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REDAKTIONSSCHLUSS FUR DAS NAKOS INFO 114: 29.2.2016
SCHWERPUNKT: SELBSTHILFEUNTERSTUTZUNG UND EMPOWERMENT

Sehr geehrte Damen und Herren,
liebe Kolleginnen und Kollegen,

vor lhnen liegt das NAKOS INFO 113. Es ist ausgesprochen umfangreich geworden.
Vor allem liegt das an dem Schwerpunkt dieser Ausgabe mit dem Thema ,,Aus
der Arbeit von Selbsthilfegruppen und Selbsthilfeorganisationen®. Neun ,,Wort-
meldungen®von engagierten Akteurinnen und Akteuren der gemeinschaftlichen
Selbsthilfe sind zusammengekommen und bieten interessante Einblicke in Ak-
tivitaten, Angebote und Anliegen ihrer Gruppen, Organisationen und Einrichtun-
gen. Ein facettenreiches und lesenswertes Potpourri ist dabei entstanden. Allen
Autorinnen und Autoren danke ich sehr herzlich fiir ihre Beitrage.

Auch die Rubrik GESELLSCHAFT UND POLITIK bietet viel Lesestoff. Das hat mit ver-
schiedenen neuen Gesetzen und Regelungen zu tun, die fiir die gemeinschaftliche
Selbsthilfe und die Selbsthilfeunterstiitzung in Deutschland von erheblicher Be-
deutung sind. Besonders trifft dies auf das neue Praventionsgesetz zu, in dem mit
dem § 20h SGB V ab 2016 die Fordermittel fiir die gesundheitsbezogene Selbst-
hilfe durch die gesetzlichen Krankenkassen um mehr als 60 Prozent erhoht wur-
den. Darauf beziehen sich ein Beitrag von Jutta Hundertmark-Mayser und ein Eck-
punkte-Papier der Deutschen Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V.
Mehrmals spielen groBere Jubilden von Selbsthilfeorganisationen und Selbst-
hilfeunterstiitzungseinrichtungen in diesem INFO eine Rolle. Ob vor 30, 25 oder
20 Jahren: Es zeigt sich, dass der Zeitraum zwischen 1985 und 1995 eine be-
deutende Griindungsepoche fiir die Selbsthilfe in Deutschland war (siehe auch
NAKOS INFO 112, April 2015, S. 40-43). Wir gratulieren allen Organisationen und
Einrichtungen mit dem Jubildumsjahr 2015 hier noch einmal. Einen besonderen
Gliickwunsch soll es an dieser Stelle allerdings geben: den an unsere Schwes-
tereinrichtung KOSKON — die Koordination fiir die Selbsthilfe-Unterstiitzung
in Nordrhein-Westfalen —, die vor 25 Jahren ihre Arbeit aufnahm. Das NAKOS-
Team bedankt sich bei den Kolleginnen fiir die langjdhrige gute Zusammenar-
beit und wiinscht weiterhin viel Erfolg.

SchlieBlich noch etwas Wichtiges fiir den Kalender: Merken Sie sich Ort und Ter-
min der ndchsten Jahrestagung der Deutschen Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfe-
gruppen e.V. vor. Die Tagung findet vom 1. bis 3. Juni 2016 in Schwerin statt. Die
Einladung erfolgt voraussichtlich im April 2016.

Ich wiinsche allen Leserinnen und Lesern eine interessante Lektiire und — wie es
sich flir die Jahreszeit gehdrt — schone Herbsttage, eine besinnliche Advents- und
Weihnachtszeit und einen gelungenen Jahreswechsel. Das nachste NAKOS INFO
erscheint im Frithjahr 2016. |

Wolfgang Thiel
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Aus dem Gleichgewicht —
Noch gesund oder schon krank?

37.)JAHRESTAGUNG DER DAG SHG

Vom 1. bis 3. Juni fand in Berlin die
37. bundesweite Fachtagung (Jahres-
tagung) fir Fachkréfte der Selbsthilfe-
unterstiitzung der Deutschen Arbeits-
gemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V.
(DAG SHG) statt. Mit ihrer Jahresta-
gung war die DAG SHG damit zum drit-
ten Mal in Berlin zu Gast. Die Tagung
wurde in Kooperation mit SELKO e.V.,
dem Dachverband der Berliner Kon-
taktstellen fiir Selbsthilfe und Pflege-
engagement, durchgefiihrt.

Die Tagung hatte den Titel ,,Grundla-
gen und Ansdtze zur Unterstiitzung
und Begleitung von Menschen mit psy-
chischen Problemen und Erkrankun-
gen in Selbsthilfegruppen® und stand
unter dem Motto ,,Aus dem Gleich-
gewicht — Noch gesund oder schon
krank?“ Vor dem Hintergrund steigen-
der Nachfragen von Menschen in psy-
chischen / seelischen Problemsituati-
onen bei Selbsthilfekontaktstellen lag
der Schwerpunkt der Tagung in diesem
Jahr also auf dem Thema ,,Psychische
Gesundheit”. An der Tagung nahmen
120 Fachkrafte aus Selbsthilfekontakt-
stellen sowie 20 weitere Akteure aus
dem gesamten Bundesgebiet teil.
Nach der Begriiung durch Helmut
Breitkopf, Vorstand der DAG SHG,
und Angelika Vahnenbruck, Vorstand
von SELKO e.V., betonte der Berli-
ner Staatssekretar fiir Soziales, Dirk
Gerstle, zu Beginn der Tagung, es sei
,richtig und notwendig®“, dass auch

im Bereich der psychi-
schen Erkrankungen auf
die Kréfte der Selbstorga-
nisation und Selbsthilfe
gesetzt werde. Eine qua-
lifizierte Vermittlung, Beratung und
Unterstiitzung von seelisch Kranken
beiihren Anliegen erfordere auch bei
den Selbsthilfeunterstiitzenden nicht
nur Fingerspitzengefiihl, sondern fun-
diertes Fachwissen.

Im Er6ffnungsvortrag sprach die
Prasidentin der Deutschen Gesell-
schaft fiir Psychiatrie, Psychothera-
pie und Nervenheilkunde (DGPPN),
Dr. med. Iris Hauth, zum Thema ,,Psy-
chische Krankheiten sind kein Tabu
mehr“. Einer Studie zufolge seien je-
des Jahr 33,3 Prozent der Bevolkerung
in Deutschland von mindestens einer
psychischen Storung betroffen, sagte
sie. Auch sei die Zahl der Friihverren-
tungen und Arbeitsunfahigkeitsbe-
scheinigungen aufgrund psychischer
Erkrankungen in den vergangenen Jah-
ren stark angestiegen. Als Griinde fiir
eine psychische Erkrankung nannte
Hauth ,,ein bisschen Genetik, viel Le-
benslauf“. Allerdings gebe es keine
Hinweise dafiir, dass psychische Er-
krankungen in der Allgemeinbevdlke-
rung in den vergangenen Jahren deut-
lich zugenommen hétten, betonte
Hauth. Vielmehr habe sich das Hilfe-
suchverhalten und der Behandlungs-
bedarf gedndert.

In insgesamt fiinf Workshops wurden
am 2. Tag Hintergrundwissen tber die
Verbreitung psychischer Erkrankun-
gen in Deutschland und tiber Behand-
lungsmoglichkeiten sowie Handlungs-
kompetenzen fiir die Griindung und

Begleitung von Selbsthilfegruppen

vermittelt und diskutiert.

Themen und Fragestellungen der

Workshops waren:

— Workshop 1: Unterstiitzung und Be-
gleitung der Selbsthilfe bei psychi-
schen Erkrankungen — Aus der Pra-
xis fiir die Praxis

— Workshop 2: Verschwiegenheit,
unterlassene Hilfeleistung, Zeug-
nisverweigerungsrecht — Rechts-
grundlagen fiir die Begleitung von
Selbsthilfegruppen zu psychischen
Erkrankungen

— Workshop 3: Antriebslosigkeit, Ver-
stimmung, Trauer, Depression, An-
passungsstorung und Burn-Out —
Noch gesund oder schon krank?

— Workshop 4: Soziale Angste und
Angststérungen bei jungen Men-
schen

— Workshop 5: No risk. No fun. — Kon-
fliktbewdltigung in psychosozialen
Gruppen. Methodenworkshop.

In seinem Vortrag am Abschlusstag
sah auch der ehemalige Prasident der
Bundespsychotherapeutenkammer
Prof. Dr. Rainer Richter keine Belege
fir einen ,,dramatischen Zuwachs*
von psychischen Erkrankungen. Aller-
dings sei seit 2008 die Zahl der stati-
ondren Angebote deutlich gestiegen,
sagte erin seinem Vortrag zum Thema
»Psychotherapeutische Versorgung in
Deutschland“.

Eine Dokumentation der Tagung mit
dem Programm, den Beitrdgen der
Gruwortgeber und der Referent/innen
ist im Internet bereit gestellt unter:
www.dag-shg.de/veranstaltungen/
jahrestagung-2015/.

Gefordert wurde die Tagung vom Bun-
desministerium fiir Gesundheit und
dem PS-Sparen Berlin. |

Jutta Hundertmark-Mayser

Terminhinweis

Die Jahrestagung 2016 wird vom 1. bis
3. Juni 2016 in Schwerin stattfinden.
Dazu wird voraussichtlich im April 2016
eingeladen.
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WEITSICHT, WEISHEIT, WACHSAMKEIT
Kennen Sie schon unsere Datenschutzeule?

Die Eule gilt als wachsam, weitsichtig
und weise — und genau deshalb steht
sie im NAKOS-Projekt ,,Selbsthilfe ins
Netz“ fiir einen verantwortungsvollen
und sensiblen Umgang mit personli-
chen Daten bei internetbasierten For-
men der Selbsthilfe. Mehr als 70 Selbst-
hilfegruppen, -organisationen und -kon-
taktstellen sowie Einzelpersonen haben
sich bereits der Berliner Erkldrung fiir
mehr Datenschutz und Datensparsam-
keit im Internet angeschlossen. Der Auf-
ruf war von der NAKOS gemeinsam mit
der SEKIS Berlin gestartet worden.

Wer auch ein Zeichen setzen mdéchte,
kann dies auch anonym tiber ein On-
line-Formular auf www.nakos.de tun.

Vielen Dank fiir das Gesprdch
COMICFILM JETZT KOSTENLOS ALS DVD ERHALTLICH

Plotzlich ist es da und lasst sich nicht
mehr abschiitteln: Harry wird von ei-
nem griinen Monster verfolgt und be-
kommt es immer mehr mit der Angst
zu tun. Getrieben von Hoffnungslo-
sigkeit und Wut irrt er auf der Suche
nach Antworten durch die Stadt. Seine
Odyssee endet schlieBlich an einem
ganz unerwarteten Ort. Und dort fin-
det Harry Menschen, die ihm zeigen,
dass es gar nicht so schwierig ist, das
Monster in seine Schranken zu wei-
sen ... Der Comicfilm der NAKOS ,Vie-
len Dank fiir das Gesprach“ ist jetzt
auch als DVD erhdltlich. Wir freuen
uns, wenn Sie sich an der Verbreitung

Datenschutzeule zum Download. Sie
kann auch unabhéngig von der Unter-
zeichnung der Berliner Erkldarung auf
anderen Webseiten als Hinweis da-
flir eingesetzt werden, dass den Be-
treiber/innen der Schutz personenbe-
zogenen Daten ihrer Nutzerinnen und
Nutzern ein wichtiges Anliegen ist. |

Weitere Hinweise, die Berliner Erkla-
rung im Wortlaut, die Unterstiitzer/
innenliste und die Datenschutzeule

finden Sie unter www.nakos.de/
themen/internet/datenschutz

NAKOS INFO Red.

seiner Botschaft beteiligen. Setzen Sie
ihn zum Beispiel bei Tagungen oder
Workshops ein, oder organisieren Sie
Vorfiihrungen in Schulen, Universita-
ten oder anderen Ausbildungseinrich-
tungen. Gerne kann er auch in Aufent-
haltsraumen und Wartezimmern von
Kliniken und Arztpraxen gezeigt wer-
den. Die DVD enthélt neben einer deut-
schen Version auch eine englische Fas-
sung: ,,Thank you for Sharing®. |

Die DVD kann bestellt werden unter:
www.nakos.de/service/
materialserie-basiswissen

NAKOS INFO Red.

BETROFFENE SUCHEN BETROFFENE FI;EtI-Tf:EH!
Aktuelle Gemeinsame Themenliste i

und neue Pressebox

Die NAKOS unterstiitzt gezielt Men-
schen, die Gleichbetroffene zu ei-
ner seltenen Erkrankung oder einem
seltenen Problem finden mdchten.
In dem Projekt ,,Isolation durchbre-
chen, Verbindungen schaffen, Bin-
dungen festigen. Menschen mit sel-
tenen Erkrankungen und Problemen
zur Bildung von Selbsthilfegruppen
und Austauschnetzen aktivieren und
begleiten” wurden dazu verschiedene
Angebote wie die ,Betroffenensuche
des Monats“ entwickelt. Das Projekt
wird von der BARMER GEK gefordert.

Gemeinsame Themenliste

Seit Sommer 2015 ist die zweite Fas-
sung der Gemeinsamen Themenliste
»Seltene Erkrankungen und Probleme
— Betroffene suchen Betroffene“ als
PDF auf www.nakos.de zuganglich. Sie
wurde erneut in Kooperation mit der
Koordination fiir die Selbsthilfe-Unter-
stlitzung in Nordrhein-Westfalen (KOS-
KON NRW) und der Selbsthilfekoordi-
nation Bayern (SeKo Bayern) erstellt.
Die Themenliste umfasst 934 Stich-
worte zu aktuellen Kontaktsuchen von
Einzelpersonen nach Gleichbetroffe-
nen auf Bundesebene (NAKOS-Daten-
bank BLAUE ADRESSEN) und auf der
Ebene der Bundeslander Nordrhein-
Westfalen (Selbsthilfebdrse der KOS-
KON NRW) und Bayern (Selbsthilfe-
borse der SeKo Bayern). In der Liste
sind auch Stichworte aufgefiihrt,
die zu Selbsthilfevereinigungen auf

Batroffens

Bundesebene fiihren, die zu seltenen
Erkrankungen arbeiten (NAKOS-Daten-
bank GRUNE ADRESSEN).

Neben dem Stichwort konnen Sie
die Ebene Ihrer Wahl anklicken (Bun-
desebene, Bayern, Nordrhein-West-
falen). Sie werden dann ins Internet
auf eine Zwischenseite gefiihrt, die
Sie Uiber die jeweiligen Datenbanken
bzw. Selbsthilfeborsen informiert. Mit
einem weiteren Klick gelangen Sie zu
den Datenbanken der NAKOS bzw.
den Selbsthilfebdrsen der SeKo Bay-
ern und der KOSKON NRW.

Alles zu kompliziert? Gar nicht! Ein-
fach ausprobieren, Suche starten und
findig werden.

Die Gemeinsame Themenliste steht im
Internet bereit unter: www.nakos.de/
adressen/blau

Pressebox

Eingerichtet auf www.nakos.de ist
auch eine Pressebox mit Informatio-
nen zu dem Unterstiitzungsangebot
»Betroffene suchen Betroffene®. Nut-
zen Sie die Texte, um die Projektange-
bote zum Beispiel in Newslettern, Mit-
gliederzeitschriften, sozialen Medien
oder auf Internetseiten vorzustellen:
www.nakos.de/adressen/betroffene/
pressebox/ |

Kontakt und Informationen
Gabriele Krawielitzki, Ruth Pons,
Wolfgang Thiel

NAKOS | NAKOS INFO 113 | November 2015

November 2015 | NAKOS INFO 113 | NAKOS


www.nakos.de/themen/internet/datenschutz
www.nakos.de/service/
www.nakos.de/service/materialserie-basiswissen
http://www.nakos.de/adressen/betroffene/pressebox/
http://www.nakos.de/adressen/blau

IN EIGENER SACHE

IN EIGENER SACHE

DER DAG SHG-VORSTAND GRATULIERT UND

IST STOLZ AUF 25 JAHRE KOSKON
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Auszeichnung fiir hohe Fachlichkeit und Kontinuitat

Im Dezember 1990 wurde die KOSKON
(Koordination fiir die Selbsthilfe-Un-
terstiitzung in Nordrhein-Westfalen)
durch die Initiative des Landesarbeits-
kreises gegriindet und durch das Ge-
sundheitsministerium Nordrhein-West-
falen gefordert. Die DAG SHG iiber-
nahm die Tragerschaft. Vorangegangen
war 1985 die Initiierung des Landesar-
beitskreises der Selbsthilfe-Kontakt-
stellen in NRW (LAK NRW), in welchem
sich Mitarbeiter/innen der bestehen-
den Selbsthilfekontaktstellen zum Er-
fahrungsaustausch trafen. Mit der stei-
genden Anzahlvon Selbsthilfegruppen
in den 1980er Jahren wuchs der Bedarf
nach Koordination und Unterstiitzung.
Ohne die KOSKON ware in NRW nicht
so bald eine flachendeckende Versor-
gung mit Selbsthilfekontaktstellen zu-
stande gekommen. Mit der KOSKON
wurde eine Einrichtung geschaffen, die
in ihrer Art ein Novum und in den fol-
genden Jahren beispielgebend fiir wei-
tere Einrichtungen gleicher Art in Nie-
dersachsen und Bayern war.

Anita Jakubowski und Angelika Verkaar
waren die Frauen der ersten Stunde.
Mit groBem Engagement und hohen
Anspriichen bauten Sie diese Einrich-
tung in Tragerschaft der DAG SHG zu
dem auf, was die KOSKON heute aus-
macht. Sie hat eine Briickenfunktion
zwischen regionaler und Landesebene,
richtet Fortbildungen und landes-
weite Fachtagungen fiir die Selbst-
hilfe aus und erstellt Materialien und

Arbeitshilfen. Die KOSKON starkt die
Selbsthilfe, indem sie Kooperationen
und Vernetzungen zu relevanten Akteu-
rinnen und Akteuren im Feld aufbaut.
Die Beteiligungen an Gremien und die
Vertretung der Interessen der Selbst-
hilfekontaktstellen in NRW gegeniiber
Krankenkassen und Zuwendungsge-
bern ist ein wesentlicher Bestandteil
der Arbeit. Eine ansprechende und
informative Internetseite und die Ent-
wicklung und Durchsetzung von Quali-
tatsstandards in der Selbsthilfe geho-
ren heute zum Angebot.

Anita Jakubowski als Leiterin und An-
gelika Verkaar als Kollegin betrieben
gemeinsam bis 2007 die KOSKON und
konnten ab 2003 auf die Unterstiitzung
einer weiteren Kollegin, Anne Kaiser,
bauen. Mit dem 2007 altersbeding-
ten Ausscheiden von Anita Jakubow-
ski (die nun als Vorstandsmitglied der
DAG SHG aktiv ist), stieg Petra Belke in
die Arbeit ein. Sie kann seitdem auf
das personifizierte ,,Geddchtnis* der
KOSKON zuriickgreifen: Angelika Ver-
kaar, die heute die Dienstalteste ist.
Wir gratulieren Angelika Verkaar zum
25. Dienstjubildum, welches sie am
1.12.2015 begehen wird.

Die Publikationen zum 15- und 20-jah-
rigen Jubildum der KOSKON waren ein
deutlicher Ausdruck dafiir, wie ge-
schatzt und wertvoll die Arbeit der Ein-
richtung fiir die soziale und gesund-
heitliche Landschaft in unserem Land
ist. Gabriele Schippers (AOK Rheinland)

betonte zum 15-jdhrigen Jubildum, dass
die KOSKON dazu beitrug, dass ,,aus
der Selbsthilfebewegung, einem Kind
der 1970er Jahre, mittlerweile eine feste
GroBe im Gemein- und (...) Gesund-
heitswesen geworden ist*.

Auch nach 25 Jahren hat sich daran
nichts gedandert. Heute hat die profes-
sionelle Selbsthilfeunterstiitzung in
NRW bundesweit eine Vorreiterrolle,
kann Vorbild sein fiir neue Einrichtun-
gen in anderen Bundeslandern.

Ein herzlicher Dank geht an alle ehema-
ligen und jetzigen Mitarbeiter/innen,

Selbsthilfegruppenjahrbuch 2015

der DAG SHG

Bei der Jahrestagung 2015 in Berlin
wurde das diesjahrige Selbsthilfegrup-
penjahrbuch der Deutschen Arbeits-
gemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V.
der Fachoffentlichkeit vorgestellt. Es
hat 199 Seiten und enthélt 26 Beitrédge,
an denen insgesamt 38 Autor/innen
und eine Selbsthilfeorganisation mit-
gewirkt haben. Geboten werden Be-
richte aus Selbsthilfegruppen, -orga-
nisationen und -kontaktstellen sowie
Artikel tiber Kooperationen und Be-
teiligungserfahrungen, tiber Projekte
und wissenschaftliche Studien und vie-
les mehr. Einen kleinen Schwerpunkt
bildet die Selbsthilfe von Migrantin-
nen und Migranten. Auch Prof. Frank
Schulz-Nieswandt und Prof. Rolf Rosen-
brock, Hauptreferenten der Jahresta-
gung 2014 ,,Drei Seiten der Medaille —
Gesundheit, Soziales, politische Betei-
ligung®, haben Beitrige beigesteuert. |

Unterstiitzer/innen und Verantwortli-
chen sowie an alle Weggeféhrt/innen,
die diese Arbeit begleiten und moglich
machen. |

Angelika Vahnenbruck
Mitglied des Vorstands der DAG SHG

Die NAKOS gratuliert ihrer Schwester-
einrichtung ebenfalls sehr herzlich.
Weiterhin viel Erfolg!

NAKOS INFO Red.

Auf der Internetseite unter
www.dag-shg.de finden Sie in der
Rubrik ,,Selbsthilfegruppenjahrbuch®
das gesamte Jahrbuch und die
Einzelbeitrage als PDF-Dateien zum
Download.

Das Selbsthilfegruppenjahrbuch wird
kostenlos abgegeben. Bestellungen
richten Sie (bitte mit frankiertem
Rickumschlag DIN A4) an die
Deutsche Arbeitsgemeinschaft
Selbsthilfegruppen e.V. (DAG SHG)
FriedrichstraBBe 28, 35392 Giefien
Spenden zur Unterstiitzung der Arbeit
der DAG SHG bitte auf das Konto bei
derVolksbank Mittelhessen

IBAN: DE18 5139 0000 0006 3030 05
BIC: VBMHDESF

Spenden sind steuerlich abzugsfahig
(St. Nr. 20 250 64693, Finanzamt
GieRen).
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SCHWERPUNKT

Aus der Arbeit von Selbsthilfegruppen und
Selbsthilfeorganisationen

Fiir den aktuellen Themenschwerpunkt dieses NAKOS INFOs 113 ,,Aus der Ar-
beit von Selbsthilfegruppen und Selbsthilfeorganisationen®sind neun ,,Wort-
meldungen“ eingegangen. Vor dem Hintergrund unterschiedlichster Themen-
und Problemstellungen wird iiber die eigene Arbeit berichtet und werden be-
stehende Aktivitdten und Angebote vorgestellt. Dabei geht es um die speziellen
wie um allgemeine Anliegen. Bewdhrtes wie Erfolgreiches wird dargestellt —
aber auch manches, was schwieriq ist. Vielfdltige Anregungen und Ideen wer-
den eingebracht. So ist ein sehr facettenreiches und lesenswertes Potpourri
zusammengekommen. Ganz herzlich méchte ich allen Autorinnen und Auto-

ren fiir ihre Beitriige danken. |

Silke Ssymank |
RHEUMA-LIGA BADEN-WURTTEMBERG E.V. '}
Versorgungsmodell fiir Patienten mit ) b Liga
seltenen rheumatischen Erkrankungen 7w ™7

Wolfgang Thiel

unter dem Dach der Selbsthilfe

1. Einleitung / Versorgungssituation
Die Versorgung von Patient/innen mit
seltenen rheumatischen Erkrankun-
gen ist duflert komplex, da alleine an
der medizinischen Behandlung und
aufgrund der facettenreichen Symp-
tomatik meist neben dem internis-
tischen Rheumatologen je nach Or-
ganbeteiligung eine Vielzahl weiterer
Fachdrzte wie beispielsweise Allergo-
log/innen, Kardiolog/innen, Neph-
rolog/innen et cetera beteiligt sind.
Auch andere Gruppen von Behand-
ler/innen wie Ergotherapeut/innen,

Physiotherapeut/innen, Sozialarbei-
ter/innen und Psycholog/innen wer-
den hinzugezogen. Meist fehlt eine
koordinierende Stelle und die Pati-
entin / der Patient steht vor Behand-
lungsempfehlungen, die sich teilweise
widersprechen. Nicht selten treten
nach langen Krankheitsphasen und
Klinikaufenthalten zusatzlich beruf-
liche und sozialrechtliche Probleme
auf. Die oft spdte Uberweisung der
Hausarzt/innen zur diagnostischen
Abklarung, der Mangel an Rheuma-
tolog/innen und lange Wartezeiten

miinden in eine verzogerte medika-
mentdse Behandlung. Je seltener die
Erkrankung, je groBBer ist die Wahr-
scheinlichkeit, dass eine Diagnose-
stellung zeitverzogert erfolgt. Nicht
reversible Organschaden kdnnen die
Folge sein.

2. Seltene rheumatische Erkrankungen
Von seltenen Erkrankungen spricht
man, wenn weniger als fiinf von
10.000 Menschen davon betroffen
sind. Dem rheumatischen Formen-
kreis lassen sich weit tiber 100 ver-
schiedene Erkrankungen zuordnen,
von denen circa 90 Prozent selten
sind. Hierzu zdhlen die Gruppen der
Kollagenosen (ohne Sjogren-Syndrom)
und Vaskulitiden sowie eine Vielzahl
weiterer Erkrankungsbilder wie bei-
spielsweise das Sapho-Syndrom, die
Polychondritis und weitere.
Kollagenosen und Vaskulitiden geho-
ren zu den Autoimmunerkrankungen
und sind eine Gruppe nichtinfektio-
ser, chronisch entziindlich-rheuma-
tischer Krankheiten. Die Krankheits-
symptome duflern sich unter anderem
in Gelenk- und Muskelbeschwerden,
Hauterscheinungen sowie Verdande-
rungen an inneren Organen. Die Ur-
sachen sind weitgehend ungeklart.

3. Besonderheiten in der Versorgung
seltener rheumatischer Erkrankungen
Personen dieser Erkrankungsgrup-
pen werden facharztlich primérvom
internistischen Rheumatolog/innen
sowie je nach Krankheitsauspragung
von weiteren Fachdrztinnen/drzten

und universitaren Zentren multidis-

ziplindr betreut. Folgende Hiirden kon-

nen dabei auftreten:

— Diagnosestellung erfolgt oft zeit-
verzdgert (im Mittel 3,2 Jahre)

— Fehlbehandlungen durch Ver-
dachtsdiagnosen

— Haufiger Arztwechsel durch man-
gelndes Vertrauen (unnotige Dop-
peluntersuchungen)

— Mangelnde Compliance (Angst
vor Nebenwirkungen der Medika-
mente)

— Einschrankungen in Alltags- und
Berufsleben und sozialrechtliche
Probleme

— Medikamentése Behandlung er-
folgt meist im Off-Label Bereich

— Unverstandnis der Umwelt

— Akute Unterversorgung (zu wenig
Fachadrztinnen/-drzte), das heifdt
lange Anfahrts- und Wartezeiten

— Keine spezifischen stationdren Reha-
mafinahmen und fehlende ambu-
lante Angebote

— Verbreitung von Falschmeldungen
und Angsten durch unseridse Inter-
netinformationen.

In der Summe fiihrt dies zu einem er-
hohten Leidensdruck und einer Anfal-
ligkeit fiir psychische Erkrankungen
(Depression, Angste). Viele Patient/
innen befinden sich in universitarer
Behandlung. Dort wechseln ausbil-
dungsbedingt standig die drztlichen
Ansprechpartner/innen, was oft zu
Verunsicherung und zum Teil unter-
schiedlichen Behandlungsempfeh-
lungen fiihrt.
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4. Versorgungsmodell der Rheuma-

Liga Baden-Wiirttemberg e.V.

Die Selbsthilfe wird in Fachkreisen

als erganzende Sdule im Gesund-

heitswesen betrachtet. Unter dem

Dach von Selbsthilfeorganisatio-

nen wird Erfahrungswissen gebiin-

delt. Strukturen und Angebote wer-
den bereitgestellt, um Austausch
und Wissensvermittlung sicherzu-
stellen. Die Rheuma-Liga Baden-

Wiirttemberg e.V. betreut landes-

weit 62.600 rheumakranke Mitglieder

(davon drei Prozent mit einer selte-

nen Erkrankung) sowie circa weitere

30.000 Kranke durch die Bereitstel-

lung von Beratungs-, Bewegungs- und

Begegnungsangeboten.

Schon in der Anfangszeit wurde deut-

lich, dass unspezifische Vortrdge und

gemischte Gesprachsgruppen zwar
einen Teil der Betroffenen zufrieden-
stellen, dass aber eine erh6hte Nach-
frage von Personen mit einer sehr sel-
tenen Erkrankung nach diagnosespezi-
fischen Angeboten besteht. Im Sinne
einer lernenden Organisation erfolgte
tiber die Jahre fortlaufend eine Anpas-
sung der Angebote an die Bediirfnisse
der Betroffenen. Im Jahr 1997 wurde
deshalb ein hauptamtlich besetztes

Referat fiir Sondererkrankungen (Sel-

tene Erkrankungen) etabliert. Als pro-

blematisch stellten sich zwei Aspekte
heraus:

— Je seltener die Erkrankung ist,
desto schwieriger ist die Etablie-
rung einer Gruppe.

— Viele Patient/innen kennen den
Namen ihrer Erkrankung nicht und
wissen auch nicht, dass sie dem

rheumatischen Formenkreis zuge-
ordnet wird — dies schrankt die Er-
reichbarkeit deutlich ein.

Der Offentlichkeitsarbeit in Form von

Vortragen, Informationsstdanden,

Handzetteln in Arztpraxen und Kli-

niken sowie der Bereitstellung von

schriftlichen Materialien (Merkblat-
tern, Broschiiren) kommt deshalb ein
besonderer Stellenwert zu. So wurde
beispielsweise 2013 ein Horspiel pro-
duziert (,,Ich lebe gern“, Geschichte
einer Lupuskranken) und zahlreiche

Interviews mit Arztinnen und Arzten

auf der Homepage eingestellt.

Um Patienten optimal zu versorgen,

bietet die Rheuma-Liga folgende

Moglichkeiten:

— Selbsthilfe(gespréachs)gruppen und
telefonische Ansprechpartner/in-
nen fiir seltene Erkrankungen

— Interne Netzwerkdatenbank mit
circa 130 verschiedenen Personen
mit einer seltenen Diagnose

— Veranstaltung von Patient/innen-
foren, Vortrdagen, telefonischen
Sprechstunden und Seminaren

— Funf Sozialarbeiterinnen bieten so-
zialrechtliche Beratung an

— Bereitstellung von kostenlosen Bro-
schiiren und diagnosespezifischen
Arzt- und Kliniklisten

— Kontaktaufnahme zu Behandler/in-
nen, um einen schnellen Arzttermin
zu ermoglichen.

Da die Gruppenleiter/innen zentrale
Ansprechpartner/innen und Multi-
plikator/innen sind, wird eine jahrli-
che zweitdgige diagnosespezifische

Fortbildung mit Fachreferent/innen an-
geboten. Die Belange der Betroffenen
werden von den Gruppenleiter/innen
eingebracht und bei Bedarf gemeinsam
umgesetzt, zum Beispiel im Jahr 2014
die Etablierung einer Ansprechpartne-
rin ,,Jung & Selten®. Auf Landesebene
bestehen iiber das Referat enge Kon-
takte zu Akutkliniken, Rheumatolog/
innen, Rehakliniken und Universitaten.

5. Fazit

Zentrale Probleme bei seltenen Erkran-
kungen sind die Diagnosestellung (die
durch den Mangel an Fachdrztinnen/
-drzten verstarkt wird), die Behand-
lungsbereitschaft (richtige Einnahme
der Medikamente), die mangelnde
Verfligbarkeit zugelassener Medika-
mente (Off-Label-Use), der Mangel an
verstandlichen und seriosen Informati-
onen und der oft fehlende Erfahrungs-
austausch. Die Selbsthilfe(gruppe)
nimmt hier eine wichtige Lotsen- und
Entlastungsfunktion wahr. Gerade bei
seltenen Erkrankungen besteht durch
das Internet die Gefahr der Falschin-
formation. Symptome und schwere
Krankheitsverldaufe werden hier kau-
sal auf die eigene Person bezogen und
Nebenwirkungen von Medikamenten
oft dramatisch geschildert. Der direkte
Austausch mit Betroffenen reguliert
dieses Bild und liefert positive Krank-
heitshewdltigungsmodelle. Der Entste-
hung von Angsten und Depressionen
wird dadurch vorgebeugt.

Durch seriose Offentlichkeitsarbeit,
Vernetzung und Kooperation mit Be-
handler/innen und Einrichtungen
sowie durch konkrete, moglichst

flachendeckenden Angebote sollten
Betroffene erreicht werden. Ein Prob-
lem ist und wird die Pressearbeit blei-
ben. Medien verodffentlichen Pressear-
tikel meist nicht — aufgrund der Sel-
tenheit und dem daraus gefolgerten
geringen Interesse der breiten Masse.
Kliniken und niedergelassene Arztin-
nen / Arzte vergessen unter Zeitdruck
nicht selten den Hinweis auf die
Selbsthilfe. Hier ware ein standardi-
sierter Hinweis seitens aller Behand-
ler/innen und Kontaktstellen (Kosten-
trager, Rehakliniken ...) sehr forderlich.
Je mehr diagnosespezifische Ge-
sprachsgruppen sich unter dem Dach
einer Selbsthilfeorganisation ansie-
deln, desto wahrscheinlich ist es,
sich in den entsprechenden Gremien
gesundheitspolitisches Gehor ver-
schaffen zu kénnen und Forderungen
durchzusetzen, um die Versorgung
zu verbessern. Als Giitekriterien der
Selbsthilfe konnen deshalb vorrangig
Neutralitdt, Erfahrungswissen, Unter-
stlitzung bei der Krankheitsbewalti-
gung und Zeit (Zuhoren) fiir die Be-
troffenen benannt werden. Die Selbst-
hilfeangebote ermoglichen, eng am
Bedarf von Patient/innen orientiert,
eine seridose Beratung sowie Informa-
tion und Weitervermittlung an andere
Anlaufstellen. |

Kontakt:

Silke Ssymank, Referat
Sondererkrankungsgruppen
Rheuma-Liga Baden-Wiirttemberg e.V.
Tel: 07251/ 91620

E-Mail: kontakt@rheuma-liga-bw.de
Internet: www.rheuma-liga-bw.de
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Caroline Trautmann

Seelefon — Beratungs- und Hilfeangebot:

Eine Einrichtung des Bundesverbandes
der Angehdrigen psychisch Kranker e.V.

Der Bundesverband der Angehorigen
psychisch Kranker e.V. (BApK) konnte
durch eine dreijahrige Projektférde-
rung der Techniker Krankenkasse im
Jahr 2010 das Seelefon in Betrieb neh-
men. Ziel dieses Projekts war es, ein
von finanziellen, weltanschaulichen
oder politischen Interessen unabhan-
giges bundesweites Beratungstelefon
»Seelische Gesundheit” und Beratung
im Internet anzubieten. Dabei sollten
Angehorige, Betroffene aber auch pro-
fessionelle Helferinnen und Helfer —
auf ehrenamtlicher Basis — Antworten
auf Fragen zu psychischen Krankhei-
ten geben. Die Berater/innen wurden
und werden immer wieder geschult,
aus- und weitergebildet. Zudem fin-
den jahrlich Supervisionen und Fort-
bildungen (intern und extern) statt,
um die Qualitat des ,,Seelefons“ zu
verbessern. Eine beratende Tatigkeit
als ,,Seelefonist* ist durch eine spe-
zielle Schulung moglich, die der BApK
fiir Interessierte finanziert. Wegen der
im Durchschnitt 2.040 Anrufe pro Jahr
und der hohen Nachfrage wurde das
Projekt ab dem Jahr 2013 vom BApK
selbst finanziert.

Der Informations- und Beratungs-
bedarf sowie die Unterstiitzung zu
Fragen psychischer Erkrankungen
ist in den letzten Jahren enorm ge-
wachsen. Ist ein Familienmitglied

psychisch krank, belastet das auch
die Angehorigen sehr. Immerhin lei-
det im Laufe eines Jahres jede/r dritte
Deutsche zumindest zeitweise an ei-
ner psychischen Erkrankung. Ange-
horige benotigen daher Informatio-
nen und eine Stiitze in Form von Bera-
tungstelefon und Selbsthilfegruppen.
Themen wie die unterschiedlichen
Krankheitsbilder, Diagnosen, der Um-
gang mit schwierigen Verhaltenswei-
sen, rechtliche Fragen und auch den
Wunsch, tiber sehr personliche Dinge
zu sprechen, werden von Telefon- und
auch der Internetberatung des ,,See-
lefons“ behandelt. Fragen zu Thera-
pien sowie Fragen zur Versorgungs-
landschaft sind ebenfalls stark zu dis-
kutierende Themenschwerpunkte. Die
beratende Tatigkeit ist oft nicht leicht.
Die Anrufer/innen — teilweise Ange-
horige oder Personen aus dem Fami-
lien- / Freundeskreis des psychisch Er-
krankten — engagieren sich teilweise
so stark, dass sie zum einen ihre ei-
gene Gesundheit aus den Augen ver-
lieren und zum anderen den Rat be-
ziehungsweise die Information/en
der beratenden ,Telefonisten nicht
annehmen kdnnen oder wollen. Sie
sind zu sehr mit der Erkrankung be-
schaftigt und nehmen die Handlungs-
weisen von Erkrankten in Kauf und er-
ldutern dieses mit den Worten ,,Sie /
Er kann doch nichts dafiir, sie / erist

familien selbsbhilfe
pavchialrie

doch krank.“ Die Einsicht, dass auch
psychisch Kranke gewisse Grenzen
nicht tiberschreiten diirfen, und Ange-
horige auch mal,,Nein“ sagen sollten,
um fir sich beispielsweise einen Aus-
gleich in Form von Restaurant-, Kino-
oder Theaterbesuch zu schaffen, fallt
vielen Angehdrigen schwer. Die pater-
nale oder partnerschaftliche Pflicht
unter Inkaufnahme von Verzicht und
personlichen Einbufien wird von Ange-
horigen akzeptiert; jedoch fehlt eine
— offentliche — Wertschatzung fiir die
belastende Aufgabe.

Mit Hilfe von Selbsthilfeorganisati-
onen beziehungsweise Selbsthilfe-
gruppen, kdnnen Angehdrige ihre ei-
genen Interessen, Wiinsche artikulie-
ren und mit anderen Menschen, die in
einer dhnlichen Situation sind, ber
Ihre Belange und Bediirfnisse disku-
tieren. Die Wege zu einer Selbsthilfe-
gruppe sind sehr unterschiedlich. Sei
es durch Recherche im Internet (das
Selbsthilfenetz Psychiatrie ist eine
Selbsthilfegruppen-Datenbank des
BApKs, in der Selbsthilfegruppen zu
psychischen Erkrankungen bundes-
weit zu finden sind) oder auch durch
die Berater/innen des Seelefons. Die
ehrenamtlichen Mitarbeiter/innen
nehmen sich mit sehr viel Verstandnis
Zeit fuir die beratenden Gesprdche und
zur Klarung der offenen Fragen. Ab
und an stellen sich die Berater/innen
die Frage, ob Sie der Anruferin / dem
Anrufer geniigend Hilfestellungen
geben konnten und inwieweit Men-
schen durch das Beratungs- bezie-
hungsweise Hilfeangebot auch zu ei-
nem Selbsthilfeengagement ermutigt

werden und eine Briicke zur Selbsthil-
fegruppen hergestellt werden konnte.
Eine qualitative und quantitative em-
pirische Auswertung der eingegan-
gen Anrufe (Frage- und Dokumenta-
tionsbogen aus dem letzten Jahr) liegt
uns derzeit noch nicht vor. Aus den
Gesprdchen mit den ,, Telefonisten®
geht aber hervor, dass ein Riicklauf
des Selbsthilfeengagements gerade
bei unter 30-Jahrigen zu verzeichnen
und eine Zweiteilung der Beratung
festzustellen ist. Ein Teil der Anrufer/
innen will entweder eine langere und
sofortige Beratung oder hat kein Inte-
resse an Selbsthilfeengagement und
Selbsthilfegruppen, obwohlvon den
Berater/innen darauf verwiesen wird.
Dabei leisten ehrenamtliche Initiati-
ven / Selbsthilfegruppen einen wichti-
gen Beitrag zur Ergdnzung der profes-
sionellen Hilfen fiir psychisch Kranke.
Selbsthilfegruppen sind essenziell;
es ist ein Hilfeangebot fiir die Ange-
horige / den Angehorigen, seine eige-
nen Probleme besser zu bewdltigen,
die Versorgung der Kranken zu verbes-
sern, und auch die Interessen der Be-
troffenen zu wahren.

Es stellt sich die Frage warum jiingere
Menschen ein Selbsthilfeengagement
oder auch Selbsthilfegruppen ableh-
nen? Konnen Medien wie Internet oder
speziell entwickelte Selbsthilfegrup-
pen-Apps die ,jlingere Zielgruppe“ er-
reichen, um mit dem Problem nicht al-
leine gelassen zu werden? Der andere
Teil der Anrufer/innen ist dankbar fur
das Netz bundesweit bestehender
Selbsthilfegruppen. Allerdings muss
darauf hingewiesen werden, dass
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nicht alle Bundeslander wie zum Bei-
spiel Mecklenburg-Vorpommern fla-
chendeckend liber Selbsthilfegrup-
pen verfligen. In diesem Fall sind die
Gruppen weiter verstreut. Distanzen
zwischen 20 bis 40 km miissen be-
waltigt werden, um wdéchentlich eine
Selbsthilfegruppe aufzusuchen. Wa-
ren Sie bereit eine solche Distanz auf
sich zu nehmen, um an einer Selbst-
hilfegruppe teilzunehmen? Studien
tiber die Griinde und das negative
Interesse an einem Selbsthilfeenga-
gement werden in den kommenden
Jahren vom Bundesverband der An-
gehdorigen psychisch Kranker durchge-
fuhrt, um wissenschaftliche Erkennt-
nisse tiber das Verhalten von jungen
Menschen zu evaluieren und um Mog-
lichkeiten beziehungsweise Verbesse-
rungen im Bereich Selbsthilfeengage-
ment und Selbsthilfeorganisationen
aufzuzeigen.

Die telefonische Betreuung und Be-
ratung von Hilfesuchenden ist fiir
die ehrenamtlichen Mitarbeiter/in-
nen meist eine wohltuende Tatigkeit.
Das Gefiihl, in einer ,,brisanten® Situ-
ation nur durch Kommunikation eine
Hilfestellung geben zu kdnnen, ist die
Motivation und der Einsatz der ehren-
amtlichen Tatigkeit. Zahlreiche Stu-
dien belegen, dass Menschen mit ei-
ner ehrenamtlichen Tatigkeit selte-
ner depressiv werden als solche, die
sich nicht sozial engagieren. Gliick
und Zufriedenheit, das Gefiihl ,,hel-
fen“ zu kénnen liberwiegt. Je nach
Themenschwerpunkt kann aber auch
die Telefonberatung von Angehdrigen
oder betroffenen stigmatisierten oder

kranken Menschen als belastend er-
lebt und empfunden werden. Hilfe fiir
die Berater/innen gibt es durch per-
sonliche Gesprdche und durch (ver-
haltenstherapeutische und kogni-
tiv-entwicklungsorientierte) Super-
visionen mit Psycholog/innen und /
oder Psychotherapeut/innen, um
die Schwierigkeiten und Probleme,
die sich aus den Telefongesprdchen
ergeben, zu minimieren beziehungs-
weise aufzuheben.

Unsere Erfahrungen mit dem Bera-
tungstelefon sowie der Internetbera-
tung sind nach tber fiinf Jahren sehr
positiv. Insgesamt konnten bisher
circa 4.000 Menschen durch die Inter-
netberatung sowie tiber 11.000 Men-
schen durch das Seelefon des BApK
beraten und Hilfestellungen angebo-
ten werden. An eine Beendigung des
Seelefons ist aufgrund der steigen-
den Nachfrage nicht zu denken und
wadre eine fatale Entscheidung. Aller-
dings muss hier darauf hingewiesen
werden, dass das Projekt ,,Seelefon”
vom BApK selbst finanziert wird und
immer wieder die Frage der Finanzie-
rung im Raum steht. Aus dem Grund
ware eine ,,Projektunterstiitzung® oder
auch eine Spende fiir dieses im Jahr
2010 gegriindete Projekt hilfreich.
Weitere Ziele fiir das Seelefon sind ge-
rade unter dem Aspekt ,,Migration und
Fliichtlingszuwachs in Deutschland*
auch Beratungen in unterschiedlichen
Sprachen fiir Migrantinnen und Mig-
ranten anzubieten. |

Kontakt:

Dr. Caroline Trautmann,
Geschaftsfiihrerin

Bundesverband der Angehorigen
psychisch Kranker e.V. (BApK)
Oppelner Str. 130

53119 Bonn

Tel: 0228 /7100 24 09

E-Mail: trautmann.bapk@psychiatrie.de

Christian Limpert

Verwaltung:

Astrid Sembowski

Tel: 0228 /7100 24 02

E-Mail: sembowski.bapk@psychiatrie.de

Seelefon:

Tel: 01805 / 950 951

0der0228 /710024 24

E-Mail: seelefon@psychiatrie.de

Vom Internet-Forum zum Selbsthilfeverein

Wir leben mit einem Stoma, also mit
dem, was allgemein als kiinstlicher
(Darm-)Ausgang bezeichnet wird. Was
ein Stoma eigentlich genau ist und wie
man damit lebt, davon haben die we-
nigsten eine Vorstellung. Das Stoma
ist noch immer ein Tabu, so wie andere
Themen rund um unsere Kérperaus-
scheidungen auch. Und es ist eine Be-
hinderung, die wir ,,Stomatragerinnen®
und ,, Stomatrager” gut vor anderen
verstecken kénnen, anders als bei of-
fensichtlichen Beeintrachtigungen. Ein
Umstand, der uns den Alltag scheinbar
leichter macht, aber wenig zur 6ffent-
lichen Aufklarung beitragt.

Um es ganz kurz zu erkldaren: Durch
eine Offnung im unteren Bauch, un-
gefdhr so grof3 wie ein 1-Euro-Stiick,
werden Darm oder Harnleiter nach au-
Ben geleitet, weil der natiirliche Weg
nicht mehr genutzt werden kann. Ein
»Stoma-Beutel“ fangt die Kérperaus-
scheidungen auf und bewahrt sie si-
cher und dicht auf, bis wir den Beu-
telinhalt in die Toilette entleeren.

Wie das Leben mit dem ,,Beutel am
Bauch“ im Alltag aussieht, kann
man sich im Internet anschauen un-
ter www.100-tage-100-momente.de.

Das Stoma-Forum

www.Stoma-Forum.de gibt es bereits
seit dem Jahr 2003, und es ist heute
die grofte Anlaufstelle fiir Stoma-
trager/innen im deutschsprachigen
Netz. Von Anfang an haben wir das
Forum als eine Selbsthilfegruppe im
virtuellen Raum verstanden. Immer
offen und von iiberall erreichbar. Be-
troffene und Angehorige bleiben im
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Stoma-Forum anonym, und es liegt
in ihrer Hand, welche persdnlichen
Informationen sie tiber sich preis-
geben. Die gefiihlte Anonymitat und
die raumliche Distanz macht es vie-
len leichter sich zu 6ffnen, von eige-
nen Problemen zu erzahlen und um
Hilfe zu bitten.

Im Mittelpunkt des Stoma-Forums ste-
hen Informationen und Erfahrungen
rund um die Hilfsmittelversorgung,
zum Leben mit der Behinderung im
Alltag und Fragen zu Stoma-Kompli-
kationen (ja, die gibt es leider auch).
Fir die Halfte unserer heute mehr als
6.000 Forumsmitglieder ist dariiber
hinaus der Kontakt zu anderen Betrof-
fenen und die gegenseitige emotio-
nale Unterstiitzung sehr wichtig. Oft
entstehen engere Kontakte und ein
Austausch, der tiber die Kommunika-
tion im Forum hinausgeht. Die Mehr-
heit der Mitglieder (66 Prozent) sind
erfahrene Internetnutzer/innen. Mehr
als die Halfte ist parallel in sozialen
Netzwerken wie Facebook aktiv. Sie
sind erfahren in der Kommunikation
tiber das Internet und wissen was sie
erwarten konnen und wie sie die Ant-
worten auf ihre Fragen einordnen und
bewerten miissen.

Eine Face-to-Face-Gruppe besuchen
nur 22 Prozent der Forumsmitglieder.
Damit erreichen wir mit dem Forum
eine andere Zielgruppe und decken
andere Erwartungen an Selbsthilfe
ab. Dennoch profitieren die Selbst-
hilfegruppen und das Forum vonein-
ander, denn die Selbsthilfegruppen-
Besucher/innen beantworten in ihrer
Selbsthilfegruppe auch Fragen, tiber

die sie im Stoma-Forum gelesen hat-
ten und umgekehrt.

Fiir viele Stomatrdger/innen ist das
Stoma-Forum zu einer wichtigen An-
laufstelle geworden; gerade in der ers-
ten Zeit nach der Stomaanlage, in der
alles noch neu ist und die Akzeptanz
der neuen Lebenssituation erst noch
erreicht werden muss. Mit der positi-
ven Erfahrung aus der ersten Zeit kom-
men sie auch bei spater auftretenden
Fragen und Problemen gerne wieder
zurlick. Einige Forumsmitglieder blei-
ben dem Forum ldnger treu und ge-
ben ihre Erfahrungen an andere wei-
ter. Sie sind mit ihrem Engagement
ein unverzichtbarer Bestandteil des
Forums und sorgen dafiir, dass sich
neue Mitglieder schnell aufgehoben
fihlen und Fragen in kurzer Zeit be-
antwortet werden.

Vom Forum zum Selbsthilfeverein
Bis zum Jahr 2009 wurde das Stoma-
Forum ausschlieBlich privat getragen,
so wie auch das Informationsportal
www.Stoma-Welt.de, das bereits im
Jahr 2000 online ging und eng mit
dem Forum verbunden ist. Bis dahin
hatten sich beide Plattformen lang-
sam aber kontinuierlich entwickelt,
Mitglieder- und Besucherzahlen stei-
gen bis heute stetig an. Alleine die
Seite www.Stoma-Welt.de zahlt heute
rund 15.000 einzelne Besucher/innen
im Monat.

Uns war seit langem klar, dass es ei-
nen deutlichen Bedarf an Informatio-
nen und an Austauschmoglichkeiten
zur Behinderung ,,Stoma“ im Internet
gibt. Ein Feld, das wir nicht alleine der

Industrie iberlassen wollten. Aber wie
konnen wir sicherstellen, dass alles
was sich bisher entwickelt hat, lang-
fristig bestehen bleibt? Wie kénnen
wir die Internetseiten in Zukunft fi-
nanzieren? Und woher nehmen wir die
Zeit, die fiir die Betreuung notwendig
ist, wir haben schlieBlich alle Jobs und
eine Familie?

Der Vorschlag zur Griindung eines
Selbsthilfevereins kam von unserem
heutigen Vorsitzenden Herbert Miiller,
einem aktiven Mitglied des Stoma-Fo-
rums. Er engagierte sich seit langem
ehrenamtlich im Behinderten-Sport
und dariiber hinaus. Und er definierte
den Fahrplan, der zur Griindung unse-
res Selbsthilfevereins im Madrz 2010
fuhrte.

Neue Aufgaben,

neue Herausforderungen

Mit der Griindung der Selbsthilfe
Stoma-Welt e.V. (kurz: Stoma-Welt)
wollten wir unsere positiven Erfah-
rungen aus dem Internet hinaus tra-
gen und auch ,offline“ eine Anlauf-
stelle anbieten. Es entstand ein kos-
tenfreies Beratungstelefon, auf dem
heute mehr als 60 Anfragen pro Mo-
nat beantwortet werden. Mit der Bro-
schiire ,,Wir leben mit einem Stoma“
bieten wir Erfahrungsberichte und
wichtiges Basis-Wissen fiir neu-be-
troffene Stomatrdger/innen an, mitt-
lerweile in der dritten Auflage. Die Zu-
sammenarbeit mit Therapeut/innen
und Kliniken wurde aufgebaut, und
unser Verein engagiert sich zuneh-
mend in der 6ffentlichen Aufklarung
mit Aktionen und auf Veranstaltungen.

Auch Selbsthilfegruppen waren plotz-
lich ein Thema. Aus dem Stoma-Fo-
rum heraus wurden bereits seit vielen
Jahren iberregionale User-Treffen or-
ganisiert, an denen jeweils bis zu 40
Stomatrdger/innen und Angehdrige
teilnahmen. Aus diesen Treffen ent-
stand zuerst im Saarland die Nach-
frage nach der Griindung einer Selbst-
hilfegruppe. Gemeinsam mit unserem
heutigen Schatzmeister entstand die
erste ,Stoma-Treff“-Selbsthilfegruppe
in St. Wendel.

In den vergangenen drei Jahren konn-
ten so mehr als zehn neue Selbsthil-
fegruppen gegriindet werden, zum
Beispiel in der Region Zollernalb, in
Aachen, in Frankfurt-Hochst (in Ko-
operation mit dem Klinikum Héchst)
und in Mainz (in Kooperation mit dem
Uniklinikum). In Frankfurt trifft sich
bereits seit zwei Jahren regelmafBig
eine Stoma-Schwimmgruppe.

Finanzierung

Trotz vieler Aktivitaten sind wir noch
immer ein kleiner Verein mit nur 14 eh-
renamtlichen Mitarbeiter/innen. Alle
Faden laufen bei unserer hauptamt-
lichen Mitarbeiterin zusammen. Sie
tibernimmt alle zentralen Aufgaben
wie die Betreuung des Beratungste-
lefons, den Versand von Broschiiren
und Info-Material, Moderation und Ad-
ministration verschiedener Online-Ak-
tivitaten, und sie ist Ansprechpartne-
rin flir unsere Selbsthilfegruppen.
Mit unserer Verwurzelung in der In-
ternet-Selbsthilfe sind wir derzeit von
der Pauschalforderung der Kranken-
kassen ausgeschlossen. Spenden und
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Mitgliedsbeitrage reichen aber bei wei-
tem nicht aus, um die tagtdglichen Auf-
gaben zu finanzieren. Deshalb haben
wir uns schon friih fiir eine eigenstén-
dige Finanzierung entschieden. Nach
dem Vorbild der Mainzer Karnevalsver-
eine griindete unser gemeinnitziger
Selbsthilfeverein eine Unternehmer-
gesellschaft als Zweckbetrieb. Diese
betreibt das Informationsportal www.
Stoma-Welt.de und finanziert sich tiber
einen Sponsoren-Pool. Die Neutrali-
tat und Unabhadngigkeit von den der-
zeit 28 unterstiitzenden Unternehmen
bleibt gewahrt, da jeder Sponsor einen
gleich hohen jahrlichen Beitrag zahlt.
Die Selbsthilfe Stoma-Welt e.V. rdumt
der Unternehmergesellschaft wiede-
rum das Recht auf die Nutzung sei-
nerideellen Inhalte ein. Das dafiir ge-
zahlte Entgelt ist die Hauptfinanzie-
rungsquelle unseres Vereins.
Dariiber hinaus konnten wir Kranken-
kassen, die Deutsche Rentenversiche-
rung und Stiftungen als Férderpartner
gewinnen, ohne die mehrere Projekte
nicht moglich gewesen waren.

Zukunft

Durch den Einzug der Sozialen Netz-
werke in unseren Alltag hat sich auch
das Stoma-Forum verdndert. Heute
gibt es im Forum weniger Small-Talk,
dafiir aber gute und themenbezogene
Diskussionen. Und trotz aller Kritik,
die auch wir gegeniiber den sozia-
len Netzwerken anbringen, ist es uns
wichtig, dort aktiv zu sein, wo Sto-
matrager/innen aufeinandertreffen.
Heute gehdren Informationsseiten auf
Facebook ebenso zu unseren Angebo-

ten wie eine vor acht Wochen neu ge-
griindete Facebook-Gruppe mit fast
700 Mitgliedern (www.facebook.com/
groups/StomaWelt/). Insgesamt ent-
wickelt sich die Selbsthilfe Stoma-Welt
eV. mehr und mehr zu einem klassi-
schen Selbsthilfeverein mit einem brei-
ten Aufgabenfeld, in dem das Inter-
net weiterhin eine grof3e Rolle spielt,
aber schon lange nicht mehr die ein-
zige. Die Gruppenarbeit nimmt einen
immer wichtigeren Stellenwert ein; in
diesem Jahr konnten wir zum ersten
Mal ein Wochenend-Seminar fiir un-
sere Selbsthilfegruppen-Sprecher/in-
nen anbieten. Und auch unsere Ver-
einsstruktur wachst weiter und setzt
immer mehr auf regionale Strukturen
und ehrenamtliche Mitarbeit.

15 Jahre sind vergangen, seit wir die
ersten Informationen fiir Stomatrager/
innen im Internet verdffentlicht haben.
Ich personlich freue mich auf das, was
noch kommt, denn in der Stoma-Welt
engagieren sich viele Stomatrager/in-
nen mit viel Herzblut und die Zusam-
menarbeit macht riesigen SpaR. Still-
stehen werden wir hoffentlich nie. |

Kontakt:

Christian Limpert, 2. Vorsitzender
Selbsthilfe Stoma-Welt e.V.

Am Bettenheimer Hof 26

55576 Sprendlingen

Tel: 067 01/ 200 50 07

E-Mail: verein@stoma-welt.de

Internet: www.selbsthilfe-stoma-welt.de
www.wir-leben-mit-einem-stoma.de

Willy Schroeder

Aktivitaten im Regionalbereich

4 netzwerk
K MAmsEr ot Brusihrebs e,

Netzwerk ,Mdanner mit Brustkrebs*

Ich erzahle erst, wieso ich mich fiir die
Belange meiner Brustkrebserkrankung
einsetze.

Als ich die Diagnose Brustkrebs er-
hielt, brach fiir mich eine Welt zusam-
men. Dann noch Chemo, Bestrahlung
und dann in Reha, wo ich das Gefiihl
gehabt hatte, die wollen, aber konnen
dir nicht helfen. Ich war in ein riesiges
Loch gefallen und hatte das Gefiihl,
ich bin allein mit diesem Problem.
Dann erfuhrich, dass es ein Netz-
werk ,,Manner mit Brustkrebs* gibt
und setzte mich mit dem Gruppenlei-
ter telefonisch in Verbindung, und ich
erhielt die Einladung zu einem Tref-
fen, wo nur betroffene Manner waren,
und ich mich somit das erste Mal mit
einem betroffenen Mann unterhalten
konnte.

Als ich dann nach Hause fuhr, war
ich ein anderer Mensch mit viel Le-
bensmut. Gelernt hatte ich, dass die
Krankheit nicht meinen Lebensrhyth-
mus diktieren darf. Das war dann der
Entschluss, mich fiir das Netzwerk
»Manner mit Brustkrebs“ hier im Be-
reich Aachen einzusetzen. Mein Ziel
war es, mich bei den Brustzentren, die
wir hier in Aachen und Eschweiler ha-
ben, vorzustellen und diese fiir den
Fall, dass sie einen Mann mit Brust-
krebs behandeln, den Patienten darii-
berinformieren, dass es ein Netzwerk
»Manner mit Brustkrebs“ gibt und ich
gerne einem betroffenen Patienten

das Gefiihl gebe, dass er nicht alleine
mit seiner Krankheit ist. Ich pflege re-
gelmafig die Kontakte mit den Brust-
zentren, damit diese auch immer auf
dem neuesten Stand sind und dari-
berwissen, welche Verdnderungen es
in unserem Netzwerk gibt.

Mit circa 500 Neuerkrankungen im
Jahr ist der Brustkrebs beim Mann
eine seltene Erkrankung. Die Bildung
von ,klassischen“ Selbsthilfegruppen,
wie diese zum Beispiel in dem Leit-
faden zur Forderung der Selbsthilfe
durch die Gesetzliche Krankenversi-
cherung (GKV) beschrieben sind, ist
bei einer so seltenen Erkrankung nicht
moglich. So leite ich in Aachen auch
keine Selbsthilfegruppe, die sich re-
gelmaBig trifft, sondern vertrete un-
ser Netzwerk als Ansprechpartner vor
Ort. Ich stehe auf regionaler Ebene be-
troffenen Mannern fiir eine Kontakt-
aufnahme zur Verfiigung, versuche
diesen im personlichen Gesprach
den Umgang mit der Erkrankung zu
erleichtern. Weiter besuche ich ein-
schldagige regionale Veranstaltungen
von Kliniken, Selbsthilfeorganisatio-
nen und so weiter, um die Offentlich-
keit auf unsere Erkrankung und Betrof-
fene auf unser Netzwerk aufmerksam
zu machen.

Als ,,Ersatz“ fiir eine krankheitsspezifi-
sche regelmafiige ortliche Gruppenar-
beit bieten wir — das ,,Netzwerk Man-
ner mit Brustkrebs e.V.“ — betroffenen
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Mannern zwei Mal im Jahr die Mog-
lichkeit, sich auf bundesweiten Be-
troffenentreffen in der personlichen
Begegnung iiber die Krankheitsbewal-
tigung auszutauschen und sich so Un-
terstiitzung zu holen. Hier laden wir
auch immer medizinische Fachleute
zu bestimmten Themen ein.

Als bundesweite Vereinigung verste-
hen wir uns aber nicht nur als ,,Selbst-
hilfegruppe®, sondern auch als Inte-
ressenvertretung dieser kleinen Be-
troffenengruppe. So versuchen wir
auf den grofieren einschldagigen Ver-
anstaltungen — Krebsberatung im
Aachener Bereich, bei der EUREGIO
(gemeint ist die grofite Verbraucher-
messe im Raum Aachen / EUREGIO,
die jahrlich im Marz stattfindet; die
EUREGIO zahlt 129 Mitgliedskommu-
nen, 104 auf deutscher und 25 auf nie-
derlandischer Seite), dem Patienten
Forum und bei Veranstaltungen der
Stadt Aachen — und auch bei den me-
dizinischen Fachleuten unsere Erkran-
kung mehrin den Fokus zu riicken.
Ein wesentliches Ziel unseres Ver-
eins ist ebenfalls die Aufkldrung der
Offentlichkeit tiber unsere Erkran-
kung. Leider sind die Heilungschan-
cen bei Mannern schlechter als bei
Frauen, weil unsere Erkrankung in wei-
ten Teilen der Bevilkerung nicht be-
kannt ist. Daher wird sie meist spa-
ter erkannt und behandelt als bei
Frauen mit der Folge einer hoheren
Sterblichkeitsrate.

Eine Problematik, die wir auch nicht
vor Ort [6sen kénnen, sind sowohl die
Wirkungen als auch die Nebenwirkun-
gen unserer Antihormontherapie. Man

geht davon aus, was bei Frauen nicht
schadet, kann auch bei Mdnnern nicht
schlecht sein. Uber die Langzeitfol-
gen einer Einnahme des Prdaparates
— mindestens 5 Jahre — und dessen
Wirkungen, kann keiner eine Aussage
machen.

Zur Aufgabe von uns Regionalen An-
sprechpartnern gehort es, die Leute zu
informieren und bei Fragen eben zur
Verfligung zu stehen. Wer wo in den
Regionen aktiv mitarbeitet, kann man
auf unserer Webseite www.brustkrebs-
beim-mann.de erfahren.

Bei unseren Besuchen der Brustzen-
tren, bei Patienten-Veranstaltungen
und weiteren tiberregionalen Veran-
staltungen prdsentieren wir uns tber
unsere Flyer und Broschiiren, die uns
helfen, das Netzwerk in der Offentlich-
keit bekannt zu machen. |

Kontakt:

Willy Schroeder

Netzwerk ,,Manner mit Brustkrebs*
E-Mail: willy-schroeder@gmx.de
Internet: www.brustkrebs-beim-mann.de

Manfred Bieschke-Behm

Lebendige Gruppenarbeit durch

kreative Methoden

Gruppenarbeit ist vielschichtig. Jede
Gruppe arbeitet individuell. Alle Grup-
pen haben eines gemeinsam: Sie ha-
ben Ziele, die sie erreichen und mog-
lichst erhalten wollen.

Der Gruppenalltag wird bestimmt
durch die Einbindung aller Teilneh-
merinnen und Teilnehmer, durch
Themenfindung und Themenbear-
beitung, durch Gruppenneuzugange
und Gruppenabgdnge. Regeln und
Ablaufe sind fiir viele Gruppen feste
Bestandteile. Diese Gruppengeriiste
allein reichen vielfach nicht aus. Die
Praxis zeigt, dass in vielen Gruppen
die Luft raus ist, frischer Wind fehlt
und Langeweile Einzug halt. Es ma-
chen sich Frust, Enttduschung und
Desinteresse breit. Woran liegt das?
Die Griinde dafiir konnen fehlende Le-
bendigkeit (Dynamik) in der Gruppe,
zu wenig Abwechslung und keine
tiberraschenden Elemente in den Ab-
ldufen sein. Der Einsatz von kreativen
Methoden schafft hier Méglichkeiten
zur Belebung.

Welche Gruppen eignen sich fiir kre-
ative Methoden?

Nicht jede Gruppe ist dafiir geeignet.
Bei offenen Gruppen, in denen die
Teilnehmerinnen und Teilnehmer im
standigen Wechsel sind, ist es schwie-
rig, kreative Methoden anzuwenden.
Das Gleiche gilt fiir Gruppen, die eher
beraten und Wissen vermitteln und fiir

solche, die stark auf ein abzuarbeiten-
des Punkteprogramm fokussiert sind.
Fiir Gruppen, in denen die Zusammen-
setzung relativ konstant ist (Neuzu-
gange werden integriert), ist der Ein-
satz von kreativen Methoden moglich
und sinnvoll. Gleichwohl ist nicht jede
Methode fiir jede Gruppe geeignet.
Die Auswahl muss gut iiberlegt wer-
den, damit sie effektiv und den Grup-
penbediirfnissen angepasst ist.

Die Erfahrung zeigt, dass Zusammen-
kiinfte mit von sozialer Ausgrenzung
und seelischen Erkrankungen Betroffe-
nen (zum Beispiel Angst, Depressionen,
Burnout), aber auch deren Angehdrige
vom Einsatz und Umgang besonders
stark profitieren. Ebenso alle Gruppen,
die iber das Krankheitsbild (zum Bei-
spiel Krebs) hinaus positive und lebens-
bejahende Bestrebungen haben.

Vorteile der kreativen Methoden-
anwendung

Durch die Einbindung dieser Me-
thoden werden unter anderem Kon-
takt- und Beziehungsfahigkeiten so-
wie Fantasie geweckt und gefordert.
Gruppenprozesse, auch schwierige,
lassen sich erfahrungsgemaf3 leichter
und effektiver l6sen. Das Gleiche gilt
fiir Themenzugange und Themenbear-
beitung. In den Gruppenalltag einge-
baut, entsteht ein lebendiges Mitein-
ander. Inhalte und Handlungen wer-
den erfahrbar gemacht.
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Die verbale Auseinandersetzung mit
einem Thema wird nicht kreativ er-
setzt, sondern ergdnzt. Die Anwen-
derinnen und Anwender erleben
anschauliche Zugdnge zu eigenen
Befindlichkeiten. Stimmungen, Grund-
gefiihle und Zustande werden sicht-
barer und greifbarer. Nicht selten fin-
det dabei eine intensive Begegnung
mit dem eigenen Ich statt. Probleme
und Konflikte werden reflektierbar ge-
macht und Bewaltigungsstrategien
erarbeitet. Durch die visuellen aber
auch auditiven Ergebnisse wird der
Zugang zur Problemldsung begreifli-
cher und erkennbar gemacht. Die Be-
teiligten werden aktive Mitgestalter
bei der Betrachtung von Problemfel-
dern beziehungsweise ihnen wird der
Themenzugang erleichtert. Passivitat
wird aufgehoben, Blockaden werden
durchbrochen.

Kreative Methoden sind als Hilfsmittel
zu verstehen, sie unterstiitzen Grup-
penprozesse. Durch die neue leben-
dige Atmosphdre entsteht ein ver-
starktes Gemeinschaftsgefiihl und
Frohlichkeit. Andere und neue ldeen
werden gedufert. Die Gruppenbin-
dung steigt.

Methodeneinsatzgebiete

Zu den vier Phasen der Gruppenarbeit:
— Anfangsphase

— Auseinandersetzungsphase

— Arbeitsphase

— Abschlussphase

gibt es unterschiedliche kreative
Methoden.

Das Gleiche gilt fiir:

— Vorbereitungen

- Gruppengriindung

— Gruppenfindung

— Blitzlichter

— Themenfindung

— Strukturierung

— Themenbearbeitung

— Gruppenkonflikte

— Gruppenverabschiedung.

Beispiel

Hier ein Beispiel aus der Rubrik ,,Kre-
ative Themenbearbeitung — Aktiv da-
bei sein — sich spiiren — sich aus-
probieren — voneinander lernen +
erfahren”

Thema:

»Wenn du mit dir selber sprichst,
achte ganz besonders auf die
Antworten“

Wer kennt sie nicht, die lauten oder
leisen Selbstgesprdache. Gedanklich
stellen wir uns Fragen und geben
uns meist auch Antworten. Die Frage
stellt sich, ob die Antworten selbst-
gefallig, wirklich hilfreich oder dest-
ruktiv sind. Manchmal demotivieren
wir uns schon allein mit der Fragestel-
lung (,,Wie soll das denn nur gut ge-
hen konnen?*) oder durch vorgefasste
Meinungen (,Das kann doch gar nicht
gut gehen!®).

Zielsetzung:

Destruktive Aussagen in hilfreiche
Aussagen umzuwandeln unter dem
Motto ,,Selbstgesprache positiv wen-
den — aus destruktiv mach hilfreich“.

Vorbereitung:
Erstellung eines Kataloges mit nega-
tiven Selbstaussagen.

Vorgehensweise:

Zwei Personen setzen sich Riicken an
Riicken. Person 1 liest eine destruktive
Aussage vor. Person 2 wandelt diese
in eine hilfreiche oder positive Aus-
sage um. Die Rollen kdnnen bei Be-
darf gewechselt werden. Die Personen
kdonnen ebenfalls gewechselt werden.

Variante:

Die negativen Selbstaussagen wer-
den einzeln auf Zettel geschrieben
und ausgehandigt. Die konstruktiven
und positiven Aussagen werden dazu
geschrieben.

Ergebnisse / Erfahrungen:

Diese werden in der Gesamtgruppe
oder in Kleingruppen besprochen.
Eine ausfiihrliche Diskussion sollte
gefordert werden.

Beispielauswahl moglicher Ergebnisse

Destruktive Aussagen
(Negative Selbstaussagen)

Konstruktive Aussagen (Positive Selbst-
aussagen — Motivationsaussagen)

Bestimmt werde ich wieder
versagen.

Ich werde besser sein als gedacht.

Das war ganz schlecht.

Es war schon ganz gut, das ndchste Mal
wird es noch besser sein.

Ich bin / war viel zu aufgeregt.

Eine gewisse Aufregung ist normal.

Wer A sagt, muss auch B

... und ich habe A gesagt, also werde ich
sagen. die Sache zu Ende bringen.

So wie der das kann, be-
komme ich das nie hin.

Ich mache es, so gut es geht.

Es wird vollig schief gehen.

Erst einmal ausprobieren.

Ich habe Angst.

Eine neue Erfahrung machen ist spannend.

Buchhinweis

Diese und viele andere Methoden sind
in dem Buch ,,Lebendige Gruppenar-
beit durch kreative Methoden* be-
schrieben. Alle aufgefiihrten Metho-
den und Ubungen sind praxiserprobt

und gruppentauglich. Die Darstel-
lung ist klar strukturiert und leicht
nachvollziehbar.

Der Buchautor Manfred Bieschke-
Behm ist seit fast zwanzig Jahren ak-
tivin der Selbsthilfe tatig. Er hat seine
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Erfahrungen als Gruppenleiter von
Selbsthilfegruppen, Workshop- und
Seminarleiter gemacht. Er ist Grin-
der und aktives Mitglied des AK Forum
Angst und Depressionen — Auf meinen
Spuren, war Initiator vom Selbsthil-
fenetzwerk Angst und Depressionen
Berlin-Brandenburg und langjdhriges
Mitglied vom Arbeitskreis (AK) Fortbil-
dung fiir Selbsthilfegruppen. |

Beate Schwittay

Generationenwechsel in der

Mehr zum Buch, zum Autor und zur
Bezugsquelle finden Sie im Internet
unter: www.kreativeselbsthilfe.de

Kontakt:

Manfred Bieschke-Behm
Rothariweg 5, 12103 Berlin
E-Mail: bieschkebehm@gmx.de

Stotterer-Selbsthilfe — ein Experiment

Das Projekt ,,Generationenwechsel in
der Stotterer-Selbsthilfe“ war ein Ex-
periment. Wir, die Bundesvereinigung
Stottern & Selbsthilfe e.V. (BVSS), ha-
ben uns entschieden, junge Stotternde
aus ganz Deutschland nicht nur zu
befragen, wie sie sich ,,ihre“ Selbst-
hilfe wiinschen. Nein, wir haben sie
im wahrsten Sinne des Wortes betei-
ligt, wir haben sie machen lassen, da-
mit sie ihre Vorstellungen ausgestalten
und ,,ihre“ Form der Selbsthilfe selbst
entwickeln kdnnen. Und das Ergebnis
nach nunmehr gut vier Jahren ist weit
umfassender als die aktuell zehn ak-
tiven Flow-Sprechgruppen, die jede
fur sich schon ein grofRer Erfolg sind.
Denn, das Experiment ist rundum ge-
lungen, kdnnen wir heute stolz sagen!
Die Hoffnungen und Erwartungen, ge-
nerell einen Ort fiir junge Stotternde in
der BVSS zu gestalten, sind voll erfiillt
worden. Noch mehr, die Bundesverei-
nigung Stottern & Selbsthilfe ist mit

diesem Experiment in der Selbsthil-
felandschaft Vorreiterin darin gewor-
den, junge Menschen fiir diese Form
des Engagements zu gewinnen.

Nicht nur ein Wechsel — auch ein
Miteinander

Auch innerhalb der BVSS und ihren
Strukturen hat dieses Experiment be-
eindruckende Auswirkungen in Sa-
chen Generationenwechsel: Fiir den
Kongress Stottern & Selbsthilfe 2012
in Hamburg installiert das Vorberei-
tungsteam ein Patenschaftsprogramm
fir junge Stotternde zur subventio-
nierten Teilnahme am Kongress. Von
Anfang an lauft dieses Patenschafts-
programm erfolgreich und wird bis
heute jahrlich von jedem Kongress-
team wieder angestofien. Mitglieder
und Landesverbande férdern dabei
die Teilnahme junger Stotternder an
den Kongressen und junge Stotternde
nehmen diese Moglichkeit tatsachlich

AATY Bundesvereinigung
C Stottern & Selbsthilfe eV,

wahr. Das Geprage des jahrlich statt-
findenden Kongresses stotternder
Menschen in Deutschland hat sich
dadurch deutlich verjiingt.

Gab es zuvor mitunter die Vorurteils-
struktur ,,alt — jung” bzw. ,,jung — alt®,
so hat sich dies positiv verandert. Alt
und Jung begegnen sich aktiv, planen
Veranstaltungen zusammen, nehmen
sich nichts weg, wertschatzen und
unterstiitzen sich gegenseitig. Eine
Stotterer-Selbsthilfegruppe und eine
Flow-Sprechgruppe entwickeln einen
gemeinsamen Flyer, eine andere Flow-
Sprechgruppe veranstaltet mit der Stot-
terer-Selbsthilfegruppe in ihrer Stadt
ein Bewerbungsseminar. Ein Prozess,
der zeigt, wie offen, konstruktiv und
lernféhig sich alle Beteiligten zeigen.

Junge Stotternde bringen sich inzwi-
schen ein in die Strukturen der BVSS,
ob es die Planung und Organisation
des Kongresses ,,Stottern & Selbst-
hilfe“ betrifft, die Arbeit in den Lan-
desverbdnden oder die Weiterentwick-
lung des Grundsatzpapiers. Die BVSS
ist wieder bunter, lebendiger und viel-
gestaltiger geworden.

Unser Konzept macht Schule

Auch innerhalb der Selbsthilfeland-
schaft hat die BVSS mit diesem gelun-
genen Ansatz einen ganz neuen Stel-
lenwert erhalten:

Bereits zum zweiten Mal greift ein
Selbsthilfefachtag einer Kranken-
kasse das Thema ,,Junge Selbsthilfe*
auf und ladt Vertreter von ,,Flow —
die junge Sprechgruppe der BVSS“
auf das Podium. Ebenfalls hat die
LAG Selbsthilfe in Bayern zum Thema

»Generationenwechsel” eingeladen
und Flow-Vertreter haben unser Kon-
zept vorgestellt, das ihnen nach der
Veranstaltung quasi aus den Handen
gerissen wurde. Ein wundervoller Erfolg
fuir die Arbeit und das enorme ehren-
amtliche Engagement der jungen Leute
und unser gesamtes Projekt, das von
Anfang an den Anspruch hatte, {iber-
tragbar zu sein.

Und ganz nebenbei werden neue For-
men der Selbsthilfe entwickelt und
gelibt. Seit Mai dieses Jahres gibt es
eine virtuelle Flow-Sprechgruppe, die
sich regelmafig tiber Google Hangout
trifft. Egal, wo jemand gerade ist oder
lebt, egal, ob es dort vor Ort Stotternde
gibt, mit denen er sich austauschen
kann — mit der virtuellen Gruppe hat
ernun zusatzliche Moglichkeiten. Inter-
net-Telefonie erdffnet diesen zusatzli-
chen Raum fiir das Sprechen, den Aus-
tausch, die Starkung, die Selbsthilfe.

Wie wurde dies alles méglich?

A und O des Konzeptes fiir eine junge
Selbsthilfe stotternder Menschen
und dessen Umsetzung durch Flow-
Sprechgruppen bundesweit, ist das
so genannte Youth Team: Ein Team
von jungen Leuten zwischen 18 und
29 Jahren aus allen Regionen Deutsch-
lands. Einige Mitglieder des Teams
hatten schon einmal in eine Stotte-
rer-Selbsthilfegruppe reingeschnup-
pert, fiihlten sich aber nicht am rech-
ten Platz. Andere hatten gar keine Be-
rithrung mit der Selbsthilfe, fanden
die Vorstellung an sich abschreckend
oder kannten sie gar nicht.
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In halbjahrlich stattfindenden Wochen-
endworkshops haben wir uns getroffen
und in der ersten Projektphase (2011-
2012) das Konzept fiir ,,Flow — Die
junge Sprechgruppe der BVSS* entwi-
ckelt. Auch der Name wurde ibrigens
vom Youth Team selbst kreiert und ent-
schieden. Ab 2013 ging es dann an die
Umsetzung des Konzeptes, die Griin-
dung von Flow-Gruppen, die Offentlich-
keitsarbeit, die Homepage, Facebook,
die Uberarbeitung des Konzeptes etc.
Und bis heute hat sich die Arbeits-
weise bewdhrt: halbjahrliche Wochen-
endworkshops in den Stddten, die vom
Youth Team ausgewahlt werden. In der
Zeit zwischen den Workshops werden
die miteinander vereinbarten Aufga-
ben erledigt, fiir alle Teammitglieder
transparent in einem internen Online-
forum kommuniziert und Absprachen
getroffen. Damit die Workshops fiir alle
Beteiligten zufriedenstellend und er-
gebnisreich verlaufen, werden sie je-
weils intensiv vorbereitet und beglei-
tet. Gemeinsam mit Irmgard Bremm,
einer methodenerfahrenen Sozialpa-
dagogin, erarbeite ich den Rahmen,
in dem bewusst Raum fiir Entwick-
lung ist. Wir gehen dabei ausschlief-
lich prozessorientiert vor, das Youth
Team selbst entscheidet (iber Themen,
Schwerpunkte und Prioritaten. Wir sor-
gen mit geeigneten Methoden und ab-
wechslungsreichen, inspirierenden Ar-
beitsformen auf der einen Seite und
dem Sorgetragen fiir den roten Faden,
die Dokumentation und die Kontinui-
tatin den Ergebnissen auf der anderen
Seite fiir optimale Bedingungen. In die-
sem Setting kann das Youth Team ohne

Einschrankung, Denkverbote oder Ta-
bus ausgiebig diskutieren, streiten,
sich einigen und sich auch personlich
entwickeln.

Einige Mitglieder des Youth Teams sind
von Anfang an dabei, andere stiegen
zwischendurch aus, wieder andere ka-
men spdter dazu. Egal, in welcher Zu-
sammensetzung das Team sich zu sei-
nem Workshop alle sechs Monate trifft:
es macht Spafd miteinander, es belebt,
es gibt keine faulen Kompromisse, es
wird diskutiert, bis es stimmt, es wird
wertschdtzend miteinander umgegan-
gen, alle konnen ausreden — und an-
schlieend wird abends gemeinsam
das Nachtleben erkundet.
Ermdglicht wurde dieses gelungene
Experiment durch die insgesamt fiinf-
jahrige Projektférderung des Bundes-
ministeriums fiir Gesundheit (BMG).
Wie es ab dem ndchsten Jahr, nach
Ende der Forderung durch das BMG
weiter geht? Das Youth Team hat be-
reits erste Ideen entwickelt. |

Weitere Informationen unter:
www.bvss.de
www.flow-sprechgruppe.de
www.facebook.com/flowsprechgruppe

Kontakt:

Beate Schwittay, Geschéftsfiihrerin
und Projektleiterin ,,Generationen-
wechsel in der Stotterer-Selbsthilfe“
Bundesvereinigung Stottern &
Selbsthilfe e.V. (BVSS)

Ziilpicher Str. 58, 50674 Kdln

Tel.: 0221/1391106

Fax: 0221/1391370

E-Mail: info@bvss.de

Wolfgang Chr. Goede

WOHIN, Angstselbsthilfe?
MASH feiert 25-jdhriges Jubilaum

Die Miinchner Angstselbsthilfe ist
eine Sdule der Selbsthilfebewe-
gung. Der Startschuss erfolgte durch
Gerhard Schick. 1988 schaltete erin
der Miinchner Stadtzeitung eine An-
zeige: ,,Wer hat auch Panikattacken
oder Angst und will an einer Selbst-
hilfegruppe teilnehmen?“ Nach ers-
ten Treffen in seiner Wohnung bot
ihm das Selbsthilfezentrum Miin-
chen (SHZ) Rdume an. 1990 erreich-
ten die junge Initiative bereits liber
200 Anfragen. Sie griindete ihren ei-
genen Verein, die Miinchner Angst-
selbsthilfe MASH e.V.", und formu-
lierte ihren bis heute giiltigen Kern:
regelmaRige Gruppensitzungen von
Angstbetroffenen unter der Leitung
eines ebensolchen.

Als Methode bot sich die themenzen-
trierte Interaktion (TZI) an. Sie ldsst
sich auf zehn Regeln reduzieren, die
aufgehdngt in jedem Gruppenraum als
Navigationshilfe dienen. Die Gruppen-
leiter/innen wurden darin geschult
und zu einer regelmafigen Supervi-
sion durch erfahrene Psycholog/in-
nen verpflichtet. Ziel ist, TZI-Erfinde-
rin Ruth Cohns zentrales Anliegen zum
Schwingen zu bringen: dass jede/r
sich als ,,Chairman / Chairwoman®,
als Lenker/in und Regisseur/in seines
Lebens anzunehmen lernt, intrinsisch
(von: wollen) statt extrinsisch (von:
miissen). Diese Ermé&chtigungsformel

-~

B

ermoglicht Entlastung, Orientierung,
Fokussierung.

Die Idee wurde MASH buchstéablich
aus der Hand gefressen. Anfragen
iberschwemmten den jungen Verein,
darunter solche der Medien. 1991 er-
offnete der Miinchner Merkur mit der
Schlagzeile ,,700.000 Miinchner le-
ben in Angst“ ein mediales Feuerwerk.
In der Folgezeit berichteten samtli-
che deutsche Leitmedien, von Spie-
gel Uiber Brigitte bis Geo, iiber eine
neue Volkskrankheit namens Angst
und machten das bis dahin verdrangte
Tabu gesellschaftsfahig.
Journalist/innen gaben sich in den
MASH-Rdaumen unweit des Miinch-
ner Hauptbahnhofs die Klinke in die
Hand. Das neue Thema penetrierte die
Fernseh-Kandle und erreichte Aber-
millionen Menschen. 50 Fernsehsen-
dungen, darunter Publikumsgiganten
wie ,,Schreinemakers®, griffen Angst
in den 1990er Jahren auf.

MASH und der selbsthelferische
Umgang mit Angst war gegen Ende
des Jahrhunderts viel mehr als ein
Medienereignis. Der neue, offene Um-
gang damit machte vielen Menschen
Mut, sich mit ihren eigenen Angsten
auseinanderzusetzen. Die MASH-Sta-
tistiken weisen {iber das Vierteljahr-
hundert knapp flinftausend Teilneh-
mer/innen aus, etliche davon wich-
tige Multiplikator/innen.
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Eine von MASH und SHZ in den 1990er
Jahren durchgefiihrte Studie wird bis
heute zitiert — sozusagen als Gold-
standard der Selbsthilfeforderung:
Jeder Euro, mit dem die 6ffentliche
Hand die Angstselbsthilfe unterstiitzt,
hat eine vielfache Rendite. Die ge-
stdrkte Psyche kommt der Wirtschaft
zugute und macht Arbeitnehmer/in-
nen ,resilienter”, also stressfahiger,
mit weniger Krankschreibungen. Des
Weiteren freuen sich die Krankenver-
sicherungen {iber sinkende Behand-
lungs- und Verschreibungskosten.
MASH trug zu einem tektonischen
Umbruch im Gesundheitswesen bei:
dass Krankenkassen einen Teil ih-
rer Gelder zur Forderung der Selbst-
hilfe einsetzen miissen und damit
deren Erhalt mitfinanzieren. Aller-
dings gibt es noch viel zu tun, etwa
dass auch private Krankenversiche-
rungen wie auch Rentenversicherun-
gen einen finanziellen Beitrag dazu
leisten sollten. Zusatzlich miissten
sich Unternehmen mehr fiir das psy-
chische Wohl ihrer Mitarbeiter/in-
nen engagieren, etwa durch Angst-,
Depressions- und Burnout-Beauf-
tragte, geschult méglicherweise in
der Selbsthilfe.

Die MASH-Chronik verzeichnet Pio-
nierleistungen, so beim Veranstal-
ten gemeinsamer Fachtagungen mit
dem Max-Planck-Institut fiir Psychia-
trie; regelmafige Informationsveran-
staltungen in psychosomatischen Kli-
niken, zum Beispiel in Roseneck am
Chiemsee, durchgefiihrt von MASH-
Gesprdachsgruppen; dazu hilfreiche
gruppendynamische Formate wie

Selbsterfahrungsseminare, Expositi-
onstraining in angstspezifischen Si-
tuationen, Schreibkurse ,,Erzdhlen ge-
gen Angst“ und MASH-Theater auf 6f-
fentlichen Biihnen.

MASH strahlte iber ganz Deutschland
aus, sogar tiber die Grenzen hinweg.
Die Deutsche Angst-Zeitschrift daz?
wurde eine auch in Fachkreisen ge-
schatzte Publikation. Ein weiteres Bei-
boot, die Deutsche Angstselbsthilfe
DASH?, gab Starthilfe fur die Griin-
dung von Angstselbsthilfen von Flens-
burg bis Garmisch sowie im deutsch-
sprachigen Ausland. Ende der 1990-er
Jahre hatten MASH und die Selbsthilfe
insgesamt ein sehr hohes Ansehen er-
langt. Horst Seehofer (Bundesminis-
ter fiir Gesundheit von 1992 bis 1998)
hatte sie schon 1993 als ,,vierte Saule
des Gesundheitswesens* gepriesen.
Anldsslich des Jubildums richtet
MASH den Blick auch in die Zukunft.
Sind Selbsthilfe und Angstselbsthilfe
gut aufgestellt fiirs ndchste Viertel-
jahrhundert? Wo ist Reformbedarf?
Fiinf Anregungen:

Selbsthilfe neu denken!

Der Stuhlkreis wirke auf junge Leute
nicht mehr ,,sexy“, warnte der Baye-
rische Selbsthilfetag 2014. Auch der
Name Selbsthilfe habe Patina ange-
setzt. Frischt ein neuer Begriff, etwa
Peer oder Inter Group die alte Tante
auf?

Selbsthilfe 2.0!

Mit der digitalen Explosion kom-
men immer mehr digitale Assis-
tenten auf den Psychomarkt, darun-
ter Anti-Stress- und ,,Mindfulness*
(Achtsamkeits)-Programme aus dem
Smart Phone. Muss die Selbsthilfe,
auch fiir die Selbstfinanzierung, ei-
gene Apps entwickeln?

Inklusion von Migrant/innen und
Fliichtlingen!

Das vorherrschende Bild in Selbst-
hilfegruppen ist der weifle Mittel-
europder. Einwanderer, besonders
aus anderen Kulturrdumen, spricht
die Selbsthilfephilosophie wenig
an — oder grenzt sie die anderen
aus? Brauchen wir eine mehr inklu-
dierende Methodik, mit Englisch als
Verkehrssprache?

Grenzen {iberschreiten!

Im Herbst 2013 schlug die Europ4i-
sche Kommission Alarm. Mentale Ge-
sundheit, also die geistig-psychische
Fitness gehe katastrophal zuriick: ,,Bei
einem Drittel der Bevdlkerung unter
Angsten, Depressionen und Burnout
leidend konnte man schon beinah von

einer Pandemie sprechen®, hief es.
Wer startet das erste multinationale
EU-Angstselbsthilfeprojekt?

Schluss mit Stigmatisierung!
Angstbetroffene werden diskriminiert.
Wer etwa eine Psychotherapie hinter
sich hat, wird moglicherweise nicht
verbeamtet. Miissten wir uns nicht fiir
ein Grundrecht auf Angst einsetzen?

MASH feiert sein Jubildum mit einem
groflen Festprogramm, darunter eine
Radiosendung®, Symposien {iber die
neuesten Erkenntnisse im Behandeln
von Angsten und Depressionen sowie
eine Pressekonferenz’. |

Kontakt:

Wolfgang Chr. Goede
Wissenschaftsjournalist, Miinchen
(seit 20 Jahren MASH in
unterschiedlichen Funktionen
verbunden)

E-Mail: w.goede@gmx.net

Anmerkungen

' Bayerstrafie 77 a, 80335 Miinchen, Tel: 089 / 5155 53-0, https://www.angstselbsthilfe.de
2 Deutsche Angst-Zeitschrift: https://www.angstselbsthilfe.de/daz
3 Deutsche Angstselbsthilfe DASH: https://www.angstselbsthilfe.de/dash

“ Jubildaumsbeitrag von Radio Lora:

https://docs.google.com/uc?id=0B2hmh9WVdE38U1ZFTORfc1RsX2s&export=download

> MASH-Jubildums-Programm:

https://www.angstselbsthilfe.de/wp-content/uploads/2015/07/Programm-25-Jahre-Angst-

Hilfe-2015.pdf
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Monika Pelkmann

Netzwerk Frauen und Madchen mit

Behinderung / chronischer Erkrankung
Nordrhein-Westfalen — Einmischen und Mitmischen

Jubildum 2015

20 Jahre erfolgreiche Arbeit fiir die
Selbstbestimmung und politische In-
teressenvertretung von und fiir Frauen
und Mddchen mit Behinderung / chro-
nischer Erkrankung in Nordrhein-West-
falen. Ein Anlass zum Feiern und Danke
sagen!

Unter diesem Motto feierte das Netz-
werk Frauen und Madchen mit Behinde-
rung / chronischer Erkrankung NRW im
Juni 2015 im Jugendgédstehaus Diissel-
dorf sein 20-jahriges Jubildum mit 150
Gdsten aus Politik und Selbsthilfe. Eine
Podiumsrunde zum Thema ,,20 Jahre
Einmischen und Mitmischen“ setzte
sich zusammen aus einer Auswahl von
Netzwerkfrauen der ersten Stunde, den
Grinderinnen und Expertinnen zu den
Themen ,Teilhabe durch Arbeit und
Ausbildung®, ,,Gewaltschutz® und
HIinklusion in der Kommune®. Die bei-
den Sprecherinnen Gertrud Servos und
Claudia Seipelt-Holtmann wurden fiir
ihr langjahriges ehrenamtliches En-
gagement geehrt. ,lhr seid ein per-
fektes Rollenvorbild fiir junge Frauen
mit Behinderung und ohne eure Hart-
ndckigkeit und Kampfeslust wdren un-
sere Themen nicht so fest in der Lan-
despolitik Nordrhein-Westfalens veran-
kert!“ lobten die Mitarbeiterinnen des
NetzwerkBiiros.

Eine Vertreterin des Ministeriums fiir
Generationen, Emanzipation, Pflege

und Alter des Landes Nordrhein-West-
falen hob in ihrer Festrede das tiber-
durchschnittliche birgerschaftliche
Engagement der beiden Sprecherin-
nen des Netzwerks und der Leiterin
des NetzwerkBiiros Petra Stahr-Hitz
als besondere Lebensleistung hervor.
Mit einigen Beispielen aus der 20-jah-
rigen Geschichte des Netzwerks wurde
aufgezeigt, wie wichtig dessen Arbeit
fur den Kampf um die Frauenrechte
und ein selbstbestimmtes Leben von
Frauen mit Behinderung / chronischer
Erkrankung war und weiterhin ist. Be-
sonders begriuft wurde der Mut der
anwesenden Mddchen und jungen
Frauen, sich mit ihren Diskussionsbei-
trdgen unter die vielen ,,gestandenen”
Frauen zu mischen. So wird in der Netz-
werkarbeit ein Generationswechsel
eingeleitet mit der Bereitschaft, sich
in Zukunft auf die anderen Bedarfe und
Kommunikationsformen junger Frauen
mit Behinderung einzustellen. Einen
Anfang dazu macht die inhaltliche Be-
gleitung eines Inklusionsprojektes des
Madchenhauses Bielefeld.

In der so genannten ,,Lobhudelei“
kamen die zahlreichen Vernetzungs-
partner/innen des Netzwerks zu Wort
und zollten der unkomplizierten Zu-
sammenarbeit mit dem NetzwerkBiiro
ihre Anerkennung. Die Jubildaumsfeier
wird vielen in Erinnerung bleiben als
gemeinsamer Tag der Wertschatzung

N: 1wk By

und Anerkennung in einer entspann-
ten, positiven Atmosphare.

Zur Arbeit des Netzwerks und Netz-
werkBiiros

Damals wie heute ist das Ziel ihres
langjahrigen Engagements ein ganz
konkretes: die nachhaltige Verbesse-
rung der Lebenssituation von Frauen
und Mddchen mit Behinderung in NRW.
Anfangs arbeitete das Netzwerk ledig-
lich als ehrenamtlicher Zusammen-
schluss zur gegenseitigen Beratung
und Unterstiitzung organisierter und
nichtorganisierter Frauen mit Behin-
derung / chronischer Erkrankung. Mit
der Einrichtung des NetzwerkBiiros als
hauptamtlicher Kontakt- und Informati-
onsstelle entwickelte sich mit den Jah-
ren eine breite landesweite Vernetzung
auf sozialpolitischer Ebene. Hier wer-
den Impulse gegeben, unterschiedliche
Projekte initiiert und realisiert und mit
einer Vielzahl von Institutionen, Ver-
b&dnden, Biindnissen und politischen
Einrichtungen kooperiert. Dabei riicken
wir frauen- und behindertenpolitische
Zusammenhdnge in den Vordergrund.
Uberdies sind wir Ansprechpartnerin-
nen fiir Gruppierungen der Selbsthilfe
sowie fiir die betroffenen Frauen und
Madchen und deren Angehdrige.
Gemeinsames Ziel von Netzwerk und
NetzwerkBiro ist die gesellschaftli-
che Gleichstellung und Teilhabe so-
wie die Realisierung einer individuel-
len, selbstbestimmten Lebensfiihrung
fur behinderte / chronisch erkrankte
Frauen und Madchen. So unterschied-
lich unsere individuellen Hintergriinde
und Lebensbedingungen sind, allen

gemeinsam ist die Erfahrung: In zen-
tralen Lebensbereichen werden wir
nicht nurin unserer Rolle als ,,Behin-
derte* benachteiligt, sondern gleich-
zeitig aufgrund unseres Geschlechts
als Frau und Méadchen.

Als ,,Expertinnen in eigener Sache*
richten wir uns an Frauen und Mad-
chen mit Behinderung / chronischer
Erkrankung, ihre Angehdorigen, an die
Landes- und kommunale Selbsthilfe
und an alle, die Informationen, Adres-
sen, Beratung und Unterstiitzung rund
um das Thema Frauen und Madchen
mit Behinderung / chronischer Erkran-
kung suchen.

Wir benennen die Fakten, die fiir eine
gelungene Inklusion unabdingbar
sind und wirken somit der doppelten
Diskriminierung von Frauen und Mad-
chen mit Behinderung / chronischer
Erkrankung entgegen.

Um in der gesellschaftlichen und po-
litischen Offentlichkeit fiir die Um-
setzung von demokratischen Rech-
ten behinderter Frauen einzutreten,
ist es notwendig, den bisher einge-
schrankten gesellschaftlichen Blick
weg von den Handicaps behinderter
und chronisch kranker Frauen und
Mddchen hin zu ihren Ressourcen zu
lenken. Diese sind definitiv vorhan-
den, denn: Wer fiir die Organisation
des Alltaglichen mit aller Kraft gegen
so viele Barrieren ankdampfen muss,
entwickelt mit der Zeit besondere
Kompetenzen und Fahigkeiten. Wollen
Frauen mit Behinderung ihr Leben gut
bewadltigen, werden sie mitunter zu
wahren Meisterinnen im Umgang mit
Einschrankungen und Hindernissen,
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weil sie gelernt haben, zu kdmpfen
und dort weiter zu machen, wo an-
dere langst aufgeben wiirden.

Offentlichkeitsarbeit

Um diese besonderen Fahigkeiten
zu dokumentieren und so der Stig-
matisierung behinderter Frauen und
Méadchen entgegenzutreten, hat das
NetzwerkBiiro 2009 eine Broschiire
herausgegeben mit dem Titel ,,Sicht-
wechsel — Lebensthemen und Chan-
cen von Frauen und Madchen mit Be-
hinderung und chronischer Erkran-
kung in NRW*. Der Blickwinkel dieser
Broschiire entspricht der Grundaus-
sage der UN-Behindertenrechtskon-
vention: Nicht der behinderte Mensch,
sondern die ihn ausgrenzenden Be-
dingungen sind das Problem. Behin-
derung wird als normaler Bestandteil
menschlichen Lebens und als kultu-
relle Bereicherung wertgeschatzt.

Themenbereiche

Ein lebendiger Einblick in die vielfal-

tigen Themen aus der Lebenswelt be-

hinderter Frauen in dieser Veroffent-
lichung soll betroffenen Frauen Mut
machen und nicht behinderte Men-
schen aufkldaren und sensibilisieren.

Unsere politische Interessenvertre-

tung wird bestimmt von folgenden

Themenbereichen und Projekten:

— Gewaltschutz und Selbstbehaup-
tung, Projekt laut(er)starke Frauen,
Fachtag 2015 ,,Schutz vor Gewalt fiir
Frauen mit Behinderung — Kompe-
tenzen biindeln und vernetzen*

— Ausbildung / Beruf, Griindung
des Expertinnenrats Arbeit und

Ausbildung 2008, Fortbildungen fiir
Kompetenzzentren Frau und Beruf

— Gesundheitsversorgung und -vor-
sorge, Projekt zum Thema ,,Depres-
sionen und psychosomatische Sto-
rungen bei Behinderung / chroni-
scher Erkrankung*

— Leben mit Horbehinderung, Unter-
stiitzung der Selbsthilfegruppe ge-
horloser Frauen in Miinster bei der
Herausgabe der ersten Broschiire
fiir gehorlose Frauen zum Thema
,Hausliche Gewalt“

— Taubblind leben, Unterstiitzung
bei der Entwicklung des Projektes
»Taubblindsein — Selbsthilfe leben
lernen, Projekt zur Aktivierung und
Stadrkung einer familienorientierten
Selbsthilfe fiir taubblinde Kinder,
Frauen, Mdnner und deren Ange-
horige in Nordrhein-Westfalen®

— Sexualitdt und Partnerschaft, Ple-
num ,Lustvoll leben!*

— Personliches Budget als Instrument
fiir selbstbestimmtes Leben

— Projekt zur Situation von Frauen in
Wohnheimen und Werkstdtten.

Alle unsere Forderungen werden be-
stimmt von der UN-Konvention iiber
die Rechte von Menschen mit Behin-
derungen, die die Diskriminierung von
Frauen und Mddchen eigens benennt
und Barrierefreiheit als grundlegende
Voraussetzung fiir Teilhabe formuliert.

Unsere Herzensanliegen

Wir wiinschen uns, dass die Umset-
zung der durch die UN-Behinderten-
rechtskonvention geltenden recht-
lichen Grundlagen politisch weiter

vorangetrieben wird. Dazu gehort die
Bereitstellung einer umfassenden Bar-
rierefreiheit. Zurzeit konnen wir zum
Beispiel keine Mittel fiir Schriftdolmet-
schung bei unseren Veranstaltungen
aufbringen, so dass Frauen, die diese
bendtigen, weiterhin ausgeschlossen
sind. Das ist nicht das, was wir uns un-
ter Inklusion vorstellen.

Wir werden weiter auch fiir ein inklusi-
ves Miteinander mit bislang vernach-
ldssigten Zielgruppen wie taubblin-
den und psychisch erkrankten Frauen
kampfen.

Neben unserer politischen Interessen-
vertretung unterstiitzen und starken wir
weiterhin unermiidlich das Selbstbe-
wusstsein und Selbsthilfepotenzial von

Carolin Scheffler

Die Selbsthilfe braucht neue Konzepte,

Frauen und Mddchen mit Behinderung /
chronischer Erkrankung. Unsere belieb-
ten Empowerment-Seminare sind inzwi-
schen Standard geworden und errei-
chen immer vielfiltigere Zielgruppen. |

Kontakt:

Monika Pelkmann

NetzwerkBiiro Frauen und Madchen
mit Behinderung / chronischer
Erkrankung NRW

NeubriickenstraBBe 12-14, 48143 Miinster
Tel: 0251/519138

Fax: 0251/ 5190 51

E-Mail: monika.pelkmann@lag-
selbsthilfe-nrw.de

Internet: www.netzwerk-nrw.de

veranderte Denkweisen, innovative Ideen und
Unterstiitzung — auch von Wirtschaftsunternehmen

Mit grolem Interesse habe ich die
letzten Ausgaben des NAKOS INFOs
gelesen und bin ergriffen, wie viele
Menschen mit Mut und voller Hingabe
ihre ehrenamtliche Arbeit tagtaglich
meistern und Betroffene in besonde-
ren Lebenslagen unterstiitzen.

Sie widmen ihre Zeit fiir eine Herzens-
sache, die auch ihre eigene Tragddie
war oder oftmals noch ist. Sie helfen
dort, wo Unterstiitzung dringend ge-
braucht wird, und werden zu Profis
in Sachen Gesundheit oder aufierge-
wohnlichen Lebenslagen. Oft iiber die

eigenen Grenzen hinaus und ohne jeg-
liche Vorkenntnisse in den verschie-
denen Schwerpunkten der Unterneh-
mensfiihrung. Seiltdanzer, die Bilder
im Kopf haben, die kaum ein ande-
rer wagt zu denken, die Gefiihle er-
leben, fiir die es keine Wort gibt, und
die dennoch in ausweglosen Situati-
onen intuitiv Bewdltigungsstrategien
entwickelt haben. Es sind Visionare,
Kreative, Lebenskiinstler, Krieger und
Helden. Es sind diejenigen, die sogar
noch iiber ihre Krisen hinausgewach-
sen sind und die Kraft haben auch fiir
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andere etwas zu bewegen. Sie leisten
Hilfe zur Selbsthilfe und steigen auf
zu professionellen Krisenhelferinnen
und -helfern, die fiir andere das errei-
chen wollen, was sie selbst am nétigs-
ten gebraucht hatten: Hilfe! Ihnen ge-
biihrt hdchste Anerkennung und ein
besonderer Platz in unserer Gesell-
schaft, was in hohem Maf unterstiit-
zenswert ist. Oft ist ihr Motor fiir ein
Engagement die Verzweiflung, doch
noch durch eigene Erfahrung etwas
Gutes zu verwirklichen. Verarbeitung
von schmerzhaften Erlebnissen ist
mit einem Umfeld, in dem materielle
Werte einen unglaublich hohen Stel-
lenwert haben, fast ,,unerwiinscht®.
In der Ellbogengesellschaft glaubt
man solange zu iiberleben, bis man
selbst in eine Notlage gerat. Oft wird
Hilfe genau hier als Selbstverstand-
lichkeit angesehen und Teil eines pro-
fessionalisierten Systems. Anerken-
nung und Wertschadtzung gehoren
offensichtlich leider nicht in die tag-
liche Lebensphilosophie unserer Ge-
sellschaft, und dennoch erleben wir
»Helferinnen“ und ,,Helfer“ sie taglich,
namlich dann, wenn wir verzweifelten
und hilfebediirftigen Menschen eine
Stiitze sein kdnnen.

Ich verneige mich zutiefst vor mei-
nen Mitstreiter/innen der Selbst-
hilfe und mochte alle dazu aufrufen,
die Werte der Menschlichkeit wei-
terhin vehement durch ihr Engage-
ment zu verteidigen. Was nur noch
digital funktionieren soll, durch Ell-
bogen gelenkt und durch materi-
elle Inhalte verfalscht wird, mutiert
schon bald zu einer oberflachlichen

und verkiimmerten Gesellschaft. Nur
dort, wo wir an die Urspriinge unse-
rer Menschlichkeit geraten, begrei-
fen wir, dass Hilfe, Unterstiitzung und
Engagement weder hip noch modern
sein miissen, sondern zu den zeitlo-
sen Werten unserer Gesellschaft ge-
horen. Das Engagement fiir Bedirftige
ist vorbildlich, erweitert den personli-
chen Horizont und ist der Weg zur ei-
genen Zufriedenheit. Die Selbsthilfe
hat das Potenzial aus personlichen
Tragddien Triumphe werden zu lassen.
Gemeinsam erreichen wir mehr, mit-
einander und einander zugewandt.

Alsich liber den Inhalt dieses Artikels
nachgedacht habe, lagen mir diese
Worte an all die Mitstreiter/innen
mehram Herzen, als Aktionen, Inhalte
und Strategien aus meiner Arbeit und
den Erfahrungen bei Refluxkinder e.V.
Sie erschienen mir weit wichtiger als
unsere Bemiihungen in einem kon-
kreten Themen-Zusammenhang, wo-
fur jede Organisation ihr eigenes Re-
zept hat, ihr Knowhow aus Erfahrung
gewachsen ist, und wo jede/r Einzelne
einzigartig ist.

Erfolgreiche Selbsthilfeaktivitdten ori-
entieren sich an den Bediirfnissen von
Betroffenen, ein Leitfaden kann nur
den Rahmen bieten, nicht die Inhalte.
Die moderne Selbsthilfe ist neugie-
rig und offen, agiert transparent, in-
formiert professionell, berdt empa-
thisch aus echten unverfalschten Er-
fahrungswerten und bewegt sich im
Rahmen wahrhafter Authentizitat und
Menschlichkeit. Sie bietet Betroffenen
eine Lobby, nicht Wettbewerb, gibt

sinnvolle Strategien fiir den Alltag wei-
ter und stellt wertvolle Ressourcen der
Bewdltigung zur Verfligung. Sie stellt
Fragen, diskutiert sachlich und wahrt
stets Grenzen. Sie ist kreativ und in-
novativ, bereit aus Erfahrungen zu ler-
nen und neue Wege zu gehen.

Die Selbsthilfe hat heute ein verstaub-
tes Image und kdmpft um ihre Berech-
tigung. Energie und Miihe, die es ei-
gentlich viel besser einzusetzen gilt,
wenn es auf den richtigen Schauplat-
zen geschieht, namlich dort, wo wir
gut sind — in der Hilfe fiir Andere. Das
Ringen um die notigen Mittel bringt
uns Helfer/innen oft zur Verzweiflung,
raubt uns wertvolle Zeit und gefdhr-
det bei manchen sogar die finanzielle
Existenz. Wir sind dafiir verantwort-
lich, die Selbsthilfe wieder in ein an-
deres Licht zu riicken und die Werte
unserer Arbeit fiir die Offentlichkeit
greifbar zu machen. In seinem Ge-
schaftsplan benotigt jedes Unterneh-
men Marketingstrategien. Wenn aber
Ehrenamtler/innen und Helfer/innen
sich entscheiden, das Produkt ,,Hilfe“
anzubieten, ist wohl jedem klar, dass
hierbei kein finanzieller Gewinn er-
wirtschaftet werden kann. Dennoch
muissen wir umdenken und neue Stra-
tegien fiir ein erfolgreiches ,Helfen*
finden, die unsere Zukunft und die un-
seres Handelns sichern. Ein Bereich
der gerne in den Hintergrund gerdt,
wenn die Not von Betroffenen im Fo-
kus samtlicher Bemiihungen steht.
Ich wiirde mich freuen, wenn sich hier-
fiirinnovative Ideen finden lassen, die
auf politischer Ebene die Wirtschaft-
lichkeit der Selbsthilfe dokumentieren

und handhabbar werden lassen, ohne
diejenigen zu bemindern, die die
Werte unserer Gesellschaft verstan-
den haben, sie praktisch umsetzen
und der Selbsthilfe durch ihr Engage-
ment eine Plattform bieten.

Die Kunst des Umdenkens liegt oft
im Naheliegenden

Fakt ist, dass die groBen Pharmaun-
ternehmen riesige Etats fiir den Be-
reich Werbung zur Verfiigung stellen
(Erhebung des Marktforschers Glo-
balData). Die Analyse ergab: Die Kon-
zerne verbrennen deutlich mehr Geld
furs Marketing als sie fiir die eigent-
liche Arzneimittelforschung ausge-
ben. Der Umsatz des Pharmamarkts
in Deutschland ist 2014 insgesamt um
6 Prozent auf rund 36 Milliarden Euro
gestiegen (Marktbericht des Informati-
onsdienstleisters IMS Health). Im Jahr
2015 wird der Umsatz in Deutschland
laut Prognose (Daten beruhen auf
dem aktuellen Branchenreport zur
Herstellung von pharmazeutischen
Erzeugnissen, der viele weitere sta-
tistische Informationen zur Branchen-
struktur biindelt) rund 46,2 Milliarden
Euro betragen. Sind die, die in erster
Linie von der Ware Gesundheit am
meisten profitieren, nicht auch dazu
verpflichtet, sich unabhangig und
transparent daran zu beteiligen, dass
kranken und behinderten Menschen
eine Lobby geboten wird? Was spricht
dagegen, wenn Pharmariesen dazu
verpflichtet werden, in einen unab-
hangigen Topf Gelder einzuzahlen, die
von einem staatlichen Gremium ge-
recht an die Selbsthilfeorganisationen
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verteilt werden? Die Krankenkassen
tun bereits ihr Moglichstes und miis-
sen im Bereich Selbsthilfe Verantwor-
tung libernehmen, damit nachhaltige
und wichtige Projekte verwirklicht wer-
den kénnen. Die Basiskosten kdnnen
hierdurch jedoch nicht allein gedeckt
werden (Miete, Telefon, Personal et
cetera), um die téglichen Herausfor-
derungen der Selbsthilfeorganisatio-
nen zu stemmen.

Mit einem durchdachten gesell-
schaftspolitischen Konzept (anleh-
nend an die Forderung der Kranken-
kassen) konnten die Transparenz und
Unabhédngigkeit der Selbsthilfe gesi-
chert werden, indem die Pharmain-
dustrie die Selbsthilfearbeit mit ge-
zielten, jedoch unabhangig von dem
jeweiligen Krankheitsbild festgelegten
Abgaben unterstiitzt. Aufklarung und
Pravention gehoren zu den wichtigen
Themen in der Gesundheitspolitik.
Spezifische Medizinprodukte sollten
keine Berechtigung innerhalb patien-
tenorientierter Aufklarung haben, da-
mit die Leitlinien zur Neutralitdt und
Unabhédngigkeit gewdhrleistet und wir
ethischen Uberzeugungen treu blei-
ben. Es ist Zeit zu handeln, damit Be-
troffene in Zukunft nicht allein von
der Pharmaindustrie aufgeklart wer-
den und es eine Aufkldrung durch die
Selbsthilfe nicht mehr gibt. Eine sol-
che Entwicklung wiirde weder der un-
abhédngigen Beratung von Patient/in-
nen dienen noch deren Interesse ent-
sprechen; sie stiinde im Gegensatz zu
dem, was die Politik tagtéglich als Er-
wartung an die Selbsthilfe herantragt.
Den ,,Helferinnen* und ,Helfern“ aus

der Selbsthilfe mangelt es jedenfalls
nicht an Offenheit und Bereitschaft fiir
neue Konzepte, verdnderte Denkwei-
sen und innovativen Ideen.

Zum Krankheitsbild Reflux

Reflux ist ein Krankheitsbild, von dem
weltweit mehrere hundert Millionen
Menschen betroffen sind — viele da-
von Kinder. Bei Erwachsenen unter
der Volkskrankheit ,,Sodbrennen* be-
kannt, leiden auch die ganz Kleinen
unter den Symptomen der Erkrankung.
Folgenreich kann der Riickfluss von
Mageninhalt in die Speiserdhre sein,
der nicht nur zu entziindlichen Veran-
derungen der Speiseréhrenschleim-
haut fiihrt, sondern auch die Lunge
langfristig schadigt. Im Erwachsenen-
alter fiihrt er nicht selten in die Invali-
ditdt und zahlt als Hauptrisikofaktor
fuir Speiserdhrenkrebs.

Aufkldarung und Pravention ist wich-
tig: Eine friihzeitige korrekte Diag-
nosestellung ist von entscheidender
Bedeutung, da so schwer- und lang-
wierige Folgen einer Refluxkrankheit
vermieden werden kénnen. Gastro-
o0sophagealer Reflux ist bei Kin-
dern ein nachgewiesener Trigger fiir
Asthma bronchiale. |

Kontakt:

Carolin Scheffler

1. Vorsitzende und Griinderin
Refluxkinder e.V. — Initiative fiir Kinder
mit gastroosophagealem Reflux
E-Mail: cscheffler@refluxkinder.de
Internet: www.refluxkinder.de

Colette See / Frank Omland

»Netz mit Web-Fehlern?®

Exzessive Internetnutzung und Selbsthilfe

Digitale Medien sind integraler Be-
standteil des Alltags von Jugendlichen
und Erwachsenen. Ob Smartphone,
Tablet-PC oder das Internet der Dinge
— digitale Medien durchdringen mitt-
lerweile alle Lebensbereiche. Digitale
Technologien haben Einfluss darauf,
wie wir leben, arbeiten, kommunizie-
ren oder spielen. Mittlerweile sind
88 Prozent im Besitz eines eigenen
Smartphones, mit dem sie immer und
tiberall Online-Zeit auch auBerhalb
der heimischen vier Wande verbringen
konnen'. Die Beschreibung ,,perma-
nent online und erreichbar trifft heut-
zutage nicht nur auf Heranwachsende
zu, sondern spiegelt mittlerweile auch
die Lebenswelt vieler Erwachsener
wieder. Egal ob Beruf oder Freizeit
— das Internet ist tdglicher Begleiter
geworden. Die Uiberwiegende Mehr-
heit ist auch auBerhalb der Arbeits-
zeit per Handy oder E-Mail ansprech-
bar, und fast ein Drittel der Berufsta-
tigen ist sogar jederzeit erreichbar.
Die Omniprdsenz und Verfligbarkeit
von Medien in nahezu allen Lebens-
bereichen prdgt unseren Alltag und
macht das Fordern und / oder den Er-
halt einer selbstbestimmten Nutzung
zur zentralen Herausforderung fiir Kin-
der, Eltern und andere Erwachsene.
Bei einem Teil der Nutzerinnen und
Nutzer erganzt das Internet nicht mehr
das Leben, sondern bestimmt es, so
dass zwanghaft taglich kommuniziert,

gespielt und gesurft wird und dabei
Schule, Beruf und/oder Familie zu-
nehmend vernachldssigt werden.
Die Bundesregierung geht mittlerweile
von circa 560.000 Menschen zwi-
schen 14 und 64 Jahren aus, die den
Computer oder das Internet krank-
haft nutzen. Bei 2,5 Millionen Perso-
nen dieser Altersgruppe wird die Nut-
zung als problematisch eingestuft®.

Hier setzt das Projekt ,,Netz mit Web-
Fehlern?® an, das die ,,Hamburgische
Landesstelle fiir Suchtfragen eV.“
(HLS) gemeinsam mit der Techniker
Krankenkasse (TK) seit 2010 umsetzt
und damit Hilfe und Unterstiitzung bei
exzessiver Computer- und Internetnut-
zung leistet®. Die Projektaktivitaten
zielen darauf ab, einen Informations-
austausch anzustoen, der medien-
kompetentes Wissen, suchtprdaven-
tive MaBnahmen mit problematischen
und behandlungsbediirftigen Verhal-
tensweisen zusammenfiihrt und Wege
zu Problemldsungen aufzeigt. Grund-
lage und Ziel der Projektaktivitdten

w,-..ll
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liegen in der Forderung von Selbst-
hilfe. Vor diesem Hintergrund be-
steht seit Beginn der Projektlaufzeit
eine enge Zusammenarbeit mit ,,KISS-
Hamburg — Kontakt- und Informati-
onsstellen fiir Selbsthilfegruppen®.
Die Zielgruppe, die bei der Arbeit im
Fokus stehen, sind Jugendliche und
Jung-Erwachsene.

Die Erfahrungen aus dem Projekt zei-
gen deutlich, dass das junge Durch-
schnittsalter vieler Betroffener auch
neue Wege in der Selbsthilfe erfor-
dert. Die Projektaktivitdten zielen da-
rauf ab, junge Menschen auf die Vor-
teile von Selbsthilfegruppen aufmerk-
sam zu machen und neue Wege fiir
das gemeinschaftliche Miteinander
auszuprobieren. Durch unterschied-
lichste Angebote, Formate und Zu-
gange wird versucht, das teilweise in
den Kopfen vorhandene ,verstaubte®
Image von Selbsthilfe durch ein fri-
scheres und lebendigeres Bild zu er-
setzen. Neben fortlaufender Unter-
stiitzung der in der Selbsthilfe aktiven
Personen werden deshalb auch stetig
neue Wege in der Ansprache auspro-
biert, um so Betroffene in ihrer jeweili-
gen Lebenssituation zu erreichen und
(auch immer wieder neu) fiir die Mog-
lichkeit der Selbsthilfe zu ermutigen.

Dies soll im Folgenden mit zwei
Beispielen unterlegt werden.
In 2014 wurde der Internet-Clip ,, Off-
life“ veroffentlicht, der jugendliche Ex-
zessiv-Nutzerinnen und -Nutzer an-
sprechen und wachriitteln soll. Der
mannliche Protagonist beginnt den
Tag mit dem Griff zum Mobilgerat

und taucht ab diesem Zeitpunkt nicht
mehrins reale Leben ein, sondern legt
sein Handy wahrend des gesamten
Tages nicht mehr aus der Hand. Ein
Austausch mit der Umwelt und den
Mitmenschen findet nicht statt. Das
Video macht sich die Lebenswelt vie-
ler Betroffenen zunutze und erreicht
sie dort, wo sie sich aufhalten, mit In-
halten von denen sie sich angespro-
chen fiihlen. Das Video wurde auf der
Projektseite vorgestellt und auf You-
Tube verlinkt sowie in diverse Social-
Media-Kanéle gestreut, um so mog-
lichst viele Menschen mit der Bot-
schaft ,,Bist Du offlife? Hier geht’s
zuriick ins Leben!“ zu erreichen.
Anfang 2015 gab es eine Hamburg-
weite Postkarten-Aktion in der Szene-
Gastronomie. Mit attraktiven Motiven
und dem Motto ,,Life is aMAZEing —
support yourself!“ sollen Beriihrungs-
dngste mit dem Thema Selbsthilfe
tiberwunden und vor allem junge Men-
schen mit exzessiver Internetnutzung
und oftmals damit einhergehenden
Storungsbildern wie ,,Burn Out®“ oder
,missbrauchlichem Substanzkonsum*
in Kontakt gebracht werden. Ein zen-
trales Anliegen war es darauf hinzu-
weisen, dass gerade in der Zeit zwi-
schen 18 und 35 Jahren bei vielen Men-
schen Storungen auftreten kénnen,
die das Leben kurz-, mittel- oder lang-
fristig beeintrachtigen konnen. Neben
ansprechenden Bildern wurde ver-
sucht mit kurzen Satzen wie beispiels-
weise ,,Wie viele Leben hast Du noch?“
und ,,Jeder siebte junge Mensch ver-
bringt zu viel Zeit online* eine Selbst-
reflexion in Gang zu setzen, an deren

Szene aus ,,Offlife“
(www.youtube.com/watch?v=zzRKbBCXRHc)

Ende Selbsthilfe als eine mogliche
Form der Hilfe stehen kann. Die einge-
setzten Karten sprechen Manner und
Frauen gleichermafien an und wurden
von der Zielgruppe sehr gut angenom-
men. Die Motive werden weiterhin im
Netz verwendet und die Karten bei 6f-
fentlichen Veranstaltungen verteilt. In
der zukiinftigen Zusammenarbeit zwi-
schen der HLS und KISS Hamburg soll
verstarkt auf digitale Angebote im Be-
reich der Gesundheitskommunikation
gesetzt werden. Die Erfahrungen zei-
gen, dass bei dem Storungsbild der
exzessiven Internetnutzung die ,vir-
tuelle Welt“ einen vielversprechenden
Ort fiir die erste Kontaktaufnahme dar-
stellt, der dann idealerweise in reale
Kontakten beispielsweise in Form ei-
ner Selbsthilfegruppe miinden kann. |

Kontakte:

Colette See, Referentin fiir
Suchtpravention und neue Medien
Hamburgische Landesstelle fiir
Suchtfragen e.V.

Repsoldstrafie 4

20097 Hamburg

E-Mail: see@sucht-hamburg.de
Internet: www.sucht-hamburg.de
www.webfehler-hamburg.de

Frank Omland

KISS Hamburg — Kontakt-
und Informationsstellen fiir
Selbsthilfegruppen
Kontaktstelle Altona
GaufstrafBe 21

22765 Hamburg

Tel: 040/ 49 29 22 01,

Mo + Di 14-18, Mi 10-14 Uhr
E-Mail: kissaltona@paritaet-hamburg.de
Internet: www.kiss-hh.de

Weitere Postkarten-Motive und
Selbsthilfe-Infos im Internet unter:

Life is aMAZEing — support yourself!
Eine Aktion fiir ,Mehr Junge Selbsthilfe
in Hamburg*
www.sucht-hamburg.de/projekte/
netz-mit-web-fehlern/selbsthilfe

Anmerkungen

" Medienpddagogischer Forschungsverbund Stidwest: JIM-Studie 2014; JIM = Jugend, Infor-
mation, (Multi-)Media: http://www.mpfs.de/?id=631

2 Rumpf, Hans-Jurgen / Meyer, Christian / Kreuzer, Anja / John, Ulrich: PINTA-Studie 2011;
PINTA = Pravalenz der Internetabhdngigkeit: http://www.drogenbeauftragte.de/presse/

pressemitteilungen/2011-03/pinta-studie.html

> Das Konzept wurde 2008 von der Hessischen Landesstelle fiir Suchtfragen e.V. entwickelt.
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Ulrich Dittmar

Neuer Geist aus einer guten alten Flasche -
Gedanken zu neuen Formen der Selbsthilfe

,Jedes Problem hat ein Gesicht —
die Losung hat viele.“
Ulli Minatus

Da ist ein Problem. Die Kopfe stecken
rauchend zusammen. Gesucht wird
die eine Losung. Das braucht seine
Zeit — viel Zeit, die unniitz verflieft.
Und endlich ist die eine Losung ge-
funden. Nur die Zeit stimmt nicht mehr
mit dem Problem {iberein.

Manchmal entsteht der Eindruck, dass
auch Gedanken und Diskussionen zur
Weiterentwicklung und Verbesserung
der Selbsthilfe sich in dieser Art aus-
bremsen und die Frage drangt sich
auf: Haben Selbsthilfegruppen, hat
die Selbsthilfeférderung zu enge Gren-
zen oder ist nur die Sichtweise darauf
,professionell eingeengt?

Angeleitet

Selbsthilfegruppen sollen nicht pro-
fessionell angeleitet werden, sondern
aus Betroffenen-Kompetenz. Aber wie
sieht es zum Beispiel mit Gruppen fiir
Kinder aus, deren Eltern psychisch
oder suchterkrankt sind? Mogliche
Folgen der Lebensumstdnde einer
solchen Kindheit sind bekannt. So-
lange es sich noch um eine leichte
Beeintrachtigung handelt, konnte
hier geholfen und gegebenenfalls
eine Erkrankung verhindert / gemil-
dert werden, wenn Grenzen nicht so
eng gesetzt wdren: angeleitet, aber

natiirlich freiwillig, nicht zugewiesen.
Es ist bekannt, dass es Sinn macht,
friih anzufangen. Jede Depression hat
ein Vorspiel. Auch im Bereich psychi-
scher Erkrankungen iiber eine ex-
terne Gruppenleitung nachzuden-
ken, die rein organisatorisch und in
Bezug auf Kommunikation bei the-
matischer Abstinenz ausgerichtet t&-
tig wird, wiirde fiir solche Selbsthilfe-
gruppen moglicherweise einen weite-
ren Schritt nach vorn darstellen und
gegebenenfalls mehr Stabilitdt in die
Gruppe bringen.

Themen

Im Rahmen der Themen ist es mogli-
cherweise giinstig, Motivation weiter
zu fachern, Angebote zu schaffen, die
schon im Vorfeld einer Erkrankung lie-
gen, also leichte, méglicherweise in-
differente Beeintrachtigungen, statt
neue Erkrankungen zu erfinden, wie
etwa ,Deskriptive Launen-Fehlregula-
tionsstorung‘ (Wutanfallstérung), nur
um dem Kind einen Namen zu geben.
Zunehmend werden Auffalligkeiten
unter Syndromen zusammengefasst,
wie etwa das ,Posttraumatische Ver-
bitterungsstorungs-Syndrom‘, dessen
Ursache in sozialen Umstdnden wie
zum Beispiel Arbeitslosigkeit, Tren-
nung / Scheidung, Tod einer / eines
Nahestehenden liegen und auf lan-
gere Sicht zu Erkrankungen fiihren
kdnnen.

Tempordre Gruppen

Fiir Gruppen mit bestimmten Themen
bietet sich auch die Moglichkeit, die
Anzahl der Treffen (zunéchst) zu be-
grenzen. Als Beispiele hierfiir kdnnten
Trauergruppen genannt werden oder
die oben erwdhnten leichten Beein-
trachtigungen. Schiiler, deren Schul-
alltag durch psychische Belastungen
gepragt ist, kdnnten in einer tempora-
ren Gruppe soweit Entlastung finden,
dass sich die Belastung nicht zu ei-
ner Erkrankung auswdachst. Fiir junge
Leute ist die ,Ewigkeit‘ schwerer vor-
stellbar als fiir dltere. Sich langfristig
festzulegen, einem ,Verein‘ beizutre-
ten, widerspricht gegebenenfalls dem
Wunsch junger Menschen, sich nicht
langfristig binden zu wollen und lang-
wierige Verpflichtungen einzugehen.

Junge Selbsthilfe

Junge Menschen abholen? Na klar! Na-
turlich im Internet! Aber pflegen junge
Leute nicht auch andere Formen der
Kommunikation, die ,sogar‘ ibers In-
ternet hinausgehen? Stehen sie wirk-
lich im Internet zum Abholen bereit oder
treffen wir sie auch anderswo? Kénnen
wir sie nur dort erkennen, wo wir sie
suchen, und suchen wir an den rich-
tigen Stellen? Reicht unser Panorama
— selbst schon seit 30 oder 40 Jahren
jung — aus? Wo also miissen sie abge-
holt werden? Wo steht zum Beispiel der
junge Mensch mit Angst und Depres-
sion, dessen Bediirfniswelt sich von der
Alterer unterscheidet? Reicht ihm ein
Thema, wo doch an seiner Beeintrachti-
gung alle existenziellen Fragen fiir viele
Jahre eines intensiven Lebens hdngen?

Niederschwelligkeit

Grundsatzlich gilt, die Menschen dort
zu suchen, zu finden und anzuspre-
chen, wo sie stehen (nicht nur da, wo
wir sie vermuten), Zugange zu schaf-
fen, auch schichtspezifisch, Themen
und Wege anzubieten und nicht Lo-
sungen. Was nutzt die niederschwel-
lige Tiir, wenn sie auf der Riickseite
des Hauses liegt?

Ein/e Referent/in der letzten DAG SHG
Tagung brachte es auf den Punkt, in-
dem sie / erin etwa sagte: ,,Wer tiber
soziale Bindungen verfiigt, lebt lan-
ger. Die Uberlebensrate erhoht sich
um 50 Prozent. Anders ausgedriickt:
Einsamkeit ist schadlicher als Rau-
chen und schlechter fiir die Gesund-
heit als Bewegungsmangel und Uber-
gewicht. Bewegung und soziale Kon-
takte sorgen fiir die Neubildung von
Nervenzellen.“ Denn es geht darum,
Gesprdche fiihren zu kdnnen, in de-
nen sich niemand schamt, erkrankt /
beeintrachtigt zu sein beziehungs-
weise Probleme zu haben. |

Kontakt:

Ulrich Dittmar

PariSozial - Gemeinniitzige
Gesellschaft fiir Paritadtische
Sozialdienste mbH in der Region
Emscher-Lippe

Netzwerk Biirgerengagement
Freiwilligenzentrum und
Selbsthilfe-Kontaktstelle

Oerweg 38, 45657 Recklinghausen
Tel: 023 61/10 97 35

Fax: 023 61/10 97 43

E-Mail: selbsthilfe-re@paritaet-nrw.org
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PROFESSIONELLE SELBSTHILFEUNTERSTUTZUNG IN NORDRHEIN-WESTFALEN

Selbsthilfekontaktstellen feiern 25-jahriges Bestehen

25 Jahre in nur einigen Sadtzen ange-
messen zu beschreiben — das ist ein
Ding der Unmoglichkeit! Daher wollen
wir uns nachfolgend darauf beschran-
ken, punktuelle Schlaglichter auf die
Einrichtungen zu werfen und damit ei-
nen kleinen Eindruck des jeweiligen
Profils zu geben.

WIESE e.V. — Beratungsstelle fiir
Essener Selbsthilfegruppen und
Interessierte

Die WIESE ist eine von zwei Selbsthil-
fekontaktstellen in Nordrhein-Westfa-
len, die bis heute von einem Verein ge-
tragen werden. Zum Profil der WIESE
gehoren ihre innovativen Projekte, die
hé&ufig die Entwicklung der Selbsthilfe-
unterstiitzung in Nordrhein-Westfalen
beispielhaft beeinflusst haben. So hat
sie bereits in den 1990er Jahren begon-
nen, die systematische Zusammenar-
beit von Selbsthilfe und Krankenhaus
aufzubauen. 2012 wurde dieser Prozess
mit allen Essener Kliniken und dem Ge-
sundheitsamt im ,,6-Eckpunkte-Papier*
formalisiert, welches die qualitativen
Standards zusammenfasst. Aktuelle
Themen und den verdnderten Bedarf
von potenziell Selbsthilfeinteressier-
ten greift die WIESE mit neuen Veran-
staltungsformaten auf. So macht sie
das ,,Prinzip Selbsthilfe* erfahrbar und
bietet niedrigschwellige Zugédnge zu Be-
troffenen. In diesen Kontext gehdren
Veranstaltungen wie ,,Depression — wir
reden dariiber” oder der ,,Erfahrungs-
austausch — Selbsthilfe im Gesprach“

in Essener Krankenhdusern. Bereits
seit 2002 richtet die WIESE gemein-
sam mit der Stadt den Essener Selbst-
hilfepreis aus. Den sich bewerbenden
Selbsthilfegruppen wird jeweils ein
Pate oder eine Patin aus dem offentli-
chen Leben zur Seite gestellt und auch
die Ermittlung der Preistrdger/innen ge-
schieht durch eine prominent zusam-
mengesetzte Jury.

lhr tiberregionales Engagement zeig-
ten die Mitarbeiter/innen der WIESE
zum Beispiel als Sprecher/innen des
Landesarbeitskreises der Selbsthilfe-
Kontaktstellen (LAK) in NRW oder in
der Vorstandstatigkeit fiir die Deut-
sche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfe-
gruppen e.V. (DAG SHG).

Selbsthilfekontaktstelle fiir den
Kreis Minden-Liibbecke

»Selbsthilfe verdndert die Gesellschaft
und die Menschen in ihr. Sie schafft
Lebensqualitdt und Lebensperspekti-
ven und das in circa 100.000 Selbst-
hilfegruppen in Deutschland.“

Mit diesem Motto stellt sich die Selbst-
hilfe-Kontaktstelle aus Minden-Liib-
becke, dem nordlichsten Kreis von
Nordrhein-Westfalen, auf ihrer Inter-
netseite vor. In dem landlich struktu-
rierten sogenannten ,,Miihlenkreis*
ist es gelungen, eine Selbsthilfe-Land-
schaft mit mittlerweile rund 300 Selbst-
hilfegruppen zu entwickeln, die sich
durch grofes Engagement aller Betei-
ligten und lebendige Vielfalt auszeich-
net. In zahlreichen Veranstaltungen,

Fortbildungen und der seit 15 Jahren
erscheinenden Zeitung ,,Selbsthilfe-
Impulse“ sind enge Verbindungen zu
Selbsthilfegruppen und Selbsthilfe-
Interessierten entstanden. Die Kon-
taktstelle unterstiitzt und koordiniert
die Arbeitsgemeinschaft der Selbst-
hilfegruppen (AG SHG), die in zahlrei-
chen Gremien die Selbsthilfe vertritt.
Durch ihre enge Vernetzung mit pro-
fessionellen Einrichtungen nimmt die
Kontaktstelle eine Lotsenfunktion ein,
was unter anderem in einer Datenbank
der Hilfs- und Beratungsangebote Aus-
druck findet. Im Projekt ,,Selbsthilfe-
freundliches Gesundheitswesen“ ar-
beitet die Kontaktstelle sowohl mit
Akut-Krankenhdusern als auch einer
Rehabilitationsklinik zusammen und
steht dariiber hinaus anderen Kontakt-
stellen, die neu in dieses Projekt ein-
steigen, als Mentorin zur Seite.

Seit 2008 bietet die Kontaktstelle
auch im benachbarten Kreis Herford in
dem geringeren Umfang eines Selbst-
hilfe-Biiros professionelle Selbsthilfe-
unterstitzung an.

Selbsthilfe-Kontaktstelle
Rhein-Sieg-Kreis

Im Rhein-Sieg Kreis leben rund 600.000
Menschen ohne regionales Zentrum in
19 Kommunen und Gemeinden. Dem-
entsprechend liegt ein Arbeitsschwer-
punkt der Selbsthilfe-Kontaktstelle da-
rin, mit einem dezentralen Ansatz kurze
Wege zur Selbsthilfe zu schaffen. So
wurden zum Beispiel mit einer ,, Tour
de Rathaus* in einzelnen Kommunen
Kontakte gekniipft und die Arbeit vor-
gestellt. Die nachhaltige Einbettung der

Selbsthilfe in einzelnen Kommunen
gelang unter anderem durch die Teil-
nahme an ,Sozialen Runden Tischen“.
Mit deren Hilfe konnte die Kontakt-
stelle zum Beispiel gezielt Selbsthilfe-
unterstiitzung fiir psychisch erkrankte
Menschen anbieten. Auch zur Versor-
gung demenziell Erkrankter beteiligte
sich die Kontaktstelle an acht regional
tatigen und kreisweit koordinierten
Demenzarbeitskreisen. In dieser ver-
netzten Struktur konnten mehrere An-
gehdrigengruppen und eine Betroffe-
nengruppe fiir Friiherkrankte gegriindet
werden. In ihre Kooperationen bringt
die Kontaktstelle das Arbeitsprinzip der
Selbsthilfe ein. Die partnerschaftliche
Begegnung auf Augenhdhe bei unter-
schiedlichen Sichtweisen hat sich auch
fiir eine gelingende professionelle Zu-
sammenarbeit als gute Grundlage er-
wiesen, um mit dem gemeinsamen
Thema weiterzukommen.

Von Anfang an bleibt die Kontaktstelle
der Kombination von professionellem
und ehrenamtlichen Engagement treu,
so zum Beispiel im Sprecherrat, dem
Sprachrohr der Selbsthilfe im Rhein-
Sieg-Kreis, wie auch bei der Zusam-
menarbeit mit den Familienzentren
und in der Mitwirkung von neun eh-
renamtlichen Helfer/innen im Biiro.

Kontakt- und Informationsstelle fiir

Selbsthilfegruppen des Kreises Unna
Zahlreiche Wurzeln der professio-
nellen Selbsthilfe-Unterstiitzung in
Nordrhein-Westfalen liegen im Kreis
Unna. So war 1989 eine bundesweite
Tagung mit der Deutschen Arbeitsge-
meinschaft Selbsthilfegruppen e.V. ein
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AnstofB fiir die Griindung der Selbst-
hilfe-Kontaktstelle 1990. Sie fiel zusam-
men mit der Einrichtung von zundchst
zwei ,Gesundheitshdausern” im Kreisge-
biet und in der Folge einem dritten Ge-
sundheitstreff, mit einem neuen, biir-
gernahen Ansatz der gesundheitlichen
Versorgung. Nach wie vor ist die Kon-
taktstelle an drei Standorten fest etab-
liert. Von Anfang an engagierte sich die
Kontaktstelle nicht nurvor Ort, sondern
auch landes- und bundesweit fiir die
fachliche Weiterentwicklung des Tatig-
keitsprofils. Dazu gehdren zum Beispiel
die Unterstiitzung einer Schwesterein-
richtung in Brandenburg nach Offnung
der Grenze 1991 oder die Teilnahme an
wissenschaftlichen Studien. Mit Projek-
ten wie ,,In-Gang-Setzer“ oder ,,Selbst-
hilfefreundliches Krankenhaus* setzte
sich die Kontaktstelle immer wieder mit
neuen Arbeitsansdtzen auseinander.

Im Kreisgebiet hat sich die Selbsthilfe
vor mehr als 15 Jahren zur Selbsthil-
fekonferenz zusammengeschlossen,

WER IST EIGENTLICH
Trans-ldent e V.

Trans-ldent e.V. ist ein gemeinniitzi-
ger Verein, der sich zum Ziel gesetzt
hat, transident empfindende Men-
schen und deren Angehdrige sowie
den Zusammenschluss der acht an-
geschlossenen Selbsthilfegruppen
zu unterstiitzen und zu beraten.

Die einzelnen Selbsthilfegruppen sind
Gruppen von Personen mit transiden-
tem Empfinden, also Menschen, die

die einen Sprecherrat wahlt. 2014 un-
terzeichneten der Landrat des Kreises
Unna und der Sprecherrat eine Koope-
rationsvereinbarung und starkten damit
die Rolle und die Forderung der Selbst-
hilfe im Kreis Unna.

Wir bedanken uns fiir die gute Zusam-
menarbeit und wiinschen den Mitar-
beiterinnen und Mitarbeitern auch
weiterhin viel Erfolg bei ihrem Ein-
satz fiir eine lebendige Entwicklung
der Selbsthilfe. |

Das Team der KOSKON

Kontakt:

KOSKON NRW

Koordination fiir die Selbsthilfe-
Unterstiitzung in Nordrhein-Westfalen
FriedhofstraRe 39

41236 Ménchengladbach

Tel: 02166 / 24 85 67

E-Mail: selbsthilfe@koskon.de
Internet: www.koskon.de

3.5 | I

[rans-ldent A0

korperlich entweder dem mannlichen
oder dem weiblichen Geschlecht an-
gehoren, sich jedoch als Angehorige
des anderen Geschlechts empfinden.
Sie wollen Betroffenen Hilfen auf ih-
rem Weg geben und sie ein Stiick ih-
res Wegs begleiten. Sie ermdglichen
einen regen Erfahrungsaustausch und
bieten Hilfen fiir das Leben im All-
tag, den Umgang mit Krankenkassen,

medizinischem und psychologischem
Fachpersonal sowie mit juristischen
Stellen. Die Selbsthilfegruppen sind
parteipolitisch neutral und verfolgen
keinerlei kommerzielle Interessen.
Sie kdnnen auch keine Psychothera-
pie leisten bzw. eine solche ersetzen.
Sie sind offen fiir alle Betroffenen und
deren Angehorige oder Freunde. Die
Wahrnehmung und Vertretung der Inte-
ressen erfolgt durch Betroffene selbst.
Trans-ldent wurde im Dezember 2009
als einzelne Selbsthilfegruppe in Ans-
bach gegriindet. Im Mé&rz 2010 wurde
ein Zusammenschluss von drei Selbst-
hilfegruppen vereinbart, der seit Au-
gust 2011 mehrfach erweitert wurde
und das Ziel hat, bei Verhandlungen
mit externen Ansprechpartner/in-
nen wie Krankenkassen, deren medi-
zinischem Dienst und Ahnlichem ein
starkeres Gewicht der eigenen Argu-
mente zu erzielen, wenn die Interes-
senvertretung der Betroffenen auf ei-
ner breiteren Basis als der einer einzel-
nen Selbsthilfegruppe steht. Zusatzlich
steht Trans-ldent aus diesem Grund in
enger Verbindung mit der Deutschen
Gesellschaft fiir Transidentitat und In-
tersexualitdt e.V. (dgti) und dem Bun-
desverband Trans* e V. (BVT*). Im Ja-
nuar 2013 wurde der Zusammenschluss
der Selbsthilfegruppen von Trans-ldent
durch die Griindung eines eingetrage-
nen Vereins gefestigt. Drei Stammtische
und diverse Freizeitaktivitaten sorgen
dafiir, dass auch das Gesellige in die-
sem Verbund nicht zu kurz kommt.

Alle Gruppen und Stammtische sind
jederzeit offen fiir neue Interessen-
ten, gleich ob Betroffene, Angehorige

oder sonstige Interessierte. Auch wenn
Trans-ldent e.V. ein eingetragener, ge-
meinniitziger Verein ist, ist es selbst-
verstandlich nicht notwendig, Vereins-
mitglied zu sein, um an Gruppentreffen
oder Stammtischen teilnehmen oder
eine individuelle Beratung in Anspruch
nehmen zu kénnen.

Zahlreiche Fachvortrage von kompe-
tenten Referent/innen bieten wich-
tige Informationen fiir alle, die sich
auf den Weg der Transition machen
wollen oder sich bereits auf diesem
befinden. Diverse Informationsstdande
auf Messen und anderen 6ffentlichen
Veranstaltungen wie dem jahrlichen
Gesundheitsmarkt in Niirnberg ergan-
zen die Offentlichkeitsarbeit des Ver-
eins. Daneben sind im Rahmen der
Trans-ldent Beratungsstelle Einzelge-
sprache mit kompetenten und erfah-
renen Mitarbeiter/innen nach vorhe-
riger telefonischer Terminabsprache
entweder im privaten Umfeld oder in
den Rdaumen der Gruppentreffs mog-
lich. Es wird um Kontaktaufnahme per
Telefon, SMS oder Mail gebeten. Abso-
lute Vertraulichkeit wird zugesichert! |

Sandra Wifgott, 1. Vorsitzende

Kontakt:

Trans-ldent e.V.

Verein zur Unterstiitzung von Men-
schen mit transidentem Empfinden
Rangaustrafie 1

91639 Wolframs-Eschenbach

Tel: 09875 /12 88

Mobil: 0170 / 740 52 49

E-Mail: info@trans-ident.de
Internet: www.trans-ident.de
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‘ NAKOS-Adressdatenbanken

Unsere Adressdatenbanken enthalten rund 1.000 Eintrdge von Selbsthilfevereini-
gungen auf Bundesebene (GRUNE ADRESSEN), Selbsthilfekontaktstellen und Selbst-
hilfeunterstiitzungsstellen auf ortlicher / regionaler Ebene (ROTE ADRESSEN) sowie
von Kontaktsuchen bei seltenen Erkrankungen und Problemen (BLAUE ADRESSEN).
Sie finden die Datenbanken unter www.nakos.de/adressen.

Unter www.nakos.de/adressen/neuaufnahmen finden Sie Eintrdge, die in den ver-
gangenen 365 Tagen neu in die Datenbanken ROTE, GRUNE und BLAUE ADRESSEN
aufgenommen wurden. Unter www.nakos.de/adressen/erloschen finden Sie Ein-
trdge, die in den vergangenen 365 Tagen aus den Datenbanken ROTE und GRUNE
ADRESSEN entfallen sind, weil Selbsthilfevereinigungen, Arbeitsplattformen / Or-
ganisationen / Institutionen mit Selbsthilfebezug und Einrichtungen der Selbsthilfe-
unterstiitzung sich aufgelést oder ihre Arbeit eingestellt haben. |

BLAUE ADRESSEN

Seltene Erkrankungen und Probleme: Suche nach
Gleichbetroffenen und Selbsthilfegruppen

Neue Themen seit Mai 2015

- Apnoe Kardiomyopathie, hypertrophe

— Atemstillstand — Koma

— Emetophobie Lesch-Nyhan-Syndrom

— Erbrechen, Angst vor Morgellons

- Erwachsene nach Krebs im Kindesalter Nahtoderlebnis

— Faserkrankheit Paget-Schrotter-Krankheit

— Halsrippensyndrom, vendses Spdtfolgen nach Krebs im

- HCM Kindesalter

— HPRT-Mangel, kompletter — Subaortenstenose, hypertrophe

— Hyperurikaemiesyndrom — Thoracic-outlet-Syndrom, venoses

— Hypoxanthin-Guanin-Phosphori- — vendses TOS
bosyltransferase-Mangel — Wachheit (Awareness) in Vollnar-

— Kardiomyopathie, hypertrophe kose und starke Schmerzen
obstruktive (HOCM)

Eine aktuelle Themenliste ,,Seltene Erkrankungen und Probleme — Betroffene
suchen Betroffene“ mit Stichworten zu Kontaktsuchen von Einzelpersonen nach
Gleichbetroffenen auf Bundesebene und auf der Ebene der Bundesldnder Bay-
ern und Nordhein-Westfalen steht als PDF-Dokument im Internet bereit unter:
www.nakos.de/adressen/blau

Betroffenensuche des Monats

In der Betroffenensuche des Monats stellen Betroffene ihre Suche in der Daten-
bank BLAUE ADRESSEN, sich selbst und ihr Anliegen in einem eigenen Beitrag vor:
www.nakos.de/adressen/betroffene/suche-des-monats
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arbeitsgemeinschaft Selbsthilfe. 2015 H. 2. Durian PR GmbH, Public Rela-
tions. Duisburg 2015, S. 26-27

¢ Danner, Martin: Praventionsstrategie. Welche Rolle spielt die Selbsthilfe.
In: Selbsthilfe. Zeitschrift der Bundesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe. 2015
H. 2. Durian PR GmbH, Public Relations. Duisburg 2015, S. 8-9

e Goebel, Gerhard / Kofahl, Christopher: Zur Bedeutung der Selbsthilfe in der
DTL. In: Tinnitus-Forum. 2015, Nr. 3. KS.W Media GmbH. Solingen 2015, S. 9-11
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e Kirschning, Silke / Matzat, Jiirgen / Buschmann-Steinhage, Rolf: Partizi-
pative Rehabilitationsforschung. In: Pravention und Gesundheitsforderung.
2013, Bd. 8. 2013, S.191-199

e Kofahl, Christopher [u.a.] [Bearb.]: Ergebnisse aus der SHILD-Studie. Zum
Stand der gesundheitshezogenen Selbsthilfe in Deutschland. In: Tinnitus-
Forum. 2015, Nr. 3. KS.W Media GmbH. Solingen 2015, S. 14-16

e Matzat, Jiirgen: Patientenpartizipation im Gesundheitswesen. Zur Be-
deutung von Selbsthilfegruppen und Selbsthilfeorganisationen. In: Forum
sozialarbeit + gesundheit. 2014, Nr. 1. 2014, S. 29-33

e Matzat, Jiirgen: Selbsthilfe trifft Wissenschaft. Zur Patientenbeteiligung an
der Entwicklung von Leitlinien. Self-help meets science. Patient participa-
tion in guideline development. In: Zeitschrift fiir evid. Fortbildung und Qua-
litdt im Gesundheitswesen (ZEFQ), Jg. 107, 2013. Elsevier / Urban & Fischer.
Jena 2013, S. 314-319

* Meissner, Franziska / Thierfelder, Ina: ,,Von den Anderen etwas lernen“.
Motive zur Teilnahme an Selbsthilfegruppen. In: Dr. med. Mabuse. Zeit-
schrift im Gesundheitswesen, Jg. 40, 2014, Nr. 216 (Juli/August). Mabuse-
Verlag. Frankfurt/M. 2015, S. 58-60

¢ Schaefert, Rainer [u.a.] [Mitarb.]: Nicht-spezifische, funktionelle und so-
matoforme Kérperbeschwerden. S3-Leitlinie und Patientenversion. In: Psy-
chotherapeut. 2014, Bd. 59, H. 2. Springer Medizin Verlag. Berlin. Heidel-
berg. New York 2014, S. 155-172

¢ Bundesnetzwerk Biirgerschaftliches Engagement — BBE <Berlin; Olk, Tho-
mas / Klein, Ansgar: Aktuelle Aufgaben der Engagementpolitik. Ein Bericht
aus dem BBE. In: Rehwinkel, Dieter [Red.] / Fiille, Henning [Red.]. Woche des
Biirgerschaftlichen Engagements, 11. bis 20. September 2015 (Engagement
macht stark. Magazin des BBE, Jg. 5, Ausgabe 2/2015). Berlin 2015, S. 11-17

e Selbsthilfe-Kontaktstelle des Wetteraukreises <Friedberg». Selbsthilfe-Kon-
taktstelle der Biirger-Initiative Bad Vilbel e.V.; Thiel, Wolfgang: Selbsthilfe
konkret. Unterstiitzung bei der Suche nach Betroffenen und Gruppenbildung.
In: Selbsthilfezeitung fiir die Wetterau. Nr. 30 Sommer 2015 (Thema: Selbst-
hilfe bei seltenen Erkrankungen). 2015, S. 14-15

e Selbsthilfe-Kontaktstelle des Wetteraukreises <Friedberg». Selbsthilfe-
Kontaktstelle der Biirger-Initiative Bad Vilbel e.V.; Thiel, Wolfgang: Seltene
Erkrankungen. Eine Herausforderung fiir die Selbsthilfe. In: Selbsthilfezei-
tung fur die Wetterau. Nr. 30 Sommer 2015 (Thema: Selbsthilfe bei seltenen
Erkrankungen). 2015, S. 4-6

Dokumente & Publikationen

Selbsthilfe starkt!

Resilienz. Das Geheimnis der psychischen Widerstandskraft

Das Zauberwort ,,Resilienz“ ist in aller Munde: denn viele von uns mochten das
Geheimnis liiften, wie wir trotz Stress, Krankheit oder psychischen Problemen
stark bleiben oder wieder schnell auf die Beine kommen. Resilienz umfasst alle
Kréfte, die Menschen aktivieren, um ihr Leben in schlechten Zeiten zu meistern.
Im Spiegelbesteller von Christina Berndt, das aktuell zu diesem Thema erschie-
nen ist, werden zehn Wege zur Resilienz genannt.

Die ersten drei Wege lesen sich wie Aufforderungen einer Selbsthilfegruppe
beizutreten und kdnnten deren besondere Starke nicht treffender beschreiben.

1. ,Bauen Sie soziale Kontakte auf*

Selbsthilfegruppen bieten genau dies in einer Lebensphase, die oft durch Riickzug und
Verlust eines Kollegen- oder Freundeskreises gepragt ist. So wird in der Selbsthilfe-
gruppe wieder Gemeinschaft und Zugehorigkeit erlebt, obwohl viele durch eine plétz-
liche auftretende chronische Erkrankung, durch einen Unfall, oder durch Trennung oder
Arbeitslosigkeit erst einmal ins soziale Abseits geraten: Depressive Menschen gehen
erstmals wieder aus dem Haus, die alleinerziehende Mutter findet beim Gesprachs-
nachmittag neue Freundinnen.

2. ,,Sehen Sie Krisen nicht als unléosbare Probleme*

Ja, wiirde manch Aktiver einer Selbsthilfegruppe sagen, das passiert bei uns in der
Gruppe: Neubetroffene sehen, dass es Andere auch geschafft haben mit ihrer Behin-
derung zu leben oder die freie Zeit nach dem Arbeitsplatzverlust sinnvoll zu gestalten.
»Auch wenn ich nichts an meiner Erkrankung @ndern kann, kann ich etwas daran &n-
dern, wie ich damit umgehe und das Beste daraus machen.“ So organisieren Dialyse-
patient/innen gemeinsame Fahrten, feiern Suchtkranke alkoholfreie Feste und helfen
sich psychisch angeschlagene Menschen angstauslosende Situationen zu meistern.

3. ,,Akzeptieren Sie, dass Verdanderungen zu ihrem Leben gehdren“

Dies ist wohl flir uns in unserer ,Alles-ist-machbar-und-wir-sind-alle-gut-drauf-Gesell-
schaft“ oft am schwersten zu akzeptieren. Mitglieder in Selbsthilfegruppen sind mu-
tig und stehen zu ihrem Problem. Sie wissen genau, dass eben nicht mehr alles geht,
sondern dass die neue Herausforderung heifit, sich oft nicht nur mit den aktuellen Ein-
schrankungen, sondern auch mit weiteren Verschlechterungen auseinanderzusetzen.
Auf manche Betroffene von Multipler Sklerose wartet der Rollstuhl, bei manchen trau-
ernden Eltern ist der Verlust des Kindes eine Lebensaufgabe. Hier stdrkt die Selbst-
hilfe durch Geduld, durch Humor und gemeinsames Lachen trotz schlechter Prognose.

Es gibt noch viele Aspekte, die fiir Selbsthilfe sprechen, aber eines steht fest: Selbst-
hilfe starkt nicht nur die Resilienz der Einzelnen, sondern sie stdarkt auch die Resilienz
der Gesellschaft. Denn sie ebnet chronisch kranken Menschen oder Menschen in Krisen
den Weg zuriick ins gesellschaftliche Leben. Selbsthilfegruppen sind Krafttankstellen,
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Lernwerkstdtten und Ruheinseln in einer anstrengenden und hektischen Zeit. Sie un-
terstiitzen diejenigen unter uns, die eine harte Lebensphase durchmachen und erst
durch die Selbsthilfe gestarkt und mit neuem Mut weiterleben kénnen. |

Theresa Keidel, Diplomsozialpdadagogin, Coach und Entspannungspddagogin
E-Mail: theresa.keidel@seko-bayern.de

Berndt, Christina: Resilienz. Das Geheimnis der psychischen Widerstandskraft. Was uns stark
macht gegen Stress, Depressionen und Burn-out. dtv Deutscher Taschenbuch Verlag.
Miinchen 2015, 4. Aufl., 288 S., 978-3-423-34845-4

Pflege-Report 2015: Pflege zwischen Heim und H&uslichkeit
Die Moglichkeiten auBerhduslicher Pflege sind vielfaltig: stationdre Einrich- E,hﬁ
tungen oder ,,Betreutes Wohnen*, Pflege-Wohngemeinschaften, ,Demenz- ' ji |esl.

WGs“ und vieles mehr. Der Pflege-Report 2015 untersucht das Potenzial die- | Fres | iy

ser Versorgungsformen unter Einbezug von Angehdrigen und qualifiziertem
Fachpersonal hinsichtlich der Pflegequalitdt, der Gesundheitsférderung und
-versorgung sowie der sozialen Teilhabe der Pflegebedirftigen.

Deutlich wird aufgezeigt, welche rechtlichen, politischen und 6konomischen Barrieren
bestehen und zu tiberwinden sind. Ebenso prdsentiert der Report relevante Beispiele
und Erfahrungen aus anderen europdischen Landern. Vorbildliche Praxismodelle so-
wie eine aussagekraftige Versorgungsstatistik Pflegebediirftiger in Deutschland ver-
vollstandigen das Werk. Eine fundierte Diskussionsgrundlage fiir alle, die eine opti-
male Versorgung fiir jeden Pflegebediirftigen anstreben. |

Quelle: Schattauer Verlag, PRESSE INFO, Newsletter vom 22.7.2015

Jacobs, Klaus [u.a.] [Hrsg.]: Pflege-Report 2015. Schwerpunkt: Pflege zwischen Heim und
Hduslichkeit. Schattauer GmbH Verlag fiir Medizin und Naturwissenschaften. Stuttgart 2015,
1. Aufl., 284 S., 40 Abb., 42Tab., 978-3-7945-3107-3

Gruppen fiir Menschen mit beginnender Demenz
Durch die Fortschritte in der Medizin werden Diagnosen heute sehr viel frii-
her gestellt: Symptome und Einschrankungen im Alltag sind zwar vorhan-
den, doch die Betroffenen sind weitgehend noch selbststandig. Sie treten
in der Offentlichkeit auf, &uBern ihre Wiinsche und Bediirfnisse und wollen
ihr Leben mit Demenz aktiv gestalten. Vermehrt suchen sie auch den Aus-
tausch mit anderen Erkrankten. Menschen mit Demenz bringen ihre Themen
ein —doch beim Griinden von Gruppen und der Moderation brauchen sie Unterstiitzung.
Die Broschiire der Deutschen Alzheimer Gesellschaft will dazu ermutigen, Gruppen fir
Menschen mit beginnender Demenz auf der Grundlage des Selbsthilfegedankens zu
griinden und zu gestalten. Mit Mittelpunkt stehen dabei die Fragen, was beim Aufbau
von Gruppen fiir Menschen mit beginnender Demenz zu beachten ist und wie die Tref-
fen gestaltet werden kénnen. Die Konzepte verschiedener Gruppen werden vorgestellt. |
Quelle: Deutsche Alzheimer Gesellschaft e.V., Newsletter vom 7.7.2015
https://shop.deutsche-alzheimer.de/broschueren/

Deutsche Alzheimer Gesellschaft e.V. — Selbsthilfe Demenz <Berlins; Schneider-Schelte, Helga /
Jansen, Sabine: Gruppen fiir Menschen mit beginnender Demenz. Eine Anleitung zum Griinden
und Gestalten. Leitfidden fiir Beratung und Gruppenarbeit. Berlin 2015, 1. Aufl., 80 S.

Nebelwelten

Demenzistin aller Munde: Die Medien berichten regelméaBig. In der ,,Demenz-
Szene“ gdren standig neue Versorgungskonzepte, und die Forschung liefert
Woche fiir Woche Meldungen tiber den angeblich bevorstehenden Durch-
bruch. Nun hat sogar die Regierung eine Allianz fiir Menschen mit Demenz
gebildet. Konnte gar nicht besser laufen, oder? Doch, sagt Peter WiSmann. In
den zuriickliegenden Jahren ist zwar viel Positives erreicht worden. Dass das
Thema Demenz ein Selbstlaufer ist, hat aber auch zu krassen Fehlentwicklungen gefiihrt:
Ziele werden nur vage definiert, Interventionen erfolgen wirr und wenig durchdacht.
Gute Ideen erschopfen sich so leicht in schicken Phrasen und bequemen Ritualen. Auf
der anderen Seite sind neue und alte Irrtiimer auf dem Vormarsch: Menschen mit De-
menz sollen in eine schdne neue Welt von Wohlfiihl-Inseln einziehen, moglichst abge-
schirmt vom Rest der Gesellschaft. Wenn sie tanzen, singen oder gdrtnern méchten,
dann bitte gut dokumentiert und mit therapeutischem Mehrwert. SchlieBlich sind sie
vor allem krank und schlie3lich ist Demenz vor allem furchtbar. Aus vielen schlechten
Ideen kann schnell ein gefdhrlicher neuer Mainstream entstehen. So kann es nicht wei-
tergehen, sagt WiBmann, ein Insider mit jahrzehntelangem Erfahrungshintergrund. Mit
seiner Streitschrift halt er der ,Demenz-Szene“ den Spiegel vor. Er benennt Fehlentwick-
lungen und zeigt Alternativen auf. Und: Er lenkt den Blick wieder auf die Menschen, um
die es bei dem Ganzen eigentlich gehen sollte. |

Quellen: Newsletter Mabuse-Verlag vom 10.6.2015, www.mabuse-verlag.de

Wimann, Peter: Nebelwelten. Abwege und Selbstbetrug in der Demenz-Szene. Mabuse-Verlag
GmbH. Frankfurt/M. 2015, 150 S., 978-3-86321-235-3

Transparente Zivilgesellschaft?

Transparenz gehort zum Alltagsvokabular der politischen Debatte. Das Bedirf-
nis der Offentlichkeit nach Aufkldrung wird dabei umso groBer, je undurch-
schaubarer politische Vorgédnge sind. Die explorative Studie ,,Transparente
Zivilgesellschaft?“ von Rupert Graf Strachwitz ist in der BBE-Schriftenreihe
,Engagement und Partizipation in Theorie und Praxis* im Wochenschau-Ver-
lag erschienen. Sie untersucht aus sozialwissenschaftlicher Sicht eine Reihe
von Aspekten und identifiziert Problemfelder. Nach einem Problemaufriss wird im ersten
Teil der historisch-kulturelle Hintergrund der Transparenzdebatte dargestellt. Im zwei-
ten Teil geht es um die Einzelaspekte: Stakeholder der Zivilgesellschaft als Zielgruppe
von Transparenz, Mittelherkunft, Mittelverwendung sowie Ziele, Governance und Er-
folge. Im abschlieBenden Teil werden die zuvor erarbeiteten Differenzierungen in den
groBten Zusammenhang von Rechenschaftslegung, Accountability und Compliance ge-
stellt sowie vorsichtig formulierte Handlungsempfehlungen aufgezeigt. |

Quelle: BBE-Newsletter Nr. 16 vom 6.8.2015

Strachwitz, Rupert Graf: Transparente Zivilgesellschaft? Accountability und Compliance in Non-
profit Organisationen. Wochenschau Verlag. Schwalbach/Ts 2015, 174 S., 978-3-7344-0150-3
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Chancen nahtlos nutzen - konkret!
Die Vernetzung und Kooperation der Suchthilfe mit der Suchtselbsthilfe sind
wichtige Bausteine in den Hilfeangeboten fiir Menschen mit Abhangigkeits-
problematiken und fiir Angehdorige. Im Sinne der ,,Nahtlosigkeit* im Ubergang |
zwischen den Hilfesystemen und zur Entwicklung einer optimierten Angebots-
struktur der Suchtselbsthilfe wurde das Praxisprojekt ,,Chancen nahtlos nut- =
zen — konkret!* als Kooperationsprojekt der fiinf Suchtselbsthilfeverbdnde ——e
Blaues Kreuz in der Evangelischen Kirche, Blaues Kreuz in Deutschland, Freundeskreise
fuir Suchtkrankenhilfe, Guttempler und Kreuzbund durchgefiihrt.
Im Verlauf des Projekts erarbeiteten Ehrenamtliche aus der Selbsthilfe der fiinf Ver-
bande und beruflich Tatige der ambulanten und stationdren Suchthilfe gemeinsam
Handlungsempfehlungen fiir eine wirksame und bedarfsgerechte Zusammenarbeit. Die
Handreichung kann trageriibergreifend innerhalb der Suchtselbsthilfe genutzt werden.
In einem Kapitel zur Profilscharfung der Selbsthilfe wird unter anderem beschrieben,
wie Selbsthilfe Suchtkranken vermittelt werden kann. Im Anhang finden sich zahlrei-
che Anregungen fiir Diskussionen und Gruppenarbeiten. |
Die elektronische Datei steht bei allen Selbsthilfe-Verbanden in der DHS zum Download zur
Verfiigung unter: www.dhs.de/fileadmin/user_upload/pdf/news/CNN_Handreichung.pdf
Auch eine Druckfassung ist in kleiner Auflage verfiigbar und kann bei der DHS bestellt werden.
Quelle: Deutsche Hauptstelle fiir Suchtfragen (DHS), Newsletter 4-2015

Blaues Kreuz in der Ev. Kirche Bundesverband <Dortmund>. Kreuzbund <Hammy. Freundeskreise
fiir Suchtkrankenhilfe in Deutschland <Kassel>. Blaues Kreuz in Deutschland <Wuppertal>.
Guttempler in Deutschland <Hamburg»; Aktas, Maren [Red.]: Chancen nahtlos nutzen — konkret!
Sucht-Selbsthiffe als aktiver Partner im Netzwerk. Praktische Handlungsempfehlungen fiir die
Zusammenarbeit von Sucht-Selbsthilfe und beruflicher Suchthilfe. 2015, 70 S.

Horbuch: Mit chronischen Schmerzen leben

Dieses Horbuch eroffnet einen neuen Blick auf den chronischen Schmerz:
Sie erfahren, wie wichtig es ist, chronischen Schmerz nicht mehr langer
als ,,Feind“ zu sehen, der bekampft werden muss, sondern vielmehr als
unabdingbares Merkmal des Daseins, mit dem es zu leben gilt. Mit dieser
Grundhaltung werden die Betroffenen vom Druck entlastet, ,,im Kampf ge-
gen den Schmerz“ versagt zu haben. Neue Optionen im Umgang mit dem Schmerz er-
offnen sich. Im Mittelpunkt stehen weder Rezepte noch Techniken. Die erfahrenen Au-
torinnen vermitteln vielmehr individuelle Einstellungen und Verhaltensweisen, die das
seelische Befinden verbessern und das Leben mit anhaltenden Schmerzen erleichtern
konnen. Fallbeispiele und Gesprachsausschnitte aus der Praxis veranschaulichen, wie
diese Grundhaltungen und Interventionen umgesetzt werden kdnnen. Eine wertvolle Hilfe
fiir Arzte, Psychologen und andere Betreuer von chronischen Schmerzpatienten, aber
auch fiir Angehorige und Betroffene im téglichen Umgang mit chronischem Schmerz. |

Quelle: Schattauer Verlag, www.schattauer.de

Frede, Ursula / Otto, Cathrin: Mit chronischen Schmerzen leben. Neue Wege in der Begleitung
von Schmerzpatienten. Fiir Fachpersonal, Betroffene und Angehérige. Schattauer GmbH.

Otto Data. Stuttgart 2015, 1. Aufl., CD-ROM+Booklet, 978-3-7945-5207-8

Werkzeugkiste Projektmanagement
Projektarbeit wird im gemeinniitzigen Bereich immer wichtiger. Dieses
Buch der Stiftung Mitarbeit richtet sich an Menschen, die fiir gemeinniit-
zige Organisationen oder biirgerschaftliche Initiativen arbeiten, und die
Projekte planen und umsetzen. Wie plant man ein selbstorganisiertes Pro-
jekt? Was sind Besonderheiten von geforderten Projekten? Wie wird man
zur Botschafterin beziehungsweise zum Botschafter eines Projekts? Wie
motiviert man Menschen und Projektteams? Was ist wichtig beim Einsatz von techni-
schen Hilfsmitteln? Was ist wichtig bei der Evaluation von Projekten?
Das Buch wendet sich vorrangig an Einsteiger/innen. Es vermittelt praxisorientierte Pro-
jektmanagement-Werkzeuge und setzt den Schwerpunkt auf das konkrete Projektma-
nagement im gemeinniitzigen, sozialen und biirgerschaftlichen Bereich. |

Quelle: Stiftung Mitarbeit, mitarbeiten 3/2015, S. 1-2

Stiftung Mitarbeit <Bonn» / Senatsverwaltung fiir Bildung, Wissenschaft und Forschung <Berlin;
Pichert, Daniel: Werkzeugkiste Projektmanagement. Gemeinniitzige Projekte erfolgreich planen
und umsetzen. Arbeitshilfen fiir Selbsthilfe- und Biirgerinitiativen. Nr. 50.

Verlag Stiftung MITARBEIT. Bonn 2015, 136 S., 978-3-941143-23-4

Internet

Virtuelle Sammlung von Literatur zum Thema Inklusion
Unter www.rehadat-literatur.de ist das neueste Portal
des REHADAT-Informationssystems online gegangen.
Im Portal findet der Nutzer eine virtuelle Sammlung
von Literatur zur beruflichen Inklusion von Menschen
mit Behinderung. Erfasst werden Biicher, Zeitschrif-
tenartikel, Forschungsberichte, Studien, Broschiiren,
Faltblatter, Dokumentationen und sonstige Medien.
Einen guten Uberblick iiber die Inhalte der 30.000
Literaturinformationen verschafft die thematische
Navigation. Literatur zu folgenden Themenbereichen

ist vorhanden: Arbeit und Beschaftigung, Aus- und
Weiterbildung, Behinderung, Rehabilitation, Recht, Barrierefreies Leben, Hilfsmittel und
Statistiken. Mit der Detailsuche kénnen Nutzer/innen nach Schlagworten, bestimmten
Autor/innen / Herausgeber/innen, Zeitschriften oder Dokumentarten wie Praxishilfen
oder Literatur in leichter Sprache recherchieren. Unter ,,Neu im Portal“ kann hinzuge-
kommene oder aktualisierte Literatur aufgerufen werden. Jahrlich kommen rund 1.500
neue Titelnachweise hinzu. Das Projekt des Instituts der deutschen Wirtschaft Koln wird
gefordert vom Bundesministerium fiir Arbeit und Soziales. |
Quelle: REHADAT-Pressemitteilung vom 1.10.2015
Internet: www.rehadat-literatur.de
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Neue Datenbank ,,tertius“ fiir das Recht des dritten Sektors
Der Stifterverband fiir die Deutsche Wissenschaft und
seine Tochter, das DSZ — Deutsches Stiftungszentrum
haben gemeinsam mit dem ,,Institut fiir Stiftungsrecht
und das Recht der Non-Profit-Organisationen* der
Bucerius Law School unter www.tertiusonline.de eine
offentlich zugdngliche und kostenlose Datenbank fiir
das Recht des Dritten Sektors eingerichtet. Uber eine
bequeme Volltextsuche sind alle einschldagigen Ge-
setze, Rechtsverordnungen, Verwaltungsanweisun-

gen, Entscheidungen, Aufsdtze und Monografien ein-
schlie3lich der europarechtlichen Rechtsquellen zum gesamten Non-Profit-Recht zu fin-
den. Die Daten werden fortwdhrend inhaltlich und zeitlich — auch riickwirkend — erweitert.
Im Mittelpunkt stehen dabei das Vereins- und Stiftungsrecht sowie das steuerliche Ge-
meinnitzigkeitsrecht. Andere Besonderheiten gegeniiber bereits existierenden Da-
tenbanken stellen die umfangliche Beriicksichtigung von Monografien, die Méglich-
keit, Gesetze und Materialien durch systematische Sortierungen zu erschlieen sowie
eine intuitive Sofortanzeige von Rechtsprechung und Verwaltungsanweisungen dar. I
Quellen: www.tertiusonline.de; DSZ — Deutsches Stiftungszentrum im Stifterverband fiir die
Deutsche Wissenschaft, Pressemitteilung Juli 2015

Mehr Sicherheit auf Smartphone und Tablet
Wussten Sie, dass Sie nur dann lhre Daten auf Smart-
phone-Speicherkarten zuverldssig l6schen kdnnen,
wenn Sie sie vorher verschliisselt haben? Oder dass
es ein Leichtes ist, Ihre E-Mails mitzulesen, die Sie
— etwa von lhrem Tablet aus — {iber das kostenlose
WLAN im Café verschicken?

Das neue Informationsangebot mobilsicher.de bietet
praktischen Rat zu Datenschutz und Datensicherheit.
Zum Beispiel zur Frage, wie man sein Smartphone
oder Tablet einstellen sollte, um den Schutz der ei-

genen Daten zu erh6hen oder auch, um Kostenfallen

zu vermeiden. Neben Checklisten und Anleitungen gibt es Hintergrundinformationen
dazu, welche Daten Handys eigentlich sammeln und wie mobile Anwendungen funkti-
onieren. Das Infoportal ist ein Angebot von iRights e.V. und wird vom Bundesministe-
rium der Justiz und fiir Verbraucherschutz geférdert. |

Quelle: mobilsicher.de
Internet: https://mobilsicher.de

Der Diabetesinformationsdienst Miinchen
,»Mit Diabetes ldsst es sich im Prinzip gut leben!“ Die-

F'I S a1y T

sen Satz hért man heutzutage immer wieder. Die Dia- S0 _ . . .. . ghsEEEes
betesforschung hat in den letzten Jahrzehnten groe  ysupuea= (-} (l_} P
Fortschritte gemacht, und damit wird auch das Leben  und Dlabeies 8 = fis ool

mit der Erkrankung leichter — vor allem, wenn man gut
informiert ist. Der Diabetesinformationsdienst, eine
Initiative des Helmholtz Zentrums Miinchen in Ko-
operation mit dem Deutschen Zentrum fiir Diabetes-

forschung (DZD) hat es sich zum Ziel gemacht, Men-
schen mit Diabetes {iber die aktuellen Entwicklungen
in der Diabetesforschung auf dem Laufenden zu halten und mégliche Fragen rund um
das Thema fundiert aber dabei verstandlich zu beantworten.

Das Helmholtz Zentrum Miinchen, eine der international fiihrenden Einrichtungen in der
Diabetesforschung und Partner im DZD, hat bereits langjahrige Erfahrung in der Kom-
munikation von Gesundheitsthemen. Das Redaktionsteam sammelt und sichtet aktu-
elle Forschungsergebnisse zur Entwicklung neuer Therapieformen oder zur Bewertung
von Medikamenten, bereitet die Ergebnisse auf und stellt sie der interessierten Offent-
lichkeit in verstandlicher Form in einem Internetportal zur Verfiigung.

Unterstiitzt wird die Redaktion von Experten des Helmholtz Zentrums Miinchens und
seiner Partner im DZD. So halt das Team die Informationsseiten kontinuierlich auf dem
neuesten Stand der Wissenschaft. Zudem beschreiben die Redakteure aktuelle Behand-
lungsmethoden aus der Klinik, informieren tiber die verschiedenen Erkrankungsformen
und duflern sich zu alltagsnahen Situationen wie Reisen, Kinderwunsch oder Arbeits-
leben mit Diabetes. Auf den Internetseiten sind Fachkliniken und Patientenorganisa-
tionen lbersichtlich aufgelistet, sodass Patient/innen die richtigen Ansprechpartner/
innen in ihrer Nahe finden konnen. In der Service-Rubrik stehen praktische Hilfen wie
Blutzuckertagebuch, Reise-Dolmetscher oder ein Notfallausweis zum Download bereit.

Individuelle Fragen beantwortet der Diabetesinformationsdienst vor Ort oder im Netz
Abgerundet wird das Angebot des Diabetesinformationsdienstes durch regelmafige Ver-
anstaltungen wie etwa dem Patiententag Diabetes. Vor Ort kénnen sich die Teilnehmer/
innen in Vortragen liber verschiedene Aspekte und Entwicklungen der Krankheit informie-

ren und ihre individuellen Fragen direkt an Expert/innen richten.

Da es nicht jedem moglich ist, derartige Veranstaltungen zu besuchen, stellt der Diabetes-
informationsdienst die Vortrdge online und bietet die Méglichkeit, individuelle Fragen per
E-Mail zu stellen. Die Anfragen werden nach dem aktuellen Stand der Wissenschaft beant-
wortet: Denn als informierter Mensch ldsst es sich mit Diabetes im Prinzip heute gut leben! |
Kontakt und weitere Informationen:
Ulrike Koller
Tel: 089 / 3187-25 26
E-Mail: koller@helmholtz-muenchen.de
E-Mail: info@diabetesinformationsdienst-muenchen.de
www.diabetesinformationsdienst-muenchen.de
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NEUES PRAVENTIONSGESETZ

Mit dem § 20h SGB V werden ab 2016 die
Fordermittel fiir die gesundheitsbezogene
Selbsthilfe um mehr als 60 Prozent erhdht

Das seit Jahren diskutierte Gesetz
zur Gesundheitsforderung und Pré-
vention von so genannten ,,Volks-
krankheiten“ wie Diabetes, Blut-
hochdruck, Herz-Kreislauf-Schwa-
chen oder Adipositas wurde am 18.
Juni 2015 im Bundestag als Prdven-
tionsgesetz (PravG) beschlossen.
Ganz kurzfristig fand noch ein Ande-
rungsantrag der Fraktionen von CDU/
CSU und SPD Eingang in das Gesetz,
durch den die Selbsthilfe deutlich
gestdrkt wird. Damit anerkennt der
Gesetzgeber, dass der gesundheits-
bezogenen Selbsthilfe und der Un-
terstiitzung von Selbsthilfeaktivita-
ten durch Selbsthilfekontaktstellen
eine wichtige Rolle fiir die Praven-
tion zukommt. Seit Jahren leistet die
Selbsthilfe wichtige Arbeit insheson-
dere im Bereich der Sekundar- und
Tertidrprdvention.

Die gesetzliche Grundlage der
Selbsthilfeférderung durch die ge-
setzlichen Krankenkassen (GKV) ist
nun nicht mehr der § 20c, sondern
der § 20h SGB V. Ab 2016 erhohen
sich die Selbsthilfefordermittel der
GKV auf 1,05 Euro pro Versicherten.
Damit steigen die Fordermittel fir
die gesundheitsbezogene Selbst-
hilfe in 2016 um mehr als 60 Prozent
von 45 Millionen Euro (2015) auf 74

Millionen Euro. Auf3er der Anhebung
der Fordermittel sieht der Gesetzge-
ber keine Anderungen der Selbsthil-
feforderung vor. Entsprechend blei-
ben die in den Vorjahren etablierten
Forderstrukturen und -verfahren un-
verandert. Der vom GKV-Spitzenver-
band herausgegebene ,Leitfaden
Selbsthilfeférderung® gilt weiterhin.
Wie bisher erfolgt die Forderung tiber
zwei Forderstrange.

Kassenarteniibergreifende Ge-
meinschaftsforderung

In den Bundeslandern und Regionen
werden, wie bisher, jeweils mindes-
tens die Halfte der von den Kranken-
kassen aufzubringenden Fordermit-
tel fiir die kassenarteniibergreifende
Gemeinschaftsforderung zur Verfii-
gung gestellt. Hieraus kdnnen Selbst-
hilfegruppen, Selbsthilfeorganisati-
onen und Selbsthilfekontaktstellen
Fordermittel beantragen. Die For-
derung der gesundheitsbezogenen
Selbsthilfe im Rahmen der kassen-
arteniibergreifenden Gemeinschafts-
forderung erfolgt als Pauschalforde-
rung in Form eines institutionellen
Zuschusses vorrangig als Festbetrag
(Festbetragsfinanzierung). Diese For-
dermittel werden — sofern die Férder-
voraussetzungen gemaf3 ,,Leitfaden
zur Selbsthilfeforderung® erfillt sind

— zur Unterstiitzung der Selbsthil-
fearbeit und der damit verbundenen
regelmafig wiederkehrenden Auf-
wendungen zur Verfligung gestellt.
Auf Bundesebene werden in 2016
zehn Prozent der Fordermittel, also
7,4 Millionen Euro, fiir die GKV-Ge-
meinschaftsforderung bereitgestellt.

Krankenkassenindividuelle Forderung
Bis zu 50 Prozent der Mittel, die eine
Krankenkasse fiir ihre Selbsthilfefor-
derung zur Verfiigung zu stellen hat,
kann sie auf den Ebenen Bund, Land
und Region fiir die kassenindividu-
elle Forderung zeitlich begrenzter
Projekte verwenden. Je nach regio-
naler Ausrichtung und Zustéandigkeit
entscheidet eine Krankenkasse ei-
genstdandig, welche Forderschwer-
punkte sie setzt und auf welcher
Ebene sie die Selbsthilfe unterstiitzt.
Die krankenkassenindividuelle For-
derung erfolgt als Projektforderung,
in der Regel als Fehlbedarfs- bezie-
hungsweise Anteilsfinanzierung.
Vorhaben, die im Rahmen der kran-
kenkassenindividuellen Selbsthilfe-
forderung gefordert werden sollen,
missen tber die regelmafig wieder-
kehrende Selbsthilfearbeit hinausge-
hen und zeitlich begrenzt sein.

Beantragung von Fordermitteln fiir
das Forderjahr 2016

Seitens der Krankenkassen auf Bun-
desebene besteht Einvernehmen da-
riilber, bei der Bemessung der zu-
kiinftigen Fordermittel noch starker

als bisher Aufstellung und Struktur
der Organisationen sowie die quali-
tative Ausrichtung der Selbsthilfear-
beit zu beriicksichtigen. Antrage auf
Forderung der Basisarbeit oder be-
stimmter Projekte sollten gut begriin-
det und der Férderbedarf nachvoll-
ziehbar belegt sein.

Die DAG SHG empfiehlt in ihrem Eck-
punktepapier (s. S. 63), zusatzliche
Fordermittel fiir den flachendecken-
den Auf- und Ausbau von Selbsthilfe-
kontaktstellen sowie der Einrichtung
von Selbsthilfekoordinierungsstel-
len bereitzustellen. Aktuell gibt es in
zwei Drittel der Stadte und Kreise in
Deutschland professionelle Einrich-
tungen zur Selbsthilfeunterstiitzung,
die sehr unterschiedlich ausgestattet
sind. Wiinschenswert ware die Ver-
stetigung der Selbsthilfeunterstiit-
zungsarbeit durch den Ausbau der
bestehenden Einrichtungen.

Die DAG SHG hat Empfehlungen zu
Ausstattung, Aufgabenbereichen und
Arbeitsinstrumenten von Selbsthil-
fekontaktstellen erarbeitet, die An-
haltspunkte hierfiir bieten. Weiter ist
anzustreben, Menschen mit Selbst-
hilfeanliegen auch in solchen Kreisen
ein (angemessenes) Informations-
und Beratungsangebot zu machen,
in denen es bisher keine Anlauf-
stellen fiir Selbsthilfeanliegen gibt.
Hierzu kdnnen neue Einrichtungen
aufgebaut oder das Unterstiitzungs-
angebot bestehender Anlaufstellen
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zum Beispiel durch AuRensprech-
stunden ausgeweitet oder ergdnzt
werden. Die besonderen regionalen
Voraussetzungen in den einzelnen
Bundesldandern sind jeweils zu be-
ricksichtigen. Ebenso ist die Einrich-
tung landesweiter Selbsthilfekoordi-
nierungsstellen gerade in Flachen-
landern zu priifen.

Offentliche Hand mit einbeziehen

Angesichts des erhohten Férdervolu-
mens durch die Krankenkassen gibt
es die Befiirchtung, dass sich die
offentliche Hand weiter aus der For-
derung zuriickziehen kdnnte'. Trotz
der gewachsenen gesellschaftlichen
Bedeutung der gemeinschaftlichen
Selbsthilfe in Deutschland gibt es
noch immer keine geregelte und le-
gislativ gesicherte Selbsthilfefor-
derung durch die 6ffentliche Hand.
Dem sollte durch gemeinsame An-
strengungen der Selbsthilfe und
der Krankenkassen begegnet wer-
den. Gemeinsam sollte versucht
werden, die Lander und Kommunen
nicht aus ihrer Verpflichtung zu ent-
lassen: Selbsthilfeforderung ist und
bleibt eine Gemeinschaftsaufgabe!
Das finanzielle Engagement der Kran-
kenkassen und ihrer Verbdande in der

Selbsthilfeférderung sollte daher mit
dem finanziellen Engagement der
offentlichen Hand verbunden wer-
den. Auch weitere Sozialversicherun-
gen sollten einbezogen sein und die
vorhandenen Fordermoglichkeiten
umsetzen. |

Jutta Hundertmark-Mayser
NAKOS

Weitere Informationen und Hinweise
zur Antragstellung auf www.nakos.de
und www.vdek.com

Literatur

DAG SHG: Empfehlungen der
Deutschen Arbeitsgemeinschaft
Selbsthilfegruppen e.V. zu
Ausstattung, Aufgabenbereichen
und Arbeitsinstrumenten von
Selbsthilfekontaktstellen.

2. Auflage, Berlin, im Druck.
Download auf www.dag-shg.de

Anmerkung

" Die jiingste Erhebung der NAKOS ergab eine Reduzierung der Mittel der Lander ge-

geniiber 2007 um acht Prozent. Siehe NAKOS (Hrsg.): NAKOS Studien. Selbsthilfe
im Uberblick 4. Berlin 2014

Deutsche
GESUNDI—}EITSBEZOGEN“E SELBSTHILFE @ Arbeitsgemeinschaft
UNTERSTUTZEN UND STARKEN Selbsthilfegruppen e.V.

Eckpunkte zur Erhéhung der
Selbsthilfeforderung durch die GKV ab 2016

Die Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V., der Fachverband
der Selbsthilfeunterstiitzung in Deutschland, begriifit die im Praventions-
gesetz verankerte Erhohung der Fordermittel fiir die gesundheitshezogene
Selbsthilfe durch die Krankenkassen ab dem Jahr 2016.

Damit anerkennt der Gesetzgeber, dass der gesundheitsbezogenen Selbst-
hilfe und der Unterstiitzung von Selbsthilfeaktivitaten durch Selbsthilfe-
kontaktstellen eine wichtige Rolle fiir die Préavention zukommt. Seit Jahren
leistet die Selbsthilfe wichtige Arbeit insbesondere im Bereich der Sekun-
dar- und Tertidrprdvention.

Selbsthilfekontaktstellen sind spezifische Einrichtungen fiir die Anregung
und Unterstiitzung von Selbsthilfegruppen und in ihrer besonderen fach-
lichen Kompetenz bundesweit anerkannt. Sie fordern Selbstbestimmung
und Eigeninitiative und damit maBgeblich die Entfaltung individueller Em-
powermentprozesse fiir eine gelingende Bewaltigung von Krankheit oder
Behinderung. Selbsthilfekontaktstellen sind wichtiges Bindeglied zwischen
den drei Nutzergruppen Interessierten, Selbsthilfegruppen und professio-
nellem Gesundheitssystem. Fiir Blirgerinnen und Biirger iibernehmen sie
eine wichtige Lotsenfunktion in die Selbsthilfe.

Die Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V. begriiit ausdriick-
lich die gestiegene Bedeutung der gesetzlichen Krankenkassen als verldss-
liche Forderer der Selbsthilfekontaktstellen: Mehr als 90 Prozent der Stel-
len erhielten in 2014 Férdermittel durch die GKV (Niederbiihl 2015), nahezu
60 Prozent erhielten Fordermittel von der Kommune und gut 45 Prozent von
ihrem Bundesland (NAKOS 2013 a).

Fiir die Unterstiitzung und Beforderung des Selbsthilfeengagements und ei-
nes selbsthilfefreundlichen Klimas im Lebensumfeld von Menschen mit chro-
nischen Erkrankungen und Behinderungen werden verldssliche Rahmenbe-
dingungen bendtigt: das heifit ausreichende Ressourcen an Fachpersonal
fir die themeniibergreifende Selbsthilfeunterstiitzung, gute Infrastruktur mit
Raumangeboten, Kapazitdten fiir zugehende Unterstiitzungsarbeit, um spe-
zifische Zielgruppen zu erreichen z.B. Menschen mit Migrationshintergrund.

Aus Sicht der Deutschen Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V. las-
sen sich fiir die Ausschiittung der ab 2016 deutlich erhdhten Fordermittel
folgende Eckpunkte beschreiben:
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1. Die rund 300 Selbsthilfekontaktstellen in Deutschland unterstiitzen ins-
gesamt rund 40.000 Selbsthilfegruppen (NAKOS 2013 b). Viele weitere
Gruppen ebenso wie Biirgerinnen und Biirger haben jedoch keine Anlauf-
stelle in ihrer Region (es gibt schdatzungsweise 70.000 bis 100.000 Grup-
pen in Deutschland).

Die Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V. befiirwortet ei-
nen flachendeckenden Auf- und Ausbau der hauptamtlichen Selbsthilfeun-
terstiitzungsstrukturen. Dies kann durch den Aufbau von Kontaktstellen in
den bisher nicht abgedeckten Landkreisen als auch durch den Ausbau von
Kontaktstellen und die Einfiihrung von AuBBensprechstunden erfolgen. Die
besonderen regionalen Voraussetzungen in den einzelnen Bundeslandern
sind dabei zu beriicksichtigen.

2. Die pauschalen Mittel der Krankenkassen dienen der Finanzierung der
Basisaufgaben von Selbsthilfekontaktstellen. Bei der Berechnung des For-
dervolumens ist zukiinftig der erhohte Forderbedarf von Kontaktstellen in
Mittelpunktstadten sowie in Flachenkreisen mit groBem Einzugsgebiet zu
berlicksichtigen. Als weitere Faktoren schlagen wir vor: Ausmaf / Qualitat
von Kooperationen, zielgruppenspezifische Selbsthilfeunterstiitzungsarbeit.

3. Fiir die liberregionale Koordination und Unterstiitzung sollten die Bun-
des- und Landeskoordinierungsstellen bzw. die Landesarbeitsgemeinschaf-
ten der Selbsthilfekontaktstellen mit personellen und infrastrukturellen
Ressourcen ausgestattet bzw. diese ausgebaut werden. In Landern ohne
hauptamtliche Landesunterstiitzungsstrukturen sollten ab 2016 eigene
landesweite Selbsthilfekoordinierungsstellen eingerichtet werden. Hier-
bei sind die jeweiligen Gegebenheiten in den Landern zu beriicksichtigen.
In vielen Féllen wird sich die Ansiedlung bei bereits bestehenden Selbst-
hilfekontaktstellen anbieten.

4. Weitere Aufgaben der Landeskoordinierungsstellen bzw. der Landesar-
beitsgemeinschaften sind die Beteiligung an Vereinbarungen und Mafinah-
men zur Umsetzung der nationalen Praventionsstrategie auf Landesebene
sowie die Wahrnehmung von Aufgaben der Patientenbeteiligung nach § 140 f
SGB V. Diese sind nach § 20 c (alt) forderfahig (vgl. Amtliche Begriindung
zu § 20 c im GKV-Wettbewerbsstarkungsgesetz).

5. Zudem pladiert die Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen
e.V. fiir eine Entbirokratisierung des Antragsverfahrens und fiir einen ver-
einfachten Zugang zu pauschalen Mitteln. Hierfiir schlagen wir die Erhéhung
des Anteils pauschaler Mittel auf 70 Prozent vor. Dieser Anteil entspricht der
aktuellen bundesweiten Forderpraxis (vgl. Niederbiihl 2015).

Mit jéhrlich 300.000 Féllen (vgl. Nickel u.a. 2015) sind die rund 300 Selbst-
hilfekontaktstellen die zentralen ortsnahen Beratungs- und Vermittlungs-
partner fiir gemeinschaftliche Selbsthilfe. Durchschnittlich sind 180 Selbst-
hilfegruppen bei einer Kontaktstelle gelistet, rund drei Viertel davon sind
informelle, nicht verbandlich organisierte Gruppen (Nickel u.a. 2015). Zu-
nehmend sind Selbsthilfekontaktstellen auch Anlaufstellen fiir junge Men-
schen, ein knappes Drittel der Kontaktstellen betreut auch junge Selbsthil-
fegruppen (NAKOS 2013 c).

Fiir die professionelle Selbsthilfeunterstiitzung bestehen gegenwartig eine
Vielzahlvon Herausforderungen: einerseits bedingt durch das Klientel (stei-
gende Zahl Anfragender mit psychischen Erkrankungen / Problemen; Men-
schen mit Migrationshintergrund), andererseits bedingt durch eine Ver-
schiebung des Aufgabenspektrums durch den gestiegenen Stellenwert der
Selbsthilfe in unserer Gesellschaft. Stichworte dabei sind: erhdhte Komple-
xitat der Beratung Einzelner, verlangerte Clearingprozesse, aktivierende Ar-
beit, Zunahme an Vertretungsrollen in Arbeitskreisen und Gremien sowie
vermehrte Vernetzung und institutionalisierte Formen der Kooperationen mit
Einrichtungen der Gesundheitsversorgung. Zudem, insbesondere im land-
lichen Raum und in den neuen Bundeslandern: sehr grof3e Einzugsgebiete
bei gleichzeitig sehr geringer Personalkapazitat. Im Durchschnitt steht fiir
die Wahrnehmung dieser vielfaltigen Aufgaben lediglich Personalkapazitét
im Umfang einer Vollzeitstelle zur Verfiigung (Nickel u.a. 2015). Hinzu tre-
ten: der demografische Wandel und der Generationenwechsel in Selbsthil-
fegruppen und auch in den Selbsthilfekontaktstellen. |

Kontakt:
Jutta Hundertmark-Mayser, NAKOS
E-Mail: jutta.hundertmark@nakos.de

Quellen:
Niederbiihl, Karin: Selbsthilfeférderung durch die gesetzlichen Krankenkassen und ihre
Verbande. In: NAKOS (Hrsg.): NAKOS INFO 112. Berlin April 2015, S. 12-13

NAKOS (Hrsg.): NAKOS STUDIEN. Selbsthilfe im Uberblick.
Zahlen und Fakten 2011/ 2012. Berlin 2013 a, S. 43

NAKOS (Hrsg.): NAKOS STUDIEN. Selbsthilfe im Uberblick.
Zahlen und Fakten 2011/ 2012. Berlin 2013 b, S. 19

NAKOS (Hrsg.): NAKOS STUDIEN. Selbsthilfe im Uberblick,
Zahlen und Fakten 2011 / 2012. Berlin 2013 ¢, S. 10-11

Nickel, Stefan u.a.: Zur Lage der Selbsthilfekontaktstellen und Selbsthilfeunterstiitzungs-
einrichtungen in Deutschland: Ergebnisse der SHILD-Studie. In DAG SHG (Hrsg.): Selbsthilfe-
gruppenjahrbuch 2015, S. 122-133, Gieflen 2015
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STELLUNGNAHME DER DAG SHG

Zweites Pflegestarkungsgesetz:

Eigene Norm fiir die Férderung des
Selbsthilfeengagements vorgesehen

Im Juni 2015 hat die Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V. eine
Stellungnahme zum Entwurf eines Zweiten Gesetzes zur Stdrkung der pflegeri-
schen Versorgung (Zweites Pflegestdrkungsgesetz PSG 1) abgegeben. An die-
ser Stelle verdffentlichen wir einen Auszug, der sich auf die Schaffung einer ei-
genen Norm fiir die Forderung des Selbsthilfeengagements bezieht.

Schaffung einer eigenen Norm fiir
die Forderung des Selbsthilfeenga-
gements

Die Deutsche Arbeitsgemeinschaft
Selbsthilfegruppen e.V. begriifit die
mit dem vorliegenden Referenten-
entwurf vorgeschlagene Abgrenzung
der Forderung des sonstigen biirger-
schaftlichen Engagements von der
Forderung der gemeinschaftlichen
Selbsthilfe. Dadurch werden die
Moglichkeiten fiir Forderungen ge-
meinschaftlicher Selbsthilfe als be-
sondere Engagementform im Kontext
von Pflege gestarkt.

Bisher gestaltet sich die Forderung
von Selbsthilfegruppen, -organisa-
tionen und -kontaktstellen auf der
Grundlage des geltenden § 45d Abs.
2 sehr unbefriedigend. Die Richtli-
nien einiger Bundesldander sehen
eine Forderung des Engagements in
Selbsthilfegruppen nicht oder nicht
ausreichend vor. Manche fordern
Institutionen der Selbsthilfe und
der Selbsthilfeunterstiitzung auf,

NAKOS INFO Red.

Helfer-Strukturen aufzubauen, was
dem Kernelement der Selbsthilfe vol-
lig entgegensteht. Andere Bundes-
lander haben noch gar keine hin-
reichende Richtlinie im Sinne der
Gesetzesnorm erlassen, so dass An-
trdge von Selbsthilfegruppen, -orga-
nisationen und -kontaktstellen nicht
eingereicht beziehungsweise auf-
grund der schwierigen Rahmenbe-
dingungen nicht sachgerecht gestellt
werden kénnen.

Mit Forderung durch das Bundes-
ministerium fiir Gesundheit hat die
NAKOS im Jahr 2014 die Fordervolu-
mina der Bundeslander fiir Selbst-
hilfestrukturen erhoben, erstmals
auch fiir den Bereich der Forderung
nach § 45d Abs. 2 SGB XI. Das be-
reitgestellte bundesweite Haushalts-
volumen fiir die gemeinschaftliche
Selbsthilfe auf der Grundlage von
§ 45d Abs. 2 betrug nach der Befra-
gung der Bundeslander durch die
NAKOS im Jahr 2013 fiir alle Lander
zusammen lediglich 331.050 Euro’.

&

Auch das Bundesversicherungsamt
veroffentlichte in seinem Tatigkeits-
bericht fiir das Jahr 2013 das Forder-
volumen fiir Angebote der Selbsthilfe
auf der Grundlage von § 45d Abs. 2
SGB Xl einschlieBlich der Modellvor-
haben. An geleisteten Auszahlungen
wurden im Jahr 2013 knapp 470.000
Euro dokumentiert?. Bei den dort er-
fassten 106 Antragen im Jahr 2013
konnte es sich sowohl um Antrdage
von Kommunen als auch um Antrage
von Landern handeln. Auch Mittel fiir
Modellvorhaben wurden hier erfasst.

Beim Ausgleichsfonds der Pflegever-
sicherung standen im Jahr 2013 fiir
Angebote der Selbsthilfe im Sinne
des § 45d Abs. 2 insgesamt 7.944
Mio. Euro zur Verfligung. Die Ergeb-
nisse der NAKOS-Erhebung und der
Bericht des Bundesversicherungs-
amtes verdeutlichen: Die Mittel, die
2013 fur eine Forderung der Selbst-
hilfe zur Verfligung gestanden hat-
ten, wurden nicht einmal annahernd
ausgeschopft.

Mit der nun vorgeschlagenen Rege-
lung im PSG Il wird klargestellt, dass
die Forderung der Selbsthilfe in Ab-
grenzung zu anderen Engagement-
formen Uber eine Fordernorm zu er-
folgen hat, die allein die gemein-
schaftliche Selbsthilfe zum Ziel hat.

Damit wird die Chance deutlich er-
hoht, dass die Bundeslander nun
endlich entsprechende Rahmen-
bedingungen schaffen, die es den
Selbsthilfestrukturen ermdéglicht,
Zugang zu dieser Fordermoglich-
keit zum Wohle von pflegebediirfti-
gen Menschen und ihren Angehori-
gen zu finden. Fiir ein gelingendes
Engagement von pflegenden Ange-
horigen und Zugehdorigen in der ge-
meinschaftlichen Selbsthilfe sind
jedoch noch weitere geeignete Rah-
menbedingungen zu schaffen, die
deren sachgerechte Unterstiitzung
und Begleitung erméglichen. |

(Auszug aus der Stellungnahme
der Deutschen Arbeitsgemeinschaft
Selbsthilfegruppen e.V. zum Entwurf
eines Zweiten Gesetzes zur Stdrkung
der pflegerischen Versorgung und zur
Anderung weiterer Vorschriften [Zwei-
tes Pflegestdrkungsgesetz — PSG Il]
Referentenentwurf, Bearbeitungs-
stand 22.6.2015)

Die gesamte Stellungnahme finden Sie
im Internet unter:
www.dag-shg.de/aufgaben/
stellungnahmen/

Anmerkungen

" NAKOS (Hrsg.): Selbsthilfeforderung durch die Bundeslander in Deutschland 2013.
NAKOS STUDIEN. Selbsthilfe im Uberblick, 4. Ausgabe. Berlin 2014
2 Bundesversicherungsamt (Hrsg.): Tatigkeitsbericht 2013, Bonn 2014, S. 43
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GESETZ ZUR STARKUNG DER VERSORGUNG
IN DER GESETZLICHEN KRANKENVERSICHERUNG

Neue Regelungin § 140f SGB V: Finanzielle

Anspriiche von Patientenvertreter/innen kdnnen jetzt
auch auf Landesebene geltend gemacht werden

Am 11.6.2015 hat der Deutsche Bun-
destag das Gesetz zur Starkung
der Versorgung in der gesetzlichen
Krankenversicherung (GKV-Versor-
gungsstarkungsgesetz = GKV-VSG)
beschlossen.

Dabeiwurde in § 140f SGB V, der zen-
tralen Regelung zur Patientenbeteili-
gung im Gesundheitswesen, folgen-
der Absatz 7 angefiigt:

»Die in der Verordnung nach § 140g
genannten oder nach der Verord-
nung anerkannten Organisationen
sowie die sachkundigen Personen
werden bei der Durchfiihrung ihres
Mitberatungsrechts nach Absatz 3
von den Landesausschiissen nach
§ 90 unterstiitzt. Die Unterstiitzung
erstreckt sich insbesondere auf die
Ubernahme von Reisekosten, Auf-
wandsentschddigung und Ver-
dienstausfall entsprechend Absatz
5 fiir jdhrlich bis zu sechs Koordinie-
rungs- und Abstimmungstreffen, auf
Fortbildungen und Schulungen der
sachkundigen Personen sowie auf die
Durchfiihrung des Benennungsver-
fahrens nach Absatz 3 Satz 4.“

Auf der Grundlage dieser Regelung
konnen Organisationen, die die Inter-
essen der Patientinnen und Patienten
und der Selbsthilfe chronisch kranker
und behinderter Menschen wahrneh-
men, beziehungsweise die von die-
sen entsandten sachkundigen Per-
sonen Anspriiche auf Unterstiitzung
durch den jeweiligen Landesaus-
schuss geltend machen.

In vergleichbarer Weise wie dies auf
der Bundesebene beim Gemeinsa-
men Bundesausschuss bereits mog-
lich ist, konnen Reisekosten, Ver-
dienstausfall und Aufwandsent-
schadigung fiir Koordinierungs- oder
Abstimmungstreffen ibernommen
werden. Zudem besteht ein Anspruch
auf Unterstiitzung der Teilnahme an
Fortbildungs- oder Schulungsveran-
staltungen durch Ubernahme von
Kosten einschlielich der Reisekos-
ten der Teilnehmenden. Damit wird
die Patientenbeteiligung auf Landes-
ebene gestarkt. |

Ursula Helms
NAKOS

ALKOHOLBEZOGENE STORUNG

Selbsthilfegruppen (wieder mal) leitliniengerecht

Im April 2015 wurde die neue S3-Leit-
linie ,,Alkoholbezogene Stérung“ ver-
offentlicht: www.awmf.org/uploads/
tx_szleitlinien/076-0011_S3-Leitlinie_
Alkohol_2015-04.pdf

»,53“ bedeutet, dass hier auf der Ba-
sis einer umfassenden Recherche
wissenschaftlicher Literatur (Stu-
dien) und der Konsensbildung der
53 beteiligten Fachgesellschaften
einschlieBlich Betroffenen- und An-
gehorigen-Organisationen (1) Emp-
fehlungen zur Behandlung / Versor-
gung von Alkoholkranken verabschie-
det wurden. Auf den Seiten 359 und
360 findet man die beiden folgenden
Empfehlungen:

»Selbsthilfegruppen als Maglich-
keit der Unterstiitzung

Der regelmdfige und langfristige Be-
such von Selbsthilfegruppen soll in
allen Phasen der Beratung und Be-
handlung sowie in allen Settings, in
denen Menschen mit alkoholbezoge-
nen Storungen um Hilfe nachsuchen,
empfohlen werden.“

Und

»Selbsthilfe fiir Angehorige
Angehorige sollen in allen Phasen der
Versorgung und Behandlung, insbe-
sondere bereits bei der Kontaktauf-
nahme zu den verschiedenen Hilfe-
systemen, auf Selbsthilfegruppen fiir
Angehorige und Betroffene hingewie-
sen werden.“

Beide Empfehlungen wurden als
,KKP“ verabschiedet. ,,KKP“ bedeu-
tet ,klinischer Konsens-Punkt“. Die
Ubereinstimmung der Erfahrung al-
ler Beteiligten aus der Behandlungs-
praxis wird hier erfasst, und zwar im-
mer dann, wenn wissenschaftliche
Belege aus kontrollierten Studien zur
Beantwortung der Versorgungsfragen
nicht vorliegen. Hier ist in beiden Fal-
len 100 Prozent Ubereinstimmung er-
zielt worden.

Alle waren sich also einig: Im Sucht-
bereich sind Betroffenen wie Ange-
horigen Selbsthilfegruppen zu emp-
fehlen. Nun haben wir es schriftlich,
von héchster Stelle! |

Jiirgen Matzat
Kontaktstelle fiir Selbsthilfegruppen
Giefsen

Kontakt:

Kontaktstelle fiir Selbsthilfegruppen
der Deutschen Arbeitsgemeinschaft
Selbsthilfegruppen e.V.
Friedrichstrafie 33

35392 Gieflen

Tel: 06 41/ 994 56 12

E-Mail: juergen.matzat@psycho.med.
uni-giessen.de
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Biirgerschaftliches Engagement: Biindnis 90 / Die Griinen legen Positionspapier vor
Die Bundestagsfraktion Biindnis 90 / Die Griinen hat ein Positionspapier ,,Da- -

ment, Monetarisierung und Anerkennung, Biirokratieabbau und Biirgerbe- ] i
teiligung. Neben den Funktionen und der Bedeutung von Engagement sind = =22 ****
auch die Engagierten selbst Thema: ,,Engagement stdrkt, bildet und qualifi- m
ziert — das gilt fiir alle Menschen, die sich engagieren. Wahrscheinlich macht

es auch gliicklicher (...).“ Gefordert wird darin unter anderem mehr Geld fiir Begleitung
und Weiterbildung von Ehrenamtlichen und eine Engagementkarte, die durch Rabatte in
Schwimmbaddern und anderen &ffentlichen Einrichtungen ,Dankeschén® sagt. Notwendig
sei zudem, mehr Vereinen den Status der Gemeinniitzigkeit zu geben und mehr Transpa-
renz iber Herkunft von Spenden und Férdermitteln zu schaffen, heifdt es darin.

Die Bundestagsfraktion Biindnis 90 / Die Griinen nutzt seit der letzten Wahlperiode als
erste und einzige Fraktion ein open-source-basierendes Online-Beteiligungswerkzeug
(Betatext). Interessierte konnen dadurch an Positionen der Fraktion direkt mitwirken.
Auch Mitarbeiter/innen der NAKOS haben auf diese Weise an dem Positionspapier mit-
gearbeitet und Anregungen aus dem Feld der Selbsthilfe eingebracht. |

Quellen: BBE-Newsletter Nr. 19 vom 17.9.2015; NAKOS INFO Red.
Weitere Informationen: www.gruene-bundestag.de

Bundesteilhabegesetz: Gesetzentwurf soll bis Ende des Jahres vorgelegt werden
2016 soll in Deutschland ein Bundesteilhabegesetz verabschiedet werden, das das bis-
herige Prinzip der Fiirsorge fiir behinderte Menschen in ein Teilhaberecht umwandelt. Es
soll die Lebenssituation von Menschen mit Behinderungen verbessern und ihre Selbst-
bestimmung starken. In insgesamt neun Sitzungen hat eine Arbeitsgruppe Bundesteilha-
begesetz des Bundesministeriums fiir Arbeit und Soziales (BMAS) mégliche Reformthe-
men und -ziele eines neuen Bundesteilhabegesetzes besprochen sowie Kernpunkte
der Reform erortert. Nach dem Grundsatz ,,Nichts tiber uns ohne uns“ waren Menschen
mit Behinderungen und ihre Verbdande sowie die Beauftragte der Bundesregierung fiir
die Belange behinderter Menschen Verena Bentele neben den Vertreterinnen und Ver-
tretern von Leistungstragern, Sozialpartnern, Bund, Landern und Kommunen in der Ar-
beitsgruppe vertreten. Auf Grundlage des Abschlussberichtes der Arbeitsgruppe will
das BMAS nun in Abstimmung mit den weiteren Bundesministerien und unter weiterer
Beteiligung der Verbdnde von Menschen mit Behinderungen die Eckpunkte der Reform
ausarbeiten. Ziel ist es, bis Ende des Jahres einen Gesetzentwurf zu prdasentieren. Pati-
enten- und Selbsthilfeorganisationen fordern unter anderem einkommens- und vermo-
gensunabhédngige Assistenzleistungen sowie eine von Leistungstragern und Leistungs-
erbringern unabhéngige Beratung behinderter Menschen. |
Quelle: Bundesministerium fiir Arbeit und Soziales (BMAS)
Weitere Informationen: www.bmas.de

Dienstleister iibernimmt Unabh&ngige Patientenberatung Deutschland (UPD)
Die Unabhéngige Patientenberatung Deutschland (UPD) wird ab 2016 von der Sanvar-
tis GmbH Ubernommen. Der GKV-Spitzenverband erteilte dem Callcenter-Unterneh-
men am 18. September offiziell den Zuschlag. Der Patientenbeauftragte der Bundesre-
gierung stimmte der Wahl zu. Die Vergabekammer des Bundes hatte zuvor einen Ein-
spruch der bisherigen Trager gegen das Vergabeverfahren abgelehnt.
Die Pldne zur Umwandlung der UPD waren vom Beirat der UPD sowie von zahlreichen
Patienten- und Selbsthilfevertreter/innen heftig kritisiert worden. Mit der Vergabe an
ein privates Callcenter werde der Grundsatz der Unabhadngigkeit und Neutralitat ver-
letzt und bewdhrte Strukturen zerstort, hie es unter anderem. Nach Bekanntgabe der
Entscheidung beendeten die Professoren Marie-Luise Dierks (Medizinische Hochschule
Hannover) und Rolf Rosenbrock, Vorsitzender des Paritatischen Gesamtverbandes, ihre
Mitarbeit im Expertenbeirat fiir die UPD.
Der Patientenbeauftragte der Bundesregierung Karl-Josef Laumann (CDU) dagegen er-
klarte, die Beratung erhalte nun ,,ein modernes Gesicht“. Er betonte: ,,Altbewdhrtes
bleibt selbstverstandlich erhalten. Dazu kommt eine Reihe von Verbesserungen — hin
zu mehr Qualitdt, Regionalitdat und Biirgerndhe. Ich bin mir sicher: Die Patientenbera-
tung in Deutschland macht einen Quantensprung. Die Biirgerinnen und Biirger wer-
den davon profitieren.”
Die Unabhéngige Patientenberatung Deutschland (UPD) berét seit 2006 mit insgesamt
21 Beratungsstellen kostenfrei, neutral und unabhdngig rund um das Thema Gesund-
heit und hilft damit Patientinnen und Patienten ihre Rechte durchzusetzen. Bisheriger
Trager ist ein Konsortium aus Sozialverband VdK, Verbund Unabhé&ngiger Patientenbe-
ratung und Verbraucherzentrale Bundesverband. |
NAKOS INFO Red.
Weitere Informationen: www.dag-shg.de/aktuelles/nachrichten

30 Jahre Selbsthilfebewegung in Miinchen 10 Jahire

Vor 30 Jahren entschloss sich die Landeshauptstadt Miinchen als eine der “::'::;"ﬁ,:,é:“
L

ersten Kommunen, die vielen aufkeimenden oder sich lautstark bemerkbar
machenden Selbsthilfegruppen, Initiativen und Bewegungen als unterstiit-
zenswerte Bereicherung der Miinchner Biirgergesellschaft und Stadtpoli-
tik zu betrachten. Seit 1985 gibt es deshalb das Selbsthilfezentrum Miin-
chen (SHZ) und die kommunale Selbsthilfeforderung mit dem Selbsthilfe-
beirat als Unterstiitzungsprogramm der Stadt.
Das Selbsthilfezentrum hat zu seinem 30-jahrigen Jubildum eine Internetseite mit Fo-
tos, Videos und Prdsentationen online gestellt. Unter dem Motto ,,Aus der Geschichte
lernen und Wegweiser in die Zukunft finden“ stehen dabei die Gruppen und Initiativen,
die Engagierten und Beteiligten der Selbsthilfe in Miinchen im Mittelpunkt. I
NAKOS INFO Red.
Internet: www.30-jahre-selbsthilfe-muenchen.de
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20 Jahre Bundesarbeitsgemeinschaft Seniorenbiiros (BaS) E S
Die Bundesarbeitsgemeinschaft Seniorenbiiros (BaS) begeht in die- == == «= == ==
sem Jahrihr 20-jahriges Bestehen. Die ersten Seniorenbiiros entstanden Anfang der
1990-er Jahre aus dem Bundesmodellprogramm ,,Seniorenbiiros* an 44 Standorten in
ganz Deutschland. Aus dem Wunsch nach einem bundesweiten Zusammenschluss die-
ser Biiros wurde am 22. November 1995 in Bonn die BaS gegriindet. Inzwischen exis-
tieren bundesweit mehr als 350 Seniorenbiiros. Die BaS bildet dabei den Rahmen fiir
die lokalen Einrichtungen, um sich zu vernetzen, Erfahrungen auszutauschen und an
Fortbildungen und Fachtagungen teilzunehmen. Sie entwickelt zudem innovative Pro-
jekte vor Ort und auf Bundesebene zu Themen im demografischen Wandel wie Woh-
nen, Nachbarschaftshilfe und soziale Dienstleistungen. Ziel ist es, das freiwillige Enga-
gement dlterer Menschen und ihre gesellschaftliche Teilhabe zu férdern. Zum Jubildum
hat die BaS die Broschiire ,Engagiert vor Ort — 20 Jahre Netzwerk der Seniorenbiiros“
herausgegeben. Das Heft will anschaulich machen, wie Seniorenbiiros arbeiten und
wie die BaS in die Zukunft blickt. |
Quelle: BaS; NAKOS INFO Red.
Das Jubildums-Heft finden Sie zum Download unter: www.seniorenbueros.org

BAGSO ruft zu Mitwirkung an toleranter und
inklusiv denkender Gesellschaft auf
Die in der Bundesarbeitsgemeinschaft der Senioren-Organisationen (BAGSO) BAES
zusammengeschlossenen Verbande haben dazu aufgerufen, die Chancen des
demografischen und gesellschaftlichen Wandels fiir alle Generationen zu erkennen und
zu nutzen. ,,Die demografischen Verdnderungen und der soziokulturelle Wandel tref-
fen alle Generationen, alle Stadte und Dorfer, jetzt und in den kommenden Jahrzehn-
ten, heifdt es in einer ,,Frankfurter Erklarung®. Dies bringe aber auch Chancen mit sich
fiir jeden Einzelnen und fiir die Gesellschaft. ,,Es kommt darauf an, dass wir alle, Staat
und Gesellschaft, rechtzeitig und zum Nutzen aller Generationen handeln. Die Senio-
rinnen und Senioren werden dabei aktiv mitwirken.*
Die Unterzeichner rufen die Verantwortlichen in Politik, Kirche und Gesellschaft, aber
auch alle Biirgerinnen und Biirger — gleich welchen Alters — dazu auf, an einer toleran-
ten, inklusiv denkenden und handelnden Gesellschaft mitzuwirken und die gegensei-
tige Wertschatzung aller Menschen zu férdern. ,,Unser Lebensumfeld miissen wir so
gestalten, dass alle Biirgerinnen und Biirger selbststandig, selbstbestimmt und gleich-
berechtigt ihren Alltag gestalten und am gesellschaftlichen Leben teilhaben kénnen.“
In der BAGSO sind 112 Verbdnde zusammengeschlossen, die insgesamt rund 13 Milli-
onen Seniorinnen und Senioren in Deutschland vertreten. Die ,,Frankfurter Erklarung*
wurde beim 11. Deutschen Seniorentag verabschiedet, der bis zum 4. Juli in Frankfurt —
trotz tropischer Temperaturen — rund 15.000 Teilnehmerinnen und Teilnehmer zahlte. |
Quelle: Bundesarbeitsgemeinschaft der Senioren-Organisationen (BAGSO)
Die ,,Frankfurter Erklarung* finden Sie unter: www.bagso.de

L
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Eine starke Kraft fiir Menschen mit Krebs
Unter dem Namen ,,Haus der Krebs-Selbsthilfe — Bundesverband“
haben neun Bundesverbidnde im Haus der Krebs-Selbsthilfe (HKSH) in Bonn den euro-
paweit ersten Spitzenverband pharma-unabhangiger Krebs-Selbsthilfe-Verbédnde ge-
griindet. Die neue Dachorganisation reprdsentiert Hunderttausende Krebs-Betroffene
im deutschsprachigen Raum, die sich in Selbsthilfegruppen und -foren mit Gleichbe-
troffenen austauschen und sich gegenseitig unterstiitzen.
,Damit treten die Verbande im Haus der Krebs-Selbsthilfe gemeinsam und damit noch
schlagkréftiger auf. Sie pladieren fiir den Erhalt und die Verbesserung der Qualitat der
medizinischen und psychosozialen Versorgung von krebskranken Menschen und de-
ren Angehdorigen®, so Ralf Rambach, Vorstandsvorsitzender des neuen Bundesverban-
des. Die neun Krebs-Selbsthilfe-Bundesverbdnde bieten Krebserkrankten Austausch mit
Gleichbetroffenen, Information, Orientierung, Unterstiitzung sowie moderierte Online-
Foren und telefonische Beratung durch mehr als 1.000 Selbsthilfegruppen in Deutsch-
land. Die Leiter der Selbsthilfegruppen und Berater/innen werden speziell fiir ihr Be-
miihen fiir Betroffene und die Weitergabe evidenzbasierter Informationen geschult.
Zu den Verbdanden im HKSH gehoren unter anderem die Frauenselbsthilfe nach Krebs,
der Arbeitskreis der Pankreatektomierten, der Bundesverband Prostatakrebs Selbst-
hilfe und die Deutsche Leukdmie- & Lymphom-Hilfe. |

Quelle: Bundesverband der Krebs-Selbsthilfe-Verbande in Bonn

Weitere Informationen: www.hksh-bonn.de

80 Jahre Anonyme Alkoholiker ‘ﬁ
Selbsthilfegemeinschaft hat weltweit mehr als 100.000 Gruppen o
Die Anonymen Alkoholiker (AA) gibt es seit 80 Jahren. Die Selbsthilfe- - =it
gemeinschaft wurde am 10. Juni 1935 von zwei Alkoholikern im US-Bundesstaat Ohio
gegriindet. Der Chirurg Robert Holbrook Smith und der Borsenmakler William Griffith
Wilson hatten bemerkt, dass nach einem Gespréach iiber ihre Sucht das Verlangen nach
Alkohol nachlief3. Heute gibt es weltweit iiber 100.000 Gruppen in mehrals 170 Lan-
dern. Die Anonymen Alkoholiker gelten als Vorreiter der Selbsthilfegruppen-Bewegung.
In Deutschland hielten die Anonymen Alkoholiker 1953 ihre erste Versammlung auf In-
itiative von US-Soldaten in einem Miinchener Hotel ab. Danach entstanden Gruppen
in einer Reihe von westdeutschen Stddten. Inzwischen sind bundesweit rund 2.500
Gruppen aktiv. Ziel ist es, durch regelméafige Treffen und Gesprdchsrunden die Alko-
holsucht in den Griff bekommen. Dabei sprechen sich die Teilnehmer/innen nur mit
ihren Vornamen an und konzentrieren sich darauf, den Alkohol ,,fiir den heutigen Tag“
stehen zu lassen.
Um dauerhaft niichtern zu bleiben, empfehlen die Anonymen Alkoholiker aufierdem
zwolf Schritte fiir ein zufriedeneres Leben. Dazu gehort das Eingestédndnis, als Alko-
holiker Hilfe zu brauchen, ebenso wie die Verbindung zu einem Gott —,, wie wir ihn ver-
stehen“. Finanziert wird die Organisation nach eigenen Angaben durch Spenden der
Mitglieder. Finanzielle Unterstiitzung von Krankenkassen, Regierungen oder Kommu-
nen sowie Geldgeschenke werden abgelehnt. |
Quelle: Anonyme Alkoholiker
Internet: www.anonyme-alkoholiker.de
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SELBSTHILFE IM GESUNDHEITSWESEN

Landesweite Selbsthilfetagung des
Sozialministeriums Baden-Wiirttemberg

Das Ministerium fiir Arbeit und Sozialord-
nung, Familie, Frauen und Senioren Ba-
den-Wirttemberg lud im Mai 2015 Vertre-
ter/innen aus der Gesundheitsselbsthilfe
zur ersten landesweiten Selbsthilfetagung.
Ziel war es, den Stand zu den Unterstiit-
zungsmoglichkeiten in der Selbsthilfe zu
diskutieren und Losungsansatze fiir die
Zukunft zu erarbeiten. Die Veranstaltung
wurde in Zusammenarbeit mit dem PARI-
TATISCHEN Baden-Wiirttemberg e.V., der
LAG KISS und der LAG SELBSTHILFE Baden-
Wiirttemberg e.V. durchgefiihrt.
Ministerin Katrin Altpeter sowie Johannes
Fuchs, Landrat des Rems-Murr-Kreises, be-
griiBten die Teilnehmer/innen und eroff-
neten mit fachpolitischen Stellungnahmen
zur Unterstiitzung und Forderung der Ge-
sundheitsselbsthilfe die Tagung.
Danach referierten Wolfgang Thiel von
der Nationalen Kontakt- und Informati-
onsstelle fiir Anregung und Unterstiitzung
von Selbsthilfegruppen (NAKOS), Berlin,
zum Thema ,,Selbsthilfe heute und ihre
Bedeutung in unserer Gesellschaft“ und
Dr. Christopher Kofahl vom Institut fiir Me-
dizinische Soziologie, Universitatsklini-
kum Hamburg-Eppendorf, zum Thema ,,Die
zukdiinftige Rolle der Selbsthilfegruppen im
Gesundheitswesen®.

Wolfgang Thiel wies besonders auf die so-
zialen und gesellschaftlichen Auswirkun-
gen der Selbsthilfearbeit und den Zuwachs
an Kompetenzen der in Selbsthilfegruppen
Engagierten hin. Dr. Christopher Kofahl
stellte das Forschungsprojekt ,,Gesund-
heitsbezogene Selbsthilfe in Deutschland

— Entwicklungen, Wirkungen, Perspekti-

ven“ (SHILD) vor und prasentierte zentrale

Ergebnisse aus Befragungen von Vertreter/

innen aus Selbsthilfegruppen und -orga-

nisationen, so zum Beispiel zu Zielen und

Herausforderungen und zu gewiinschten

Unterstiitzungsleistungen und Kooperati-

onen. Das Forschungsprojekt SHILD wird

mit Férderung des Bundesgesundheitsmi-

nisteriums durchgefiihrt.

Am Nachmittag wurden an fiinf Themen-

tischen folgende Fragestellungen diskutiert:

— Weiterentwicklung der Kooperation von
Selbsthilfe und Rehabilitation

— Telemedizin und neue Medien aus Sicht
der Selbsthilfe

— Selbsthilfe im Generationenwechsel

— Gewinnung und Aktivierung von biirger-
schaftlichem Engagement in der Selbst-
hilfe

- Selbsthilfe und Arzteschaft — geht das
zusammen? |

Eine Dokumentation wird unter
www.gesundheitsdialog-bw.de/service/
aktuelles/ zugénglich sein. Die Vortrdage

der Referenten sind bereits zum Download
eingestellt.

Kontakt:

Ministerium fiir Arbeit und Sozialordnung,
Familie, Frauen und Senioren
Baden-Wiirttemberg

Birgit Miicke

Tel: 0711/123 3813

E-Mail: Gesundheitsdialog@sm.bwl.de

IMPRESSUM
Veranstaltungshinweis N A KOS
Patientenbeteiligung im
Gesundheitswesen
Informationsveranstaltung der NAKOS Herausgeber:
NAKOS
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Die Zeitschrift NAKOS INFO erscheint zwei Malim IELTADET
INFOwendetsichan drtliche Selbsthilfekontaktstellen und
Selbsthilfeunterstiitzungsstellen sowie an Multiplikator/
innen der Selbsthilfe in Versorgungseinrichtungen, Politik,
Verbanden undzivilgesellschaftlichen Organisationen. Es
dient der Information, dem bundesweiten Austausch und
der fachpolitischen Diskussion.

NAKOS
Nationale Kontakt- und Informationsstelle
zur Anregung und Unterstiitzung

von Selbsthilfegruppen

)

&‘s Deutschen
Arbeitsgemeinschaft

Eine Einrichtung der N
‘ .
(A Selbsthilfegruppen e.V.

www.nakos.de



	Service
	Adressen, Literatur, Dokumente & Publikationen, Internet
	Impressum




