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Sehr geehrte Damen und Herren,
liebe Kolleginnen und Kollegen,

im Themenschwerpunkt dieses NAKOS INFOs 111 (S. 12-31) geht es diesmal um Selbst-
hilfe- und Patientenorientierung im Gesundheitswesen und um Interessenvertre-
tung. Wir hatten Bundesvereinigungen der Selbsthilfe und Selbsthilfeunterstiit-
zungseinrichtungen in Deutschland eingeladen, fiir diesen Schwerpunkt Beitrdge
zu verfassen. Acht ,,Wortmeldungen“ zum Thema sind eingegangen. Eingebracht
werden sowohl Erfahrungen und Einschdtzungen zur Vertretung von Interessen der
Patient/innen und der Selbsthilfe in Gremien nach § 140 f SGB V als auch solche
jenseits von gesetzlich definierten Gremien. Um ein Gesamtbild der Beteiligungs-
erfahrungen zu erhalten, lohnt es sich, alle Beitrdge zu lesen. In dem Schwerpunkt
befinden sich auch ein kleiner Beitrag mit Erkenntnissen der NAKOS (iber die Be-
teiligung von ortlichen Selbsthilfegruppen und Selbsthilfeunterstiitzungseinrich-
tungen nach § 20 ¢ SGB V und § 140 f SGB V und ein Beitrag der KOSKON NRW iiber
die Ergebnisse einer Befragung der Selbsthilfekontaktstellen in Nordrhein-Westfa-
len zur Beteiligung der Selbsthilfe an den Kommunalen Gesundheitskonferenzen.

Allen Autorinnen und Autoren danke ich sehr herzlich fiir ihre Beitrage.

Besonders aufmerksam machen mdchte ich Sie auf drei weitere Beitrdge in diesem

INFO: auf den Beitrag tiber das vom Bundesministerium fiir Gesundheit geforderte

Forschungsprojekt ,,Gesundheitsbezogene Selbsthilfe in Deutschland — Entwick-

lungen, Wirkungen, Perspektiven“ (SHILD), in dem die Autorinnen und Autoren Er-

gebnisse der Struktur- und Bedarfsanalyse vorstellen (S. 44-47), auf den Beitrag
tiber das Aktionsforum Gesundheitsinformationssystem (afgis) (S. 47-49) sowie
auf die Berliner Erklarung zur gemeinschaftlichen Selbsthilfe im Internet, einem
von der NAKOS und von der SEKIS Berlin gestarteten Aufruf fiir mehr Datenschutz

und Datensparsamkeit (S. 50-51).

Noch zwei Hinweise in eigener Sache:

e Einen Riickblick gibt es auf die NAKOS-Fachtagung ,,Selbsthilfefahigkeiten starken
— Selbstorganisation unterstiitzen — Gemeinschaftliche Selbsthilfe erm&glichen®
anlasslich ihres 30-jdhriges Bestehens am 22. September 2014 in Berlin (S. 6-7).

e Merken Sie sich Ort und Termin der Jahrestagung 2015 der Deutschen Arbeitsge-
meinschaft Selbsthilfegruppen e.V. vor: Sie soll vom 1. bis 3. Juni im Tagungszen-
trum Katholische Akademie in Berlin-Mitte durchgefiihrt werden.

Liebe Leserinnen und Leser, ich hoffe, dieses neue NAKOS INFO findet wieder lhr
Interesse.
Allen wiinsche ich eine schone Weihnachtszeit und das Beste fiir das Jahr 2015.
Das néchste NAKOS INFO erscheint im April 2015. |

Wolfgang Thiel
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,Drei Seiten der Medaille“ @ Gesundheitsforderung pur* istund ~ Vorankiindigung @

ein positives soziales Umfeld sowie ]ahrestagung 2015

Gesundheit, Soziales, politische Beteiligung -
Dimensionen der Selbsthilfe

36. BUNDESWEITE FACHTAGUNG DER DEUTSCHEN ARBEITSGEMEINSCHAFT
SELBSTHILFEGRUPPEN E.V. vOM 26. BIS 28. MAI 2014 IN MUNCHEN

Vom 26. bis 28. Mai 2014 fand in
Minchen die 36. bundesweite Fach-
tagung (Jahrestagung) fiir Fachkréifte
der Selbsthilfeunterstiitzung der Deut-
schen Arbeitsgemeinschaft Selbsthil-
fegruppen e.V. (DAG SHG) statt. Die
Jahrestagung fand zum vierten Mal in
Bayern statt. Sie wurde in Kooperation
mit dem Verein Selbsthilfekontaktstel-
len Bayern e.V., der Selbsthilfekoordi-
nation Bayern (SeKo Bayern) und dem
Selbsthilfezentrum Miinchen durchge-
fiihrt. Die bayerische Staatsministerin
fur Arbeit und Sozialordnung, Familie
und Integration, Emilia Mller, hatte
die Schirmherrschaft fiir diese Tagung
tibernommen.

Uber 140 Teilnehmer/innen aus
Deutschland und dem deutschspra-
chigen Ausland kamen zusammen,
um sich liber zentrale Zukunftsthe-
men der gemeinschaftlichen Selbst-
hilfe auszutauschen. Unter dem

Motto ,,Drei Seiten der
Medaille“ wurden zent-
rale Dimensionen der ge-
meinschaftlichen Selbst-
hilfe ins Blickfeld geriickt:
,Gesundheit®, ,,Soziales“
und ,politische Beteiligung“. Das be-
sondere Augenmerk galt dem Verhalt-
nis und den Beziigen der gesundheits-
bezogenen und der sozialen Selbst-
hilfe. Im Eingangsvortrag von Prof. Dr.
Frank Schulz-Nieswandt, Wirtschafts-
und Sozialwissenschaftliche Fakul-
tat der Universitat zu Kéln, wurde die
Selbsthilfe als wichtiger Netzwerkkno-
ten im Sozialraum dargestellt.

Am 2. Tag wurde in fiinf Arbeitsgrup-
pen vertiefend diskutiert. Schnitt-
punkte zwischen sozialer und ge-
sundheitsbezogener Selbsthilfe, So-
zialraumbeziige, Selbstorganisation
und politische Beteiligung bildeten
einen roten Faden.

Im Zentrum des 3. Tages stand ein
Votrag von Prof. Dr. Rolf Rosenbrock,
Vorsitzender des Paritatischen Wohl-
fahrtsverbands — Gesamtverband
e.V. und ehemaliger Leiter der For-
schungsgruppe ,,Public Health* am
Wissenschaftszentrum Berlin fiir So-
zialforschung (WZB), zum Thema

die eigene Gesundheitskompetenz
ausschlaggebend seien, um trotz ei-
ner Krise sein Leben zu meistern.

Gefordert wurde die Tagung vom Bay-
erischen Staatsministerium fiir Arbeit
und Soziales, Familie und Integration,
von der bayerischen Landeshauptstadt
Miinchen und von der BARMER GEK. |

Eine Dokumentation der Tagung finden
Sie im Internet unter:
http://www.dag-shg.de/
veranstaltungen/jahrestagung-2014/

Wolfgang Thiel

Selbsthilfegruppenjahrbuch 2014

Das Selbsthilfegruppenjahrbuch 2014
der Deutschen Arbeitsgemeinschaft
Selbsthilfegruppen e.V. liegt vor. Es
umfasst 158 Seiten und enthalt 20
Beitrdge, an denen insgesamt 28 Au-
tor/innen mitgewirkt haben.

Das Jahrbuch 2014 bietet wieder eine
vielfdltige und interessante Lektdire.
Ganz gleich, ob Sie sich fiir Theorie
oder fiir Praxis der Selbsthilfe interes-
sieren, fiir Forschungsergebnisse oder
fir Erfahrungswissen, fiir gesundheits-
politische oder fiir psychologische As-
pekte der Arbeit von, in, fiir und mit

Die Jahresfachtagung 2015 der Deut-
schen Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfe-
gruppen e.V. soll vom 1. bis 3. Juni 2015
im Tagungszentrum Katholische Akade-
mie, Hannoversche StraBBe 5 b, 10115
Berlin-Mitte stattfinden. Wir weisen be-
reits heute darauf hin, dass in der Ta-
gungsstatte selbst keine Zimmer zur
Verfligung stehen werden. Teilneh-
merinnen und Teilnehmer werden da-
her gebeten, sich ihre Unterkunft selbst
zu suchen. |

Ansprechpersonen bei der NAKOS:
Margit Wiegand, Daniela Weber,
Jutta Hundertmark-Mayser

A |

Das Selbsthilfegruppenjahr-
buch wird kostenlos abge-
geben. Bestellungen rich-
ten Sie (bitte mit frankiertem Riick-
umschlag DIN A4) an die

Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbst-
hilfegruppen e.V. (DAG SHG),
Friedrichstrale 28, 35392 Giefien

Auf www.dag-shg.de finden Sie in
der Rubrik ,,Service* das gesamte
Jahrbuch und die Einzelbeitrdge als
PDF-Dateien zum Download. Dort
kdnnen Sie das Jahrbuch auch online

»Pravention in Versorgung und Ge- Selbsthilfegruppen und Selbsthilfe- bestellen.
sellschaft“. Wichtigste inhaltliche organisationen, in diesem Jahrbuch
Foto: NAKOS — Botschaft war, dass ,,Selbsthilfe sollte etwas dabei sein. NAKOS INFO Red.
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HILFE ZUR SELBSTHILFE

30 JAHRE & NAKOS

NAKOS feierte Jubilaum mit Fachtagung in Berlin

Mit einer Fachtagung hat die NAKOS
am 22. September 2014 in Berlin ihr
30-jahriges Bestehen gefeiert. Zu der
Veranstaltung kamen rund 150 Gdste
aus Politik und Gesellschaft. Unter dem
Motto ,,Selbsthilfefahigkeiten starken —
Selbstorganisation unterstiitzen — Ge-
meinschaftliche Selbsthilfe ermdgli-
chen“ diskutierten die Teilnehmerinnen
und Teilnehmer aktuelle Herausforde-
rungen an die Selbsthilfe und die pro-
fessionelle Selbsthilfeunterstiitzung.
An der Diskussion beteiligten sich un-
teranderem der Vorsitzende des Unter-
ausschusses ,,Biirgerschaftliches Enga-
gement® des Deutschen Bundestages,
Willi Brase (SPD), die gesundheitspo-
litische Sprecherin der Bundestags-
fraktion von Biindnis 90 / Die Griinen,
Maria Klein-Schmeink, Hubert Hiippe
(CDU), Mitglied des Gesundheitsaus-
schusses des Deutschen Bundes-
tages und fritherer Beauftragter der
Bundesregierung fiir die Belange be-
hinderter Menschen, und Dr. Christoph
Steegmans, Leiter der Unterabteilung
»Engagementpolitik” des Bundesminis-
teriums fur Familie, Senioren, Frauen
und Jugend, sowie die Berliner Patien-
tenbeauftragte Karin Stotzner.
Helmut Breitkopf, Vorstandsmitglied
der Deutschen Arbeitsgemeinschaft
Selbsthilfegruppen e.V. (DAG SHG),
wiirdigte die Arbeit der NAKOS als Netz-
werkeinrichtung und Wissensborse. In
den vergangenen 30 Jahren habe die
NAKOS maRigeblich dazu beigetragen,

dass die Selbsthilfe in Deutschland
»in der Mitte der Gesellschaft” ange-
kommen und eine ,,Erfolgsgeschichte®
sei, betonte er. Als Einrichtung der DAG
SHG habe sie zudem erheblichen An-
teil an der Verbesserung der Rahmen-
bedingungen fiir ortliche Selbsthilfeun-
terstiitzungseinrichtungen, Selbsthilfe-
gruppen und -organisationen gehabt.
Als wichtige kiinftige Aufgaben der pro-
fessionellen Selbsthilfeunterstiitzung
nannte Breitkopf eine starkere Einbe-
ziehung von Menschen mit Migrati-
onshintergrund sowie die Forderung
von Gruppen, die nicht primar ge-
sundheitsbezogene Themen verfol-
gen. Breitkopf forderte in diesem Zu-
sammenhang, die Finanzierung der
Selbsthilfe auf breitere FiiRe zu stellen.
So wdre es wiinschenswert, dass sich
auch die Private Krankenversicherung
im Rahmen einer Selbstverpflichtung
an der Forderung der gesundheitsbe-
zogenen Selbsthilfe beteilige.

Auch Karin Niederbiihl vom Verband
der Ersatzkassen (VAEK) sprach sich
fiir eine breite Diskussion tiber die For-
derung gemeinschaftlicher Selbsthilfe
aus. Neben den gesetzlichen Kranken-
kassen miissten auch ,,andere Férder-
mittelgeber verpflichtend einsteigen®.
Der Vorsitzende des Unterausschusses
,Birgerschaftliches Engagement” des
Deutschen Bundestages, Willi Brase
(SPD), unterstrich die Bedeutung der
Selbsthilfe als Form des biirgerschaft-
lichen Engagements.

In der Politik werde die Selbsthilfe nur
wenig wahrgenommen, sagte Maria
Klein-Schmeink (Biindnis 90 / Die Grii-
nen).,,Und wenn, dann wird sie entwe-
derin den Dienst genommen oder es
heifdt, sie ist von der Pharmaindustrie
gekauft.“ Das eigentliche Potenzial von
gemeinschaftlicher Selbsthilfe als Pro-
blemlésungsstrategie und als Form der
Beteiligung und Mitgestaltung ,,kommt
in Berlin wenig an®.

Die Selbsthilfe miisse ihr Engagement
und ihre Leistungen fiir die Gesellschaft
deutlicher sichtbar machen, erklarte
der Leiter der Unterabteilung ,,Engage-
mentpolitik” im Bundesministerium fiir
Familie, Senioren, Frauen und Jugend,
Dr. Christoph Steegmans. ,,Sie muss
uns vor Augen fiihren, dass Dinge, die
wir fiir selbstverstandlich halten, nicht
selbstverstandlich sind.“

Dr. Christopher Kofahl vom Institut fiir
Medizinische Soziologie des Univer-
sitatsklinikums Hamburg-Eppendorf
stellte erste Ergebnisse aus der bun-
desweiten Studie ,,Gesundheitsbezo-
gene Selbsthilfe in Deutschland — Ent-
wicklungen, Wirkungen, Perspektiven
(SHILD) vor. Als grofte Herausforde-
rung der Selbsthilfe nannte er dabei die
Gewinnung und Aktivierung von Mit-
gliedern. Die Befragungen von Selbst-
hilfegruppen, -vereinigungen und den
Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtun-
gen habe zudem deutlich gemacht,
dass viele Engagierte in der Selbsthilfe
durch fehlende Unterstiitzung und fi-
nanzielle Mittel an die Grenze ihrer
Kréfte geraten.

In einer Gesprdchsrunde berichteten
Engagierte aus Selbsthilfegruppen tiber

ihren Weg in die Selbsthilfe und von ih-
ren Erfahrungen mit Selbsthilfegrup-
pen und der Selbsthilfeunterstiitzung.
»Die Gruppen geben mir Struktur, die
ich im Moment noch sehr brauche®,
beschrieb ein weibliches Gruppen-
mitglied die positiven Wirkungen ih-
rer Gruppenteilnahme.
In der abschlieBenden Diskussions-
runde wurde unter anderem noch ein-
mal ausfiihrlich die Frage der finanzi-
ellen Forderung von Selbsthilfe dis-
kutiert. Die Teilnehmerinnen und
Teilnehmer waren sich einig, dass die
Forderung eine Gemeinschaftsaufgabe
von Bund, Landern, Kommunen und So-
zialversicherungen sei. Betont wurde
zudem die Notwendigkeit, die Rolle der
gemeinschaftlichen Selbsthilfe als Teil
des biirgerschaftlichen Engagements
— insbesondere mit Blick auf die He-
rausforderungen einer alternden Ge-
sellschaft — stdrkerin den Blick zu
nehmen. |

NAKOS INFO Red.

Anldsslich ihres 30-jdhrigen Jubild-
ums hat die NAKOS eine neue Bro-
schiire herausgegeben. Sie beschreibt
Profil und Angebote der NAKOS und
gibt Einblick in die unterschiedlichen
Arbeitsbereiche, Aufgabenfelder und
Schwerpunkte. Die Broschiire kann bei
der NAKOS bestellt werden.

NAKOS: Profil und Angebote.
Selbsthilfefdhigkeiten
stdrken, Selbstorganisation
unterstiitzen,
Gemeinschaftliche Selbsthilfe
ermdoglichen.

Berlin 2014, 14 S.
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NEUE HANDREICHUNG DER NAKOS

Seltene Erkrankungen und Probleme —
Betroffene suchen Betroffene

Der Austausch mit Gleichbetroffe-
nen ist ein wesentliches Motiv, an ei-
ner Selbsthilfegruppe teilzunehmen
oder eine zu griinden. Was aber, wenn
keine Gruppe zu der Erkrankung oder
dem Problem bekannt ist oder diese/s
so selten ist, dass sich nicht genii-
gend Gleichbetroffene im ndheren
Umkreis zusammenfinden?

Die NAKOS unterstiitzt Menschen,
die von seltenen Erkrankungen und
Problemen betroffen sind, Kontakte
zu Gleichbetroffenen suchen und
Selbsthilfegruppen und Austausch-
netze bilden méchten. Unsere neue
Arbeitsmappe enthdlt verschiedene
Informationsblatter, zum Beispiel
Basisinformationen tiber Selbsthilfe-
gruppen, eine Darstellung von Ange-
boten und Informationsmaterialien
der NAKOS und Hinweise auf Selbst-
hilfe-Datenbanken, ortliche Selbsthil-
fekontaktstellen und wichtige Akteure
im Feld der seltenen Erkrankungen in
Deutschland.

Professionelle in Organisationen und
Einrichtungen werden gebeten, ein-
zelne Informationsblatter gezielt an
interessierte Menschen weiterzuge-
ben. Die Printausgabe der Handrei-
chung kann bei der NAKOS unentgelt-
lich angefordert werden. Die einzel-
nen Informationsblatter sind auch als

Seltene
Erkrankungen
und Probleme

Betroffene

suchen
Betroffene

PDF-Dokumente auf www.nakos.de
zuganglich. Sie kdnnen dort eingese-
hen und ausgedruckt werden.

Die Handreichung wurde in dem Pro-
jekt ,,Isolation durchbrechen, Ver-
bindungen schaffen, Bindungen fes-
tigen. Beratung und Unterstiitzung fiir
Menschen mit seltenen Erkrankun-
gen und Problemen zur Bildung von
Selbsthilfegruppen und Austausch-
netzen“ erstellt. Das Projekt wird von
der BARMER GEK gefordert. Zu dem
Vermittlungsangebot gehort auch die
»Betroffenensuche des Monats“, in
der die NAKOS auf www.nakos.de re-
gelméRig Artikel von Menschen ver-
offentlicht, die Gleichbetroffene zum
Austausch suchen. |

Wolfgang Thiel,
Gabriele Krawielitzki

Handreichung zum Bestellen:
http://www.nakos.de/site/
materialien/broschueren/

Einzelbladtter zum Download:
http://www.nakos.de/site/
datenbanken/blau/handreichung/

WIE HARRY LERNTE, SEIN MONSTER ZU LIEBEN
Comicfilm ,,Vielen Dank fiir das Gesprach*

Eine lebensbedrohliche
Diagnose ldsst Harrys
Welt zusammenbrechen.
Voller Panik fliichtet er
aus dem Krankenhaus.
Wie wird es weiter ge-
hen? Was soll er tun? Ge-
trieben von Angsten,
Wut und Hoffnungslo-
sigkeit irrt Harry auf der
Suche nach Antworten
durch die Stadt. Doch
die Leute, die ihm begeg-
nen, konnen ihm nicht helfen. Seine
Odyssee endet schlieBlich an einem
ganz unerwarteten Ort. Und dort fin-
det Harry Menschen, die bereit sind,
ihm zuzuhoren.

Der Comicfilm ,,Vielen Dank fiir das
Gesprach* entstand im Rahmen des
NAKOS-Projekts ,,Portal Junge Selbst-
hilfe“ und wurde mit Forderung der
Knappschaft realisiert. Der Film macht
auf die aufbauende Kraft von Selbst-
hilfegruppen aufmerksam und rich-
tet sich mit seiner unkonventionellen

Foto: NAKOS

Erzdhlweise insbesondere an ein jiin-
geres Publikum.

Um moglichst viele Menschen mit
dem Film zu erreichen, setzt die NA-
KOS unter anderem auf ,,Mundpropa-
ganda“ liber Video-Portale wie You-
tube und Vimeo sowie soziale Netz-
werke. So werden beispielsweise auch
die Besucher/innen der zum ,,Portal
Junge Selbsthilfe“ gehdrenden Face-
book-Seite aufgerufen, den Link auf
das Video zu ,liken“, zu kommentie-
ren und zu teilen.

Zuschauerreaktionen:

Lustig | GroBartig | Empfehlenswert | Super Sache
Sehr gelungen | Gliickwunsch! Gut gemacht | Cool
Kompliment | Total toll | Sehr ansprechend | Klasse Film
Selbsthilfe einmal anders | Anschauen lohnt | Brillant
Sehenswert | Wow! | Super kreativ | Ganz toll | Grof3es Lob
Gut umgesetzt | Gliickwunsch | Weitersagen
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Rund sechs Monate nach seiner Ver-
offentlichung haben allein auf You-
Tube mehr als 4.000 Menschen den
Film angeschaut. Selbsthilfekontakt-
stellen setzen ihn bei Veranstaltun-
gen und Aktionen ein. Und im Warte-
zimmer-TV einer hessischen Arztpra-
xis ist er mittlerweile auch zu sehen.

Wir freuen uns, wenn auch Sie sich
an der Verbreitung des Films und sei-
ner Botschaft beteiligen. Gerne stel-
len wir ihn zum Beispiel fiir den Ein-
satz in Schulen und Ausbildungsein-
richtungen oder bei Veranstaltungen

NEUE BROSCHURE

zur Verfiigung. Neben der deutschen
gibt es eine englische Version mit dem
Titel: ,,Thank you for Sharing*. |

Ruth Pons

Unter folgenden Links kann der Film
direkt angeschaut werden:

Portal Junge Selbsthilfe:
http://www.schon-mal-an-
selbsthilfegruppen-gedacht.de/film
Vimeo: http://vimeo.com/89733353
Youtube: http://youtu.be/MJmp43vwSiQ

[
PATIENT UND
SELBSTHILFE

Grundlagen der Patientenbeteiligung

Im Jahr 2004 wurden politisch-
rechtliche Rahmenbedingungen fiir
mehr Biirger- und Patientenorien-
tierung im Gesundheitswesen ge-
schaffen. Hierzu zahlt die Veranke-
rung eines Mitberatungs- und
Antragsrechts von Patienten-
vertreterinnen und -vertre-
tern in Entscheidungsgremien
des Gesundheitswesens. Die

Patientenbeteiligung

Deutsche Arbeitsgemeinschaft § 140 £SGBV

Selbsthilfegruppen e.V. (DAG
SHG) wurde als maBgebliche
Organisation zur Vertretung der Inter-
essen der Patientinnen und Patienten
und der Selbsthilfe chronisch kranker
und behinderter Menschen ernannt.
In ihrer neuen Broschiire ,,Patient
und Selbsthilfe: Grundlagen der

Patientenbeteiligung nach § 140 f
SGB V“ hat die NAKOS Informatio-
nen zu den Beteiligungsmoglichkei-
ten der Selbsthilfe im Gesundheits-
wesen zusammen gestellt. Aus-
fihrlich beschrieben werden
darin die Institutionen und
Bereiche, in denen eine Be-
teiligung moglich ist. Zudem
werden die wesentlichen Be-
teiligungsgremien auf Bundes-
ebene und in den Bundeslan-
dern vorgestellt. |

Die Broschiire kann bei der NAKOS
bestellt werden.

NAKOS INFO Red.

NEUES INTERNETANGEBOT

www.patient-und-selbsthilfe.de

In den letzten Monaten wurde das di-
gitale ,,Aushangeschild” der DAG SHG
www.dag-shg.de grundlegend moder-
nisiert. Wesentliches Ziel war die ein-
fache Auffindbarkeit von Informatio-
nen iber den Verein, seine Arbeits-
schwerpunkte, Veranstaltungen und
Publikationen.

Uber einen eigenen Button gelangt
man nunmehr von der Startseite der
DAG SHG zu der Subwebseite ,,Pati-
ent und Selbsthilfe“. Dort sind aus-
fihrliche Informationen aufbereitet
zu den Moglichkeiten der strukturier-
ten Beteiligung von Selbsthilfever-
treter/innen auf Bundes- und Lan-
desebene nach § 140 f SGB V, der
gesetzlichen Grundlage sowie zu
weiteren Mitsprachemdoglichkeiten,
zum Beispiel bei der Entwicklung von
Patientenleitlinien.

Es finden sich Linktipps zu Portalen,
die verldssliche Gesundheitsinforma-
tionen bieten, sowie dazu, wo man
sich zu Patientenrechten informieren
oder beraten lassen kann.

Auch die Stellungnahmen der DAG
SHG als eine der anerkannten Orga-
nisationen zur Wahrnehmung der In-
teressen der Patientinnen und Pati-
enten und der Selbsthilfe chronisch
kranker und behinderter Menschen
in Gremien der sozialen Selbstverwal-
tung stehen zum Abruf bereit.

Wer sich eingehender mit den ak-
tuellen Themen des Gemeinsamen
Bundesausschusses (G-BA) befas-
sen mochte, findet hier den richtigen
Weg zum Informationsarchiv und dem
Newsletter des G-BA.

Ubrigens: Fachpublikationen der
DAG SHG, dem Fachverband fir die
Selbsthilfeunterstiitzung und -for-
derung in Deutschland, kénnen jetzt
auf der Homepage der DAG SHG di-
rekt online bestellt werden! |

NAKOS INFO Red.

Die Broschiire ,,Patient und Selbst-
hilfe: Grundlagen der Patientenbe-
teiligung nach § 140 f SGB V“ und
die Internetseite www.patient-und-
selbsthilfe.de wurden in dem Pro-
jekt,,’Von Betroffenen zu Beteiligten’:
Selbsthilfegruppen als Akteure fiir
mehr Patientenorientierung im Ge-
sundheitswesen stédrken“ erarbeitet.

Celdrdert durcti;

@ Burdasministrrium
o B fiir Grsundt it

anfgrind clnes Beschinsaes
s evtsehien Bundestages

[ )
PATIENT UND
SELBSTHILFE
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Interessenvertretung: Selbsthilfe-
und Patientenorientierung im
Gesundheitswesen

Dieses NAKOS INFO 111 hat den Themenschwerpunkt ,,Interessenvertretung:
Selbsthilfe- und Patientenorientierung im Gesundheitswesen“. Der Schwer-
punkt steht im Zusammenhang mit dem Projekt ,,’Von Betroffenen zu Betei-
ligten’: Selbsthilfegruppen als Akteure fiir mehr Patientenorientierung im Ge-
sundheitswesen stdrken*, das die NAKOS mit Forderung durch das Bundesmi-
nisterium fiir Gesundheit durchfiihrt.

Im September hatten wir alle Bundesvereinigungen der Selbsthilfe und alle
Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen in Deutschland eingeladen, fiir den
Schwerpunkt einen Beitrag zu verfassen. Acht ,,Wortmeldungen“zum Thema
sind eingegangen. Eingebracht werden sowohl Erfahrungen und Einschit-
zungen zur Vertretung von Interessen der Patient/innen und der Selbsthilfe in
Gremien nach § 140 f SGB V als auch solche jenseits von gesetzlich definier-
ten Gremien. Die Beitrdge beschreiben — nach zehn Jahren Patientenbeteili-
gung — Erfahrungen von Erniichterung bis Frustration, von Pragmatismus bis
Chancennutzung. Es lohnt sich, alle zu lesen, um ein Gesamtbild der hier be-
schriebenen Beteiligungserfahrungen zu erhalten. Deutlich wird, dass das Ein-
bringen von Betroffenenkompetenz Gelassenheit und langen Atem erfordert,
weil auch die néichsten zehn Jahre wohl noch grofie Herausforderungen fiir die
Selbsthilfe in diesem Aufgabenfeld bringen werden.

Wir verdffentlichen in diesem Schwerpunkt auch einen kleinen Beitrag mit Er-
kenntnissen der NAKOS (iber die Beteiligung von értlichen Selbsthilfegrup-
pen und Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen nach § 20 ¢ SGB V und § 140 f
SGB V. Zugeordnet ist zudem ein Beitrag iiber die Ergebnisse einer Befragung
der Selbsthilfekontaktstellen in Nordrhein-Westfalen zur Beteiligung der Selbst-
hilfe an den Kommunalen Gesundheitskonferenzen, die die Koordination fiir die
Selbsthilfe-Unterstiitzung (KOSKON NRW) im Sommer 2014 durchgefiihrt hat.

Allen Autorinnen und Autoren danken wir an dieser Stelle noch einmal aus-
driicklich fiir ihre Beitriige zu dem aktuellen Themenschwerpunkt. |

NAKOS INFO Red.

Enzia Selka

Vertretungen von Interessen der Patient/innen und
der Selbsthilfe — ein Erfahrungsbericht mit dem G-BA

Unserem Bericht iber unsere Erfah-
rungen mit dem Gemeinsamen Bun-
desausschuss (G-BA) mochten wir ei-
nige grundsétzliche Uberlegungen zur
Vertretung von Patienteninteressen
in der medizinischen Versorgung be-
ziehungsweise in Gremien, die in die-
sem Bereich Entscheidungen treffen,
voranstellen.

Allgemeines

Der Blickwinkel von Entscheidungsgre-
mien wie dem G-BA und von Patient/
innen auf die medizinische Versor-
gung ist unterschiedlich. Der G-BA trifft
Schlussfolgerungen und Entscheidun-
gen auf der Basis der Sammlung, Ana-
lyse und Verkniipfung von Daten, um
innerhalb eines vom Gesetzgeber de-
finierten Rahmens festzulegen, welche
Leistungen der medizinischen Versor-
gung von der gesetzlichen Krankenver-
sicherung (GKV) iibernommen werden.
Ziel ist eine evidenzbasierte Medizin
(EbM), das heifdt eine auf Beweise ge-
stiitzte Heilkunde. Fiir Patient/innen
stehen dagegen insbesondere ihre kor-
perliche, seelische und soziale Lebens-
qualitdt sowie die Nebenwirkungen der
Therapie im Mittelpunkt. Beide Blick-
winkel kdnnen eine groe gemeinsame
Schnittmenge haben, sie konnen aber
auch in der Bewertung einer Therapie
stark voneinander abweichen. Beruht
ein Gesundheitsprogramm lediglich
auf einer positiven Bewertung der kli-
nischen Wirksamkeit, so besteht die

Gefahr, dass es an der Akzeptanz der
Patient/innen scheitert, weil beispiels-
weise der Anstieg der Lebenserwartung
mit Einbuflen in der Lebensqualitat ver-
bunden ist, die von Patient/innen ganz
iberwiegend abgelehnt werden. Im Er-
gebnis steht dann den Kosten des Ge-
sundheitsprogramms ein geringer Nut-
zen fiir die Patient/innen gegeniiber.
Gleichwohl spielt die Erfassung und Do-
kumentation der Ansicht der Betroffe-
nen mit Blick auf die Organisation und
Arbeitsweise des G-BA momentan eine
eher untergeordnete Rolle.

Patient/innen mit einer seltenen Er-
krankung treffen aber auf noch wei-
tere Hindernisse, wenn sie versuchen,
den G-BA zu motivieren, sich ihrer hdu-
fig dringend verbesserungsbediirftigen
medizinischen Versorgung anzuneh-
men. Zum einen stehen bei ihnen — be-
dingt durch die niedrigen Fallzahlen —
wenig Daten zur Verfiigung, die den
Anforderungen einer auf Studien oder
anderen Nachweisen beruhenden Me-
dizin geniigen. Zum anderen haben die
(spezialisierten) Selbsthilfevereine die-
ser Patient/innen typischerweise nur
geringe personelle Ressourcen, mit de-
nen sie Antragsanforderungen bewal-
tigen sollen, die es ihnen faktisch un-
moglich machen, die ,,Antragshiirde“
zu nehmen. Leider haben sie ndamlich
den antragsberechtigten Organisatio-
nen dermafen viele Informationen zu
liefern, dass das neben der eigentli-
chen Selbsthilfearbeit kaum zu leisten
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ist. Es reicht also nicht aus, die Fak-
ten der schlechten Versorgungslage zu
nennen und aufihren Erfahrungen be-
ruhende Lésungsvorschlage zu unter-
breiten, sondern sie werden zum Bei-
spiel aufgefordert, Studien im Zusam-
menhang mit ihrer seltenen Erkrankung
zu prasentieren. Eine Forderung, die
im Hinblick auf die personelle und fi-
nanzielle Ausstattung des G-BA doch
etwas verwundert. Abgesehen davon
hat der G-BA durchaus die Moglich-
keit, bei erkannten Versorgungspro-
blemen eigeninitiativ tatig zu werden.
Dariiber hinaus hat er wichtige Aufga-
ben im Bereich des Qualitdtsmanage-
ments und der Qualitatssicherung, wo-
ran es sicherlich bei etlichen seltenen
Erkrankungen mangelt. Vor dem Hin-
tergrund dieser weitreichenden Kom-
petenzen hat sich unser Selbsthilfever-
ein trotz geringer Erfolgsaussichten an
den G-BA gewandt und in Anbetracht
unserer schlechten Versorgungslage,
die fiir viele Frauen medizinisch nicht
gebotene Genitalverstiimmelungen bis
hin zum Genitalverlust bedeutet, um
ein Tatigwerden gebeten.

Erfahrungen mit dem G-BA

In unserem Schreiben an den G-BA vom
Mai dieses Jahres haben wir die Miss-
stande geschildert und angeregt, eine
positive Empfehlung tiber den thera-
peutischen Nutzen bestimmter, von
uns detailliert aufgefiihrter Methoden
abzugeben und dafiir Sorge zu tragen,
dass diese Methoden als Standardthe-
rapie ausgewiesen werden. Des Weite-
ren haben wir angeregt, eine Empfeh-
lung iiber die notwendige Qualifikation

der Arztinnen und Arzte zu beschlie-
Ben, die Patientinnen mit einem Vul-
vakarzinom oder einer Prakanzerose
behandeln, und Anforderungen an
Manahmen der Qualitdtssicherung
festzulegen.

Im Ergebnis sind wir dann mit einem
paragraphenstrotzenden Schreiben
Mitte Juli 2014 aus formalen Griinden
abgewiesen worden. Wir sind an die
antragsberechtigten Organisationen
verwiesen worden und an die Stabs-
stelle Patientenbeteiligung des G-BA.
Mit der Stabsstelle haben wir uns in
Verbindung gesetzt, ohne dass sich
inhaltlich etwas unser Anliegen Vor-
anbringendes ergeben hat. Wir wur-
den dort von der Option in Kenntnis
gesetzt, dass Hersteller nach § 137 e
VII SGB V fiir die momentan nicht ver-
giitete Laservaporisation (einer scho-
nenden Therapie der VIN/Vorstufe, bei
der das Erscheinungsbild der Vulva iib-
licherweise unverdndert bleibt) eine
Erprobungsrichtlinie beantragen kdn-
nen. Leider ist das mit gro’en Kosten
fuir den Hersteller verbunden, so dass
es wohl fiir Therapien seltener Erkran-
kungen realistischerweise nicht in Be-
tracht kommen diirfte. Dann wurden
wir noch darauf hingewiesen, dass eine
Beratung zur Ambulanten Spezialfach-
arztlichen Versorgung (ASV) bei schwe-
ren Verlaufsformen gyndkologischer Tu-
more anstande und man dort eventuell
das Vulvakarzinom aufnehmen kénnte.
Wir haben resignierend davon Abstand
genommen, uns mit der Ansprechpart-
nerin hierflir in Verbindung zu setzen,
denn unser Anliegen ist, diese Verlaufs-
formen zu verhindern.

Fazit

Wir kdnnen nur das Fazit ziehen, dass
der G-BA kein Interesse daran hat, sich
mit unserer schlechten, wenn nicht so-
gar desastrosen Versorgungslage aus-
einanderzusetzen. Im Ubrigen ist eine
Verfahrensdauer fiir die Methodenbe-
wertung von bis zu acht Jahren, die uns
von der Stabsstelle Patientenbeteili-
gung benannt wurde, in Anbetracht der

Heike Norda

Mitberatungsrecht faktisch wirkungslos

Seit einigen Jahren gibt es fiir Patient/
innen das so genannte Mitberatungs-
recht in verschiedenen Gremien auf
Bundes- und Landesebene. Im Zulas-
sungsausschuss fiir Arzte in Schleswig-
Holstein wirkte ich an mehreren Sit-
zungen mit. Ich mdchte hier meine Er-
fahrungen weitergeben, die ich durch
meine Mitarbeit in dem Gremium ge-
macht habe.

So wurde ich nur selten in die Ge-
sprachsfiihrung einbezogen, und ich
hatte das Gefiihl, dass meine Anwe-
senheit eher als storend empfunden
wurde. Manchmal wurden Entschei-
dungen ohne meine Beteiligung aufer-
halb der normalen Sitzungszeit getrof-
fen. Vielleicht haben die stimmberech-
tigten Ausschussmitglieder vermutet,
dass ich bei den nicht patientenbezo-
genen Entscheidungen ein Veto einle-
gen kdnnte.

Die Diskussionen zu manchen Ent-
scheidungen empfand ich als Vertei-
lungskdampfe. Bei Zulassungsantrdgen

Schnelligkeit, mit der sich neue medizi-

nische Erkenntnisse ergeben kénnen,
nicht akzeptabel. |

Enzia Selka,

1. Vorsitzende, fiir das Projektteam

VulvaKarzinom-SHG e V.

Kniprodestrae 94, 26388 Wilhelmshaven
E-Mail: info@VulvaKarzinom-SHG.de
Internet: http://VulvaKarzinom-SHG.de

S

von Arzt/innen wurden beispielsweise
die niedergelassenen Arzt/innen in
der Nachbarschaft befragt, ob sie ei-
ner neuen Zulassung zustimmen wiir-
den. Das Wohl der Patient/innen hatte
deutlich weniger Prioritdt bei diesen
Entscheidungen. Auch wenn sich durch
neue Zulassungen die Wartezeiten auf
ambulante Behandlungstermine fiir
gesetzlich Krankenversicherte mess-
bar reduzieren wiirden, war dieser As-
pekt weit weniger wichtig als die wirt-
schaftliche Situation der bereits vor Ort
praktizierenden Arzt/innen. Nach die-
sen Erfahrungen legte ich mein Man-
dat nieder. Ein ,,Mitberatungsrecht®,
das faktisch wirkungslos ist, ist nach
meiner Auffassung keine Mitberatung.
Andere Erfahrungen habe ich als Ver-
treterin der Selbsthilfe im ARGE-Aus-
schuss Schleswig-Holstein gemacht.
Dieser Ausschuss vergibt die Férder-
gelder der gesetzlichen Krankenkas-
sen nach § 20 ¢ SBG V. Auch in die-
sem Ausschuss besteht lediglich ein
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Mitberatungs-, aber kein Stimmrecht.
Von Beginn an, seit 2008, wirkte ich
in diesem Gremium mit. Zundchst gab
es Beriihrungsangste zwischen den ge-
wahlten Vertreter/innen der Selbsthilfe
und den Krankenkassenmitarbeiter/in-
nen. Im Laufe derJahre wuchs das ge-
genseitige Vertrauen, so dass man jetzt
von einervon gegenseitigem Respekt
gepragten Atmosphdre ausgehen kann.
Trotzdem werden prekare Entscheidun-
gen ohne unser Beisein getroffen. Auch
die immer wieder ohne unsere Beteili-
gung gednderten Antragsformulare, die
jedes Mal umfangreicher und kompli-
zierter werden, fiihren dazu, dass etli-
che Selbsthilfegruppen auf die Mithilfe
der ortlichen Selbsthilfeberatungsstel-
len angewiesen sind, oder dass sie
ganz auf die Forderung verzichten.

Die Patientenorganisation SchmerzLOS
e.V. machtim Rahmen ihrer jlingst ver-
offentlichten politischen Forderungen
den Anspruch geltend, dass patienten-
relevante Entscheidungen nicht mehr
ohne deren Mithestimmung erfolgen
sollen. Denn viele Entscheidungen sind
zu richtungsweisend, als dass sie tiber

Jiirgen Matzat

die Kopfe der Betroffenen hinweg ge-
troffen werden diirften.

Bei manchen Entscheidungen geht es
um die Verwendung von Mitgliedsbei-
trdgen der gesetzlichen Krankenkas-
sen. Als vollwertige Mitglieder dieser
Solidargemeinschaft haben die Versi-
cherten auch Anspruch auf umfassende
Mitbestimmung. Und die wird von der
Patientenorganisation SchmerzLOS
e.V. eingefordert. Danach miisste die
entsprechende Verordnung abgedn-
dert und damit die Voraussetzung fiir
eine wirkungsvolle Patientenmitbestim-
mung geschaffen werden.

Es ware gut, wenn auch andere Patien-
tenorganisationen sich diesen Forde-
rungen anschliefen, damit das Thema
breiter diskutiert wird und so bei den
Verantwortlichen mehr Gehor findet. |

Heike Norda, Vorstandsmitglied

SchmerzLOS e.lV. Liibeck

Am Waldrand 9a, 23627 Grof3 Grénau
Tel: 04509 / 8793 08

E-Mail: info@schmerzlos-ev.de
Internet: http://www.schmerzlos-ev.de

Als Patientenvertreter im G-BA

Unvergesslich ist die allererste Sitzung,
damals noch in Siegburg: Véllig unvor-
bereitet, ohne so recht verstanden zu
haben, worum es denn genau gehen
sollte, auf was fiir Menschen, Insti-
tutionen und Strukturen man treffen
wiirde, suchten die Patientenvertreter/

innen den Sitzungsraum. Darin, so
stellte sich heraus, tagten bereits die
»,Bdnke“ (also die Vertreter der gesetz-
lichen Krankenkassen und der so ge-
nannten ,Leistungserbringer®, in die-
sem Falle: Arzt/innen und Psychothe-
rapeut/innen) — ohne uns. Und es gab

auch keine freien Stiihle mehr. Sehn-
siichtig auf uns gewartet hatte man
also nicht gerade. Wir spiirten deutlich:
Wir sind hier ein Storfaktor. (Ob der Ge-
setzgeber das womaoglich sogar beab-
sichtigt hatte ...?) Das loste sich aller-
dings recht schnell auf (zumindest bei
einigen) — im Unterausschuss Psycho-
therapie, aus dem ich hier berichte, sit-
zen halt sensible, kooperative und so-
zial kompetente Menschen.

Zehn Jahre spdter kann man dariiber
nur schmunzeln. Inzwischen fiihlt sich
—zumindest in diesem Unterausschuss
— die Patientenvertretung akzeptiert.
Man kommt zu Wort, und manchmal
finden die Worte sogar positive Reso-
nanz. Der unparteiische Vorsitzende
und die Geschéftsstelle verhalten sich
fair und unterstiitzend. Als einer der Pa-
tientenvertreter verstorben war, wurde
seinerin bewegenden Worten gedacht.
Die Mitarbeit im G-BA verlangt von Pa-
tientenvertreter/innen erhebliches Um-
denken und die Beschaftigung mit bis-
lang fremder Materie: die Gesetze, Re-
geln und Richtlinien der Juristen (alles
muss ja ,,juristisch wasserdicht“ sein),
die Vorgaben der ,,Evidence based Me-
dicine®, die Strukturen der ,,gemein-
samen Selbstverwaltung® etc. Die in
der Selbsthilfe gdngige Wahrung, nam-
lich der Austausch persénlicher Erleb-
nisse und Erfahrungen, muss ersetzt
(oder zumindest ergédnzt) werden durch
die Wahrung ,,Studien®. Alles und je-
des muss mit wissenschaftlichen Un-
tersuchungen belegt werden, und ge-
legentlich muss geradezu Orwell’sches
Neusprech geredet werden, wenn
zum Beispiel die Begrenzung des

Versorgungsangebots fiir die Versicher-
ten ,,Bedarfsplanung” genannt wird.
Der Fortschritt ist auch im G-BA eine
Schnecke. Vielfach geht es auch nicht
(oder jedenfalls nicht nur) um die Su-
che nach Wahrheiten und besten L6-
sungen, sondern um den Ausgleich
von finanziellen, professionellen und
politischen Interessen. Manche Kom-
promisse sind fair, andere sind faul
— ganz wie im richtigen Leben. Die
Patientenvertretung sucht hier ihren
Weg zwischen Interessenvertretung der
Betroffenen und Mitverantwortung fiir
das Gesamtsystem.

Ein Spezifikum der Patientenbeteili-
gung in Deutschland besteht in der
Selbst-Rekrutierung von ,,sachkundigen
Personen* aus den vier ,maBgeblichen
Organisationen®. Wir entsenden ,,von
unten®“ und werden nicht ,,von oben*
berufen. Eine gelungene Form von Biir-
gerbeteiligung, die auch international
aufmerksam zur Kenntnis genommen
wird. Ihre Schwéche, das ist offen-
sichtlich, liegt im Mangel an Ressour-
cen. Die Einrichtung der so genannten
Stabsstelle Patientenbeteiligung stellte
hier einen enormen Fortschritt dar, und
speziell im Unterausschuss Psychothe-
rapie ist die Mitwirkung von zwei ,,ge-
meinsamen Sachverstandigen® aus der
Wissenschaft fiir die Patientenvertre-
tung enorm hilfreich.

Die Patientenbeteiligung im G-BA, so
wie wir sie kennen, ware nicht mog-
lich gewesen, wenn sich nicht seit den
1970er Jahren eine Selbsthilfebewe-
gung in Deutschland entwickelt hatte,
die international einmalig ist, auch
dank der gesetzlich vorgeschriebenen
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Forderung von Selbsthilfegruppen,
Selbsthilfeorganisationen und Selbst-
hilfekontaktstellen aus Mitteln der Ge-
setzlichen Krankenversicherung (GKV),
vor allem aber getragen vom Engage-
ment von Millionen Patient/innen und
Angehdrigen. Fiir dieses ,,soziale Kapi-
tal“ kann man nur dankbar sein. |

Jiirgen Matzat

Otmar Wegerich / Claudia Kréger

Kontaktstelle fiir Selbsthilfegruppen
der Deutschen Arbeitsgemeinschaft
Selbsthilfegruppen e.V.
Friedrichstrafie 33, 35392 Gief3en

Tel: 06 41/ 994 56 12

E-Mail: juergen.matzat@psycho.med.
uni-giessen.de

Kiss:

RRLRRIRL = B SR

Vertretung von Patientenrechten und -interessen:

Auf einem guten Weg

Seit 1.1.2014 sind wir, die KISS Pfalz
(Kontakt- und Informationsstelle fiir
Selbsthilfe Pfalz in Edesheim), als Ver-
treterin der LAG Selbsthilfe RLP die
Koordinatorin des Arbeitskreises Pa-
tientenvertretung Rheinland-Pfalz mit
Unterstiitzung des Verbraucherschut-
zes RLP und der LAG Selbsthilfe Be-
hinderter RLP e.V. Auf Bundesebene
sind wir vertreten durch die Deutsche
Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegrup-
pen eV, flir die wir auf Landesebene
die Patientenbeteiligung vertreten
und koordinieren.

Vor Ubernahme der Koordinations-
funktion (KISS Mainz/Bad Kreuznach)
konnten wir als KISS Ratsuchenden,
deren Patientenrechte verletzt wur-
den, an Organisationen wie die UPD
(Unabhdngige Patientenberatungs-
stelle) oder den VdK (Sozialverband)
verweisen. Eine Wahrnehmung von
Patienteninteressen war iiberwie-
gend im reaktiven Sinn moglich. Die

Beteiligung von Patientenvertreter/
innen in verschiedenen Landes- und
Bundesgremien, wie sie im SGB V ge-
regelt ist, hat die Moglichkeit eréffnet,
als Kontakt- und Informationsstelle
fiir Selbsthilfe und andere, in dem AK
Patientenvertretung beteiligte Orga-
nisationen, sowohl in der Phase der
Bestandsaufnahme und Planung, als
auch in Entscheidungsphasen, Patien-
teninteressen in Organen des Gesund-
heitswesens einzubringen und vertre-
ten zu konnen. Aufgrund dieser Ge-
gebenheit werden die Vertreter der
mafgeblichen Organisation (§ 140 f
SGB V) in die Lage versetzt, planerisch
und vorausschauend an der Weiter-
entwicklung der gesundheitlichen Ver-
sorgung mitzuwirken.

Mit Ubernahme der Koordination des
AK Patientenvertretung RLP sind wir
in folgenden Gremien vertreten: Lan-
desausschuss der Arzte und Kranken-
kassen, erweiterter Landesausschuss,

Zulassungsausschuss KV Pfalz und
Patientenorganisation nach dem
LKG. Folgende Gremien sind seitdem
zusatzlich gebildet worden, bei de-
nen wir ebenso als Patientenvertre-
tung beteiligt sind: AK Bedarfspla-
nung 2013, Gemeinsames Landes-
gremium und die Lenkungsgremien
Qesii und QSKH. Weitere Organisati-
onen des AK nehmen in Gremien wie
Berufungsausschuss, Zulassungsaus-
schuss der Psychotherapeuten und
den Zulassungsausschiissen der KV
Trier, Koblenz und Rheinhessen die
Vertretung wahr. Bei der Vielzahl der
mit Patientenvertreter/innen zu beset-
zenden Gremien war und ist es hdu-
fig schwer, die erforderliche Anzahl
an geeigneten, oft ehrenamtlich tati-
gen Personen benennen zu kdnnen.
Dies liegt unter anderem daran, dass
aufgrund der eigenen Betroffenheit in
gesundheitlicher Hinsicht Belastungs-
grenzen vorgegeben sind.

Laut Rickmeldung langjdhriger
Patientenvertreter/innen war deren
Aufnahme in den Gremien anfangs
ehervon Duldung denn von Augen-
hohe gekennzeichnet. Dies hat sich
sehr gewandelt. In einem Klima des
Einbezogenseins fiihlen sich die Ver-
treter/innen heute ernst genommen.
Sie werden friihzeitig tiber Sitzungs-
termine informiert und bekommen im
vollen Umfang die Sitzungsunterla-
gen zur Verfligung gestellt. Weiterhin
finden wir es sehr positiv, dass zum
Beispiel im gemeinsamen Landes-
gremium RLP entgegen der urspriing-
lichen Planung (ein/e Vertreter/in)

nunmehr zwei Vertreter/innen von Pa-
tienteninteressen beteiligt sind.
Nach unserer Einschatzung haben sich
Patientenvertreter/innen kontinuier-
lich den erforderlichen Sachverstand
angeeignet, der fiir die Mitarbeit in
diesen Gremien erforderlich ist und
damit in konkreten Einzelfdllen Ein-
fluss auf Entscheidungen genommen.
Dennoch besteht aus unserer Sicht
aufgrund der unterschiedlichen Vor-
bildungen, Berufs- und Gremienerfah-
rungen der einzelnen Patientenvertre-
ter/innen Bedarf an Schulungsange-
boten, um eine moglichst einheitliche
Kompetenz in dieser Funktion zu er-
reichen. Dies sollte zukiinftig verstarkt
auf regionaler Ebene angeboten wer-
den, um moglichst viele Vertreter/
innen zur Teilnahme zu motivieren,
weil somit weite Anfahrtswege, hohe
Kostenbeteiligungen und Teilnahme-
beschrankungen reduziert werden
kdnnen.

Wenn, wie in unserem Fall, zu den
Standardaufgaben einer KISS ein
neues Aufgabengebiet wie die Pati-
entenvertretung und deren Koordina-
tion hinzukommt, zieht dies bei glei-
chem Personalbestand ein hohes Maf3
an zusatzlicher Belastung der Mitarbei-
ter/innen, einen hohen Zeitaufwand
und einen zusatzlichen nicht uner-
heblichen finanziellen Aufwand nach
sich. Vertretung von Patienteninteres-
sen in diesem Umfang wird von uns
als sehr wichtig eingeschatzt. Die ent-
sendenden Organisationen sollten je-
doch durch ein Zur-Verfiigung-Stellen
ausreichender Ressourcen in die Lage
versetzt werden, der Erfiillung dieser
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Aufgabe gerecht zu werden. Wir er-
warten von der landes- und bundes-
politischen Ebene, den Selbstverwal-
tungsorganen (KV, GKV etc.) und sons-
tigen Beteiligten, dass die von ihnen
gewiinschte und aus der Sicht aller
als sinnvoll erachtete Vertretung von
Patienteninteressen durch einheitli-
che Verordnungen nachhaltig sicher-
gestellt wird.

Zusammenfassend stellen wir fest,
dass die Vertretung der Interessen und
Rechte von Patient/innen auf den ver-
schiedensten Ebenen in den entspre-
chenden Gremien auf einem guten und
aussichtsreichen Weg ist und sich be-
wahrt hat. Damit dieser Weg weiterhin

Marion Sradj

Wir wiirden uns mehr Unterstiitzung bei der

erfolgreich beschritten werden kann,
sollten unsere kritischen Anmerkun-
gen ernst genommen und in positiver
Hinsicht beriicksichtigt werden. |

Otmar Wegerich,

Vorsitzender, KISS Pfalz

Claudia Kréger, Koordination
Patientenvertretung, Rheinland Pfalz

Selbsthilfetreff Pfalz e.V.

Speyerer StraBe 10, 67483 Edesheim
Tel: 063 23 / 98 99 24

Fax: 063 23 / 704 07 50

E-Mail: wegerich@kiss-pfalz.de
kroeger@kiss-pfalz.de

Internet: http://www.kiss-pfalz.de

O

Bewadltigung unserer vielfaltigen Aufgaben wiinschen

Macula-Degeneration (MD) ist eine
chronische Augenerkrankung, die auf
Grund der hoheren Lebenserwartung
insbesondere in der westlichen Welt an
Bedeutung zunimmt. Vielfach sind jetzt
auch jiingere Menschen davon betrof-
fen. Neuesten Schatzungen zufolge gibt
es in der Bundesrepublik Deutschland
derzeit mindestens vier bis fiinf Millio-
nen Menschen, die von einer Macula-
Degeneration betroffen sind. Circa 15
Prozent von ihnen haben die feuchte
MD, 85 Prozent die trockene, die als
Vorstadium der feuchten betrachtet
werden kann.

Bis heute gilt die trockene MD noch im-
mer als nicht behandelbar. Das ist er-
wiesenermafien falsch. Im Gegenteil:
Jede Erkrankung sollte bereits im noch
reversiblen Frihstadium therapiert wer-
den. Es macht keinen Sinn zu warten,
bis der Endzustand erreicht ist. Dies ist
eine Tatsache, die jedem mit gesundem
Menschenverstand einleuchten muss.
Die erste Selbsthilfegruppe unseres
Verbandes wurde 1995 durch von der
Lasertherapie und ihren irreparablen
Schdden (Netzhautnarben) enttduschte
Patient/innen gegriindet. Lasertherapie
galt damals, wie spater die photodyna-
mische Therapie, die Netzhautrotation

o

oder jetzt die Spritzen ins Auge, als die
einzige so genannte ,,wissenschaftli-
che* Methode der Wahl. Parallel zu die-
sen bereits nach wenigen Jahren wie-
der tiberholten chirurgischen Verfah-
ren gibt es seit nunmehr mindestens 25
Jahren eine bewdhrte ebenfalls wissen-
schaftlich begriindete alternative kon-
servative Behandlung, die sich auf die
neuesten Erkenntnisse der Naturwis-
senschaften, die librigens inzwischen
auch in den Universitdaten gelehrt wer-
den, stiitzt. Vielen unserer Mitglieder
konnte dadurch die Sehkraft tiber 15
bis 20 Jahre stabilisiert und erhalten
werden.

Im Laufe derJahre ist aus der anfang-
lich kleinen lokalen Selbsthilfegruppe
ein iber die Grenzen Deutschlands hi-
naus bekannter Verband geworden. Als
unabhédngiger und dazu noch kritischer
Verein hat der Bundesverband Macula-
Degeneration e.V. allerdings mit den be-
kannten Schwierigkeiten mit den Me-
dien zu kdmpfen.

,Umfassende Information tiber die Er-
krankung und ihre Behandlungsmog-
lichkeiten, um den Betroffenen bereits
im Friihstadium, das heif3t bei trocke-
ner MD Hilfe zuteilwerden zu lassen“...
ist neben dem Austausch von Erfahrun-
gen mit der Krankheit und ihrer The-
rapie oberstes Ziel des Vereins. Um
die Betroffenen, die sich hadufig ange-
sichts der drohenden Erblindung von
ihren Arzt/innen im Stich gelassen
fuhlen, zu erreichen, mussten wir ei-
gene Wege einschlagen. Dazu geho-
ren unsere Informationsschriften, die
tiber die Krankheit, ihren moglichen
Verlauf, sowie tiber Moglichkeiten der

Prophylaxe und auch tiber Trainings-
programme aufkldaren. Zahlreiche In-
formationsveranstaltungen im In- und
Ausland, Informationsstdande auf Ge-
sundheitsmessen und die regelmafige
Teilnahme einzelner Mitglieder an den
Veranstaltungen der ortlichen Kontakt-
und Informationsstellen fiir Selbsthil-
fegruppen sind eine weitere Moglich-
keit. Ein Netz von Kontaktpersonen
und Regionalgruppen steht den ratsu-
chenden Betroffenen und ihren Ange-
horigen zur Verfiigung. Erste Kontakte
werden meistens tiber unsere Internet-
seite www.macula-degeneration.de ge-
kniipft. Diese Strategie hat sich tiber
die Jahre bestens bewahrt.
Enttduschend demgegeniiber waren
Kontakte mit Lokalpolitiker/innen,
Bundestagsabgeordneten und sogar
mit dem Beauftragten der Bundesre-
gierung fiir Patientenangelegenheiten.
Alle diese Gesprdche verliefen nach
dem gleichen Muster: anfangs offen,
freundlich und verstandnisvoll, spater
dann, nachdem man sich bei konkur-
rierenden Institutionen und Organisa-
tionen, die oft nicht auf dem aktuellen
wissenschaftlichen Stand waren, erkun-
digt hatte, abweisend und im Endeffekt
ergebnislos, weil offensichtlich Interes-
sen iber Erkenntnis dominierten.
Neutralitdt, Objektivitat und eine kriti-
sche Haltung sind nicht immer leicht zu
bewahren. Vielfach sah sich der Bun-
desverband Macula-Degeneration e.V.
gezwungen, Anndherungsversuche sei-
tens der Pharmaindustrie und anderer
Interessengruppen abzuwehren. Unab-
hangigkeit hat ihren Preis, den wir aber
zu zahlen bereit sind. Die Forderung
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durch die gesetzlichen Krankenkassen
unterstiitzt uns in diesem Bestreben
und gibt dem Bundesverband Macula-
Degeneration e.V. die entscheidende
materielle Grundlage seiner Arbeit.

Da unser Verband eine Vereinigung von
chronisch kranken, meist hochbetagten
und dazu noch sehbehinderten Men-
schen ist und ausschliellich mit ehren-
amtlichen Kraften arbeitet, wiirden wir
uns oftmals mehr Unterstiitzung bei der
Bewidltigung unserer vielfaltigen Aufga-
ben wiinschen.

Petra Hohn

,Die Sehkraft erhalten, statt Blindheit
verwalten“ ist das Motto unseres Ver-
eins — ein hohes Ziel, das aber durch-
aus erreicht werden kann. |

Dr. Marion Sradj, Schriftfiihrerin

Bundesverband Macula-Degeneration e.V.
Postfach 100842, 93008 Regenshurg
Tel: 09 41 /56 04 80

(Herr Schonbach, Vors.) oder

09 41/ 714 31 (Frau Bdumler)

E-Mail: bvmd@gmx.net
http://www.macula-degeneration.de

Wir passen in keine der gegenwartigen ,’ﬁi““_.:._

Strukturen so richtig rein

Sehr geehrte Damen und Herren,

wir sind froh, dass wir hiermit die Mog-
lichkeit erhalten, uns zum dem Thema
,Vertretung von Interessen® zu duern
und dabei unsere Erfahrungen in die-
sem Zusammenhang darzustellen.
Grundsatzlich sind wir der Meinung,
dass es eine grofe Anzahl an Selbst-
hilfeorganisationen gibt, die alle eine
sehr engagierte und sehr wichtige Ar-
beit leisten. Um dabei eine hohe Qua-
litdt zu bieten, ist es notwendig, dass
die Organisationen wirksame Unter-
stlitzung erhalten. Wir haben den Ein-
druck, dass es in gro3em Maf3e von
dem jeweiligen Schwerpunkt abhangt,
ob die Unterstiitzung intensiver ist
oder eben bestimmte Themen, wie das
unsere, einfach weniger Beachtung fin-
den. Wir als Bundesverband Verwaiste

Eltern und trauernde Geschwister in
Deutschland e.V. machen immer wie-
der die Erfahrung, dass wir in keine
der gegenwartigen Strukturen so rich-
tig reinpassen. Zu sagen, wir bekom-
men keine Unterstiitzung, das ware
nicht richtig, aber die bisherigen Hil-
fen reichen nicht aus.

Die Leistungen, die wir erhalten, sind
fur unsere Arbeit kein stabiles Funda-
ment. Es ist deshalb sehr schwer, eine
kontinuierliche Arbeit abzusichern.
Oftmals stellt sich uns die Frage, ob
und wie wir in der Perspektive tiber-
haupt dauerhaft fortbestehen kénnen.
An dieser Stelle mochten wir darauf
eingehen, worin unsere Arbeit besteht
und somit unser spezielles Problem
verdeutlichen. Unseren Bundesver-
band gibt es seit 17 Jahren, mit seinem

Geschaéftssitz in Leipzig seit 2006. Wir
helfen deutschlandweit Eltern, die ein
Kind verloren haben. Wir geben Betrof-
fenen erste Hilfe, sind am Telefon ein
wichtiger Zuhorer. Wir beraten in Ein-
zelgesprachen und vermitteln sie in
Selbsthilfegruppen vor Ort. So wur-
den im Jahr 2013 durch den Bundes-
verband 75.000 Betroffene betreut.
Leider ist die Unterstiitzung unserer
Arbeit sehr gering. Die Kinder sind
gestorben, die Familien miissen ler-
nen, mit dem unsagbaren Verlust zu
leben. Ein langer Prozess erfordert lan-
gen Beistand fiir Eltern und Geschwis-
ter, die zuriickbleiben und bald von
der Umwelt vergessen sind. Fiir diese
Menschen sind wir da, solange sie uns
brauchen. Auf unserer Internetseite
bieten wir ebenfalls Raum fiir alle Hil-
fesuchenden an. Die Bereitschaft, un-
seren Verein finanziell zu unterstiitzen,
ist so gut wie nicht gegeben, die Nach-
frage betroffener Familien nach Unter-
stiitzung jedoch tendenziell steigend.
Die Anfragen bei uns erweitern sich
auf helfende Berufe wie Therapeut/
innen, Kliniken, Polizei, Schulen, Kri-
senintervention und Bestatter/innen.
Unsere Sachkompetenz ist dort inzwi-
schen anerkannt, unsere jahrelange
Erfahrung ist immer mehr gefragt. In-
ternational gesehen sind wir der ein-
zige so stark vernetzte Dachverband
und somit gefragter Ansprechpartner
fiir dieses schwierige Thema.

Unsere Kapazitdten sind erschopft und
wir benotigen dringend Unterstiitzung,
um die vielen Anfragen kontinuierlich
und auf qualitativ hohem Niveau ab-
zusichern. Es ist keinesfalls moglich,

unsere vielfdltigen Aufgaben nur durch
ehrenamtliche Tatigkeit zu leisten. Wir
bendtigen Gelder fiir Lohnkosten,
Miete, Energie, Telefon, Internet, Bi-
romaterial und Fachliteratur. Gegen-
wartig erhalten wir eine Pauschalfor-
derung von der GKV, die gemessen an
unseren Ausgaben leider nicht ausrei-
chend ist. Immer wieder unternehmen
wir Anstrengungen, um Sponsoren fiir
unsere Arbeit zu finden. Leider ist die
Resonanz darauf sehr gering. Mégliche
Sponsoren teilen uns auf unsere Anfra-
gen hin meistens mit, dass sie unsere
Tatigkeit anerkennen, aber sie bereits
andere Projekte unterstiitzen und auch
ihre Mittel begrenzt sind.

Dafiir haben wir Verstdandnis und es ist
fiir uns nachvollziehbar, man investiert
lieberin Themen, die lebendiger sind.
Unser Eindruck ist, dass unser schwie-
riges Thema in der Gesellschaft zu we-
nig Beachtung findet.

Es wird sehr unterschatzt, welch um-
fangreiche Hilfen Betroffene brauchen,
um wieder in ein annehmbares Leben
zurilickzufinden. Uns geht es darum,
die Familie als Gesamtheit zu betrach-
ten. Kaum jemand erkennt, dass Eltern,
die ein Kind verloren haben, so stark
von der Trauer um das tote Kind ver-
einnahmt werden, dass sie grofie Pro-
bleme haben, ihren lebenden Kindern
gerecht zu werden. Damit Geschwister-
kinder gesund aufwachsen konnen,
miissen zundchst die Eltern gestdrkt
werden. Uns geht es darum, dass Fa-
milien an diesem Verlust nicht zerbre-
chen. Das alles ist ein schwieriger Pro-
zess, der umfangreiche Begleitung er-
fordert und langwierig ist. Zunehmend
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stellt sich fiir uns die Frage, wer sich in
unserer Gesellschaft fiir unser Thema
zustandig fuhlt.

Jedes Jahr schreiben wir deutschland-
weit Gerichte an, um in die Liste der
BuBgeldempfanger/innen aufgenom-
men zu werden. Leider kommt es nur
dufBerst selten vor, dass wir Zuwen-
dungen aus Bufigeldern erhalten.
Unsere regelmafige Finanzierungs-
quelle sind neben der Pauschalfor-
derung die Mitgliedsbeitrage unserer
Vereinsmitglieder, die keineswegs
ausreichend sind. Wir benétigen fi-
nanziell gesehen eine solidere Basis
als bisher, um unserer Arbeit die no6-
tige Stabilitat zu verleihen und auch in
ansprechender Qualitat tatig zu sein.

Johannes Peter Wolters

Vielleicht kénnen Sie uns wertvolle
Hinweise geben, die uns helfen, un-
ser Anliegen voranzubringen und un-
sere Arbeit perspektivisch gesehen
abzusichern.

Mit freundlichen GriiRen |

Petra Hohn, 1. Vorsitzende

Bundesverband Verwaiste Eltern und
trauernde Geschwister in Deutschland e.V.
Rofplatz 8 a, 04103 Leipzig

Tel: 03 41/ 946 88 84

E-Mail: kontakt@veid.de

Internet: http://www.veid.de

,Betroffenen“-Selbsthilfe ... ,Patienten“-Selbsthilfe

Seit nunmehr zehn Jahren ist die be-
ratende Beteiligung von Organisati-
onen der Selbsthilfe — wie der Deut-
schen Arbeitsgemeinschaft Selbst-
hilfegruppen e.V. und anderen — an
Entscheidungsgremien des Gesund-
heitswesens auf Bundes- und Lander-
ebene vom Gesetzgeber ausdriick-
lich vorgesehen. Dies gilt als sinnvol-
les Instrument der Verbesserung des
Gesundheitswesens.

In diesem Zusammenhang ist in den
vergangenen Jahren aus meiner Sicht
zu beobachten, dass der Begriff der
Selbsthilfe in der Offentlichkeit na-
her an den des Patienten geriickt ist.

Dies kann auch in dem Logo ,,Patient
und Selbsthilfe” zum Ausdruck kom-
men, mit dem die aktuell erschie-
nene NAKOS-Broschiire ,,Grundla-
gen der Patientenbeteiligung* ver-
sehen ist.

Diese Form der Kommunikation zur
Vertretung der Patienteninteressen im
Gesundheitswesen kdnnte mittelfris-
tig eine Verdnderung der 6ffentlichen
Wahrnehmung der Selbsthilfe mit sich
fiihren. Daher mochte ich mich, in Ab-
grenzung zum Begriff des ,,Patienten®,
fur die weitere, vorrangige Verwen-
dung des in der Selbsthilfe bewdhr-
ten und weiter gefassten Begriffs des
,Betroffenen® einsetzen.

Laut Duden ist ein Patient eine ,,von
einem Arzt, einer Arztin oder einem
Angehdrigen anderer Heilberufe be-
handelte oder betreute Person (aus
der Sicht dessen, der sie [arztlich] be-
handelt oder betreut oder dessen, der
diese Perspektive einnimmt) ...“.

Die Rolle des Patienten ist also nicht
unabhdngig denkbar, sondern be-
schreibt eine definierte Position und
Funktion innerhalb des Gesundheits-
systems und wird zum Beispiel Arztin-
nen und Arzten sowie Dienstleistern
wie Krankenhdusern und Krankenkas-
sen gegeniibergestellt.

Die gesundheitshezogene Selbsthilfe
ist wesentlich dadurch gekennzeich-
net, dass sich Menschen, die von ei-
nem bestimmten gesundheitlichen
Problem betroffen sind, zusammen-
tun, um ihre Herausforderungen ge-
meinsam anzugehen und sich darin
gegenseitig zu unterstiitzen — gene-
rell unabhéangig von ihrer Rolle als Pa-
tientin oder Patient.

Der ,,GKV-Leitfaden zur Selbsthilfe-
forderung“ bezieht sich inhaltlich auf
den Teilbereich der Selbsthilfe, der
die Bewadltigung einer chronischen
Erkrankung oder einer Behinderung
zum Anliegen hat. Die hieran beteilig-
ten Menschen werden durchgehend
als ,,Betroffene® und nicht als ,,Pati-
enten“ bezeichnet.

Der Begriff ,,Betroffener” beschreibt
einen Menschen in seiner persén-
lichen, individuellen Beziehung
und Auseinandersetzung mit einer
(hier gesundheitlichen) Herausfor-
derung. Betroffensein von einer Er-
krankung, Behinderung oder einer

Lebenssituation ist daher nicht gleich-
zusetzen mit einem Patientenstatus.
Die personliche Auseinandersetzung
kann deutlich gro3ere Bereiche mit-
einbeziehen als die Angebote und
Leistungen, die von einem Gesund-
heitssystem erbracht werden kdnnen.
Der Begriff ,,Betroffener” ist in mei-
nen Augen ganzheitlich, in jedem
Falle ganzheitlicher als der des ,,Pa-
tienten®. Er bezieht sich unmittelbar
auf den Menschen und ist unabhén-
gig von einer Einbeziehung in das Ge-
sundheitssystem. Die von vielen Sei-
ten ausdriicklich gewiinschte und
geradezu geforderte ,,Autonomie der
Selbsthilfe“ ist nicht nur eine materi-
elle, sondern auch eine ideelle. Die-
sem Aspekt entspricht meiner An-
sicht nach der Begriff des ,,Betroffe-
nen“ gut.

Je nach Kontext und Thema hat die
Verwendung der Begriffe ,,Patient
und ,,Betroffener* selbstverstandlich
ihre uneingeschrankte Berechtigung.
Dennoch konnte es durch eine hau-
fige und starke Assoziation der Be-
griffe ,,Selbsthilfe“ und ,,Patient® in
der Auf’endarstellung zu einer, wenn
auch nicht beabsichtigten, Verdande-
rung der offentlichen Wahrnehmung
der Selbsthilfe kommen: von einer Be-
troffenen-Selbsthilfe zu einer weiter-
gehenden Einengung auf eine Patien-
ten-Selbsthilfe. Wenn aber Selbsthil-
fekontaktstellen von der Bevdlkerung
in Zukunft als Patientenberatungsstel-
len und Selbsthilfegruppen als Patien-
tenzusammenschliisse auf regionaler
Ebene angesehen werden, wiirde ich
dies grundsatzlich als einen Verlust
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der Vielseitigkeit des Selbsthilfean-
satzes dem Menschen gegeniiber
ansehen.

Daher plddiere ich in Bezug auf Selbst-
hilfe fiir eine abgewogene Verwendung
des Begriffes ,,Patient und weiterhin
fiir die vorzugsweise Propagierung ei-
ner Betroffenen-Selbsthilfe. |

Johannes Peter Wolters

Werner Waldmann

Lobbyarbeit der Selbsthilfe: ﬁmﬂwm

Schlafapnoe als Beispiel

Was ist die Aufgabe eines Dachver-
bands? Unterstiitzung der in ihm zu-
sammengeschlossenen Landesver-
bande, Offentlichkeitsarbeit fiir das
Krankheitsbild in den Medien, Mei-
nungsaustausch mit Wissenschaft-
ler/innen, Arzt/innen, Medikamen-
ten- und Medizingerdteherstellern —
und der Politik.

Unser Bundesverband Schlafapnoe
und Schlafstorungen Deutschland e.V.
setzt sich fiir das Krankheitsbild der
Schlafstorungen, insbesondere der
Schlafapnoe ein. Schlafapnoe — das
krankhafte Schnarchen mit nachtli-
chen Atemaussetzern — gilt als Volks-
krankheit. Man nimmt an, dass drei
Prozent unserer Bevolkerung unter
Schlafapnoe leiden. Das wéaren 2,4
Millionen Betroffene. Gut 800.000
davon sind inzwischen diagnostiziert
und therapiert.

Bundesverband der Selbsthilfe Soziale
Phobie (VSSP) e.V.

Geschiéftsstelle

Pyrmonter StraBe 21, 37671 Hoxter

Tel: 05271/ 699 9056

E-Mail: info@vssp.de

Internet: http://www.vssp.de

Wer unter Schlafapnoe leidet, schlaft
nicht mehr erholsam. Der Schlaf ist
fragmentiert. Die regelméafigen Atem-
aussetzer belasten den Kreislauf und
setzen Stresshormone frei. Die gravie-
renden Folgen: Bluthochdruck, Herz-
rhythmusstérungen — erhéhtes Risiko,
einen Herzinfarkt oder Schlaganfall zu
erleiden oder an Diabetes zu erkran-
ken. AuBerdem ist die Wachheit und
Leistungsfahigkeit am Tage mehr oder
minder stark eingeschrankt. Typische
Schlafapnoiker/innen kampfen sich
morgens miide und zerschlagen aus
dem Bett und schleppen sich so durch
den Tag. Am Steuer eines Fahrzeugs
drohtihnen der Sekundenschlaf. Un-
zahlige schwere Verkehrsunfille ge-
hen auf ihr Konto.

Schlafapnoe ldsst sich hervorragend
therapieren. Mit positivem Uber-
druck, den der/die Betroffene tiber

eine Atemmaske zugefiihrt bekommt,
werden die Atemwege offen gehalten.
So wird der Schlaf wieder erholsam.
Die Therapiekosten sind erschwing-
lich: rund einen Euro taglich fiir Ge-
rate und Betreuung durch den Home-
care-Versorger. Medikamentose The-
rapien kosten ein Vielfaches.

Das Problem ist jedoch, dass immer
mehr Schlafapnoiker/innen entdeckt
werden. Die Krankenkassen fiirchten
eine Kostenexplosion. Die Therapie
verweigern kénnen sie ihren Versi-
cherten nicht; sie kénnen jedoch ge-
horig daran sparen. Einige Kassen ha-
ben sich etwas einfallen lassen, um
die Therapiekosten zu driicken. Sie
schreiben die Schlafapnoe-Versor-
gung aus. Der billigste Anbieter ge-
winnt das Los. Realiter bedeutet das:
Wenn der Vertrag mit einem bisheri-
gen Versorger auslauft, ibernimmt
der Losgewinner die Versorgung. Der
Patientin / dem Patienten wird sein
bewdhrtes Gerdat weggenommen, an
das er sich jahrelang mit guter Com-
pliance gewohnt hat; sie oder er erhalt
ein neues, meist nicht dasselbe Fabri-
kat, sondern ein billigeres. Diese ,,Um-
versorgung” klappt selten reibungslos;
viele Patient/innen leben eine Zeitlang
ohne Therapie. Das ist fatal, vor allem,
wenn es sich um LKW- oder Busfahrer/
innen handelt. Bei den via Ausschrei-
bung durchgesetzten Niedrigpreisen
bleibt fiir den Versorger nichts mehr
fur die Betreuung tbrig. Die Patient/
innen bleiben auf sich gestellt.
Unsere Aufgabe ist es, den Kran-
kenkassen klarzumachen, dass ein
Preiswettbewerb die Versorgung der

Patient/innen gefdahrdet. Auch den
Gesundheitspolitiker/innen missen
wir die Folgen der Ausschreibungspo-
litik eindringlich bewusst machen. Wir
brauchen den Wettbewerb — um die
beste Versorgungsqualitat. Wir miis-
sen Beschwerden und Kritik der Pati-
ent/innen sammeln. Wir miissen sol-
che Fehlentwicklungen iiber die Me-
dien publik machen, um die Kassen
dazu zu bewegen, dass sie nicht nur
auf Einsparpotenziale starren, son-
dern ihre Versicherten wieder im Mit-
telpunkt ihrer Arbeit sehen. Fiir einen
kleinen Dachverband mit einer sehr
mafigen Finanzausstattung durch die
Kassenforderung ist das eine Mam-
mutaufgabe und ohne ehrenamtli-
ches Engagement, das an Fanatismus
grenzt, gar nicht zu bewerkstelligen.
Doch wir sind auf einem guten Weg.
Deutliche Kritik und vermittelnde Ge-
sprdache mit allen Beteiligten sind die
Mischung, mit der wir unser Ziel zum
Wohle der Patientinnen und Patien-
ten erreichen. |

Werner Waldmann

Vorsitzender

Bundesverband Schlafapnoe und
Schlafstorungen Deutschland e.V.
(BSD)

Panoramastrafie 6

73760 Ostfildern

Tel: 0711/ 47916 08

Fax: 07 11/ 459 94 95

Internet:
http://www.bsd-selbsthilfe.de
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Beteiligung von ortlichen Selbsthilfegruppen und
Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen nach
§ 20 cSGB V und § 140 fSGB V — Mehr als 260

Personen wirken mit

Eine Befragung der NAKOS zeigte,
dass viele Selbsthilfekontakt- und
-unterstiitzungsstellen in Deutschland
bei § 20 ¢ SGB Vund § 140 fSGB V
mitwirken. 171von 261 Einrichtungen
der Selbsthilfeunterstiitzung, das ent-
spricht einem Anteil von 65,8 Prozent
gaben an, sich aktiv an der Umset-
zung der strukturierten Beteiligung zur
Vertretung der Interessen von Patien-
tinnen und Patienten und der Selbst-
hilfe chronisch kranker und behinder-
ter Menschen nach § 140 f SGB V als
auch bei der Vergabe von Férdermit-
teln der Krankenkassen nach § 20 ¢
SGB V zu beteiligen.

Am weitesten verbreitet ist die be-
ratende Beteiligung bei der Vergabe
von Fordermitteln der Krankenkassen,
bei der gut die Halfte der Einrichtun-
gen (52,4 %) in Deutschland mitwirkt.
Insgesamt 132 Mitarbeiterinnen und
Mitarbeiter aus Selbsthilfeunterstiit-
zungseinrichtungen sind bei Vergabe
der Mittel beratend beteiligt. 29 Ein-
richtungen, also immerhin ein Sechs-
tel, wirken bei der Vertretung der Inter-
essen von Patientinnen und Patienten
und der Selbsthilfe chronisch kran-
ker und behinderter Menschen nach
§ 140 f SGB V mit. Insgesamt 22 Mitar-
beiterinnen und Mitarbeiter sind bei
der strukturierten Patientenbeteili-
gung auf der Landesebene beteiligt.

Die Beteiligungsmoglichkeiten wer-
den auch durch die Entsendung von
Gruppenmitgliedern wahrgenommen.
36 Gruppenmitglieder werden von 13
Selbsthilfeunterstiitzungseinrich-
tungen in die entsprechenden Aus-
schiisse nach § 140 f SGB V entsandt.
Fiir die Beratung zur Vergabe der For-
dermittel sind es 76 Gruppenmit-
glieder, die von 70 Stellen entsandt
werden.

Insgesamt wirken gemaf dieser Be-
fragung 154 Kontaktstellenmitarbeite-
rinnen und -mitarbeiter und 112 Grup-
penmitglieder in den Gremien nach
§140 fSGB Vund § 20 ¢ SGB V mit,
das sind zusammen 266 Personen im
gesamten Bundesgebiet. |

Jutta Hundertmark-Mayser

Quelle: NAKOS (Hrsg.): NAKOS Studien:
Zahlen und Fakten 2011/2012. Berlin
2013, S. 20-23

| @ NAKOS Studien

ZAHLEN UND FAKTEN

2011/2012

DIE BETEILIGUNG DER SELBSTHILFE AN DER
KOMMUNALEN GESUNDHEITSKONFERENZ

Ergebnisse einer Befragung der
Selbsthilfekontaktstellen in Nordrhein-Westfalen

Seit 1998 sind Kommunale Gesund-
heitskonferenzen (KGK) im Landes-
recht Nordrhein-Westfalen verankert.
Sie bieten Vertreter/innen aus dem
Gesundheitsbereich, der Selbsthilfe
und dem Patientenschutz eine Platt-
form, um Fragen der gesundheitli-
chen Versorgung gemeinsam zu er-
ortern und Losungsansatze zu entwi-
ckeln. Thre Empfehlungen werden dem
Rat oder dem Kreistag zugeleitet. So-
weit die gesetzliche Vorlage. Im letz-
ten Sommer wollten wir — die Koordi-
nation fiir die Selbsthilfe-Unterstiit-
zung (KOSKON NRW) - in Erfahrung
bringen, wie es um die Beteiligung der
Selbsthilfe in der Praxis bestellt ist.
Zu diesem Zweck haben wir in Zusam-
menarbeit mit den Selbsthilfekontakt-
stellen eine Abfrage durchgefiihrt. Ei-
nige der Aussagen stellen wir im Fol-
genden dar.

Wer von der Selbsthilfe ist beteiligt?
Von den insgesamt 27 Selbsthilfekon-
taktstellen, die den Fragebogen aus-
gefiillt haben, ist bei 26 die Selbst-
hilfe an der KGK beteiligt; bei 25 da-
von von Anfang an. Wenn in diesem
Zusammenhang von ,der“ Selbsthilfe
die Rede ist, dann verteilen sich die
Akteure in der KGK folgendermafen:
An 19 Standorten sind Selbsthilfekon-
taktstellen und an 18 Standorten Ver-
treter/innen von Selbsthilfegruppen

beteiligt. Des Weiteren sind in flinf
Kreisen beziehungsweise Kommunen
Selbsthilfeverbadnde, und in drei KGKn
Arbeitsgemeinschaften fiir behinderte
Menschen sowie eine Gruppe zum Pa-
tientenschutz aktiv.

Welchen Einfluss hat die Selbsthilfe?
Die Frage, ob die Selbsthilfe in der
KGK akzeptiert und anerkannt ist,
wurde von allen beteiligten Selbst-
hilfekontaktstellen mit ,eherja“ be-
antwortet. Das spricht fiir die gute Ein-
bindung und Position, die sich Selbst-
hilfekontaktstellen mittlerweile in
den Kommunen und Kreisen erarbei-
tet haben.

Zu einem ganz anderen Ergebnis
fihrte die Frage, ob die Beteiligung
der Selbsthilfe Auswirkungen auf die
Arbeitsergebnisse der KGK hat. Hier
zeigte sich eine beinahe halftige Auf-
teilung der Antworten in zwei Lager:
13 Selbsthilfekontaktstellen gaben
an, dass die Mitarbeit der Selbst-
hilfe ,,eher mehr“ Auswirkungen hat,
wahrend 11 Selbsthilfekontaktstel-
len ,,eher weniger*“ Auswirkungen
feststellten.

Erfolge und Schwierigkeiten

Als positive Auswirkungen wurde an-
gegeben, dass die Teilnahme an der
KGK die Vernetzung fordert und dazu
beitrdgt, dass neben professionellen

KOSKON - |
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Einrichtungen auch die Sicht von
Selbsthilfe und Patientenschaft wahr-
und angenommen wird. Die hohe An-
erkennung der Selbsthilfe findet an ei-
nem Standort konkret Ausdruck, in-
dem die ,,Starkung der Selbsthilfe* als
eigenstandiges Ziel in den Gesund-
heitszielen des betreffenden Kreises
verankert wurde.

Nachfolgend m&chten wir einige Bei-

spiele fiir erfolgreiche Initiativen auf-

filhren und damit einen Einblick in die

Vielfalt der Themen geben:

- Eine geplante Kampagne fiir Manner
zum Thema Darmkrebs wurde nach
Auswertung der Betroffenenzahlen
einer Selbsthilfekontaktstelle und
eines Selbsthilfeverbandes um die
Zielgruppe der Frauen erweitert.

— Die Zusammenarbeit fithrte zur
Griindung einer tiirkischsprachigen
Selbsthilfegruppe, an einem ande-
ren Ort zur interkulturellen Offnung
der ortlichen Selbsthilfegruppen.

— Als Mitglieder der Lenkungsgruppe
Suchthilfe sind eine Selbsthilfekon-
taktstelle und die Suchtselbsthilfe
an allen Planungsprozessen be-
teiligt, anderenorts arbeitet die
Selbsthilfe an der Strukturierung
der Suchtpravention mit.

— Die Entwicklung eines Sechs-
Punkte-Kataloges ist die Grundlage
einer strukturierten Zusammenar-
beit zwischen Selbsthilfe und Kran-
kenhdusern vor Ort.

In einem Kreis fiihrte der Einsatz ei-
ner Arbeitsgemeinschaft Selbst-
hilfe in der KGK zu einem hervorra-
genden Ergebnis: Durch ihre Anre-

gung kam es zur Einrichtung einer
Selbsthilfekontaktstelle!

Diese positiven Ergebnisse machen
nur die eine Seite der Medaille aus.
Gleichzeitig sagten liber 40 Prozent
der Selbsthilfekontaktstellen aus,
dass sie ,,eher weniger” Auswirkun-
gen der Beteiligung der Selbsthilfe an
der KGK sehen. Erkldarungen dazu ge-
ben Aussagen der Selbsthilfekontakt-
stellen zu Defiziten beziehungsweise
zum Verbesserungsbedarf bei der Zu-
sammenarbeit. Bei der Kritik wird die
Arbeitsweise der KGK an erster Stelle
genannt. Diese wird zum Beispiel als
formales oder passives Gremium ge-
schildert, das wenig Praxisbezug hat.
Selbsthilfekontaktstellen berichten
tiber zu wenige Sitzungen, was Pro-
zesse in die Lange zieht. An einem
Ort ist die Koordination seit langem
nicht besetzt; andernorts erscheint
die KGK vom Gesundheitsamt do-
miniert und fiir Eigeninteressen ge-
nutzt. Auch wird die Arbeit von der
Kommune / dem Kreis nicht tberall
unterstiitzt und umgesetzt.

Eine weitere Schwache der Beteili-
gung liegt an mangelndem Interesse
der Selbsthilfegruppen. Selbsthil-
fekontaktstellen sehen zum Teil die
Notwendigkeit, Selbsthilfegruppen-
Vertreter/innen fiir die Gremienarbeit
zu schulen. Letztlich hdangt das Maf,
in dem sich Selbsthilfekontaktstel-
len an Gremien wie der KGK beteiligen
kdnnen, von deren personellen Res-
sourcen ab — und die werden in un-
serer Abfrage von einigen Selbsthilfe-
kontaktstellen als zu gering gesehen.

Diese Aussagen gaben einen ersten
Einblick in die Ergebnisse unserer Ab-
frage; detaillierte Informationen wer-
den im selbsthilfegruppenjahrbuch
2015 der Deutschen Arbeitsgemein-
schaft Selbsthilfegruppen e.V. (DAG
SHG) dargestellt. |

Anne Kaiser

KOSKON - Koordination fiir die
Selbsthilfe-Unterstiitzung in NRW
FriedhofstraBBe 39

41236 Ménchengladbach

Tel: 02166 / 24 85 67

Fax: 02166 [ 24 99 44

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

WER IST EIGENTLICH ...

DiIE DEUTSCHE GESELLSCHAFT FUR
INTRAKRANIELLE HYPERTENSION E.V.

, Doutiche Gesellschalt fr
' Iniretkranlele Hypedension

UberLeben mit PTC — Ein Hirntumor, der keiner ist

An idiopathischer intrakranieller Hy-
pertension (Pseudotumor cerebri) er-
kranken in Deutschland jahrlich nur
etwa 800 Einwohnerinnen und Ein-
wohner (1von 100.000). Aufgrund ei-
ner bislang ungeklarten Ursache steigt
der Hirndruck so stark an, dass un-
behandelt schnell neurologische Be-
eintrachtigungen und der dauerhafte
Verlust der Sehfahigkeit drohen. Typi-
sche Beschwerden sind Kopfschmer-
zen und Sehstérungen sowie Nacken-
schmerzen, Schwindel, Ubelkeit und
pulsierende Ohrgerdusche.

Mit Lumbalpunktionen, Medikamen-
ten sowie neurochirurgischen Eingrif-
fen wird die Erkrankung anlassbezo-
gen und symptomatisch behandelt.
Auch trotz regelmadfiiger Behand-
lungen fithren Sehstérungen, Kopf-
schmerzen und Nebenwirkungen der
Medikamente haufig zur dauerhaften

Arbeitsunfdahigkeit und halten bei
manchen Betroffenen {iber Jahre an.
Auch das Sozialleben bleibt von Be-
eintrdchtigungen oft nicht verschont.
Die Seltenheit erschwert die syste-
matische Forschung und flachen-
deckende Kompetenzentwicklung.
So sind die Erfahrungen bzgl. Erken-
nung und Behandlung in neurologi-
schen, augenarztlichen sowie haus-
arztlichen Praxen unausgeglichen.
Fehlende Kenntnisse und Erfahrungs-
werte bei Arztinnen und Arzten fiih-
ren dabei nicht nur zu teilweise fol-
genschweren Diagnoseverzdgerungen
und Fehlbehandlungen; die Unsicher-
heiten tbertragen sich auch schnell
auf die Patientinnen und Patienten
und l6sen Frustration und Verzweif-
lung aus. Die niedrige Fallzahl selbst
entzieht die Erkrankung der systema-
tischen Erforschung und erschwert die
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Gruppenbildung zur Selbsthilfe. Be-
troffene fiihlen sich daher anfangs oft
einsam.

Die fiir die Erkrankung vorgesehenen
Medikamente werden aufRerhalb ih-
rer Zulassung (Off-Label) angewendet,
was die Erstattung der Arzneimittel-
kosten durch die Krankenkassen oft
erschwert. Auch die Gewdhrung von
Rehabilitationsleistungen und die
sozialrechtliche Anerkennung der
mit der Krankheit verbundenen Be-
eintrdchtigungen sind uneinheitlich.
Haufig miissen gesetzliche Leistungen
mithevoll erkdmpft werden.

Die Deutsche Gesellschaft fiir intra-
kranielle Hypertension e.V. (DGIH) ist
eine eingetragene, als gemeinniitzig
anerkannte Selbsthilfeorganisation
auf Bundesebene. Als Bindeglied zwi-
schen derzeit etwa 400 Betroffenen
sowie Medizin und Forschung ver-
sucht sie die Behandlungssituation
durch Wissenstransfer, Informations-
und Erfahrungsaustausch nachhaltig
zu verbessern. Das anfangliche Ge-
fiihl derIsolation bei den Betroffenen
l6sen wir durch persénliche Begeg-
nungen, Begleitung und Austausch.
Um die geographisch stark gestreuten
Betroffenen zu erfassen, setzen wir
besonders auf Onlinearbeit. Der Aus-
tausch zwischen Betroffenen, sowohl
in Internetforen als auch bei person-
lichen Begegnungen, soll vor allem
zur Selbsthilfe anleiten und Patien-
tenkompetenz vermitteln.

Durch Offentlichkeitsarbeit und struk-
turierten Wissenstransfer starken wir
die Patienten- und Fachkompetenz

und entwickeln ein gesellschaftli-
ches Bewusstsein gegeniiber der Er-
krankung und ihrer Warnzeichen. Hier-
fuir streuen wir Kernbotschaften durch
Flugblatter, Broschiiren, Newsletter
und Webinhalte. Langfristig soll der
wissenschaftliche Austausch, die spe-
zifische Ursachenforschung, die Su-
che nach Vermeidungsstrategien und
besseren Behandlungsmaéglichkeiten
vorangetrieben werden.

Die DGIH ist die grofite deutschspra-
chige Organisation in Europa, die sich
ausschlieBlich mit dieser Thematik be-
schaftigt. Sie wird aus Selbsthilfefor-
dermitteln der gesetzlichen Kranken-
kassen sowie aus Spenden und Mit-
gliedsbeitragen finanziert.

Im Juni 2014 hat Bundeskanzlerin An-
gela Merkel die DGIH als eine der 25
effizientesten sozialen Initiativen im
Rahmen des Startsocial-Wettbewerbs
ausgezeichnet. |

Kontakt:

Deutsche Gesellschaft fiir
intrakranielle Hypertension e.V.
Hauptstrafie 88

53604 Bad Honnef

Tel: 022 24 | 976 97 76

Fax: 022 24 [/ 919 88 94

E-Mail info@ihev.de

Internet http://www.ihev.de
http://www.pseudotumor-cerebri.org

ADRESSEN | SERVICE

NAKOS-Adressdatenbanken ‘

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

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

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

Alle aktuellen Kontaktadressen finden Sie wie gewohnt in unserem Internet-
auftritt. Zu den Adressdatenbanken mit Eintrdgen von Selbsthilfevereinigungen
auf Bundesebene, von Selbsthilfekontaktstellen und Selbsthilfeunterstiitzungs-
stellen auf ortlicher / regionaler Ebene sowie von Kontaktsuchen bei seltenen
Erkrankungen und Problemen gelangen Sie von der Startseite www.nakos.de
oder iiber www.nakos.de/site/datenbanken. |

BLAUE ADRESSEN

Seltene Erkrankungen und Probleme: Suche nach
Gleichbetroffenen und Selbsthilfegruppen

Neue Themen seit April 2014

— Blutschwamm im Gehirn Malformation, vaskuldre

— Cushing-Krankheit — Myotonia congenita Typ Thomsen
— Cushing-Syndrom und Becker
— Fetales Zytomegalie-Syndrom — Myotonien, nicht-dystrophe

— Lichen ruber follicularis decalvans
— Lipoatrophie
— Lipodystrophie, erworbene

Eine aktuelle Themenliste der BLAUEN ADRESSEN steht als PDF-Dokument im
Internet bereit unter: http://www.nakos.de/site/datenbanken/blau

Natriumkanal-Myotonie
Zerebrale kaverndse Fehlbildung,
hereditdre

Betroffenensuche des Monats

In der Betroffenensuche des Monats stellen Betroffene ihre Suche in der Daten-
bank BLAUE ADRESSEN, sich selbst und ihr Anliegen in einem eigenen Beitrag vor.
http://www.nakos.de/site/adressen/blau/suche-des-monats/
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¢ Bundesnetzwerk Biirgerschaftliches Engagement — BBE <Berlin»; Gewecke,
Katrin [Red.] / Jung, Mareike [Red.]: Gewinnung, Qualifizierung und Entwick-
lung ehrenamtlicher Vereinsvorstande. 2014, 110 S.

e Deutscher Verein fiir 6ffentliche und private Fiirsorge e.V. <Berlin»; Bott,
Jutta [u.a.] [Mitarb.]: Netzwerkarbeit und Selbstorganisation im demografi-
schen Wandel. Eine praxisorientierte Arbeitshilfe. Lambertus-Verlag. Berlin
2014,70S., 978-3-7841-2521-3

e Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfegruppen - KISS <Hamburg»:
Hamburger Selbsthilfegruppen-Verzeichnis. Hamburg 2013, 19. Aufl., 97 S.

e Netzwerk Selbsthilfe e.V. <Berliny: Fordertdpfe fiir Vereine, selbstorgani-
sierte Projekte und politische Initiativen. Berlin 2014, 12., vollstandig tiber-
arb. u. erw. Aufl., 207 S.

e Selbsthilfe-Biiro Niedersachsen <Hannover»; Kittlitz, Dorte von
[u.a.] [Red.]: Themen von Selbsthilfegruppen in Niedersachsen.
Stand der Befragung: Januar 2014. In: Selbsthilfe und Selbsthilfe-
unterstiitzung in Niedersachsen [Informationsmappe]. Hannover
2014, 12. Uberarb. u. aktual. Aufl., 68 S.

e Selbsthilfe-Biiro Niedersachsen <Hannover»; Kittlitz, Drte von
[Red.] / Molthan, Cordula [Red.]: Landesweite Selbsthilfergani-
sationen in Niedersachsen. Stand der Befragung: Januar 2014. In:
Selbsthilfe und Selbsthilfeunterstiitzung in Niedersachsen [Infor-
mationsmappe]. Hannover 2014, 32 S.

¢ Selbsthilfe-Biiro Niedersachsen <Hannover»; Kittlitz, Dorte von
[Red.] / Molthan, Cordula [Red.]: Niedersdchsische Kontakt- und Bera
tungsstellen im Selbsthilfebereich. Stand der Befragung: Januar 2014.
In: Selbsthilfe und Selbsthilfeunterstiitzung in Niedersachsen [Infor-
mationsmappe]. Hannover 2014, 21. iiberarb. u. aktual. Aufl., 40 S.

[ —

Aufsatze / Zeitschriften / Artikel

* Beyer, Thomas: Akteur der Sozialwirtschaft und der Zivilgesellschaft. In:
Sozialwirtschaft. Zeitschrift fiir Fihrungskréfte in sozialen Unternehmungen,
Jg. 24, 2012, H. 5 (September/Oktober). Nomos. Baden-Baden 2014, S. 17-20

¢ Bundesarbeitsgemeinschaft Seniorenbiiros e.V. <Bonn»: Mitwirken, Mitge-
stalten, Mitbestimmen. BaS impulse. Ausgabe 1/2014. 2014, 4 S.

e Bundesnetzwerk Biirgerschaftliches Engagement — BBE <Berlin»; Thiel,
Wolfgang: Engagementférdernde Einrichtungen im Feld der gemeinschaftli-
chen Selbsthilfe in Deutschland und ihre Férderung. BBE-Newsletter 17/2014.
Berlin 2014, 10 S.

e Bundesnetzwerk Biirgerschaftliches Engagement — BBE <Berlin»; Thiel,
Wolfgang: Inklusion und Engagement aus Sicht der Selbsthilfe. In: Rehwinkel,
Dieter [Red.] / Fiille, Henning [Red.]: Zehn Jahre Woche des Biirgerschaftlichen
Engagements, 12. bis 21. September 2014 (Engagement macht stark. Magazin
des BBE, Jg. 4, Ausgabe 2/2014). Berlin 2014, S. 101-105

e Hildebrandt, Helmut / Brandhorst, Andreas: Intelligente Netze. In: Sozial-
wirtschaft. Zeitschrift fiir Fihrungskréfte in sozialen Unternehmungen, Jg. 24,
2014, H. 5 (September/Oktober). Nomos. Baden-Baden 2014, S. 7-10

. Huber, Ellis: Gesunde Gemeinden. Zur Praxis von Prdvention und Gesund-
heitsforderung. In: Dr. med. Mabuse. Zeitschrift im Gesundheitswesen, ]g. 39,
2014, Nr. 208 (Marz). Mabuse-Verlag. Frankfurt/M. 2014, S. 38-40

e Karlheim, Christoph / Steffen, Hermann-T.: Neue Medien und Selbsthilfe.
Biirger- und Patientenbeteiligung zwischen Expansion und Kompression. In:
Soziale Arbeit, Jg. 62, 2013, Nr. 12. DZI. Berlin 2013, S. 498-504

e Kleve, Heiko: Empowerment durch Nichtwissen. Haltungsbildung in der Sozia-
len Arbeit. In: Soziale Arbeit, Jg. 63, 2014, Nr. 6. DZI. Berlin 2014, S. 216-222

e Ludt, Sabine: Die Patientenperspektive jenseits ambulant-stationdrer Sek-
torengrenzen. Was ist Patientinnen und Patienten in der sektoreniibergreifen-
den Versorgung wichtig? In: Das Gesundheitswesen, ]Jg. 76, 2014, Nr. 6. Georg
Thieme Verlag. Stuttgart 2014, S. 359-365

® Muck, Christoph: Social Media Policy. Professioneller Umgang mit Nutzen
und Risiken am Beispiel der Beratungsstelle Zartbitter Miinster. Kindesmiss-
handlung und Vernachldssigung, Jg. 16, 2013, Nr. 2. 2013, S. 182-187

e Oepen, Renate: Ein kunsttherapeutischer Projekttag zur Gesundheitsforde-
rung bei Klienten aus Bournout-Selbsthilfegruppen. Eine explorative Studie.

In: Psychotherapie, Psychosomatik, Medizinische Psychologie, Jg. 64, 2014,

Nr.7.2014,S. 268-274

¢ Reis, Christine: Spitzenvertreter der Selbstverwaltung und Politik wiirdigen
die Arbeit des G-BA. Festakt zum zehnjahrigen Bestehen. In: Selbsthilfe. Zeit-
schrift der BAG SELBSTHILFE 1, 2014. Durian PR GmbH, Public Relations. Duis-
burg 2014, S. 10

* R6bke, Thomas [Red.]: Vielfalt des biirgerschaftlichen Engagements wachst.
Bertelsmann Stiftung <Gitersloh». Zivilgesellschaft konkret. Vernetzen, bera-
ten, ermoglichen — Strukturen fiir Engagement. 3/2014. 2014, 15 S.

DVD

¢ Heinze, Nadine / Dietschreit, Marc: 46/47. Ein Kurzfilm zum Thema Down-
Syndrom / Inklusion. A short film about Down-Syndrome; with English sub-
titles. [B8] Film- und Fernsehproduktion GmbH, 2011, 8:23 min, Farbe
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Dokumente & Publikationen

Warum kann sich Mama nicht freuen?

Obwohl inzwischen nicht selten, ist die Depression noch immer ein heik- «ZriiiEt
les Thema und wird lieber verheimlicht, als angesprochen. Besonders Kin-
der mit betroffenen Elternteilen leiden sehr darunter, da sie sich die Veran-
derung der geliebten Mutter oder des geliebten Vaters nicht erkldren kon-
nen. Nici, ein fiinfjahriges Mddchen, beschreibt den Familienalltag mit dem -
Krankheitsverlauf der Mutter und deren Behandlung. Zunehmend vermisst Nici die Zu-
wendung der Mutter. Auch die Verlasslichkeit und das Vertrauen zu ihr schwindet. Sie
fuihlt sich bei ihr nicht mehr geborgen und nicht mehr geliebt. Nici versteht nicht, wa-
rum die Mutter traurig ist und allein sein mochte. Sie macht sich dafiir verantwortlich.
In alltaglichen Situationen erklart der Vater Nici verstandlich, dass die Mutter unter ei-
ner psychischen Krankheit leidet. Er erklart ihr, was ,,verriickt“ bedeutet und was Ge-
fiihle sind. Auch was die Seele ist und warum der Kérper mit der Seele im Gleichge-
wicht stehen muss, um gesund zu sein. |

Horvarth, Elka: Warum kann sich Mama nicht freuen.
Windsor Verlag. Hamburg 2014, 978-1-627841-64-1

Biirgerschaftliches Engagement im Umfeld von Pflege in den Bundesldndern

Die Dokumentation stellt Ergebnisse einer Landerbefragung durch den Deutschen
Verein fiir 6ffentliche und private Fiirsorge e.V. vor. Sie bietet damit erstmalig eine
Ubersicht der einzelnen Aktivitdten in den Bundesldndern. Vorgestellt werden Mo-
dellprojekte, Forderschwerpunkte und zentrale Herausforderungen. Dabei zeigt sich,
dass bei Verordnungen und Rahmenbedingungen, die die Umsetzung der Pflegege-
setzgebung gewahrleisten, grofie Unterschiede bestehen. Als zentrale Herausforde-
rung verwiesen die Lander in ihren Antworten auf die Gewinnung und Bindung von
Freiwilligen. Insbesondere Personengruppen, die sich bisher selten im Bereich Pflege
engagieren, gelte es zu aktivieren. Hingewiesen wird in diesem Zusammenhang nicht
nur auf die Schwierigkeiten, M@nner zu gewinnen, sondern auch auf speziell einge-
richtete Programme fiir Migrantinnen und Migranten und den damit einhergehenden
Herausforderungen. |

Dokumentation zum Download unter:
http://www.deutscher-verein.de/pdf/Landerbefragung_Deutscher%20Verein_2013-2014.pdf

Deutscher Verein fiir 6ffentliche und private Fiirsorge e.V. / Projekt ,,Biirgerschaftliches
Engagement im Umfeld von Pflege“ <Berlin»: Biirgerschaftliches Engagement im Umfeld von
Pflege in den Bundesldndern. Ergebnisse einer Ldnderbefragung durch den Deutschen Verein
fiir 6ffentliche und private Fiirsorge e.V. 2013 / 2014. Stand: 08.05.2014.

2014, getr. Pag., 13 Anhdnge

aam 'ﬁ%" .
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Gewinnung, Qualifizierung und Entwicklung ehrenamtlicher Vereinsvorsténde

In dem Abschlussbericht werden Ergebnisse des gleichnamigen Projektes des Bun-
desnetzwerkes Biirgerschaftliches Engagement zusammengefasst. Die Publikation
versammelt Beitrage zur Situation des Vereins- und Vorstandswesens, benennt aktu-
elle Herausforderungen und Anforderungen bei der Ausgestaltung ehrenamtlicher Vor-
standsdamter und beschreibt Ansadtze zur Gewinnung, Qualifizierung und Entwicklung
von ehrenamtlichen Vereinsvorstdanden. Ein Serviceteil enthdlt zudem zahlreiche wei-
terfiihrende Informationen und Materialien. Das Thema wird dabei mit Blick auf ver-
schiedene Engagementfelder und mit Fokus auf unterschiedliche Zielgruppen darge-
stellt. Die Publikation ermdglicht so einen umfassenden Einblick in das wichtige Thema
der Vereins- und Vorstandsentwicklung. I

Die Dokumentation steht unter nachfolgendem Link zum Download bereit:
http://www.b-b-e.de/publikationen/publikationen-sonstige/

ABC Pflegeversicherung FIREL
Die kostenlose Beratungsbroschiire ,,ABC Pflegeversicherung® mit vielen ak- ==
tuellen Tipps und Ratschldgen fiir Menschen mit Behinderung und deren An-
gehorige ist beim Bundesverband Selbsthilfe Krperbehinderter e.V. erschie-
nen. Auf tiber 120 Seiten werden wichtige Begriffe und Gesetze anhand von
Beispielen leicht verstandlich erkldrt. Im ersten Kapitel der Broschiire wer-
den ausfiihrlich die Rechte und Pflichten der Versicherten erldutert. Das zweite Kapitel
enthdlt ein alphabetisches Verzeichnis mit verstandlichen Erlduterungen aller Begriffe
zum Thema Pflegeversicherung. Im dritten Kapitel werden Praxisbeispiele genannt. Das
vierte Kapitel befasst sich mit den Themen Antrags- und Begutachtungsverfahren und
im flinften Kapitel werden Antworten auf hiufig gestellte Fragen gegeben. |

Die Broschiire ist per E-Mail (mit Adressangabe und Betreff ABC Pflegeversicherung) unter
bestellung@bsk-ev.org bestellbar.

Bundesverband Selbsthilfe Korperbehinderter e.V. <Krautheim»: ABC Pflegeversicherung.
Praktische Tipps und Ratschldge zur Pflegeversicherung. 2014, 8. Aufl., [Circa 120] S.

Taumel in den Abgrund

Die progressive supranukledre Blickparese (PSP) ist eine Gehirnkrankheit und
extrem seltene, atypische Unterform von Parkinson. Die Tochter einer PSP-Pa-
tientin beschreibt den Krankheitsalltag und den fortschreitenden Verfall dieser
Betroffenen. Es beginnt mit Taumel, Schwindel, nachlassender Sehfdhigkeit,
setzt sich fort tiber Geh-, Kau-, Schluck- und Sprechstérungen. Es gibt keine
Heilmittel und kaum Linderung. Die Autorin schildert die Verdnderung ihrer
Mutter im Verhaltnis zu ihrem sie pflegenden Ehemann, zu ihrer Tochter und ihrer Enke-
lin. Und es geht um die Kdmpfe, die in einer solchen Situation mit Arzt/innen, Kranken-
kassen, Pflegepersonen zu fiihren sind. Direkt und doch sensibel stellt die Autorin dar,
welche Angste, Aggressionen aber auch Hoffnungen die Patientin und ihr Umfeld tagtég-
lich begleiten. Ein trauriges, persénliches Buch tiber eine schwere seltene Krankheit. |

B

Fall, Clara: Taumel in den Abgrund. Erfahrungsbericht iiber die seltene Krankheit PSP,
eine bosartige Unterform von Parkinson. CreateSpace Independent Publishing Platform,
2014, 74 S., 978-1501070976
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Neue REHADAT-Wissensreihe
Mit einer neuen Wissensreihe will das Informationsangebot REHADAT pra-
xisnah darstellen, wie sich die berufliche Teilhabe von Menschen mit Be- T )
hinderung oder Erkrankung konkret gestalten ldsst. Zielgruppe der Wissens- p‘.*‘.
: )
e,

reihe sind in erster Linie Arbeitgeber/innen, betroffene Arbeitnehmer/innen

sowie alle Fachleute, die an der beruflichen Teilhabe von Menschen mit Er- &%
krankung oder Behinderung beteiligt sind.

Die erste Broschiire der neuen Wissensreihe tragt den Titel ,,Wenn die Neuronen Son-
derschicht machen. Wie sich die berufliche Teilhabe von Menschen mit Epilepsie ge-
stalten lasst“. Neben Grundinformationen {iber die Krankheit erfahrt der Leser, wie Epi-
lepsie sich auf das Berufsleben auswirken kann. Zum Beispiel ob Arbeitnehmer/innen
ihre Arbeitgeber/innen tiber die Krankheit informieren miissen, wie die Arbeitssicher-
heit gewdhrleistet wird oder welche Hilfsmittel eingesetzt werden kénnen.

REHADAT ist das zentrale Informationsangebot zur beruflichen Teilhabe von Menschen
mit Behinderung und ein Projekt des Instituts der deutschen Wirtschaft Kéln, das vom
Bundesministerium fiir Arbeit und Soziales gefordert wird. |

Die Broschiire kann kostenlos herunter geladen werden:
http://www.rehadat.de/wissensreihe/epilepsie.pdf

Institut der deutschen Wirtschaft e.V. / REHADAT <Kéln»; Traub, Patricia: Wenn die Neuronen
Sonderschicht machen. Wie sich die berufliche Teilhabe von Menschen mit Epilepsie gestalten
ldsst. REHADAT Wissensreihe. Ausgabe 01. 2014, 94 S.

Krebs gemeinsam bewidltigen

Die Diagnose Krebs erschiittert, trifft den Betroffenen bis ins Mark: Auf

einmal ist alles anders. Die Belastungen, Angste, das Wechselspiel der e
Gefiihle fordern jedoch nicht nur die Patient/innen — auch Partner/innen, “
Familie, Freundinnen und Freunde kommen im Verlauf der Erkrankung im-  FRSe=
mer wieder an den Rand ihrer Belastbarkeit. Eigene Grenzen anzuerken-
nen und auch zu setzen, wird von ihnen aber oft als Versagen, als unzulédssiger Ego-
ismus empfunden — verbunden mit Scham- und Schuldgefiihlen. Auch die Helfer/in-
nen bendtigen daher Hilfe, Unterstiitzung, Entlastung. Hier setzt der Ratgeber von
Katja Geuenich an: Die Psychoonkologin zeigt Wege auf, wie die Helfer/innen sich
immer wieder ,,in Kontakt mit sich selbst“ und mit Patient/innen bringen kénnen —
denn Selbsthilfe und Hilfe fiir die Patientin / den Patienten gehen Hand in Hand.
Beides erfordert eine bestandige innere Achtsamkeit der Helfenden als Grundlage —
auch weil ,,Helfen*“ im Rahmen einer Krebserkrankung ein sich kontinuierlich verdn-
dernder und ganz individueller Prozess ist.

In fiinf aufeinander aufbauenden Schritten — jeweils an Beispielen erklart, durch Ubun-
gen unterstiitzt — erlernen Angehorige, Freundinnen und Freunde, wie sie den gemein-
samen Weg mit dem Betroffenen bewaltigen konnen, ohne sich selbst zu vernachlés-
sigen und ohne eigene Ressourcen génzlich aufzubrauchen. |

Geuenich, Katja: Krebs gemeinsam bewdiltigen. Schattauer GmbH. Stuttgart 2013,
174 S., mit 15 Abb., 4 Tab. u. 27 Ubungsbégen, 978-3-7945-2989-6

Wiedereinstieg mit besonderen Herausforderungen

Es ist eine Herausforderung fiir jede Familie, Erziehungsverantwortung und : )
Erwerbstdtigkeit miteinander zu vereinen. Wenn ein Kind mit Behinderung in "5' Ll
der Familie lebt, stellen sich Fragen der Vereinbarkeit in zugespitzter Form. i

Die Studie stellt die Situation von Frauen dar, die die Betreuung eines be- ™=
hinderten Kindes mit einer Berufstatigkeit in Einklang bringen miissen. Es

werden Faktoren beschrieben, welche die Vereinbarkeit und den Wiedereinstieg beein-
trachtigen und beférdern konnen. Dazu werden Handlungsempfehlungen entwickelt, wie
Frauen mit besonderen Herausforderungen im beruflichen Wiedereinstieg angemessen
unterstiitzt werden kénnen und die Situation von Familien, in denen Kinder mit Behin-
derungen leben, verbessert werden kann. Die Studie entstand im Rahmen eines Projek-
tes des Bundesverbands fiir korper- und mehrfachbehinderte Menschen e.V. (bvkm). |

Bestellungen unter: http://www.bvkm.de/recht-und-politik/rechtsratgeber

Das Demenz-Buch

Immer mehr Menschen kommen in die Situation, ein erkranktes Familien-

mitglied oder den/die Lebenspartner/in pflegen zu miissen oder zu wollen. | BZnens-guch
Auch die Autorin des Buches hat sich entschieden, ihren erkrankten Ehemann iRt
selbst zu pflegen. Frei von Betroffenheitspathos hat sie in den zwélf Jahren = =
der Pflege ein zupackendes, hochst praktisches Buch geschrieben. Sie geht -ul
auf alle erdenklichen Situationen im Alltag mit dem dementen Menschen wiir- ="
devoll und zugleich ungeschont ein. Die Ratschldage sind gut umsetzbar und inspirie-
rend, die zahlreichen Fallgeschichten zeigen auch humorvolle und leichte Aspekte. Be-
schrieben wird der gesamte Krankheitszyklus: von den ersten Anzeichen und der Diag-
nose iiber samtliche Momente des Alltags bis hin zur intensiven Pflegebediirftigkeit. |

Caughey, Angela: Das Demenz-Buch. Praktische und personliche Ratschldge fiir pflegende
Angehdrige und professionelle Helfer. Schattauer GmbH. Stuttgart 2015, 280 S., 978-3-7945-3086-1

BAGSO-Positionspapier zur kommunalen Seniorenpolitik

»Lokale Seniorenpolitik vor groRen Herausforderungen® lautet ein neues Positionspapier
der Bundesarbeitsgemeinschaft der Senioren-Organisationen e.V. (BAGSO). Es handelt
sich dabei um zehn Thesen zu dem von der Bundesregierung in Auftrag gegebenen Sie-
benten Altenbericht ,,Sorge und Mitverantwortung in der Kommune — Aufbau und Siche-
rung zukunftsfahiger Gemeinschaften®. Subsidiaritat, biirgerschaftliches Engagement
und Partizipation stellen markante Eckpunkte der Thesen dar. Die BAGSO warnt dabei
vor einer Instrumentalisierung des biirgerschaftlichen Engagements im Namen der Idee
sorgender Gemeinschaften: ,,Die Altenberichtskommission wird deshalb den schma-
len Grat zwischen einem biirgerschaftlichen Engagement fiir sorgende Gemeinschaf-
ten und einer Instrumentalisierung der Freiwilligenarbeit genau definieren miissen.* |

Positionspapier unter: http://www.bagso.de/fileadmin/Aktuell/Positionen/2014/BAGSO_
Positionspapier_Lokale_Seniorenpolitik.pdf
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Pflege, biirgerschaftliches Engagement und ldndlicher Raum

Die Online-Dokumentation enthdlt Vortrage und Erkenntnisse aus dem Fachworkshop
,,Pflegeergdnzende Unterstiitzungs- und Infrastrukturangebote im ldndlichen Raum. Per-
spektiven, Herausforderungen und Grenzen des biirgerschaftlichen Engagements®. An
der Veranstaltung des Deutschen Vereins fiir 6ffentliche und private Fiirsorge e.V. hat-
ten im Mai 2014 rund 70 Vertreter/innen aus Bund, Landern, Kommunen, Wohlfahrts-
verbdnden, Wissenschaft und Forschung sowie (kommunalen) Einrichtungen teilge-
nommen. Diskutiert wurden Perspektiven, Herausforderungen und Grenzen des biir-
gerschaftlichen Engagements im Umfeld von Pflege sowie Handlungsoptionen und
Losungsansdtze. Der Fachworkshop wurde im Rahmen des Projektes ,,Biirgerschaftli-
ches Engagement im Umfeld von Pflege* durchgefiihrt. |

Dokumentation unter: http://www.deutscher-verein.de/pdf/Dokumentation_
Pflegeergaenzende_Unterstuetzungs_und_Infrastrukturangebote_im_aendlichen_Raum

10 Jahre IQWIG

Anldsslich seines 10-jdhrigen Jubildums hat das Institut fiir Qualitdt und Wirtschaft-
lichkeit im Gesundheitswesen (IQWiG) eine knapp 70-seitige Broschiire herausgege-
ben. Das Heft dokumentiert und reflektiert die Arbeit der vergangenen Dekade. Auf-
gabe des IQWIG ist es, die Vor- und Nachteile medizinischer Leistungen fiir Patientinnen
und Patienten objektiv zu tiberpriifen. Dazu erstellt das Institut fachlich unabhadngige,
evidenzbasierte Gutachten beispielsweise zu Arzneimitteln, nichtmedikamentdsen
Behandlungsmethoden, Verfahren der Diagnose und Fritherkennung sowie Behand-
lungsleitlinien. Zudem werden allgemeinverstandliche Gesundheitsinformationen fiir

alle Biirgerinnen und Biirger herausgegeben. |
Die Broschiire ,,10 Jahre IQWIG* kann als Druckfassung beim IQWiG bestellt oder
als PDFvon der Internetseite heruntergeladen werden:
https://www.iqwig.de/download/Broschuere_10_Jahre_IQWiG_2004-2014.pdf

Mehr Mensch! Gegen die Okonomisierung des Sozialen

Kindergarten, Krankenhduser oder Pflegeheime — nicht einmal hier macht
der kalte Okonomismus halt. Wo der Mensch jedoch zum Humankapital ver-
kommt, wo jeder seines Gliickes Schmied sein soll und der Mehrwert zum
wichtigsten Wert wird, muss die Menschlichkeit zwangsldufig auf der Stre-
cke bleiben. Soziales kann so nicht funktionieren. Ulrich Schneider, seit
Jahrzehnten einer der fiihrenden Manager und Lobbyisten in der Sozialwirt-
schaft, weif}, wovon er redet, und fordert einen Wertewandel. Eine entlarvende Erzédh-
lung, glanzende Analyse und zugleich knallharte Abrechnung mit einem neoliberalen
Zeitgeist und seinen Mythen. |

Schneider, Ulrich: Mehr Mensch! Gegen die Okonomisierung des Sozialen.
Westend Verlag. Frankfurt/M. 2014, 160 S., 978-3-86489-079-6

Internet

gesundheitsinformation.de hat ein neues Gesicht

Was kann ich bei Heuschnupfen tun? Wer im Internet nach
einer Krankheit oder Behandlung sucht, fiihlt sich von der
Vielzahl der Angebote schnell tiberfordert. Kompakte und
verldssliche Antworten auf gesundheitliche Fragen gibt es
seit acht Jahren auf gesundheitsinformation.de. Der The-
menkatalog des Instituts fiir Qualitat und Wirtschaftlich-
keit im Gesundheitswesen (IQWiG) ist mittlerweile so ge-
wachsen, dass eine umfassende Neustrukturierung des
Portals notig war.

Mit dem Relaunch hat das Institut die Struktur und viele Themen der Internetseite um-
fassend liberarbeitet, Handhabung und Optik verbessert. Die Seite ist zudem zuganglich
fuir technische Hilfsmittel, mit denen sich zum Beispiel Menschen mit Sehbehinderung
Inhalte vorlesen lassen konnen. Alle Texte konnen auch komfortabel mit einem Smart-
phone oder Tablet abgerufen werden und passen sich flexibel dem jeweiligen Gerét an. |
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Internetseite: http://www.gesundheitsinformation.de

Wegweiser Biirgergesellschaft iiberarbeitet

Der Wegweiser Biirgergesellschaft der Stiftung Mitarbeit
erscheint in einem rundum erneuerten Gewand. Eine neue
dreiteilige Struktur vermittelt dabei die inhaltlichen Kern-
bereiche des Internetangebotes. Der Bereich ,,Mitgestal-
ten“ versammelt alle Informationen zu Engagement und
Ehrenamt, der Bereich ,Mitentscheiden“ widmet sich Par-
tizipation und Politik. Und im Bereich ,,Mitteilen“ finden
sich die tagesaktuellen Datenbanken, Meldungen aus
der Biirgergesellschaft sowie der eNewsletter und ein

(Autor/innen-)Archiv.

Die Stiftung Mitarbeit hat sich die Demokratieentwicklung von unten zur Aufgabe ge-
macht. Ziel der Arbeit ist es, Engagement und Beteiligung in unserer Gesellschaft um-
fassend zu ermoglichen und dazu beizutragen, eine alltagstaugliche Beteiligungskul-
tur in allen gesellschaftlichen Bereichen zu etablieren. |

Den neuen Wegweiser Biirgergesellschaft finden Sie unter:
http://www.buergergesellschaft.de
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SHILD-SELBSTHILFEFORSCHUNG

Ergebnisse der Struktur- und Bedarfsanalyse der

Selbsthilfe in Deutschland

Das Bundesministerium fiir Gesund-
heit (BMG) fordert seit November
2012 das Projekt ,,Gesundheitsbezo-
gene Selbsthilfe in Deutschland — Ent-
wicklungen, Wirkungen, Perspektiven
(SHILD). Die Studie wird durchgefiihrt
vom Universitdtsklinikum Hamburg-
Eppendorf, der Medizinischen Hoch-
schule Hannover und der Universitat
zu Koln in Kooperation mit Akteur/in-
nen der Selbsthilfe (Deutsche Arbeits-
gemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V.
[DAG SHG] / Nationale Kontakt- und
Informationsstelle zur Anregung und
Unterstiitzung von Selbsthilfegrup-
pen [NAKOS], Bundesarbeitsgemein-
schaft SELBSTHILFE von Menschen mit
Behinderung und chronischer Erkran-
kung und ihren Angehorigen e.V. [BAG
SELBSTHILFE], Deutscher Paritatischer
Wohlfahrtsverband e.V. [DPWV], Deut-
sche Hauptstelle fiir Suchtfragen e.V.
[DHS] und andere).

Im ersten empirischen Studienab-
schnitt (03/2013 bis 06/2014) wurde
auf Basis von Literaturanalysen, Fra-
gebogenerhebungen mit Vertreter/
innen von 1.192 Selbsthilfegruppen
(SHG), 243 Selbsthilfeorganisationen
(SHO) und 144 Selbsthilfeunterstiit-
zungseinrichtungen (SHU) sowie 75
qualitativen Expert/inneninterviews
in SHG, SHO und SHU und mit Stake-
holdern der Selbsthilfe eine umfas-
sende Struktur- und Bedarfsanalyse
durchgefiihrt. Im Folgenden stellen wir
ausgewdhlte Ergebnisse vor. Weitere

Informationen und Ergebnisse sind
im Internet unter www.uke.de/shild/
einzusehen.

Ziele und organisatorische
Herausforderungen von
Selbsthilfeorganisationen und
Selbsthilfegruppen

Wie seit Beginn der Selbsthilfe do-
minieren bei den Selbsthilfegruppen
Ziele wie Hilfe bei der Krankheitsbe-
waltigung (> 90 %), Wissenssteigerung
und Einstellungsanderung bei ande-
ren Betroffenen und Familienmitglie-
dern sowie die Kooperation mit Fach-
leuten (> 80 %). Diese Ziele werden
nach Selbsteinschatzung der Grup-
pensprecher/innen in der Gréf3enord-
nung von 60 bis 90 Prozent auch gut
erreicht. Dagegen gelingt die von fast
allen genannte Mitgliedergewinnung
nur 28 Prozent der SHG und 26 Pro-
zent der SHO gut bis sehr gut. Die Ak-
tivierung von Mitgliedern gestaltet sich
noch schwieriger: nur 20 Prozent der
SHG und 15 Prozent der SHO geben
hier eine positive Einschdtzung wieder.
Die Selbsthilfeorganisationen verfol-
gen im Vergleich zu den Selbsthilfe-
gruppen deutlich mehr nach aufien
gerichtete Ziele und sind hier nach ei-
gener Einschdtzung durchaus erfolg-
reich (32-84 %, je nach Einzelziel).
Als groRte Herausforderungen wer-
den neben der bereits angesproche-
nen Mitgliedergewinnung und -akti-
vierung unter anderem genannt, die

Beteiligung an gesundheitspoliti-
schen Entscheidungen zu erhdhen,
im Sinne der Betroffenen verandernd
auf Krankenhduser und Arzteschaft
einzuwirken, das Ziel der Beteiligung
von Migrant/innen umzusetzen. Bei
letzterem schatzen sich allerdings we-
niger als 10 Prozent erfolgreich ein.

Die Einschdtzung der Stakeholder
Im Ergebnis der qualitativen Inter-
views wird die Selbsthilfe von ihren
Kooperationspartner/innen tiberein-
stimmend als wichtige Erganzung zum
professionellen Versorgungssystem
und als legitime Interessenvertretung
von Betroffenen akzeptiert. Aufgrund
ihres hohen Vernetzungsgrades und
ihres indikationsspezifischen Erfah-
rungswissens werden die Selbsthil-
fevertreter/innen als Expert/innen ge-
sehen und anerkannt.

Finanzielle Situation der
Selbsthilfeorganisationen und
Selbsthilfegruppen

Fast 90 Prozent der Selbsthilfeorga-
nisationen und etwa drei Viertel aller
Selbsthilfegruppen nutzen finanzielle
Hilfen von Kranken- und Pflegekassen.
Private Spenden oder Mittel von Stif-
tungen sind fiir 75 Prozent der SHO
eine wichtige Einnahmequelle (SHG:
28 %). Forderungen durch die 6ffent-
liche Hand nutzen 39 Prozent der SHO
und 35 Prozent der SHG. Die Antrags-
verfahren der Selbsthilfeforderung
werden von den SHO zwar als auf-
wendig erlebt, von zwei Dritteln aber
auch als gerecht und angemessen ein-
geschdtzt. Die Summe der gesamten

jahrlichen Einnahmen liegt bei den
befragten SHO im Durchschnitt bei
210.000 Euro, davon 81.000 Euro nur
aus Mitgliedsbeitragen. Allerdings be-
wertet nur ein Drittel der SHO die fi-
nanziellen Mittel als bedarfsdeckend.
Die SHG-Sprecher/innen beurteilen
ihre finanzielle Situation positiver:
von ihnen sehen zwei Drittel ihren Be-
darf mit den verfiigbaren Mitteln ge-
deckt. Im Durchschnitt stehen einer
SHG 1.760 Euro / Jahr zur Verfiigung,
wovon rund 390 Euro aus Beitrdgen
der Mitglieder stammen. Insgesamt
nutzen deutlich mehr Selbsthilfeor-
ganisationen als Selbsthilfegruppen
die verschiedenen finanziellen Unter-
stitzungsmoglichkeiten, insbeson-
dere die der privatwirtschaftlichen
Mittelakquise (SHO: 26 %, SHG: 5 %).

Kooperationen und politische
Beteiligungsmaoglichkeiten von
Selbsthilfeorganisationen und
Selbsthilfegruppen

Die von iber 80 Prozent der Selbst-
hilfeorganisationen am haufigsten
genannten Kooperationspartner/in-
nen sind Dachverbande der Selbst-
hilfe, Krankenhauser, Kranken- und
Pflegekassen sowie die Medien, wah-
rend bei den Selbsthilfegruppen die
Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtun-
gen mit knapp 90 Prozent aller Nen-
nungen an erster Stelle stehen. Sei-
tens der SHO ist ihre internationale
Einbindung hervorzuheben: Die Halfte
aller beteiligten SHO ist mit auslandi-
schen Patient/innenorganisationen
oder europdischen / internationalen
Dachverbanden vernetzt.
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Trotz vieler Beispiele guter Zusam-
menarbeit wird die Kooperationsbe-
reitschaft von Arztpraxen, Kranken-
hdusern, Krankenkassen und anderen
Selbsthilfeorganisationen / Selbsthil-
fegruppen unterschiedlich beurteilt.
Positive Bewertungen sind geringfiigig
haufiger als negative. Die Stakeholder
betonen in den Interviews die positi-
ven Aspekte. Sie bezeichnen die Zu-
sammenarbeit mit Selbsthilfeorgani-
sationen als ,partnerschaftlich®, ,sich
gegenseitig befruchtend“ und ,trans-
parent“. In der konkreten Zusammen-
arbeit werden die Selbsthilfegruppen
als ,,wichtiger Bestandteil“ wahrge-
nommen, vor allem aufgrund ihrer
»Authentizitat“ haben ihre Beitrdage
und Argumente ein hohes Gewicht.
Eine mittelmafige bis schlechte Be-
wertung erfahren die Beteiligungs-
moglichkeiten der SHO und SHG an
Entscheidungsprozessen im Gesund-
heitswesen: nur circa 15 Prozent beur-
teilen diese gut bis sehr gut; 29 Pro-
zent der SHG-Sprecher/innen trauen
sich eine Einschatzung gar nicht erst
zu (SHO: 5 %). In diesem Kontext for-
dert die groBe Mehrheit der SHO die
vollstandige Kosten- und Aufwands-
entschddigung fur Patientenvertre-
tungen sowie fachliche Unterstiitzung
zum Beispiel durch wissenschaftliche
Referent/innen. 58 Prozent der Selbst-
hilfeorganisationen fordern zudem ein
vollstandiges Stimmrecht auf Landes-
ebene und im Gemeinsamen Bundes-
ausschuss (G-BA), nur drei Prozent
stehen dieser Forderung grundsdtz-
lich ablehnend gegeniiber.

Perspektive der Selbsthilfeunter-
stiitzungseinrichtungen (SHU)

Die Einschdtzungen der Mitarbeiter/
innen von Selbsthilfeunterstiitzungs-
einrichtungen decken sich mit den
Einschatzungen der Sprecher/innen
von Selbsthilfegruppen, dies driickt
ihre Ndhe zu den Selbsthilfegruppen
und die guten Kenntnisse iiber deren
Arbeit und Probleme aus.

Die Ziele und Kernaufgaben der SHU
wie Klarung der Anliegen, Anleitung
von und Vermittlung in SHG, Ver-
netzung der SHG, Kooperation mit
Fachleuten und die Schaffung eines
selbsthilfefreundlichen Klimas wer-
den aus Sicht der Mitarbeiter/innen
gut erreicht. Die Beteiligung von Be-
troffenen beziehungsweise von Pati-
ent/innen im Gesundheitswesen zu
starken, gelingt dagegen eher weni-
ger. Hervorzuheben ist die sehr po-
sitive Einschdtzung der Arbeitszu-
friedenheit. Die Mitarbeiter/innen
erfahren hohe Wertschatzung und An-
erkennung durch die Selbsthilfegrup-
pen, starken Riickhalt durch ihre je-
weiligen Trager, weitgehend freie Ge-
staltungsspielraume und eine gute
Einbindung in die kommunalen Ver-
sorgungsstrukturen (alle Aspekte
mindestens 90 % Zustimmung).
Weniger positiv werden die perso-
nelle und materielle Ausstattung der
Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtun-
gen beurteilt, jede/r vierte Mitarbei-
ter/in fihlt sich zudem durch Arbeits-
platzunsicherheit belastet.

Ausblick: SHILD-Modul 3
»Wirkungen der Selbsthilfe

In einem weiteren Studienabschnitt
(07/2014 bis 06/2017) werden die
Wirkungen der Selbsthilfe auf der Mi-
kroebene quantitativ-empirisch in vier
Indikationsgruppen analysiert: Diabe-
tes Mellitus Typ 2 (als hadufige Erkran-
kung), Prostatakarzinom (als onkolo-
gische Erkrankung von Mdnnern), Mul-
tiple Sklerose (im Grenzbereich zu den
seltenen Erkrankungen, die haufiger
Frauen als Manner betrifft) und Ange-
horige von Demenzerkrankten. Unter-
sucht wird, in welchen Aspekten sich
Betroffene in Selbsthilfegruppen von
Betroffenen auBerhalb der Selbsthil-
fegruppen unterscheiden, wobei fiir
die jeweiligen Gruppen zusatzlich in-
dikationsspezifische Wirkungen ana-
lysiert werden.

Das afgis-Qualitatslogo

Die hohe Zahl der Internetnutzerin-
nen und -nutzer und die Akzeptanz
des Internets als am haufigsten ge-
nutzte Quelle zu Gesundheitsthemen
treffen auf eine nicht iberschaubare
Zahlvon Angeboten. Die Nutzer/in-
nen von Gesundheitsdienstleistungen
brauchen als Grundlage fiir selbstbe-
stimmte Entscheidungen jedoch qua-
lifizierte und verldssliche Gesund-
heitsinformation. Die Frage nach der
Qualitat der Gesundheitsinformation
im Internet ist eng verbunden mit der
Frage, ob diese brauchbar und ver-
standlich ist.

Die Wirkungen der Selbsthilfe auf
Meso- und Makroebene werden durch
qualitativ-ethnografische Untersuchun-
gen zur Mitwirkung der Selbsthilfebe-
wegung in Gesundheitspolitik (G-BA)
und Selbstverwaltung erforscht. |

Silke Werner, Stefan Nickel, Olaf von
dem Knesebeck, Marie-Luise Dierks,
Gabriele Seidel, Jan Weber, Silke
Kramer, Marius Haack, Frank Schulz-
Nieswandet, Francis Langenhorst,
Christopher Kofahl

Kontakt:
E-Mail: s.werner@uke.de
Internet: http://www.uke.de/shild

i

Was ist afgis?

Das Aktionsforum Gesundheitsinforma-
tionssystem entstand 1999 aus einer
Initiative des Bundesministeriums fiir
Gesundheit. Der Verein afgis e.V. wurde
2003 mit dem Zweck gegriindet, Qua-
litatssicherung von Informationen im
Internet zu fordern und die Vergabe ei-
nes Priifsiegels zu organisieren. Afgis
versteht sich als Qualitadts- und Quali-
fizierungsnetzwerk. Es beteiligte sich
auch an den internationalen Diskus-
sionen zur Entwicklung transparenter
Qualitatsmerkmale fiir Information im
Internet.

aIgis
LT
\g-..-.:m-;m-.nm:-rm

46

NAKOS | NAKOS INFO 111 | Dezember 2014

Dezember 2014 | NAKOS INFO 111 | NAKOS

47



GESELLSCHAFT & POLITIK

GESELLSCHAFT & POLITIK

Wen und was priift afgis?

Auf nationaler Ebene wurden bereits

2002 die afgis-Transparenzkriterien

entwickelt, die — als nachpriifbare Be-

standteile — die Basis fiir ein Qualitats-

priifungsverfahren von Gesundheitsin-

formationen im Internet bildeten. Um

die Priifung durchfiihren zu kénnen

und die Ergebnisse allgemein zugéng-

lich abzubilden, wurde eine Datenbank

entwickelt. Das Verfahren ging 2005 in

den Regelbetrieb {iber. Das afgis-Qua-

litdtslogo kennzeichnet seitdem Inter-

netangebote, die hochwertige Gesund-

heitsinformation bereithalten.

Fur diese zehn Aspekte fordert afgis

Transparenz:

1. Anbieter

2. Ziel, Zweck und angesprochene
Zielgruppe(n)

3. Autor/innen und Datenquellen der
Information

4. Aktualitat der Daten

5. Moglichkeit fiir Riickmeldungen
seitens der Nutzer/innen

6. Qualitatssicherung

7. Trennungvon Werbung und redak-
tionellem Beitrag

8. Finanzierung und Sponsoren

9. Kooperationen und Vernetzung

10. Datenschutz.

Kriterien wie ,,Finanzierung und Spon-
soren“ oder ,vollstandige Anbieterin-
formation“ sind scheinbar selbsterkla-
rend, die flir die Nutzer/innen wichtige
Information erschliet sich oft erst im
Detail. Es sollte nachvollziehbar sein,
was ein Angebot bezweckt und an wen
es sich wendet. Sind die Informatio-
nen kostenpflichtig oder miissen sich

Nutzer/innen anmelden? Seiten fiir
medizinische Fachpersonen werden in-
haltlich und sprachlich anders gestal-
tet sein als Angebote, die sich auch an
medizinische Laien wenden. Oft sind
Gesundheitsinformationen der Einstieg
fiir Portale zum Vertrieb von Gesund-
heitsprodukten. Die strenge Trennung
von Werbung und redaktionellem Bei-
trag muss hier eingehalten werden.
Von afgis zertifizierte Portale informie-
ren zum beruflichen Hintergrund und
zur Qualifikation der Autor/innen und
Redakteur/innen und bestétigen, dass
sie neutral und unabhangig arbeiten.
Interessenkonflikte der Autor/innen
werden erfasst und angegeben. Die
Bundeszahndrztekammer beispiels-
weise erklart im Impressum, dass sie
potenzielle Interessenkonflikte iber-
priift und keine Autor/innen an der Er-
stellung der Information beteiligt sind,
die potenzielle Interessenkonflikte auf-
weisen. Die verwendeten Quellen sol-
len giiltig sein und einer fachlichen Be-
urteilung standhalten. Sie werden im
Text nachgewiesen. Ebenso wichtig
sind Angaben dazu, wann ein Beitrag
erstellt oder aktualisiert wurde. Das
medizinische Wissen verandert und er-
weitert sich laufend. Die Redaktion soll
das Angebot auf dem neuesten Stand
halten. Dazu gehort die schnelle Aktu-
alisierung, wenn sich Wichtiges andert.
Anbieter, die die afgis-Kriterien erfiil-
len, arbeiten transparent und informie-
ren {iber die redaktionellen Prozesse.
Sie halten die aktuellen Datenschutz-
regeln ein und ermdglichen ihren Nut-
zer/innen die Kontaktaufnahme.

Ein-Klick-Losung

innen werden von afgis e.V. qualifiziert.

Fiir das Qualitatslogo des Aktionsforums Gesundheitsinformationssystem (afgis) e.V.
bewerten Priiferinnen und Priifer die Verfahren, mit denen Anbieter/innen Informati-
onen fiir ihren Internetauftritt erstellen und veréffentlichen (Prozessqualitat). Dabei
werden die Internetangebote entlang der Qualitadtskriterien gepriift. Wenn die forma-
len Kriterien erfiillt sind, wird das Angebot zertifiziert. Das afgis-Qualitatslogo infor-
miert die Besucherinnen und Besucher des entsprechenden Internetauftritts mit Mo-
nats- und Jahresangabe iiber sein Ablaufdatum. Es gilt fiir ein Jahr und wird nicht ver-
langert, wenn die Bedingungen zwischenzeitlich nicht mehr erfiillt werden.

Beim Klick auf das Logo 6ffnet sich der Eintrag in der afgis-Transparenzdatenbank. Dort
sind die Belege zu den Transparenzkriterien als Links auf die Anbieterseite hinterlegt,
unter denen die Nutzer/innen die gewiinschte Information finden kénnen.

Um ein unabhdngiges und neutrales Verfahren zu gewéhrleisten, wird die Priifung durch
ein von afgis e.V. beauftragtes Unternehmen durchgefiihrt und iberwacht. Die Priifer/

Mit den afgis-Kriterien kdnnen Inter-
netnutzerinnen und -nutzer auch (an-
dere) nicht zertifizierte Gesundheits-
informationen im Internet beurteilen.
Auf der afgis-Internetseite gibt es au-
Rerdem die Moglichkeit, das Qualitats-
logoverfahren unverbindlich auszupro-
bieren. Kosten fallen erst an, wenn das
eigene Internetangebot verbindlich zur
Priifung angemeldet wurde.

Neben dem Qualitatspriifungsverfah-
ren ist afgis gemeinsam mit anderen
Initiativen an der Erarbeitung weiterer
Standards fiir Informationen im Inter-
net beteiligt. Mit der Initiative ,,Regeln
der Partnerschaft“ will der Verein die
Qualitdt sozialer Netzwerke im Inter-
net erhdhen.

Auf Workshops und Expertentreffen
werden wichtige Fragen thematisiert:
,Gute Selbsthilfe-Websites — wie geht
das?“ (2013), ,,Gesundheit als Appli-
kation — Medical Apps in der Diskus-
sion“ (2012), ,,Konkurrenz — Koexistenz

- Kooperation / Selbsthilfe im Web 2.0¢
(2012), ,,Ethik und Web 2.0“ (2011),
»Web-2.0.-Anwendungen in der Medi-
zin“ (2011), ,,Wie medizinische Inhalte
im Internet validieren?“ (2010), ,,Web
2.0: Chancen und Risiken sozialer Netz-
werke“ (2010), ,,Nutzerkompetenz stér-
ken“ (2009).

In Zusammenarbeit mit der NAKOS,
der Nationalen Kontakt- und Infor-
mationsstelle zur Anregung und Un-
terstiitzung von Selbsthilfegruppen,
wird eine Workshop-Reihe fiir Selbst-
hilfeorganisationen fortgesetzt. Dabei
werden diese Einrichtungen kosten-
giinstig auf das Qualitatspriifungsver-
fahren vorbereitet und eine Live-Qua-
litdtspriifung angeboten. Der ndchste
Workshop ist fiir den 20. Mdrz 2015 in
Hannover geplant. |

Evelyn Hohmann
afgis e.V., Hannover
Internet: http://www.afgis.de
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Skl 3 NAKOS

Nationale Kontakt- und Informationsstelle
zur Anregung und Unterstiitzung
von Selbsthilfegruppen

BERLIN, IM NOVEMBER 2014

Berliner Erklarung zur gemeinschaftlichen
Selbsthilfe im Internet: Aufruf fiir mehr
Datenschutz und Datensparsamkeit

Fiir viele Aktive in der gemeinschaftlichen Selbsthilfe ist das Internet
zu einem zentralen Informations- und Kommunikationsmedium gewor-
den. Auf der Internetseite wird tiber die eigene Gruppe oder Selbsthil-
fevereinigung und ihre Aktivitdaten informiert, im eigenen Forum zur On-
line-Selbsthilfe eingeladen und es werden Soziale Netzwerke genutzt,
um auf sich aufmerksam zu machen. Uber eigens eingerichtete Daten-
banken kann nach der passenden Gruppe gesucht werden. Das Inter-
net bietet vielfdltige Chancen und eine zeitgemafie Ergdnzung zur ge-
meinschaftlichen Selbsthilfe vor Ort.

Menschen, die von Erkrankungen oder besonderen Lebensumstanden
betroffen sind, profitieren von der Prasenz der Selbsthilfe im Internet.
Sie nutzen das Medium, um Informationen zu Erkrankungen aus Betrof-
fenensicht zu erhalten, sich mit anderen Betroffenen zu vernetzen und
sich direkt im Internet auszutauschen.

Alle diese selbsthilfebezogenen Aktivitdten bedeuten jedoch, dass
vertrauliche und hochsensible Angelegenheiten in einem letztlich 6f-
fentlichen Bereich, dem Internet, verhandelt werden. Zudem sind Ge-
sundheitsinformationen nach deutschem Datenschutzrecht besonders
schiitzenswerte Informationen. Deshalb ergeben sich fiir alle internet-
basierten Formen der Selbsthilfe besonders hohe Anforderungen an die
Wahrung der Privatsphare.

Die Beteiligten miissen sich darauf verlassen konnen, Internetseiten
der Selbsthilfe anonym besuchen zu konnen und auch in Selbsthilfe-
foren offen liber ihre Situation zu berichten, ohne dass ihnen daraus
Nachteile entstehen — weder aktuell, noch zukinftig.

Deswegen setzen wir uns fiir mehr Datenschutz und Datensparsamkeit
bei Selbsthilfeaktivitaten im Internet ein. Wir wollen selbst unsere be-
sondere Aufmerksamkeit darauf richten:

— als Aktive in der Selbsthilfe und in der Selbsthilfeunterstiitzung bei
unseren internetbasierten Aktivitaten auf den Schutz der Privatsphare
der Nutzer/innen zu achten,

— uns iiber die gesetzlichen Erfordernisse des Datenschutzes zu infor-
mieren und diese in unseren internetbasierten Selbsthilfeangebo-
ten umzusetzen,

— bei der Auswabhl fiir neue technische Anwendungen zu priifen, wel-
che Auswirkungen diese auf den Datenschutz haben und uns fiir be-
sonders sichere Losungen zu entscheiden,

— dem Prinzip der Datensparsamkeit zu folgen, von den Nutzer/innen
unserer Angebote so wenig personliche Daten wie maéglich zu erfassen
und keine unndtigen personenbezogenen Daten zu veroffentlichen,

— personliche Daten von Nutzer/innen unseres Internetangebots nicht
an Dritte weiterzugeben und den Einsatz von Anwendungen zu ver-
meiden, die mit einer Nachverfolgung und Auswertung ihrer Interne-
taktivitaten durch Dritte einhergehen (,,Tracking®),

— die Sicherheit der personenbezogenen Daten der Nutzer/innen un-
seres Internetangebots zu schiitzen, unser Angebot bei einem siche-
ren Anbieter bzw. auf einem sicheren Server zu hosten und die Soft-
ware regelmafig zu aktualisieren,

— die Nutzer/innen unseres Angebots dariiber zu informieren, wie wir
mit ihren Daten umgehen und welche DatenschutzmaBnahmen sie
selbst umsetzen kdnnen.

Wir sind der festen Uberzeugung, dass das Vertrauen, das sich die ge-
meinschaftliche Selbsthilfe in ihrer Geschichte erarbeitet hat, nur dann
in der Zukunft bewahrt werden kann, wenn der Schutz der Privatsphare
und die Vertraulichkeit der Selbsthilfeaktivitaten auch bei den internet-
basierten Formen der Selbsthilfe ein zentrales Ziel sind.

Mit diesem Aufruf startet die NAKOS gemeinsam mit SEKIS Berlin eine
Initiative, um einen gemeinsamen Prozess der Selbstverpflichtung zum
Datenschutz und zur Datensparsamkeit fiir internetbasierte Formen der
Selbsthilfe in Deutschland anzuregen. |

Kontakt und Riickmeldungen an:
Jutta Hundertmark-Mayser, E-Mail: jutta.hundertmark@nakos.de
Karin Stotzner, E-Mail: stoetzner@sekis-berlin.de
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10 Jahre G-BA - 10 Jahre Patientenbeteiligung gemaf3 § 140 f SGB V
Der Gemeinsame Bundesausschuss (G-BA) feierte 2014 sein zehnjdhriges Bestehen.
Das oberste Beschlussgremium der gemeinsamen Selbstverwaltung im deutschen Ge-
sundheitswesen wurde am 13. Januar 2004 konstituiert und hat bislang mehr als 1.500
Beschliisse zur Ausgestaltung des GKV-Leistungskataloges gefasst, unter anderem in
den Bereichen Arzneimittel, Pravention, Rehabilitation und Qualitdtssicherung.
Der G-BA wird von den vier groen Spitzenorganisationen der Selbstverwaltung im
deutschen Gesundheitswesen gebildet: der Kassenarztlichen und Kassenzahnarztli-
chen Bundesvereinigung, der Deutschen Krankenhausgesellschaft und dem GKV-Spit-
zenverband. Neben diesen vier Tragerorganisationen sind Patientenvertreter/innen an-
trags- jedoch nicht stimmberechtigt an allen Beratungen beteiligt.
Fiir die Patientenvertretung im G-BA zog Ursula Helms (DAG SHG) Bilanz: ,,Vor zehn Jah-
ren wurde nicht nur der G-BA geschaffen, sondern erstmals auch eine Beteiligung von
Patientinnen und Patienten und der Selbsthilfe chronisch kranker und behinderter Men-
schen in denjenigen Fragen gesetzlich vorgeschrieben, die die Versorgung betreffen.
Seitdem verstehen wir als wesentliche Aufgabe die Herausarbeitung der Patientenbe-
lange bei Beratungen, Entscheidungen und Richtlinien. Wir legen den Fokus auf alters-,
geschlechts- und lebenslagenspezifische Belange von Patientinnen und Patienten, auf
die Starkung von Patientensicherheit und auf eine gelebte Patientenorientierung.“ |
Die Patientenvertretung im Gemeinsamen Bundesausschuss hat aus Anlass des Jubildums die
Broschiire ,,Wir geben Patientinnen und Patienten eine Stimme — 10 Jahre Patientenvertretung
im Gemeinsamen Bundesausschuss“ herausgegeben. Sie kann als barrierefreies PDF-
Dokument angesehen oder heruntergeladen werden unter:
http://www.patient-und-selbsthilfe.de/mitreden/wer/

Initiative ,,Engagierte Stadt“ wird auf den Weg gebracht

Das Bundesfamilienministerium will noch in diesem Jahr eine Initiative mit dem Titel
»,Engagierte Stadt“ starten. Ziel des geplanten Férderprogrammes sei es, fiir das biir-
gerschaftliche Engagement in den Stddten ,,Organisationsformen zu finden, die neue
Vernetzungsmaoglichkeiten boten®, berichtete die Parlamentarische Staatssekretdrin
im Bundesministerium fiir Familie, Senioren, Frauen und Jugend (BMFSF)), Elke Ferner
(SPD), im Unterausschuss Biirgerschaftliches Engagement des Deutschen Bundesta-
ges. Es sollen bis zu 50 Standorte mit einem Gesamtvolumen von bis zu drei Millio-
nen Euro tiber zundchst drei Jahre gefordert werden. Die Halfte der Mittel kommt aus
dem Bundeshaushalt und die andere Halfte von engagementfordernden Stiftungen,
die die Initiative mittragen. Bewerben mit einer Idee zur Férderung des freiwilligen En-
gagements in ihrer Kommune kdnnen sich ausschlief3lich bereits bestehende zivilge-
sellschaftliche Trager- und Mittlerorganisationen fiir Engagement aus Stadten und Ge-
meinden mit einer Einwohnerzahl zwischen 10.000 und 100.000 Einwohnern. Der Aus-
schreibungsbeginn ist fiir Januar 2015, der Auswahlprozess fiir Mai 2015 vorgesehen,
ab September 2015 soll die Férderung starten. |

Weitere Informationen finden Sie bald unter: http://www.engagiertestadt.de

BMFSF)

Engagementpreis soll ,,Preis aller Preise“ werden

Das Bundesfamilienministerium will den Deutschen Engagementpreis zu einem ,,Preis
aller Preise® weiterentwickeln: Wer mit einem Einzelpreis ausgezeichnet wurde, soll
automatisch in die Vorauswahl fiir den Deutschen Engagementpreis kommen. Auf3er-
dem sollen kiinftig alle Kategorien dotiert werden. Dariiber berichtete die Parlamen-
tarische Staatssekretdrin im Bundesministerium fiir Familie, Senioren, Frauen und Ju-
gend (BMFSF)), Elke Ferner (SPD), dem Unterausschuss Biirgerschaftliches Engage-
ment des Deutschen Bundestages am 24. September 2014. Den Vorschlag der Aktiven
Biirgerschaft, den Preis ganz durch eine Festveranstaltung zu ersetzen, zu der einmal
im Jahr alle Ehrenamtspreistrager eingeladen wiirden, hat das Ministerium mit der Be-
griindung abgelehnt, der Deutsche Engagementpreis erfreue sich grofier Akzeptanz.
Voraussichtlich soll er ab 2015 in neuer Form vergeben werden. |

(Quelle: biirgerAktiv, Nachrichtendienst Biirgergesellschaft, Ausgabe 150, Oktober 2014)

http://www.bundestag.de/blob/335280/6c181065e8492250846d8470031bf811/5_sitzung_
kurzprotokoll_oeff-data.pdf

Generali Engagementatlas 2015
Empirische Daten zu Anzahl, Profil, Ausstattung und Wirkung von En- B
gagement unterstiitzenden Einrichtungen in Deutschland bietet der
neue Generali Engagementatlas 2015. Demnach gibt es bundesweit ﬁ ; -
rund 3.400 derartige Anlaufstellen — in grof3er Vielfalt und regional un-
terschiedlich verteilt. Neben Freiwilligenagenturen, Seniorenbiiros und Mitterzentren
werden darin unter anderen auch 338 Selbsthilfekontaktstellen aufgefiihrt.
Der Studie zufolge klagt die groBe Mehrheit der engagementunterstiitzenden Einrich-
tungen Uber finanzielle und personelle Engpédsse. Die Studie wirke auf den ersten Blick
beeindruckend, auf den zweiten Blick gebe sie Anlass zur Sorge, so der Vorstandsvor-
sitzende der Generali Deutschland Holding, Dietmar Meister. Nur wenige der Einrich-
tungen arbeiteten auf einer gesicherten Grundlage. ,,Sie leisten oft Erstaunliches un-
ter schwierigen Bedingungen.“
Aus den Ergebnissen leitet der Generali Zukunftsfonds Handlungsempfehlungen ab.
So miisse die vorherrschende, auf einzelne Einrichtungstypen bezogene Projektférde-
rung beendet werden. Die einzelnen Kommunen und Regionen miissten Mittel zur Ver-
fligung stellen, damit vor Ort mit allen Akteuren nachhaltige Engagementstrategien und
eine wirksame Engagementstruktur mit gemeinsam festgelegten Prioritdten und Auf-
gaben aufgebaut werden konne.
Der Engagementatlas basiert auf einer Erhebung des Instituts fiir sozialwissenschaftliche
Analysen und Beratung (ISAB). Neben den quantitativen Ergebnissen tiber Anzahl und Ver-
teilung der unterschiedlichen Einrichtungstypen liefert die Studie auch Auswertungen von
Angaben aus 655 Fragebdgen und Informationen {iber Leistungsbereiche, Zielgruppen,
Ressourcenausstattung und Budgets der Engagement unterstiitzenden Einrichtungen. |
(Quelle: Generali Zukunftsfonds, Pressemitteilung, 5.11.2014)
Weitere Informationen und Engagementatlas 2015 zum Download:
http://zukunftsfonds.generali-deutschland.de/online/portal/gdinternet/zukunftsfonds/
content/314342/1064878
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Studie: Engagement in Vereinen sinkt
Die Zahl der Vereine in Deutschland hat sich seit 1970 auf 600.000 verfiinffacht. Zu-
gleich sinken jedoch seit Jahren die Mitgliederzahlen stetig. Aktuell sind noch 44 Pro-
zent der Bevolkerung Mitglied in einem Verein, 1990 waren es immerhin noch 62 Pro-
zent. Dies ist das Ergebnis einer Untersuchung der BAT-Stiftung flir Zukunftsfragen, fiir
die iber 3.000 Bundesbiirger ab 14 Jahren reprdsentativ befragt wurden. In Selbsthil-
fegruppen engagieren sich demnach rund zwei Prozent der Deutschen. Bei der Vertei-
lung nach Vereinstypen zeigt sich deutlich die grof3e Beliebtheit der Sportvereine. Jeder
fiinfte Bundeshiirger verbringt dort einen Teil seiner Freizeit. Aber auch Hobby- und In-
teressenvereine begeistern viele Biirger — von Musik- und Gesangsvereinen {iber Klein-
garten- und Tierziichtervereine bis hin zu Kegelklubs. Probleme, ihre Mitgliedszahlen
stabil zu halten, haben nicht nur die politischen Vereine, auch die karitativen, humani-
tdren, Umwelt- oder Tierschutzvereine stehen vor dhnlich groflen Herausforderungen. |
(Quelle: Stiftung fiir Zukunftsfragen, Forschung aktuell, 254, 35.)g., 16.4.2014)

Weitere Informationen unter:
http://www.stiftungfuerzukunftsfragen.de/de/newsletter-forschung-aktuell/254.html

UPD-Jahresbericht ,,Monitor Patientenberatung“ vorgelegt

In ihrem Jahresbericht ,,Monitor Patientenberatung 2014“ informiert die
Unabhangige Patientenberatung Deutschland (UPD) tiber Auffalligkeiten,
hadufige Problemkonstellationen und besonders relevante Themen in der
Patientenberatung. Danach waren zwischen April 2013 und Médrz 2014 Fra-
gen zu den Leistungen von Kostentrdgern im Gesundheitswesen das Thema

Nummer 1 bei der UPD. So ging es in rund 28.000 von 80.000 Beratungsgesprachen

um Anspriiche etwa auf Krankengeld oder stationdre medizinische Rehabilitation. Bei
den dazu erfassten Diagnosen der Patientinnen und Patienten dominieren die psychi-
schen Erkrankungen.
Im Vergleich zum Vorjahr deutlich zugenommen haben zudem Beratungen zu Patien-
tenrechten, Insgesamt war es mit fast 15.000 Gesprachen das zweithdufigste Thema.
Zentrale Aspekte sind: Darf ich meine Krankenakte einsehen? Kann ich mir eine zweite
Meinung einholen? Wie muss der Arzt oder Arztin mich vor einer Behandlung aufkl-
ren? Nicht zuletzt ging es um das Selbstbestimmungsrecht der Patient/innen und die
Gewdhrleistung der Versorgung. |

(Quelle: Unabhingige Patientenberatung Deutschland [UPD], Pressemitteilung, 1.7.2014)

Monitor Patientenberatung 2014 herunterladen:
http://www.patientenberatung.de/monitor

GKV-Gemeinschaftsforderung auf Bundesebene im Forderjahr 2015

Die GKV-Gemeinschaftsforderung Selbsthilfe auf Bundesebene hat das aktuelle Ge-
meinsame Rundschreiben sowie die Antragsformulare auf Pauschalforderung fiir Bun-
desselbsthilfeorganisationen fiir das Forderjahr 2015 zur Verfiigung gestellt. |

Die Antragsformulare finden Sie direkt beim Federfiihrer VdeK:
http://www.vdek.com/vertragspartner/Selbsthilfe/foerderung_bund.html

Agenda ,,Gemeinsam fiir Menschen mit Demenz*
Eine Verbesserung der Lebenssituation von an Demenz erkrankten Menschen
und ihrer Angehdrigen hat sich die Agenda ,,Gemeinsam fiir Menschen mit
Demenz“ zum Ziel gesetzt. Der Manahmenkatalog wurde Mitte September *
von Bundesfamilienministerin Manuela Schwesig (SPD), Bundesgesund-
heitsminister Hermann Grohe (CDU), Vertreter/innen von Landern und Kom-
munen sowie von Verbdanden aus den Bereichen Pflege und Gesundheit unterzeichnet.
Ein erster Fortschrittsbericht ist fiir das Friithjahr 2016 vorgesehen.
Die Agenda benennt vier Handlungsfelder, in denen konkrete MaBnahmen zur Verbes-
serung der Lebensqualitat getroffen werden sollen. Verstarkte Anstrengungen sollen
in den Bereichen Wissenschaft und Forschung, Gesellschaftliche Verantwortung, Un-
terstiitzung von Betroffenen und Familien sowie Gestaltung des Unterstiitzungs- und
Versorgungssystems vorgenommen werden. So soll zum Beispiel die Kassendrztliche
Bundesvereinigung (KBV) ein gestuftes Versorgungskonzept einschlielich neuer qua-
litdtsgesicherter Leistungen fiir geriatrische Schwerpunktpraxen bei der Versorgung de-
menziell Erkrankter entwickeln.
Rund 1,5 Millionen Menschen sind heute in Deutschland an Demenz erkrankt. Jahrlich
erkranken 300.000 Menschen neu, wodurch die Gesamtzahl an Menschen mit Demenz
jahrlich um ca. 40.000 zunimmt (Differenz Neuerkrankungen zu Sterbeféllen). So leben
in Familien, Nachbarschaft und Quartier kiinftig immer mehr Menschen mit Demenz.
Die Krankheit wird oftmals tabuisiert: Erkrankte und Angehdorige fiihlen sich isoliert,
erforderliche Hilfe und Unterstiitzung unterbleiben. |
(Quelle: Bundesministerium fiir Familie, Senioren, Frauen und Jugend [BMFSFJ],
Internetredaktion, Pressemitteilung Nr. 065/2014, 15.9.2014)
Weitere Informationen: http://www.allianz-fuer-demenz.de

Neue Allensbach-Studie ,,Motive des biirgerschaftlichen Engagements*
Die Bereitschaft zu biirgerschaftlichem Engagement verankert sich schon
friih im Leben. Dies ist das Ergebnis einer Umfrage, die das Bundesministe-
rium fiir Familie, Senioren, Frauen und Jugend (BMFSF)) in Auftrag gegeben
hat. Der Studie zufolge unterscheiden sich die Motive des Engagements je
nach Alter, Lebensphase und Bereichen sehr: Jiingere suchen hdufiger Raum
fuir eigene Entscheidungen und die Entfaltung eigener Fahigkeiten; Aktive im mittleren
Alter mochten hdufiger Dinge verdndern, die ihnen nicht gefallen und die Lebensqua-
litdt am Wohnort erhdhen. Altere Engagierte berichten h&ufiger iiber ethische und re-
ligiose Antriebe fiir ihre Aktivitaten.
Fiir die reprasentative Studie wurden vom Institut fiir Demoskopie Allensbach im Au-
gust 2013 insgesamt 1.548 Personen ab 16 Jahren befragt. |
(Quelle: Bundesministerium fiir Familie, Senioren, Frauen und Jugend (BMFSF)),
http://www.bmfsfj.de/BMFSF}/aktuelles,did=209432.html, 16.9.2014)
Die vollstandige Studie zum Download unter:
http://www.ifd-allensbach.de/studien-und-berichte/veroeffentlichte-studien.html
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kﬁn ICH LIEBE MEIM LEBEN?
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Bundesweite Kampagne ,,Selbsthilfe wirkt*
Die Internetkampagne ,,Wir fiir mich. Selbsthilfe wirkt“ wurde 2013 Jahr von der BAG
SELBSTHILFE und vom BKK Bundesverband initiiert und wird in 2014 vom BKK Dachver-
band gefordert. Ihr Ziel ist es, viele Menschen fiir die Selbsthilfe und fiir Selbsthilfegrup-
pen zu begeistern und zu zeigen, wie sich die Lebensqualitdt behinderter und chronisch
kranker Menschen dank Selbsthilfe verbessern kann. Im Mittelpunkt der Kampagne ste-
hen Filmclips. So wurden 2013 auf der Internetseite www.selbsthilfe-wirkt.de vier Vi-
deos verbreitet, die Menschen zeigen, die in der Selbsthilfe engagiert sind. 2014 geht
es nun um den bundesweiten ,,Selfie-Video-Contest“ mit dem Motto: ,,Ich liebe mein
Leben!“ Junge Menschen wurden aufgerufen, ihre Ideen dazu selbst zu filmen und auf
YouTube hochzuladen. Die besten drei Clips werden pramiert. Zudem soll daraus ein
,Social Spot“ produziert werden. |
Weitere Informationen:
http://www.selbsthilfe-wirkt.de

»Gemeinsam gegen sexuelle Gewalt*
Mit der Bestdtigung des Unabhdngigen Beauftragten fiir
Fragen des sexuellen Kindesmissbrauchs, Johannes-Wil-
helm Rorig, fiir weitere fiinf Jahre im Amt, hat die Bun-
desregierung im April die Weichen fiir eine dauerhafte
Verankerung des Themas in Politik und Gesellschaft ge-
stellt. Der Schutz von Madchen und Jungen vor Miss-
brauch soll nun vorangetrieben und mehrin die Siche-
rung und den Ausbau von Hilfen und Beratung fiir Betroffene investiert werden. Zu
diesem Zweck konstituierte sich auch ein neuer Beirat des Unabhdngigen Beauf-
tragten. Das 33-kopfige Gremium, dem Betroffene sowie Expertinnen und Experten
aus Wissenschaft und Fachpraxis angehdren, wird vor allem in themenspezifischen
Konzeptgruppen zu verschiedenen Aspekten und Fragestellungen des sexuellen Kin-
desmissbrauchs arbeiten.
Neue Schwerpunkte sollen unter anderem im Bereich der Forschung, der digitalen
Medien und der Kinder in Gerichtsverfahren liegen. Zudem will der Unabhadngige Be-
auftragte bis Jahresende einen Betroffenenrat mit bis zu 15 Mitgliedern konstituie-
ren. Sie sollen die Arbeit des Missbrauchsbeauftragten kontinuierlich begleiten und
sich daran beteiligen. Auf der Agenda fiir die kommenden fiinf Jahre stehen zudem
verstdrkte Prdventionsangebote in Schulen. Ein zentrales mittelfristiges Ziel bleibt
die Anerkennung des Leids von Missbrauchsopfern durch eine unabhéngige Aufar-
beitung: Es gdbe noch viele unausgesprochene und verdrangte Missbrauchstaten
der Vergangenheit, so Rorig. Politik und Gesellschaft miissten bereit sein, sich die-
sen Fragen zu stellen. |
(Quellen: BMFSF) Internetredaktion, Pressemitteilung Nr. 068/2014, 22.9.2014;
Unabhangiger Beauftragter fiir Fragen des sexuellen Kindesmissbrauchs,
Pressemitteilung, 20.10.2014)

Weitere Informationen: http://www.beauftragter-missbrauch.de

Selbsthilfeunterstiitzung in der Stadt — Selbsthilfe-
unterstiitzung auf dem Land: (K)Ein Unterschied?

Eine Fortbildung der NAKOS fiir Fachkréfte der Selbsthilfeunterstiitzung

Am 23. September 2014 kamen in Berlin Mitarbeiter/innen aus Selbsthilfekon-
taktstellen zu einer eintagigen Weiterbildung zusammen, die von Theresa Kei-
del und Gotz Liefert moderiert und geleitet wurde. Die Runde der Teilnehmer/in-
nen bestand tiberwiegend aus Mitarbeiter/innen von Kontaktstellen in kleinen
bis mittleren Stadten wie Oldenburg, Osnabriick, Tiilbingen oder Kassel sowie in
vorwiegend ldndlich geprdgten Regionen wie ,,Niirnberger Land“ oder Mecklen-
burg-Vorpommern. Als Vertreterin von stadtischen Ballungsraumen in der Selbst-
hilfe war lediglich eine Kollegin aus Miinchen anwesend.

Auch auf Grund dieser Zusammensetzung verdnderte sich der Fokus innerhalb
der Veranstaltung: In beiden Arbeitsgruppen, die sich im Laufe des Tages bilde-
ten, wurden nach einer Bestandsaufnahme letztlich die gleichen Themen bear-
beitet. Da sich herausstellte, dass die Selbsthilfearbeit in stadtischen Rahmen
— egal ob in einer Stadt mit 50.000 Einwohnern oder in einer Grostadt mit Mil-
lionenpublikum —im Laufe der letzten Jahrzehnte mehr oder weniger etablierte
Formen gefunden hat, wendete sich die Aufmerksamkeit fast automatisch der
Situation in landlichen Regionen zu. Hier miissen Selbsthilfekontaktstellen im-
mer wieder Pionierarbeit leisten, damit iberhaupt etwas in Bewegung kommt.
Darauf wiesen insbesondere Kolleg/innen hin, die einerseits ihren Standort in
einer mittleren Stadt haben und ihre stadtischen Gruppen gut erreichen, ande-
rerseits aber bisher nur beschrankte Moglichkeiten entwickeln konnten, um die
Selbsthilfe auch in ihrem Landkreis zu férdern. Deshalb entwickelten sich in bei-
den Arbeitsgruppen drei Themenschwerpunkte mit jeweils unterschiedlichen Leit-
fragen. Die dabei entstandenen Ideen, Anregungen und Losungsansatze bezo-
gen sich alle darauf, wie Selbsthilfe in ldndlichen Regionen geférdert und wei-
ter entwickelt werden kann.

1. Landbevélkerung, spezifische Angebote und Offentlichkeitsarbeit

Wie kann ich die Landbevélkerung erreichen und fiir die Angebote der Selbsthilfe
interessieren? Welche Formen der Offentlichkeitsarbeit sind fiir die Férderung der
Selbsthilfe im landlichen Raum hilfreich? Welche neuen und niedrigschwelligen
Angebote fordern die Entwicklung von Selbsthilfeaktivitdaten?

Aus der Fiille der entwickelten Anregungen sollen hier zwei Ideen genannt wer-
den: Zum einen wurde an die Durchfiihrung von einigen wenigen tibergreifenden
selbsthilfespezifischen Veranstaltungen gedacht, die an wechselnden Orten im
jeweiligen Landkreis stattfinden (zum Beispiel ein Selbsthilfetag, der alle zwei
Jahre jeweils an einem anderen Ort im Landkreis stattfindet). Gut ware es, wenn
hierflir das bereits vorhandene Selbsthilfepotenzial in die Vorbereitung der Ak-
tivitdt eingebunden werden kann.

TAGUNGEN | SERVICE
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Die andere zentrale Anregung bestand darin, die Landbevélkerung auch iiber an-
dere Aktivitdten als die typischen Anldsse fiir Selbsthilfe — wie die bessere Be-
waltigung von chronischen oder psychischen Krankheiten — zu gewinnen. Hierzu
wurde ein weites Spektrum von Gruppenaktivitaten tiber Kunst, Musik, Sport und
Hobbys bis zu daraus resultierenden gemeinsamen Projekten wie Ausstellungen
und Festivitdten aufgefiihrt. Bei der dafiir notwendigen Offentlichkeitsarbeit ist
auf dem Land vielleicht sogar manches leichter: Die ortliche Presse ist in der Re-
gel leicht dafiir zu gewinnen, auf Selbsthilfeaktivitdten aller Art hinzuweisen.

2. Ansprache des bereits aktiven Selbsthilfepotenzials
Wie kann ich die bereits bestehenden Gruppen und aktiven Einzelpersonen er-
reichen, um zur Vernetzung und Weiterentwicklung der Selbsthilfeaktivitaten

beizutragen?

Die wichtigste Uberlegung zu diesen Fragen bestand darin, geeignete Austausch-
foren an wechselnden Orten einzurichten, wo die Selbsthilfeaktiven sich zu ge-
meinsamen Themen zusammenfinden. Dabei kann es sich um ein Gesamttref-
fen, eine Fortbildung oder eine andere selbsthilfespezifische Aktivitdt handeln
— wichtig ist dabei, dass fiir einen guten Austausch zu Themen wie ,,Rollenver-
teilung in Selbsthilfegruppen® oder ,,Gelungene Offentlichkeitsarbeit* gesorgt
wird, der Lust auf mehr Kontakte miteinander macht.

Anderes Thema: Um der Schwierigkeit zu begegnen, auf dem Land gentigend
Leute etwa fiir eine Selbsthilfegruppe mit dem spezifischen Thema Angst zu ge-
winnen, wurde vorgeschlagen, das Potenzial der méglichen Teilnehmer/innen zu
erweitern, indem es zum Beispiel eine Gruppe fiir verschiedene psychische Pro-
bleme beziehungsweise Krankheiten gibt.

3. Suche nach den richtigen Kooperationspartner/innen

Wie kann ich auf der institutionellen Ebene auf dem Land Kooperationen effi-
zient aufbauen und Kooperationspartner/innen gewinnen?

Bei der Auswertung stellte sich heraus, dass die in beiden Arbeitsgruppen ge-
wonnenen Schritte und Erkenntnisse nahezu identisch waren. Zundchst einmal
geht es darum, sich das Feld der méglichen Kooperationspartner/innen zu er-
schliefen. Wen gibt es da alles (zum Beispiel Landfrauen, freiwillige Feuerwehr
und andere mehr)? Welche handelnden Personen gibt es, wer findet Selbsthilfe
gut und konnte eine ,Schliisselperson® fiir die Selbsthilfe werden (zum Beispiel
welcher Biirgermeister)? Oder: Welche Arbeitskreise gibt es im Landkreis zu
selbsthilferelevanten Themen und welche lohnen eine regelmafige Teilnahme

im Sinne der Selbsthilfe?

Selbsthilfekontaktstellen konnen nicht tiberall dabei sein, wenn sie sich nicht
tiberfordern wollen. Nach der Phase der Sondierung ist deshalb die Phase der
Auswahl wichtig: die Selbsthilfeunterstiitzer/innen treffen eine Entscheidung,
mit wem sie enger zusammenarbeiten wollen und mit wem nicht!

Am Ende des Seminars wurde es lust-
voll, spaBig und trotzdem tiefgriindig:
In zwei Talkshows unter der Schlagzeile
»Selbsthilfe aktuell — jetzt red* 14, die
wir ins Jahr 2020 verlegten, begegne-
ten sich Selbsthilfeunterstiitzer/innen,
Biirgermeister/innen vom Lande, Chef-
drzt/innen von Kliniken sowie Vertre-
ter/innen aus Selbsthilfegruppen.
Es kam zu eindriicklichen Begegnun-
gen, die in Erinnerung bleiben werden.
Eine Kollegin aus der Selbsthilfekon-
taktstelle wird in der Zukunft mit dem
Wohnmobil durch ihren Landkreis fah-
ren, um ihre Arbeit dort zu machen, wo
sie notwendig ist; sie trifft dabei zum
Beispiel auf den Leiter einer Selbsthil-
fegruppe ,Schwarzer Schal®, der das
Symbol seiner Gruppe (,Wir sind fiir
alle dunklen Themen der Welt zustan-
dig.“) um den Hals tragt und eine Biir-
germeisterin, die sich als Patin dieser
Gruppe versteht — dies und vieles mehr
bildete ein abschlie’endes Highlight
eines kurzweiligen Tages. |

Gotz Liefert, Coaching, Supervision,
Mediation & Fortbildung

ZillestraBBe 65, 10585 Berlin

Tel: 030 / 53 64 60 76

E-Mail: goetzliefert@aol.com
Internet: http://www.goetzliefert.de

Spruch des Quartals

Ach Herr, wir wissen wohl, was wir
sind, aber nicht, was wir werden
konnen.

(William Shakespeare, Hamlet)
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Die Zeitschrift NAKOS INFO erscheint zwei Malim Jahr. Das
INFOwendetsichan drtliche Selbsthilfekontaktstellen und
Selbsthilfeunterstiitzungsstellen sowie an Multiplikator/
innen der Selbsthilfe in Versorgungseinrichtungen, Politik,
Verbanden und zivilgesellschaftlichen Organisationen. Es
dient der Information, dem bundesweiten Austausch und
der fachpolitischen Diskussion.
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