin und arbeite nach der
Methode von Otmar Jenner. Otmar
Jenner zahlt zu den Top-Heilern in
Deutschland. Die Wartezeiten in sei-
ner Praxis betragen circa 6 Monate,
seine Behandlungsmethode ist bei
ca. 70 Prozent erfolgreich, eine Be-
handlungseinheit kostet 120,- Euro.
Da ich mich zur Zeit im Praktikum be-
finde, biete ich meine Leistung kos-
tenlos an, das heif3t, der Klient wird
nach der Methode von Otmar Jenner
behandelt, geht jedoch kein finanziel-
les Risiko ein.“ (Zitat aus einer echten
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E-Mail, der Heiler-Name ist google-
bar). Weitere googlebare Versionen
der geschéftstiichtigen Geistheilung
findet man unter anderem unter den
Stichworten Energiearbeit, Lichtar-
beit, Schamanismus, Vesseling, Reiki,
Chakren 6ffnen, Aura sehen, spiritu-
elle Medizin, Grinberg-Methode, Auf-
stellungen, Vipassana, Handauflegen
etc. In Berlin gibt es fiir diesen Wirt-
schaftszweig mehrere teils kostenfreie
Magazine.

Die Grenze, an der Selbsthilfe en-
det und an der die Geschaftemache-
rei mit dem Leid anderer Menschen
beginnt, muss im Sinne des Verbrau-
cherschutzes eindeutig bestimm-
bar sein. Hier endet die Autonomie

Dennis Riehle

von Selbsthilfegruppen. Die Arbeit
von Selbsthilfegruppen unterschei-
det sich von Gruppenpsychotherapie
oder: Selbsthilfegruppen sind weder
»Psychogruppen® noch Teilnehmer auf
dem ,,Psychomarkt“! |

Kontakt:

Konstantin Ingenkamp
Selbsthilfekontaktstelle
Friedrichshain-Kreuzberg
Boxhagener Straf3e 89, 10245 Berlin
Tel: 030 /29183 48

Fax: 030 / 29 04 96 62
info@selbsthilfe-treffpunkt.de
http://www.selbsthilfe-treffpunkt.de

Von ,,Aromabliiten® bis ,,Zink-Therapie*:
Selbsthilfegruppen als Kundenstamm fir

alternative Heilweisen

In Zeiten einer weltweiten Vernet-
zung von Adressen, Dienstleistun-
gen und mehr oder weniger dubio-
sen Geschdftsanbietern, die es sich
zum Ziel gesetzt haben, jedem Ge-
werbe durch die Vermittlung passen-
der Werbeschaltungen, Kontakte und
Multiplikatoren beim Aufbau poten-
zieller Kundenstamme behilflich zu
sein, boomt auch der Austausch von
zugdnglichen Daten der niederschwel-
ligsten Patientenvertretungen — der
Selbsthilfegruppen.

Eigentlich zum Zweck einer schnellen
Auffindbarkeit und Erreichbarkeit ver-
offentlichte Kurzbeschreibungen, Te-
lefonnummern, Post- und Mailadres-
sen der unterschiedlichsten Gruppen
im ganzen Land werden kurzerhand zu
wertvollen Sammlerobjekten. Denn
die Informationen haben es in sich
— stellen sie doch den Schliissel fiir
den Zugang zu der Klientel dar, da die
Menschen in grofler Not und Ausweg-
losigkeit oftmals jeden Strohhalm auf-
greifen, der bei chronischen oder sel-
tenen Erkrankungen helfen kdnnte.

Das Bediirfnis nach alternativen Heil-
weisen, aber auch nach Angeboten
der Pravention und Gesundheitsfor-
derung, die die Krankenkassen nicht,
nicht mehr oder nicht ausreichend in
ihrem Leistungskatalog bereithalten,
ist bei denen besonders grof3, die im
Dschungel der Schulmedizin an die
Grenzen des konservativ Machbaren
gestofen sind. Diese Entwicklung hat
seit Jahren auch die Gesundheitsbran-
che entdeckt, wobei sich kaum noch
zwischen seriosen und allein selbst-
gerechten Interessen unterscheiden
ldsst. Da tummeln sich zwischen fach-
lich hoch angesehenen Heilpraktikern
auch Wochenend-Therapeuten und
Feierabend-Esoteriker, die ihre neues-
ten Methoden gern unter die Mensch-
heit bringen — oftmals wahrscheinlich
einfach nur verkaufen — wollen.
Sicher wird man mit Pauschalurteilen
nie der ganzen Wahrheit gerecht; und
doch lehrt mich die Erfahrung nach
rund einem Jahrzehnt Selbsthilfegrup-
penleitertatigkeit, dass hinter den wo-
chentlich in meinem Briefkasten, auf
dem Anrufbeantworter oder im elek-
tronischen Postfach eintrudelnden
Flyern nicht nur der Drang nach Mit-
menschlichkeit, sondern gleicherma-
Ben auch Geschaftsgebaren steckt.
Verdenken mag man es den ,,Aroma-*“
und ,,Bachbliitentherapeuten®, den
Kirschkernkissen-Vertretern und Phy-
totherapeuten, den ,Yoga“-Lehrern
und Zinksubstitutionisten nicht —
denn auch sie wollen ihren Lebens-
unterhalt bestreiten und haben sicher-
lich in vielen Féallen auch gutgemeinte
Absichten.

Die vernetzte Bewegung der Selbst-
hilfe ist mittlerweile nicht ganz un-
schuldig und ist nicht zu mehrin der
Lage, als sich gegen die Verbreitung
ihrer eigenen Offenherzigkeit in sozia-
len Netzwerken, bei Auskunftszent-
ralen oder Adresslisten nur durch
schulterzuckendes und anscheinend
hilfloses Zusehen zu wehren. Selbst-
hilfegruppenleiter, die als die auf-
opfernden und schlecht ,,Nein“ sagen
kdnnenden Wohltadter der Gesellschaft
gesehen werden, sind {iberdies eine
leicht zu ergatternde Beute fiir allerlei
Zusatzangebote zwischen wahrhafti-
ger und ernst zu nehmender Therapie
und Hokuspokus. In vielen Ausbildun-
gen erlernen die kiinftig meist selbst-
standig oder als freie Mitarbeiter von
grofBeren Institutionen auftretenden
Vertreter eines wachsenden Zweiges
der ergdnzenden Gesundheitsprdven-
tion und des kurativen Heilens die Be-
harrlichkeit als ein wesentliches Ziel
fiirihren Erfolg.

,Der hat mich so lange bequatscht,
bisich ihn dann eben doch in unsere
Gruppe eingeladen habe“, berich-
tete mir vor kurzem wieder ein Kol-
lege, der mit Briefen und Mails durch
einen Homo6opathen bombardiert
wurde. Er habe eine ganz neue, ex-
klusive und von ihm personlich ent-
wickelte Strategie zur Bewdltigung
der Depression entdeckt und ver-
marktete diesen Umstand offenbar
derart nachhaltig und nervend, wo-
durch ein Kooperationsbesuch in der
Selbsthilfegruppe nur noch eine Frage
der Zeit schien. Fiir den Leiter schluss-
endlich stets eine heikle Situation:
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Welche Verantwortung tragt er, Grup-
penmitglieder vor solchen Angebo-
ten zu schiitzen? Welche versteckten
Erwartungen kiindigen sich mit solch
einer eingeleiteten Zusammenarbeit
an, denn so sehen die vielen thera-
peutisch und heilerisch Tatigen den
ersten Schritt in das Netz der Selbst-
hilfe an?

Die nicht selten bestehende Ausweg-
losigkeit der betroffenen Gruppenbe-
sucher lasst sie immer wieder auch
verblendet auf VerheiBungen einge-
hen, die in einer Abhangigkeit en-
den kénnen, welche nicht nur fir
den Einzelnen, sondern fiir die ge-
samte Selbsthilfegruppe zum Prob-
lem werden kann. Erlebt habe ich ein
solches Phdanomen bei einer befreun-
deten Gruppe, die einem Erndhrungs-
berater und seinen Piilverchen und
Séaften grofies Vertrauen schenkte.
Rasch schlich sich der selbstverstand-
liche und regelmafige Besuch mit der
Prasentation der neuesten Produkte
ein. Nicht nur, dass sich die Selbst-
hilfegruppe schlussendlich der Frage
ausgesetzt sehen musste, ob sie da-
mit nicht gegen ein Gleichheitsgebot
verstoRt und andere Didtassistenten
benachteiligt. Die Gruppenstunden
entwickelten sich nahezu zu einem
Verkaufsabend, der nicht nur die Zu-
erkennung von offentlichen Fordergel-
dern, sondern auch die Glaubwiirdig-
keit der Selbsthilfegruppe als auto-
nome und profunde Anlaufstelle fur
Hilfesuchende in Frage stellte.

Doch ist schlussendlich all das zu
verurteilen, was uns an unterschied-
lichen Therapie- und Behandlungsver-

fahren nahergebracht werden soll? Als
Selbsthilfegruppe verfolgen wir Offen-
heit — und sind deshalb auch zu Recht
angehalten, in unseren Reihen eine
breite Vielfalt an Information {iber ver-
schiedenste Wege zu mehr Wohlbefin-
den zuzulassen. Daher ist es flir mich
eine entsprechende Selbstverstand-
lichkeit, gemeinsam mit den Mitglie-
dern in meiner Gruppe demokratisch
tiber jede Kontaktanfrage abzuwa-
gen. Was wollen die Teilnehmer tat-
sdachlich wissen und wen oder was
genauer kennenlernen? Trotz vieler
Note vertraue ich auf die Objektivi-
tat meiner Mitstreiter in der Selbst-
hilfegruppe, die durchaus entschei-
den und durchblicken kénnen, ob hin-
ter dem Wunsch nach einem Besuch
oder einer Kooperation mit uns eher
ein selbstloser Wille zum Helfen oder
doch die Hoffnung auf einen neuen
Absatzmarkt fiir das Wohl des eigenen
Ansehens und Geldbeutels steckt. |

Kontakt:

Dennis Riehle

Selbsthilfenetzwerk KOMMIT
Martin-Schleyer-Straf3e 27

78465 Konstanz
selbsthilfearbeit@riehle-dennis.de

Sabine Klemm

Autonomie als Selbstverstandnis der
Selbsthilfe in Mecklenburg-Vorpommern

Wer ist schon so frei, rundum selbst-
bestimmt zu leben? Immer werden wir
doch von auBen beeinflusst: durch
Zeit und Raum, Ressourcen, Regeln
oder Landergrenzen — und nicht zu-
letzt durch unsere Mitmenschen.
Seit fast 25 Jahren leben wir jetzt in
einem freien, demokratischen Land
—und doch gibt es auch hier begren-
zende Phdnomene, die die freie Ent-
faltung von Menschen einschranken.
Wir kommen darauf zuriick.

In der DDR gab es keine Selbsthilfe in
der Form, wie sie sich in Westdeutsch-
land entwickelte. Mit Krankheiten
sollte und wollte jeder selber klar-
kommen, psychische Beeintrachtigun-
gen machte man lieber nicht publik,
Sucht war weitestgehend tabuisiert
und auch Menschen mit Behinde-
rung erhielten erst recht spat profes-
sionelle Unterstiitzung. Erst in den
1970ern wurden Ausbildungs- und
Studiengédnge etabliert, um ,,Sonder-
padagogen“ oder Heilerziehungspfle-
ger auszubilden. Die Schwierigkeit be-
stand ja darin, dass Menschen mit Be-
hinderung nicht wirklich zu ,allseitig
entwickelten sozialistischen Person-
lichkeiten“ erzogen werden konnten.
Entsprechend niedrig war das gesell-
schaftliche Ansehen. Und Selbstbe-
stimmung — ich meine, das Wort kam
nicht wirklich vor in gesellschaftlichen
Belangen. Eher ,Freiheit als Einsicht
in die Notwendigkeit“. Man wusste

also, was notwendig war und tat das
— ob es nun gut tut oder nicht.

Nach der friedlichen Revolution 1989
waren sehrviele Menschen in der ehe-
maligen DDR tief verunsichert: Alles,
was vorher galt, war plotzlich belang-
los. Viele Menschen verloren ihre Ar-
beit, das Lebenswerk war plotzlich
nichts mehr wert — und ebenso oft
das, wofiir man sich eingesetzt hatte.
Woran sollte man sich jetzt orientie-
ren? Was zdhlte jetzt? Wie sollte es
weiter gehen? Ganz abgesehen da-
von, dass alles sich d@nderte: Neue
Amter wurden eingerichtet, Formu-
lare mussten ausgefiillt werden, die
es vorher nicht gab, Fabriken wurden
geschlossen, Schulen arbeiteten im
ideologisch luftleeren Raum ...

Plotzlich wurden Kinderkrippen ge-
schlossen, Freizeitangebote (z.B.
Sport, Erlernen eines Musikinstru-
ments) kostenpflichtig und der / die
Ehepartner/in verlor seine / ihre Ar-
beit. War das die Freiheit, fiir die man
demonstriert hatte? Neue Chefs ka-
men aus dem Westen (mit Buschzu-
lage) und bestimmten, wo es lang
ging — von Selbstbestimmung war da
nicht mehrviel ibrig. Man musste vie-
les neu lernen, auch, wie man selbst-
bewusst auftritt, seine Bediirfnisse
addquat ausdriickt, um gehort zu wer-
den — und man musste auch lernen,
dass man fiir sich selbst Verantwor-
tung tragt und diese ausfiillen muss,

20

NAKOS | NAKOS INFO 110 | April 2014

April 2014 | NAKOS INFO 110 | NAKOS

21



AuUS DER PRAXIS | SCHWERPUNKT

Aus DER PRAXIS | SCHWERPUNKT

und dass der Staat nicht mehr fiir je-
des ,Weh-Wehchen* verantwortlich
ist. Und dass es sich erniedrigend an-
fuhlt, wenn man Sozialhilfe beantra-
gen muss oder wenn man in der Tarif-
Einstufung einfach ,,jinger* gemacht
wird und somit geleistete Arbeitsjahre
nicht angerechnet werden.

So ist es nicht verwunderlich, dass die
ersten Selbsthilfegruppen in Schwe-
rin von Frauen initiiert wurden. Ne-
ben gegenseitiger Unterstiitzung in
vielen Fragen wie zum Beispiel der
Kinderbetreuung oder Partnerbezie-
hung setzten sie sich auch mit gesell-
schaftlichen Themen auseinander —
wie Arbeitslosigkeit (,,Arbeitslos ist
nicht gleich sinnlos*“). Von Anfang an
ging es um Selbstvergewisserung: wis-
sen, nicht allein zu sein, und sich ge-
genseitig zu bestéarken, nicht aufzu-
geben und sich Wege zu bahnen. Da-
bei wurde die innere Autonomie der
Selbsthilfe schon spiirbar. Die Frauen
entwickelten ein eigenes Selbstbe-
wusstsein, das zum Beispiel auch da-
rin bestand, sich nicht ausschlielich
von den ,,Gottern in Weif3“ kirre ma-
chen zu lassen. Und doch wurden hier
auch schon Grenzen der Selbsthilfe
sichtbar: Man kann sich wohl gegen-
seitig Mut machen, aber zum Beispiel
einen Arbeitsplatz kann man nicht so
einfach hervorzaubern.

Mit den Jahren hat sich das Spektrum
der Selbsthilfegruppen erweitert und
ist langst in der neuen Gesellschaft an-
gekommen. Von den circa 140 Grup-
pen in und um Schwerin beschéafti-
gen sich etwa zwei Drittel mit chroni-
schen Krankheiten. Steigend ist die

Anzahl der Selbsthilfegruppen mit
psychischen Krankheiten, und ste-
tig hoch bleibt die der Suchtkranken.
Es scheint, als ware hier Selbsthilfe
gut etabliert und wiirde gut angenom-
men. Allerdings gibt es zwei sich wi-
derstrebende Tendenzen: Zum einen
haben DDR-sozialisierte Menschen
oft ein anderes Verstandnis von Ver-
antwortungsiibernahme, Rollenvertei-
lung und — damit einhergehend — von
Selbstbestimmung, das heifit, viele
tun sich schwer damit. Zum anderen
stehen da immer noch Erwartungen an
Leistungen, die durch ,,den Staat“ zu
erbringen seien. Der Aufwartstrend der
Anzahl der Gruppen mit psychischen
und psychosomatischen Problemati-
ken und Themen kann auch als ein
Symptom fiir den Zustand unserer Ge-
sellschaft gedeutet werden. Inwiefern
hier Therapien und Selbsthilfe wirken
konnen, bleibt fraglich, wenn Krank-
heitsursachen gesellschaftlich bedingt
sind. Das trifft beispielsweise bei Ar-
beitslosigkeit und Mobbing zu. Die Be-
handlung von Posttraumatischen Be-
lastungsstdrungen wird erschwert bei
Fliichtlingen, denen die Abschiebung
aus Deutschland in das Land ihrer Pei-
niger droht oder bei politisch Verfolg-
ten der DDR, denen gesellschaftliche
Anerkennung verweigert wird.

In den Selbsthilfekontaktstellen wol-
len wir erreichen, dass alle Biirgerin-
nen und Birger Selbsthilfe fiir sich als
Chance wahrnehmen kénnen. Des-
halb betonen wirimmer wieder, dass
Selbsthilfegruppen autonom — also in
der Regel nicht angeleitet und abso-
lut selbstbestimmt — arbeiten und ihr

besonderer Charme eben gerade da-
rin besteht, dass sich hier Menschen
mit gleichen Anliegen, Problemlagen
und Situationen treffen, die sich ge-
genseitig viel mehr geben kénnen als
Nichtbetroffene. Wir ermutigen Men-
schen, sich Verbiindete zu suchen -
damit konnen sich tatsachlich neue
selbstbestimmte Wege eréffnen — und
wie es heifit: Geteiltes Leid ist halbe
Freude, weil das Gefiihl entsteht, frei
zu sein und doch nicht allein. |

Klaus Grothe-Bortlik

Kontakt:

Sabine Klemm

Kontakt-, Informations- und
Beratungsstelle fiir Selbsthilfegruppen
Schwerin e.V.

Spieltordamm 9

19055 Schwerin

Tel: 03 85/392 4333

info@kiss-sn.de
http://www.kiss-sn.de

Selbsthilfegruppe, Selbsthilfeverband

und Autonomie

AUS DER BERATUNGSARBEIT DES SELBSTHILFEZENTRUMS MUNCHEN

Autonomiefragen der besonderen Art
stellen sich manchmal, wenn eine
Selbsthilfegruppe Mitglied in einem
Verband ist, welcher mit eigenen Sta-
tuten, Vorgaben und Regelungen das
Leben und Wirken der Gruppe mitge-
staltet. Wie diese Fragen im Einzelnen
zu beantworten sind, hangt sowohl
von der Grundkonstruktion als auch
vom Selbstverstandnis der Gruppe als
auch vom Umfang des Hineinwirkens
ab. Mehrere Parameter wirken im Be-
ziehungsgeflecht zwischen ,,grolem
Verband®, der drtlichen Untergruppe
und auch den in ihr agierenden (,,Lei-
tungs-“) Personen. Eindeutige Antwor-
ten sind oft nicht zu geben — und genau
das macht nicht nur die Rechtsstellung
der betreffenden Gruppen, sondern
auch die alltdagliche Beratungsarbeit

der Selbsthilfekontaktstellen oft so
schwierig, wenn sie von den ihnen be-
kannten und vertrauten Bezugsperso-
nen der lokalen Gruppe angefragt wer-
den, und hin und wieder im Dilemma
»ZWischen den Fronten* stecken.

Ganz eindeutig scheint der Fall gela-
gert, wenn eine Gruppe als Ortsgruppe
von einem Verband gegriindet wurde.
Dann entsteht eine Gruppierung unter
den ,Fittichen“ des Landesverbands,
der selbstverstandlich die eigenen
Statuten geltend macht, unter denen
diese Griindung erfolgt ist. Woméglich
wird auch ein Abgesandter nach A-Dorf
oder B-Stadt geschickt, um in Zusam-
menarbeit mit dem dortigen Kranken-
haus eine Nachsorgegruppe zu griin-
den. Dieser Abgesandte wird eine ge-
eignete Person fiir die Leitung oder
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Koordination suchen, sie entsprechend
anleiten oder unterweisen und viel-
leicht auch eine Weile begleiten. Die
ortliche Kontaktperson wird Informa-
tionsmaterial des Verbands und einen
Ansprechpartner erhalten, der kiinftig
fiir alle Fragen zur Verfiigung steht. Viel-
leicht gibt es auch noch eine Software
zur Mitgliederverwaltung und weitere
Unterstiitzung.

Die Autonomiefrage stellt sich hier si-
cher nicht, da die Gruppe von vorne-
herein als Untergliederung angelegt
ist und sich als solche versteht.
Wenn diese Gruppe allerdings ,,in
die Jahre“ kommt, die Leitung schon
ebenso oft wie der verbandliche An-
sprechpartner gewechselt hat und die
Anbindung an den Verband mehr und
mehr ,ausdiinnt“, dann stellt sich fir
die Gruppe manchmal doch die Frage,
»wie das denn mit dem Landesverband
tiberhaupt ist. Warum sind wir denn
tiberhaupt Mitglied, und was haben wir
von dem Verband aufier der vierteljahr-
lichen Mitgliederzeitschrift, die ohne-
hin nur die Gruppenleitung erhdlt und
den anderen zum Lesen geben soll?*.
Spater erhdlt diese latent mitschwin-
gende Frage auf einmal eine hohe Bri-
sanz, weil der Verband aus Kosten-
griinden seine Organisationsform ver-
schlanken und Verwaltung abbauen
will oder muss und nun an die Orts-
gruppen herantritt, sie mégen ihm
doch bitte die Teilnehmerlisten der
monatlichen Gruppentreffen tber-
mitteln, damit die Mitgliederpost oder
die Einladungen zu den jahrlichen Ge-
samttreffen oder die Mitteilung tiber
Bonusprogramme von Krankenkassen

etc. nur noch an die Mitglieder ver-
schickt werden, die auch aktivam
Gruppenleben teilnehmen.

Dieser im Grunde nachvollziehbare
Schritt 16st bei manchen Ortsgruppen-
leitungen doch hin und wieder Entriis-
tung aus, mit der die Kontaktstellen
konfrontiert werden: ,,Stellen Sie sich
vor, jetzt soll ich regelmafig die Teil-
nehmerliste nach X-Stadt faxen, wo
wir doch schon seit langem gar keine
Anwesenheitsliste mehr fiihren. Das
entspricht nicht unserem Selbstver-
standnis und erst im letzten Jahr ha-
ben wir dariiber diskutiert und den
Beschluss gefasst, dass die Teilnahme
an den Gruppentreffen freiwillig und
selbstbestimmt erfolgen muss.*
Dieses Konfliktfeld gerdt auch sehr
gern in Bewegung, wenn es um For-
dergelder geht, die den Ortsgruppen
nach ihrer Meinung vorenthalten wer-
den oder deren Verwendung vom Ver-
band vorgeschrieben wird. Oft halten
Verbadnde dabei entgegen, dass samt-
liche Einnahmen aller Untergliede-
rungen dem Haushalt des Verbandes
bzw. des Vereins zuzurechnen sind -
was in der Tat in den Grundsatzen zur
Selbsthilfeférderung der gesetzlichen
Krankenkassen so vorgegeben ist —,
so dass sie schon allein aus Rechen-
schafts- und / oder Steuergriinden zur
Gesamtabrechnung verpflichtet sind.
Das kdnnen die Gruppen nun wiede-
rum schwer nachvollziehen, da sie
doch selber beispielsweise bei den
Krankenkassen den Antrag gestellt ha-
ben und nachweispflichtig sind.
Weitere Beispiele lieBen sich finden.
Sie changieren zwischen den Polen

des ,,natiirlichen Selbstverstandnis-
ses“ (wenn ich das mal so salopp
formulieren darf), der strukturellen
und damit juristischen Vorgaben und
eventuell auch noch den Forderern,
die in der Regel ihre eigenen Vorga-
ben ins Spiel bringen. Allgemeingiil-
tige Antworten auf diese Fragenkom-
plexe lassen sich naturgemas nicht
finden. Es ist jedoch zundchst unab-
dingbar, sich die rechtlichen Konstel-
lationen anzuschauen, die dem Ver-
hdltnis zwischen Unter- oder Orts-
gruppe und Verband zugrunde liegen
oder einmal zugrunde gelegen haben
— ganz unabhdngig vom jeweiligen
Realitatsempfinden.

Wer als Gruppe strukturell untrennbar
mit dem Verband verbandelt ist, der
kann seine Autonomie eben nurinner-
halb dieses Rahmens finden. Das trifft
zuvorderst auf die vom Verband selbst
gegriindeten Orts- oder Regionalgrup-
pen zu. Aber auch Gruppen, die selbst
aktiv einem Verband beigetreten sind,
haben damit die Kriterien des Verban-
des akzeptiert. Sie miissen wissen,
was sie da unterschrieben haben. An-
ders sieht es dagegen aus, wenn nur
die Leitung oder einzelne Gruppenteil-
nehmer Mitglied des Verbandes sind.
Dann handelt es sich um Einzelmit-
gliedschaften, die fiir das Autonomie-
verstandnis der Gruppe nicht von ent-
scheidender Bedeutung sind.
Insgesamt ist festzuhalten: Sobald
ein aktiver Beitritt zu einem Verband
erfolgt ist, d.h. ein Aufnahmeantrag
oder eine Beitrittserkldrung etc. aus-
gefiillt wurden, dann ist auch wieder
ein Austritt moglich — jederzeit oder

nach satzungsgemaéfer Kiindigungs-
frist, alles andere ware sittenwidrig.
Damit ist jedoch auch ein Worst-Case-
Szenario eroffnet, denn der Austritt
stellt sicherimmer den letzten Schritt
zur Wiedererlangung der eigenen Au-
tonomie dar. Viel wichtiger wird im
Alltag das Ausloten der strukturellen
Rahmenbedingungen und der eigenen
Spielrdume sein. Dazu gehdrt in ers-
ter Linie der Blick in die Satzung oder
die Mitgliedsstatuten des Verbandes,
der oft nicht nur hinsichtlich der eige-
nen Pflichten erhellend ist, sondern
auch im Hinblick auf die Pflichten des
Verbandes. Verbdande haben tiber die
Jahre so manche Gepflogenheiten ent-
wickelt, die zur Gewohnheit geworden
sind. Hier lassen sich mit einem eige-
nen Selbstverstandnis der Ortsgrup-
pen manche Vorgaben hinterfragen,
entkradften oder dndern. Es bleiben ei-
gene Gestaltungsspielrdume, die zu
nutzen sind.
Buchhinweis
Selbsthilfezentrum Miinchen;
Mitleger-Lehner, Renate:

Recht fiir Selbsthilfegruppen.
Materialien der AG SPAK

(AG SPAK Ratgeber) M 280.
AG SPAK. Neu-Ulm 2013, 2. i
aktual. u. erw. Aufl., 153 S., | ¢ :

978-3-940 865-53-3

Renshr lir
Sedlathillbagnysprn

Wichtig ist jedenfalls die sorgfaltige
Betrachtung der jeweiligen Situation
aus den Blickwinkeln der verschiede-
nen Beteiligten, was in manch emotio-
nal gefarbten Konflikten nicht einfach
ist. Dass hier keine konkreten Antwor-
ten auf unterschiedliche Konstella-
tionen und Beispiele gegeben werden
konnen, liegt an der Beschrankung des
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Umfangs dieses Beitrags. Nahere Ein-
zelheiten kdnnen Interessierte dem
Buch ,,Recht fiir Selbsthilfegruppen*
entnehmen, das diesem Beitrag auch
zugrunde liegt. Insofern ist auch Frau
Rechtsanwaltin Mitleger-Lehner zu
danken, die dieses Feld fiir die Selbst-
hilfe analysiert und dargestellt hat. |

Kontakt:

Klaus Grothe-Bortlik
Selbsthilfezentrum Miinchen
Westendstrafie 68, 80339 Miinchen
Tel: 089 / 53 29 56-15

Fax: 089 / 53 29 56-41
klaus.grothe-bortlik@shz-muenchen.de
http://www.shz-muenchen.de

Jubilden ... wir gratulieren

Bundesweite Selbsthilfevereinigungen,
Organisationen / Institutionen mit Selbsthilfebezug / Arbeitsplattformen

40 Jahre
Bundesverband der Kehlkopfoperierten e.V., Kehlkopflose, Rachen- und Kehlkopfkrebs-Erkrankte,
Halsatmer, Bonn

30 Jahre

Arbeitsgemeinschaft Gestose-Frauen e.V., Issum

Deutsche Gesellschaft Osteogenesis imperfecta (Glasknochen) Betroffene e.V. — Beratungsstelle, Hamburg

HERZKIND e.V., Braunschweig

KEKS e.V. - Patienten- und Selbsthilfeorganisation fiir Kinder und Erwachsene mit kranker Speiserdhre,
Stuttgart

Sklerodermie Selbsthilfe e.V. — Geschéftsstelle, Heilbronn

The Augustine Fellowship — deutschsprachige S.L.A.A. eV. — Dienstbiiro der deutschsprachigen
Anonymen Sex- und Liebessiichtigen, Wiesbaden

Therapienetz Essstorung e.V. — Beratungsstelle, Betreutes Einzelwohnen, Therapeutische Wohngruppen,
Miinchen

25 Jahre
Allergie-Verein in Europa — Verein zur Férderung der ganzheitlichen Behandlungen allergischer
Erkrankungen in Europa e.V. — AVE, Fulda

BundesArbeitsGemeinschaft der Patientinnenstellen (BAGP) — Geschéftsstelle, Miinchen
Bundesarbeitsgemeinschaft der Senioren-Organisationen (BAGSO), Bonn

Bundesverband Williams-Beuren-Syndrom e.V., Oberursel

DASH — Deutsche Angst-Selbsthilfe, Miinchen

Deutsche Alzheimer Gesellschaft e.V. Selbsthilfe Demenz, Berlin

Info- und Beratungsstelle Trichotillomanie — Hilfe und Beratung bei zwanghaftem Haareausreien, Hamburg
Jes — Bundesverband e.V., Berlin

NCL-Gruppe Deutschland eV. — Gemeinniitziger Verein zum Wohle an Neuronaler Ceroid Lipofuszinose
erkrankter Kinder, Espelkamp

Scleroderma Liga eV., Miinchen
Selbsthilfegruppe Glykogenose Deutschland e.V., Marl
SOMA e.V., Miinchen

20 Jahre

Borreliose und FSME Bund Deutschland e.V. — Patientenorganisation Bundesverband, Miinster in Hessen
Netzwerk Hypophysen- & Nebennierenerkrankungen e.V. — Geschéftsstelle, Fiirth
Vaskulitis-Patienten-Selbsthilfegruppe (VPS) der Deutschen Rheuma-Liga, Schacht-Audorf

15 Jahre

Bundesverband behinderter und chronisch kranker Eltern (bbe) e V., Léhne
Bundesverband Schilddriisenkrebs — Ohne Schilddriise leben e.V., Berlin
Erwachsenen Histiozytose X (EHX) e.V., Essen

Food Addicts in Recovery Anonymous (FA) — Anonyme Esssiichtige in Genesung, Tiibingen
Moebius Syndrom Deutschland e.V., Hannover

Netz und Boden - Initiative fiir Kinder psychisch kranker Eltern, Berlin
Phoenix Deutschland — Hilfe fiir Brandverletzte e.V., Amt Neuhaus-Siickau
Polio Initiative Europa e.V., Nabburg

Selbsthilfegruppe fiir PXE-Erkrankte Deutschlands e.V., Wernigerode

Verein VHL (von Hippel-Lindau) betroffener Familien e.V., Meppen

10 Jahre

ACHSE e.V. - Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen, Berlin

Aspies e.V. — Menschen im Autismusspektrum, Berlin

Deutsche PSP-Gesellschaft e.V. — Geschaftsstelle, Duisburg

Erste deutsche Selbsthilfegruppe ,Eltern von Kindern mit CMV-Infektion®, Berlin

HSP Selbsthilfegruppe Deutschland e.V. — Hereditdre Spastische Spinalparalyse, Ditzingen
intakt e.V. - Norddeutscher Verband der Selbsthilfe bei sozialen Angsten, Braunschweig
Intersexuelle Menschen e.V., Neu Wulmstorf

Klippel-Feil-Syndrom Selbsthilfegruppe eV. (KLIFS eV.), Halle / Saale

Mutismus Selbsthilfe Deutschland e.V., Monheim

NACOA Deutschland — Interessenvertretung fiir Kinder aus Suchtfamilien e.V., Berlin
PKD — Familidre Zystennieren e.V., Bensheim

Selbsthilfe EPP (erythropoetische Protoporphyrie) e.V., Krefeld

Selbsthilfe-Bund Blasenkrebs eV. — Geschéftsstelle Bonn, Bonn

Ortliche / regionale Selbsthilfekontaktstellen und Selbsthilfeunterstiitzungsstellen

30 Jahre
BeKoS - Beratungs- und Koordinationsstelle fiir Selbsthilfegruppen e.V., Oldenburg
Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfegruppen — KISS-Hamburg, Kontaktstelle Altona, Hamburg

NAKOS - Nationale Kontakt- und Informationsstelle zur Anregung und Unterstiitzung von
Selbsthilfegruppen, Berlin

Selbsthilfe-Kontaktstelle Marburg, Marburg
Selbsthilfezentrum Traunstein, Traunstein

25 Jahre

KISS Liibeck — Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfegruppen im Gesundheitsamt, Liibeck

Kontakt-, Informations- und Beratungsstelle im Selbsthilfebereich, KIBIS des Paritdtischen Hildesheim-
Alfeld, Alfeld

Kontakt-, Informations- und Beratungsstelle im Selbsthilfebereich, KIBIS des Paritdtischen Hildesheim-
Alfeld, Hildesheim

Kontakt-/Infostelle fiir gesundheitliche Selbsthilfegruppen (KIGS), AOK Ostwiirttemberg — Kundencenter
Aalen, Aalen
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Kontaktstelle fiir Selbsthilfegruppen im Landratsamt Ortenaukreis, Offenburg
Landratsamt Lorrach, Dezernat Il — Gesundheit, Lérrach

Selbsthilfe Kontakt- und Informationsstelle e.V. (SEKIS), Trier

Selbsthilfe-Service-Biiro im Gesundheitsamt Diisseldorf, Diisseldorf

Selbsthilfebiiro KORN e.V. - Koordinationsstelle Regionales Netzwerk, Ulm
Selbsthilfekontaktstelle KISS Stuttgart, Stuttgart

Soziales Zentrum des Sozial- und Gleichstellungsbiiro der Stadtverwaltung Suhl, Suhl

20 Jahre

DRK - Selbsthilfekontaktstelle, Neubrandenburg

KISS — Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfe, Zwickau
KOMM Schwedt, Schwedt / Oder

Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfegruppen in der Region Giistrow — Biitzow — Teterow,
Guistrow

Landratsamt Sonneberg — Gesundheitsamt, Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfegruppen,
Sonneberg

R.I.K.S. — Rathenower Informations- und Kontaktstelle fiir Selbsthilfegruppen, Rathenow

SEKIS — Selbsthilfe Kontakt- und Informationsstelle — Bayerisches Rotes Kreuz, Kreisverband Alt6tting,
Altétting

Selbsthilfe- und Stadtteilzentrum Neuk®dlln-Siid, Berlin

Selbsthilfe-Kontakt- und Beratungsstelle Marzahn-Hellersdorf, Berlin
Selbsthilfe-Kontaktstelle des Familienzentrums Neustrelitz e.V., Neustrelitz
Selbsthilfe-Kontaktstelle im Netzwerk e.V., Rostock

Selbsthilfe-Kontaktstelle Kreis Warendorf, Ahlen / Westfalen
Selbsthilfe-Zentrale Eisenhiittenstadt, Eisenhiittenstadt
Selbsthilfeinformationsstelle im DRK Kreisverband Demmin eV., Demmin
Selbsthilfetreff Synapse Lichtenberg, Berlin

selko e.V. — Verein zur Férderung von Selbsthilfe-Kontaktstellen e.V., Berlin
Zentrale Kontaktstelle fiir Selbsthilfe im DRK Kreisverband Dithmarschen, Heide

15 Jahre
Gesundheitsforderung und Selbsthilfekontaktstelle, Nordhorn
Landratsamt Weilheim-Schongau — Gesundheitsamt Selbsthilfebiiro, Weilheim

Netzwerk Biirgerengagement — Freiwilligenzentrum und Selbsthilfe-Kontaktstelle fiir den Kreis
Recklinghausen, Recklinghausen

Selbsthilfe-Kontaktstelle Kreis Diiren, Diiren

Selbsthilfekontaktstelle — Netzwerk Selbsthilfe, Paritat Oberhausen, Oberhausen
Wetteraukreis — Fachdienst Gesundheit und Gefahrenabwehr, Friedberg / Hessen
Zentrale Informationsstelle Selbsthilfe (ZISS) im Landkreis Harburg, Winsen / Luhe

10 Jahre
AOK Neckar-Fils — Standort Goppingen — Competence Center Sozialer Dienst, Goppingen

Landkreis Oldenburg — Amt fiir Arbeit und soziale Sicherung, Behindertenbeauftragte —
Selbsthilfegruppen, Wildeshausen

PARITATISCHE Selbsthilfekontaktstelle Saalekreis, Merseburg

Selbsthilfebiiro Osthessen — Paritdtische Projekte gGmbH, Fulda

Selbsthilfekontaktstelle — Zentrale Informationsstelle Selbsthilfe im Landkreis Northeim, Northeim
Selbsthilfekontaktstelle Charlottenburg-Wilmersdorf, Berlin

Selbsthilfekontaktstelle des Paritédtischen — KISS Emden, Emden

SchmerzLOS e, V.,

Varalnigung aktiver Schmerzpatierten

SCHMERZLOS E.V. LUBECK

Gemeinsam gegen den Schmerz

Jeder Mensch kennt Schmerzen. Aber
jeder weifd auch, dass diese nach ei-
ner gewissen Zeit wieder voriiberge-
hen. Es gibt aber Millionen Menschen
in Deutschland, bei denen Schmerz
auch nach der ursachlichen Erkran-
kung oder Verletzung ohne erkennba-
ren Grund weiterbesteht. Er hat sich
dann in das Gedachtnis eingebrannt
und ist nur noch sehr schwer zu be-
handeln. Depressionen sind oft die
Folge. Die Suizidrate steigt bei den
betroffenen Personen erkennbar an.
Schmerzen sind ein Symptom, chroni-
sche Schmerzen sind eine eigenstan-
dige Krankheit, und diese bedarf ei-
ner Behandlung. Leider wissen dies
nur wenige der Betroffenen. Auch in
der Arzteschaft herrscht noch viel Un-
kenntnis tiber die Notwendigkeit der
rechtzeitigen Schmerzbehandlung.
Dies alles fiihrt dazu, dass Menschen
trotz ihrer starken Schmerzen nicht
die notwendige Behandlung bekom-
men und sie oft iiber Jahre hinweg un-
notig leiden.

Die 2011 gegriindete Patienten-Orga-
nisation SchmerzLOS e.V. hat sich zur
Aufgabe gemacht, diese Menschen auf-
zukldren und ihnen Wege zu den vielen
bestehenden Hilfsméglichkeiten aufzu-
zeigen. Realisiert wird dieses Hilfsan-
gebot im Rahmen der Selbsthilfearbeit.

SchmerzLOS e.V. organisiert und for-
dert die Griindung von neuen Selbst-
hilfegruppen im Bereich ,,Chroni-
scher Schmerz“. Konkret heif3t das,
SchmerzLOS e.V. unterstiitzt betrof-
fene Schmerzpatienten aktiv bei der
Griindung von Selbsthilfegruppen
an ihrem Wohnort und begleitet die
Gruppe in der Startphase.

In der Regel ist der Startschuss fiir
eine neue Selbsthilfegruppe ein Pa-
tientenforum, das neben medizini-
schen Themen auch ein Referat von
SchmerzLOS e.V. iber die Vorteile
der Beteiligung an einer Selbsthilfe-
gruppe enthalt. Bei dieser Veranstal-
tung wird bereits der erste Termin
fuir das Griindungstreffen der neuen
Selbsthilfegruppe bekanntgegeben,
und die Interessenten werden dazu
eingeladen. Dabei wird eng mit den
ortlichen Selbsthilfekontaktstellen
zusammengearbeitet.

Wahrend der ersten Treffen leitet ein
Koordinator von SchmerzLOS e.V. die
neue Selbsthilfegruppe an. Sobald ein
Leitungsteam gewdhlt wurde und die
neue Gruppe auf eigenen Beinen ste-
hen kann, zieht sich SchmerzLOS e.V.
zuriick. Selbstverstandlich steht der
Verein aber auch weiterhin der neuen
Gruppe telefonisch oder per E-Mail mit
Rat und Tat zur Seite.
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In der Folgezeit bietet SchmerzLOS e V.
den angeschlossenen Gruppen Fort-
bildung in Form von Schulungen und
Workshops an. Ebenso wird der Aus-
tausch unter den Selbsthilfegruppen-
leiter/innen gefdrdert. Es wird ange-
strebt, ein stabiles Netzwerk zwischen
den Gruppen, aber auch mit allen Ak-
teuren im Gesundheitsbereich aufzu-
bauen und zu pflegen.

Auf Wunsch wird einer Gruppe eine
Website erstellt und Support gewahr-
leistet. Auch bei der Erstellung von
Handzetteln und Pressemitteilungen
gibt der Verein Hilfestellung.

Die unter dem Dach von SchmerzLOS
e.V. arbeitenden Selbsthilfegruppen
erhalten Unterstiitzung bei der An-
tragsstellung von Fordergeldern. Ein
kostenloses Bankkonto, das online
gefiihrt wird, kann tiber SchmerzLOS
eV. beantragt werden. Die Gruppenlei-
ter und Funktionstrager sind im Rah-
men der Ausiibung ihrer ehrenamtli-
chen Tatigkeit durch eine kostenlose
Unfallversicherung abgesichert.
SchmerzLOS e.V. arbeitet ehrenamt-
lich, unabhé&ngig und transparent und
verzichtet auf jegliche Zusammenar-
beit mit Herstellern von Medizinpro-
dukten, um Interessenkonflikte und
Glaubwiirdigkeitsverluste von vornhe-
rein zu vermeiden. Der Verein arbeitet
nach dem Motto ,,MEIN ESSEN ZAHL
ICH SELBST* und hat sich der Organisa-
tion MEZIS’, eine Initiative unbestech-
licher Arztinnen und Arzte, angeschlos-
sen. Er finanziert sich ausschlie3lich
durch Spenden, Mitgliedsbeitrage und

durch die Zuwendungen im Rahmen
der Selbsthilfeforderung der gesetz-
lichen Krankenkassen und der Deut-
schen Rentenversicherung.
SchmerzLOS e.lV. stellt sich den Forde-
rungen von Transparency International
nach wirksamen Initiativen fiir mehr
Transparenz und Rechenschaftspflicht
fuir Non-Profit-Organisationen und hat
sich durch eine Selbstverpflichtungs-
erklarung der Initiative ,, Transparente
Zivilgesellschaft* angeschlossen. |

Kontakt:

SchmerzLOS e V. Liibeck

Vereinigung aktiver Schmerzpatienten
Am Waldrand 9 a

23627 Grof Gronau
info@schmerzlos-ev.de
http://www.schmerzlos-ev.de

Vorstand:

Hartmut Wahl, Tel: 045 09 / 879 308
wahl@schmerzlos-ev.de

Heike Norda, Tel: 043 21/5 33 31
norda@schmerzlos-ev.de

“MEZIS ist das Kiirzel von ,,MEIN ESSEN ZAHL ICH SELBST“ (NAKOS INFO Red.)

VERWACHSUNGSBAUCH SELBSTHILFEGRUPPE E.V.
Verwachsungen: Ein unterschatztes

Krankheitsbild

Guten Tag. Heute mochten wir unseren
Verein Verwachsungsbauch Selbsthil-
fegruppe e.V. vorstellen. Unser Haupt-
sitz ist in Bremen, dennoch sind wir
bereits bundesweit iber Grenzen hi-
naus titig. Ja, sogar aus Osterreich
und der Schweiz melden sich Betrof-
fene und Angehorige, um Hilfe zu
bekommen.

Uber das Internet findet man unsere
Homepage sehr gut. Unsere Flyer lie-
gen an verschiedenen Orten, bei Arz-
ten, in Kliniken etc. aus. Und ab und
an erscheint auch ein Bericht in den
Zeitungen bzw. Zeitschriften nach
einem Interview. Auch die bundes-
weite Teilnahme an Medizintagen
und Selbsthilfegruppentreffen sind
ein wichtiger Bestandteil, den Aus-
tausch zu fordern.

Oft werden wir gefragt: Wann in der
,Ndhe“ der Anrufer/innen ein Tref-
fen stattfindet, doch dies konnen wir
leider noch nicht anbieten. Unsere
Selbsthilfegruppe ist nur — EINMALIG
—vertreten; bislang hat sich noch nie-
mand bereit erklart, auch mit unserer
Unterstilitzung nicht, einen weiteren
Treffpunkt zu eroffnen.

Mal ehrlich: Wir alle wissen, man
muss seine eigenen Grenzen kennen
und kleine Auszeiten einbauen, denn
wir sind alle nicht gesund! Deshalb
gibt es bei uns auBerhalb der Treffen
auch Sprechzeiten, wo wir personlich
fur einen Austausch da sind. Hierzu

A a P
werden zum Teil auch die Rufnum-
mern unserer Mitglieder, die an an-
deren Wohnorten leben, weitergege-
ben. Bei einem Kaffee plauscht es sich
bekanntlich leichter, und es sind in
den vergangenen Jahren bereits sehr
schone Freundschaften entstanden.
Auch dies ist ein wichtiger Baustein,
den wir fordern. Nicht nur die Hilfe-
stellung bei Antragen — auch Formu-
larflut genannt. Nein: Bei uns geho-
ren Klinikbesuche, Trost zu spenden
an schlechten Tagen und vieles mehr
dazu! Ein Mitglied sagte einmal: ,,Fur
mich seid lhr meine Familie!“ Das ist
schon ein tolles Kompliment! Bei vie-
len gibt es die eigene Familie nicht
mehr, weil keiner zuhdrt oder aufei-
nander zugeht — manchmal ist man
auch damit iberfordert.

Denn eines ist doch klar: Die Lebens-
qualitdt ist sehr eingeschrankt, der
Alltag ist nicht immer gleich — somit
andert sich auch das Familienleben;
Freunde und Kollegen haben plétzlich
keine Zeit mehr und kénnen oder wol-
len nichts mit einem ,,kranken Men-
schen® zu tun haben. Man ist nicht
mehr so flexibel! Genau hierzu muss
man den Halt in der Gruppe weiterge-
ben. Ankommen, aufbauen und ge-
meinsam lernen zu lachen!!! Tipps ge-
ben: Welche Krankengymnastik, was
ist wichtig bei den Operationen, wo-
hin in die Klinik, Arzte, die sich da-
mit auskennen, Amter nicht alleine

) (
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besuchen und, und, und ...! Leider gibt
es sehrviele Gesetzesliicken. In diese
tappt man erst, wenn man plotzlich
krank ist. Dann hat man das Gefiihl,
du triffst ,,Fred Feuerstein mit Keule“!
Wer mehr dazu erfahren mochte,
hat die Méglichkeit, dies in meinem
Buch mit dem Titel: ,,Narben, die kei-
ner sieht“ zu lesen bzw. zu horen.
Mit diesem Buch tat ich den ersten
Schritt. Der Inhalt verspricht eine Por-
tion Humor, medizinische Begeben-
heiten, sarkastische Darstellungen
und vieles mehr. Eine Lese- und Hor-
probe steht bei www.buchhandel.de
zur Verfligung.

Das Buch kann direkt bei mir (Angela
Bauer) oder {iber den Handel mit der
ISBN 978-3-00-042122-8 fiir 19,25
Euro zzgl. Porto bestellt werden.

Zusammengefasste Erfahrungen in

der Gruppe

Bisher haben wir sehr positive Erfah-

rungen gesammelt. Alle Betroffenen

und Angehdrigen sind dankbar tiber

die ausfiihrlichen Gesprache beziig-

lich des Krankheitsbildes. Die da-

durch eigenen Einschréankungen un-

serer Mitglieder sind dabei sehr hilf-

reich, die vielen ,Irrwege* nicht mehr

alleine gehen zu miissen.

Es gibt selbstverstdndlich auch Patien-

ten, die nur ein bis zwei Mal anrufen,

— weil sie nicht wissen, ob sie dazu
gehoren

— weil sie glauben, wir diktieren,
welche Arzte, Kliniken und Medi-
kamente sie nehmen sollten

— weil sie uns als ,,Psychologen“ se-
hen, was entschieden zu weit geht

— weil sie nur an ,,gute Infos“ kom-
men wollen! Spricht man diese net-
ten Personen auf Mithilfe an, oder
bittet sie, Mitglied zu werden, so
lehnen sie dankend ab.

Zusammengefasste Anliegen der
Gruppe

Weiterhin die Probleme gemein-
sam bewdltigen. Die gesellschaft-
liche Isolation tiberwinden. Positiv
iber den Tellerrand schauen. Aufkla-
rung leisten. Die Offentlichkeit su-
chen. Zweifeln an der Glaubwiirdig-
keit von Patient/innen entgegen tre-
ten. Mehr mit den Krankenkassen
und mit anderen Selbsthilfegruppen
zusammenarbeiten.

Wir sind uns einig: Ohne eine Selbst-
hilfegruppe kommt man ins Griibeln.
Bestimmt gibt es auch eine passende
fiir Dich.

Mit besten GriiBen aus Bremen. |

Kontakt:

Verwachsungsbauch
Selbsthilfegruppe e.V.

Angela Bauer

Schwachhauser HeerstraBe 83

28211 Bremen

Tel.: 04 21/5797050
http://www.verwachsungsbauch-shg.de

NAKOS-Adressdatenbanken

Friiher fanden Sie im NAKOS INFO an dieser Stelle Informationen zu aktuellen
Anderungen in den NAKOS-Datenbanken ROTE, GRUNE und BLAUE ADRESSEN.
Diese Rubrik wird inzwischen direkt bei den entsprechenden Datenbanken im
Internet présentiert.

Unter www.nakos.de/site/datenbanken/neuaufnahmen finden Sie Eintrdge,
die in den vergangenen 365 Tagen neu in die Datenbanken ROTE, GRUNE und
BLAUE ADRESSEN aufgenommen wurden.

Unter www.nakos.de/site/datenbanken/erloschen finden Sie Eintrdge, die in
den vergangenen 365 Tagen aus den Datenbanken ROTE und GRUNE ADRESSEN
entfallen sind, weil Selbsthilfevereinigungen, Arbeitsplattformen / Organisa-
tionen / Institutionen mit Selbsthilfebezug und Einrichtungen der Selbsthilfe-
unterstiitzung sich aufgeldst oder ihre Arbeit eingestellt haben.

Alle aktuellen Kontaktadressen finden Sie wie gewohnt in unserem Internet-
auftritt. Zu den Adressdatenbanken mit Eintréigen von Selbsthilfevereinigun-
gen auf Bundesebene, von Selbsthilfekontaktstellen und Selbsthilfeunterstiit-
zungsstellen auf ortlicher / regionaler Ebene sowie von Kontaktsuchen bei sel-
tenen Erkrankungen und Problemen gelangen Sie direkt von der Startseite
www.nakos.de oder iiber www.nakos.de/site/datenbanken. |

BLAUE ADRESSEN

Seltene Erkrankungen und Probleme: Suche nach
Gleichbetroffenen und Selbsthilfegruppen

Neue Themen seit November 2013

— Ataxie

— Blasensucht

— Degenerationstyp, striatonigraler

— Friedreich-Ataxie

— Heredoataxie, spinozerebellare

— Lipatrophie

— Lipoatrophie Eine aktuelle Themenliste der BLAUEN

— Lipodystrophie ADRESSEN steht als PDF-Dokument

- MSA im Internet bereit unter: http://www.

— Multisystematrophie vom Typ nakos.de/site/datenbanken/blau
Parkinson

— Parkinson-Syndrom
— Parkinson, Morbus

— Pemphigoid, bulldses
— Pemphigus

— Schittellahmung

ADRESSEN | SERVICE
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ganizing. Verlag Stiftung MITARBEIT. Bonn 2014, 248 S., 978-3-941143-15-9

¢ Helms, Ursula: Selbsthilfe als Wegbereiterin fiir mehr Patienten-
orientierung. In: Pundt, Johanne [Hrsg.]: Patientenorientierung. Wunsch oder
Wirklichkeit. Apollon University Press. 2014, S. 49-61

¢ Kontakt- und Informationsstelle zur Anregung und Unterstiitzung von Selbst-
hilfegruppen (NAKOS) <Berliny; Helms, Ursula: GruBwort auf dem 3. Kongress
fiir Arzneimittelinformation. Der Apotheker als Wissensmanager — mehr Sicher-
heit fiir Arzt und Patient, 11. und 12. Januar 2013 in Kéln. 2013, S. 4-5

e Nestmann, Frank [Hrsg.] / Engel, Frank [Hrsg.] / Sickendiek, Ursel [Hrsg.]:
Das Handbuch der Beratung. Bd. 3 Neue Beratungswelten. dgvt-Verlag. Ti-
bingen 2013, 560 S., 978-3-87159-247-8

¢ Pundt, Johanne [Hrsg.]: Patientenorientierung. Wunsch oder Wirklichkeit.
Apollon University Press. 2014, 269 S.

Dokumentationen / Tagungsberichte

e Hundertmark-Mayser, Jutta [Red.]: Zahlen und Fakten 2011/2012. Natio-
nale Kontakt- und Informationsstelle zur Anregung und Unterstiitzung von
Selbsthilfegruppen (NAKOS) <Berlin>. NAKOS Studien. Selbsthilfe im Uber-
blick 3. Berlin 2013, 3. Ausg., 96 S., zahlr. Tab.

¢ Nationale Kontakt- und Informationsstelle zur Anregung und Unterstiit-
zung von Selbsthilfegruppen (NAKOS) <Berliny; Thiel, Wolfgang: Gemein-
sam die Familie stdrken. Perspektiven der Selbsthilfe. Vortrag auf der Fach-
tagung ,,Familienselbsthilfe — Ein starkes Netz“ der AOK Sachsen-Anhalt,
Halberstadt, 30.10.2013. Berlin 2013

¢ Netzwerk Selbsthilfe Bremen - Nordniedersachsen e.V.; Boidol, Imke
[Red.] / Biitow, Sabine [Red.]: Migration und Selbsthilfe. Wie funktionie-

ren neue Gruppengriindungen. Ein Leitfaden fiir die Selbsthilfegruppengriin-
dung von Migrantinnen fiir Migrantinnen. Bremen 2013, 49 S.

Ratgeber
* BKK Bundesverband <Essen»: BKK und Selbsthilfe 2013. Praxisbeispiele.
Essen 2013, 14 S.

¢ BKK Bundesverband <Essen?; Bobzien, Monika: Selbsthilfefreundliches
Krankenhaus — auf dem Weg zu mehr Patientenorientierung. Ein Leitfaden
fiir interessierte Krankenhduser. Praxishilfe. Essen 2008, 26 S.

® Bobzien, Monika / Steinhoff-Kemper, Christa / Helms, Ursula [Red.] /
Hundertmark-Mayser, Jutta [Red.]: Selbsthilfefreundlichkeit und Patienten-
orientierung im Gesundheitswesen. Kooperationspartner
Selbsthilfekontaktstelle. Eine Praxishilfe. Nationale Kontakt- ~ ““™ ™" |
und Informationsstelle zur Anregung und Unterstiitzung von
Selbsthilfegruppen (NAKOS) <Berlin>. NAKOS Konzepte und W
Praxis Bd. 7. Berlin 2013, 89 S., 978-3-98-13512-9-3 n

¢ Bundesministerium fiir Arbeit und Soziales / Netzwerk
Leichte Sprache: Leichte Sprache. Ein Ratgeber. Bonn 2013, 126 S.

¢ Bundesnetzwerk Biirgerschaftliches Engagement — BBE / AG Perspekti-
ven der lokalen Biirgergesellschaft <Berlin»; Blomker, Franz-Ludwig [u.a.]
[Red.]: Vereine in der Kommune. Chancen und Herausforderungen. Eine Ar-
beitshilfe flir Kommunen. Berlin 2013, 16 S., 978-3-9814731-4-8

e Deutscher Verein fiir 6ffentliche und private Fiirsorge / Koordinierungs-
stelle fiir das Nationale Forum fiir Engagement und Partizipation <Berliny;
Lausch, Stefanie [u.a.] [Red.]: Biirgerschaftliches Engagement in einer Sor-
genden Gemeinschaft. Perspektiven zur Unterstiitzung Pflegebediirftiger
und pflegender Angehdriger. Berlin [Circa] 2014, 97 S.

e Friedrich-Ebert-Stiftung / Abt. Politische Akademie / Akademie Manage-
ment und Politik <Bonn»; Matuschek, Katrin / Lange, Valerie: Ehrenamtliche
Vorstande gesucht! Wie Sie Fiihrungskrafte fiir den Verein gewinnen, entwi-
ckeln und einbinden. In: Integration und Integrationsférderung in der Ein-
wanderungsgesellschaft (Gesprachskreis Arbeit und Soziales Nr. 91). 2013,
32S.,978-3-86498-678-9

Uiy
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¢ KIBIS im Gesundheitszenturm <Gottingen»; Walter, Evgenij [Red.] / Mes-
kemper, Barbara: Wege entstehen beim Gehen! Tipps und Anregungen fiir
die Arbeit in Selbsthilfegruppen. Géttingen 2010, S. 2-5

e Netzwerk Selbsthilfefreundlichkeit und Patientenorientierung im Gesund-
heitswesen <Berlin»; Bauer, Ulrike [Red.]: Der Patient im Mittelpunkt. Netz-
werk Selbsthilfefreundlichkeit und Patientenorientierung im Gesundheitswe-
sen + Flyer. 2013, 2. Aufl., 16 S.

Aufsatze / Zeitschriften / Artikel

* Greiwe, Andreas: Selbsthilfe auf dem Lande. Aktivierung organisieren. In:
Debiel, Stefanie et al. [Hrsg.]. Soziale Arbeit in ldandlichen Raumen. VS Verlag
fuir Sozialwissenschaften. Springer Fachmedien Wiesbaden GmbH. Wiesba-
den 2012, S. 289-300, 978-3-531-18946

e Kirschning, Silke / Pimmer, Verena / Matzat, Jiirgen / Briiggemann, Silke /
Buschmann-Steinhage, Rolf [u.a.] [Bearb.]: Beteiligung Betroffener an der
Forschung — Involving Patients in Research. In: Rehabilitation 2012. 51. Son-
derdruck. 2012, S. 12-20

¢ Klie, Thomas: Zwischen Verheiung und Schreckens-Szenario. Uber Tech-
nik fiir ein selbstandiges Leben im Alter. In: Dr. med. Mabuse. Zeitschrift im
Gesundheitswesen, Jg. 39, 2014, Nr. 207 (Jan./Febr.). Mabuse-
Verlag. Frankfurt/M. 2014, S. 30-33

Sonstiges
¢ Tillman, Stefan: Nie wieder Fu3ball! Verlag Die Werkstatt. Got-
tingen 2014, 171S., 978-3-7307-0095-2

Dokumente & Publikationen

Broschiire ,,Methoden und Konzepte der Jungen Selbsthilfe*
Die KIS Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfe in Berlin-Pan- ! m
kow und die Selbsthilfe-Kontakt- und Beratungsstelle Berlin-Mitte : —
haben in einem von der AOK Nordost geforderten Projekt junge Menschen zwischen 18
und 35 Jahren zu ihren Erfahrungen in jungen und altersgemischten Selbsthilfegruppen
befragt. Die spannenden Ergebnisse und darauf aufbauende Hinweise dazu, wie Selbst-
hilfegruppen es schaffen, auch jiingere Menschen einzubinden, sind jetzt in einer Bro-
schiire zusammengefasst, die Interessierten kostenlos zur Verfiigung gestellt wird. |

Weitere Informationen und die Broschiire zum Download im Internet unter:
http://kisberlin.de/aktuelles/sie-ist-da-die-broschuere-methoden-und-konzepte-der-jungen-selbsthilfe

KIS — Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfe <Berlin-Pankow»; Horak, Kerstin [Red.] /
Leers, Franziska Anna[Red.]: Methoden und Konzepte der Jungen Selbsthilfe. Tipps fiir die
praktische Selbsthilfearbeit. 2013, 35 S.

KOSKON NRW - Adressbroschiiren —_—
Selbsthilfeunterstiitzung in NRW o
In diesem Adressverzeichnis sind die in Nordrhein-Westfalen flachen- B
deckend (in allen 54 Kreisen / kreisfreien Stddten) bestehenden Selbsthil-
fekontaktstellen bzw. vergleichbare Einrichtungen verzeichnet. Diese infor-
mieren, vernetzen und beraten. AufSerdem vermitteln sie Kontakte zu ortli-
chen Selbsthilfegruppen, die zu mehr als 600 Themenbereichen arbeiten. |

KOSKON - Koordination fiir Selbsthilfe in NRW <Mdnchengladbach»; Belke, Petra [u.a.] [Red.]:
Selbsthilfe-Unterstiitzung in NRW 2014 (Stand: November 2013). Ménchengladbach 2013, 20 S.

Landesweite Selbsthilfevereinigungen in NRW
In diesem Verzeichnis sind mehr als 200 Adressen von Zusammenschliis- o
sen aufgefiihrt, die landesweit bzw. iiberregional zu spezifischen Erkran-
kungen / Problemen t&tig sind und informieren kénnen. Sie werden er-
gdnzt durch Adressen von landesweit tatigen Fach- und Beratungsstellen,
die in ihrer Arbeit einen Bezug zu selbsthilferelevanten Themen haben.
Die vorliegenden Adressbroschiiren sind hilfreiche Wegweiser fiir Akteur/
innen des Sozial- und Gesundheitssystems in Nordrhein-Westfalen, die in
ihrem Umfeld Patient/innen und Klient/innen konkrete Hinweise zu Kontakten in die
Selbsthilfe und die Selbsthilfeunterstiitzung geben méchten. |

KOSKON - Koordination fiir Selbsthilfe in NRW <Ménchengladbach»; Belke, Petra [u.a.] [Red.]:

Landesweite Selbsthilfevereinigungen. Fach- und Beratungsstellen in NRW 2014 (Stand:
November 2013). Monchengladbach [Circa] 2013, 56 S.

KOSKON NRW verdffentlicht jedes Jahr die aktuell recherchierten Adressbroschiiren. Diese liegen
nun fiir das Jahr 2014 vor und kénnen kostenfrei bestellt werden bei KOSKON NRW
Friedhofstrafe 39, 41236 Mdnchengladbach. Tel: 021 66 / 24 85 67, E-Mail: selbsthilfe@koskon.de

Patientengruppen erfolgreich leiten

Gruppenleiten scheint einfach, dennoch verzweifeln viele psychiatrisch Ta-
tige in der Praxis daran. Doch so manches Gruppenangebot scheitert auf-
grund banaler und eigentlich leicht zu verhindernder Fehler. Neben der Or-
ganisation und der Gesprachsfiihrung hangt der Erfolg auch von der Rolle,
der Haltung und den Grundannahmen der Gruppenleitung ab. Das Werk be-
leuchtet all diese Aspekte, gibt hilfreiche Anregungen und stellt die Vorteile
einer ressourcenorientierten und l6sungsfokussierten Arbeit dar.

Das Buch widmet sich in einem umfangreichen Kapitel zentralen ,,schwierigen Situati-
onen“, die in der Gruppenarbeit mit psychisch beeintrachtigen Personen regelméaBig
auftreten. Auch die Gruppenarbeit mit Menschen, die von Suchterkrankungen betrof-
fen sind, wird mehrfach zum Thema.

Fr Mitarbeiter/innen in Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen ist dieses Buch sehr
hilfreich, um Einblick in eine an Empowerment orientierte Haltung von professionel-
len Helfer/innen zu gewinnen und sich daraus ergebende Uberlegungen und Schritte
fiir ein geplantes praktisches Handeln kennenzulernen. |

Stich, Monika: Patientengruppen erfolgreich leiten. Basiswissen Bd. 24.
Psychiatrie-Verlag. Bonn 2013, 142 S., 978-3-88414-542-5
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Lehrbuch Sozialmedizin - Public Health — Gesundheitswissenschaften
Dieses Buch richtet sich an alle, die eine Aushildung in einem Gesund-
heits- oder Sozialberuf durchlaufen (einschlieBlich der Medizin), zusatz-
lich aber auch an alle, die beruflich oder im Freiwilligenengagement mit
Gesundheit und Krankheit befasst sind und sich Systemkompetenz an-
eignen wollen, wie Patientenvertreter in der Selbstverwaltung, Kranken-
kassenmitarbeiter, Mitglieder und Mitarbeiter der gesundheitsbezogenen
Selbsthilfe und Journalisten.

Fur die 2. Auflage wurde das gesamte Buch auf den neuesten Stand gebracht, der Text
wurde vollstandig tiberarbeitet, einige neue Themen und viele neue Aspekte wurden
aufgenommen.

Fur die gesundheitsbezogene Selbsthilfe diirfte das Buch auch deshalb interessant
sein, weil hier das deutsche Gesundheitssystem (inkl. der Selbsthilfe) aktuell, kritisch
und kompakt dargestellt wird. Weitere Themen:

— das Konzept evidenzbasierte Medizin/evidenzbasierte berufliche Praxis

— Epidemiologie und Forschungsmethoden

— Krankheitsprdavention und Gesundheitsforderung

- soziale Ungleichheiten der Gesundheit

Leseproben finden Sie im Internet unter: http://www.sozmad.de. I

Klemperer, David / Braun, Bernard [Mitarb.]: Sozialmedizin — Public Health —
Gesundheitswissenschaften. Lehrbuch fiir Gesundheits- und Sozialberufe. Verlag Hans Huber.
Bern 2013, 2., vollstidnd. iiberarb. u. erw. Aufl., 392 S., 142 Abb., 978-3-456-85244-7

Ratgeber Vereinspraxis

Ehrenamtliche Vereinsvorstande und Mitarbeiter/innen stehen oft vor Her-
ausforderungen, wenn es um vereins- oder arbeitsrechtliche und kaufman-
nische Fragen geht. Wann ist ein Verein rechtsfahig? Wer haftet im Fall von
Verstofien? Welche steuer- oder arbeitsrechtlichen Vorschriften miissen
beachtet werden? Diesen und anderen Fragen widmen sich Dieter Harant &’ =
und Ulrike Kéllner in dem vom Institut fiir Beratung und Projektentwicklung '
herausgegebenen Praxisratgeber ,,Vereinspraxis. Ein Ratgeber zum Vereinsrecht, zum
Arbeitsrecht und zu kaufmannischen Fragen“. Der Vereinsratgeber ist als Nachschla-
gewerk konzipiert und gliedert sich in die inhaltlichen Schwerpunkte ,,Vereinsrecht®,
,Steuern®, ,,Buchhaltung®, , Arbeitsrecht, ,,Zuwendungsrecht 6ffentlicher Férderung®,
,Versicherungen®, ,GEMA*, ,Datenschutz®. Ein Stichwortregister ermdglicht die ziel-
gerichtete Themensuche. |

JH LA

Yereinsprozis

==

Quelle: BBE-Newsletter Nr. 24 vom 28.11.2013

Institut fiir Beratung und Projektentwicklung — IBPro <Miinchen»; Kéllner, Ulrike / Harant, Dieter:
Vereinspraxis. Ein Ratgeber zum Vereinsrecht, zum Arbeitsrecht und zu kaufmdnnischen Fragen.
AG SPAK Ratgeber. AG SPAK Biicher. Neu-Ulm 2013, aktual. 5. Aufl., 210 S., 978-3-940865-52-6

Jahrbuch Engagementpolitik 2014
Das zweite engagementpolitische Jahrbuch des BBE mit dem Schwerpunkt- — "
thema ,,Engagement- und Demokratiepolitik®, herausgegeben von PD Dr.
Ansgar Klein, Dr. Rainer Sprengel und Dipl.-Pol. Johanna Neuling, ist er-

schienen. Mit dem Ziel, engagementpolitische Diskurse und die Diskur- B T

sivitat von Engagementpolitik zu starken, fasst das Jahrbuch in verschie-

denen Rubriken zusammen, was sich in der Engagement- und Demokra- = ,-py
tiepolitik getan hat. In der Rubrik ,,Europa“ finden sich die Gastbeitrdge

von Dr. Karl Birkholzer, Leiter der Interdisziplindren Forschungsgruppe ,,Lokale Okono-
mie“ und Mitglied des Vorstands vom Technologie-Netzwerk Berlin e.V., iiber ,,Die So-
ziale Solidarische Okonomie in der Wirtschafts- und Finanzkrise* und von Conny Reu-
ter, bis 2013 Prasident der europdischen Sozialplattform: ,,Krise und Herausforderun-
gen fiir Sozialwirtschaft und Zivilgesellschaft®. |

Quelle: BBE Europa-Nachrichten Nr. 10 vom 3.12.2013

Klein, Ansgar [u.a.] [Hrsg.]: Jahrbuch Engagementpolitik 2014. Engagement- und
Demokratiepolitik. Wochenschau Verlag. Schwalbach am Taunus 2014, 240 S.,
978-3-89974912-0

Aktuelles Verzeichnis der Rehabilitationswissenschaftler/innen ,_";u
REHADAT hat die umfassend aktualisierte Ausgabe des Verzeich- &
nisses der Rehabilitationswissenschaftler und Rehabilitationswis-
senschaftlerinnen in Deutschland veroffentlicht. Die 22. Auflage kann im Internet un-
ter http://www.rehadat-forschung.de (Unterpunkt Rehawissenschaftler) kostenlos he-
runtergeladen werden.

Das Verzeichnis listet die Forscher und Forscherinnen auf und gibt einen Uberblick, wer
sich mit welchen Themen beschaftigt. Dabei wurde erneut auf die Anwendung der In-
ternationalen Klassifikation der Funktionsfahigkeit, Behinderung und Gesundheit (ICF)
Bezug genommen. Rund zwei Drittel der eingetragenen Wissenschaftler/innen haben
dazu Angaben erganzt.

Wissenschaftler/innen aus allen Fachdisziplinen kénnen sich in das Verzeichnis ein-
tragen. Das Formular zur Neuaufnahme in das Verzeichnis gibt es im Internet unter:
http://www.rehadat-forschung.de/de/meldebogen-rehawissenschaftler/index.html.
Das Verzeichnis wird jahrlich im Marz zu den Rehabilitationswissenschaftlichen Kol-
loquien herausgegeben von REHADAT, der Bundesarbeitsgemeinschaft fiir Rehabilita-
tion, der Deutschen Vereinigung fiir Rehabilitation und der Deutsche Rentenversiche-
rung Bund.

REHADAT ist ein Projekt des Instituts der deutschen Wirtschaft Kéln und wird gefordert
vom Bundesministerium fiir Arbeit und Soziales. |

Quelle: REHADAT-Pressemitteilung vom 10.3.2014

Forschung
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VORBILDLICHE KOOPERATION MIT DER SELBSTHILFE
Netzwerk zeichnet erste Rehabilitationskliniken aus

Als erste von bundesweit mehr als
1.200 Rehabilitationskliniken sind die
Fachklinik fiir onkologische Rehabili-
tation Bad Oexen und die Dr. Becker
Rhein-Sieg-Klinik in Niimbrecht vom
Netzwerk Selbsthilfefreundlichkeit
und Patientenorientierung im Gesund-
heitswesen als ,,selbsthilfefreundliche
Rehabilitationseinrichtungen ausge-
zeichnet worden.

Das Netzwerk ,,Selbsthilfefreundlich-
keit und Patientenorientierung im Ge-
sundheitheitswesen“ setzt sich un-
ter dem Dach des Paritatischen Ge-
samtverbands fiir eine Starkung der
Selbsthilfefreundlichkeit von Gesund-
heitseinrichtungen ein. Gemeinsam
mit Vertreterinnen und Vertretern aus
der Selbsthilfe und aus Gesundheits-
einrichtungen hat es dazu Qualitats-
kriterien fiir Krankenhduser, Arztpra-
xen und Rehakliniken entwickelt.
Diese bieten eine gute Orientierung,
wie die Zusammenarbeit zwischen Pa-
tientenorganisationen und Gesund-
heitseinrichtungen konkret gestal-
tet werden kann. Dazu gehort unter
anderem, dass Patientinnen und Pa-
tienten beziehungsweise deren An-
gehdrige an zentralen Stellen der
Gesundheitseinrichtungen liber die
Angebote der Selbsthilfe informiert
werden, Selbsthilfegruppen ihr Ange-
bot 6ffentlich darstellen konnen und
in der Gesundheitseinrichtung einen
fuir sie zustandigen Ansprechpartner
haben. Zudem werden die Beschaftig-
ten der Gesundheitseinrichtung zum

Thema Selbsthilfe qualifiziert und ein
regelmaBiger Erfahrungsaustausch
zwischen Personal und Selbsthilfe
organisiert.

Inzwischen haben mehr als 130 Selbst-
hilfegruppen aus 30 Selbsthilfe-
organisationen gemeinsam mit regio-
nalen Selbsthilfekontaktstellen, mit 17
Krankenhdusern, acht Arztpraxen und
zwei Rehabilitationskliniken das Kon-
zept des Netzwerks erfolgreich umge-
setzt. Unterstiitzt wurden die Rehakli-
niken beim Aufbau der Kooperations-
strukturen im Rahmen des Pilotprojekts
»Selbsthilfefreundliche Rehabilita-
tionseinrichtung in NRW* unter Trager-
schaft der gemeinniitzigen Gesellschaft
fiir soziale Projekte mbH des Paritati-
schen Landesverbands NRW. Dieses Pi-
lotprojekt ist in das Netzwerk ,,Selbst-
hilfefreundlichkeit im Gesundheitswe-
sen“ eingebunden. |

Quelle: Der Paritatische 01/2014

Ndhere Informationen:

Antje Liesener

Netzwerkkoordination

Tel.: 030 / 24 63 63 39
selbsthilfefreundlichkeit@paritaet.org
www.selbsthilfefreundlichkeit.de

Neue Beauftragte der Bundesregierung

Nach der Bundestagswahl hat die
neue Bundesregierung Anfang des
Jahres zahlreiche Funktionen neu be-
setzt, darunter auch die Amter folgen-
der Bundesbeauftragten:

Die zwélfmalige Paralympics-Siege-
rin Verena Bentele ist zur neuen Be-
auftragten der Bundesregierung fiir
die Belange behinderter Menschen
bestellt worden. Die von Geburt an
blinde Biathletin folgt auf den CDU-
Bundestagsabgeordneten Hubert
Hippe. Die Behindertenbeauftragte
hat nach § 15 BGG die Aufgabe, dar-
auf hinzuwirken, dass die Verantwor-
tung des Bundes, fiir gleichwertige Le-
bensbedingungen fiir Menschen mit
und ohne Behinderungen zu sorgen,
in allen Bereichen des gesellschaftli-
chen Lebens erfiillt wird. In Deutsch-
land leben mehr als sieben Millionen
schwerbehinderte Menschen. Weitere
17 Millionen Erwachsene haben ge-
sundheitliche Beeintrachtigungen
oder chronische Krankheiten.

http://www.behindertenbeauftragte.de

Der bisherige Vorsitzende der CDU-
Fraktion im nordrhein-westfalischen
Landtag Karl-Josef Laumann ist neuer
Beauftragter der Bundesregierung fiir
die Belange der Patientinnen und Pa-
tienten. Der 56-jdhrige Westfale hat
zugleich das neu geschaffene Amt
des Pflege-Bevollmdchtigten inne.
Laumann gilt aufgrund seiner bishe-
rigen politischen Tatigkeiten als er-
fahrener Sozialpolitiker. Er ist seit

2005 Bundesvorsitzender der Christ-
lich-Demokratischen Arbeitnehmer-
schaft (CDA). Bis 2005 war er Abge-
ordneter des Deutschen Bundestages
und danach fiinf Jahre lang Minister
fur Arbeit, Gesundheit und Soziales
in Nordrhein-Westfalen. Als Patienten-
beauftragter [6st Laumann den CSU-
Politiker Wolfgang Zoller ab. Das Amt
soll helfen, die Rechte von Patient/
innen etwa gegeniiber Arzten/innen,
Kliniken und Krankenkassen geltend
zu machen.
http://www.patientenbeauftragter.de

Neue Drogenbeauftragte der Bundes-
regierung und damit Nachfolgerin von
Mechthild Dyckman (FDP) ist Marlene
Mortler (CSU). Die 58-Jdhrige ist seit
2002 Abgeordnete des Deutschen
Bundestags und war unter anderem
agrarpolitische Sprecherin der CSU
sowie tourismuspolitische Spreche-
rin der Unionsfraktion. Die Beauftragte
koordiniert die Drogen- und Suchtpo-
litik der Bundesregierung. Inhaltliche
Schwerpunkte sind die Weiterentwick-
lung der Suchtprdvention und des Hil-
fesystems, die Verringerung des Kon-
sums von Alkohol, Tabak und Medi-
kamenten sowie die Bekdmpfung der
Abhangigkeit von illegalen Drogen.
http://www.drogenbeauftragte.de

Weitere Beauftragte:

Andrea VoRhoff (CDU), Bundesbeauf-

tragte fiir den Datenschutz und die

Informationsfreiheit
http://www.datenschutz.bund.de
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Hartmut Koschyk (CSU), Beauftragter
Aydan Ozoguz (SPD), Staatsminis-  der Bundesregierung fiir Aussiedler-
terin, Beauftragte der Bundesregie-  fragen und nationale Minderheiten
rung fiir Migration, Fliichtlinge und http://www.bmi.bund.de
Integration
http://www.bundesregierung.de  Cornelia Rogall-Grothe, Staatssekre-
tarin, Beauftragte der Bundesregie-
Johannes-Wilhelm Rorig, Unabhdngi-  rung fiir Informationstechnik
ger Beauftragter fiir Fragen des sexuel- http://www.bmi.bund.de
len Kindesmissbrauchs (zunéchst bis
Marz 2014 im Amt bestatigt) Christoph Strasser (SPD), Beauftragter
http://beauftragter-missbrauch.de  der Bundesregierung fiir Menschen-
rechtspolitik und Humanitare Hilfe im
Dr. Almut Wittling-Vogel, Beauftragte ~ Auswartigen Amt (AA)
der Bundesregierung fiir Menschen- http://www.auswaertiges-amt.de |
rechtsfragen im Bundesministerium
der Justiz und fiir Verbraucherschutz
http://www.bmjv.de

NAKOS INFO Red.

KOMPAKT

o fpgaganalt macht slarl:r'

Zehnte Woche des biirgerschaftlichen Engagements e
»Engagement macht stark!“ — unter diesem Motto veranstaltet das Bundesnetzwerk
Biirgerschaftliches Engagement (BBE) vom 10. bis 21. September bereits zum 10. Mal
die Woche des biirgerschaftlichen Engagements. Alle Biirgerinnen und Biirger, Vereine,
Initiativen, Organisationen, staatliche Institutionen und Unternehmen sind dabei ein-
geladen, aufihre Freiwilligenprogramme, Projekte und Initiativen aufmerksam zu ma-
chen. Ziel der Aktionswoche als grofite Freiwilligenoffensive Deutschlands ist es, das
biirgerschaftliche Engagement von rund 23 Millionen Menschen in Deutschland in seiner
Vielfalt 6ffentlich sichtbar zu machen. Sie soll verdeutlichen, dass Engagement jeden
Einzelnen bereichert und die Gesellschaft insgesamt starkt. Seit ihrer Griindung steht
die Initiative unter der Schirmherrschaft des jeweiligen Bundesprasidenten. Finanziell
unterstiitzt wird sie vom Bundesministerium fiir Familie, Senioren, Frauen und Jugend.
Die Auftaktveranstaltung der Jubildums-Aktionswoche findet in Berlin statt. Themati-
sche Schwerpunkte sind in diesem Jahr ,,Engagement und demografischer Wandel®,
»,Engagement und Inklusive Gesellschaft“ sowie ,,Engagement in Kleinen und Mittleren
Unternehmen*. Partnerorganisationen sind das ZDF, der Bundesverband Deutscher An-
zeigenblitter (BVDA) als Medienpartner und die Aktion Mensch als Themenpartner. |
Quelle: Bundesnetzwerk Biirgerschaftliches Engagement

Weitere Informationen: http://www.engagement-macht-stark.de

&
50 Jahre Aktion Mensch M
Die Aktion Mensch (friiher Aktion Sorgenkind) wird in diesem Jahr MAERSE
50 Jahre alt. Griinder der Initiative war der ZDF-Journalist und langjahrige Moderator der
ZDF-Sendung ,,Gesundheitsmagazin Praxis“, Hans Mohl, den der Contergan-Skandal
Anfang der 1960-er Jahre zu einer Hilfsaktion inspirierte. Das ZDF unterstiitzte dieses
Vorhaben mit einer regelmadfigen Reihe von Fernsehshows, die fiir die Aktion warben
und eine Lotterie durchfiihrten, mit deren Einnahmen die Organisation Projekte unter-
stiitzen konnte. Am 9. Oktober 1964 lief zum ersten Mal die Show ,,Vergimeinnicht®,
die Nachfolgesendungen waren ,,Drei mal Neun“ und ,,Der grof3e Preis*.
Heute fordert und unterstiitzt die Aktion Mensch mit den Einnahmen aus ihrer Sozial-
lotterie jeden Monat bis zu 1.000 Projekte der Behindertenhilfe und -selbsthilfe sowie
der Kinder- und Jugendhilfe. Seit der Griindung konnten rund 3,5 Milliarden Euro an ge-
meinniitzige Vorhaben weitergegeben werden. Damit ist die Aktion Mensch die gréfite
private Forderorganisation im sozialen Bereich in Deutschland. Méglich machen dies
rund 4,6 Millionen Loskdufer, die regelmafig an der Lotterie teilnehmen. Mit Kampag-
nen, Aktionen und Veranstaltungen trdgt die Aktion Mensch zudem das Thema Inklusion
in die Offentlichkeit, um das Bewusstsein fiir ein solidarisches Miteinander von Men-
schen mit und ohne Behinderung zu schérfen. Ziel ist es, die Lebensbedingungen von
Menschen mit Beeintrdchtigung zu verbessern sowie Inklusion — das gleichberechtigte
Miteinander von Menschen mit und ohne Behinderung — in der Gesellschaft zu fordem. |
Quelle: Aktion Mensch
Weitere Informationen: http://www.aktion-mensch.de

25 Jahre Gesunde Staddte-Netzwerk
Das Gesunde Stadte-Netzwerk begeht in diesem Jahr sein 25-jahriges Beste- W
hen. Die Initiative wurde im Juni 1989 von den elf Kommunen Essen, Frank- surd: st hemacrk
furt/Main, GieRRen, Gottingen, der Freien und Hansestadt Hamburg, Mainz,
Miinchen, Niirnberg, Saarbriicken und dem Kreis Unna gegriindet. Das Netzwerk ver-
steht sich als Teil der ,,Gesunde Stadte“-Bewegung der Weltgesundheitsorganisation
WHO. Ziel ist es, die Gesundheit der Menschen in den Stadten zu verbessern und ge-
stindere Lebensbhedingungen zu gestalten.
Gesundheitsforderung zielt dabei auf einen Prozess, allen Menschen ein Hochstmaf
an Selbstbestimmung {iber ihre eigene Gesundheit zu ermoéglichen und sie damit zur
Stdrkung ihrer Gesundheit zu befdhigen.
Das Gesunde Stddte-Netzwerk in Deutschland umfasst heute tiber 70 Stadte, Gemein-
den und Regionen. Es ist ein freiwilliger Zusammenschluss und dient vor allem als Ak-
tions- und Lerninstrument. Dabei wirken vor Ort und auf Bundesebene kommunale Ver-
waltungen und Trager sowie Initiativen und Selbsthilfezentren gleichberechtigt zusam-
men. Mitgliederversammlungen des deutschen Netzwerkes finden jahrlich, Gesunde
Stddte-Symposien alle zwei Jahre statt.
Aus Anlass des Jubildums findet am 21. Mai ein Festakt im Festsaal des historischen
Rathaus der Hansestadt Rostock statt. Am 22. und 23. Mai ist in Warnemiinde zudem
ein Fachsymposium geplant. |
Quelle: Gesunde Stadte-Netzwerk
Weitere Informationen: http://www.gesunde-staedte-netzwerk.de
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Anrechnung von Einkommen und Vermoégen bei der Eingliederungshilfe
verfassungswidrig
Die derzeit praktizierte Anrechnung von Einkommen und Vermogen bei der Eingliede-
rungshilfe fiir behinderte Menschen ist mit der UN-Behindertenrechtskonvention recht-
lich unvereinbar und stellt einen Verstof3 gegen die Verfassung dar. Zu diesem Ergeb-
nis kommt ein juristisches Gutachten, das im Auftrag der Interessenvertretung Selbst-
bestimmt Leben in Deutschland (ISL) erstellt wurde.
Die Autorinnen Larissa Rickli und Anne Wiegmann von der Juristischen Fakultdt der Ber-
liner Humboldt-Universitadt (Law Clinic fir Grund- und Menschenrechte) empfehlen da-
rin, die deutsche Rechtslage entsprechend zu @ndern.
Das Rechtsgutachten stelle ein wichtiges Signal fiir die Schaffung eines einkommens-
und vermogensunabhdngigen Bundesteilhabegesetzes auBBerhalb des Sozialhilferech-
tes dar, so die ISL. Denn behinderte Menschen miissten nicht nur regelmafig einen Teil
ihres Einkommens abgeben, wenn sie Leistungen zur Unterstiitzung fiir ein selbstbe-
stimmtes Leben beziehen. Sie diirften auch nur 2.600 Euro ansparen. Der Rest miisse
ans Sozialamt abgefiihrt oder vor Leistungsbezug verbraucht werden. Auch Partner/in-
nen wiirden mit in die Haftung genommen. ,,Damit werden behinderte Menschen, ihre
Partner/innen und Kinder arm gemacht. I
Quelle: Interessensvertretung Selbstbestimmt Leben in Deutschlnad (ISL),
Pressemitteilung vom 13.11.2013
Das Gutachten ist im Internet abrufbar unter: http://www.isl-ev.de
Weitere Informationen: http://www.teilhabegesetz.org

Unterausschuss Biirgerschaftliches Engagement hat sich konstituiert

Der Ausschuss fiir Familie, Senioren, Frauen und Jugend hat zum vierten Mal einen Un-
terausschuss ,Biirgerschaftliches Engagement” eingesetzt. Die konstituierende Sit-
zung fand am 12. Mérz statt. Zum Vorsitzenden wurde der SPD-Bundestagsabgeord-
nete Willi Brase gewdhlt. Stellvertretende Vorsitzende ist die CDU-Bundestagsabge-
ordnete Ingrid Pahlmann.

Zu den Aufgaben des Unterausschusses gehort es, aktuelle engagementpolitisch rele-
vante Gesetzesvorhaben und Initiativen parlamentarisch zu begleiten und zur weite-
ren Umsetzung der Beschliisse der Enquete-Kommission ,,Zukunft des Biirgerschaftli-
chen Engagements“ beizutragen. Dariiber hinaus soll er — im Dialog mit Akteuren der
Zivilgesellschaft — an der Fortentwicklung der Engagementpolitik des Bundes mitwir-
ken, wobei die Belange der Integration und des demographischen Wandels besondere
Beriicksichtigung finden sollen. |

Quelle: Deutscher Bundestag

NAKOS-Workshop
wjunge Selbsthilfe“ in Berlin

Das Thema Junge Selbsthilfe wird von einer Reihe von Selbsthilfekontaktstel-
len in verschiedenen Gegenden Deutschlands schon seit einiger Zeit bearbei-
tet. Die Jahrestagungen der Deutschen Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegrup-
pen e.V. (DAG SHG) der vergangenen Jahre waren willkommene Gelegenhei-
ten, sich mit anderen Selbsthilfeunterstiitzer/innen dariiber auszutauschen,
so zum Beispiel 2012 in Goslar in der Arbeitgruppe ,,Das Alter spielt (k)eine
Rolle — Altershomogene oder altersiibergreifende Selbsthilfe?“.

Einen gemeinsamen Arbeitszusammenhang verschiedener Selbsthilfeunter-
stlitzer/innen gab es in dem zweijdhrigen Praxisprojekt ,,Junge Menschen zur
gemeinschaftlichen Selbsthilfe aktivieren®, das die NAKOS gemeinsam mit den
Selbsthilfekontaktstellen in Chemnitz, Tiibingen und Berlin-Mitte in den Jah-
ren 2011 und 2012 durchfiihrte. Dariiber hinaus ist das Portal fiir junge Selbst-
hilfe www.schon-mal-an-selbsthilfegruppen-gedacht.de, das die NAKOS mit
Forderung durch die Knappschaft betreibt, zu einem Schaufenster geworden,
das Aktivitaten von und mit jiingeren Leuten in der Selbsthilfe zeigt.
Gleichwohl bleiben in der Selbsthilfeunterstiitzung vor Ort viele Fragen, die
gemeinsam mit anderen diskutiert und weiter entwickelt werden sollten.
Aus diesem Grund organisierte die NAKOS am 30. und 31. Januar 2014 einen
Workshop, zu dem 16 Mitarbeiter/innen von Selbsthilfekontaktstellen aus
ganz Deutschland nach Berlin kamen. Der Workshop wurde durchgefiihrt im
Rahmen des von der Knappschaft geforderten Projektes ,,Junge Menschen
zur gemeinschaftlichen Selbsthilfe motivieren und vernetzen tiber das Por-
tal www.schon-mal-an-selbsthilfegruppen-gedacht.de®.

Genutzt wurden die zwei Tage sowohl fiir einen intensiven Austausch {iber die
Ziele und Grundsatze der eigenen Arbeit als auch fiir die Diskussion konkre-
ter Handlungsstrategien.

Der Workshop begann mit drei Vortrdagen: Franziska Leers berichtete von den
Aktivitaten, die die Selbsthilfe- Kontakt- und Beratungsstelle in Berlin-Mitte im
Rahmen ihres Arbeitsschwerpunktes ,,Junge Selbsthilfe“ im Jahr 2013 umset-
zen konnte (u.a. Kooperationen mit Universitaten, Stammtisch Junge Selbst-
hilfe, Workshop-Reise in die Tiirkei, Projektgruppe von jungen Menschen, die
Interesse am Thema gemeinschaftliche Selbsthilfe haben). Miriam Walther
stellte erste Ergebnisse der NAKOS-Befragung junger Menschen in der Ausbil-
dung zu Gesundheits- und Sozialberufen zum Thema Selbsthilfegruppen vor.

TAGUNGEN | SERVICE
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Kerstin Horak von der KIS Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfe Ber-
lin-Pankow informierte {iber eine Befragung jiingerer Selbsthilfegruppenteilneh-
mer/innen zu den Methoden und Konzepten in ihren Gruppen.

Am zweiten Tag ging es in Arbeitsgruppen um grundsatzliche Fragen wie die
Verstandigung tiber die jeweiligen Ausgangssituationen und die Ziele der ei-
genen Aktivitaten im Hinblick auf das Thema Junge Selbsthilfe. Welche Bedarfe
von jungen Menschen vor Ort gibt es? Was wollen wir mit unseren Aktivitdten
erreichen? Wie ldsst sich Erfolg messen? In welchem Verhéltnis stehen Ansatze
der Forderung altersiibergreifender oder altershomogener Gruppen zueinan-
der? Welche Konsequenzen ergeben sich aus dem Thema fiir die Arbeitsweise
und das Selbstverstandnis von Selbsthilfeunterstiitzer/innen?

AuBerdem wurden gemeinsam Ideen zu konkreten Umsetzungsfragen ent-
wickelt. Eine davon war die Frage nach Kooperationsmoglichkeiten mit Aus-
bildungseinrichtungen: Welche Formen der Kooperationen existieren? Welche
Ziele werden damit verfolgt? Wie gelingt der Kontaktaufbau? Was ist bei der

Umsetzung zu beachten?

Eine andere Frage war die, wie altersgemischte Gruppen darin unterstiitzt wer-
den konnen, sich fiir junge Leute zu 6ffnen: Was haben bestehende Gruppen
dlterer Teilnehmer/innen davon, sich auf junge Neumitglieder einzulassen?
Welche Vorteile hat die Teilnahme an bestehenden Gruppen fiir junge Leute?
Was ist von den Mitarbeiter/innen in Selbsthilfekontaktstellen in der Vermitt-
lung junger Menschen an bestehende Gruppen zu beachten?

Auch diskutiert wurde die Bedeutung von Freizeitaktivitaten: Wollen junge
Menschen flexiblere Arbeitsformen in Selbsthilfegruppen und gemeinsame
Aktivitaten in Ergdnzung zum Gesprach? Sind gemeinsame Aktivitaten und
Aktionen in der Offentlichkeit als niedrigschwelliges Angebot geeignet, um
Hemmungen abzubauen und junge Menschen mit der Arbeitsform Selbsthil-
fegruppe vertraut zu machen? Weiterhin wurden Erfahrungen diskutiert, wie
junge Menschen in die Arbeit der Kontaktstellen mit einbezogen werden kon-
nen, zum Beispiel bei der Produktion von Flyern oder Filmen.

Die Teilnehmenden des Workshops vereinbarten, in Kontakt zu bleiben und den
Diskussionsprozess gegebenenfalls in einem weiteren Workshop Ende 2014
fortzusetzen. Eine konkrete Verabredung trafen die beteiligten Berliner Kon-
taktstellen und die NAKOS: Sie werden auch in diesem Jahr wieder auf der Ber-
liner Jugendmesse YOU mit einem Stand ,Junge Selbsthilfe“ vertreten sein. |

Miriam Walther, NAKOS
junge-selbsthilfe@nakos.de

Zum Vormerken

Anldsslich des 30-jdhrigen Bestehens der
Nationalen Kontakt- und Informations-
stelle zur Anregung und Unterstiitzung
von Selbsthilfegruppen (NAKOS) findet
im September in Berlin eine Fachtagung
mit anschlieBendem Empfang statt:

»Selbsthilfefdhigkeiten starken, Selbst-
organisation unterstiitzen - Gemein-
schaftliche Selbsthilfe ermdglichen*

Montag, 22. September 2014
10.00 bis 15.00 Uhr
anschliefend Empfang
Katholische Akademie Berlin

Wir bitten den Termin vorzumerken.

Einladungen werden im Juli verschickt.

Spruch des Quartals

Jede Reise beginnt mit dem ersten
Schritt.
(Chinesisches Sprichwort)

IMPRESSUM
Herausgeber:
NAKOS

Nationale Kontakt- und
Informationsstelle

zur Anregung und Unterstiitzung
von Selbsthilfegruppen
Otto-Suhr-Alle 115

10585 Berlin-Charlottenburg
Tel: 030 @ 310189 60

Fax: 030 ¢ 310189 70

E-Mail: selbsthilfe@nakos.de
Internet: http://www.nakos.de
Telefonische Sprechzeiten

Di, Mi, Fr10-14

Do 14-17 Uhr

Redaktion: Wolfgang Thiel, Ruth Pons,
Gabriele Krawielitzki

Layout / Grafik: Diego Vasquez

Druck: Kgssinger AG — www.koessinger.de
gedruckt auf chlorfrei gebleichtem Papier
Auflage: 1.900

Erscheinungsweise: zwei Mal im Jahr
Versand: An Personen und Einrichtungen,
die Selbsthilfegruppen unterstiitzen.

Namentlich gezeichnete Beitrdge werden

von den Autoren/innen bzw. Gruppen selbst
verantwortet.

Nachdruck nur mit ausdriicklicher Genehmigung.

Druck und Layout durch pauschale Mittel
der GKV-Gemeinschaftsforderung auf
Bundesebene.

Deutsche
Arbeitsgemeinschaft
Selbsthilfegruppen e.V.

ISSN 1615-5890

46

NAKOS | NAKOS INFO 110 | April 2014

47


http://www.nakos.de
http://www.diegovasquez.de

Die Zeitschrift NAKOS INFO erscheint zwei Malim Jahr. Das

INFOwendetsichan ortliche Selbsthilfekontaktstellen und

Selbsthilfeunterstiitzungsstellen sowie an Multiplikator/
innen derSelbsthilfeinVersorgungseinrichtungen, Politik,
Verbanden und zivilgesellschaftlichen Organisationen. Es

dient der Information, dem bundesweiten Austausch und

der fachpolitischen Diskussion.
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