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Vorwort
Sehr geehrte Damen und Herren, liebe Leserinnen und Leser,

vor lhnen liegt die 3. Ausgabe unseres Kompendiums ,,Zahlen und Fakten® aus
unserer Reihe NAKOS Studien | Selbsthilfe im Uberblick. Darin sind wieder zahlreiche
Uberblicksinformationen zum Feld der professionellen Selbsthilfeunterstiitzung und
der organisierten Selbsthilfe in Deutschland zu finden. Wussten Sie schon, dass
ein Flinftel der Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen in Deutschland besondere
Angebote fiir junge Menschen bereit halt und dass knapp die Halfte dieser Einrich-
tungen ausgehend von ihrer Kenntnis der Selbsthilfegruppen in ihrem Umfeld an
der sachverstandigen Vergabe der Fordermittel der Krankenkassen mitwirkt? Oder,
dass knapp 60 Prozent der Selbsthilfevereinigungen zu seltenen Erkrankungen oder
Problemen arbeitet?

Im ersten und zweiten Kapitel dieser Ausgabe sind zentrale Ergebnisse unter anderem
zur Verbreitung, den Angeboten und Aufgaben von Selbsthilfeunterstiitzungseinrich-
tungen sowie von bundesweiten Selbsthilfevereinigungen zusammengestellt. Neu
aufbereitet haben wir hier unter anderem Ergebnisse zur Realisierung von Beteiligungs-
moglichkeiten sowie zu den Organisationsstrukturen von Selbsthilfevereinigungen,
beispielsweise zu ihrer Anzahl von Selbsthilfegruppen. Das dritte Kapitel befasst sich
mit der Finanzierungssituation der bundesweiten Selbsthilfevereinigungen und der
regionalen Selbsthilfeunterstiitzungsstrukturen. Ebenso gibt es dort eine aktualisierte
Ubersicht zu den Férdermitteln fiir die Selbsthilfe seit dem Jahr 1999. Im letzten Kapi-
tel ,Themen’ finden Sie einige Fachbeitrdge von Mitarbeiterinnen und Mitarbeitern
der NAKOS; unter anderem eine Zwischenbilanz zur Bedeutung des Internets fiir die
Selbsthilfe. Neben einer aktualisierten Ubersicht ,,Strukturen der Selbsthilfe“ haben
wir erstmals die Beteiligungsrechte gemaf der strukturierten Patientenbeteiligung
nach Paragraf 140 f Sozialgesetzbuch V in einer Ubersicht zusammengestellt. Im
Anhang schlieBSlich veroffentlichen wir unter anderem aktuelle Listen derin den ROTEN
und GRUNEN ADRESSEN der NAKOS gefiihrten Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen
und Selbsthilfevereinigungen, der Selbsthilfe-Internetforen, die die NAKOS-Kriterien
erflllen und die auf unserer Kommunikationsplattform www.selbsthilfe-interaktiv.
de veroffentlicht sind sowie Ort und Thema unserer ,jungen Selbsthilfegruppen’ auf
www.schon-mal-an-selbsthilfegruppen-gedacht.de.

Wir mochten mit diesem Kompendium den Zugang zu relevanten Zahlen, Daten und
Fakten tber die Selbsthilfe in Deutschland erleichtern und den vielfdltigen Informa-
tionsbedarfen aus Forschung und Lehre, von Fachpersonal und Multiplikator/innen
sowie von interessierten Biirgerinnen und Biirgern entgegen kommen. Gleichzeitig
wollen wir hiermit zur Erh6hung der Transparenz iiber die Selbsthilfe als ,vierte
Sdule’ im Gesundheitswesen und einer wesentlichen Form des biirgerschaftlichen
Engagements in Deutschland beitragen.

Viele der hier dokumentierten Ergebnisse basieren auf Angaben der Bundesvereini-
gungen der Selbsthilfe sowie der Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen, die diese
der NAKOS gegeniiberim Rahmen derim Jahr 2011 und Anfang 2012 durchgefiihrten
Befragungen gemacht haben. Beachten Sie bitte: Angeschrieben hatten wir 291
Einrichtungen der professionellen Selbsthilfeunterstiitzung und 302 bundesweite
Selbsthilfevereinigungen. Nicht jede Einrichtung und nicht jede Vereinigung hat
jede unserer Fragen beantwortet. Die Ergebnisse beziehen sich also auf eine jeweils
unterschiedliche Anzahl von Riickmeldungen. Diese Anzahl von Riickmeldungen ist
auch die Basis fiir die Prozentangaben, die Sie in vielen Ubersichten finden. Diese
beziehen sich in der Regel nicht auf das gesamte Feld der Adressaten, sondern nur
auf eine Teilmenge.

Ohne die bereitwillige Mitarbeit und Kooperationsbereitschaft der befragten Verei-
nigungen und Einrichtungen ware diese Zusammenstellung nicht moglich gewesen.
Allen Mitwirkenden sei an dieser Stelle ausdriicklich gedankt.

Die Befragungen und Auswertungen sowie die redaktionelle Aufbereitung der Ergeb-
nisse konnte mit Fordermitteln des Bundesministeriums flir Gesundheit' realisiert
werden. Der GKV-Gemeinschaftsforderung Bundesebene danken wir fiir die Bereit-
stellung pauschaler Mittel fiir den Druck und Vertrieb dieser Broschiire.

Wir wiinschen allen Leserinnen und Lesern eine aufschlussreiche Lekttre.

Dr. Jutta Hundertmark-Mayser
Oktober 2013

" Eingeflossen sind zahlreiche Ergebnisse aus dem vom Bundesministerium fiir Gesundheit gefor-
derten Projekt ,,Selbsthilfe im Wandel“
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1 SELBSTHILFEUNTERSTUTZUNGSEINRICHTUNGEN

In der NAKOS-Datenbank ROTE ADRESSEN — Selbsthilfeunterstiitzung in Deutschland
werden rund 290 Einrichtungen der Selbsthilfeunterstiitzung in Deutschland gefiihrt.
Die folgenden Uberblicksinformationen beziehen sich auf die Angaben von 289 Ein-
richtungen der Selbsthilfeunterstiitzung (= Gesamtstichprobe, bezeichnet mit ,,N%)
zu einer von der NAKOS im 4. Quartal 2011 und im 1. Quartal 2012 durchgefiihrten
Befragung?. Die Fragen wurden nicht immer von allen Einrichtungen beantwortet.
Die Anzahl der Riickmeldungen wird bei den Ergebnisdarstellungen jeweils in Klam-
mern (zum Beispiel n=250) angegeben. Die Prozentangaben beziehen sich auf die
tatsdchlich vorliegenden Angaben, in der Regel das kleine ,,n*“.

Anmerkungen

2 Dies sind diejenigen Adressaten, die sich an der Befragung 2011/2012 beteiligt hatten und besta-
tigten, dass ihre Angaben im NAKOS-Vermittlungsangebot veréffentlicht werden kénnen (Stichtag:
31.1.2012).

1.1 Verbreitung in Deutschland

289 Selbsthilfekontaktstellen und -unterstiitzungsstellen
erbringen Unterstiitzungsangebote an 338 Orten

Anfang 2012 existierten in Deutschland 289 selbsthilfeunterstiitzende Einrichtun-
gen, die zusitzlich 49 AuRenstellen unterhielten (vgl. Ubersicht 1.1). Das sind zwei
Einrichtungen und fiinf AuSenstellen weniger als im Vorjahr. Die Anzahl der Einrich-
tungen ist also relativ konstant, die Anzahl der Orte mit einem Selbsthilfeunterstiit-
zungsangebot ist mit 338 leicht gesunken (2010: 345). Von den 289 Einrichtungen
entfallen 214 auf die alten Bundesldander und 75 auf die neuen Bundesldnder.

In Niedersachsen, Nordrhein-Westfalen, Bayern und Berlin halten das Selbsthilfe-
biiro Niedersachsen, die KOSKON NRW, die SeKo Bayern und Sekis Berlin als Selbst-
hilfekoordinationsstellen fiirihr Bundesland ein landesweites Informations-, Bera-
tungs- und Verkniipfungsangebot bereit. Auf Bundesebene informiert und vermittelt
die NAKOS in Berlin, die Nationale Kontakt- und Informationsstelle zur Anregung
und Unterstiitzung von Selbsthilfegruppen.

236 Einrichtungen, also 81,7 Prozent, erbringen die Selbsthilfeunterstiitzung in
Hauptaufgabe, das heifdt als alleinige Leistung. Sie werden als Selbsthilfekon-
taktstellen bezeichnet. 53 Einrichtungen (17,5 %) erbringen die Selbsthilfeun-
terstlitzung in Nebenaufgabe, das heif3t neben anderen Aufgaben. Diese sind
Selbsthilfeunterstiitzungsstellen®.

3 Die Selbsthilfeunterstiitzung in Deutschland gibt es in zwei verschiedenen institutionellen Formen:
durch Selbsthilfekontaktstellen, die Selbsthilfeunterstiitzung als alleinige Aufgabe erbringen (in
Hauptaufgabe) oder durch Selbsthilfeunterstiitzungsstellen (in Nebenaufgabe). Selbsthilfekontakt-
stellen erbringen umfangreiche Informations-, Beratungs- und Unterstiitzungsleistungen. Bei Selbst-
hilfeunterstiitzungsstellen ist die Selbsthilfeunterstiitzung in andere Arbeitsbereiche integriert. Dies
ermoglicht in aller Regel nur begrenzte Angebote. Solche Einrichtungen gibt es zum Beispiel bei
Krankenkassen, Wohlfahrtsverbanden, Volkshochschulen, Universitdten oder kommunalen Behor-
den und Amtern.
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SELBSTHILFEUNTERSTUTZUNGSEINRICHTUNGEN

Ubersicht 1.1
Einrichtungen der Selbsthilfeunterstiitzung in Deutschland 2012

Als Sammelbegriff fiir die verschiedenen institutionellen Formen der Unter-
_ stiitzung der Selbsthilfe durch professionelle Fachkréfte wird von der NAKOS
der Terminus ,,Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen® verwendet. Zusam-

Sammelbegriff ,Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen®

menfassend bezeichnet werden damit sowohl Selbsthilfekontaktstellen als

Unterstiitzungseinrichtungen* 289 236 53 auch Selbsthilfeunterstiitzungsstellen.

Anteilan ortlichen Angeboten 85,6 % 82,5% 17.5% Der Sammelbegriff dient der vereinfachten Beschreibung des Feldes der pro-
fessionellen Selbsthilfeunterstiitzung in der Offentlichkeit und der Fachoffent-
lichkeit, zum Beispiel in Vortragen, bei Fachdiskussionen und Veranstaltungen

Augenstellen 49 43 6 sowie in statistischen / tabellarischen Darstellungen.

AT B AT etien 14,4.% Im Anhang (Kapitel 5.1) befindet sich eine Liste der in den ROTEN ADRESSEN
gefiihrten Einrichtungen der Selbsthilfeunterstiitzung in Deutschland (Stich-
tag: 19.7.2013).

Ortliche Angebote 338

" Enthalten sind auch 5 iberregional arbeitende Einrichtungen

@ HA = Selbsthilfeunterstiitzung in Hauptaufgabe = Selbsthilfekontaktstellen
bNA= Selbsthilfeunterstiitzung in Nebenaufgabe = Selbsthilfeunterstiitzungsstellen

NAKOS Studien | Selbsthilfe im Uberblick 3 | Zahlen und Fakten 2011/2012 | Ubersicht 1.1 © NAKOS 2013
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SELBSTHILFEUNTERSTUTZUNGSEINRICHTUNGEN

Verbreitung in den Bundeslandern

Unterschiedliche Angebotsstrukturen der professionellen
Selbsthilfeunterstiitzung in den Landern

Die Angebotsstruktur der themeniibergreifenden professionellen Einrichtungen
der Selbsthilfeunterstiitzung in den 16 Bundeslandern weist Unterschiede auf
(vgl. Ubersicht 1.2).

In den groBen Bundeslandern Baden-Wiirttemberg, Bayern, Niedersachsen und
Nordrhein-Westfalen findet sich ein relativ breit gestreutes Angebot an Einrichtun-
gen. Ebenso sind Lander mit mittleren und solche mit offensichtlich nur vereinzelten
ortlichen / regionalen Selbsthilfeunterstiitzungsangeboten erkennbar. Wahrend
die Angebote in den Stadtstaaten ausreichend erscheinen, weisen die Zahlen fiir
kleinere Bundeslander und einige Flachenlander auf ein eher geringes Angebot hin.
Die Tabelle zeigt auch Unterschiede in der Existenz der Selbsthilfeunterstiitzungs-
stellen, bei denen Selbsthilfeunterstiitzung in andere Arbeitsbereiche integriert ist,
und die Selbsthilfeunterstiitzung nur in geringem Umfang erbracht wird. Von solchen
Unterstiitzungsangeboten gibt es inshesondere in Baden-Wiirttemberg zahlreiche.

Ubersicht 1.2

Anzahl der Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen in den Bundesldandern 2012

(N=289)
Einrichtungen AuBen- ortliche
gesamt davon HA? = davon NAP | stellen (AS) Angebote

Baden-Wiirttemberg 33 15 18 1 34
Bayern 29 17 12 6 35
Berlin 17 16 1 2 19
Brandenburg 22 22 4 26
Bremen 3 3 3

Hamburg 1 1 2 3

Hessen 18 14 4 1 19
Mecklenburg-Vorpommern 9 8 1 0 9

Niedersachsen 44 37 7 6 50
Nordrhein-Westfalen 47 47 15 62
Rheinland-Pfalz 7 5 2 2 9

Saarland 1 1 1

Sachsen 1 1" 5 16
Sachsen-Anhalt 13 13 1 14
Schleswig-Holstein 14 14 1 15
Thiiringen 20 12 8 3 23
Gesamt® 289 236 53 49 338

" Enthalten sind auch 5 Uiberregional arbeitende Einrichtungen

@ HA = Selbsthilfeunterstiitzung in Hauptaufgabe = Selbsthilfekontaktstellen

bNA = Selbsthilfeunterstiitzung in Nebenaufgabe = Selbsthilfeunterstiitzungsstellen
NAKOS Studien | Selbsthilfe im Uberblick 3 | Zahlen und Fakten 2011/2012 | Ubersicht 1.2
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SELBSTHILFEUNTERSTUTZUNGSEINRICHTUNGEN

1.3 Selbsthilfekontaktstellen bezogen auf Einwohner

Durchschnittlich 2,9 Selbsthilfekontaktstellen je eine Million
Einwohner

Selbsthilfeinteressierte Blirgerinnen und Biirger in Deutschland konnten Anfang
2012 auf 236 Selbsthilfekontaktstellen zuriickgreifen, die eine professionelle Unter-
stlitzung von Selbsthilfegruppen und Selbsthilfeinteressierten vor Ort als ihre
alleinige Aufgabe anbieten.

Der bundesdeutsche Durchschnitt liegt bei 2,9 Selbsthilfekontaktstellen je eine
Million Einwohner. Die verfiigbaren Angebote in den Bundeslandern unterscheiden
sich jedoch teils erheblich. Das Spektrum reicht von ein bis zwei Kontaktstellen
je eine Million Einwohner in Baden-Wirttemberg, Bayern, Rheinland-Pfalz, dem
Saarland und Sachsen bis nahezu neun Kontaktstellen in Brandenburg. Biirgerinnen
und Birger aus Bremen, Hamburg, Hessen und Nordrhein-Westfalen konnen auf
Unterstiitzungsleistungen von zwei bis drei Kontaktstellen je eine Million Einwohner
zuriickgreifen; in Mecklenburg-Vorpommern, Niedersachsen, Schleswig-Holstein
und Thiringen auf vier bis fiinf Stellen und in Berlin und Sachsen-Anhalt auf fiinf
Kontaktstellen (vgl. Ubersicht 1.3).

Mit dieser Ubersicht sind allerdings nur Schliisse auf die Anzahl von professionel-
len Einrichtungen der Selbsthilfeunterstiitzung moglich. Die Angemessenheit von
Angeboten zu beurteilen setzt hingegen eine genaue Kenntnis der unterschiedlichen
Bedingungen und Herausforderungen von Ballungszentren und Flachenldandern
mit groBen Entfernungen, des institutionellen Rahmens, der Kooperations- und
Vernetzungsstrukturen vor Ort und nicht zuletzt der Personal- und Sachausstattung
voraus. Hier gilt es zu beriicksichtigen, dass die Unterstiitzungsangebote zur Ermog-
lichung eines Selbsthilfeengagements in Gruppen aufgrund dieser unterschiedli-
chen Voraussetzungen und Rahmenbedingungen nicht nur zwischen sondern auch
innerhalb der Bundeslander variieren.

Ubersicht 1.3
Anzahl von Selbsthilfekontaktstellen je eine Million Einwohner* in
Deutschland 2012 (n=236)

Baden-Wiirttemberg 1,4
Bayern 14

Berlin | 4,6
Brandenburg 8,8
Bremen | 4,5

Hamburg :| 0,6
Hessen 2,3

Meckl.-Vorpom. | 4,9

Niedersachsen | 4,7

Nordrh.-Westf. :l 2,6
Rheinld.-Pfalz :I 1,2
Saarland :I 1,0
Sachsen :l 2,7

Sachsen-Anhalt | 5,6
Schleswig-Holstein | 4,9
Thiiringen | 5,4
] ] ] ] ]
0 2 4 6 8 10

Anzahlvon Selbsthilfekontaktstellen

“Quelle: Statistische Amter des Bundes und der Linder, Stand: 31.12.2011

NAKOS Studien | Selbsthilfe im Uberblick 3 | Zahlen und Fakten 2011/2012 | Ubersicht 1.3 © NAKOS 2013
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SELBSTHILFEUNTERSTUTZUNGSEINRICHTUNGEN

Unterstiitzungsleistungen fiir Selbsthilfegruppen

Selbsthilfekontaktstellen und -unterstiitzungsstellen unterstiitzten
deutschlandweit mehr als 38.000 Selbsthilfegruppen

Nach den Angaben von insgesamt 240 Selbsthilfekontaktstellen und -unterstiit-
zungsstellen im Bundesgebiet erstrecken sich die Unterstiitzungsleistungen dieser
Einrichtungen in ihrem Einzugsgebiet auf insgesamt 38.171 Selbsthilfegruppen. Im
bundesweiten Durchschnitt unterstiitzt eine ortliche Selbsthilfeunterstiitzungs-
einrichtung 159 Selbsthilfegruppen unabhdngig von deren Themenstellung und
unabhdngig davon, ob diese Mitglied in einer Selbsthilfevereinigung auf Landes-
oder Bundesebene ist.

Je nach Grofie des Einzugsgebietes variiert die Anzahl der unterstiitzten Gruppen
zwischen 18 und 842 (bzw. 1.400 in Stadtstaaten).

Nach Angaben von 206 Selbsthilfekontaktstellen erbringen diese Unterstiitzungs-
leistungen fiir insgesamt 35.448 Selbsthilfegruppen in ihrem Einzugsgebiet. Dem-
gegeniiber gaben 34 Selbsthilfeunterstiitzungsstellen an insgesamt 2.737 Gruppen
zu unterstiitzen (vgl. Ubersicht 1.4).

Die ermittelte Summe von Selbsthilfegruppen im Umfeld der professionellen Ein-
richtungen der Selbsthilfeunterstiitzung in Hohe von 38.171 Selbsthilfegruppen
bewegt sich in vergleichbarer GréRenordnung wie die fuir das Jahr 2008 (39.642,
Angaben von 263 Einrichtungen) und 2007 (38.052, Angaben von 255 Einrichtungen)
erfassten Zahlen. In Anbetracht von Schwankungen bei den mitteilenden Stellen
als auch Schwankungen bei Neugriindungen und beendeten Gruppen kann mit
Blick auf die Vorjahre die Zahl der unterstiitzten Gruppen durch die professionelle
Selbsthilfeunterstiitzung in Deutschland ingesamt als stabil bezeichnet werden.
Nach eigenen Angaben von 202 solcher Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen
haben diese im Jahr 2010 deutschlandweit insgesamt 1.546 Gruppengriindungen
initiiert oder begleitet.

Bei den hier vorgestellten Summen unterstiitzter Selbsthilfegruppen handelt es
sich um die der NAKOS mitgeteilten Zahlen von 240 der 289 Einrichtungen der
Selbsthilfeunterstiitzung. In einer groen Zahl weiterer Gemeinden und Landkreise
bestehen solche Einrichtungen nicht, so dass Selbsthilfegruppen, die dort arbeiten
nicht auf deren Angebote zuriickgreifen konnen und in der hier genannten Summe
nicht erfasst sind.

Zwei Drittel der Selbsthilfegruppen im Einzugsgebiet mit
Gesundheitsbezug

Zwei Drittel der Selbsthilfegruppen (65,8 %) im Einzugsgebiet von Selbsthilfeunter-
stlitzungseinrichtungen konnen dem Sektor ,,Gesundheit” zugeordnet werden, sie
beziehen sich in ihrer Arbeit auf das Themengebiet Erkrankungen und Behinderun-
gen. Zusatzlich arbeitet nahezu ein Fiinftel (19,2 %) zu Abhéangigkeiten / Siichten.

NAKOS | NAKOS Studien | Selbsthilfe im Uberblick 3 | Zahlen und Fakten 2011/2012



SELBSTHILFEUNTERSTUTZUNGSEINRICHTUNGEN

Ubersicht 1.4
Unterstiitzte Selbsthilfegruppen durch Selbsthilfekontaktstellen und
-unterstiitzungsstellen (n=240)

Angaben von 34 Angaben von 206
Selbsthilfeunterstiitzungsstellen Selbsthilfekontaktstellen

38.171 Selbsthilfegruppen

NAKOS Studien | Selbsthilfe im Uberblick 3 | Zahlen und Fakten 2011/2012 | Ubersicht 1.4 © NAKOS 2013
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SELBSTHILFEUNTERSTUTZUNGSEINRICHTUNGEN

1.5 Infrastrukturangebote fiir Selbsthilfegruppen und
Angehorige

Mehr als 80 Prozent der Einrichtungen der Selbsthilfeunterstiitzung
bieten Gruppenrdume, nahezu zwei Drittel verfiigen {iber barriere-
freien Zugang

Selbsthilfekontaktstellen und -unterstiitzungsstellen arbeiten niedrigschwellig und
biirgernah. Sie haben ein hohes Besucheraufkommen und unterbreiten Unterstiit-
zungsangebote fiir Interessierte und Selbsthilfegruppen zu jeglichen Themen- oder
Problemstellungen.

Gute Erreichbarkeit, ein familien- und arbeitnehmerfreundliches Angebot sowie ein
einfacher, méglichst barrierearmer Zugang auch fiir Menschen mit Erkrankungen
und Behinderungen ist ein zentrales Qualitdtsmerkmal fiir diese Kontakt- und
Begegnungsstatten.

Mehr als 80 Prozent (80,6 %) von 279 Einrichtungen, die Angaben dazu machten,
stellen Gruppenrdaume zur kostenlosen Nutzung bereit, knapp zwei Drittel (64,7 %)
ermoglichen die Raumnutzung auch am Wochenende (vgl. Ubersicht 1.5.7).

Die Abfrage nach barrierefreien Zugangsmaoglichkeiten zeigte, dass nahezu zwei
Drittel (62,0 %) iiber einen barrierefreien Zugang und mehr als ein Viertel (28,5 %)
von 274 angebenden Einrichtungen iiber einen barrierearmen Zugang verfiigen
(vgl. Obersicht 1.5.2).

Ubersicht 1.5.1
Bereitstellung von speziellen Infrastruktur- und Organisationsangeboten

durch Einrichtungen der Selbsthilfeunterstiitzung
(n=279; Mehrfachnennungen moglich)

Eigene Raume fiir

Selbsthilfegruppen (im Haus) 80,6 %

Bereitstellung / Vermittlung von

0,
Informationstechnik und Gerédten 80,6 %

Raumnutzung am Wochenende 64,7 %

Aufenthaltsrdume fiir Angehdrige 28,3 %

Prasenzbibliothek 33,3%

I I I I | %
0 20 40 60 80 100

Anteil der Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen
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Ubersicht 1.5.2

Barrierefreier Zugang zu den Raumlichkeiten
(n=274)

Barrierearm 28,5 %
Barrierefrei _ 62,0 0/0
Nicht gegeben 8,0 %

Weif nicht|| 1,5%

| | | | | | | | %
0 10 20 30 40 50 60 70 80

Anteil der Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen
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Serviceangebote

Immer mehr Serviceangebote fiir interessierte Biirgerinnen und
Biirger von Selbsthilfekontaktstellen und -unterstiitzungsstellen

Die selbsthilfeunterstiitzenden Einrichtungen bieten nicht nur Information und
Beratung zu Fragen der Gruppenselbsthilfe und dem Gruppengeschehen, sondern
erbringen eine Reihe von Serviceangeboten fiir ihr Klientel.

Ubersicht 1.6 zeigt, dass nahezu 60 Prozent von 270 angebenden Einrichtungen
bejahten, spezielle Beratungs- und Betreuungsangebote bereit zu stellen. Gegen-
liber 2008 werden solche speziellen Beratungs- und Betreuungsangebote ein-
einhalb Mal so haufig angegeben (30 % in 2008). Am haufigsten werden Abend-
sprechstunden angeboten (58,5 %) . Weit verbreitet sind auch personliche oder
telefonische Sprechstunden zu inhaltlichen Themen der Selbsthilfe, beispielsweise
zu Angst oder Suchtproblematiken (39,6 %).

Weiter bietet gut ein Viertel von 159 Einrichtungen (27,7 %) mit einem speziellen
Beratungs- oder Betreuungsangebot, Hilfestellungen bei der Anfahrt zu Gruppen-
treffen oder Veranstaltungen mit Selbsthilfebezug an, zum Beispiel die Organisation
eines Fahrdienstes flir Menschen mit Behinderungen oder Beeintrdchtigungen.

Ein bedeutsames Organisationsangebot sind auch Hilfen bei der Betreuung von
Familienangehorigen (14,5 %), knapp 40 Prozent der angebenden Einrichtungen
ermoglichen die Betreuung von Kindern (39,1 %), mehr als 80 % betreuen auch
pflegebediirftige Angehérige (82,6 %) (ohne Abbildung).

Ubersicht 1.6
Serviceangebote von Selbsthilfekontaktstellen und
-unterstiitzungsstellen (n=270)

Werden von lhrer Einrichtung spezielle Beratungs-
und Betreuungsangebote bereitgestellt?

Ja 58,9 %
Nein 36,7 %
Weif3 nicht j 4,7 %
1 1 1 1 1 1 %
0 10 20 30 40 50 60

Anteil der Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen

Ja, und zwar
(n=159; Mehrfachnennungen méglich)

Abendsprechstunden 58,5 %

Sprechstunden zu inhaltlichen
Themen der Selbsthilfe ‘ 39,6 %
(zum Beispiel Angst)

Organisation bzw. Unterstiitzung
bei der Anfahrt zu Gruppentreffen / ‘ 27,7 %
Veranstaltungen

Wahrend der Gruppentreffen

Organisation bzw. Unterstiitzung bei 14,5 %

der Betreuung von Angehérigen

1 1 1 1 1 1 %

0 10 20 30 40 50 60

Anteil der Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen
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1.7 Qualifizierungs- und Fortbildungsangebote

Seminare und Kurse fiir Selbsthilfegruppen und -aktive bei mehr
als 80 Prozent der Selbsthilfeunterstiitzungsseinrichtungen

Zu den Kernaufgaben von Selbsthilfekontaktstellen und -unterstiitzungsstellen zahlt
die Beratung von Selbsthilfegruppen und -interessierten. Jenseits der reguldren
Beratungs- und Informationsarbeit zu Fragen der Gruppenarbeit erbringen gut 80
Prozent der Einrichtungen Fortbildungs- und Qualifizierungsangebote fiir ihr Klientel.

Eine Aufgabe, der zunehmend Bedeutung zukommt, sind entsprechende Angebote
fur Selbsthilfegruppen und -aktive. Mehr als 80 Prozent von 273 antwortenden
Einrichtungen gaben an, solche Angebote zu unterbreiten (2008: 77,7 %). Uber-
sicht 1.7 zeigt weiter, dass mehr als 40 Prozent der angebenden Einrichtungen
Qualifizierungs- und Fortbildungsangebote auch fiir Interessierte anbieten.
Auch Multiplikatoren und Multplikatorinnen fiir die Selbsthilfeidee sind eine
bedeutende Zielgruppe fiir Seminare und Kurse. Ein Drittel der Einrichtungen mit
Qualifizierungs- und Fortbildungsangeboten (32,9 %) bietet diese fiir Multiplika-
tor/innen aus dem Gesundheitswesen, ein Funftel (21,5 %) fiir solche aus dem
Bildungsbereich und ein gutes Sechstel (17,8 %) fiir Personen aus dem Sozial- und
Gemeinwesen an. Angeboten werden beispielsweise Fachvortrage an Alten- und
Krankenpflegeschulen, Fortbildungen fiir In-Gang-Setzer* und fiir Gruppensprecher
sowie Supervisionen fiir Gruppenleiter/innen.

Anmerkung
“ Vergleiche http://www.in-gang-setzer.de/

Ubersicht 1.7
Besondere Qualifizierungs- und Fortbildungsangebote durch
Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen nach Zielgruppen (n=273)

Werden von lhrer Einrichtung spezielle Qualifizierungs-
und Fortbildungsangebote bereitgestellt?

Nein

Weif3 nicht

Ja, und zwar
(n=219; Mehrfachnennungen maglich)

Fur Selbsthilfeinteressierte

Fur Selbsthilfegruppen und -aktive

Fir Multiplikator/innen aus
dem Gesundheitswesen

Fiir Multiplikator/innen aus
dem Sozial- / Gemeinwesen

Fiir Multiplikator/innen
aus dem Bildungsbereich
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1.8 Angebote in fremden Sprachen

Bei knapp 13 Prozent der Selbsthilfekontaktstellen und
-unterstiitzungsstellen fremdsprachige Unterstiitzungsangebote

Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen halten auch Informations- und Unterstiit-
zungsangebote fiir Menschen mit Migrationshintergrund bereit, insbesondere fiir
tlrkisch- und russischstammige Biirgerinnen und Biirger. Von 289 Einrichtungen,
die Angaben zu dieser Frage machten, gaben 71, also ein knappes Sechstel (12,8 %)
an, fremdsprachige Unterstiitzungsangebote zu erbringen. Die sprachliche Vielfalt
der Unterstiitzungsangebote ist erheblich: Sie reicht von Englisch, Tlrkisch und
Franzdsisch und Russisch bis zu Spanisch, Arabisch, Kroatisch, Persisch, Polnisch
und Serbisch.

Bei mehr als 25 Prozent fremdsprachige Selbsthilfegruppen

Mehr als ein Viertel von 270 antwortenden selbsthilfeunterstiitzenden Einrich-
tungen (26,3 %) bejahte die Frage nach fremdsprachigen Selbsthilfegruppen im
Einzugsgebiet. In 2008 war dies bei einem knappen Fiinftel der Fall (19,6 %), so
dass hier ein Anwachsen solcher Gruppen ausgemacht werden kann.

Die sprachliche Vielfalt der fremdsprachigen Selbsthilfegruppen ist noch gréfier
als bei den Unterstiitzungsangeboten, die die Einrichtungen machen. Insgesamt
wurden der NAKOS fremdsprachige Selbsthilfegruppen in 17 verschiedenen Spra-
chen genannt und zwar in Russisch (50), Tiirkisch (36), Polnisch (15) und Englisch
(17). Ebenso gibt es, wenn auch seltener, fremdsprachige Gruppen in Spanisch,
Arabisch, Persisch (zwischen 4 und 9 Nennungen) sowie in Franzgsisch, Griechisch,
Italienisch, Kroatisch, Serbisch (1-3 Nennungen). Zu den bedeutensten Themen der
fremdsprachigen Gruppen zdhlen Sucht (v.a. englisch-, polnisch-, russisch-und
turkischsprachige Gruppen), Diabetes (tlirkischsprachige Gruppen) sowie Migra-
tion, Integration, Kulturpflege und Mutter-Kind-Gruppen bei anderssprachigen
Gruppen (vgl. Ubersicht 1.8).

Ubersicht 1.8

Anzahl fremdsprachiger Selbsthilfegruppen im Einzugsgebiet von

Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen
(n=76; Mehrfachnennungen moglich)

Russisch | 50

Tiirkisch | 36
Englisch | ] 17

Polnisch | ] 15

Arabisch | ] 9

Spanisch | ] 8

Persisch || 4

Franzdsisch | ] 3
Italienisch [ 7] 2

Kroatisch [T] 2

Serbisch [] 1
Griechisch || 1
| | | | |
0 10 20 30 40 50

Anzahl der Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen
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Informations- und Offentlichkeitsarbeit

Mehr als 70 Prozent der Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen
verfiigen iiber Selbsthilfewegweiser und nahezu die Hilfte bietet
Themendatenbank. Elektronische Newsletter wenig verbreitet

Zu den Standardleistungen der Einrichtungen der professionellen Selbsthilfeunterstiit-
zung zahlt die kontinuierliche Bereitstellung von Informationen zu ihren selbsthilfe-
unterstiitzenden Angeboten. Hierzu erstellen mehr als 70 Prozent von 284 Einrich-
tungen (72,1 %) einen Selbsthilfewegweiser mit Ubersichten der bestehenden Selbst-
hilfegruppen im Einzugsgebiet sowie solchen Gruppen, die neue Mitglieder suchen
oder sich in der Griindung befinden. Ein knappes Drittel der Einrichtungen (31,0 %)
bietet eine entsprechende Adressdatenbank in ihrem Internetangebot an; mehr als
48 Prozent eine Themendatenbank (48,2%) (vgl. Ubersicht 1.9).

Mittlerweile kann fast jede Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtung einen Internetauftritt
aufweisen (95 %) oder hat, was bei Stellen in kommunaler Tragerschaft haufig der Fall
ist, die Moglichkeit, Informationsangebote in einer eigenen Rubrik oder Unterseite
des Internetauftritts des Tragers (zum Beispiel der Stadt) online bereit zu stellen.
Nur selten werden neue Informationen zum ortlichen Selbsthilfefeld iber einen elek-
tronischen Newsletter weitergegeben (11,8 %). Vielmehr nutzen viele Unterstiitzungs-
stellen noch den klassischen Weg iiber eine gedruckte Selbsthilfezeitung. 31 Prozent
geben eine eigene Selbsthilfezeitung heraus (31,0 %) und 40 Prozent (40,3 %) bieten
ihrer Klientel einen Veranstaltungskalender zu selbsthilferelevanten Themen.

Jenseits der reinen Informationsangebote mittels Newsletter sind internetgestiitzte
Angebote im sogenannten Web 2.0, also mit Mdglichkeiten sich via Internet tiber
eigene Anliegen und Probleme mit Mitbetroffenen in einem Forum oder mit einem
Experten im Chat direkt auszutauschen, noch immer wenig verbreitet. Nur gut 5 Pro-
zent der Stellen verfiigen {iber ein eigenes Forum (5,4 %). Zunehmend erfolgt jedoch
eine Verlinkung auf das Forumsangebot der NAKOS www.selbsthilfe-interaktiv.de, bei
dem themenibergreifende Fragen der Selbsthilfeunterstiitzung gestellt, diskutiert
und beantwortet werden kdnnen und es zudem eine Liste mit themenspezifischen
Foren anderer Anbieter gibt, die den NAKOS-Kriterien (vgl. Kapitel 5.7) entsprechen.

Ahnlich gering verbreitet ist die Beteiligung an sozialen Netzwerken wie Facebook,
lediglich fiinf Prozent nutzen diese Moglichkeit.

Immerhin zehn Prozent (10,1 %) bieten jedoch die Moglichkeit der Onlineberatung
iber eine geschiitzte und personalisierte Verbindung im Internet als Ergdanzung zur

personlichen Selbsthilfeberatung von Angesicht zu Angesicht an.

Ubersicht 1.9

Formen der Informations- und Offentlichkeitsarbeit von

Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen
(n=284; Mehrfachnennungen moglich)

Selbsthilfewegweiser
Selbsthilfezeitung
Veranstaltungsprogramm
Eigene E-Mailadresse
Eigene Webseite
Datenbank (Adressen)
Datenbank (thematisch)
Forum (offen)

Forum (geschlossen)
Onlineberatung
Newsletter

Facebook
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1.10 Gruppenspezifische Angebote und alters- und
geschlechtsspezifische Selbsthilfegruppen

Am hdufigsten spezifische Angebote fiir Frauen, aber auch hdufig
Angebote fiir junge Menschen

Die demographische Entwicklung und veranderte Anforderungen an das Vermitt-
lungsangebot der professionellen Selbsthilfeunterstiitzung fiihren in jiingerer Zeit
vermehrt zu zielgruppenspezifischen Angeboten. Mehr als die Halfte der Selbst-
hilfeunterstiitzungseinrichtungen bejahte die Frage nach zielgruppenspezifischen
Informations- und Beratungsangeboten (55 %). Am haufigsten werden diese fiir
Frauen (70 %) und fiir Familien oder Angehorige erbracht (68,2 %) (vgl. Ubersicht
1.10.1).

Mehr als die Halfte der 148 Einrichtungen, die spezifische Angebote bereit hilt,
erbringt solche Informationen und Beratungen speziell fiir die Zielgruppe Manner
(57 %) sowie fiir dltere Menschen (53,8 %). Nicht ganz so h&ufig, aber doch in
einer bedeutsamen GroBenordnung, erfolgen Angebote fiir Kinder (26,4 %) und fiir
junge Menschen zwischen 18 und 30 Jahren (40,6 %). Zu beriicksichtigen ist, dass
die Prozentangaben sich auf die Subgruppe derer beziehen, die die Frage nach
gruppenspezifischen Angeboten mit ,,ja“ beantwortet hatten (n=148 Einrichtungen,
also etwa die Hilfte der Stichprobe).

Ubersicht 1.10.1
Gruppenspezifische Informations- und Beratungsangebote von

Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen
(n=148; Mehrfachnennungen maglich)

Fir betroffene Frauen

Fiir betroffene
Familien / Angehérige

Fur betroffene Manner

Fiir dltere Menschen

Fiir junge Menschen

Fiir Kinder / Jugendliche 26,4 %

| | | | | | | | %
50 60 70 80

Anteil der Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen
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Auch Selbsthilfegruppen junger Menschen vorhanden

Die Haufigkeitsverteilung der zielgruppenspezifischen Angebote findet ihre Entspre-
chung bei den Angaben zu alters- und geschlechtsspezifischen Selbsthilfegruppen
im Einzugsgebiet der Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen (vgl. Ubersicht 1.10.2).
70 Prozent der 225 angebenden Stellen benennen solche Gruppen von betroffe-
nen Frauen, gut zwei Drittel (68,4 %) von betroffenen Familien oder Angehdrigen
sowie mehr als die Halfte (57,3 %) von Mdnnern; 43 Prozent (43,1 %) von dlteren
Menschen und 32 Prozent (32,4 %) von jungen Menschen. Relativ seltener, aber
trotzdem in bedeutsamer Gréf3enordnung, existieren Gruppen von betroffenen
Kindern und Jugendlichen (17,8 %).

Ubersicht 1.10.2
Alters- und geschlechtsspezifische Selbsthilfegruppen im Einzugsgebiet

von Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen
(n=225; Mehrfachnennungen maoglich)

Fiir betroffene Frauen ‘ 92,0 %

Fiir betroffene

0,
Familien / Angehdrige ‘ 68,4 %

Fiir betroffene Manner ‘ 57,3 %

Fiir dltere Menschen

Fiir junge Menschen 32,4 %
Fiir Kinder / Jugendliche 17,8 %

] ] ] ] l %
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‘ 43,1%

Anteil der Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen
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1.11 Beteiligung an Gremien auf regionaler und ortlicher
Ebene

Mehr als zwei Drittel beteiligt sich an Gremien, am hdufigsten bei
der Vergabe von Fordermitteln nach Paragraf 20c SGB V

Erstmals machten die Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen Angaben zu ihrer
Beteiligung an ortlichen und (liber-) regionalen Gremien.

Fast zwei Drittel der angebenden Einrichtungen bejahten, an Gremien beteiligt zu
sein (65,8 %) (vgl. Ubersicht 1.11.1). Bezogen auf die 289 existierenden Einrichtun-
gen im Bundesgebiet (Stichtag: 31.1.2012) liegt die Beteiligungsquote bei knapp
70 Prozent.

Mit drei Viertel der Einrichtungen erfolgt eine Beteiligung am haufigsten bei der Ver-
gabe der Fordermittel nach Paragraf 20c SGB V; bezogen auf die Gesamtstichprobe
sind dies gut die Halfte aller Einrichtungen (52,4 %). Immerhin ein Sechstel der
bejahenden Einrichtungen (15,3 %), wirkt an der Vertretung von Patienteninteressen
nach Paragraf 140 f SGB V mit, das entspricht gut 10 Prozent der Gesamtzahl (10,7 %)
(vgl. Ubersicht 1.11.2).

Ubersicht 1.11.1
Beteiligung an Gremien durch Einrichtungen der
Selbsthilfeunterstiitzung (n=261)

Nicht bekannt
(18 Einrichtungen)

Nicht beteiligt
(72 Einrichtungen)

Beteiligt
(171 Einrichtungen)

27,4 %

65,8 %

Selbsthilfeunterstiitzungs-
einrichtungen
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Ubersicht 1.11.2

Beteiligung an Gremien, und zwar...
(n=171)

Vergabe der Fordermittel Vertretung von Patienteninteressen
nach § 20c SGBV nach § 140 fSGBV
(142 Einrichtungen) (29 Einrichtungen)

15,3 %

75,1 %

Selbsthilfeunterstiitzungs-
einrichtungen
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Realisierung der Beteiligung an Gremien

Uber 250 Personen aus der ortlichen Selbsthilfe und der
Selbsthilfeunterstiitzung wirken bei Paragraf 20c SGB V und
140 f SGB V mit

Viele Einrichtungen der Selbsthilfeunterstiitzung (n=171) beteiligen sich aktiv
an der Umsetzung der strukturierten Beteiligung zur Vertretung von Patienten-
interessen nach Paragraf 140 f SGB V als auch bei der Vergabe von Fordermitteln
der Krankenkassen nach Paragraf 20c SGB V (vgl. Kapitel 1.11)

Am weitesten verbreitet ist die beratende Beteiligung bei der Vergabe von Férder-
mitteln der Krankenkassen. Auf die Frage, nach der Realisierung der Beratungsbe-
teiligung bejahten 132 Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter aus 132 Einrichtungen der
Selbsthilfeunterstiitzung hierfiir ihre Mitwirkung (vgl. Ubersicht 1.12.1).

Weitaus weniger Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen gaben an, sich an der
strukturierten Patientenbeteiligung auf der Landesebene zu beteiligen; hier sind
es 22 Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter aus 22 Einrichtungen.

Die Realisierung der Beteiligungsmoglichkeiten erfolgt auch durch die Entsendung
von Gruppenmitgliedern. 36 Gruppenmitglieder werden von 13 Selbsthilfeunterstiit-
zungseinrichtungen in die entsprechenden Ausschiisse nach § 140 f SGB V entsandt.
Fiir die Beratung zur Vergabe der Férdermittel sind es 76 Gruppenmitglieder, die
von 70 Stellen entsandt werden.

Insgesamt wirken geméf dieser Befragung 154 Kontaktstellenmitarbeiterinnen und
-mitarbeiter und 112 Gruppenmitglieder in den Gremien nach Paragraf 140 f SGB V
und Paragraf 20c SGB V mit, das sind zusammen 266 Personen im gesamten Bun-
desgebiet (vgl. Ubersicht 1.12.2).

Ubersicht 1.12.1
Realisierung der Beteiligung an Gremien
(Angaben von 132 Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen)

Entsendung von

Mitarbeiter/innen

Gruppenmitgliedern

Vertretung von Patienteninteressen nach

§140 fSGBV 22
Vergabe der Fordermittel nach § 20c SGB V 132
Einrichtungen 132

13

70

83
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Ubersicht 1.12.2
Anzahl der mitwirkenden Personen zur Realisierung der Beteiligung an Gremien
(Angaben von 132 Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen)

Vertretung von Patienteninteressen nach

§140 f SGBV 22 e =

Vergabe der Fordermittel nach § 20c SGB V 132 76 208
154 12 266
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1.13 Arbeitskreise und Netzwerke

Mehrheit der Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen in
Arbeitskreisen und Netzwerken aktiv

Mehr als die Halfte der professionellen Einrichtungen der Selbsthilfeunterstiit-
zung (150 von 260 angebenden Stellen) ist auf regionaler Ebene in verschiedenen
Konferenzen und Ausschiissen aktiv, am haufigsten in Gesundheitskonferenzen
(48,0 %) und Sozialausschiissen (29,3 %) (vgl. Ubersicht 1.13.1). Immerhin ein
Fiinftel (21,3 %) derjenigen, die eine solche Beteiligung generell bejahten, engagiert
sich in der regionalen Pflegekonferenz, jeweils ein Sechstel im Gesundheitsaus-
schuss (17,3 %) oder der Stadtteilkonferenz (16,7 %) und 12 Prozent im Kinder- und
Jugendhilfeausschuss.

Noch héaufiger bringen sich die Mitarbeiter/innen der professionellen Selbsthilfe-
unterstiitzungseinrichtungen in Arbeitskreisen und Netzwerken ein: 224 von 260
Stellen mit giiltigen Angaben bejahten dies, das entspricht 86 Prozent (vgl. Uber-
sicht 1.13.2). Mit drei Viertel der Stellen (75,0 %) dominieren dabei fach- und the-
menspezifische Arbeitskreise gefolgt von psychosozialen Arbeitsgemeinschaften
(36,2 %). Ein knappes Drittel beteiligt sich an Qualitatsszirkeln (30,4 %) und ein
knappes Sechstel (13,4 %) an den Biindnissen fiir Familie.

Ubersicht 1.13.1

Beteiligung der Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtung an Konferenzen
oder Ausschiissen auf regionaler Ebene (n=260)

Ja 57,7 %
Nein 35,4 %
Weif nicht 6,9 %
] ] ] ] ] 1 %
0 10 20 30 40 50 60

Ja, und zwar
(n=150; Mehrfachnennungen maglich)

Gesundheitskonferenz
Sozialausschuss
Pflegekonferenz
Gesundheitsausschuss
Stadtteilkonferenz

Kinder- und Jugendhilfeausschuss
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Ubersicht 1.13.2
Beteiligung der Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtung an Arbeitskreisen
und Netzwerken (n=260)

Ja 86,2 %

Nein . 11,5 %

Weif3 nicht || 2,3 %

1 1 1 1 1 %
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Anteil der Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen

Ja, und zwar
(n=224; Mehrfachnennungen moglich)

Fach- und themenspezifische

Arbeitskreise (andere) 75,0 %

Psychosoziale Arbeitsgemeinschaft

Qualitatszirkel 30,4 %
Gesunde-Stadte-Netzwerk
Biindnis flir Familie

Agenda Prozesse

Soziale Stadt / Quartiersmanagement
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2 SELBSTHILFEVEREINIGUNGEN

In der NAKOS-Datenbank GRUNE ADRESSEN - Gemeinschaftliche Selbsthilfe in
Deutschland werden rund 300 Selbsthilfevereinigungen auf Bundesebene gefiihrt.
Hinzu kommen mehr als 80 Organisationen / Institutionen mit Selbsthilfebezug. Die
folgenden Uberblicksinformationen beziehen sich auf die Angaben von 302 bundes-
weiten Selbsthilfevereinigungen (= Gesamtstichprobe, bezeichnet mit ,N“) zu einer
von der NAKOS im 4. Quartal 2011 durchfiihrten Befragung®. Die Fragen wurden nicht
immer von allen Vereinigungen beantwortet. Die Anzahl der Angebenden wird bei
den grafischen Ergebnisdarstellungen jeweils in Klammern (zum Beispiel n=250)
angegeben. Die Prozentangaben beziehen sich auf die tatsachlich vorliegenden
Angaben, in der Regel das kleine ,,n“.

2.1 Bundesweite Selbsthilfevereinigungen in der
NAKOS-Datenbank GRUNE ADRESSEN

Selbsthilfevereinigungen charakterisieren sich mehrheitlich als
Selbsthilfeorganisationen

Ende 2011 charakterisierten sich die von der NAKOS befragten bundesweiten Selbst-
hilfevereinigungen liberwiegend als Selbsthilfeorganisationen (83,3 %), knapp 9
Prozent (8,6 %) als Selbsthilfedachorganisation und knapp 4 Prozent (3,8 %) als
Anonymous-Zusammenschluss (ohne Abbildung) (zu den Begrifflichkeiten vgl.
Kapitel 4.5). Sie bearbeiten zusammen ca. 800 Problemstellungen bzw. unterschied-
liche Varianten von Problemstellungen. Das inhaltliche Spektrum reicht von A wie
Abhédngigkeit, Adoption, alleinerziehend, Arbeitslosigkeit oder Asthma bis zu Z
wie Zoliakie, Zwangserkrankungen, Zystische Fibrose oder Zwillingselternschaft.

Anmerkungen

> Dies sind diejenigen Adressaten, die sich an der Befragung 2011 beteiligt hatten und bestitig-
ten, dass ihre Angaben im NAKOS-Vermittlungsangebot veréffentlicht werden kénnen (Stichtag:
1.12.2011).

Gut drei Viertel arbeiten zu Problemstellungen bei chronischen
Erkrankungen und Behinderungen

Gut drei Viertel der Selbsthilfevereinigungen in der NAKOS-Datenbank GRUNE
ADRESSEN, kénnen dem Gesundheitsbereich zugerechnet werden (vgl. Ubersicht
2.1). Dieser Bereich umfasst nahezu das gesamte Spektrum kérperlicher Erkran-
kungen und Behinderungen von allergischen, asthmatischen und anderen Atem-
wegserkrankungen tber Herz-Kreislauf- bis hin zu Tumorerkrankungen, psychische
Erkrankungen und Probleme sowie geistige Behinderungen®.

Ein weiteres knappes Viertel engagiert sich zu Problemen aus dem psychosozialen
und sozialen Bereich in der Familie, in Partnerschaft, Erziehung, Alter, Nachbar-
schaft, bei Lebenskrisen und in besonderen Lebenslagen, bei Umweltaspekten
sowie mit Bezug auf gesellschaftliche Integration. Allerdings ist eine eindeutige
Zuordnung gerade im Selbsthilfebereich schwierig, da viele gesundheitsbezogene
Selbsthilfegruppen und -vereinigungen auch in sozialen Bereichen aktiv sind und
ihre Arbeit haufig auch die mit der kdrperlichen Erkrankung oder Behinderung
einhergehenden psychischen / psychosozialen Probleme einschlief3t. Ebenso
befassen sich psychosoziale und soziale Selbsthilfegruppen mit gesundheitsre-
levanten Problemstellungen.

Im Anhang 5.2 befindet sich eine Liste der in den GRUNEN ADRESSEN gefiihrten
Selbsthilfevereinigungen (Stand: 19.7.2013).

6 vergleiche NAKOS Klassifikation Anhang 5.5
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Ubersicht 2.1

Selbsthilfevereinigungen in den GRUNEN ADRESSEN der NAKOS nach

Sektoren Gesundheit, Psychosoziales und Soziales (N=302)

Soziales
(13Selbsthilfevereinigungen)

Psychosoziales Gesundheit
(56 Selbsthilfevereinigungen) (233 Selbsthilfevereinigungen)

NAKOS Studien | Selbsthilfe im Uberblick 3 | Zahlen und Fakten 2011/2012 | Ubersicht 2.1
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Knapp 60 Prozent arbeiten zu einer seltenen Erkrankung oder
Problemstellung

Nach eigenen Angaben arbeiten knapp 60 Prozent (59,2 %) der Selbsthilfeverei-
nigungen zu seltenen Problemen und Erkrankungen (nicht mehr als 5 von 10.000
Personen sind betroffen). Betrachtet man diese Vereinigungen nach ihrem thema-
tischen Schwerpunkt so gaben gut zwei Drittel der Vereinigungen aus dem Sektor
Gesundheit (67,1 %), knapp 31 Prozent (30,8 % ) aus dem Sektor Psychosoziales
und knapp 42 Prozent (41,7 %) der Vereinigungen aus dem Sektor Soziales an, zu
einer seltenen Erkrankung oder Problemstellung zu arbeiten.

Aus dem Sektor Gesundheit sind dies beispielsweise der Verein Morbus Wilson,
die Selbsthilfegruppe Poryphyrie, der Noonan Kinder e.V. und der Arbeitskreis der
Pankreatektomierten. Aus dem Sektor Psychosoziales sind es zum Beispiel der
Bundesverband verwaiste Eltern, der Bundesverband akzeptierende Drogenarbeit,
der ABC Club Internationale Drillings- und Mehrlingsinitiative sowie die Mutismus
Selbsthilfe e.V. und aus dem Sektor Soziales das Aktionskomitee Kind im Kranken-
haus Bundesverband.

Sammelbegriff ,,Selbsthilfevereinigungen®

Die verschiedenen Formen gemeinschaftlicher Selbsthilfe auf iberdrtlicher
Ebene werden von der NAKOS unter dem Sammelbegriff ,,(Bundesweite)
Selbsthilfevereinigungen® zusammengefasst.

Der Sammelbegriff biindelt die Selbsthilfeorganisationen, Selbsthilfedach-
organisationen und die Gemeinschaft der Anonymousgruppen auf Bundes-
ebene. Diese Vereinigungen arbeiten zu einem bestimmten Themenschwer-
punkt bzw. zu einem Themenspektrum / Themenkontinuum.
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2.2 Vermittlungsangebote bundesweiter
Selbsthilfevereinigungen fiir Interessierte

Mehrheit der Selbsthilfevereinigungen vermittelt zu anderen
Betroffenen

Die Bundesvereinigungen der Selbsthilfe bieten interessierten Biirgerinnen und
Biirgern zahlreiche und breit gefdcherte Kontaktmoglichkeiten zu anderen Betrof-
fenen, die im Sinne der Selbsthilfe Gleichbetroffene unterstiitzen oder mit diesen
in Austausch treten wollen. Nahezu 90 Prozent (89,3 %) von 280 Vereinigungen,
die zu dieser Frage Angaben machten, beantworteten diese Frage positiv.

Nahezu 84 Prozent von 250 angebenden Vereinigungen (83,6 %) bejahten wei-
ter, dass sie Betroffenenkontakte zu einzelnen Ansprechpartnern vor Ort oder
auf regionaler Ebene vermitteln (vgl. Ubersicht 2.2). Zwei Drittel (66,4 %) ver-
mitteln zu Gesprachsgruppen, Betroffenenaustauschgruppen oder Meetings auf
ortlicher Ebene und 45 Prozent (45,2 %) zu Ortsgruppen und / oder &rtlichen
Verbandsvertretungen.

Ubersicht 2.2
Vermittlung von Betroffenenkontakten auf drtlicher Ebene durch

bundesweite Selbsthilfevereinigungen
(n=250; Mehrfachnennungen moglich)

Zu einzelnen Ansprechpartnern 83.6 %
vor Ort / auf regionaler Ebene e
Zu Gesprachsgruppen /
Betroffenenaustauschgruppen / 66,4 %
Meetings auf ortlicher Ebene
Zu Ortsgruppen / ortlichen
Verbandsvertretungen 45,2%
1 1 1 1 1 %
0 20 40 60 80 100
Anteil der Selbsthilfevereinigungen
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2.3 Informationsangebote bundesweiter
Selbsthilfevereinigungen fiir Interessierte

Unterschiedliche mediale Zugange werden genutzt

Bundesweite Selbsthilfevereinigungen bieten interessierten Biirgerinnen und Biir-
gern verschiedene Informationsmoglichkeiten zu ihrem Thema an und nutzen dafir
unterschiedliche mediale Zugsnge (vgl. Ubersicht 2.3.1). 90 Prozent (90,1 %) stellen
Informationsangebote auf ihren Internetseiten bereit, gut zwei Drittel (68,7 %)
geben Informationsschriften und Arbeitsmaterialien heraus und knapp zwei Drittel
(61,9 %)eigene Zeitschriften.

Die Angebote im Internet sind breit gefachert und reichen von redaktionellen
Inhalten iiber Adressdatenbanken und Internetforen bis hin zum Versand von
Online-Newslettern. Gut zwei Drittel (67,8 %) der 294 angebenden Vereinigungen
schatzten ihr Internetangebot als barrierefrei oder zumindest barrierearm ein.
Knapp 7 Prozent gaben an, dass ihre Internetseite tiber ein Giitezertifikat (z.B.
HON-Code) verfiigt (ohne Abbildung).

Ubersicht 2.3.1
Bereitstellung von Informationsangeboten durch bundesweite

Bundesvereinigungen
(n=294; Mehrfachnennungen moglich)

Internetseite ‘ 90,1%
Informationsschriften / ‘ o
- - 7 %
Arbeitsmaterialien 68,7 %

Zeitschriften / Zeitungen ‘ 61,9 %
Fremdsprachige Publikationen 24,3 %
1 1 1 1 1 %
0 20 40 60 80 100
Anteil der Selbsthilfevereinigungen
NAKOS Studien | Selbsthilfe im Uberblick 3 | Zahlen und Fakten 2011/2012 | Ubersicht 2.3.1 ©ONAKOS 2013

Zahlen und Fakten 2011/2012 | Selbsthilfe im Uberblick 3 | NAKOS Studien | NAKOS




SELBSTHILFEVEREINIGUNGEN

Auch Angebote in anderen Sprachen

Uber das Angebot in deutscher Sprache hinaus geben 71 der 294 antwortenden
bundesweiten Vereinigungen an, auch fremdsprachige Publikationen herauszu-
geben. Am haufigsten sind dabei Publikationen in englischer Sprache (70,4%),
gefolgt von solchen in Tiirkisch (46,5 %), Russisch (38,0 %), Franzosisch (23,9 %)
und Italienisch (16,9%).

Unterstiitzungsleistungen auch fiir Nicht-Mitglieder
Nahezu 89 Prozent der bundesweit tdtigen Selbsthilfevereinigungen unterstiitzen

auch Nicht-Mitglieder (2009: 84 %), und zwar fast immer durch eine kostenfreie
Erstberatung (98,5 %) und kostenfreie Folgeberatung (79,0 %).

Ubersicht 2.3.2

Herausgabe fremdsprachiger Publikationen durch bundesweite

Selbsthilfevereinigungen
(n=71; Mehrfachnennungen moglich)

Englisch 70,4 %
Tiirkisch | 46,5%
Russisch | 38,0 %

Franzdsisch :l 23,9 %
Italienisch 16,9 %

1 1 1 1 1 1 1 |%
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2.4 Arbeitsfelder und Leistungen bundesweiter
Selbsthilfevereinigungen

Nahezu durchgangig Zusammenfinden in Gruppen sowie
Austausch und gegenseitige Hilfe in der Gruppe

Bundesweite Selbsthilfevereinigungen unterstiitzen die Vernetzung und den Aus-
tausch von Betroffenen untereinander. Bei nahezu 95 Prozent der Selbsthilfeverei-
nigungen (94,2%) finden sich Mitglieder in Selbsthilfegruppen zusammen. Solche
Treffen finden auf verschiedenen Ebenen statt mit den meisten Nennungen fiir
die Bundesebene (69,7 %), gefolgt von der regionalen (62,8 %) und der 6rtlichen
(61,7 %) Ebene (vgl. Ubersicht 2.4.1).

Wahrend es fiir die regionale Ebene wenig Unterschiede gibt, zeigen sich tenden-
ziell unterschiedliche Nennungen fiir die ortliche und die Bundesebene, je nach
dem welchem Sektor die Selbsthilfevereinigungen zugerechnet werden kdnnen.
Hervorzuheben sind Vereinigungen aus dem Sektor Psychosoziales, von denen
mehr als 80 Prozent Gruppentreffen auf ortlicher Ebene angeben, aus dem Sektor
Gesundheit sind es nahezu 60 Prozent und aus dem Sektor Soziales 46 Prozent.
Demgegeniiber haben die Vereinigungen aus dem Sektor Gesundheit die h&u-
figsten Nennungen (72,3 % ) fiir die Treffen auf Bundesebene, aus dem Sektor
Psychosoziales sind es 64 Prozent und 46 Prozent aus dem Sektor Soziales (vgl.
Ubersicht 2.4.2).

Ubersicht 2.4.1
Zusammenfinden von Mitgliedern in Selbsthilfegruppen auf

verschiedenen Ebenen bei bundesweiten Selbsthilfevereinigungen
(n=274; Mehrfachnennungen mdoglich)

Ortliche Ebene 61,7 %
Regionale Ebene 62,8 %
Bundesebene 69,7 %
| | | | | | | | %
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Ubersicht 2.4.2

Zusammenfinden von Mitgliedern in Selbsthilfegruppen nach Sektoren
(n=274; Mehrfachnennungen moglich)

Sektor Gesundheit 57,7 % ortliche Ebene

61,5 % regionale Ebene

72,3 % Bundesebene

Sektor Psychosoziales 83,3 % drtliche Ebene

61,5 % regionale Ebene

64,6 % Bundesebene

Sektor Soziales 46,2 % ortliche Ebene

68,8 % regionale Ebene

46,2 % Bundesebene

| | | | | %
0 20 40 60 80 100

Anteil der Selbsthilfevereinigungen
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Mehr als die Halfte bietet gegenseitige Hilfe im Alltag

Neben der konkreten Gruppenarbeit unterstiitzen sich Mitglieder von Selbsthilfe-
vereinigungen nach eigenen Angaben auch bei Alltagsaufgaben, die durch die
besondere Lebenssituation mit chronischen Erkrankungen oder anderen Beein-
trachtigungen gekennzeichnet sind. Mehr als die Halfte bejahte, gegenseitige
Alltagshilfen zu leisten. Diese erfolgen in Form von Krisenhilfen (29,2 %), Besuchs-
diensten (13,7 %), gegenseitiger Betreuung (13,3 %) bis hin zur Pflege (2,9 %) (vgl.
Ubersicht 2.4.3).

Ubersicht 2.4.3
Gegenseitige Hilfe im Alltag durch bundesweite Selbsthilfevereinigungen
(n=271; Mehrfachnennungen maglich)

Gegenseitige Alltagshilfen 52,0 %

Krisenhilfe 29,2 %

Besuchsdienste 13,7 %
Gegenseitige Betreuung 13,3%

Pflege :I 2,9 %
| 1 1 | 1 | %
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Rund ein Viertel mit speziellen Problembewaltigungs- und
Therapieangeboten

Ein gutes Viertel (27 %) der angebenden 271 bundesweiten Selbsthilfevereinigungen
bietet den Mitgliedern spezielle Problembewdltigungs- und Therapieangebote an,
mit denen praventive (15,9 %), rehabilitative (12,9 %) und kurative (9,2 %) Ziele
verfolgt werden (ohne Abbildung).

Vielfatige Organisationsberatung und Organisationshilfen

Mehr als die Hélfte der 302 Vereinigungen berat ortliche Gruppen und bietet kon-
krete Hilfen fiir die Gruppenarbeit (54,6 %). Ubersicht 2.4.4 verdeutlicht die unter-
schiedlichen organisatorischen Hilfen, die die Vereinigungen fiir 6rtliche Gruppen /
Ortsgruppen erbringen. Am haufigsten werden Informationsmaterialien oder politi-
sche Argumentationshilfen zur Verfligung gestellt, knapp die Halfte (47,6 %) bejahte
dies zu tun, jeweils rund ein Viertel (26,7 %) stellt Geld fiir die Arbeit bereit oder
tibernimmt entstehende Kosten, vermittelt oder beantragt Férdergelder (25,7 %)
und bietet Unterstiitzung bei der Verwaltung bzw. Buchhaltung (24,9 %). Ein Fiinf-
tel (19,0 %) stellt solche bereit bzw. vermittelt Raume oder Technik. Ein knappes
Sechstel der Vereinigungen (13,8 %) erteilt Rechtsberatung.

Ubersicht 2.4.4
Organisationsberatung und Organisationshilfen durch

Selbsthilfevereinigungen fiir 6rtliche Selbsthilfegruppen
(n=302; Mehrfachnennungen moglich)

Bereitstellung von
Informationsmaterialien / 47,6 %
politischen Argumentationshilfen

Vermittlung / Beantragung

von Fordergeldern 26,7 %

Bereitstellung von Geld

oder Kosteniibernahme 25,7 %

Unterstiitzung bei
Verwaltung / Buchhaltung

24,9 %

Bereitstellung / Vermittlung
von Infrastruktur 19,0 %
(z.B. Rdume, Technik)

Rechtsberatung 13,8 %
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Vielfdltige Beratungs-, Informations- und Unterstiitzungsangebote
fur Interessierte

Selbsthilfevereinigungen halten dariiber hinaus eine Vielzahl von unterstiitzenden
Angeboten fiir Interessierte bereit. Drei Viertel (74,4 %) gaben an, bei medizinischen
Fragen zu unterstiitzen, bei Vereinigungen aus dem Sektor Gesundheit sind dies
sogar knapp 85 Prozent ja-Angaben (vgl. Ubersicht 2.4.5).

Ebenfalls relativ haufig erfolgen Hilfestellungen und Angebote zu sozialrechtlichen
Fragen (62,3 %), bei seelischen Belastungen (58,0 %) und sozialen Fragen (53, 7 %).
Ein Viertel der Vereinigungen (24,9 %) bietet Beratung und Informationen zu Fragen
der Pravention und Rehabilitation und ein knappes Sechstel (13,8 %) zu Mobilitat
und Hilfsmitteln.

Einen breiten Raum nehmen Beratungsangebote zu Fragen der (finanziellen) For-
derung der Selbsthilfeaktivitdten ein, mehr als drei Viertel (78,2 %) halten solche
Angebote vor. Am verbreitetsten sind dabei Angebote zur Forderung durch die
Krankenkassen mit einem Viertel bejahender Vereinigungen. Weniger haufig werden
Informations- und Beratungsangebote zur Férderung durch die 6ffentliche Hand
angegeben, moglicherweise auch weil die Moglichkeiten fiir bundesweite agierende
Vereinigungen hier begrenzt sind und offentliche Mittel eher von den Ministerien
der Lander und von den Kommunen an die jeweiligen Strukturen gewahrt werden.

Ubersicht 2.4.5
Beratungs-, Informationsangebote und / oder Unterstiitzung in

verschiedenen Bereichen von Bundesvereinigungen der Selbsthilfe
(n=302; Mehrfachnennungen maglich)

Medizinische Fragen ‘ 74,4 %

Seelische Belastungen ‘ 58,0 %

Soziale Fragen ‘ 53,7 %

Sozialrechtliche Fragen ‘ 62,3%

Fragen der Pravention 24,9 %
und Rehabilitation
Mobilitat und Hilfsmitteln 13,8 %

Finanzierungsfragen 78,2 %

| | | | | | | | %
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2.5 Interessenvertretung und bundesweite
Offentlichkeitsarbeit

45 Prozent der Vereinigungen in politische Gestaltungsvorhaben
einbezogen

Nahezu die Halfte von 276 antwortenden Bundesvereinigungen der Selbsthilfe
(45,8 %) gaben an, aktiv in politische Gestaltungsvorhaben einbezogen zu wer-
den. Am haufigsten erfolgt die Einbeziehung bei Fragen aus dem Themengebiet
»Erkrankungen und Behinderungen® (33,1 %), am zweithdufigsten bei Fragen aus
dem Themengebiet ,,Politische Rechte” (17,5%) (vgl. Ubersicht 2.5.1).

Ubersicht 2.5.1

Einbezug in politische Gestaltungsvorhaben bei bundesweiten
Selbsthilfevereinigungen fiir verschiedene Themengebiete
(n=276; Mehrfachnennungen moglich)

Erkrankungen und Behinderungen 33,1%
Politische Rechte 17,5 %

Lebenslagen / Lebensfiihrung 6,3 %
Gemeinwesen 5,9 %

Bildung / Ausbildung 5.6 %
Lebensformen / Zusammenleben 5,2%
Sucht / Abhéingigkeit :l 48%
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Beteiligung sehr haufig durch Anhorungen und Stellungnahmen

Ubersicht 2.5.2 verdeutlicht die Art der Einbeziehung in politische Gestaltungs-
vorhaben fiir das Themengebiet ,,Erkrankungen und Behinderungen®, zu dem 89
Vereinigungen Angaben machten. Diese erfolgt meist durch die Mitwirkung an
Anhorungen oder die Erstellung von Stellungnahmen (82,0 %), durch die bera-
tende Einbeziehung (57,3 %) sowie (weit seltener) durch die Beteiligung an der
Entscheidung (18,0 %).

Ubersicht 2.5.2
Art der Einbeziehung in politische Gestaltungsvorhaben zum

Themengebiet ,,Erkrankungen und Behinderungen
(n=89; Mehrfachnennungen maglich)

Anhorung / Stellungnahmen 82,0 %
Beratungsbeteiligung 57,3 %
Entscheidungsbeteiligung 18 %
1 1 1 1 1 %
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Anteil der Selbsthilfevereinigungen
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Knapp 40 Prozent beteiligen sich an Gremien

Knapp 40 Prozent (39,7 %) von 272 antwortenden Bundesselbsthilfevereinigungen
bejahten, an verschiedenen Gremien auf Bundes-, Landes- und ortlicher Ebene
beteiligt zu sein. Die meisten davon (78,8 %) gehdren dem Sektor Gesundheit
an, ein knappes Fiinftel dem Sektor Psychosoziales (17,6 %) und knapp 4 Prozent
(3,7 %) dem Sektor Soziales (ohne Abbildung).

Ubersicht 2.5.3 verdeutlicht, in welchen Gremien eine solche Beteiligung erfolgt.
Ein knappes Fiinftel (19,9 %) ist am Gemeinsamen Bundesausschuss beteiligt
(bis auf wenige Ausnahmen sind dies Vereinigungen der Gesundheitsselbsthilfe).
Auch die Beteiligung an der Vergabe der Férdermittel nach § 20c SGB V (Férderung
durch die Krankenkassen) wurde, je nach Ebene, von knapp 9 bis 11 Prozent der
Vereinigungen bejaht, auch hier sind es wiederum {iberwiegend Vereinigungen
aus dem Sektor Gesundheit.
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Ubersicht 2.5.3

Beteiligung an verschiedenen Gremien
(n=272; Mehrfachnennungen mdoglich)

Gemeinsamer Bundesausschuss 19,9 %
§ 140 f SGB V auf Landesebene ‘ 10,3 %
Vergabe von Fordermitteln ‘ M4 %
§ 20 ¢ SGB V auf Bundesebene -
Vergabe von Fordermitteln ‘ 8.5 %
§ 20 ¢ SGBV auf Landesebene 2 e
Vergabe von Fordermitteln ‘ 3.8
§ 20 ¢ SGB V auf regionaler Ebene R
| | | ] %
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Anteil der Selbsthilfevereinigungen
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Bundesweite Offentlichkeitsarbeit und viele Stellungnahmen

Fiir die Vertretung ihrer Interessen nutzen Selbsthilfevereinigungen verschiedene
Formen der Offentlichkeitsarbeit. Die Mehrheit der Selbsthilfevereinigungen (91,1 %
von 276) gab an bundesweite Offentlichkeitsarbeit zu machen, am haufigsten
durch Informationsstdnde bei bundesweiten Veranstaltungen (69,9 %), durch die
Herausgabe von Presseinformationen (48,6 %) sowie durch fachliche bzw. politi-
sche Stellungnahmen (39,1 %) (vgl. Ubersicht 2.5.4).

Ubersicht 2.5.4

Formen bundesweiter Offentlichkeitsarbeit
(n=276; Mehrfachnennungen maglich)

Infgrmationssténde bei 69,9 %
bundesweiten Veranstaltungen

Herausgabe von Presseinformationen 48,6 %
Fachliche bzw.
39,1 %
politische Stellungnahmen 1%

| | | | | | | 1 %
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2.6 Netzwerkbildung und Kooperation
Kooperation mit Versorgungseinrichtungen weit verbreitet

Netzwerkbildung und Kooperationen sind seit jeher ein wesentliches Arbeitsfeld
der Selbsthilfe. Dieses Arbeitsfeld wird durch verschiedene Aktivitaten und MafR-
nahmen realisiert. Die Mehrheit (89,0 % von 271) der bundesweit aufgestellten
Selbsthilfevereinigungen pflegt eigenen Angaben zufolge Kontakte zu gesund-
heitlichen Versorgungseinrichtungen, fast drei Viertel zu sozialen oder psycho-
sozialen Versorgungseinrichtungen. Mehr als 80 Prozent (82,8 %) gaben an, sich
an Kongressen zu beteiligen oder diese auszurichten, und jeweils die Hélfte der
angebenden Selbsthilfevereinigungen (49,1 %) beteiligt sich an Forschung oder
Forschungsférderung sowie an Arbeitskreisen und Netzwerken (vgl. Ubersicht 2.6).

Breite Beteiligung an Arbeitskreisen und Netzwerken

Die Mitwirkung an Arbeitskreisen und Netzwerken ist dabei breit gefachert (ohne
Abbildung). Sie erfolgt durch die Beteiligung an Qualitatszirkeln (9,6 %), am
Bundesnetzwerk Biirgerschaftliches Engagement (4,4 %) sowie beim Kindernetz-
werk, Arbeitskreis seelische Gesundheit, Bundeskompetenzzentrum Barrierefrei-
heit, Fachkonferenz zum Thema Kinder psychisch kranker Eltern, Kompetenznetz
Darmerkrankungen, Netzwerk Leichte Sprache (Einzelnennungen von 27,8 % der
137 Angebenden).

Ubersicht 2.6

Kooperations- und Netzwerkaktivitdten
(n=271; Mehrfachnennungen méglich)

Kontaktpflege zu gesundheitlichen o
L 89,0 %
Versorgungseinrichtungen
Kontaktpflege zu sozialen / psychosozialen
Co 7,7 %
Versorgungseinrichtungen
Beteiligung / Ausrichtung 82.8%
von Kongressen
Beteiligung an Forschung / 49.1%
Forschungsforderung e
Beteiligung an Arbeitskreisen 49.1%
und Netzwerken e
| | | | | %
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Anteil der Selbsthilfevereinigungen
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2.7 Wissenserwerb und gemeinsames Lernen

Mehrheit der Vereinigungen organisiert Fortbildungen und
Fachtagungen

Ein weiteres wichtiges Arbeitsfeld fiir bundesweite Selbsthilfevereinigungen ist die
Qualifikation und die Ermoglichung des Wissenserwerbs von Mitgliedern, anderen
Betroffenen und Multiplikator/innen zu ihren Anliegen. Mehr als zwei Drittel von
273 Vereinigungen, die hierzu Angaben machten, gaben an, Seminare, Kurse und
Fortbildungen zu organisieren (68,1% ), 82 Prozent organisieren Fachtagungen
und Vortrdge (ohne Abbildung).

Ubersicht 2.7 verdeutlicht die breit geficherten Zielgruppen der hierauf bezogenen
Aktivitaten. Mehr als die Hélfte der 186 Vereinigungen, die hierzu Angaben machten,
richtet solche Fortbildungsveranstaltungen fiir die eigenen Mitglieder aus, speziell
auch fiir Gesprachsgruppen (45,8 %) und Gruppenleiter/innen (38,8 %). Aber auch
andere Betroffene, die nicht Mitglieder sind, werden eingeladen (38,5 %) ebenso
wie ehrenamtliche Helfer/innen (34,8 %) und Fachpersonal (28,6 %).

Ubersicht 2.7

Zielgruppen von Seminaren, Kursen und Fortbildungen
(n=186; Mehrfachnennungen maglich)

Eigene Mitglieder ‘ 54,9 %
Gesprdchsgruppen ‘ 45,8 %
Gruppenleiter/innen ‘ 38,8 %
Betroffene Nicht-Mitglieder ‘ 38,5 %
Ehrenamtliche Helfer/innen ‘ 34,8 %
Fachpersonal ‘ 28,6 %
| | | | | | %
0 10 20 30 40 50 60

Anteil der Selbsthilfevereinigungen

NAKOS Studien | Selbsthilfe im Uberblick 3 | Zahlen und Fakten 2011/2012 | Ubersicht 2.7 ©NAKOS 2013

Zahlen und Fakten 2011/2012 | Selbsthilfe im Uberblick 3 | NAKOS Studien | NAKOS




SELBSTHILFEVEREINIGUNGEN

2.8 Organisationsstrukturen bundesweiter
Selbsthilfevereinigungen

Meist als Verein organisiert

Die meisten der bundesweit organisierten Selbsthilfevereinigungen (92,8 %) sind
nach eigenen Angaben als Verein organisiert, wovon die Mehrzahl den Status der
Gemeinniitzigkeit hat (81,8 %). Nahezu zwei Drittel (63,3 %) gaben an, Mitglied
in einer Dachorganisation oder einem Dachverband zu sein (ohne Abbildung). Die
Haufigkeiten beziehen sich auf 264 Selbsthilfevereinigungen, die zu dieser Frage
Angaben gemacht hatten.

Selbsthilfegruppen mehrheitlich vorhanden

Nahezu zwei Drittel von 206 Vereinigungen, die Angaben machten, nannten zwi-
schen einer und 50 Selbsthilfegruppen, die es in ihrer Selbsthilfevereinigung gibt.
Knapp 10 Prozent nannten eine Zahl zwischen 51 und 100; weitere gut 5 Prozent
eine Zahl zwischen 101 und 200. Immerhin 12,5 Prozent gaben ,,0“ an, diese haben
eigenen Angaben zufolge also keine Gruppen (vgl. Ubersicht 2.8).

Weit verbreitet: Hauptamtliches Personal und Geschiftsstelle

Ihre Arbeit auf der Bundesebene realisieren mehr als 71 Prozent (71,3 %) von 261
Vereinigungen, die Angaben hierzu machten, iberwiegend durch hauptamtli-
ches Personal. Ein gutes Fiinftel arbeitet sowohl mit Hauptamtlichen als auch mit
Ehrenamtlichen (22,6 %); lediglich 5 Prozent der Vereinigungen bejahten, dass sie
ausschlieBlich mit Ehrenamtlichen arbeiten.

Nahezu 86 Prozent (85,6 %) verfiigen liber eine Geschaftsstelle, knapp 59 Prozent
(58,9%) liber eine offizielle und 27 Prozent (27,0 %) liber eine private Geschafts-
stelle. Nahezu ein Sechstel (14,2 %) gab an, keine Geschiftsstelle zu haben (ohne
Abbildung).

Ubersicht 2.8

Anzahl der Selbsthilfegruppen bei Bundesselbsthilfevereinigungen

(n=206)

Angegeben wurde eine Zahl
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2.9 Vereinigungen zu seltenen Erkrankungen und
Problemen

Seit Anfang der 1990er Jahre ist eine stete Zunahme von Vereinigungen zu ver-
zeichnen, bei denen eine seltene Erkrankung im Fokus steht. Auch bei der hier
dokumentierten Befragung gaben knapp 60 Prozent der 302 Befragten (59,2 %)
an, zu einer seltenen Erkrankung oder Problemstellung zu arbeiten; bei den Verei-
nigungen aus dem Sektor Gesundheit waren es 67 Prozent (vgl. Kapitel 2.1).
Angesichts der geringeren Zahl von Betroffenen und der tiberregionalen Verteilung
ergeben sich fiir die Organisation des Austausches unter Betroffenen als auch
fiir die Vermittlung von Betroffenen andere Rahmenbedingungen und besondere
Herausforderungen.

Bundesvereinigungen der Selbsthilfe aus dem Spektrum seltener Erkrankungen
gaben weniger hdufig an, dass sich ihre Mitglieder in Selbsthilfegruppen auf ort-
licher Ebene zusammenfinden. Eine Gegeniiberstellung von Vereinigungen, die
angaben, zu seltenen Erkrankungen zu arbeiten und solchen, die dies verneinten,
zeigt, dass knapp 47 Prozent (46,8 %) der ,,seltenen” und 93 Prozent (93,3 %) der
»hicht-seltenen“ angaben, sich in Selbsthilfegruppen auf ortlicher Ebene zusam-
menzufinden (vgl. Ubersicht 2.9).

Ubersicht 2.9
Selbsthilfegruppen auf verschiedenen Ebenen bei Selbsthilfe-

vereinigungen zu seltenen Erkrankungen’
(n=213; Mehrfachnennungen maoglich)

‘ 46,8 % auf ortlicher Ebene

Seltene Erkrankung
#ja“

60,8 % auf regionaler Ebene

‘ 71,3 % auf Bundesebene

‘ 93,3 % auf ortlicher Ebene

Seltene Erkrankung ‘ 73,3 % auf regionaler Ebene

,nein“

86,6 % auf Bundesebene
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3 FINANZIERUNG UND FORDERUNG

3.1 Finanzierung von Einrichtungen der
Selbsthilfeunterstiitzung

Verfiighbare Finanzmittel bei mehr als der Halfte gegeniiber dem
Vorjahr gleich geblieben

Die Forderung der Selbsthilfekontaktstellen und -unterstiitzungsstellen ist eine
Gemeinschaftsaufgabe.

Die Finanzierung dieser Einrichtungen erfolgt am haufigsten durch die 6ffentliche
Hand (Kommunen und Lander) sowie durch die Sozialversicherungstrager, vorrangig
durch die gesetzlichen Krankenkassen. Ein Teil der Aufwendungen wird auch durch
Eigenmittel, die durch Einnahmen bei Veranstaltungen, dem Verkauf von Broschiiren
erwirtschaftet oder vom Trdger zur Verfiigung gestellt werden, bestritten.

Gut die Halfte von 226 Stellen, die diese Frage beantworteten gab an, dass die
verfiigbaren Finanzmittel fiir die Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtung in 2010
gegeniiber dem Vorjahr gleich geblieben waren (51,8 %). Bei einem Fiinftel waren
die Finanzmittel gestiegen (19,5 %) und bei 12 Prozent gesunken (11,9 %); ein
gutes Sechstel (16,8 %) konnte keine Aussage dazu machen (,,wei nicht*) (vgl.
Ubersicht 3.1.1).

Ubersicht 3.1.1
Entwicklung der verfiigbaren Finanzmittel fiir Selbsthilfeunterstiitzungs-
einrichtungen in 2010 im Vergleich zu 2009 (n=226)

weif3 nicht gestiegen

gesunken

gleich
geblieben
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Krankenkassen, Lander und Kommunen wichtigste Finanzgeber;
bei zwei Dritteln Einsatz von Eigenmitteln

Zu den bedeutsamsten Finanzierungsquellen gehorten in 2010 die gesetzlichen
Krankenkassen, gefolgt vom Land und den Kommunen. Von 196 Selbsthilfekontakt-
stellen und -unterstiitzungsstellen in Deutschland, die Angaben machten, erhielten
mehr als drei Viertel Fordermittel durch die gesetzliche Krankenkassen (77,6 %),
nahezu 60 Prozent erhielten 2010 Fordermittel von der Kommune (59,2 %) und 45
Prozent von ihrem Bundesland (45,9 %) (vgl. Ubersicht 3.1.2).

Immerhin knapp 9 Prozent der Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen (8,7 %)
erhielten Zuschisse fiir ihre Unterstiitzungsarbeit im Bereich der Nachsorge von
den Rentenversicherungstragern, wahrend Finanzmittel von Sponsoren, Stiftungen
oder der Bundesagentur fiir Arbeit zu vernachldssigen sind (unter 1%).

Neben den Zuwendungen durch die 6ffentliche Hand und die Krankenkassen
finanzieren zwei Drittel der Einrichtungen ihre Arbeit durch Eigenmittel (67,9 %).
Immerhin die Halfte der Einrichtungen (51,8 %) bezeichnete die Einnahmesituation
als stagnierend (vgl. Ubersicht 3.1.1). Es kann vermutet werden, dass tiber die Jahre
steigende Personal- und Ablaufkosten zunehmend den Einsatz von Eigenmitteln
erfordern.

Ubersicht 3.1.2
Finanzierungsquellen fiir die Arbeit der Selbsthilfeunterstiitzungs-

einrichtungen in 2010
(n=196; Mehrfachnennungen maglich)

§20cSGBV 77,6 %

Kommune | 59,2 %

Bundesland | 45,9 %

Rentenversicherungstrager 8,7 %

Eigenmittel 67,9 %

Bundesagentur fiir Arbeit | 0,4 %

Spenden | 0,4 %

Sponsoren | 0,5 %

Andere || 0,5 %

| | | | | | | | %
0 10 20 30 40 50 60 70 80

Anteil der Einrichtungen, die mit diesen Mitteln ihre Aktivitaten bestritten

NAKOS Studien | Selbsthilfe im Uberblick 3 | Zahlen und Fakten 2011/2012 | Ubersicht 3.1.2 ©ONAKOS 2013

Zahlen und Fakten 2011/2012 | Selbsthilfe im Uberblick 3 | NAKOS Studien | NAKOS




FINANZIERUNG UND FORDERUNG

3.2 Finanzierung bundesweiter
Selbsthilfevereinigungen

Nahezu drei Viertel erhalten Fordermittel auf Bundesebene

Nahezu drei Viertel von 221 bundesweit tatigen Vereinigungen der Selbsthilfe
(73,7 %), die Angaben zu dieser Frage machten gaben an, im Jahr 2010 Férdermittel
furihre bundesweite Arbeit erhalten zu haben; ein gutes Viertel verneinte diese
Frage (26,3 %) (vgl. Ubersicht 3.2.1).

Diejenigen, die Fordermittel erhielten, stammen zu mehr als 80 Prozent aus dem
Sektor Gesundheit (83,7 %), zu einem knappen Sechstel aus dem Sektor Psychoso-
ziales (14,1 %) und zu 2 Prozent aus dem Sektor Soziales (2,2 %). Von denjenigen,
die angaben, keine Mittel erhalten zu haben, stammen mehr als die Hélfte aus dem
Sektor Gesundheit (53,2 %), ein Drittel aus dem Sektor Psychosoziales (33,9 %)
und ein knappes Sechstel aus dem Sektor Soziales (12,9 %).

Ubersicht 3.2.1
Erhalt von Férdermitteln fiir bundesweite Arbeit von
Selbsthilfevereinigungen im Jahr 2010 (n=221)

keine Fordermittel
erhalten

Sektor
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NAKOS Studien | Selbsthilfe im Uberblick 3 | Zahlen und Fakten 2011/2012 | Ubersicht 3.2.1 ©NAKOS 2013

NAKOS | NAKOS Studien | Selbsthilfe im Uberblick 3 | Zahlen und Fakten 2011/2012



FINANZIERUNG UND FORDERUNG

Verfiighare Finanzmittel bei einem Viertel gegeniiber dem Vorjahr
gesunken

Bei 40 Prozent der Befragten (40,2 %) war die Hohe der erhaltenen Mittel in 2010
gegeniiber dem Vorjahr gleich geblieben, bei einem knappen Sechstel gestiegen
(13,7 %) und bei einem Viertel (25,6 %) gesunken. Ein Fiinftel konnte keine Angaben
machen (20,5 % mit ,,weif nicht“) (vgl. Ubersicht 3.2.2).

Ubersicht 3.2.2
Entwicklung der verfiigbaren Finanzmittel fiir Bundesvereinigungen der
Selbsthilfe in 2010 im Vergleich zu 2009 (n=234)
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Wichtigste Finanzierungsquellen sind neben Eigenmitteln Forde-
rungen durch die Krankenkassen sowie Spenden und Bufigelder

Ubersicht 3.2.3 verdeutlicht Art, Haufigkeit und Umfang der finanziellen Mittel,
die den Bundesvereinigungen der Selbsthilfe fiir ihre bundesweiten Aktivitdten
im Jahr 2010 zur Verfiigung standen.

Demnach deckten die Bundesvereinigungen der Selbsthilfe mehrheitlich ihren
Finanzbedarf aus Eigenmitteln (vorwiegend Mitgliedsbeitrdge). 85 Prozent der
Befragten (85,1 %) nannten diese Finanzierungsquelle. Eine weitere wichtige Finan-
zierungsquelle waren in 2010 sowohl die Férdermittel der gesetzlichen Krankenkas-
sen fiir die gesundheitsbezogene Arbeit als auch Spenden und Buf3gelder. Jeweils
knapp zwei Drittel der Vereinigungen bejahten, solche Mittel fiir ihre Arbeit erhalten
zu haben. Weitere Finanzierungsquellen waren weniger bedeutsam: lediglich ein
gutes Sechstel erhielt Mittel von der 6ffentlichen Hand (16,9 %); knapp 6 Prozent
erhielten Mittel von der gesetzlichen Rentenversicherung (5,6 %).

Ubersicht 3.2.3
Finanzierungsquellen fiir die Arbeit von Selbsthilfevereinigungen auf

Bundesebene im Jahr 2010
(n=221; Mehrfachnennungen moglich)

Eigenmittel | 85,1 %
Gesetzliche Krankenkassen | 67,0 %
Spenden / BuBgelder | 65,6%
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Sponsoring in Einzelfdllen mit hohem Anteil an Ubersicht 3.2.4

Gesamtfinanzierung Finanzierungsanteile durch Sponsoring bei Selbsthilfevereinigungen auf
Bundesebene im Jahr 2010 (n=46, alle Sektor Gesundheit)

Eine detaillierte Auswertung zum Sponsoring® bei Bundesvereinigungen der Selbst- Anteil am Finanzierungsbedarf Anzahl der Vereinigungen

hilfe zeigte, dass 13 der 46 Vereinigungen, die bejahten, Mittel aus Sponsoring )

erhalten zu haben, keine Angaben zu dessen Finanzierungsanteil an der Gesamt- Keine Angabe 13

finanzierung machten (vgl. Ubersicht 3.2.4). 33 Vereinigungen nannten Finanzie- 159 0

rungsanteile zwischen 1und 90 Prozent. Die Mehrheit (18) erhielt soviel Mittel, dass
sie damit bis zu 10 Prozent des Finanzierungsbedarfs decken konnten. Weiteren 14 6-10% 8
Vereinigungen reichten die Sponsoringmittel aus, um zwischen 20 und 60 Prozent

des Finanzierungsbedarfs zu decken. Diejenigen, die angaben Sponsoringmittel A7 ¢
zu erhalten, gehorten alle dem Sektor Gesundheit an. 21-30% 5

31-40% 2
Nahezu zwei Drittel veroffentlichen Finanzierungsquellen, “-30% >
60 Prozent verfiigen iiber Leitsdtze 51-60% 1
Knapp zwei Drittel der Befragten gaben an, dass ihre Vereinigungen ihre Finan- 61-70% 0
zierungsquellen im Erhebungsjahr 2011 verdffentlicht hatten (64 %). Dies erfolgte . 0

fast immer in den Jahresberichten (99,3 %). Ein Drittel verdffentlicht diese auch
auf der Internetseite (32,5 %). Ein gutes Fiinftel gab an, die Finanzierungsquellen 81-90% 1
nicht zu verdffentlichen (22,5 %).
91-100% 0
Relativ hoch ist auch die Anzahl derjenigen, die angaben iiber (eigene) Leitsdtze
zur Transparenz und Unabhdngigkeit von Wirtschaftsunternehmen zu verfiigen: 60 NAKOS Studien | Selbsthilfe im Uberblick 3 | Zahlen und Fakten 2011/2012 | Ubersicht 3.2.4  ©NAKOS 2013
Prozent bejahten diese Frage; nahezu die Halfte dieser bestatigte, dass es hierzu
Uberpriifungsverfahren gebe (47,1 %) (ohne Abbildung).

Anmerkung

8 Sponsoring durch Wirtschaftsunternehmen wie zum Beispiel pharmazeutische Unternehmen, Heil-
und Hilfsmittelhersteller, Banken. Beim Sponsoring wurde in der Erhebung nicht nach pharmazeu-
tischen Unternehmen und anderen Sponsoren differenziert.
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3.3 Selbsthilfeforderung durch die gesetzlichen
Krankenkassen

2012 bundesweit 41 Millionen Euro ausgeschiittet

Im Jahr 2012 wurden die Aktivitaten und Strukturen der gesundheitsbezogenen
Selbsthilfe von den gesetzlichen Krankenkasssen mit insgesamt 41,06 Millionen
Euro gefordert. Das entspricht 0,59 Euro pro Versicherten.

Ubersicht 3.3 zeigt die Ausgaben der einzelnen Kassenarten und die insgesamt aus-
gegebenen Mittel sowohl in Summe als auch als Betrag pro Versicherten bezogen
auf die Anzahl der Versicherten je Kassenart bzw. gesamt (Quelle KJ1, BMG 2013).

Im Bundesdurchschnitt flossen im Jahr 2012 1,59 Millionen Euro in die indirekte
Forderung der Selbsthilfe (Kontenrahmen 514), das entspricht 2 Cent pro Versi-
cherten und immerhin 3,9 Prozent der insgesamt aufgebrachten Fordermittel (vgl.
Ubersicht 3.3). Auch hier werden Unterschiede zwischen den Kassenarten deutlich.
Im Vergleich zu 2010 mit knapp 6 Cent pro Versicherten und gesamt 3,22 Millionen
Euro ist ein Riickgang der indirekten Forderung zugunsten der direkten Bereitstel-
lung von Fordermitteln um die Halfte zu verzeichnen.

Die Bereitstellung von Férdermitteln in der Gréf3enordnung von um die 40 Millionen
Euro ist auf die im Paragraf 20 ¢ SGB V geregelte verpflichtende Forderung durch die
Krankenkassen seit dem Jahr 2008 zuriickzufiihren. Die zu beobachtenden Erho-
hungen lber die Jahre sind auf die Anpassungen der Bezugsgrofie (nach Paragraf
18 SGB IV) zuriickzufiihren. Diese ergeben, dass sich die zu verausgabenden Mittel
in der Regel jahrlich um 1bis 2 Cent pro Versicherten erhéhen. Hierdurch wird eine
Steigerung des Fordervolumens im Vergleich zu den friihen 2000er Jahren um mehr
als das eineinhalbfache erreicht (2001: 15,7 Millionen Euro, vgl. Ubersicht 3.4, S. 50).

Die amtliche Statistik unterscheidet zwei sogenannte ,,Kontenrahmen“ (513 und
514) fuir die Selbsthilfeforderung. Der erste Kontenrahmen (513) fasst die Zuschiisse
zusammen, die unmittelbar und direkt an die Selbsthilfe ausgereicht werden. Der
zweite Kontenrahmen (514) umfasst ,,ausschliefilich Personal- und Sachkosten
(der Krankenkasse)“, soweit sie ,,eigenes Personal und eigene Sachmittel den
Selbsthilfetragern zur Verfligung stellt“. Diese Kosten sind ,,entsprechend dem
zeitlichen Umfang der Inanspruchnahme zu buchen*.
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Ubersicht 3.3
Forderung von Selbsthilfegruppen, -organisationen und -kontaktstellen im Jahr 2012 nach Paragraf 20 c SGB V

Direkte Forderung von Selbsthilfegruppen, -organisationen
und -kontaktstellen —in Euro

05130

13.159.360

6.454.481

3.415.008

485.696

1.094.819

14.855.188

39.464.552

Indirekte Forderung von Selbsthilfegruppen, -organisationen
und -kontaktstellen — in Euro

Direkte Forderung von Selbsthilfegruppen, -organisationen
und -kontaktstellen — in Euro / Versicherten

05140

05130

1.301.100

2.482

24.989

135

4.323

261.329

14.460.460

6.456.963

3.439.997

485.831

1.099.142

15.116.517

0,54

0,55

0,63

0,63

0,62

0,58

1.594.358

Indirekte Forderung von Selbsthilfegruppen, -organisationen
und -kontaktstellen — in Euro / Versicherten

Datenquelle: Statistik KJ1 GKV-Bund, BMG 2013

Erlduterung der Abkiirzungen

AOK Allgemeine Ortskrankenkassen
BKK Betriebskrankenkassen

IKK  Innungskrankenkassen

LKK Landwirtschaftliche Krankenkasse
KBS Knappschaft-Bahn-See

VdEK Verband der Ersatzkassen

05140
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0,05

0,00

0,00

0,00

0,00

0,01

0,59

0,55

0,63

0,63

0,62

0,59

0,02

©NAKOS 2013
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3.4 Finanzielle Forderung der Selbsthilfe durch Ministerien und Sozialversicherungstrager 1999-2012

Ubersicht 3.4
Ausgaben in Millionen Euro fiir Selbsthilfeforderung durch Bundesministerien, Bundeslander, gesetzliche Krankenkassen und Deutsche Rentenversicherung Bund 1999-2012"

Bundesministerium fiir Gesundheit k.A. k.A. k.A. k.A. k.A. k.A. k.A. 2,5 2,5 2,5 2,5 1,9
Bundesministerium fiir Familie, Senioren, R . . A R RA R . . 0.3 01 01
Frauen und Jugend
Ministerien der Bundeslénder 15 KA. 14,7 KA. 12,9 KA. 12,1 KA. 1,4 k.A. Kl L
fur Selbsthilfe insgesamt
davon fiir Selbsthilfegruppen 6,1 k.A. 5,9 k.A. 5,4 k.A. 5,4 k.A. 4,6 k.A. k.A. k.A.
davon fiir Selbsthilfeorganisationen 3,7 k.A. 3,9 k.A. 3,1 k.A. 2,8 k.A. 2,9 k.A. k.A. k.A.
davon fEir Selbsthilfekontaktstellen- und 5.2 KA. 4,8 KA. 4,4 k.A. 3,9 k.A. 3,9 k.A. k.A. k.A.
unterstiitzungsstellen
SO Gl IR RS 7,5 9,6 15,7 21,5 24,2 26,4 27,1 27,5 28,8 35,2 39,7 M,
fiir Selbsthilfe insgesamt
davon fiir Selbsthilfekontaktstellen? 0,3 0,7 1,9 2,7 3,7 4,2 4,3 5,4 5,7 6,3 k.A. k.A.
davon fiir die Eelbsthllfestrukturen auf " - o .y .y .y " 6 6.4 8.5 9,3 8,9
Bundesebene
Deutsche Rentenversicherung Bund® 3,4 3,4 3,2 3,2 3,2 3,2 3,3 3,1 3,2 3,1 3,0 3,1

“Von weiteren Fordermittelgebern (z.B. Bundesministerien, Kommunen) liegen keine Angaben vor.

Quellen:

TNAKOS Studien 1.1 Selbsthilfe im Uberblick, 2-jdhrliche Befragung, zuletzt in 2007

2BMG: Statistik KJ1 GKV-Bund

3Angaben der federfithrenden Landesverbédnde der Krankenkassen sowie der ,Vertreter der Selbsthilfe“ im Vergabeverfahren Gemeinschaftsforderung nach § 20c SGB V, Zusammenstellung durch NAKOS
e Angaben des Federfiihrers der GKV-Gemeinschaftsforderung Bund sowie der Bundesverbdande der Krankenkassen

> Deutsche Rentenversicherung Bund (friiher BfA)
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4 THEMEN

4.1 Selbsthilfekontaktstellen und
Selbsthilfeunterstiitzungsstellen

Profil und Angebote von professionellen Infrastruktur-,
Unterstiitzungs- und Beratungseinrichtungen der
gemeinschaftlichen Selbsthilfe in Deutschland

4.1.1 Anzahl der professionellen Einrichtungen und 6rtlichen
Angebote zur Selbsthilfeunterstiitzung in Deutschland

Anfang des Jahres 2012 bestehen in Deutschland in 284 Stadten, Kreisen und
Gemeinden Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen, die auf 6rtlicher / regionaler
Ebene Informationen, Kontakte und Unterstiitzung bieten und Briicken zu Versor-
gungseinrichtungen, zivilgesellschaftlichen Organisationen und Medien vor Ort
schlagen.

Zudem gibt es flinf tiberregionale Angebote: Vier Landeskoordinierungsstellen in
den Bundesldandern Bayern, Berlin, Niedersachsen und Nordrhein-Westfalen und
die Informations- und Netzwerkstelle NAKOS auf der Bundesebene.

Der wesentliche Typus ist die ,,Selbsthilfekontaktstelle (Hauptaufgabe)“ (236 Ein-
richtungen); der zweite Typus ist die ,,Selbsthilfeunterstiitzungsstelle (Nebenauf-
gabe)“ (53 Einrichtungen). Von diesen Einrichtungen werden zusammen insgesamt
49 AuBenstellen unterhalten.

Die NAKOS auf Bundesebene und die landesweit arbeitenden Selbsthilfekoordi-
nationsstellen zahlen zu dem Typus ,,Selbsthilfekontaktstelle (Hauptaufgabe).
Inklusive dieser {iberregional arbeitenden Einrichtungen und der Aufienstellen gibt
es somit Anfang 2012 in Deutschland an 338 Standorten professionelle Angebote
zur Unterstiitzung der gemeinschaftlichen Selbsthilfe (vgl. Kapitel 1.2).
Selbsthilfekontaktstellen und Selbsthilfeunterstiitzungsstellen sind fiir alle Biir-
gerinnen und Biirger und bestehenden Selbsthilfegruppen in ihrem Einzugsgebiet
offen. Die Unterstiitzungsleistungen der Einrichtungen auf ortlicher / regionaler
Ebene werden nach der letzten Umfrage der NAKOS von circa 38.000 Selbsthilfe-
gruppen in Anspruch genommen (vgl. Kapitel 1.4).

4.1.2 Institutionelle Formen der Selbsthilfeunterstiitzung durch
spezielle professionelle Infrastruktur-, Unterstiitzungs- und
Beratungseinrichtungen

Die professionelle Selbsthilfeunterstiitzung durch spezielle Infrastruktur- und
Beratungseinrichtungen in Deutschland gibt es in zwei verschiedenen institutio-
nellen Formen: als Hauptaufgabe (HA) durch Selbsthilfekontaktstellen und als
Nebenaufgabe (NA) durch Selbsthilfeunterstiitzungsstellen.

Charakteristik der institutionellen Form ,,Selbsthilfekontaktstelle (Hauptaufgabe)“
Selbsthilfekontaktstellen sind eigenstandige professionelle Beratungseinrichtungen
auf ortlicher und regionaler Ebene (im Fall der Selbsthilfekoordinationsstellen auch
auf Landes- bzw. Bundesebene). Sie arbeiten fach-, themen- und trageriibergrei-
fend, sind also nicht auf eine bestimmte Problemstellung oder Erkrankung bezogen
oder begrenzt (etwa Trennung / Scheidung; Allergie / Asthma; Alkoholabhangigkeit).
Sie verfiigen tiber hauptamtliches Personal, Raume und Ressourcen. Selbsthilfe-
kontaktstellen erbringen in aller Regel umfassende Informations-, Beratungs- und
Unterstiitzungsangebote zur gemeinschaftlichen Selbsthilfe.
Selbsthilfekontaktstellen konnen auch eine oder mehrere AuBenstelle/n unterhalten
oder an anderen Orten regelmafBige AuBensprechstunden anbieten.

Charakteristik der institutionellen Form ,,Selbsthilfeunterstiitzungsstelle
(Nebenaufgabe)“

Selbsthilfeunterstiitzungsstellen arbeiten ebenfalls fach-, themen- und trageriiber-
greifenden auf ortlicher und regionaler Ebene. Auch sie beziehen sich mit ihrem
Angebot nicht auf eine bestimmte Problemstellung / Erkrankung (etwa Angste; Ess-
stérungen; Krebs; Rheuma). Sie sind jedoch keine eigenstdndigen professionellen
Beratungseinrichtungen, sondern die Unterstiitzungsarbeit ist als Nebenaufgabe
in andere Arbeitsbereiche integriert. Dies ermdglicht in aller Regel nur zeitlich
begrenzte Angebote — durchaus auch innerhalb der Kernaufgaben der Information,
Vermittlung und Beratung. Selbsthilfeunterstiitzungsstellen gibt es zum Beispiel
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bei Krankenkassen, Wohlfahrtsverbdanden, Volkshochschulen, Universitaten oder
kommunalen Behérden und Amtern.

In Einzelfdllen, zum Beispiel bei einem sehr groflen Einzugsgebiet, kdnnen von
Selbsthilfeunterstiitzungsstellen auch AuBBenstelle/n unterhalten oder an anderen
Orten Auf3ensprechstunden angeboten werden.

Sammelbegriff der NAKOS ,,Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen*

Als Sammelbegriff fiir die verschiedenen institutionellen Formen der Unterstiit-
zung der Selbsthilfe durch professionelle Fachkrafte wird von der NAKOS der Ter-
minus ,Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen“ verwendet. Zusammenfassend
bezeichnet werden damit sowohl Selbsthilfekontaktstellen (Hauptaufgabe) mit ihren
AuBenstellen und AuBensprechstunden als auch Selbsthilfeunterstiitzungsstellen
(Nebenaufgabe), gegebenenfalls mit Aufienstellen und AuBBensprechstunden.
Der Sammelbegriff dient der vereinfachten Beschreibung des Felds der Selbst-
hilfeunterstiitzung in der Offentlichkeit und der Fachdffentlichkeit, zum Beispiel
miindlich in Vortragen, bei Fachdiskussionen und Veranstaltungen sowie in sta-
tistischen / tabellarischen Darstellungen.

Um in einer Darstellung oder Argumentationsfiihrung die institutionelle Form
»Selbsthilfekontaktstelle“ in den Blick zu riicken, wird bei Texten auch die zusam-
menfassende Formulierung ,,Selbsthilfekontaktstellen und andere selbsthilfeun-
terstiitzende Einrichtungen® verwendet.

4.1.3 Fachliche Grundlagen, Orientierungen und Angebote

Selbsthilfekontaktstellen, Selbsthilfeunterstiitzungsstellen bzw. deren Auf3enstellen
haben ganz unterschiedliche Ausstattungen bzw. Kapazitdten. Entsprechend unter-
schiedlich ist der Umfang der Angebote fiir Selbsthilfeinteressierte, bestehende
Selbsthilfegruppen, Fachkréfte in professionellen Versorgungseinrichtungen und
Multiplikator/innen. Im Weiteren werden daher die Rolle und zentralen Merk-
male, die Kernaufgaben und Entwicklungsfelder, die Konzepte und Handlungs-
perspektiven hauptsachlich im Hinblick auf die Strukturen und Gegebenheiten
von Selbsthilfekontaktstellen (Hauptaufgabe) dargestellt. Manches ist auch fiir

Selbsthilfeunterstiitzungsstellen (Nebenaufgabe) und AuRenstellen unverzichtbar,
vieles kann aber von diesen nicht oder nicht im erwiinschten Umfang realisiert
werden.

Haltung und Leitbild der professionellen Selbsthilfeunterstiitzung

Seit den 1980er Jahren hat sich in der professionellen Selbsthilfeunterstiitzung
eine neue Fachlichkeit herausgebildet. Jenseits ,klassischer“ Hilfe oder Fiirsorge
wird auf Emanzipation und Selbstbestimmung, auf Selbstwirksamkeit und Betrof-
fenenkompetenz, auf Empowerment (Selbstermachtigung), auf Freiwilligkeit und
Gegenseitigkeit, auf Solidaritdt und partnerschaftliche Kooperation gesetzt.
Selbsthilfekontaktstellen und Selbsthilfeunterstiitzungsstellen starken Eigenini-
tiative und Selbstorganisation, Selbstverantwortung und Mitverantwortung sowie
die gemeinschaftliche Problemlésungsfahigkeit und Interessenvertretung der
Selbsthilfegruppenmitglieder.

Sie bekraftigen das biirgerschaftliche Engagement der rund 100.000 Selbsthilfe-
gruppen in Deutschland. Denn hier helfen sich Menschen gegenseitig, Erkrankungen
oder Probleme gemeinsam zu bewdltigen und verfolgen gemeinsame Anliegen.
Dabei setzen sich die Selbsthilfeaktiven auch fiir viele AuBenstehende ein, die
nicht Gruppenmitglieder sind, wollen eine bessere gesundheitliche und soziale
Versorgung erreichen, auf die Lebensbedingungen im Wohnumfeld, am Arbeitsplatz,
in Ausbildungseinrichtungen einwirken usw.

Rolle und zentrale Merkmale der professionellen Selbsthilfeunterstiitzung durch
Selbsthilfekontaktstellen

In Selbsthilfekontaktstellen (und in Selbsthilfeunterstiitzungsstellen) informieren
und beraten hauptamtliche Fachkréfte Selbsthilfeinteressierte bei der Gruppen-
griindung und bieten den in der Selbsthilfe engagierten Menschen Hilfestellung
bei der Gruppenarbeit und in schwierigen Situationen an. Sie helfen den Einzelnen,
Gleichgesinnte zu finden, sorgen fiir die Zusammenarbeit der verschiedenen Selbst-
hilfegruppen miteinander und unterstiitzen sie bei der Offentlichkeitsarbeit. Es
werden Raume mit fiir die Gruppenarbeit relevanter Ausstattung, Literatur und zum
Teil Computer- und Biirotechnik und Ahnliches zur Verfiigung gestellt oder vermittelt.
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Wichtigstes Merkmal von Selbsthilfekontaktstellen (wie auch von Selbsthilfeun-
terstiitzungsstellen) ist, dass sie fach-, themen- und trageriibergreifend arbeiten.
Jede/r Betroffene, die / der sich mit Gleichbetroffenen zusammenschlieBen méchte,
kann sich mit jedem Problem an diese Einrichtungen wenden, egal ob es um ein
gesundheitsbezogenes Anliegen, um psychische Belastungen oder um soziale
Probleme geht. Vieles kann fiir Menschen dabei der Anlass sein, sich an eine
Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtung zu wenden: eine chronische Erkrankung,
eine Korperbehinderung, die Trennung vom Partner, Arbeitslosigkeit, Essstérun-
gen, Probleme mit Alkohol, Internet und Drogen, Mobbing-Erfahrungen, Trauer um
den Verlust einer nahe stehenden Person usw. Angehorige als mittelbar Betrof-
fene gehdren ebenfalls zu einer wichtigen Zielgruppe fiir die Unterstiitzung durch
Selbsthilfekontaktstellen.

Selbsthilfekontaktstellen (wie auch Selbsthilfeunterstiitzungsstellen) unterstiitzen
Interessierte und Selbsthilfegruppen unabhangig davon, ob diese einer beste-
henden Selbsthilfevereinigung angehoren (wollen), ob ihre Mitglieder Versicherte
einer bestimmten Krankenkasse sind oder ob sie mit einer bestimmten Versor-
gungseinrichtung (zum Beispiel einem Krankenhaus) oder mit einer speziellen
Berufsgruppe (zum Beispiel Arztinnen / Arzte, Pddagog/innen, Psycholog/innen)
kooperieren wollen.

Besondere Zugangsvoraussetzungen fiir Nutzer/innen der Angebote (zum Beispiel
eine Mitgliedschaft) bestehen nicht.

Im System der gesundheitlichen und sozialen Versorgung nehmen Selbsthilfekon-
taktstellen fiir Biirgerinnen und Biirger eine Wegweiserfunktion wahr. Um zu Ange-
boten der Selbsthilfe oder zu Angeboten von Versorgungseinrichtungen zu gelangen,
tibernehmen sie eine Klarungs- und Schleusenfunktion. Interessierten Fachkraften
und Multiplikatoren bieten sie Informationen und Beratung zur Unterstiitzung der
gemeinschaftlichen Selbsthilfe. Fiir die Zusammenarbeit der Selbsthilfe mit Ins-
titutionen, Vereinen, Verbdanden und professionellen Einrichtungen auf ortlicher
Ebene fungieren sie fachlich und organisatorisch als Drehscheibe.

Selbsthilfekontaktstellen tragen durch Veranstaltungen und eigene Medien (zum
Beispiel Gesamttreffen von Selbsthilfegruppen, Diskussionsforen, Selbsthilfetage,
Selbsthilfeverzeichnisse, Selbsthilfezeitungen / Newsletter, Kooperationsver-

anstaltungen mit Institutionen der Versorgung, Politik, Verwaltung und zivilge-
sellschaftlichen Organisationen) und durch die Mitwirkung an Gremien zu einer
grofReren Bekanntheit und Akzeptanz der Idee der gemeinschaftlichen Selbsthilfe
in Offentlichkeit und Fachwelt und zur Entwicklung eines selbsthilfefreundlichen
Klimas im Gemeinwesen bei.

Im politischen Geschehen setzen sich Selbsthilfekontaktstellen fiir Verbesserun-
gen der Rahmen- und Arbeitsbedingungen und fiir die finanzielle Férderung von
Selbsthilfegruppen ein.

Kernaufgaben von Selbsthilfekontaktstellen im Uberblick

Selbsthilfekontaktstellen

— informieren und kldren iiber Selbsthilfegruppen und ihre Arbeitsweisen auf

- halten eine aktuelle Ubersicht zu drtlichen Selbsthilfegruppen bereit

— stellen den Kontakt zu bestehenden Selbsthilfegruppen her und vermitteln Inte-
ressierte

— stellen Rdume und Biirotechnik fiir Selbsthilfegruppen zur Verfiigung

— unterstiitzen bei der Gruppengriindung und bei der Durchfiihrung von Veranstal-
tungen

— beraten zum Vorgehen in der Gruppenarbeit und zu gelingenden Gruppenablaufen

— erméglichen und koordinieren den Austausch und die Zusammenarbeit der
verschiedenen Selbsthilfegruppen und vernetzen sie

- beraten und unterstiitzen bei der Offentlichkeitsarbeit und eréffnen Kontakte zu
Journalist/innen und Medien

— fiihren selbst eine intensive Offentlichkeitsarbeit fiir die Selbsthilfe allgemein
und fur die Angebote der Selbsthilfekontaktstelle durch

— schaffen ein selbsthilfefreundliches Klima und machen Lobbyarbeit

— fiihren eigene Fortbildungs-, Informations- und Aufklarungsveranstaltungen zur
Selbsthilfe durch und beteiligen sich an Veranstaltungen anderer

— informieren lber finanzielle Férdermoglichkeiten und beraten bei der Antrag-
stellung

— vermitteln Kontakte zu Fachleuten, Verbdanden und Verwaltungen

— geben Hinweise auf professionelle Versorgungsangebote in der Stadt oder Region

— kooperieren mit Fachleuten und Institutionen in der sozialen und gesundheitlichen
Versorgung, zum Beispiel mit kommunalen Verwaltungen, mit Krankenkassen
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und anderen Sozialversicherungszweigen, mit Kliniken, mit themenspezifischen
Beratungsstellen

— beteiligen sich an Gremien, Arbeitskreisen / Arbeitsgemeinschaften und Netz-
werken vor Ort

— kooperieren mit Organisationen / Institutionen im Gemeinwesen, zum Beispiel
mit lokalen Vereinen, mit Wohlfahrtsverbdanden und mit anderen Einrichtungen,
die vor Ort die Selbsthilfe und das biirgerschaftliche Engagement fordern.

Fiir Selbsthilfeunterstiitzungsstellen (Nebenaufgabe) bestehen grundsétzlich die-
selben Kernaufgaben; sie kénnen diese in aller Regel aber nicht voll umféanglich
realisieren.

Entwicklungsfelder fiir die Arbeit von Selbsthilfekontaktstellen

Besondere aktuelle Entwicklungsfelder fiir die professionelle Selbsthilfeunterstiit-

zung durch hauptamtliche Fachkréfte in Selbsthilfekontaktstellen und Selbsthilfe-

unterstiitzungsstellen sind:

— die Starkung der gemeinschaftlichen Selbsthilfe bei psychischen und sozialen
Problemen, bei Lebenskrisen und gesellschaftlichen Verdanderungen

— die Starkung der Familienselbsthilfe und der Familienorientierung der Selbsthilfe,
insbesondere im Hinblick auf die Pflege von Angehdrigen, mit dem Ziel einer
Entlastung und Erganzung der Familie

— die Starkung der Selbsthilfe und Selbstorganisation, um neue Formen der soli-
darischen Problembewaltigung und des gemeinschaftlichen Lebens anzustof3en
und zu entwickeln

— die Verbindung von Selbsthilfe- und Patientenorientierung im Gesundheitswesen
und die Vertretung von Selbsthilfe- bzw. Patienteninteressen

— die Schaffung von Zugangen fiir Menschen, die bisher der Selbsthilfe fern stehen
(zum Beispiel junge Menschen, Menschen mit Migrationshintergrund, sozial- und
bildungsbenachteiligte Menschen), und die Unterstiitzung ihrer Selbstorganisation

— die Verkniipfung von realer Face-to-Face-Selbsthilfe mit virtueller Selbsthilfe im
Internet.

Fiir Selbsthilfeunterstiitzungsstellen (Nebenaufgabe) bestehen dieselben Ent-
wicklungsfelder; sie konnen in aller Regel aber nur in Ansdtzen oder auf einzelne
Schwerpunkte konzentriert in Angriff genommen werden.

Pragende Konzepte und Handlungsperspektiven fiir die hauptamtlichen Fachkréfte

in Selbsthilfekontaktstellen

Fiir das professionelle Selbstverstdandnis und fiir die praktische Arbeit von Selbst-

hilfekontaktstellen und Selbsthilfeunterstiitzungsstellen sind folgende Konzepte

und Handlungsperspektiven pragend:

— das Konzept des Empowerment, das sich an den Ressourcen und Kompetenzen
der Menschen orientiert, damit sie ihr Leben und ihre Lebenswelt selbst gestalten

— das gesellschafts- und gesundheitspolitischen Konzept der Gesundheitsférderung

— der Ansatz der Salutogenese

— die sozialrdumlichen Ansatze der Gemeinwesenarbeit

- die Handlungsperspektive des ,biirgerschaftlichen Engagements®, die personliche,
soziale und gesellschaftliche Belange verbindet (,,Fiir mich, fiir uns, fiir alle®).

Fachliche Grundlagen: Leitfaden

Zu den fachliche Grundlagen, Orientierungen und Angeboten der professionellen
Selbsthilfeunterstiitzung siehe umfassend die Arbeitshilfe ,,Selbsthilfe unterstiit-
zen — Fachliche Grundlagen fiir die Arbeit in Selbsthilfekontaktstellen und anderen
Unterstiitzungseinrichtungen. Ein Leitfaden®, Band 1 der NAKOS-Reihe Konzepte
und Praxis. Berlin 2006.

Gesicherte und angemessene finanzielle und personelle Ausstattung

Um ihre Kernaufgaben erfiillen zu konnen, aber besonders, wenn sie zusatzlich
Entwicklungsfelder gestalten, bendtigen Selbsthilfekontaktstellen eine gesicherte
und angemessene finanzielle und personelle Ausstattung.

4.1.4 Kooperation, Vernetzung, Interessenvertretung

Entwicklung und Sicherung fachlicher Standards und Vertretung gemeinsamer Inte-
ressen von Selbsthilfekontaktstellen in Deutschland

Der Fachverband Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V.

Der Fachverband der Selbsthilfeunterstiitzung und -férderung auf Bundesebene ist
die Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V. (DAG SHG). Als Arbeits-
gemeinschaft besteht die DAG SHG seit 1975. Seit 1982 ist sie als gemeinnitziger
Verein eingetragen.
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Die DAG SHG ist gem&f} § 20 ¢ SGB V eine der fiir die Wahrnehmung der Interessen
der Selbsthilfe maBgeblichen Spitzenorganisationen.

Die DAG SHG ist gemé&f § 140 f SGB V eine der fiir die Wahrnehmung der Interessen
der Patientinnen und Patienten und der Selbsthilfe chronisch kranker und behin-
derter Menschen auf Bundesebene maBgeblichen Organisationen.

Fachliche und Ausstattungsempfehlungen der Deutschen Arbeitsgemeinschaft
Selbsthilfegruppen e.V. fiir Selbsthilfekontaktstellen

Eine ausfiihrliche Beschreibung der institutionellen und fachlichen Standards von
Selbsthilfekontaktstellen (Selbsthilfeunterstiitzung als Hauptaufgabe) hat die
Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V. in der Broschiire ,,Selbst-
hilfekontaktstellen: Empfehlungen der Deutschen Arbeitsgemeinschaft Selbst-
hilfegruppen e.V. zu Ausstattung, Aufgabenbereichen und Arbeitsinstrumenten®
veroffentlicht (GieRRen, 2001).

Bundes- und Landeskoordinierung der Arbeit professioneller Selbsthilfeunterstiit-
zungseinrichtungen in Deutschland

Fur den Fachaustausch, die Vernetzung und die Qualitatsentwicklung der profes-
sionellen Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen in Deutschland sorgen

— aufBundesebene

die NAKOS: durch Internetauftritte, durch die dort zugénglichen Selbsthilfe-
Datenbanken, durch Aufklarungsmaterialien, Arbeitshilfen / Leitfaden, Fachinfor-
mationen und regelmafige Publikationen, durch Fortbildungen, Workshops und
Veranstaltungen wie zum Beispiel der Durchfiihrung einer jdhrlichen Fachtagung
mit Selbsthilfekoordinationsstellen auf Landerebene und Vertreter/innen von
Landesarbeitsgemeinschaften der Selbsthilfekontaktstellen (,Lédnderrat®).

Trager der NAKOS ist die Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V.

— auflLanderebene
vier Selbsthilfekoordinationsstellen, und zwar die Selbsthilfekoordination
(SeKo) Bayern, die Selbsthilfe Kontakt- und Informationsstelle (SEKIS) in Ber-
lin, das Selbsthilfe-Biiro Niedersachsen und die Koordination fiir die Selbst-
hilfeunterstiitzung in Nordrhein-Westfalen (KOSKON): durch Internetauftritte,

Selbsthilfe-Datenbanken des Landes, Newsletter, zukunftsweisende Projekte,
Vernetzung von Menschen mit seltenen Erkrankungen und Problemen, Netzwerke
auf Landesebene / Arbeitskreistreffen, Fortbildungsangebote, Tagungen / Ver-
anstaltungen und Publikationen.

Trager der KOSKON NRW und des Selbsthilfe-Biiros Niedersachsen ist die Deut-
sche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V.

Zur Zusammenarbeit und den Austausch und fiir die Wahrnehmung von institutionel-
len Aufgaben und Kontakten / Interessenvertretung gibt es in allen Bundesldandern
entweder Landesarbeitsgemeinschaften der Selbsthilfekontaktstellen (LAG KISS)
bzw. vergleichbare Formen oder feste Ansprechpersonen.

Kontakte und Orientierung

Die NAKOS-Datenbank ,,Selbsthilfeunterstiitzung in Deutschland. Selbsthilfekontakt-
stellen und Selbsthilfeunterstiitzungsstellen auf 6rtlicher / regionaler Ebene — ROTE
ADRESSEN*

Mit Hilfe der NAKOS-Datenbank ROTE ADRESSEN kann auf der Webseite www.
nakos.de nach einer Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtung vor Ort oder in der Ndhe
gesucht werden.

Uber die Kontaktdaten hinaus werden dort Hinweise auf besondere Informations-
und Beratungsangebote und Publikationen gegeben.

Kenntlich gemacht sind ebenfalls die institutionelle Form ,,Selbsthilfekontaktstelle
(Hauptaufgabe)“ bzw. ,Selbsthilfeunterstiitzungsstelle (Nebenaufgabe)“ und der
Status des Angebots (AuRenstelle/n / AuBensprechstunden).

Wolfgang Thiel

Quelle

Thiel, Wolfgang: Selbsthilfekontaktstellen und Selbsthilfeunterstiitzungsstellen: Profil und Angebote
von professionellen Infrastruktur-, Unterstiitzungs- und Beratungseinrichtungen der gemeinschaft-
lichen Selbsthilfe in Deutschland. In: Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V. (DAG
SHG). selbsthilfegruppenjahrbuch 2013. 2013, S. 59-67
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Selbsthilfe im Internet: Zwischenbilanz und
Perspektiven

4.2.1 Ausgangssituation

Wichtige Quelle fiir Gesundheitsinformationen

Im Jahr 2012 waren 75,9 Prozent der Deutschen (2011: 73,3 %) online. Dies sind
53,4 Millionen Internetnutzer. Damit hat sich die Zahl der Internetnutzer in den
letzten 12 Jahren nahezu verdreifacht (2000: 18,4 Millionen). Gegeniiber dem
Vorjahr kamen 1,7 Millionen ,,neue Anwender“ hinzu. Die héchsten Zuwachsraten
gehen weiterhin von den tiber 50-Jdhrigen aus. 76,8 Prozent der 50- bis 59-Jdhrigen
nutzen inzwischen das Internet (2011: 69,1%). Unter den iber 60-Jdhrigen sind 39,2
Prozent (2011: 34,5%) online (ARD/ZDF-Onlinestudie 2012).

Das Internet verandert auch den Umgang mit Krankheiten und persénlichen Prob-
lemlagen. Eine fiir die Deutschen Angestellten-Krankenkasse in 2010 durchgefiihrte
Studie mit 1.001 reprdsentativ ausgewdhlten Personen in Deutschland tiber 14
Jahren ergab, dass sich 38 Prozent Rat und Informationen aus dem Internet holen
wiirden, wenn sie mit einem chronischen Leiden oder einer schweren Erkrankung
konfrontiert waren.

Im Internet steht eine Vielzahl an Gesundheitsinformationen zur Verfligung, bereit-
gestellt von medizinischen Fachgesellschaften und Universitdten bis hin zu pharma-
zeutischen Unternehmen, Heil- und Hilfsmittelherstellern oder Plattformbetreibern
wie www.paradisi.de, die sich tiber Werbeeinnahmen finanzieren. Die Motive und
Beweggriinde vieler solcher Angebote sind nicht immer transparent und fiir Nut-
zerinnen und Nutzer nicht immer unmittelbar nachvollziehbar.

Neben der Suche nach Informationen steigt die Bedeutung des Internets als Kom-
munikationsmedium. Heute verbringen Internetnutzerinnen und -nutzer fast 40
Prozent ihrer Zeit im Internet mit der Kommunikation mit anderen. 80 Prozent
kommunizieren mindestens einmal wochentlich tiber E-Mail, 21 Prozent nutzen
Foren, Chats oder Newsgroups. Zunehmend werden soziale Netzwerke wie Facebook
oder Xing genutzt. Bei der Altersgruppe der 14- bis 19-Jahrigen nutzen mittlerweile
88 Prozent soziale Netzwerke; bei den 20- bis 29-Jahigen 74 Prozent und bei den
30- bis 39-Jdhigen 56 Prozent. In der Altersgruppe der iber 60-Jdhigen sind es 10
Prozent (ARD/ZDF-Onlinestudie 2012).

Vielfalt an Méglichkeiten

Anders als in den Anfangsjahren des Internets kdnnen heute, im Zeitalter des Web
2.0, auch Internetnutzer ohne spezielle Programmierkenntnisse Texte, Fotos, Audio-
und Videoaufnahmen ins Internet stellen. Damit ergeben sich neue Moglichkeiten
der Selbstdarstellung, des Kontakts und des Austausches sowie neue Chancen der
Partizipation und gesellschaftspolitischen Einflussnahme. Auch der Selbsthilfe
bietet das Internet deutlich bessere Moglichkeiten, tiber das eigene Thema zu
informieren, die eigene Gruppe oder Selbsthilfevereinigung bekannt zu machen
und Informationen auf Basis eigenen Erfahrungswissens fiir andere Betroffene
bereit zu stellen. Uber das moderne Medium des Internets bieten internetbasierte
Dialogmaoglichkeiten die Chance, mehr Menschen mit gleicher Betroffenheit in
einen Austausch miteinander zu bringen iiber ihre Problemstellung, ihre Diagnose,
Behandlungsmaoglichkeiten und Wege der Bewiltigung. So konnen sehrviel mehr
Menschen als je zuvor gemeinsame Erfahrungen teilen und in der virtuellen Welt
des Internets gemeinschaftliche Selbsthilfe(er-)leben. In Internetforen, Chats,
Mailinglisten und Wikis teilen Betroffene ihre Erfahrungen, beraten und helfen
sich gegenseitig. Dieses Kommunikationsgeschehen hat hdufig eine viel grofiere
Reichweite als die herkdmmliche Selbsthilfe:

So hat zum Beispiel das Forum http://www.depression-diskussion.de 10.238
registrierte Nutzer/innen, 4.309 Themen und 67.844 Beitrdge. Im Forum http://
www.adhs-chaoten.net von ADHS-Chaoten — Die Community fiir Erwachsene mit
ADS / ADHS diskutieren etwa 9.867 registrierte Nutzer/innen mit tiber 373.937
Beitrdgen zu 23.785 Themen (Stand: 10.07.2013).

Die Mdéglichkeiten zum Austausch mit anderen Gleichbetroffenen im virtuellen
Raum werden von einigen Selbsthilfeaktiven beherzt und dankbar, manchmal
sogar begeistert aufgegriffen — sie griinden eigene Internetforen, initiieren Mai-
linglisten und Chats oder tun sich mit bereits existierenden virtuellen Angeboten
anderer Betroffener zusammen. Gleichzeitig gibt es in der Selbsthilfe erhebliche
Vorbehalte gegen diese sich im Internet entwickelnden Kommunikations- und Aus-
tauschformen. Die Kommunikationsprozesse seien zu unverbindlich, Informationen
wiirden ,,abgegriffen”, ohne im Gegenzug etwas zuriick zu geben, und der auf das
Schriftliche reduzierte Austausch erreiche nicht die Qualitdat der Kommunikation
von Angesicht zu Angesicht in einer Selbsthilfegruppe.

Viele Aktive in der Selbsthilfe fragen sich, ob der schnelle, unverbindliche Austausch
zum Beispiel in Internetforen die Begegnung und die Teilnahme an herkdmmlichen
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Selbsthilfegruppen langfristig ersetzen wird, ob die traditionelle Selbsthilfe aus-
sterben wird? Und auch die professionelle Selbsthilfeunterstiitzung in Selbsthilfe-
kontaktstellen und Selbsthilfeunterstiitzungsstellen steht vor groRen Handlungs-
herausforderungen. Welches sind vertrauenswiirdige Austauschformen im Sinne der
Selbsthilfe? An wen kdnnen Interessierte und Selbsthilfegruppen verwiesen werden?
Welche Qualitdatsmerkmale weisen diese auf bzw. miissen sie aufweisen, um als
Selbsthilfe-Internetforen betrachtet werden zu konnen? Wie sind die verschiedenen
Vernetzungsmoglichkeiten im Internet zu bewerten? Welche Instrumente gibt es,
die Transparenz und Vertrauenswiirdigkeit von virtuellen Angeboten zu beurteilen?
Wie kénnen Menschen, die die Moglichkeiten der internetbasierten Selbsthilfe
nutzen, auf mogliche Gefahren, die das Internet beziiglich des Umgangs und des
moglichen Missbrauchs von Daten mit sich bringt, ausreichend vorbereitet und
informiert werden?

4.2.2 Das Projekt der NAKOS

Die Nationale Kontakt- und Informationsstelle zur Anregung und Unterstiitzung
von Selbsthilfegruppen (NAKOS) beschéftigte sich in den letzten vier Jahren inten-
siv mit der Bedeutung des Internets fiir die gemeinschaftliche Selbsthilfe. Pro-
jektleitende Fragen waren die Rolle des Internets fiir die organisierte Selbsthilfe
und die Selbsthilfeunterstiitzung, die besondere Qualitdat der Kommunikations-
prozesse zwischen Betroffenen im Internet sowie die Wirkungsweisen virtuellen
Betroffenenaustausches.

Den Auftakt bildete der Workshop ,,Onlinegruppen, Foren und Chats — ist das (noch)
Selbsthilfe?“ im November 2008 (vgl. Teschke 2008). In dem zweijdhrigen Projekt
»Selbsthilfe und Neue Medien — Bestandsaufnahme, Differenzierung, Wirkungs-
analyse und Kriterienentwicklung®, das das Bundesministerium fiir Gesundheit
sowie mehrere Krankenkassen finanziell unterstiitzten, wurden wissenschaftliche
Erkenntnisse recherchiert, eine Feldanalyse durchgefiihrt und Nutzer/innen und
Anbieter/innen von Internetforen befragt. Im November 2010 wurden die Projekt-
ergebnisse auf der Fachtagung ,,Neue Medien — Neue Selbsthilfe?* mit rund 200
Teilnehmerinnen und Teilnehmern préasentiert sowie in einer Praxishilfe (vgl. NAKOS
(Hrsg.); Walther / Hundertmark-Mayser 2010) und einer fachlichen Erérterung (vgl.
NAKOS (Hrsg.); Walther / Hundertmark-Mayser 2011) aufbereitet.

Nutzung des Internets durch die Selbsthilfe

Die im Projektzusammenhang ,,Selbsthilfe und Neue Medien“ von der NAKOS
durchgefiihrte Feldanalyse zeigte, dass nahezu alle bundesweit arbeitenden Selbst-
hilfevereinigungen ebenso wie die lokalen Einrichtungen der Selbsthilfeunterstiit-
zung iiber einen eigenen Internetauftritt verfiigen. Im Jahr 2009 offerierten zudem
bereits knapp die Halfte aller bundesweit arbeitenden Selbsthilfevereinigungen
Betroffenen internetbasierten Kommunikationsangebote, zumeist in Form eines
Internetforums. Weiter zeigte die Feldanalyse aber auch, dass es neben diesen
von Selbsthilfevereinigungen verantworteten Angeboten eine Vielzahl von Inter-
netforen und Chats gibt, die von Betroffenen ohne Anbindung an die organisierte
Selbsthilfe initiiert und betrieben werden. So gibt es fiir viele gesundheitliche und
psychosoziale Themen Austauschangebote in Foren, Chats oder Mailinglisten, die
nicht von der organisierten Selbsthilfe verantwortet werden und unverbunden neben
dieser arbeiten. Allein zum Thema Borderline fand die NAKOS in ihrer Feldanalyse
mindestens 13 deutschsprachige Foren, in denen zusammen knapp 20.000 Nut-
zerinnen und Nutzer mehr als 1,6 Millionen Beitrdge geschrieben haben (fiir eine
ausfuihrliche Darstellung der Ergebnisse der Feldanalyse siehe NAKOS (Hrsg.);
Walther / Hundertmark-Mayser 2011).

Computervermittelte Kommunikation

Die im Projektkontext betrachteten kommunikationswissenschaftlichen und
medienpsychologischen Studien zu ,,virtuellen Gemeinschaften” zeigten, dass
der Austausch via Internet besondere Chancen bieten kann fiir Menschen mit sozial
tabuisierten Problemen, fiir Menschen mit sozialen Hemmungen, fiir Menschen
mit kdrperlichen Einschrankungen, seltenen Erkrankungen sowie fiir Menschen
ohne ausreichende zeitliche Moglichkeiten fiir den Besuch einer herkdmmlichen
Selbsthilfegruppe, etwa pflegende Angehorige (vgl. McKenna / Bargh 1998, Déring
2003, S. 546).

Doch die Moglichkeiten der computervermittelten Kommunikation werden auch von
anderen Personengruppen als wertvoll erlebt. In einer mehrjdhrigen Studie fanden
McKenna u.a. heraus, dass 84 Prozent der Befragten ihre Internet-Beziehungen als
eng, bedeutsam und genauso real wie ihre Offline-Beziehungen empfanden. Die
Beziehungen waren bemerkenswert stabil und mehr als die Halfte der Studien-
teilnehmer/innen begann, sich auch von Angesicht zu Angesicht zu treffen (vgl.
McKenna u.a 2002). Fiir viele Nutzerinnen und Nutzer von Online-Selbsthilfeformen
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brachte der schriftliche Austausch in Foren eine grofiere Klarheit tiber ihre Probleme,
Emotionen und Bediirfnisse, als ihnen das im direkten Gesprach moglich war. Den
Verlauf der Diskussionen zu einem spédteren Zeitpunkt noch einmal nachvollziehen
zu kdnnen, wurde als hilfreich bewertet (vgl. Doéring, 2003).

Besonders jiingere Menschen nutzen virtuelle Mdglichkeiten als selbstverstandliche
Ergdnzung und Fortfiihrung ihrer sonstigen Kommunikation. Sie gehen nachmittags
oder abends in soziale Netzwerke wie studiVZ oder Facebook, um dort mit genau
den Freundinnen und Freunden weiterzuplaudern, mit denen sie sich bereits am
Vormittag in der Schule oder Uni unterhalten haben. Wissenschaftler/innen wie
Nicola D6ring warnen daher auch davor, die Diskussion um virtuelle Kommuni-
kationsformen als Entweder-oder-Diskussion zu fiihren, da es sich in der Realitat
in der Regel um ,,Hybridbeziehungen“ handele: Menschen, die sich im Internet
kennengelernt haben, verspiirten {iber kurz oder lang den Wunsch, sich auch im
echten Leben zu treffen. Die meisten ,,echten®“ Beziehungen wiederum kennen
Phasen, in denen {ber virtuelle Medien kommuniziert wird (vgl. D6ring 2003).

Virtuelle Selbsthilfe — Erfahrungaustausch von Betroffenen im Internet

Sowohl wissenschaftliche Studien als auch Aussagen von Nutzer/innen virtueller
Selbsthilfe weisen auf die Vorteile der virtuellen Selbsthilfe hin: Anders als bei
herkémmlichen Selbsthilfegruppen zeichnet sich der virtuelle Betroffenenaustausch
durch seine ortliche und zeitliche Unabhadngigkeit aus, durch ein oft groferes, unter
Umstdnden auch internationales Spektrum an kollektivem Wissen und Erfahrungen
sowie durch seinen meist niedrigschwelligen Zugang.

In Internetforen besteht die Méglichkeit sich (zundchst) unverbindlich einzubringen
und sich auch schnell wieder zuriickziehen zu konnen. Betroffene konnen auch
einfach nur mitlesen, ohne sich selbst zu Wort melden zu miissen. Damit sind
furviele Menschen die Hemmungen, sich im Internet iber ihre Krankheiten oder
andere Probleme auszutauschen niedriger, als an Gruppentreffen von Angesicht
zu Angesicht teilzunehmen.

So beobachteten Huber und seine Kollegen (Huber u. a. 2011) tiber 32 Monate
501 Threads (zusammenhé&ngende Diskussionsbeitrdge) im Forum der grofiten
Online-Selbsthilfegruppe fiir Prostatakrebs in Deutschland (http://www.forum.
prostatakrebs-bps.de; Bundesverband Prostatakrebs Selbsthilfegruppe e.V.). Aus-
gewertet wurden 83 Threads mit insgesamt 1.630 Postings (Einzelbeitrdage). Die

Patienten erhielten in den Selbsthilfeforen Informationen, Ratschldge und emo-
tionale Unterstiitzung. Letztere bekamen sie sogar dann, wenn sie nicht explizit
darum gebeten hatten. Uber das Forum setzten sie sich aktiv mit ihrer Krankheit
auseinander, sie wurden beruhigt und ermutigt, weitere Informationen einzuholen.
Das alles hilft, die Krankheit besser zu bewdltigen. Ein direkter Kontakt (E-Mail,
Telefon) wurde selten angeboten, personlicher Kontakt nie.

Holger Preifl konnte in seiner Dissertation drei Gruppen von Nutzer/innen internet-
basierter Selbsthilfe identifizieren: Erstens solche, die parallel zu ihren virtuellen
Aktivitaten eine Selbsthilfegruppe vor Ort nutzten, darauf also nicht verzichten
wollten; zweitens solche, die keine passende Selbsthilfegruppe vor Ort kannten
und drittens Nutzer/innen, die eine Selbsthilfegruppe vor Ort kannten, diese aber
nicht besuchten. Interessanterweise empfanden die Personen, die zusatzlich eine
herkommliche Gruppe besuchten, den Nutzen der virtuellen Selbsthilfe als groBer,
als diejenigen, die sich ausschlieBlich an virtueller Selbsthilfe beteiligten. Virtuelle
Selbsthilfe konne also als wichtige Erganzung des Selbsthilfeangebotes vor Ort
und nicht als Konkurrenz verstanden werden (vgl. Preif3 2010).

Die interaktiven Angebote im Internet ermdéglichen es zudem, gemeinsam an der
Sammlung und Aufbereitung von Wissen zu arbeiten (zum Beispiel in Form von
Wikis). So konnen die bei unterschiedlichen Personen vorhandenen Erfahrungen
und Kompetenzen gebiindelt, archiviert und gesichert werden. Gemeinsam Neues
entstehen zu lassen und solidarisch aktiv zu werden ist ein niitzliches und von den
Beteiligten oft als befriedigend erlebtes Merkmal.

Die virtuelle Selbsthilfe kann also eine wichtige erganzende, bzw. ,iiberleitende“
Funktion zur Selbsthilfe ,,von Angesicht zu Angesicht“ einnehmen. Die offensichtlich
hohe Zahl an Nutzer/innen aus der Gruppe der Angehorigen ldsst vermuten, dass
mittelbar Betroffene die Austauschméglichkeiten im Internet quasi als ,,Vorstufe®
gemeinschaftlicher Selbsthilfe nutzen. Virtuelle und herkommliche ,,0ffline“-Selbst-
hilfegruppen sind keine Gegensdtze. Selbsthilfeaktivitaten im Netz sind kein Ersatz
fiir echte Selbsthilfegruppen, sondern eine Ergdnzung und Erweiterung dieser Form.
Haufig hat der virtuelle Austausch eine Turoffnerfunktion.

Trotz dieser Hinweise auf die wertvollen Aspekte und Chancen der virtuellen
Selbsthilfe bleibt fiir viele Selbsthilfeengagierte die Tatsache bestehen, dass die
emotionale Ebene im Internet nicht die Qualitat hat, die sie in einer herkbmmlichen
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Gruppe erleben. Die Griinde liegen u. a. darin, dass nonverbale Kommunikations-
inhalte entfallen. Die schriftliche und asynchrone Kommunikation in Foren kann
mit einem Verlust an Spontaneitdt und unmittelbarer Verbundenheit einhergehen.
Weitere Probleme kénnen sich auch daraus ergeben, dass ein psychologischer
Rickzug oder eine emotionale Verstimmung Einzelner im virtuellen Raum unter
Umstanden weniger (schnell) wahrgenommen wird; ebenso aus der relativen
Anonymitadt des Mediums — zum Beispiel dann, wenn Nutzer/innen unter falscher
Identitat kommunizieren (Faking) oder respektloser miteinander kommunizieren, als
sie es in Face-to-Face-Situationen tun wiirden (Flaming) (vgl. Déring 2003, S. 155).

4.2.3 Schlussfolgerungen / Fazit

Aus Sicht der NAKOS kann der Austausch von Gleichbetroffenen im Internet als
eine neue Form gemeinschaftlicher Selbsthilfe verstanden werden — eine Form, die
in Teilen dhnlich, in anderen Teilen andersartig ,,funktioniert” als herkémmliche
Selbsthilfe in Selbsthilfegruppen. Wie auch die gemeinschaftliche Selbsthilfe von
Angesicht zu Angesicht ist der Betroffenenaustausch im Internet durch seine infor-
melle Ebene, die Gleichstellung der Nutzer/innen untereinander, die kostenlose
Teilnahme, die Bedeutung einer Gruppe dhnlich Betroffener zur Erarbeitung eigener
Problembewidltigungsstrategien, durch das ,,Gesprach”, durch die Weitergabe eigener
Erfahrungen und durch wechselseitige Hilfe gepragt.

Ebenso konnen virtuelle Selbsthilfemdglichkeiten als ein wichtiges, nicht-kommer-
zielles Gegengewicht zu den unzahligen Informationsangeboten im Internet mit Pro-
fit- und Marketinginteressen betrachtet werden. Professionelle Portale von machtigen
Arznei-, Heil- und Hilfsmittelunternehmen bieten nur vermeintlich das, wofiir die
gemeinschaftliche Selbsthilfe steht: Betroffenenkompetenz und Glaubwiirdigkeit.

Doch was genau zeichnet virtuelle Selbsthilfeformen aus und unterscheidet sie
von anderen Informations- und Austauschangeboten im Internet? Auf Basis der
umfangreichen Analysen, einer Vielzahl von Gesprachen und Diskussionen in
unterschiedlichen Kontexten und mit verschiedenen Akteuren aus der Selbsthilfe
entwickelte die NAKOS eine Arbeitsdefinition von virtueller Selbsthilfe, die sowohl
den Ort als auch die zentralen Merkmale des Selbsthilfegeschehens beriicksichtigt.

Die NAKOS versteht unter virtueller Selbsthilfe einen internetbasierten Austausch
von Menschen, die von einem gemeinsamen Problem oder einer gemeinsamen
Erkrankung betroffen sind. Die Austauschpartner verfolgen das gemeinsame Ziel,
ihre Fragen und Erfahrungen einander mitzuteilen. Basis der virtuellen Selbsthilfe
ist hdufig eine textbasierte Kommunikation mehrerer Personen zu gemeinsamen
Themen. Der Austausch kann sowohl simultan als auch zeitversetzt durchgefiihrt
werden. Erist zeitlich und ortlich potenziell unbegrenzt und kann tberregional
oder sogar weltweit erfolgen. Beteiligt ist ein offener oder geschlossener Kreis von
Mitwirkenden. Der Austausch wurde in der Regel von Betroffenen selbst initiiert und
wird von diesen selbst betrieben. Er wird allenfalls geringfiigig von Fachleuten unter-
stiitzt. Mit dem Austauschangebot sind keine kommerziellen Interessen verbunden.
Der Begriff virtuelle Selbsthilfe zielt also auf die Beschreibung des Mediums, in dem
die fiir die Selbsthilfe kennzeichnenden Bewaltigungs- und Handlungsprozesse
stattfinden. Virtuelle Selbsthilfe basiert damit auf realen Selbsthilfeaktivitaten.
Die NAKOS spricht also von ,,virtuellen Selbsthilfeangeboten®, wenn es sich um
Angebote von Betroffenen fiir den Austausch mit anderen Betroffenen handelt, die
(unabhéngig und) ohne kommerzielles Interesse betrieben werden. Plattformen
wie www.paradisi.de oder www.netdoktor.de, die zum Zwecke der Generierung von
Werbeeinnahmen unterhalten werden, sind dieser Definition zufolge kein ,,virtuelles
Selbsthilfeangebot®, auch wenn diejenigen, die sich an den dort stattfindenden
Diskussionen beteiligen, diese als durchaus hilfreich erleben kénnen.

4.2.4 Quo vadis Virtuelle Selbsthilfe? Handlungsperspektiven

Als bundesweite Netzwerkeinrichtung im Feld der Selbsthilfe hat sich die NAKOS auf
den Weg gemacht, die Chancen des Internets fiir die Selbsthilfe und Interessierte
nutzbar zu machen. Hierbei verfolgt die NAKOS verschiedene Handlungsperspek-
tiven und greift die Bedarfe und Fragen aus dem Feld auf.

Moglichkeiten zur virtuellen Selbsthilfe er6ffnen — Die Kommunikationsplattform
fuir gemeinschaftliche Selbsthilfe

Gemeinsam mit dem Verein Selbsthilfekontaktstellen Bayern und seiner Geschafts-
stelle Selbsthilfekoordination Bayern (SeKo Bayern) hat die NAKOS seit 2011 eine
Kommunikationsplattform fiir gemeinschaftliche Selbsthilfe im Web 2.0 auf den
Weg gebracht.
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Im Mittelpunkt des gemeinsamen Modellprojektes steht der Aufbau eines interakti-
ven Internetangebotes fiir die Selbsthilfe. Das Konzept fiir die Plattform wurde seit
Anfang 2011 unter Projektleitung der NAKOS gemeinsam mit dem Modellstandort
Bayern erarbeitet. Die NAKOS koordiniert und begleitet die Weiterentwicklung
von www.selbsthilfe-interaktiv.de. Mitarbeiter/innen von SeKo Bayern und des
Vereins SHK Bayern e.V. engagieren sich als Moderator/innen und unterstiitzen
das NAKOS-Team inhaltlich.

Die Plattform http://www.selbsthilfe.interaktiv.de bietet Orientierung im ,,Dickicht*
der Moglichkeiten zum Erfahrungsaustausch im Internet. Zu diesem Zweck gibt es
dort eine Liste mit Hinweisen auf Internetforen zu ganz unterschiedlichen Proble-
men / Krankheiten, die die Qualitdtsmerkmale Selbsthilfebezug / Betroffenenper-
spektive, Unabhangigkeit, Transparenz iiber Anbieter, Ziel und Finanzierung und
Schutz der personlichen Daten aufweisen. Diese Liste wird kontinuierlich erweitert.
Die Plattform www.selbsthilfe.interaktiv.de bietet dariiber hinaus einen seriosen
Ort fiir den Erfahrungsaustausch im Internet zu Themen rund um gemeinschaftliche
Selbsthilfe. Unter dem Stichwort ,Hier mitdiskutieren* gibt es die Méglichkeit,
sich mit anderen in verschiedenen o6ffentlichen Foren {iber Fragen zu ,,Konflikten
in Selbsthilfegruppen®, ,,Gruppengriindung oder Selbsthilfe im Internet“ aus-
zutauschen. Dabei werden zahlreiche Fragen zu Selbsthilfegruppen diskutiert.
AuBerdem ermdoglicht www.selbsthilfe.interaktiv.de den fachlichen Austausch
zwischen Anbieter/innen und Nutzer/innen virtueller Selbsthilfeformen. Damit
mochte die NAKOS einen Beitrag zur Sichtbarmachung dieser Form der Selbsthilfe
sowie zu deren Qualitdtssicherung / und Qualitatssteigerung leisten. Neben den
offentlichen Foren hat die NAKOS begonnen, auf der Plattform auch nicht-6ffentliche
Foren anzubieten. In diesen ,virtuellen Gruppen* kénnen sich Betroffene zu ihren
Themen in einem geschiitzten Raum und mit einer festen Zahl von Teilnehmer/innen
austauschen. Diese Gruppen werden eigenverantwortlich gefiihrt, Ansprechpartner/
in ist, vergleichbar einer herkdmmlichen Selbsthilfegruppe ein/e Gruppenleiter/
in (,Verwalter®).

Zentrales Anliegen der Plattform www.selbsthilfe.interaktiv.de ist auBerdem, Brii-
cken zwischen herkémmlicher Gruppenselbsthilfe und virtuellem Betroffenenaus-
tausch zu bauen bzw. zu verstarken. So wird tiber die Rubrik ,,Vor Ort andere finden*
der Zugang zu den Adressdatenbanken der NAKOS und der Selbsthilfekoordination
Bayern hergestellt, tiber die zu Selbsthilfevereinigungen, Selbsthilfegruppen,
Einzelkontakten und Unterstiitzungseinrichtungen vermittelt wird.

Qualitatsoffensive

Um Anbieter/innen sowie Nutzerinnen und Nutzer bei der Bewertung von Dia-
log- und Austauschangeboten zur Selbsthilfe im Internet im Hinblick auf ihre Ver-
trauenswiirdigkeit zu unterstiitzen, entwickelte die NAKOS eine ,,Checkliste fur
internetbasierte Selbsthilfe* (CIS). Hierin sind Qualitdtsmerkmale fiir ein ,,gutes”
virtuelles Austauschangebot ausfiihrlich beschrieben. Das Faltblatt ,,Woran erkenne
ich ein Selbsthilfeforum im Internet“ beschreibt wesentliche Anhaltspunkte, an
denen Interessierte ,,gute” Austauschangebote zu Selbsthilfeanliegen im Internet
erkennen kdnnen.

Besonderes Augenmerk wird gelegt auf Transparenz (wer bietet das Forum an und
mit welchen Motiven?) und den Schutz der erhobenen persénlichen Daten.

Die NAKOS mochte dazu beitragen, die Qualitat internetbasierter Angebote zum
Informations- und Erfahrungsaustausch von Betroffenen zu Selbsthilfeanliegen zu
starken. Handlungsbedarf besteht insbesondere bei Fragen des Datenschutzes —
eine Thematik, fiir die sowohl bei Anbietern von Internetforen als auch bei Nutzer/
innen ein noch starkeres Bewusstsein geschaffen werden muss. Das Ziel sollte sein,
Austauschangebote so zu gestalten, dass sie die Bildung eines Gemeinschafts-
und Zugehdrigkeitsgefiihls beférdern und den offenen Charakter des Internets
erhalten, ohne dabei Abstriche beim Schutz der persénlichen Angaben zu machen.
Zu diesem Zweck kommuniziert die NAKOS die erarbeiteten Qualitatskriterien
fur Internetforen, u. a. iiber das erwdhnte Faltblatt sowie die Orientierungshilfe
»Internetbasierte Selbsthilfe“ auf http://www.nakos.de.

In der Orientierungshilfe ,,Internetbasierte Selbsthilfe* (5. Ausgabe der Reihe
NAKOS — Konzepte und Praxis) werden ausfiihrliche Hintergrundinformationen
zum Medium Internet gegeben. Die Broschiire bietet Basiswissen zur Selbsthilfe
im Internet, informiert iiber Formen und Merkmale der gangigsten Austauschmog-
lichkeiten und beschreibt besondere Anforderungen, die an den internetbasierten
Austausch im Sinne der Selbsthilfe gestellt werden miissen.

Eine ebenfalls von der NAKOS erarbeitete und regelmaBig aktualisierte Linksamm-
lung ,,Das Internet sicher nutzen® listet Internetangebote, die sich mit den Themen
Datenschutz und Verbraucherrechte auseinandersetzen und hilfreiche Tipps fiir
Nutzer/innen und Anbieter/innen von Internetseiten zur Verfiigung stellen.
Zudem arbeitet die NAKOS an der Qualitat ihrer eigenen Internetangebote. Hier-
fur erhielt sie fur ihr Internetportal http://www.nakos.de erstmals das afgis-
Qualitatslogo fiir gepriifte Gesundheitsinformationen. Das vom Aktionsforum
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Gesundheitsinformationssystem (afgis) e.V. vergebene Qualitatslogo erhalten
Anbieter, die ihre Besucher/innen umfangreich tiber ihre Ziele, Zwecke und Infor-
mationsquellen informieren. Wichtigstes Ziel dabei ist, Transparenz {iber den
Anbieter und das Angebot herzustellen.

Fachdiskussionen anregen und begleiten

Last but not least befordert die NAKOS durch die Organisation von und die Beteili-
gung an Fachtagungen den fachlichen Diskurs von Selbsthilfeunterstiitzer/innen,
Selbsthilfeaktiven und Multiplikator/innen zur ,,virtuellen Selbsthilfe“. Die in 2011
erschienene Ausgabe aus der Fachpublikationsreihe NAKOS EXTRA ,,Virtuell ist
auch real — Selbsthilfe im Internet” prdasentiert umfassend und ausfiihrlich die
Ergebnisse und Erkenntnisse aus dem Grundlagenprojekt ,,Selbsthilfe und Neue
Medien“ und bietet eine wertvolle Diskussionsgrundlage.

In der Ausgabe Nr. 4 der Reihe NAKOS QUELLEN wurden Literaturhinweise zum
Thema ,,Gemeinschaftliche Selbsthilfe und Internet” zusammengefiihrt und ver-
offentlicht. Hier werden fachliche und wissenschaftliche Quellen dokumentiert,
die die NAKOS zu diesem Themenschwerpunkt recherchiert und gesammelt hat.
Die NAKOS ist auch beteiligt an Diskussionen innerhalb der Gremien zur Selbsthilfe-
forderung der Krankenkassen, bei der Perspektiven einer finanziellen Unterstiitzung
von virtueller Selbsthilfe erdrtert und Handlungsmdoglichkeiten erarbeitet werden.

4.2.5 Ausblick

Jenseits der Moglichkeiten fiir den Erfahrungsaustausch und die gegenseitige
Unterstiitzung bietet das Internet weitere Méglichkeiten: zum Beispiel fiir die gesell-
schaftliche Partizipation und Interessenvertretung, um die Stimme der Aktiven und
Gruppenmitglieder ins Bewusstsein der Biirgerinnen und Biirger und der politisch
Verantwortlichen zu bringen. Blogs und Onlinepetitionen sind bei den Parteien
und vielen Interessentrager/innen bereits angekommen: Auch hier liegt eine grofie
Chance fiir die Selbsthilfe. Die Selbsthilfe sollte au3erdem in den Diskussionen
um biirgerschaftliches Engagement darauf hinweisen, dass viele Anbieter von
Selbsthilfeforen im starken Maf3e vorbildlich biirgerschaftlich aktiv sind.
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Strukturen der Selbsthilfe in Deutschland

Die Selbsthilfelandschaft, die sich in Deutschland bis heute herausgebildet hat, ist
sehr differenziert und vielfiltig. Vertikale (Organisationen und Verb&dnde) und hori-
zontale Organisationsformen (kleine Selbsthilfegruppen und -initiativen, Selbsthilfe-
unterstiitzungseinrichtungen und Netzwerke) sind nicht immer strikt zu trennen,
sondern sie erganzen sich, bestehen nebeneinander oder gehen ineinander tber.
Die verschiedenen Formen der Selbsthilfezusammenschliisse (das heif’t von Selbst-
hilfegruppen und -vereinigungen), die fachverbandlichen und Netzwerkstrukturen der
Selbsthilfekontaktstellen und das jeweilige Zusammenwirken auf ortlicher Ebene und
Landesebene sowie bundesweit sind in Ubersicht 4.3 dargestellt.

Selbsthilfegruppen

In den letzten Jahren ist die Selbsthilfe zu einer wichtigen ,,Sdule® im System gesund-
heitlicher Versorgung herangewachsen. Schdatzungsweise zwischen 70.000 und
100.000 Selbsthilfegruppen leisten einen bedeutenden Beitrag zur Gesunderhaltung,
Problemverarbeitung und -bewdltigung. In gut zwei Drittel der Gruppen engagieren
sich Menschen mit chronischer Erkrankung und Behinderung, bei den anderen Grup-
pen stehen psychosoziale und soziale Probleme im Mittelpunkt. Rund die Halfte der
Selbsthilfegruppen und -initiativen auf drtlicher Ebene ist nicht als Verein organisiert
oder einer grof’eren Selbsthilfeorganisationen angeschlossen; genauere Zahlen
hierzu gibt es jedoch nicht. Allerdings summiert sich die Zahl der Gruppen, die bei
den Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen bekannt sind und von diesen unterstiitzt
werden seit Jahren auf knapp 40.000 (vgl. Kapitel 1.4).

Hervorgehoben werden soll an dieser Stelle daher: Das Feld der Selbsthilfe weist
formalisierte und nicht formalisierte Strukturen auf. Dies ist von grofer Bedeutung,
zum Beispiel bei politischen Vorhaben wie der Neufassung des Gemeinniitzigkeits-
rechts oder im Hinblick auf Steuerfragen (Steuerunschéadlichkeit von Zuwendungen
an Selbsthilfegruppen, die keine Vereine sind; analoge Freigrenzen wie bei gemein-
niitzigen Vereinen), sowie bei weiteren Bemiithungen zur Absicherung von Unfall- und
Haftungsrisiken. Es gilt daher, auch die Situation der informellen, nicht als Verein
organisierten Selbsthilfegruppen besonders zu beriicksichtigen.

Die gesundheitsbezogene Selbsthilfe hat sich in ihrer Ausgestaltung und in ihrem
Leistungsspektrum weit ausdifferenziert und reicht vom psychosozialen Austausch
in der Gruppe lber Beratungs- und Informationsangebote bis hin zu medizinisch

orientierten Dienstleistungen und politischer Interessenvertretung. Selbsthilfegruppen
erzielen Effekte im Bereich der gesundheitlichen und sozialen Versorgung, indem sie
das professionelle Versorgungssystem erganzen, die Eigenverantwortung und Teilhabe
der Betroffenen betonen und sich als ,,kritische Masse® mit etwaigen Mangeln der
professionellen Versorgung auseinandersetzen. Seit Jahren ist eine starkere Kontu-
rierung gerade grofierer und mitgliederstarker Selbsthilfeorganisationen in Richtung
von Fachorganisationen zu beobachten.

Die ,Vertreter der Selbsthilfe*
Mit Beginn des Jahres 2000 wurde die Selbsthilfeférderung im § 20 Abs. 4 SGB V durch
die gesetzlichen Krankenkassen verpflichtend geregelt und diese wurden per Gesetz
zur Erarbeitung gemeinsamer Fordergrundsatze mit den ,fiir die Wahrnehmung der
Interessen der Selbsthilfe mafgeblichen Spitzenorganisationen® verpflichtet. Folgende
drei Spitzenorganisationen der Selbsthilfe, die die Interessen der Selbsthilfe auf Bun-
desebene biindeln und dabei das Spektrum der gesundheitshezogenen Selbsthilfe
in Deutschland umfassend abdecken, wurden an der Ausgestaltung der Férdergrund-
sdtze beteiligt und agieren seither als ,Vertreter der Selbsthilfe“ auf Bundesebene:
— die Bundesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe von Menschen mit Behinderung und
chronischer Erkrankung und ihren Angehdrigen eV. (BAG Selbsthilfe)
— derDeutsche Paritdtische Wohlfahrtsverband, Gesamtverband e.V. (PARITATISCHER)
— die Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V. (DAG SHG)
— Deutsche Hauptstelle fiir Suchtfragen e.V. (DHS) (seit 2005)
Die BAG Selbsthilfe zahlt gemeinsam mit dem Paritdatischen Wohlfahrtsverband zu
den grofen Dachverbdnden der Patientenselbsthilfe. Sie ist die Vereinigung der
Selbsthilfeverbdnde behinderter und chronisch kranker Menschen und ihrer Ange-
horigen in Deutschland. Die BAG Selbsthilfe ist Dachverband von 115 bundesweit
tatigen Selbsthilfeorganisationen sowie 13 Landesarbeitsgemeinschaften. Uber ihre
Mitgliedsverbande sind in der BAG Selbsthilfe mehr als eine Million Menschen mit
korperlichen, seelischen und geistigen sowie Sinnes-Behinderungen und Menschen
mit unterschiedlichsten chronischen Erkrankungen zusammengeschlossen. Die Allianz
Chronischer Seltener Erkrankungen e.V. (ACHSE), ein Netzwerk von Patientenorga-
nisationen von Kindern und erwachsenen Betroffenen mit (chronischen) seltenen
Erkrankungen und ihren Angehdrigen, ist ebenfalls Mitglied der BAG Selbsthilfe.
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Im Paritatischen Wohlfahrtsverband, als einem der sechs Spitzenverbande der Freien
Wohlfahrtspflege und Trager von Institutionen und Vereinigungen aus unterschiedli-
chen sozialen Bereichen, haben sich auf Bundesebene 37 Selbsthilfeorganisationen
im Forum Chronisch kranker und behinderter Menschen zu einem eigenstandigen
sozial- und gesundheitspolitischen Aktionsbiindnis innerhalb des Paritdtischen Wohl-
fahrtsverbands zusammengeschlossen. Dariiber hinaus arbeiten die maBgeblichen
Selbsthilfeorganisationen aus dem Bereich der Krebserkrankungen in der vom Parita-
tischen Wohlfahrtsverband moderierten Arbeitsgemeinschaft ,,Selbsthilfeorganisatio-
nen nach Krebs“ zusammen. Auf Landesebene gewdhrleisten insgesamt 15 rechtlich
selbststdandige Landesverbdnde die Interessenvertretung und Gremienbeteiligung
der Mitgliedsorganisationen des Paritdtischen Wohlfahrtsverbands.

Die Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V. (DAG SHG) ist der Fach-
verband zur Selbsthilfeunterstiitzung auf Bundesebene, der themen- und problem-
Ubergreifend arbeitet und die Schwerpunkte seiner Aktivitaten auf die fachliche
Selbsthilfeunterstiitzung und das Sicherstellen von forderlichen Rahmenbedingungen
fiir die Arbeit von Selbsthilfegruppen legt. Hauptziel des Verbandes ist es, Menschen
zu freiwilliger, gleichberechtigter und selbstbestimmter Mitarbeit in Selbsthilfegrup-
pen anzuregen und ihre Gruppenarbeit zu unterstiitzen.

Mitglieder der DAG SHG sind Mitarbeiter/innen von Selbsthilfekontaktstellen und
anderen Einrichtungen zur Selbsthilfegruppenunterstiitzung, Fachkréfte aus psy-
chosozialen und Gesundheitsberufen, Trager von Selbsthilfekontaktstellen, Selbst-
hilfekontaktstellen, sowie Gruppen, Verbdnde, Institutionen und Kérperschaften.
Die DAG SHG vertritt vor allem die Belange von Selbsthilfekontaktstellen und von
Selbsthilfegruppen / -initiativen, die nicht als Verein oder nicht in den Dachverbanden
chronisch Kranker und Behinderter organisiert sind.

Deutsche Hauptstelle fiir Suchtfragen und Deutscher Behindertenrat

Je nach Art des Krankheitsbildes, der Suchtform bzw. des Suchtstoffes und des Grades
der Integration in das professionelle Gesundheitssystem ist die Suchtselbsthilfe ein
Bereich der Selbsthilfe, der sich auch in seinem Selbstverstandnis teilweise deutlich
von anderen Selbsthilfebereichen unterscheidet. In der Suchtselbsthilfe werden die
Interessen einer groen Anzahl von Selbsthilfegruppen und -verbdnden in diesem
Bereich tiber die Deutsche Hauptstelle fiir Suchtfragen (DHS) gebiindelt. Zu den hier
angeschlossenen, insgesamt fiinf Abstinenz- und Selbsthilfeverbdanden gehoren
zum Beispiel das Blaue Kreuz in Deutschland (BKD), der Deutsche Guttempler-Orden

(.0.G.T)) und der Kreuzbund. GemafB des Unabhangigkeitsgebots gehtren die Ano-
nymen Alkoholiker (AA) der DHS nicht an. Die DHS ist seit 2005 ebenfalls ,,Vertreter
der Selbsthilfe”.

Neben den oben beschriebenen Formen der organisierten Selbsthilfe gibt es in wei-
tere spezifische Bereiche der etablierten Selbsthilfestrukturen. Im 1999 gegriindeten
Deutschen Behindertenrat (DBR) haben sich ca. 40 bundesweit agierende Verbédnde
behinderter und chronisch kranker Menschen und ihrer Angehorigen zu einem Aktions-
biindnis zusammengeschlossen. Der DBR bildet eine Plattform fiir gemeinsames
Handeln. Zu den wesentlichen Aufgaben zdhlen die Interessen behinderter und
chronisch kranker Menschen und ihrer Angehorigen verbandsiibergreifend offensiv
zu vertreten und insbesondere darauf hinzuwirken, dass die finanziellen Rahmenbe-
dingungen fiir deren Lebensgestaltung sowie fiir die Arbeit der fiir sie notwendigen
Dienste und Selbsthilfestrukturen sichergestellt sind. Die Verbdnde ordnen sich drei
Sdulen zu. Die erste Saule umfasst die traditionellen Sozialverbande (zum Beispiel
Sozialverband Reichsbund, Sozialverband VdK), die zweite Sdule behindertenspe-
zifische Selbsthilfeverbande (im Wesentlichen BAG Selbsthilfe mit ihren Mitglieds-
organisationen), die dritte Sdule unabhangige Behindertenverbande (zum Beispiel
Allgemeiner Behindertenverband in Deutschland, Interessenvertretung Selbstbestimmt
Leben, Weibernetz e.V.).

Dr. Jutta Hundertmark-Mayser
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Ubersicht 4.3
Selbsthilfelandschaft in Deutschland
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Strukturierte Patientenbeteiligung nach
§ 140f SGBV

Das GKV-Modernisierungsgesetz hat im Fiinften Sozialgesetzbuch mit dem § 140 f
zum 01. Januar 2004 die Beteiligung von Patientinnen und Patienten im Gemein-
samen Bundesausschuss (G-BA) nach § 91, in den Landesausschiissen nach § 90,
den Zulassungsausschiissen nach § 96 und den Berufungsausschiissen nach § 97
geregelt. Mit dem GKV — Versorgungsstrukturgesetz vom 01. Januar 2012 wurden
weitere Gremien fiir die Beratung von Versorgungsfragen geschaffen, hervorzu-
heben ist hier das Gemeinsame Landesgremium nach § 90 a (vgl. Ubersicht 4.4).
Gemaf den Vorgaben des Fiinften Sozialgesetzbuches (SGB V) haben die Organi-
sationen, die mafdgeblich die Interessen von Patientinnen und Patienten und der
Selbsthilfe chronisch kranker und behinderter Menschen in Deutschland vertreten,
in den Gremien auf Bundes-, Landes- und ortlich / regionaler Ebene ein Mitbera-
tungs- und Antragsrecht, jedoch kein Stimmrecht.

Mit der Patientenbeteiligungsverordnung nach § 140 g SGB V (PatBetVO) werden
der Deutsche Behindertenrat (DBR), die Bundesarbeitsgemeinschaft der Patien-
tinnenstellen (BAGP), der Verbraucherzentrale Bundesverband (vzbv) und die
Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V. (DAG SHG) als mafigebliche
Organisationen zur Beteiligung in den oben genannten Gremien anerkannt. Fiir die
Anerkennung wurden Anforderungen definiert. Danach miissen die Organisationen
u. a. nach ihrer Satzung ideell und nicht nur voriibergehend die Belange von Patien-
tinnen und Patienten oder der Selbsthilfe fordern, gemaf ihrem Mitgliederkreis dazu
berufen sein, die Interessen von Patientinnen und Patienten oder der Selbsthilfe
chronisch kranker und behinderter Menschen auf Bundesebene zu vertreten sowie
durch Offenlegung ihrer Finanzierung nachweisen konnen, dass sie neutral und
unabhdngig arbeiten. Die mit der PatBetVO anerkannten Organisationen bilden
mit den in ihnen vertretenen Mitgliedern die Vielschichtigkeit der Patienten- und
Selbsthilfeorganisationen umfassend ab.

Die anerkannten Organisationen haben sich im Sinne der Patientenbeteiligungsver-
ordnung auf Kriterien fiir die Benennung von Patientenvertreter/innen verstandigt,
welche sie bereits zu Beginn ihrer Beteiligungsrechte im Gemeinsamen Bundes-
ausschuss (G-BA) 2004 schriftlich niedergelegt haben.

Zusammengefasst lauten diese: Patientenvertreterinnen und -vertreter bringen
die kollektive Erfahrung von Patientinnen und Patienten ein, die in den Organi-
sationen gebiindelt sind, und haben die entsprechende Kompetenz; Sachkunde
wird umschrieben mit Fachkompetenz in der Patientenselbsthilfe oder Patienten-
beratung sowie Vernetzungskompetenz, um iiber die individuelle Betroffenheit
oder die Einzelfallberatung hinaus die Belange von Patienten allgemein oderim
Hinblick auf eine spezifische Thematik vor dem Hintergrund der in den jeweiligen
Organisationen gebiindelten Erfahrungen vertreten zu kénnen; Voraussetzung sind
Unabhangigkeit von den Leistungstrdagern des G-BA und von Wirtschaftsunterneh-
men im Gesundheitswesen.

Neben einem Mitberatungsrecht in allen Gremien des G-BA nach § 91 SGB V regelt
§ 140 f SGB V auch ein Recht der Organisationen, Antrédge zu stellen.

In diesem Gesetz geregelt ist ebenfalls die mitberatende Funktion von Patienten-
vertreterinnen und Patientenvertretern auf Landesebene in Gremien, die tiber die
Zulassung von Vertragsdrzten, -psychotherapeuten und -zahnéarzten entscheiden,
soweit Entscheidungen betroffen sind {iber die ausnahmsweise Besetzung zusatz-
licher Vertragsarztsitze nach § 101 Absatz 1 Satz 1 Nummer 3, die Befristung einer
Zulassung nach § 19 Absatz 4 der Zulassungsverordnung fiir Vertragsarzte, die
Ermé&chtigung von Arzten und Einrichtungen sowie in den Zulassungsausschiissen
nach § 96, soweit Entscheidungen betroffen sind tiber die Durchfiihrung eines
Nachbesetzungsverfahrens nach § 103 Absatz 3a oder die Ablehnung einer Nach-
besetzung nach § 103 Absatz 4 Satz 9 SGB V.

Ergdnzend ermdglicht § 140 f SGB V eine Mitberatung bei Anderung, Neufassung
oder Aufhebung von Rahmenempfehlungen des GKV-Spitzenverbandes zum Beispiel
zu § 21 Abs. 2 (Verhiitung von Zahnerkrankungen), § 112 Absatz 5 (Rahmenempfeh-
lungen lber Krankenhausbehandlung), § 125 Abs. 1 (Rahmenempfehlungen tber
die einheitliche Versorgung mit Heilmitteln), § 132a (Rahmenempfehlungen tiber
die einheitliche Versorgung mit hduslicher Krankenpflege) und vielen weiteren
Empfehlungen.
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Patientenvertreterinnen und -vertreter werden auch beim Institut fiir Qualitat und
Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen (IQWiG), einbezogen. Vertreterinnen und
Vertreter der maRgeblichen Organisationen sind zudem Mitglieder des Kuratoriums
des IQWiG. Das Institut erstellt fachlich unabhdngige, evidenzbasierte (belegge-
stlitzte) Gutachten u. a. zu Arzneimitteln, Diagnoseverfahren und Behandlungsme-
thoden (zum Beispiel Operationsmethoden). Dariiberhinaus erarbeitet das IQWiG
auch allgemeinversténdliche Gesundheitsinformationen fiir Biirgerinnen und Biirger.
Patientenvertreterinnen und -vertreter werden zudem tétig im Rahmen der Ent-
wicklung und Durchfiihrung von Mafinahmen der sektoreniibergreifenden Quali-
tatssicherung und Darstellung der Versorgungsqualitdt (Qualitdtsberichte). Hierfiir
beauftragt der Gemeinsame Bundesausschuss eine fachlich unabhéangige Insti-
tution, zur Zeit das Institut fiir Angewandte Qualitdtsforderung und Forschung im
Gesundheitswesen, kurz AQUA.

Soweit landesrechtliche Bestimmungen ein gemeinsames Gremium aus Vertretern
des Landes, der Kassendrztlichen Vereinigung, der Landesverbédnde der Kranken-
kassen sowie der Ersatzkassen und der Landeskrankenhausgesellschaft gemafs
§ 90a SGB V vorsehen, ist auch hier eine Patientenbeteiligung gemaf § 140 f vorzu-
sehen. Dieses Gremium bietet den Landern die Méglichkeit, sektoreniibergreifende
Versorgungsfragen zu erdrtern sowie Empfehlungen fiir die Landesausschiisse der
Arzte und Krankenkassen zu formulieren.

Ursula Helms
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Ubersicht 4.4
Strukturierte Patientenbeteiligung gemaf § 140 f SGBV

Patientenbeteiligung gemaf § 140 f SGB V

Anerkannte maBgebliche Organisationen zur Wahrnehmung der Interessen der Patientinnen und Patienten und der
Selbsthilfe chronisch kranker und behinderter Menschen gemaf Patientenbeteiligungsverordnung vom 19.12.2003

Deutscher Behindertenrat
DBR"

Bundesarbeitsgemeinschaft
Patientinnenstellen (BAG P)

Deutsche Arbeitsgemein-
schaft Selbsthilfegruppen
(DAG SHG) e.V.

Verbraucherzentrale Bun-
desverband e.V. (vzbv)

Entsenden Patientenvertreter/innen in Gremien der gemeinsamen Selbstverwaltung:

G-BA (Gemeinsamer IQWIG (Institut fiir Qualitdt und Wirt- AQUA (Institut fiir angewandte Qua- GKV-Spitzenverband (Spitzen-

Bundesebene Bundesausschuss) schaftlichkeit im Gesundheitswesen litatsforderung und Forschung im verband Bund der Krankenkassen
gemaf § 91SGBV gemiR § 139 a SGB V) Gesundheitswesen GmbH)"™" gemiR § 217 a SGB V) **

- Erweiterte Landesaus- Gemeinsame Landes- Landesgremien Quali- Recht zur Stellung-

Landesausschiisse . . . . p -

Landesebene eméf § 90 SGB V schiisse gemaf gremien gemaf tatssicherung gemaf nahme zum Bedarfsplan
g § 116b Abs. 3 SGBV §90aSGBV §135a SGBV gemaf’ § 99 SGB V

. Zulassungsausschiisse der Vertragsdrzte und Berufungsausschiisse der Vertragsarzte und
Regionalebene

Vertragszahndrzte gemafl § 96 SGB V

* Vertreten durch:

Vertragszahndrzte gemaf} § 97 SGB V

Bundesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe von Menschen mit Behinderung und chronischer Erkrankung und ihrer Angehorigen (BAG Selbsthilfe) e. V.

FORUM chronisch kranker und behinderter Menschen im PARITATISCHEN
Interessenvertretung Selbstbestimmt Leben in Deutschland (ISL) e. V.
Sozialverband Deutschland e. V. (SoVD)

Sozialverband VdK Deutschland e. V.

o Fachllch unabhéngige Institution zur Umsetzung der Qualitdtssicherung und Darstellung der Qualitat gemaf § 137a SGB V (z.Zt. AQUA)
“Bei Anderung, Neufassung oder Aufhebung diverser Rahmenempfehlungen, Empfehlungen und Richtlinien gem&f § 140 f SGB V sowie Formulierung Férdervoraussetzungen fiir klinische Krebsregister nach § 65¢ SGB V
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Was versteht die NAKOS unter...?

Selbsthilfegruppen

Ortliche Selbsthilfegruppen kdnnen bei einer Selbsthilfeorganisation eingebunden
oder unabhédngig sein und arbeiten. Sie konnen bei einer chronischen Erkrankung
oder Behinderung, wie zum Beispiel bei einer Krebserkrankung oder Multipler
Sklerose auf Dauer oder in einer bestimmten Lebenssituation, zum Beispiel bei
Trennung / Scheidung oder einem Trauerfall, auf einen begrenzten Zeitraum ange-
legt sein.

Durchgefiihrt werden regelmafige Gruppentreffen, die dem Austausch, der Infor-
mation, der gegenseitigen Hilfe und gemeinsamen Aktivitdten dienen. Im Zentrum
steht das vertrauensvolle offene Gesprach.

Selbsthilfeinitiativen

Selbsthilfeinitiativen entstehen und arbeiten in aller Regel unabhéangig auf ortlicher
Ebene. Selbsthilfeinitiativen kénnen aber durchaus auch bei einer Selbsthilfeorga-
nisation oder Selbsthilfedachorganisation eingebunden sein und / oder mit diesen
zusammenarbeiten. Sie verfolgen zeitlich begrenzt ein besonderes Anliegen, zum
Beispiel die Verbesserungen des offentlichen Personenverkehrs fiir Menschen mit
korperlichen Behinderungen oder die kindergerechte Gestaltung einer Wohnsied-
lung und -infrastruktur.

Selbsthilfeorganisationen

Selbsthilfeorganisationen sind in der Regel verbandlich verfasste Organisationen
von {iberwiegend oder ausschlieBlich natiirlichen Personen auf Bundesebene,
gegebenenfalls mit Untergliederungen oder stellvertretenden Einzelpersonen auf
Landes-, Regional- oder Ortsebene. Selbsthilfeorganisationen arbeiten in der Regel
zu einem spezifischen Thema oder Anliegen.

Selbsthilfedachorganisationen

Selbsthilfedachorganisationen sind Zusammenschliisse auf Bundesebene von
tiberwiegend oder ausschlieBlich juristischen Personen.

Natiirliche Personen sind in aller Regel nicht unmittelbar auf Bundesebene orga-
nisiert, sondern nur mittelbar tiber die Mitgliedsorganisation.

Anonymousgruppen

Eine besondere Form von Selbsthilfegruppen sind die so genannten Anonymous-
gruppen wie zum Beispiel die Anonymen Alkoholiker.

Anonymousgruppen verstehen sich als iiberparteiliche und iiberkonfessionelle
Gemeinschaften von Frauen und Mdnnern zur gemeinsamen Problemlésung. Grup-
pentreffen (Meetings) finden regelmafig statt, der Zugang ist frei, zum Beispiel
auch in einer anderen Stadt. Die Gruppenmitglieder reden sich mit Vornamen
an und bleiben ansonsten anonym. Anonymousgruppen orientieren sich an den
Empfehlungen eines gemeinsamen Programms (Zwolf-Schritte-Programm).

Internetbasiertes Selbsthilfeangebot / Selbsthilfe-Internetforum

Ein Internetangebot eines Zusammenschlusses von mehreren Menschen, die von
einer Erkrankung, Behinderung, einer psychischen oder sozialen Problemstellung
betroffen sind. Im Zentrum steht der Erfahrungsaustausch in einem o6ffentlich
zugéanglichen Internetforum.

Auch ,virtuelle“ Selbsthilfeformen von Zusammenschliissen von Menschen im
Internet, die in einem &ffentlich zugénglichen Forum ihre Erfahrungen und Infor-
mationen austauschen, sich gegenseitig stiitzen und Solidaritat herstellen, sind
eine besondere Form gemeinschaftlicher Selbsthilfe.

Sammelbegriff ,,Selbsthilfevereinigungen®

Die verschiedenen Formen gemeinschaftlicher Selbsthilfe auf tiberdrtlicher Ebene
werden von der NAKOS unter dem Sammelbegriff ,,(Bundesweite) Selbsthilfever-
einigungen® zusammengefasst.

Der Sammelbegriff biindelt die Selbsthilfeorganisationen, Selbsthilfedachorgani-
sationen und die Gemeinschaft der Anonymousgruppen auf Bundesebene. Diese
Vereinigungen arbeiten zu einem bestimmten Themenschwerpunkt bzw. zu einem
Themenspektrum / Themenkontinuum.

Selbsthilfekontaktstellen

Selbsthilfekontaktstellen sind eigenstandige professionelle Beratungseinrichtungen
auf ortlicher und regionaler Ebene. Sie arbeiten fach-, themen- und trageriibergrei-
fend, sind also nicht auf eine bestimmte Problemstellung / Erkrankung bezogen
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oder begrenzt (etwa Trennung / Scheidung; Allergie / Asthma; Alkoholabhéngigkeit).
Sie verfiigen tiber hauptamtliches Personal, Rdume und Ressourcen. Selbsthilfe-
kontaktstellen erbringen in aller Regel umfassende Informations-, Beratungs- und
Unterstiitzungsangebote zur gemeinschaftlichen Selbsthilfe. Selbsthilfekontakt-
stellen kénnen auch eine oder mehrere AuBenstelle/n unterhalten oder an anderen
Orten regelmafRige AuRensprechstunden anbieten.

Selbsthilfeunterstiitzungsstellen

Selbsthilfeunterstiitzungsstellen arbeiten ebenfalls fach-, themen- und trageriiber-
greifenden auf ortlicher und regionaler Ebene. Auch sie beziehen sich mit ihrem
Angebot nicht auf eine bestimmte Problemstellung / Erkrankung (etwa Angste; Ess-
stérungen; Krebs; Rheuma). Sie sind jedoch keine eigenstdndigen professionellen
Beratungseinrichtungen, sondern die Unterstiitzungsarbeit ist als Nebenaufgabe
in andere Arbeitsbereiche integriert. Dies ermdglicht in aller Regel nur zeitlich
begrenzte Angebote — durchaus auch innerhalb der Kernaufgaben der Information,
Vermittlung und Beratung. Selbsthilfeunterstiitzungsstellen gibt es zum Beispiel
bei Krankenkassen, Wohlfahrtsverbanden, Volkshochschulen, Universitaten oder
kommunalen Behdrden und Amtern.

Sammelbegriff ,,Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen*

Als Sammelbegriff fiir die verschiedenen institutionellen Formen der Unterstiit-
zung der Selbsthilfe durch professionelle Fachkrafte wird von der NAKOS der
Terminus ,Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen* verwendet. Zusammen-
fassend bezeichnet werden damit sowohl Selbsthilfekontaktstellen als auch
Selbsthilfeunterstiitzungsstellen.

Der Sammelbegriff dient der vereinfachten Beschreibung des Felds der Selbst-
hilfeunterstiitzung in der Offentlichkeit und der Fachéffentlichkeit, zum Beispiel
mindlich in Vortragen, bei Fachdiskussionen und Veranstaltungen sowie in sta-
tistischen / tabellarischen Darstellungen.

Selbsthilfekoordinationsstellen

Landesweite Koordinationsstellen, die fiir den Fachaustausch, die Vernetzung
und die Qualitatsentwicklung der professionellen Selbsthilfeunterstiitzungsein-
richtungen sorgen.

Sie organisieren und begleiten Netzwerke auf Landesebene, Fortbildungsange-
bote, Tagungen und andere Veranstaltungen sowie Internetauftritte, erstellen
Selbsthilfe-Datenbanken fiir ihr Bundesland, Publikationen und Newsletter, fiihren
zukunftsweisende Projekte durch und sorgen fiir die Vernetzung von Menschen mit
seltenen Erkrankungen und Problemen.

Wolfgang Thiel
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Selbsthilfekontakt- und Selbsthilfeunterstiitzungs-

stellen in Deutschland — ROTE ADRESSEN

Ubersicht 5.1

Selbsthilfekontakt- und Selbsthilfeunterstiitzungsstellen in Deutschland in den

ROTEN ADRESSEN nach Bundesland (N=291; ohne AuRenstellen)

Institution (Selbsthilfekontaktstelle / Selbsthilfeunterstiitzungsstelle)

Ort

Institution (Selbsthilfekontaktstelle / Selbsthilfeunterstiitzungsstelle) Ort

NAKOS - Nationale Kontakt- und Informationsstelle zur Anregung und Unterstiitzung .

X Berlin
von Selbsthilfegruppen

Landesweite Selbsthilfekoordinationsstellen
Selbsthilfekoordination Bayern - SeKo Bayern Wiirzburg
Selbsthilfe Kontakt- und Informationsstelle — SEKIS Berlin
Selbsthilfe-Biiro Niedersachsen Hannover
KOSKON - Koordination fiir Selbsthilfe in Nordrhein-Westfalen Médnchengladbach
Baden-Wiirttemberg

Kontaktbiiro Selbsthilfegruppen, Gesundheitsamt - Landratsamt Boblingen Boblingen
Selbsthilfebiiro Freiburg / Breisgau-Hochschwarzwald Freiburg

Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfegruppen im Bodenseekreis — Landrat-
samt Bodenseekreis

Heidelberger Selbsthilfebiiro
Selbsthilfebiiro Heilbronn
Selbsthilfebiiro im Hardtwaldzentrum

Selbsthilfekontaktstelle im Landkreis Konstanz — Geschiftsstelle kommit, Netzwerk
Selbsthilfe

Gesundheitstreffpunkt Mannheim e.V.

Niirtinger Selbsthilfekontaktstelle im Biirgertreff am Rathaus
Kontaktstelle fiir Selbsthilfegruppen im Landratsamt Ortenaukreis
Kontaktstelle fiir Selbsthilfe und Biirgerschaftliches Engagement
Selbsthilfekontaktstelle KISS Stuttgart

Sozialforum Tiibingen e.V. — Selbsthilfe-Kontaktstelle
Selbsthilfekontaktstelle

Friedrichshafen

Heidelberg
Heilbronn

Karlsruhe
Konstanz

Mannheim
Niirtingen
Offenburg
Ravensburg
Stuttgart
Tiibingen

Tuttlingen

Selbsthilfebiiro KORN e. V. - Koordinationsstelle regionales Netzwerk
Selbsthilfekontaktstelle Schwarzwald-Baar-Kreis

Kontakt-/Infostelle fiir gesundheitliche Selbsthilfegruppen (KIGS), AOK Ostwiirttem-
berg — Kundencenter Aalen

Kontakt- und Informationsstelle fiir gesundheitsbezogene Selbsthilfegruppen Bad Urach
AOK Zollern-Alb — Bezirksdirektion der AOK Baden-Wiirttemberg — Sozialer Dienst

AOK Bezirksdirektion Ulm-Biberach
KIGS (Kontakt- und Informationsstelle fiir gesundheitsbezogene Selbsthilfe)

AOK Neckar-Fils — Competence Center Sozialer Dienst
AOK Neckar-Fils — Standort Goppingen — Competence Center Sozialer Dienst

AOK Heilbronn-Franken — Kontakt- und Informationsstelle fiir gesundheitsbezogene
Selbsthilfegruppen (KIGS)

Selbsthilfeinformationsstelle Hohenlohekreis — Landratsamt Hohenlohekreis
- Gesundheitsamt

Landratsamt Lérrach, Dezernat Il — Gesundheit

AOK Ludwigsburg-Rems-Murr — Competence Center Sozialer Dienst
Selbsthilfenetzwerk Neckar-Odenwald

Netzwerk Looping

Gesundheitsamt Rastatt

AOK Bezirksdirektion Bodensee-Oberschwaben — Competence Center Sozialer Dienst

AOK — Neckar-Alb / CompetenceCenter Sozialer Dienst KIGS — Kontakt- und Informati-
onsstelle fiir gesundheitsbezogene Selbsthilfegruppen

Koordinierungsstelle fiir Selbsthilfegruppen
AOK Schwarzwald-Baar-Heuberg — Sozialer Dienst

AOK Hochrhein-Bodensee — Sozialer Dienst
Bayern
Kontaktstelle fiir Selbsthilfegruppen im Gesundheitsamt Augsburg

Landratsamt Bad Télz-Wolfratshausen — Sachgebiet 51, Selbsthilfe-Kontaktstelle

Selbsthilfebiiro Bamberg — Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfegruppen
und Interessierte

Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfegruppen der Stadt Coburg
Selbsthilfekontaktstelle Berchtesgadener Land

Selbsthilfekontaktstelle Hof

Selbsthilfe-Kontaktstelle der Stadt Ingolstadt

Selbsthilfebiiro Main-Spessart in der BRK - Begegnungsstitte, Kreisverband Main-
Spessart - Alfred-Biehle-Haus

Ulm

Villingen-Schwenningen

Aalen

Bad Urach

Balingen
Biberach

Esslingen

Goppingen

Heilbronn

Kiinzelsau

Lorrach
Ludwigsburg
Mosbach
Pforzheim
Rastatt

Ravensburg
Reutlingen

Rottweil
Tuttlingen
Waldshut-Tiengen

Augsburg
Bad Tolz
Bamberg
Coburg
Freilassing
Hof

Ingolstadt

Karlstadt
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Institution (Selbsthilfekontaktstelle / Selbsthilfeunterstiitzungsstelle)

Ort

Diakonisches Werk Landshut e.V. - Selbsthilfe-Kontaktstelle

Haus der Begegnung - Familien- und Selbsthilfezentrum Miihldorf / Altétting
Selbsthilfezentrum Miinchen

Kontakt- und Informationsstelle Selbsthilfegruppen in Mittelfranken

KISS Regensburg - Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfe
Selbsthilfekontaktstelle Rosenheim SeKoRo, Diakonisches Werk Rosenheim
Selbsthilfezentrum Traunstein

Aktivbiiro der Stadt Wiirzburg

SEKIS - Selbsthilfe Kontakt- und Informationsstelle — Bayerisches Rotes Kreuz, Kreis-

verband Altotting

AOK Bayern — Direktion Bayreuth-Kulmbach, Sozialdienst
Selbsthilfekontaktstelle Niederbayern

Landratsamt HaBberge — Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfe (KOS)
AOK Bayern — Direktion Kempten-Oberallgdu — Allgduer Selbsthilfekontakt
Caritasverband Kronach — Allgemeine Soziale Beratung

Landratsamt Miltenberg — Gesundheitsamt

Gesundheitsamt Neumarkt — Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfegruppen
Landkreis Neumarkt

Caritasverband Scheinfeld und fiir den Landkreis Neustadt a.d. Aisch
Volkshochschule der Stadt Schweinfurt

Landratsamt Weilheim-Schongau — Gesundheitsamt
Selbsthilfebiiro

AOK Bayern — Direktion Wunsiedel — Informations- und Kontaktstelle fiir
Selbsthilfegruppen

Berlin
Selbsthilfetreffpunkt Siemensstadt
Selbsthilfetreff Mauerritze
Selbsthilfekontaktstelle Steglitz-Zehlendorf im Mittelhof e.V.
Selbsthilfezentrum Neukélln-Nord
Selbsthilfe- und Stadtteilzentrum Reinickendorf, Giinter-Zemla-Haus
Selbsthilfe-Kontakt- und Beratungsstelle Mitte - StadtRand gGmbH
Selbsthilfe-Kontakt- und Beratungsstelle Marzahn-Hellersdorf
Selbsthilfe-Treffpunkt Friedrichshain-Kreuzberg

Eigeninitiative — Selbsthilfezentrum Képenick / Treptow

Landshut
Miihldorf / Inn
Miinchen
Niirnberg
Regensburg
Rosenheim
Traunstein
Wiirzburg
Altotting

Bayreuth
Deggendorf
HaRfurt
Kempten
Kronach

Miltenberg
Neumarkt / Opf.

Neustadt a.d. Aisch

Schweinfurt

Weilheim

Wunsiedel

Berlin
Berlin
Berlin
Berlin
Berlin
Berlin
Berlin
Berlin

Berlin

‘ Institution (Selbsthilfekontaktstelle / Selbsthilfeunterstiitzungsstelle)

Ort

Selbsthilfe- und Stadtteilzentrum Neukélln-Siid
Selbsthilfe Kontakt- und Beratungsstelle ,,Horizont“ Lichtenberg

KIS - Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfe im Stadtteilzentrum am Teuto-
burger Platz

Selbsthilfetreff Synapse
Selbsthilfekontaktstelle Charlottenburg-Wilmersdorf
Selbsthilfe- und Stadtteilzentrum vom Bucher Biirgerhaus
Brandenburg
Kontaktstelle fiir Selbsthilfegruppen - Haus der Begegnung
BIKS - Brandenburger Informations- und Kontaktstelle fiir Selbsthilfe
REKIS Cottbus - Regionale Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfe
Kontaktstelle fiir Selbsthilfegruppen im Behindertenverband Kreis Eberswalde e.V.
Selbsthilfe-Zentrale Eisenhiittenstadt
Selbsthilfekontaktstelle im Pflegestiitzpunkt
KOBS - Kontakt- und Beratungsstelle fiir Selbsthilfegruppen, Haus der Begegnung
Fiirstenwalder Informations- und Kontaktstelle fiir Selbsthilfegruppen (F.I1.K.S.) e.V.

SEKIZ Spree-Nei3e - Selbsthilfe-, Kontakt- und Informationszentrum, DRK Kreisver-
band Niederlausitz e.V.

REKIS Flaming — Nachbarschaftsheim Jiiterbog e.V.

REKIS Dahme-Spreewald e.V. - Regionale Kontakt- und Informationsstelle fiir
Selbsthilfe

Regionale Kontaktstelle fiir Selbsthilfe und Interessengruppen - REKOSI

LuKISS - Ludwigsfelder Kontakt- und Informationsstitte fiir Selbsthilfe/
Selbsthilfegruppen

SEKIS - Selbsthilfe-Kontakt- und Informationsstelle Oberhavel des Markischen Sozi-
alvereins e.V.

Potsdamer Informations- und Kontaktstelle fiir Selbsthilfe (PIKS)

REKIS und Beratungsstelle fiir Frauen in Not und bei hduslicher Gewalt - Arbeiter-
wohlfahrt Kreisverband Uckermark e.V.

REKIS Prignitz — Arbeiterwohlfahrt, Kreisverband Prignitz e.V.
R.L.K.S. - Rathenower Informations- und Kontaktstelle fiir Selbsthilfegruppen
KOMM Schwedt

Kontakt- und Informationsstelle Selbsthilfe (KISS) Spremberg - Albert-Schweitzer-
Familienwerk Brandenburg e.V.

Regionale Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfegruppen - Region
Strausberg

Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfegruppen (KIS)

Berlin

Berlin
Berlin

Berlin
Berlin

Berlin

Bad Freienwalde
Brandenburg / Havel
Cottbus

Eberswalde
Eisenhiittenstadt
Erkner

Frankfurt / Oder

Fiirstenwalde

Guben

Jiiterbog

Konigs Wusterhausen
Lauchhammer

Ludwigsfelde

Oranienburg
Potsdam
Prenzlau

Pritzwalk
Rathenow

Schwedt / Oder

Spremberg

Strausberg

Teltow
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Institution (Selbsthilfekontaktstelle / Selbsthilfeunterstiitzungsstelle) Ort ‘ Institution (Selbsthilfekontaktstelle / Selbsthilfeunterstiitzungsstelle) Ort
Bremen DRK - Selbsthilfekontaktstelle Neubrandenburg
Netzwerk-Selbsthilfe e.V. Bremen-Nordniedersachsen Bremen Selbsthilfe-Kontaktstelle des Familienzentrums Neustrelitz e.V. Neustrelitz
- Selbsthilfe-Unterstiitzungsstelle Selbsthilfe-Kontaktstelle im Netzwerk e.V. Rostock
Gesundheitsamt Bremen — Selbsthilfe- und Gesundheitsférderung Eremen Kontakt-, Informations- und Beratungsstelle fiir Selbsthilfegruppen Schwerin e.V. Schwerin
(Ss:ll?ljtsi;llfe TG C AR 6= I T O I L R e T Bremerhaven KISS - Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfegruppen Stralsund Stralsund
Selbsthilfekontakt- und Informationsstelle im DRK Kreisverband Demmin e.V. Demmin
Hamburg
Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfegruppen - KISS Hamburg Hamburg e
Hessen Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfegruppen im Paritdtischen (KISS) Aurich
Selbsthilfe - Kontaktstelle, IGEL e.V. Barnstorf
Selbsthilfekontaktstelle Biirgeraktive Bad Vilbel e.V. Bad Vilbel X .
Selbsthilfekontaktstelle des Paritdtischen Wesermarsch / Brake Brake
Selbsthilfebiiro Darmstadt Darmstadt

Selbsthilfe-Kontaktstelle Frankfurt und Servicestelle BiirgerInnen-Beteiligung
Wetteraukreis - Fachdienst Gesundheit und Gefahrenabwehr

Selbsthilfebiiro Osthessen — Paritdtische Projekte gGmbH

SEKOS - Selbsthilfe-Kontaktstelle

Kontaktstelle fiir Selbsthilfegruppen

Selbsthilfekontaktstelle Hanau (SEKOS)

Selbsthilfekontaktstelle fiir den Kreis BergstraBBe — Caritasverband Darmstadt e.V.
Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfegruppen im Schwalm-Eder-Kreis

Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfegruppen am Gesundheitsamt Region
Kassel - KISS

Selbsthilfe-Kontaktstelle Marburg

Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfe der Stadt Viernheim (KISS) - Amt fiir
Kultur, Bildung und Soziales

Landeshauptstadt Wiesbaden - Gesundheitsamt, Kommunale Gesundheitsforderung
KISS - Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfegruppen
Selbsthilfekontaktstelle des Werra-Meif3ner-Kreises

Selbsthilfekontaktstelle im Gesundheitsamt Main-Taunus-Kreis

Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfegruppen

PARITATISCHE Projekte gemeinniitzige Gesellschaft mbH — Selbsthilfebiiro Offenbach
Kontaktstelle fiir Selbsthilfegruppen im Caritasverband Wetzlar / Lahn-Dill-Eder e.V.

Mecklenburg-Vorpommern

ASB - Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfegruppen (KISS)

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

Kontakt-, Informations- und Beratungsstelle fiir Selbsthilfegruppen - KIBIS im DRK-
Kreisverband Ludwigslust e.V.

Frankfurt / Main
Friedberg / Hessen
Fulda

Gelnhausen
GieBen

Hanau
Heppenheim

Homberg / Efze
Kassel
Marburg
Viernheim

Wiesbaden

Bad Schwalbach
Eschwege
Hofheim
Limburg / Lahn
Offenbach / Main
Wetzlar

Gagelow

Giistrow

Hagenow

KIBIS - Kontakt, Information und Beratung im Selbsthilfebereich im Paritdtischen
Wohlfahrtsverband Braunschweig

Kontakt-, Informations- und Beratungsstelle fiir Selbsthilfegruppen (KIBIS)
Volkshochschule - Kontaktstelle fiir Selbsthilfe

KIBIS - Kontakt, Information und Beratung im Selbsthilfebereich im Paritdtischen
Selbsthilfekontaktstelle - Paritatischer Liichow-Dannenberg

Kontakt- und Beratungsstelle fiir Selbsthilfegruppen im Fachdienst Gesundheit

REBEKA - Regionale Beratungs- und Kontaktstelle fiir Selbsthilfe und Gesundheits-
forderung im Ammerland

Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfe (KISS) der AWO
Kontakt-, Informations- und Beratungsstelle im Selbsthilfebereich — KIBIS Géttingen
Kontaktstelle fiir Selbsthilfe des Paritédtischen

KIBIS - Kontakt-, Informations- und Beratungsstelle im Selbsthilfebereich - Paritati-
scher Hannover

Kontakt-, Informations- und Beratungsstelle im Selbsthilfebereich, KIBIS des Paritati-

schen Hildesheim-Alfeld
Selbsthilfekontaktstelle im Landkreis Leer
Selbsthilfekontaktstelle des Paritdtischen Liineburg

Kontakt- und Beratungsstelle fiir Selbsthilfe / Emsland (KoBS) im Paritdtischen Wohl-

fahrtsverband Niedersachsen e.V.
KIBIS - Kontakt, Information und Beratung im Selbsthilfebereich
Biiro fiir Selbsthilfe und Gesundheitsférderung

Selbsthilfekontaktstelle - Zentrale Informationsstelle Selbsthilfe im Landkreis
Northeim

BeKoS - Beratungs- und Koordinationsstelle fiir Selbsthilfegruppen e.V.

Biiro fiir Selbsthilfe und Ehrenamt - Gesundheitsdienst fiir Landkreis und Stadt
Osnabriick

Kontakt-, Informations- und Beratungsstelle fiir Selbsthilfe im Landkreis Osterholz

Braunschweig

Celle
Cloppenburg
Cuxhaven
Dannenberg

Delmenhorst
Edewecht / Ammerland

Goslar
Gottingen

Hameln

Hannover

Hildesheim

Leer

Liineburg
Meppen

Nienburg
Nordhorn

Northeim
Oldenburg
Osnabriick

Osterholz-Scharmbeck
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Institution (Selbsthilfekontaktstelle / Selbsthilfeunterstiitzungsstelle) Oort
Selbsthilfekontaktstelle - KISS des Paritédtischen Osterode Osterode
Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfe (KISS) im Paritétischen Peine
KIBIS des Paritdtischen - Kontakt, Information und Beratung im Selbsthilfebereich Stade

Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfe (KISS Friesland) im Paritdtischen Sozi-

alzentrum Friesland

Kontaktstelle Selbsthilfe des Landes-Caritasverbandes fiir Oldenburg e.V.
Diakonisches Werk - Selbsthilfe-Kontaktstelle

Kontaktstelle fiir Selbsthilfegruppen

Selbsthilfekontaktstellen Wittmund und Wilhelmshaven, Standort Wilhelmshaven
Zentrale Informationsstelle Selbsthilfe (ZISS) im Landkreis Harburg
Selbsthilfekontaktstellen Wittmund und Wilhelmshaven, Standort Wittmund

KISS - Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfe im Paritdtischen Wohlfahrts-
verband Wolfenbiittel

KISS im Paritéatischen Sozialzentrum
Selbsthilfekontaktstelle des Paritdtischen — KISS Emden
Arbeiterwohlfahrt — Selbsthilfekontaktstelle
PARITATISCHER Helmstedt — Selbsthilfekontaktstelle
AOK - Servicezentrum Papenburg

KISS - Kontakt-, Informations- und Beratungstelle fiir Selbsthilfe im Paritdtischen
Wohlfahrtsverband

Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfe
Nordrhein-Westfalen

AKIS - Aachener Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfegruppen an der VHS
Selbsthilfe-Kontaktstelle Kreis Warendorf

Arnsberger Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfegruppen im Hochsauer-
landkreis - AKIS im HSK

Selbsthilfe-Kontaktstelle Bergisches Land - Selbsthilfe-Biiro Bergisch Gladbach
Selbsthilfe-Kontaktstelle Bielefeld

Selbsthilfe-Kontaktstelle Bochum

Selbsthilfe-Kontaktstelle Bonn

BIS e.V. - Kontakt- und Informationsstelle im Kreis Viersen

Der Paritdtische - Selbsthilfe-Kontaktstelle Kreis Lippe
Selbsthilfe-Kontaktstelle Dortmund

Selbsthilfe-Kontaktstelle Duisburg

Selbsthilfe-Kontaktstelle Kreis Diiren

Selbsthilfe-Service-Biiro im Gesundheitsamt Diisseldorf

Selbsthilfekontaktstelle fiir den Kreis Steinfurt

Varel / Langendamm

Vechta

Verden / Aller
Walsrode
Wilhelmshaven
Winsen / Luhe
Wittmund

Wolfenbiittel

Wolfsburg
Emden
Gifhorn
Helmstedt

Papenburg
Salzgitter

Uelzen

Aachen

Ahlen / Westfalen
Arnsberg

Bergisch Gladbach
Bielefeld

Bochum

Bonn

Briiggen

Detmold
Dortmund
Duisburg

Diiren

Diisseldorf

Emsdetten

‘ Institution (Selbsthilfekontaktstelle / Selbsthilfeunterstiitzungsstelle)

Ort

Wiese e.V. — Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfe und Interessierte
Selbsthilfe-Kontaktstelle Gelsenkirchen

Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfe, KISS EN-Siid - Gesundheitshaus
Gevelsberg

Selbsthilfekontaktstelle im Rhein-Kreis Neuss

Biirgerinformation Gesundheit und Selbsthilfekontaktstelle (BIGS) des Kreises
Giitersloh

Der Paritdtische - Selbsthilfe-Kontaktstelle Hamm

Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfe Hattingen und Sprockhével
Selbsthilfe- und Freiwilligen-Zentrum im Kreis Heinsberg
Biirger-Selbsthilfe-Zentrum (BUZ)

Selbsthilfebiiro Rhein-Erft-Kreis

Selbsthilfe-Kontaktstelle Koln

Selbsthilfe-Kontaktstelle Krefeld

Selbsthilfe-Kontaktstelle Markischer Kreis

Kontakt- und InformationsStelle fiir Selbsthilfegruppen (K.I.S.S.) des Kreises Unna im

Gesundheitshaus Liinen

Selbsthilfekontaktstelle im Gesundheitsamt des Kreises Mettmann
Selbsthilfe-Kontaktstelle fiir den Kreis Minden-Liibbecke
Kontaktstelle fiir Selbsthilfegruppen im Kreis Wesel

Selbsthilfe Kontaktstelle Monchengladbach

Informationsstelle fiir Selbsthilfegruppen im Paritatischen

Der Paritdtische — Selbsthilfe-Kontaktstelle Miinster
Selbsthilfekontaktstelle — Netzwerk Selbsthilfe, Paritit Oberhausen
Selbsthilfe-Kontaktstelle Paderborn

Selbsthilfekontaktstelle der AOK

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

Kontakt- und InformationsStelle fiir Selbsthilfegruppen (K.I.S.S.) des Kreises Unna im

Gesundheitsamt Schwerte

KISS - Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfegruppen des Kirchenkreises
Siegen

Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfe Kreis Soest
Selbsthilfekontaktstelle
Selbsthilfe-Kontaktstelle Rhein-Sieg-Kreis

Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfegruppen (K.1.S.S.) des Kreises Unna im
Gesundheitshaus Unna

Selbsthilfe-Kontaktstelle Witten, Wetter, Herdecke

Stadt Wuppertal - Ressort 201.54 — Kontakt- und Beratungsstelle fiir Selbsthilfegruppen

Essen

Gelsenkirchen
Gevelsberg
Grevenbroich
Giitersloh

Hamm / Westfalen
Hattingen
Heinsberg

Herne

Hiirth

Kdln

Krefeld

Liidenscheid
Liinen

Mettmann

Minden

Moers
Ménchengladbach
Miilheim / Ruhr
Miinster
Oberhausen
Paderborn

Recklinghausen

Recklinghausen

Schwerte

Siegen

Soest
Solingen

Troisdorf
Unna

Witten
Wuppertal
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Institution (Selbsthilfekontaktstelle / Selbsthilfeunterstiitzungsstelle) Ort ‘ Institution (Selbsthilfekontaktstelle / Selbsthilfeunterstiitzungsstelle) Ort
Rheinland-Pfalz ‘I;;Ji:\ttea:;:t;lle der Selbsthilfegruppen, sozialen Vereine & Initiativen der Lutherstadt Lutherstadt Wittenberg
KISS Pfalz Selbsthilfetreff Pfalz e.V. Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfe Edesheim KOBES Magdeburg Magdeblirg
KISS Mai Parititisch hlfah -K kt- Inf i . "
Sesllfsthaill?ez O RS COL O AT R T O =L O L GO (i ST GO Mainz PARITATISCHE Selbsthilfekontaktstelle Saalekreis Merseburg
Nekis Caritasverband Rhein-Sieg e.V. Neuwied Selbsthilfekontaktstelle des Altmarkkreises Salzwedel Salzwedel
Selbsthilfe Kontakt- und Informationsstelle e.V. (SEKIS) Trier Slllohillhontl i el Lnel 6 cs B skl
WeKISS - Westerwdlder Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfe Westerburg Ralitaticchielie Lot (SEentai s tel e isRIlant kst Zeitz
Koordinations- und Beratungsstelle fiir Selbsthilfegruppen im Gesundheitsamt Koblenz Schleswig-Holstein
etz Kontakt Information Beratung im Selbsthilfebereich - KIBIS - Selbsthilfekontakt- Ahrensbur
IKOS - Informations- und Kontaktstelle fiir Mitarbeit und Selbsthilfe Worms stelle im Kreis Stormarn g
Saarland Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfegruppen (KIS) Bad Segeberg
KISS - Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfe im Saarland Saarbriicken e el
Zentrale Kontaktstelle fiir Selbsthilfe im DRK Kreisverband Dithmarschen Heide
Sachsen
KIBIS Nordfriesland Husum
Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfe im Erzgebirge, Standort Aue Aue Selbsthilfekontaktstelle KIBIS \tzehoe
[B)LaUI;Z:Lsches LG ee e =Sl e L e e B R, B Bautzen KIBIS Kiel - Kontakte, Information und Beratung im Selbsthilfebereich Kiel
KISS - Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfe Chemnitz LA Lube.ck - Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfegruppen im Liibeck
Gesundheitsamt
K kt- Inf i fii bsthilf -KISSD D
ontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfegruppen SS Dresden resden KIBIS im Kreis Herzogtum Lauenburg - Kontakte, Information, Beratung im Mélin
Diakonie Leipziger Land - Kontakt und Informations-Stelle fiir Selbsthilfe - Landkreis . Selbsthilfebereich °
Leipzig Zentrale Kontaktstelle fiir Selbsthilfe im DRK Kreisverband Neumiinster Neumiinster
3:;'::::::?:: LAt oyt Iy =l et Gl Retie] et ER Cn, BT Hoyerswerda Zentrale Kontaktstelle fiir Selbsthilfe im DRK Kreisverband Pinneberg e.V. Rellingen
Selbsthilfekontakt- und Informationsstelle (SKIS) Leipzig KIBIS - Kontakte, Information und Beratung im Selbsthilfebereich Rendsburg
Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfe fiir den Landkreis Mittelsachsen Mittweida AR e eclellion
Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfegruppen (KISS) fiir den Landkreis Pirna = FOh e, I e, P A S e e ey
Sédchsische Schweiz - Osterzgebirge Thiiringen
Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfe und Selbsthilfeinteressierte Weilwasser Kontakt- und Informationsstelle filr Selbsthilfegruppen (KISS) - Landratsamt Weima- Aoold
KISS - Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfe Zwickau rer Land, Gesundheitsamt P
Sachsen-Anhalt AWO Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfe (AWO / KISS) Arnstadt
Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfegruppen Dessau-RoBlau Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfegruppen - KISS Erfurt Erfurt
Selbsthilfekontaktstelle ,,Aufbruch“ e.V. Jerichower Land Genthin oL L U L T Ll D
PARITATISCHE Selbsthilfekontaktstelle Harz Halberstadt Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfegruppen - KISS Gesundheitsamt Greiz = Greiz
Selbsthilfekontaktstelle Haldensleben Haldensleben IKO§ - Inf.ormatlons- upd Beratungsstelle'fur Se‘lbsthllfegruppen und Selbsthilfeinte- Nl Ereha=en
ressierte im Gesundheitsamt des Landkreises Hildburghausen
PARITATISCHE Selbsthilfekontaktstelle Halle-Saalekreis Halle / Saale IKOS Jena - Beratungszentrum fir Selbsthilfe Jena
Eeraniisch S ebathilichontaRtsicleb e Bland s Kothen Selbsthilfeunterstiitzungsstelle im FD Gesundheit des Landkreises Meini
Der Paritédtische - Selbsthilfekontaktstelle Mansfeld-Siidharz Kéthen Schmalkalden-Meiningen einingen
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Institution (Selbsthilfekontaktstelle / Selbsthilfeunterstiitzungsstelle) Oort
Landratsamt Saalfeld, Gesundheitsamt — Kontaktstelle fiir Selbsthilfegruppen Rudolstadt
Rudolstadt
Gesundheitsamt Kyffhduserkreis — Beratungsstelle fiir Selbsthilfe und

. Sondershausen
Gesundheitsforderung
Landratsamt Sonneberg — Gesundheitsamt, Kontakt- und Informationsstelle fiir
. Sonneberg
Selbsthilfegruppen
BESEG - Beratungsstelle zur Selbsthilfe & Gesundheitsforderung — Stadtverwaltung
. . Suhl

Suhl, Sozialamt, Soziales Zentrum
Landratsamt Altenburger Land — Fachdienst Gesundheit Altenburg
Landratsamt Wartburgkreis, Gesundheitsamt — Selbsthilfekontaktstelle Bad Salzungen
Kontaktstelle fiir Selbsthilfegruppen Gotha
Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfegruppen im Landkreis Eichsfeld Heilbad Heiligenstadt
Kontaktstelle fiir Selbsthilfegruppen — Landratsamt Unstrut-Hainich-Kreis Mihlhausen
Landratsamt Saale-Orla-Kreis — Selbsthilfekontaktstelle, Fachdienst Gesundheit Schleiz
Gesundheitsamt — Selbsthilfekontaktstelle Stadtroda
Stadtverwaltung Weimar — Gesundheitsamt, Selbsthilfekontaktstelle Weimar

Selbsthilfekontaktstelle = Selbsthilfeunterstiitzung in Hauptaufgabe

Selbsthilfeunterstiitzungsstelle = Selbsthilfeunterstiitzung in Nebenaufgabe

Stand: 19.7.2013
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Bundesweite Selbsthilfevereinigungen aus den Sektoren Gesundheit, Soziales und Psychosoziales —

GRUNE ADRESSEN

Ubersicht 5.2
Bundesweite Selbsthilfevereinigungen in der NAKOS-Datenbank GRUNE ADRESSEN
nach Sektoren (N=305)

Sektor Gesundheit

ADHS Deutschland e.V. — Selbsthilfe fiir Menschen mit ADHS

AdS e.V. — Elterninitiative zur Férderung von Kindern, Jugendlichen und Erwachsenen mit
Aufmerksamkeits. DefizitSyndrom mit / ohne Hyperaktivitat

AHC-Deutschland e.V. — Alternierende Hemiplegie
Allergie- und umweltkrankes Kind e.V. — Bundesverband

Allergie-Verein in Europa — Verein zur Forderung der ganzheitlichen Behandlungen allergischer Erkrankungen
in Europa e.V. — AVE

Allgemeiner Behindertenverband in Deutschland — ,,Fiir Selbstbestimmung und Wiirde“ e.V. (ABiD)
Alopecia Areata Deutschland (AAD) e.V.
ampuBV — Bundesverband fiir Menschen mit Arm- oder Beinamputation e.V.

Amputierten-Initiative e.V. — Beratungsstelle und Selbsthilfegruppe fiir Amputierte, Gefdf3kranke und deren
Angehorige

Angelman e.V.
Anonyme Borderliner Interessengemeinschaft e.V. (BA) — Kontaktstelle

Antiphospholipid-Selbsthilfevereinigung

Arbeitsgemeinschaft Allergiekrankes Kind — Hilfen fiir Kinder mit Asthma, Ekzem oder Heuschnupfen (AAK) e.V.

Arbeitsgemeinschaft Plasmozytom — Multiples Myelom (APMM) in der DLH
Arbeitsgemeinschaft Spina Bifida und Hydrocephalus (ASBH) e.V.

Arbeitskreis der Pankreatektomierten e.V. (AdP e.V. — Bauchspeicheldriisenerkrankte)
Arbeitskreis Down-Syndrom e.V. — Bundesweite Beratung und Information

Aspies e.V. — Menschen im Autismusspektrum

autismus Deutschland e.V. — Bundesverband zur Férderung von Menschen mit Autismus

BAG SELBSTHILFE — Bundesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe von Menschen mit Behinderung und chronischer
Erkrankung und ihren Angehdrigen e.V.

Borreliose und FSME Bund Deutschland e.V. — Patientenorganisation Bundesverband
Bund zur Férderung Sehbehinderter e.V. (BFS) — Geschéftsstelle

Bundesarbeitsgemeinschaft zur Férderung der Kinder, Jugendlichen und Erwachsenen mit Teilleistungs- /
Wahrnehmungsstorungen e.V. — BAG-TL e.V.

Bundeselternverband gehorloser Kinder e.V.

BundesElternVereinigung fiir anthroposophische Heilpddagogik und Sozialtherapie e.V. — Beratungs- und
Geschéftsstelle

BundesselbsthilfeVerband Kleinwiichsiger Menschen e.V.

Bundesverband Angeborene Gefaf¥fehlbildungen e.V.

Bundesverband behinderter Pflegekinder e.V.

Bundesverband behinderter und chronisch kranker Eltern (bbe) e.V.

Bundesverband der Asbestose Selbsthilfegruppen e.V.

Bundesverband der Clusterkopfschmerz Selbsthilfegruppen — CSG e.V.

Bundesverband der Kehlkopfoperierten e.V. (Kehlkopflose, Rachen- und Kehlkopfkrebserkrankte und Halsatmer)
Bundesverband der Organtransplantierten (BDO) e.V.

Bundesverband der Selbsthilfe Soziale Phobie und Schiichternheit e.V. (VSSPS)

Bundesverband Deutsche Fibromyalgie Vereinigung (DFV) e.V.

Bundesverband Deutsche Guillain-Barré-Syndrom-Vereinigung e.V.

Bundesverband fiir die Rehabilitation der Aphasiker e.V. — Bundesgeschaftsstelle
Bundesverband fiir kérper- und mehrfachbehinderte Menschen e.V. (bvkm)

Bundesverband Glaukom-Selbsthilfe e.V.

Bundesverband Kleinwiichsige Menschen und ihre Familien e.V. — Beratungs- und Geschaftsstelle
Bundesverband Macula-Degeneration e.V.

Bundesverband Neurodermitiskrankerin Deutschland e. V. — Selbsthilfeorganisation fiir Neurodermitis-,
Asthma-, Allergie-, Vitiligo- und Psoriasiskranke

Bundesverband Neurofibromatose — Von Recklinghausen Gesellschaft e.V.
Bundesverband Niere e.V. — Selbsthilfe Niere — Pravention, Dialyse, Transplantation

Bundesverband Polio e. V. — Interessengemeinschaft von Personen mit Kinderlahmungsfolgen — Beratungs-
und Geschéftsstelle

Bundesverband Prostatakrebs Selbsthilfe e.V. (BPS)

Bundesverband Psychiatrie-Erfahrener (BPE) e.V.

Bundesverband Schlafapnoe Deutschland BSD e.V.

Bundesverband Selbsthilfe Kérperbehinderter e.V.

Bundesverband Williams-Beuren-Syndrom e.V.

Bundesverband zur Férderung und Unterstiitzung rheumatologisch erkrankter Kinder und deren Familien e.V.
Bundesverein Leukodystrophie e.V. — Geschéftsstelle

Bundesvereinigung Aufmerksamkeitsstorung Deutschland e.V. (BVAD) — Geschaftsstelle
Bundesvereinigung der Eltern blinder und sehbehinderter Kinder e.V.

Bundesvereinigung Lebenshilfe fiir Menschen mit geistiger Behinderunge.V.
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Bundesvereinigung SeHT SelbstandigkeitsHilfe bei Teilleistungsschwdchen e.V.
Bundesvereinigung Stottern & Selbsthilfe e.V. (BVSS)

CFC-Angels e.V. — Elterninitiative fiir das Kind mit Cardio-facio-cutanem Syndrom
CHARGE Syndrom e.V. — Elternkreis betroffener Kinder

CholCo e.V. — Patientenorganisation Familidre Hypercholesterindmie und anderen genetischen
Fettstoffwechselstérungen

Cogan-1-Syndrom Selbsthilfe Deutschland e.V.
COPD - Deutschland e.V. — Geschéftsstelle
Cystinose-Selbsthilfe e.V. — Bundesgeschaftsstelle
DASH - Deutsche Angst-Selbsthilfe

Defibrillator (ICD) Deutschland e.V.

Deutsche Alzheimer Gesellschaft e.V. — Selbsthilfe Demenz
Deutsche Cochlear-Implant Gesellschaft e.V.
Deutsche DepressionsLiga e.V.

Deutsche Dupuytren-Gesellschaft e.V.

Deutsche Dystonie Gesellschaft e.V.

Deutsche Epilepsievereinigung e.V.

Deutsche GBS Initiative e.V. - Bundesverband

Deutsche Gesellschaft fiir Muskelkranke (DGM) e.V. — Bundesgeschiftsstelle

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

Deutsche Gesellschaft Zwangserkrankungen e.V.

Deutsche Hamophiliegesellschaft zur Bekdampfung von Blutungskrankheiten e.V.
Deutsche Heredo-Ataxie-Gesellschaft — Bundesverband e.V.

Deutsche Herzstiftung e.V.

Deutsche Horbehinderten-Selbsthilfe e.V. (DHS)

Deutsche Huntington Hilfe e.V. — Geschéfts- und Beratungsstelle

Deutsche ILCO e.V. — Bundesverband

Deutsche Interessengemeinschaft Akne inversa e.V.

Deutsche Klinefelter-Syndrom Vereinigung e.V.

Deutsche Leberhilfe e.V.

Deutsche Leukdmie-Forschungshilfe — Aktion fir krebskranke Kinder e.V. — Dachverband
Deutsche Liga zur Bekampfung von GefaBerkrankungen e.V. — Deutsche GefaBliga e.V.

Deutsche Morbus Crohn / Colitis ulcerosa Vereinigung (DCCV) e.V. — Bundesgeschéftsstelle

Deutsche Morbus Perthes Initiative

Deutsche Multiple Sklerose Gesellschaft - DMSG — Bundesverband e.V. — Geschaftsstelle
Deutsche Myasthenie Gesellschaft (DMG) e.V.

Deutsche Narkolepsie Gesellschafte.V.

Deutsche Parkinson Vereinigung (dPV) — Bundesverband — e.V.

Deutsche PSP-Gesellschaft e.V. — Geschéftsstelle

Deutsche Rheuma-Liga Bundesverband e.V.

Deutsche Sarkoidose-Vereinigung e.V.

Deutsche Sauerstoffliga (LOT) e.V. — Geschéftsstelle

Deutsche Selbsthilfe Angeborene Immundefekte e.V.

Deutsche Selbsthilfegruppe derJodallergiker, Morbus-Basedow- und Hyperthyreose-Kranken
Deutsche Sepsis-Hilfe e.V.

Deutsche Syringomyelie und Chiari Malformation e.V. - DSCM

Deutsche Tinnitus-Liga e.V. (DTL) — gemeinniitzige Selbsthilfeorganisation gegen Tinnitus, Horsturz und
Morbus Meniére

Deutsche Uveitis Arbeitsgemeinschaft e.V. (DUAG) — Geschaftsstelle
Deutsche Vereinigung MORBUS BECHTEREW e.V. — Selbsthilfeorganisation
Deutscher Allergie- und Asthmabund e.V. (DAAB)

DeutscherBlinden- und Sehbehindertenverband e.V.

Deutscher Diabetiker Bund e.V. — Bundesgeschiftsstelle

Deutscher Gehorlosen-Bund (DGB) e.V.

Deutscher Psoriasis Bund e.V.

Deutscher Vitiligo-Bund e.V.

Die Schmetterlinge e.V. — Schilddriisenbundesverband

DLH - Deutsche Leukdmie- & Lymphom-Hilfe e.V. — Bundesverband der Selbsthilfeorganisationen zur Unter-
stlitzung von Erwachsenen mit Leuké@mien und Lymphomen

Down-Syndrom-Netzwerk Deutschland e.V.
Ehlers-Danlos-Selbsthilfe e.V.

Elternhilfe fur Kinder mit Rett-Syndrom in Deutschland e.V.
Elterninitiative Apert-Syndrom und verwandte Fehlbildungen e.V.
Elterninitiative Smith-Lemli-Opitz — SLO Deutschland e.V.
Endometriose Vereinigung Deutschland e.V.

Erwachsenen Histiozytose X (EHX) e.V.
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Sektor Gesundheit

European Chromosome 11 Network e.V.

Fachverband Schlafapnoe / Chronische Schlafstérungen im Sozialverband VdK Deutschland
Familien Selbsthilfe Psychiatrie - Bundesverband der Angehérigen psychisch Kranker e.V. (BApK)
Familienhilfe Polyposis coli e.V. - Bundesverband

FASD Deutschland e.V.

Fatigatio e.V. — Bundesverband Chronisches Erschopfungssyndrom (CFS / CFIDS / ME)
Fordergemeinschaft fir Taubblinde e.V. — Bundeselternvertretung Deutschland
Forderverein fiir Menschen mit Cri-du-chat-Syndrom e.V.

Forum fiir Stimmbandfehlfunktionen e.V. — VCD-Selbsthilfe

Frauenselbsthilfe nach Krebs Bundesverband e.V. — Netzwerk Manner mit Brustkrebs
Frauenselbsthilfe nach Krebs e.V. — Bundesverband

Gesellschaft fiir Mukopolysaccharidosen (MPS) e.V.

Haarzell-Leukdamie-Hilfe e.V.

Hamochromatose-Vereinigung Deutschland e.V.

HERZKIND e.V.

Histiozytosehilfe e.V.

Hoffnungsbaum e.V. — Verein zur Férderung der Erforschung und Behandlung von NBIA (vormals
Hallervorden-Spatz-Syndrom)

HSP Selbsthilfegruppe Deutschland e.V. — Hereditdre Spastische Spinalparalyse
Huftdysplasie-Initiative

Hypophosphatasie Deutschland (HPP) e.V.

IDHK — Interessengemeinschaft Das herzkranke Kind e.V.

Info- und Beratungsstelle Trichotillomanie — Hilfe und Beratung bei zwanghaftem HaareausreiRen
Initiative Auge e.V.

Interessengemeinschaft Arthrogryposis e.V.

Interessengemeinschaft Epidermolysis Bullosa — IEB e.V. — DEBRA Deutschland
Interessengemeinschaft Fragiles-X e.V.

Interessengemeinschaft Himophiler e.V.

Interessengemeinschaft Sichelzellkrankheit und Thalassamie — IST e.V.

Interessengemeinschaft Sturge-Weber-Syndrom e.V.

Interessenvertretung Selbstbestimmt Leben in Deutschland (ISL) e.V. — Geschéftsstelle
Kartagener-Syndrom und primdre cilidare Dyskinesie e.V.

KEKS e.V. — Patienten- und Selbsthilfeorganisation fiir Kinder und Erwachsene mit kranker Speiseréhre
KIDS-22q11 e.V. — Kinder mit Deletionssyndrom 22q11

Klippel-Feil-Syndrom Selbsthilfegruppe e.V. (KLIFS e.V.)

Kontakte und Infos zu Morbus Meniére (KIMM) e.V.

LAM Selbsthilfe Deutschland e.V.

Leben mit Morbus Behcet — Deutschland

Leben mit Usher-Syndrom e.V.

Lebertransplantierte Deutschland e.V.

Leona e.V. — Geschéftsstelle

LIBERO - Hilfe fur das Kind mit Krankheiten des Nervensystems e.V.
Lungenemphysem — COPD Deutschland

Lupus Erythematodes Selbsthilfegemeinschaft e.V. — Geschéftsstelle
Marfan Hilfe (Deutschland) e.V.

Marion‘s TTP-Selbsthilfegruppe

Mastozytose e.V.

Mastozytose Intitiative — Selbsthilfenetzwerk e.V.

Mensch zuerst — Netzwerk People First Deutschland e.V.

Migrdneliga e.V. Deutschland — Bundesvorstand

Moebius Syndrom Deutschland e.V.

Morbus-Osler-Selbsthilfe e.V.

mpd-netzwerk e.V.

Mukoviszidose e.V. — Bundesverband Selbsthilfe bei Cystischer Fibrose
Myelitis e.V. — Deutsche Selbsthilfegruppe Transverse Myelitis
Narkolepsie Deutschland e.V. — Schlaf-Wach-Regulationsstérungen-Selbsthilfe

NCL-Gruppe Deutschland e.V. — Gemeinniitziger Verein zum Wohle an Neuronaler Ceroid Lipofuszinose
erkrankter Kinder

Netzwerk der Angehdrigen von Menschen mit HIV und AIDS

Netzwerk Goldenhar-Syndrom und Ohrmuscheldysplasie e.V.

Netzwerk Hypophysen- & Nebennierenerkrankungen e.V. — Geschéaftsstelle
NETZWERK Neuroendokrine Tumoren (NeT) e.V.

Netzwerk von Menschen mit chronischen Nierenerkrankungen und deren Angehdrige
Niemann-Pick Selbsthilfegruppe e.V.

NOAH — Albinismus Selbsthilfegruppe e.V.

Noonan Kinder e.V. Deutschland

Ohne Schilddriise leben e.V. - Bundesverband Schilddriisenkrebs

OSD - Osteoporose Selbsthilfegruppen Dachverband Bundesgeschaftsstelle
Overeaters Anonymous Interessengemeinschaft e.V. (OA) — Dienstbiiro
Patientenliga Atemwegserkrankungen e.V.

PBC-Aktiven-Gruppe

PCOS Selbsthilfe Deutschland e.V.

PKD — Familidre Zystennieren e.V.
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Plexuskindere.V.

Polio Initiative Europa e.V.

POLIO Selbsthilfe e.V.

Prader Willi Syndrom Vereinigung Deutschland e.V.

Primé&re Hyperoxalurie (PH) Selbsthilfe e.V. — Geschaftsstelle

PRO RETINA Deutschland e.V. — Selbsthilfevereinigung von Menschen mit Netzhautdegenerationen
Psoriasis Selbsthilfe Arbeitsgemeinschaft (PSOAG) e.V.

Psoriasis und Haut e.V. (P&H)

pulmonale hypertonie e.v.

Refluxkinder e.V. — Initiative fiir Kinder mit gastro6sophagealen Reflux

RLS e.V. — Deutsche Restless Legs Vereinigung

S.E.L.P. e.V. — Selbsthilfevereinigung zur Unterstiitzung erwachsener Leukdmie- und Lymphompatienten

Schilddriisen-Liga Deutschland e.V. — Dachverband der Selbsthilfe-Gruppen fiir Schilddriisenkranke und
deren Angehorige

Scleroderma Liga e.V.

Selbsthilfe Ichthyose e.V. — Bundesgeschaftsstelle

Selbsthilfe-Bund Blasenkrebs e.V. — Biiro Bonn

Selbsthilfe-Netzwerk Sjogren-Syndrom

Selbsthilfegruppe C-Zell-Karzinom e.V. (medulldres Schilddriisenkarzinom)
Selbsthilfegruppe Ektodermale Dysplasie e.V.

Selbsthilfegruppe Familidre Zystennieren e.V.

Selbsthilfegruppe fiir Glutarazidurie und nichtdiagnostizierte Kinder mit Behinderungen e.V.
Selbsthilfegruppe fiir PXE-Erkrankte Deutschlands e.V.

Selbsthilfegruppe Glykogenose Deutschland e.V.

Selbsthilfegruppe hereditdre Fructoseintoleranz

Selbsthilfegruppe Morbus Werlhof

Selbsthilfegruppe Polycythaemie vera

Selbsthilfegruppe Porphyrie

Selbsthilfegruppe pxe-netzwerk e.V.

Selbsthilfegruppe Scleroedema adultorum Buschke e.V.

Selbsthilfevereinigung fiir Lippen-Gaumen-Fehlbildungen e.V. — Wolfgang Rosenthal Gesellschaft
Sklerodermie Selbsthilfe e.V. - Geschaftsstelle

SOMAe.V.

TEB e.V. (Tumore und Erkrankungen der Bauchspeicheldriise) Selbsthilfe gegriindet in Baden-Wiirttemberg
Tourette-Gesellschaft Deutschland e.V.

Tuberdse Sklerose Deutschland e.V.

TULPE e.V. — Verein zur Betreuung und Hilfe von Hals-, Kopf- und Gesichtsversehrten

Turner-Syndrom-Vereinigung Deutschland e.V. — Bundesgeschéftsstelle

Uveitis Selbsthilfegruppe

Vaskulitis-Patienten-Selbsthilfegruppe (VPS) der Deutschen Rheuma-Liga

Verband Clusterkopfschmerz Hilfe / Organisation for Understanding Cluster Headaches (VCH / 0.U.C.H.) e.V.

Verein fiir Hirn-Aneurysma-Erkrankte — Der Lebenszweig e.V.

Verein Leberkrankes Kind e.V.

Verein Morbus Wilson e.V.

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

Vereinigung Akustikus Neurinom e.V.

Verwachsungsbauch Selbsthilfegruppe e.V.

Vulvakarzinom-SHG e.V.

Weibernetz e.V. — Bundesnetzwerk von FrauenLesben und Mddchen mit Beeintrdachtigung
Sektor Psychosoziales

ABC-Club e.V. — Internationale Drillings- und Mehrlingsinitiative

AGUS (Angehdrigengruppen um Suizid) e.V.

Al-Anon-Familiengruppen — Zentrales Dienstbiiro

Anonyme Alkoholiker Deutschland (AA) — Gemeinsames Dienstbiiro

Anonyme Arbeitssiichtige (AAS)

Anonyme Raucher

Arbeitsgemeinschaft Alkoholabhéngiger Arzte Deutschlands (AAAD)

Arbeitsgemeinschaft Freier Stillgruppen (AFS) e.V. — Bundesverband — Geschéftsstelle

Bisexuelles Netzwerk (BiNe) e.V.

Blaues Kreuz in der Evangelischen Kirche — Bundesverband e.V. — Selbsthilfeorganisation in der
Suchtkrankenbhilfe

Blaues Kreuz in Deutschland e.V.

Bundesinitiative GrossEltern von Trennung und Scheidung betroffener Kinder — BIGE
Bundesverband der Eltern und Angeharigen flr akzeptierende Drogenarbeit e.V.
Bundesverband der Eltern, Freunde und Angehorigen von Homosexuellen e.V.
Bundesverband der Elternkreise suchtgefdhrdeter und suchtkranker Séhne und Tochter (BVEK) e.V.
Bundesverband Verwaiste Eltern in Deutschland e.V. — Geschiftsstelle

Das frithgeborene Kind e.V. - Bundesverband

DAVID e.V.

Deutsche Hauptstelle fiir Suchtfragen (DHS) e.V.

Deutscher Guttempler Orden (1.0.G.T.) e.V. — Guttempler in Deutschland

Deutscher Kinderhospizverein e.V.

EKS — Selbsthilfegruppe fiir Erwachsene Kinder von suchtkranken Eltern und Erziehern

Emotions Anonymous (EA) — Selbsthilfegruppen fiir emotionale Gesundheit
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Sektor Psychosoziales

Food Addicts in Recovery Anonymous (FA) — Anonyme Esssiichtige in Genesung

Freundeskreise fiir Suchtkrankenbhilfe in Deutschland — Bundesverband e.V. — Selbsthilfeorganisation

GEPS Deutschland e.V. (Gemeinsame Elterninitiative Pl6tzlicher Sduglingstod / Elternselbsthilfeorganisation)

Gesprdchskreis fiir Exhibitionisten

Hilfe zur Selbsthilfe fiir Onlinestichtige und deren Angehdrige — HSO 2007 e.V.
Incest Survivors Anonymous (ISA)

Initiative Trockene Nachte.V.

intakt e.V. — Norddeutscher Verband der Selbsthilfe bei sozialen Angsten
Intensivkinder zuhause e.V.

Intersexuelle Menschen e.V.

Jes — Bundesverband e.V.

Kreuzbund e.V. — Selbsthilfe- und Helfergemeinschaft fiir Suchtkranke und Angehérige
La Leche Liga Deutschland e.V.

Leben ohne Dich e.V.

LERNEN FORDERN - Bundesverband zur Férderung von Menschen mit Lernbehinderung e.V.

Lesben- und Schwulenverband in Deutschland — LSVD e.V. — Bundesgeschaftsstelle
M.R.T. — Mdnner organisieren radikale Therapie

Mutismus Selbsthilfe Deutschland e.V.

Mitterzentren-Bundesverband e.V.

Narcotics Anonymous — Regionales Service Komitee — NARSK e.V.

Netzwerk gegen Selektion durch Pranataldiagnostik

PAULINCHEN - Initiative fiir brandverletzte Kinder e.V.

PFAD Bundesverband der Pflege- und Adoptivfamilien e.V.

Phoenix Deutschland — Hilfe fiir Brandverletzte e.V.

REGENBOGEN Gliicklose Schwangerschaft e.V. - Hauptgeschaftsstelle

Schatten & Licht e.V. — Krise rund um die Geburt — Initiative peripartale psychische Erkrankungen

Selbsthilfegruppe Lokfiihrer nach Personenunfall

Selbsthilfegruppe XY-Frauen

The Augustine Fellowship — deutschsprachige S.L.A.A. e.V. — Dienstbiiro der deutschsprachigen Anonymen

Sex- und Liebessiichtigen
TraumAlos e.V.

Vdteraufbruch fiir Kinder e.V. — Bundesverein

wir pflegen — Interessenvertretung begleitender Angehériger und Freunde in Deutschland e.V.

Sektor Soziales
AKIK-Bundesverband e.V. — Aktionskomitee KIND IM KRANKENHAUS
Arbeitskreis Medizingeschddigter BUNDESVERBAND — AKMG —e.V.
Artikel 4 — Initiative fiir Glaubensfreiheit e.V.

BIG — Bundesinteressengemeinschaft Geburtshilfegeschadigtere.V.

Bundesverband der Notgemeinschaften Medizingeschddigter — Patient im Mittelpunkt e.V.

BV INSO — Bundesverband Menschen in Insolvenz und neue Chancen e.V. — Gesprdchskreis Anonyme Insolvenzler

Deutscher Patienten Schutzbund e.V. (DPSB)

ELTERN- und BETROFFENEN-INITIATIVE gegen psychische Abhéngigkeit — fiir geistige Freiheit e.V. (EBI)

MCS + CFS-Initiative NRW e.V.

Netzwerk Stasiopfer Selbsthilfe e.V.
Nichtraucher-Initiative Deutschland (NID) e.V.
Schutzverband fur Impfgeschaddigte e.V.

SIVSP — Selbsthilfe-Initiative Verkehrssicherungspflicht

Stand: 19.07.2013
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Selbsthilfe-Internetforen aus den Sektoren Gesundheit und Psychosoziales —

GRUNE ADRESSEN und www.selbsthilfe-interaktiv.de

Ubersicht 5.3

Selbsthilfe-Internetforen in der NAKOS-Datenbank GRUNE ADRESSEN und auf
www.selbsthilfe-interaktiv.de nach Sektoren (N=63)

Name

Beschreibung

Name

Beschreibung

Sektor Gesundheit

ADHS-Chaoten - Forum

Adipositas-Portal — Forum

Angehorige und Freunde von Krebspatienten — Forum

Aplastische Andmie und PNH — Forum

Arm- und Beinamputierte — Forum

Bauchspeicheldriise - Pankreas — Forum

Borderline Selbsthilfeforum

Borderline-Netzwerk e.V. — Forum

Bundesverband Prostatakrebs Selbsthilfe e.V. (BPS)

und Kontakt-, Informations- und Selbsthilfestelle Pro-

statakrebs (KISP) — Forum

Chronische Infektionen — Bornavirus und Co. — Forum

Clusterkopfschmerz — Forum

Das Lungennetzwerk — Forum

Depressionsforum

Deutsche Alzheimer Gesellschaft e.V. - Forum

Community fiir Erwachsene mit ADS/ADHS

Unabhdngiges Forum fiir extreme Adipositas und
Adipositas-Chirurgie

Anlaufstelle zum Austausch von Angehérigen und
Freunden sowie Hinterbliebenen von Krebspatienten

im Amputierten-Selbsthilfe-Netzwerk

Fuir Patienten, bei denen eine Erkrankung der Bauch-
speicheldriise vorliegt oder vermutet wird

Forum der Borderline Selbsthilfegruppe Diisseldorf
»,Gemeinsam auf dem Weg*

Gemeinsames Diskussionsforum von BPS und KISP
zu Prostatakrebs

Selbsthilfeforum und Erfahrungsaustausch fiir Men-
schen mit chronischen Infektionen wie Borreliose,
Bornavirus oder Herpes

Austausch von Erfahrungen von Clusterkopfschmerz-

Betroffenen, deren Angehdrigen und Interessierten

Forum fiir alle, die an irgendeiner Erkrankung der
Lunge leiden

Austausch fiir Betroffene und Angehorige

Treffpunkt zum Erfahrungsaustausch fiir Betroffene
und Interessierte

Deutsche Gesellschaft fiir Muskelkranke e.V. — Forum

Deutsche Heredo-Ataxie Gesellschaft e.V.
— Ataxie-Forum

Deutsche Interessengemeinschaft Akne inversa e.V.
— Forum

Deutsche Morbus Crohn / Colitis ulcerosa Vereini-
gunge.V. — DCCV-Forum

Deutsche Rheuma-Liga Bundesverband e.V. — Forum

Deutsche SauerstoffLiga LOT e.V. — Forum

DGBS Bipolar — Forum

Diabetes-Kids.de — Forum

Diabetes-Teens.Net — Forum

Die Schmetterlinge e.V. — Schilddriisenbundesver-
band - Forum

Dupuytren — Forum

Forum iiber das Rett-Syndrom — Forum

Frauenselbsthilfe nach Krebs e.V. — Forum

Guillain-Barré-Syndrom — Das Forum

Hungrig-Online — Forum

Initiative Glaukom-Kinder — Forum

Betroffenenaustausch von Menschen mit neuromus-
kuldren Erkrankungen in Deutschland

Forum {iber die Krankheit Akne inversa fiir Betrof-
fene, Angehdorige und Interessierte

Forum fiir Menschen, die einer Sauerstofftherapie
unterzogen werden

Selbsthilfeforum zum Erfahrungsaustausch tiber

Bipolare Stérungen / manisch-depressive Erkrankun-

gen fiir Betroffene, Angehorige und Interessierte

Forum und virtuelle deutschsprachige Selbsthilfe-

gruppe fiir Kinder und Jugendliche mit Diabetes Melli-

tus und deren Eltern

Forum Diabetes-Zentrale e.V. - Projekt ,Diabetes-
Teens.Net“

Kinder und Erwachsene mit
Schilddriisenerkrankungen

Betroffenenaustausch zur Dupuytrenschen
Krankheit (Erkrankung des Bindegewebes der
Handinnenflidche)

Das Forum fiir Angehdrige von Kindern mit
Rett-Syndrom

Deutsche GBS Initiative e.V. - Bundesverband

Internet-Informations- und -Kommunikationsange-
bote fiir Essgestorte, deren Angehérige, Fachleute
und interessierte Laien

Diskussion und Erfahrungsaustausch rund um‘s
Thema Glaukom/Griiner Star des Bundesverbands
Glaukom-Selbsthilfe e.V.
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Name

Beschreibung

Name

Beschreibung

INTAKT — Forum

Lunatummalazie / Lunatumnekrose — Forum

Mastozytose e.V. — Forum

Ohne Schilddriise leben e.V. — Bundesverband
Schilddriisenkrebs — Forum

Patientenforum Plasmozytom — Multiples Myelom
— Forum

Psoriasis-Netz — Forum

Rund um Hauterkrankungen — Forum

SchmerzLOS e.V. - Forum der Vereinigung aktiver
Schmerzpatienten

Seelensplitter Selbsthilfe — Forum

Selbsthilfe Lungenkrebs — Forum

SOMA e.V. - Forum

Stiff-man-Syndrom Gesellschaft Deutschland e.V.
— Forum

Stoma-Welt e.V. — Stoma-Forum

Sucht und Selbsthilfe — Forum

Traumruinen — Forum

Vaskulitis e.V. — Forum

VulvaKarzinom-SHG e.V. — Forum

Internetplattform fiir Eltern von Kindern mit
Behinderung

Internetforum von Lunatummalazie - virtuelle
Selbsthilfegruppe fiir Deutschland, Osterreich und
die Schweiz

Erfahrungsaustausch fiir Menschen, die ohne Schild-
driise insbesondere nach einer Krebsdiagnose leben
miussen

Forum zum direkten und schnellen Austausch von
Betroffenen rund um das Multiple Myelom

Forum fiir Menschen, die von der Hautkrankheit
Psoriasis (Schuppenflechte), der Gelenkerkrankung
Psoriasis arthritis oder von beidem betroffen sind

Forum rund um Hauterkrankungen wie Neurodermitis
und Psoriasis

Selbsthilfeforum fiir Betroffene von psychischen
Erkrankungen und deren Angehérige

bundesweite Selbsthilfegruppe fiir Betroffene und
Angehdrige

Forum fiir Betroffene und Eltern von Kindern mit
angeborenen Fehlbildungen des Enddarmbereichs

Treffpunkt fiir Menschen, die mit einem kiinstlichen
Darmausgang oder einer kiinstlichen Harnableitung
leben

Forum fiir Menschen, die an psychischen, physischen
und / oder Suchterkrankungen leiden

Selbsthilfeforum fiir Menschen mit psychischen Pro-
blemen und deren Angehdrige

Vaskulitis-Betroffene aus Nah und Fern, Angehorige
und interessierte Menschen

Das Forum bietet Informationen und Austauschmog-
lichkeiten zum Vulvakarzinom und seinen moglichen
Vorstufen VIN 1—3 / Carcinoma in situ

Sektor Psychosoziales

AGUS Angehorige um Suizid — Forum

Aktiv gegen Mediensucht e.V. — Forum

ANUAS.de — Forum

Bringt Licht ins Dunkel — Forum

Bundesverband fiir Brandverletzte e.V. — Forum

Bundesverband Verwaiste Eltern in Deutschland
e.V. - Forum

Das BurnOut Forum

Elterninitiative fuir Loverboy-Opfer Deutschland
- Forum

Forum Depressionen — Forum

Gendertreff — Forum

Leben ohne Dich — Forum

onlinesucht.de — Forum

Projekt en femme — Forum

Rote Linien — Selbsthilfe fiir SVV-Angehdrige — Forum

Treffpunkt fiir pflegende Angehorige — Forum

Waschsalon — hier spricht man tibers Bettndssen
- Forum

Youngwings — Forum

Stand: 19.08.2013
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Anonymes und kostenloses Netzwerk fiir
Ratsuchende

Forum fiir Angehorige von Mord-/T6tungs-/Suizid-
und Vermisstenfallen

Forum fiir Uberlebende sexueller Gewalt und deren
Verbiindete

Erfahrungsaustausch fiir Brandverletzte, Angeho-
rige, Verbrennungsmediziner und Pflegepersonal

Diskussion mit Menschen, die um den Tod eines Kin-
des, Enkels, Bruders oder einer Schwester trauern

Informationen und Austausch zum Thema
BurnOut-Syndrom

Austausch fiir Loverboy-Opfer und deren Angehdrige
in offenen und geschlossenen Bereichen

Hilfe bei Depressionen, Burnout und Lebenskrisen

Plattform fuir Transgender, Angehdrige und
Interessierte

Selbsthilfe und Austausch fiir Familien mit verstorbe-
nen Kindern

Forum und virtuelle Selbsthilfegruppen bei
Onlinesucht

Forum der Online-Community ,,enfemme* — Netzwerk
flir Transgender und Partnerinnen!

Kontakt- und Informationsforum fiir Angehorige von
Menschen mit selbstverletzendem Verhalten (SVV)

Wir pflegen Zuhause — Hilfe zur Selbsthilfe

Forum der Initiative Trockene Nacht — Guter Tag. Rat
und Hilfe fuir Bettndsser und Enuresis-Patienten

Online-Plattform fiir trauernde Kinder und Jugendli-
che der Nicolaidis Stiftung GmbH

©NAKOS 2013
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Selbsthilfegruppen junger Menschen vor Ort —
www.schon-mal-an-selbsthilfegruppen-gedacht.de

Ubersicht 5.4 Ort Thema
Selbsthilfegruppen junger Menschen vor Ort auf Tiibingen Multiple Sklerose
www.schon-mal-an-selbsthilfegruppen-gedacht.de nach Bundesland (N=323) Goppingen Multiple Sklerose
ort Thaiie Wernau Multiple Sklerose
Aalen Multiple Sklerose
Sl Gl Schwdbisch Gmiind Multiple Sklerose
Kirchheim unter Teck Alkoholsucht, Angehérige Ostfildern Multiple Sklerose
Aalen-Wasseralfingen Alkoholsucht, Angehérige Meilbiend Multiple Sklerose

Karlsruhe-Neureut

Baden-Baden-Oos

Alkoholsucht, Angehorige
Alkoholsucht, Angehorige

Hohenlohe-Ohringen

Multiple Sklerose

Pforzheim Multiple Sklerose
Heidelberg Angst Karlsruhe Multiple Sklerose
Heidelberg Angst, Depression, psychische Erkrankung Karlsbad Multiple Sklerose
Heidelberg Angst, soziale Phobie Baden-Baden Multiple Sklerose
Freiburg Angst, soziale Phobie Ortenaukreis Multiple Sklerose
Stuttgart Aphasie Biberach Multiple Sklerose
Heidelberg Depressionen Schwarzwald-Baar-Kreis Multiple Sklerose
Stuttgart Depressionen Rottweil Multiple Sklerose
Freiburg Depressionen Freiburg Multiple Sklerose
Stuttgart Epilepsie Lorrach Multiple Sklerose
Ulm Epilepsie Ulm Multiple Sklerose
Mannheim Homosexualitét Heidenheim Multiple Sklerose
Stuttgart Homosexualitat Ehingen Multiple Sklerose
Ulm Homosexualitdt, Bisexualitat el Onlfinesueki
Stuttgart Hydrocephalus Stuttgart Psychische Erkrankungen
Tubingen Krebs, Brustkrebs Heidelberg Rlbcuing
Ludwigsburg Misshandlung Heidelberg Schlaganfall
Biberach Morbus Crohn, Colitis Ulcerosa Heidelberg Schlaganfall
Mannheim Multiple Sklerose Memlieii Serle Phsbia
Heidelberg Multiple Sklerose Heidelberg Stottern
Stuttgart Multiple Sklerose Heidelberg Stottern
Ludwigsburg-Kornwestheim Multiple Sklerose Stuttgart Sucht
Korntal-Gerlingen Multiple Sklerose Stuttgart Unfruchtbarkeit, Zeugungsunfahigkeit

Waiblingen/Remstal

Multiple Sklerose

verschieden

Herz-Kreislauf-Erkrankungen, Herzfehler
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ort Thema Ort Thema

Bayern Augsburg Krebs, Brustkrebs

AUEeburE Adipositas, Ubergewicht Gunzenhausen Krebs, Brustkrebs

Wiirzburg ADS, ADHS Wirzburg Krebs, Tumor

Miinchen AIDS Landsberg Multiple Sklerose

Miinchen-Sendling Alkoholsucht, Angeharige ablon il Sl e

Miinchen-Bogenhausen Alkoholsucht, Angehérige ez by il Sl

Murnau Alkoholsucht, Angehdrige Wirzburg Mutter, Frauen, Familie

Neuburg a.d. Donau Alkoholsucht, Angehdrige Wirzburg Mutter, Geburt

Niirnberg Alkoholsucht, Angehorige T P s

Furth Alkoholsucht, Angehérige Celbgz Fatkdizol

Kulmbach Alkoholsucht, Angehérige Uizl Fatkdizel

Wiirzburg I Augsburg Psychische Erkrankungen

Wirzburg Alleinerziehende, Arbeitslosigkeit Celbtz Pyl St AT

Miinchen Angst Miinchen Rheuma

Wiirzburg Angst, soziale Phobie R UG

Miinchen Aphasie Augsburg Rheuma

Minchen Behinderung Uit Sy RuCTD:

Maroldsweisach / Riigheim Behinderung QD SUEC AT

Wiirzburg Selifees Ingolstadt Schlaganfall

Ebelsbach-Steinbach Behinderung Cilllzy S, i

ReEnsnG R Minchen Schwerhdrigkeit, Gehorlosigkeit

Miinchen Brustkrebs, Krebs Augsburg sexueller Missbrauch

Nirnberg Depressionen P lenield Sl

Wiirzburg Depressionen Gl silie

HaBfurt Depressionen, Angst, Panikstérung e Slotey

Niirnberg Ehlers-Danlos-Syndrom ey Sl

Wirzburg Epilepsie Uizl Sich

Wiirzburg Essstérungen Nirnberg Sucht, Alkoholsucht

Coburg Essstérungen, Magersucht Ll Ui, Sdnsiding

Wiirzburg eyl Wirzburg Trennung, Scheidung

Gunzenhausen Hirnschadigungen Leltleditiy Uiy, Slneidiing

Regensburg Homosexualitat Uity UL, SENEelis

Miinchen Horbehinderung Augsburg Ullrich-Turner-Syndrom

Regensburg Horbehinderung Wirzburg Vaterschaft, Trennung, Scheidung

Coburg Kindstod, Trauer Wirzburg Zwillinge, Mehrlinge

Augsburg Krebs verschieden Herz-Kreislauf-Erkrankungen, Herzfehler
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Ort

Thema

Berlin — Pankow
Berlin — Pankow

Berlin — Pankow

Berlin — Mitte
Berlin — Mitte
Berlin — Mitte

Berlin — Neukolln

Berlin

Berlin — Mitte
Berlin — Mitte
Berlin — Mitte
Berlin — Mitte

Berlin — Mahrzahn-Hellersdorf

Berlin — Steglitz-Zehlendorf

Berlin-Mitte
Berlin — Neukdlln
Berlin-Schoneberg

Berlin-Tempelhof

Berlin — Steglitz-Zehlendorf

Berlin — Mahrzahn-Hellersdorf

Berlin
Berlin-Mitte

Berlin — Pankow

Schwedt
Cottbus
Potsdam
Ridersdorf
Bernau
Hennigsdorf
verschieden

verschieden

Bremerhaven

Bremen-Lesum

Berlin

ADS, ADHS

Alkoholsucht, Angehérige
Angst, soziale Phobie
Angst, soziale Phobie
Angst, soziale Phobie
Angst, soziale Phobie
Angst, soziale Phobie, Panikstorungen
Behinderungen
Beziehungslosigkeit
Borderline

Depressionen
Depressionen
Depressionen
Depressionen

Krebs

Krebs, Brustkrebs

lesbische / bisexuelle und queere Lebensweisen, Trans*-Sein,

Morbus Crohn, Colitis Ulcerosa

Prokrastination

Rheuma

Stottern

themenubergreifend

thementiibergreifend
Brandenburg

Behinderung

Multiple Sklerose

Multiple Sklerose

Multiple Sklerose

Multiple Sklerose

Multiple Sklerose

Blindheit, Sehbehinderung

Herz-Kreislauf-Erkrankungen, Herzfehler
Bremen

Alkoholsucht, Angehorige
Alkoholsucht, Angehérige

Ort

Thema

Bremen
Bremen
Bremen
Bremen

verschieden

Hamburg
Hamburg
Hamburg

verschieden

Frankfurt am Main
GieBen

Hanau

Frankfurt am Main
Bad Vilbel

Kassel

Bad Endbach
Fulda

Fulda

Frankfurt am Main
Dietzenbach
Viernheim
Glashiitten
Frankfurt am Main
Bad Vilbel

verschieden

Greifswald
Rostock

Schwerin

Osnabriick
Neu Wulmstorf
Kirchhatten

Delmenhorst

Depressionen
Epilepsie
Neurodermitis
Rheuma

Herz-Kreislauf-Erkrankungen, Herzfehler

Hamburg
Krisen, Angst, Depressionen
Sucht
Sucht

Herz-Kreislauf-Erkrankungen, Herzfehler
Hessen

Aids, HIV

Alkoholsucht, Angehorige

Alzheimer, Angehorige

Krisen, Angst, Depressionen

Mutter

Rheuma

Rheuma

Rheuma

Rheuma

Rheuma

Rheuma

Rheuma

Rheuma, Angehorige

Stottern

Vaterschaft

Herz-Kreislauf-Erkrankungen, Herzfehler

Mecklenburg-Vorpommern

Depressionen

Krebs, Brustkrebs

Multiple Sklerose
Niedersachsen

Alkoholsucht

Alkoholsucht, Angeharige

Alkoholsucht, Angehorige
Alkoholsucht, Angehorige
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Ort

Thema

Ort

Thema

Hannover
Osnabriick
Nordhorn
Grafschaft Bentheim
Oldenburg
Osnabriick
Oldenburg
Osnabriick
Nordhorn
Osnabriick
Hannover
Osnabriick
Osnabriick
Melle
Vechta
Barnstorf
Meppen
Nordhorn
Osnabriick

verschieden

Essen
Koln
Erkelenz
Aachen
Bornheim
Siegen
Detmold
Bottrop
Koln
Liinen
Unna
Ménchengladbach
Muhlheim

Niedersachsen
Alkoholsucht, Angehérige
Angst, Depressionen, soziale Phobie
Angst, soziale Phobie, Zwange
Autismus
Behinderung
Behinderung
Behinderungen, Beeintrachtigungen, Studium, Nachteilsausgleich
Blindheit, Sehbehinderung
Borderline
Krisen
Multiple Sklerose
Multiple Sklerose
Multiple Sklerose
Multiple Sklerose
Psychische Erkrankungen
Psychische Erkrankungen
Schlaganfall
Sucht
Sucht
Herz-Kreislauf-Erkrankungen, Herzfehler

Nordrhein-Westfalen
AIDS
Aids, HIV
Alkoholsucht, Angehérige
Alkoholsucht, Angehdrige
Alkoholsucht, Angeharige
Alkoholsucht, Angehérige
Alkoholsucht, Sucht
Angst, Panik, Depressionen
Aphasie
Behinderung
Blindheit, Sehbehinderung
Borderline

Brustkrebs, Krebs

Oberhausen
Bergkamen
Eschweiler
Gelsenkirchen
Landkreis Lippe
Koln

Aachen
Dortmund
Linen
Muhlheim
Duisburg
Aachen
Baesweiler
Bonn
Schwerte
Eschweiler
Miinster
Sendenhorst
Giitersloh
Minster
Monchengladbach
Siegen
verschieden

verschieden

Siershahn
Speyer

Mainz

Trier

Daun
Koblenz
Wirges
Ludwigshafen
Worms
Wittlich

verschieden

Brustkrebs, Krebs
Diabetes
Epilepsie
Essstorungen, Bulimie, Magersucht
Herz-Kreislauf-Erkrankungen, Herzfehler
Horbehinderungen
Krebs
Multiple Sklerose
Multiple Sklerose
Multiple Sklerose
Multiple Sklerose
Multiple Sklerose
Multiple Sklerose
Multiple Sklerose
Multiple Sklerose
Nierenerkrankungen
Psychische Erkrankungen
Rheuma
Schlaganfall
Stottern
Sucht
Sucht, Angeharige
Herz-Kreislauf-Erkrankungen, Herzfehler
Rheuma

Rheinland-Pfalz
Alkoholsucht, Angehorige
Alkoholsucht, Angehorige
Morbus Crohn, Colitis Ulcerosa
Multiple Sklerose
Multiple Sklerose
Multiple Sklerose
Multiple Sklerose
Multiple Sklerose
Multiple Sklerose
Sucht

Herz-Kreislauf-Erkrankungen, Herzfehler
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Ort

Thema

verschieden

Leipzig
Chemnitz
Chemnitz
Leipzig
Leipzig
Chemnitz
Leipzig
Chemnitz
Chemnitz
Leipzig
Chemnitz
Chemnitz
Leipzig
Zwickau
Leipzig
Leipzig
Leipzig
Chemnitz
Chemnitz
Leipzig
Leipzig
Chemnitz
Chemnitz
Chemnitz
Débeln
Chemnitz
Chemnitz
Chemnitz
Dresden
Leipzig

Zwickau

Saarland
Herz-Kreislauf-Erkrankungen, Herzfehler
Sachsen
ADS, ADHS
Alleinerziehende
Angst, Depressionen
Angst, soziale Phobie
Angst, soziale Phobie
Angst, soziale Phobie
Aphasie
Aphasie, Schlaganfall
Autismus
Autismus, Asperger-Syndrom
Behinderungen
Borderline
Brustkrebs, Krebs
Depressionen
Diabetes
Essstdrungen
Essstdrungen
Essstdrungen
Herz-Kreislauf-Erkrankungen, Herzfehler
Homosexualitadt
Homosexualitat
Homosexualitdt
Homosexualitat
Homosexualitdt, Angehéorige
Horbehinderung
Horbehinderungen
Krebs, Brustkrebs
Morbus Bechterew
Multiple Sklerose
Multiple Sklerose
Multiple Sklerose

Ort

Thema

Chemnitz
Débeln
Leipzig
Mittweida
Leipzig
Leipzig
Elsterberg
Leipzig
Leipzig

verschieden

Halle

Neumiinster
Bargteheide
Libeck
Libeck

Kiel
Neumiinster
Flensburg
Elmshorn
Heide
Libeck
Lubeck
Neumiinster

verschieden

Jena
Landkreis Kyffhdauser
Gera

verschieden

Stand: 19.08.2013

Multiple Sklerose

Psychiatrie-Erfahrung

Psychische Erkrankungen

Psychische Erkrankungen

Psychose, psychische Erkrankungen

seelische Probleme

Stoma

Sucht

Zwange

Herz-Kreislauf-Erkrankungen, Herzfehler
Sachsen-Anhalt

Angst, soziale Phobie, Schiichternheit

Schleswig-Holstein

ADS, ADHS

Multiple Sklerose

Multiple Sklerose

Multiple Sklerose

Multiple Sklerose

Multiple Sklerose

Multiple Sklerose

Multiple Sklerose

Multiple Sklerose

postpartale Depression

Schlaganfall

Sucht

Herz-Kreislauf-Erkrankungen, Herzfehler

Thiiringen

Angst, soziale Phobie

Depressionen

Multiple Sklerose

Herz-Kreislauf-Erkrankungen, Herzfehler
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NAKOS-Klassifikation von bundesweiten Bereich Anzahl
L] . .
Selbsthilfevereinigungen nach Sektoren, Sektor Psychosoziales
Gebleten und Berel(:h en — GRU N E ADRESSEN Gebiet Lebensformen / Zusammenleben
Bereichsspektrum im Gebiet Lebensformen / Zusammenleben 1
Ubersicht 5.5 . . L. . Beziehungen / Partnerschaften 1
Anzahl der bundesweiten Selbsthilfevereinigungen in der NAKOS-Datenbank
GRUNE ADRESSEN nach Sektor, Gebiet und Bereich (N=305) die /il 4
Elternschaft / Erziehung 8
Bereich Anzahl
Sexualitdt / Geschlecht 7
Sektor Gesundheit Gebiet Lebenskrisen
Gebiet Erkrankungen und Behinderungen Lebensprobleme 7
Allergische / asthmatische und andere Atemwegserkrankungen 13 Tod / Sterben / Verlustsituationen 5
Angeborene / erworbene Fehlbildungen und Behinderungen 49 Unfall 3
Bereichsspektrum im Gebiet Erkrankungen und Behinderungen 4 Gebiet Sucht / Abhingigkeit
Chronische Schmerzen 4 Bereichsspektrum im Gebiet Sucht / Abhangigkeit 3
Endokrine, Erndhrungs- und Stoffwechselkrankheiten 21 nichtstoffgebundene Siichte 4
Erkrankungen der Verdauungsorgane und des Harntraktes 7 stoffgebundene Siichte 12
Hauterkrankungen 7 Sektor Soziales
Herz-Kreislauf-Erkrankungen € Gebiet Lebenslagen / Lebensfiihrung
Hirnschddigungen 2 Kindheit / Jugend 1
Infektionskrankheiten z Religion / Glauben / Weltanschauung 2
Krankheiten der Sinnesorgane / Hor-, Seh- und Sprachbehinderungen 18 Gebiet Okonomie
Krankheiten des Blutes, des Immunsystems / Immundefekte 17 AT [ seeEle Netkrman 1
Krankheiten des Nervensystems 30 Gebiet Politische Rechte
Krankheiten des Skeletts, der Gelenke, der Muskeln und des Bindegewebes 16 =
Biirgerrechte / Menschenrechte 1
Lebererkrankungen 6 Verbraucherschutz / Patientenschutz / Patientenbeteiligung 5
Organtransplantationen 1 Gebiet Umwelt
Psychische Erkrankungen 9 . .
Technikfolgen / Werkstoffgefdhrdungen 2
UL e U I 14 Verkehr / Mobilitt 1
Umwelterkrankungen 1

Stand: 19.08.2013
verschiedene Erkrankungen / Behinderungen — Mehrfacherkrankungen /
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Themen der bundesweiten Suche nach Gleichbetroffenen bei seltenen Erkrankungen und Problemen -

BLAUE ADRESSEN

A

Aarskog-Scott-Syndrom
Aarskog-Syndrom
Achard-Marfan-Syndom
Acne

Acne conglobata

Acne inversa
Addison-Krankheit
Addison, Morbus

ADS

Agnosie

Akne

Akne inversa

Amnesie

Amputee Identity Disorder
Andmie, aplastische
Andmie, autoimmunhdmolytische
Andmie, hamolytische
Andmie, perniziose
Angiitis

Angststorung, soziale
Aniridie

Anosmie
Anti-Kell-Antikorper
Apoplexie
Apotemnophilie
Arachnoiditis
Arachnoiditits, lumbale
Arthritis, postinfektidse
Arthritis, reaktive
Arthrofibrose
Asherman-Fritsch-Syndrom
Asthma

Astroblastom

Astrozytom, fibrillares
Astrozytom, Grad Il, intramedullar
Ataxie, spinozerebellare, Typ IlI

Aufmerksamkeitsdefizitsyndrom
Autoaggression
AV-Fistel, durale

B

Barrett-Osophagus

Basaliom

Basalzellkarzinom
Basedow-Krankheit

Basedow, Morbus
Bauchspeicheldriisenentziindung
Beckenhdérnersyndrom
Belastungsstorung, posttraumatische
Biermer, Morbus

BIID

Binswanger-Krankheit

Blindheit

Blutgerinnungsstérung
Blutschwamm

Body Integrity Identity Disorder
Bronchitis, chronisch obstruktive
Bronzehautkrankheit

C

Calcinosis cutis

Carney-Komplex

Cataracta congenita

Chauffard-Ramon-Still-Krankheit

Chemikalienunvertréaglichkeit, vielfache

Cholangitis

Cholangitis, chronisch-sklerosierende
(primar)

Cholangitis, sekundére

Chondromatose

Chondrome

Chondropathia tuberosa

Chromosom-11p—Syndrom

CMD

Coats, Morbus

Colonascendensldhmung
COPD

CREST-Syndrom
Crouzon-Syndrom

CRPS

D
Dana-Lichtheim-Krankheit
Darmpassage, Storung der
Darmtragheit
Darmtransportstérungen
de Morsier-Syndrom
Depressionen
Dermoidzyste

Diabetes insipidus
Diabetes mellitus Typ 1
Diabetes, infantile
DIDMOAD-Syndrom
Drehschwindel
Druckurtikaria

Dysakusis

Dysfunktion, kraniomandibulare
Dysotosis craniofacialis
Dysplasie, septooptische

E

Echinokokkose
Elektrosensibilitat
Engpasssyndrom

Enzephalopathie, subkortiale
arteriosklerotische

Enzephalozele

Errtungsangst

Erythema exsudativum multiforme
Erythrophobie

F
faziogenitodigitales Syndrom

Fieber, familidres autosomal-dominantes

periodisches

Fischschuppenkrankheit
Fistel

Fistel, arteriovendse
Forestier-Krankheit
Fruchtzuckerunvertraglichkeit
Fructoseintoleranz, hereditdre
Fruktosamie
Fruktoseintoleranz

funikuldre Spinalerkrankung

G

G-6-PDH-Mangel

Gamstorp-Syndrom
Gaumensegeltremor

Gehirnschlag

Gelenkentziindung, bakterielle
Geruchssinns, Verlust des
Gesichtsschmerz

Gesichtsschmerz, atypischer

Gewalt im Nationalsozialismus, Folgen von
Gewalt, hdusliche gegen Manner
Gewalt, weibliche in der Partnerschaft
GGM

Gillespie-Syndrom

Gitelman-Syndrom

Glaukom

Glossodynie

Glukose-6-Phosphat-Dehydrogenase-
Mangel

Glukose-Galaktose-Malabsorption
Goltz-Gorlin-Syndrom
Granulomatous Slack Syndrome
Grauer Star

Griiner Star

H

Hdmangiom, kavernoses
Hamoglobinurie, paroxysmale néchtliche
Hamolyse
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Hamolytisch-urdmisches Syndrom
Halswirbelsdulensyndrom
Hartnup-Krankheit
Hautkarzinome
Hautkrebs
Hemiparese
Hernia cerebri
Herpes-simplex-Encephalitis
Hidradenitis suppurativa
Highly Sensitiv Person (HSP)
Hirnprolaps, duerer
Hirnvenenthrombose
Histidindmie
Hochsensibilitat
Hodenkrebs
Hodentumor
Horbehinderung
Homocystinurie
HSE
HUS
HWS-Syndrom
Hyperhidrose
Hyperkinetisches Syndrom
Hyperostosis ankylosans vertebralis
senilis
Hyperurikaemiesyndrom
Hypochondrie
Hypochondrische Storung
Hypoglykdamie
Hypokalidmie
Hypophyseninsuffizienz
Hypophysenvorderlappen-Insuffizienz
Hypopituitarismus
Hypoplasie, fokale dermale

|

Ichthyose
Immunkomplexpurpura
Impulskontrollstorungen
Insult, ischdmischer zerebraler
intrauterine Adhdsionen

Iris, fehlende
Ivemark-Syndrom

J

Jackson-Lawler-Syndrom
Jadassohn-Lewandowsky-Syndrom
Jaffé-Lichtenstein-Syndrom

K

Kalteagglutininkrankheit

Katarakt, angeborene

Kaufsucht

Kaufverhalten, pathologisches
Kaufzwang

Kavernom

Kawasaki-Syndrom
Kehlkopfkarzinom
Kell-Blutgruppen-Unvertréaglichkeit
Kienboeck, Morbus

KISS-Syndrom
Klippel-Trénaunay-Syndrom
Knochendysplasie, fibrose
Knochenmarkentziindung
Knochennekrose
Kontaktschwierigkeiten
Kontaktstérungen
Kopfgelenk-induzierte-Symmetrie-Stérung
Kopfgelenksblockierungen
Krebserkrankungen
Kiister-Rokitansky-Hauser-Syndrom
Kugellinse

Kugelzellenandamie

L

Lahmung

Ldhmung, halbseitig

Ldhmung, hyperkalidmische periodische
Laktoseintoleranz

LAMB

Larynxkarzinom, supraglottisches
Lesch-Nyhan-Syndrom
Leukoplakie

Lichen sclerosus

Lichtdermatose, polymorphe
Liposarkom

Liquorfistel

Lunatummalazie

Lunatumnekrose
Lupus Erythematodes
Lymphknoten-Syndrom, mukokutanes

M
Machado-Joseph-Krankheit

Mann als Gewaltopfer in der Paarbezie-
hung

Marchiafava-Micheli-Andmie
Marchiava-Micheli-Syndrom
Marfan-Syndrom
Mayer-Kiister-Rokitansky-Hauser-Syndrom
MCLS

MCS
MECP2-Duplikationssyndrom
Mediastinaltumor

Meningiom
Meningoencephalitis herpetica
Mikroangiopathie, thrombotische
Mikrozirkulationsstérungen
Milchzuckerunvertraglichkeit
Milzagenesiesyndrom
Minkowski-Chauffard-Krankheit
Mischkollagenose
Mondbeintod
Moschcowitz-Krankheit
Multiple Chemical Sensitivity
Mundhohlenkarzinom
Mundtumore

Myelose, funikuldre

Myositis ossificans

Myxoma

Myxoma peritonei

N

Nagel-Patella-Syndrom (NPS)
Nervenkompressionssyndrom
Neuronitis vestibularis
Neuropathia vestibularis

0

Obstipation
Ohrspeicheldriisentumor
okulodentodigitales Syndrom

Opticusatrophie

Ormond-Syndrom

Osteochondropathia deformans coxae
juvenilis

Osteodystrophica deformans

Osteofibrosis deformans juvenilis

Osteomyelitis, chronisch sklerosierende

Osteonekrose

Osteoonychodysplasie

5

Osophageale Dysfunktion

Osophagus-Laugenveritzung

Osophagusveritzung

P

Pachyonychia congenita

Patau-Syndrom

Paget-Krankheit

Pankreatitis, chronische

Paragangliom, malignes laryngeales

Parese

Parkes-Weber-Syndrom

Parotis-Karzinom

Parotis-Tumoren

Perniciosa

Personlichkeitsstorung, schizotypische

Perthes-Calvé-Legg-Krankheit

Phobie, soziale

Photodermatose

Pityriasis rubra pilaris

PNH

Polyneuritis, chronische

Polyneuropathie

PSC

Pseudomyxoma peritonei

PTSD

Purpura Schoenlein-Henoch

Purpura, thrombotisch-
thrombozytopenische

R

Radiusaplasie-Thrombozytopenie-Syndrom

Raynaud-Syndrom

Reflex-Dystrophie, sympathische
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Reflux, gastroosophagealer
Refluxkrankheit
Refluxdsophagitis
Regression, kaudale
Reizdarm

Reizkolon
Retroperitonealfibrose
rheumatoide Purpura
Rhinoliquorrho
Riesenwuchs, angiektatischer
Ritzen
Ruckenverkrimmung

S

SAE

Sarkom

Schéadel-Hirn-Trauma
Schédel-Hirn-Verletzung
Scheidenkrampf

Schlaganfall

Schlotterlinse
Schmetterlingsflechte
Schoenlein-Henoch-Syndrom
Schiichternheit
Schulter-Arm-Syndrom
Schweissdriisenabzess
Schweif3sekretion, tibermédBige
Schwindel

Schwitzen

Sehbehinderung
Selbstverletzung
Sensibilitatsstorungen
Serotoninmangelsyndrome
Sharp-Syndrom

SHT

Simmonds-Krankheit
Sinusthrombose
Sinusvenenthrombose
Sklerodaktylie

Sklerose, systemische limitierte
Skoliose

Somatoforme Stérung
Spasmus palatinus, essentieller

Speicheldriisentumore
Sphéarophakie
Sphdrozytose, heriditdre
Spondylosis deformans
Stachelflechte
Stevens-Johnson-Syndrom
Still-Syndrom

Still, Morbus
Stuhlverstopfung
Sudeck-Syndrom
Sudeck, Morbus

T
T-Zell-Lymphom, elastolytisches
TAR-Syndrom

Teratom

Tetraplegie, spastische
Thoracic-outlet-Syndrom
Tietze-Syndrom

™)

TNF-Rezeptor-assoziiertes periodisches

Syndrom
Tolosa-Hunt-Syndrom
TOS
Trachealkaniile
TRAPS
Tremor
Tremor, orthostatischer
Trigeminusneuralgie
Trisomie 13
TTP
Turner-Kieser-Syndrom

u

Umwelterkrankungen
Unerfahrenheit, sexuelle
Unterzuckerung
Urtikaria, physikalische
0

Uberlappungssyndrom
Vv

Vaginismus

Vaskulitis

Vertigo
Vestibulopathie
Vitamin-B12-Mangelandamie

W

WAGR-Syndrom
Wegener-Klinger-Granulomatose
Wegener‘sche Granulomatose
Wegner, Morbus
Weichteilsarkom
Weissfleckenkrankheit
Weissschwielenkrankheit
Wolfram-Syndrom

VA

Zensurentrauma
Zervikal-Syndrom
Zervikobrachialsyndrom
Zittern

Zungenbrennen

Stand: 27.8.2013
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Grundverstandnis der NAKOS von ,,Selbsthilfe-Internetforen* fiir die Aufnahme in die NAKOS-Datenbank
GRUNE ADRESSEN — Gemeinschaftliche Selbsthilfe in Deutschland

Allgemeine Aufnahmekriterien

Das Selbsthilfe-Internetforum dient dem Zweck, den bundesweiten Erfahrungs-
austausch zwischen unmittelbar und / oder mittelbar betroffenen Menschen zu
selbsthilferelevanten Anliegen (zum Beispiel zu einer chronischen Erkrankung,
Behinderung, psychischen oder sozialen Problemstellung) im Internet zu ermég-
lichen.

Idealerweise wird das Selbsthilfe-Internetforum von einem Zusammenschluss von
Menschen verantwortet / betrieben, die selbst unmittelbar und / oder mittelbar
von einer chronischen Erkrankung, Behinderung, psychischen oder sozialen
Problemstellung betroffen sind.

Die Beteiligung an dem Selbsthilfe-Internetforum ist nicht an Bedingungen wie
eine Vereinsmitgliedschaft oder die Entrichtung einer Gebiihr gekniipft.

Spezielle Kriterien fiir Selbsthilfe-Internetforen zur Aufnahme in die

GRUNEN ADRESSEN der NAKOS

Um in die Datenbank und das Vermittlungsangebot GRUNE ADRESSEN der NAKOS
aufgenommen werden zu kénnen, miissen Selbsthilfe-Internetforen tiber die all-
gemeinen Aufnahmekriterien hinaus auch spezielle Aufnahmekriterien erfiillen:

Die Internetseite des Selbsthilfe-Internetforums enthalt Angaben zu den Anbie-
ter/innen / verantwortlichen Betreiber/innen und zur Kontaktaufnahme mit
diesen (zum Beispiel im Impressum).

Zwecke und Ziele des Selbsthilfe-Internetforums sind klar benannt und nach-
vollziehbar beschrieben.

Das Internetangebot enthélt Informationen liber die Finanzierung des Angebots.
Etwaige Werbung ist deutlich als solche gekennzeichnet (,Anzeige*, ,,Werbung®).
Die Werbung dominiert weder im Umfang noch in der Aufmachung den Inhalt
der Seite (das heif3t keine Pop-Ups, keine Ablenkung vom redaktionellen Teil /
Forumsangebot durch Musik, Gerdusche, Animationen und so weiter).

Der / die Anbieter/innen / verantwortlichen Betreiber/innen verpflichten sich
gegeniiber den Nutzer/innen, die Vertraulichkeit der personenbezogenen Daten

der Nutzer/innen gemaf3 der gesetzlichen Vorschriften zu gewédhrleisten. Die
Verpflichtung zur Wahrung der Anonymitat ist auf der Internetseite veroffentlicht.
Der / die Anbieter/innen / verantwortlichen Betreiber/innen verpflichten sich
gegeniiber den Nutzer/innen, die personenbezogenen Daten nicht zu kommer-
ziellen Zwecken an Dritte weiter zu geben.

Der / die Anbieter/innen / verantwortlichen Betreiber/innen verpflichten sich
gegeniiber den Nutzer/innen, vor einer Weitergabe personenbezogener Daten
zu nicht-kommerziellen Zwecken (zum Beispiel Forschungszwecke) das Einver-
standnis der Nutzer/innen einzuholen. (Eine Ausnahme besteht, wenn der /
die Anbieter/innen / verantwortlichen Betreiber/innen aufgrund gesetzlicher
Regelungen zur Weitergabe der Daten an Strafverfolgungsbehorden verpflichtet
ist / sind.)

Eine nachtragliche Moderation (,,Kontrolle®) gewdhrleistet, dass bereits gepos-
tete — gegen die Nutzungsbedingungen verstofende — Beitrage im Nachhinein
geloscht oder bereinigt werden.

Stand: 17.2.2013
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