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Liebe Leser*innen,

je langer die Corona-Pandemie andauert, desto starker zeigen sich die unter-
schiedlichen Probleme und die unterschiedlichen Bediirfnisse der einzelnen
gesellschaftlichen Akteure, sei es beim Impfen, bei Offnungen oder bei wirt-
schaftlichen Hilfen. Das gilt natiirlich auch innerhalb der Selbsthilfelandschaft.
Um diese unterschiedlichen Probleme und Bediirfnisse aufzuzeigen, haben
wir die bundesweiten Selbsthilfeorganisationen angeschrieben und um einen
Beitrag gebeten fiir dieses NAKOS INFO zum Schwerpunktthema ,,Chronisch
krank wahrend der Pandemie. Selbsthilfe zwischen Solidaritdt und Selbstver-
tretung®. Viele Selbsthilfevereinigungen sind unserem Aufruf gefolgt. Wir kén-
nen lhnen insgesamt 15 verschiedene Einblicke in die Selbsthilfearbeit wah-
rend der Pandemie prdsentieren.

Die Pandemie bereitet allen grof3e Probleme. Die Deutsche ILCO konnte ih-
ren Krankenhausbesuchsdienst nicht anbieten und musste eine Alternative
finden. Eine Mobbing-Selbsthilfegruppe berichtet, dass sich der Zeitaufwand
fiir die ehrenamtliche Arbeit deutlich erhéht habe. Die russischsprachige El-
ternselbsthilfe ,,Die Sputniks* weist auf die ,besonders fiir uns Migrant*innen
sprachlich schwer verstandlichen Regeln* hin. Viele chronisch kranke und be-
hinderte Menschen konnten seit Beginn der Pandemie wichtige Arzttermine
nicht wahrnehmen.

Die Beitrage machen auch deutlich, dass die gemeinschaftliche Selbsthilfe
die Herausforderungen durch die Pandemie alles in allem gut bewdltigt: Das
Mastozytose Selbsthilfe Netzwerk schreibt: ,,Insgesamt stellen wir fest, dass
die gegenwartige Lage die Mitglieder unseres Vereins einander naher gebracht
hat.“ Die BAG SELBSTHILFE und ihre Mitglieder wissen nun, dass sie ,,gemein-
sam auch zu Spitzensportlerleistungen auflaufen kénnen, um den einen oder
anderen Marathon — inklusive Hiirdenlauf — erfolgreich zu bewerkstelligen®.
Und der Verein Phosphatdiabetes kommt zu dem Fazit, dass der Ausfall der
Gruppentreffen ,,uns den Mut gegeben hat, Veranderungen anzugehen, die wir
vor drei Jahren nicht fiir moglich gehalten hadtten®.

Die Pandemie hat auch noch einmal gezeigt, wie bedeutend die Arbeit von
Selbsthilfevereinigungen ist. Der Bundesverband behinderter und chronisch
kranker Eltern schreibt: ,Manchmal waren wir mit unserem Elternassistenz-
kraften die einzigen, die noch in die Familien gegangen sind.“ Es bleiben Sor-
gen liber die Folgen der Pandemie. Im Beitrag zur Selbsthilfeplattform intakt.
info wird gefragt: ,,Was passiert nun mit der Inklusion und wie geht es nach der

NAKOS | NAKOS INFO 123 | Juni 2021

Juni 2021 | NAKOS INFO 123 | NAKOS



VORWORT

IN EIGENER SACHE

Krise weiter? Werden Menschen mit Behinderung wieder mehr an den Rand
unserer Gesellschaft gedrangt?“

Auch die Arbeit der Selbsthilfekontaktstellen hat sich verdandert. Der Beitrag
»Ein Jahr digitale Selbsthilfegruppentreffen® zeigt die Erfahrungen von Mitar-
beitenden der Unterstiitzungsstellen. Sie finden in dieser Ausgabe aber auch
Themen, die nichts mit Corona zu tun haben: Die KISS Stuttgart stellt etwa ih-
ren Faltblattgenerator vor.

Wir bedanken uns an dieser Stelle noch einmal sehr herzlich bei allen Gast-
autor*innen fiir ihre Beitrdge und wiinschen Ihnen eine interessante Lektiire. |

Niclas Beier

NAKOS-Projekte

KNAPPSCHAFT

Junge Selbsthilfe finden,

sichtbar machen und Zugange eréffnen

Das Projekt ,,Junge Selbsthilfe finden,
sichtbar machen und Zugange eroff-
nen“ zielt darauf, junge Menschen
mit Erkrankungen oder in schwieri-
gen Lebenslagen zielgruppengerecht
auf Moglichkeiten gemeinschaftli-
cher Selbsthilfe aufmerksam zu ma-
chen, iber deren positive Wirkungen
zu informieren, Vorurteile abzubau-
en, Wege in die Selbsthilfe aufzuzei-
gen und konkrete Kontaktmdoglichkei-
ten anzubieten. Dies geschieht durch
zielgruppengerechte Ansprache auf
dem Internetportal ,,Junge Selbsthilfe“
und den von Selbsthilfeaktiven selbst
geschriebenen Blog LEBENSMUTIG.

AOK-BUNDESVERBAND

Die Digitalisierung der Selbsthilfe
begleiten und Orientierung geben

Das zweijahrige Projekt soll mit Blick
auf zentral gewordene Fragen rund
um die Nutzung digitaler (Video-)
Anwendungen Orientierung geben.
Diese Orientierung ist dringend not-
wendig, damit sowohl Selbsthilfeak-
tive als auch Mitarbeitende in der
Selbsthilfeunterstiitzung zu den He-
rausforderungen sprach- und hand-
lungsféahig werden.

In den Fokus zu nehmen sind dabei
eine Orientierung, damit Selbsthilfe-

P ENAPPSC
@userecuarT

Im Jahr 2021 sollen durch verschie-
dene Mafinahmen zum einen die Ar-
beitsweise und Formen der jungen
Selbsthilfe in zeitgemafier Art und
Weise dargestellt werden. Zum an-
deren sollen die Kontaktmdglichkei-
ten ausgeweitet und so der Zugang
zu junger Selbsthilfe fiir Interessierte
verbessert werden. Kooperationen zu
Hochschulen und Bildungseinrichtun-
gen sollen aufgebaut, dort fiir gemein-
schaftliche Selbsthilfe als selbstbe-
stimmte Engagementform geworben
und auf Zugangsmoglichkeiten hin-

gewiesen werden. |

aktive sowie Mitarbeitende von Selbst-
hilfekontaktstellen eine sinnvolle Aus-
wahl aus den zur Verfligung stehenden
Anwendungen treffen konnen und da-
mit sie wissen, welche ,,Softskills“ Vo-
raussetzung fiir einen erfolgreichen
Einsatz sind. |

Lesen Sie ab Seite 46 iiber den Erfah-
rungsaustausch von Mitarbeitenden
von Selbsthilfekontaktstellen zu digi-
talen Gruppentreffen.

4
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Neue NAKOS-Mitarbeitende

PROJEKTMITARBEIT

Mit Neugierde fiir Autonomie und Selbstbestimmung in der Selbsthilfe

Bevor ich Anfang des Jahres zur
NAKOS stief3, setzte ich einige Jah-
re als Projektmanager und Wissen-
schaftler communityorientierte, also
an die (regionalen) Bedarfe bestimm-
ter marginalisierter Gesellschafts-
gruppen angepasste, partizipative
Gesundheitsforderungsprojekte um.
Das Hauptziel meiner Arbeit bestand
darin, Menschen zu unterstiitzen, ei-
gene Ressourcen zu entdecken, sich
Informationen aufmerksam und be-
wusst anzueignen, und all dies fur
sich selbst und andere zu nutzen. Fiir
die Gesundheit, aber auch um selbst-
bewusst, unabhangig und selbstbe-
stimmt zu sein.

PROJEKTMITARBEIT

Neben dem Handwerkszeug der Pro-
jektarbeit war die bewusst offene Hal-
tung als Ethnologe hilfreich: ndmlich
neugierig zu sein auf die Perspektive
des*der anderen, aufmerksam zuzu-
horen und die eigenen Standpunkte
neu zu denken.
Jetzt freue ich mich darauf, mich als
Teammitglied der NAKOS fiir eine
selbstbestimmte und unabhdngige
Selbsthilfe einzusetzen, das Wissen
hierzu und die Perspektiven darauf
zusammenzubringen und den Dialog
innerhalb der Selbsthilfe dariiber le-
bendig zu halten. |

David Brinkmann

Wissenschaftlicher Mitarbeiter im Projekt
»Autonomie und Selbstbestimmung in der
Selbsthilfe

Kontakt: david.brinkmann@nakos.de

Fiir selbsthilfefordernde Strukturen eintreten

Zum 1. Mai 2021 habe ich die Eltern-
zeitvertretung fiir Antonia Goldin
tibernommen. Die begonnenen Arbei-
ten im BMG-Projekt zum Aufbau eines
Online-Fachportals fiir Mitarbeiten-
de aus Selbsthilfekontaktstellen wer-
de ich weiterfithren und abschlief3en.
Ich freue mich meine Erfahrung, wel-
cheich in zuriickliegenden Tatigkeiten
als wissenschaftliche Mitarbeiterin
und im Programm-Management sam-
meln konnte, nun in das Projekt und
bei der NAKOS einbringen zu kénnen.

Als Griindungsmitglied einer eigenen
Selbsthilfegruppe bin ich von der Re-
levanz gemeinschaftlicher Selbsthil-
fe Uiberzeugt. So ist es mir auch ein
personliches Anliegen, fiir selbsthilfe-
fordernde Strukturen in Deutschland
einzutreten. |

Peggy Heinz

Wissenschaftliche Mitarbeiterin im
Projekt ,,Aufbau eines Fachportals fiir
Selbsthilfekontaktstellen“

Kontakt: peggy.heinz@nakos.de

Kurzmeldungen und Publikationen

NAKOS NEWSLETTER

im HTML-Format

Seit Februar wird der

NAKOS NEWSLETTER im &
HTML-Format erstellt und
verschickt. Das neue For-

mat hat mehrere Vortei-

le: Durch das Design werden die In-
halte ansprechender vermittelt, die
Empfanger*innen kénnen den News-
letter direkt in der E-Mail lesen und
auBerdem ist er barrieredarmer als das
vorherige PDF-Format. |

NAKOS NEWSLETTER bestellen:
https://www.nakos.de/aktuelles/newsletter/

Ubersicht der
Corona-Selbsthilfegruppen

In der Rubrik ,,Selbsthilfe und Coro-
na“ auf www.nakos.de veroffentlichen
wir auch eine bundesweite Ubersicht
der bekannten Selbsthilfegruppen von
Long-Covid-Betroffenen. Die Ubersicht
umfasst aktuell rund 30 Gruppen und
andere Angebote im deutschsprachi-
gen Raum. |

https://www.nakos.de/data/Online-
Publikationen/2021/NAKOS-Corona-
Selbsthilfegruppen.pdf

»Starthilfe*
wieder verfiighar

Es ist einer der ,Bestsel-
ler“ unter den NAKOS-Pub-

likationen und kann nach —

langerer Pause wieder be-

stellt werden: Der Leitfaden ,,Starthil-
fe zum Aufbau von Selbsthilfegrup-
pen“wurde in neuer Auflage gedruckt.
Ob Raumsuche, Gruppenarbeit oder
Unterstiitzung durch Selbsthilfekon-
taktstellen — in der Broschiire finden
Gruppengriinder*innen und neue
Gruppen viele praktische Tipps fiir die
Selbsthilfearbeit. Der beliebte Leitfa-
den erschien erstmals 1985 und wurde
seither immer wieder iiberarbeitet. |

https://www.nakos.de/publikationen/key@18

NAKOS-Jahresbericht 2020

Ein Ruckblick auf unsere Aktivitaten
im vergangenen Jahr finden Sie in un-
serem Jahresbericht 2020. Dieser ist
verdffentlicht auf www.nakos.de |

https://www.nakos.de/data/
Online-Publikationen/2021/NAKOS-
Jahresbericht-2020.pdf
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Chronisch krank wahrend der Pandemie.
Selbsthilfe zwischen Selbstvertretung und Solidaritat

Gemeinschaftliche Selbsthilfe ist eine
solidarisch organisierte Handlungs-
form. Sie findet ihre Wurzel dort, wo
Menschen das Gemeinsame ihres Pro-
blems und ihres Zieles erkennen und
zusammen eine Handlungs- oder Be-
waltigungsstrategie erarbeiten wollen.
Dabei geht es immer um die Selbsthil-
fe von Menschen in Zusammenarbeit
mit Menschen, eben gemeinschaftliche
Selbsthilfe. Sie ist eine altbewdhrte ge-
sellschaftliche Engagementform, immer
noch aktuell und immer in Bewegung.
Und ganz besonders wichtig in Zeiten
mit schwierigen Rahmenbedingungen
wie den nunmehr seit einem Jahr beste-
henden Begrenzungen des sozialen Le-
bens aufgrund der Pandemie.

Michael Lukas Moeller hat in sein
Werk ,,Selbsthilfegruppen® aus dem
Jahr 1978 eine kleine Abhandlung
tiber Selbsthilfegruppen in histori-
scher Zeit aufgenommen." Darin be-
ginnt er mit dem ,,Anarchisten, Geo-
graphen und Schriftsteller” Alexe-
jewitsch Kropotkin und seinem im
Jahr 1904 auf Deutsch veroffentlich-
ten Buch ,,Gegenseitige Hilfe in der
Entwicklung®. Kropotkin bezeichne-
te die ,gegenseitige Hilfe“ als Na-
turgesetz. Damit folgte er anderen
namhaften Personen seiner Zeit,
die sich kritisch mit der Evolutions-
theorie Darwins auseinandersetz-
ten. Darwin beschrieb den Kampf
um beschréankte Ressourcen und die

Selektion tiberlebensfahiger Populati-
onen durch diesen Konkurrenzkampf.
Es wiirde sich auch in der heutigen
Zeit lohnen, iber Konkurrenz oder
»gegenseitige Hilfe“ als Naturgesetz
in unserer Gesellschaft oder in unse-
rem Gesundheitswesen zu diskutie-
ren. Grundanliegen der gemeinschaft-
lichen Selbsthilfe jedenfalls ist die ge-
genseitige Unterstiitzung und selbst-
bestimmte Hilfe. Selbsthilfe heift:
Gemeinsames Tun und gemeinsam et-
was schaffen, was Einzelne nicht oder
nicht so effektiv gestalten konnen.

Die moderne gemeinschaftliche
Selbsthilfe ist die konsequente Wei-
terentwicklung der sozialen Bewe-
gungen der 1960er und 1970er Jah-
re. In ihrer Summe liest sich die Ent-
wicklung der Selbsthilfebewegung
wie ein Gesellschaftsroman.? Bei der
Entstehung von Selbsthilfegruppen
und Selbsthilfevereinigungen spiel-
ten immer Versorgungsliicken oder
-méangel, soziale Ausgrenzung oder
gesellschaftliche Diskriminierungs-
erfahrungen eine Rolle. Auch die Dis-
kriminierung im medizinischen und
rehabilitativen Versorgungsgesche-
hen. Der Wunsch, tiber Defizite und
Méngel im Gesundheits- oder Sozi-
alwesen aufzukldaren und so einen
Beitrag fiir ihre Beseitigung zu leis-
ten, war immer und ist weiterhin ein
wichtiger Grund fiir den Zusammen-
schluss mehrerer Selbsthilfegruppen

zu Selbsthilfeorganisationen. Forde-
rungen an die Ausgestaltung der un-
terschiedlichen Versorgungssysteme
aus Sicht der Betroffenen kénnen so
gezielter aufbereitet und an Politik
und Verwaltung herangetragen wer-
den. Die tiberortliche Organisation ge-
meinschaftlicher Selbsthilfe in Lan-
des- und Bundesorganisationen bis
hin zur europdischen Ebene hat sich
in den vergangenen Jahrzehnten stark
entwickelt. Der Grund dafiirist die Er-
kenntnis: Gemeinsam sind wir stark.
Diese gemeinsame Starke braucht un-
sere Gesellschaft, denn (nicht nur)
in der Vergangenheit wurden gesell-
schaftliche Schragstellungen durch
gemeinsames Handeln verdandert.
Gemeinschaftliche Selbsthilfe ist da-
bei ganzheitlich ausgerichtet. Immer
spielen die verschiedenen Aspekte
der Problemstellung und ihrer Bewal-
tigung eine Rolle. Zum Beispiel die Ge-
gebenheiten der gesundheitlichen und
sozialen Versorgung, die Situation in
der Familie, die Auswirkungen auf Ar-
beit und Freizeit, Schule und Ausbil-
dung oder die Einschrankung der so-
zialen Kontakte und der Mobilitat. Der
Erfahrungsaustausch erfolgt natiirlich
auch zu allen denkbaren Themen rund
um die Krankheit selbst. Zum Beispiel
zu Krankheitsverlaufen oder zum Um-
gang mit der Krankheit.

In der gesundheitsbezogenen Selbst-
hilfebewegung ist deshalb viel krank-
heits- und bewdltigungsbezogenes

Erfahrungswissen gebiindelt, weshalb
sie sich zu einer wichtigen Sdule im
Gesundheitswesen entwickelt hat.
Eine der wichtigsten Errungenschaften
der gesundheitsbezogenen Selbsthil-
fe ist ihr Recht auf Beteiligung in wich-
tigen Gremien des Gesundheitswe-
sens gemafd § 140f SGB V. Dort, wo
iber Versorgungsfragen beraten und
entschieden wird. Dies verdankt sie
sowohl ihrer sachkundigen Themati-
sierung von Bedarfen im Gesundheits-
versorgungssystem als auch ihrer em-
pathischen Unterstiitzung betroffe-
ner Menschen, welche verstandliche
Informationen zu ihrer Krankheit und
persdnlichen Austausch bei Selbst-
hilfegruppen und/oder Selbsthilfever-
einigungen fanden.

Der Schwerpunkt in diesem NAKOS
INFO 123 bezieht sich auf diese Kom-
petenz der gemeinschaftlichen Selbst-
hilfe. Die Beitrdge, die die NAKOS zu
dem Thema ,,Chronisch krank wéah-
rend der Pandemie. Selbsthilfe zwi-
schen Selbstvertretung und Solidari-
tat“ erreichten, berichten von Heraus-
forderungen, Anstrengungen und soli-
darischem Handeln in der Pandemie.
Von neuen Erfahrungen und dem Aus-
testen neuer Losungsstrategien. Von
digitalen Angeboten oder dem Man-
gel daran. Lesenswert! |
Ursula Helms
ist Geschdftsfiihrerin der NAKOS.

Kontakt: ursula.helms@nakos.de

"Moeller, Michael Lukas: Selbsthilfegruppen. Selbstbehandlung und Selbsterkenntnis in ei-
genverantwortlichen Kleingruppen. Rowohlt, Reinbek bei Hamburg 1978, S. 45
2 Zur historischen Entwicklung von Gruppenselbsthilfe siehe Wolfgang Thiel in: NAKOS Studien |

Selbsthilfe im Uberblick 2 | Zahlen und Fakten 2008 | Themen 4.2 | 2008. http://www.nakos.de/
data/Fachpublikationen/2008/NAKOS-Studien-02-4-2.pdf
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Eltern mit Behinderung profitieren von
der Corona-Soforthilfe von Aktion Mensch

Wir sind ein Selbsthilfe- und Selbst-
vertretungsverband und unterstiitzen
Menschen mit unterschiedlichsten Be-
hinderungen, die Eltern werden wol-
len oder bereits Eltern sind. Die Be-
ratung bieten bei uns ausschlieBlich
Peer-Counselor*innen an.

Neben der bundesweiten Beratung
tiber Telefon, E-Mail und Video haben
wir auch Vor-Ort-Beratung, mehrere
Selbsthilfegruppen, machen Familien-
tagungen und Fortbildungen und un-
terstiitzen Eltern mit einem Elternas-
sistenzdienst am Sitz der Geschafts-
stelle in Hannover oder bundesweit
mit einem kleinen Budgetdienst fiir
Elternassistenz. Viele Bereiche waren
2020 von den Auswirkungen der Pan-
demie betroffen und auch 2021 ist un-
sere Arbeit noch immer beeintrach-
tigt. Seit 1,5 Jahren fiihren wir keine El-
terntagungen mehr durch, Beratungen
konnen kaum noch face to face statt-
finden und Fortbildungen finden nur
noch online statt.

Unsere Selbsthilfegruppen waren im
Frithjahr 2020 und im Winter 2020/21
leider nicht mehr méglich und auch
im letzten Sommer hatten die meis-
ten Familien zu viele Befiirchtungen,
sich bei Treffen mit Corona anzuste-
cken. Seit Oktober 2020 machen wir
wdchentlich einen Online-Stammtisch
flir unsere Mitglieder bundesweit. Wir

tauschen uns tiber den Alltag in unse-
ren Familien aus, geben Tipps, welche
Antrdge auf Unterstiitzung jetzt wie
gestellt werden miissen, um gut iiber
die Zeit der Kita- und Schulschlieun-
gen zu kommen. Wenn wir genug ge-
redet haben, spielen wir online noch
gemeinsam Wiirfel- oder Brettspiele —
so wie wir es auch bei den Familiense-
minaren sonst machen wiirden, wenn
wir nach dem Abendessen gemeinsam
zusammensitzen — locker und ohne
Anwesenheitszwang. Nicht alle kon-
nen wir mit dem Online-Angebot er-
reichen, aber das war vor der Pande-
mie auch nicht moglich.

Wir hatten 2020 ein Aktion-Mensch-
Projekt, das es uns ermoglicht hat, El-
tern mit Behinderung bei spontan be-
notigter Elternassistenz finanziell sehr
unbirokratisch zu unterstiitzen. Wir
haben Eltern zusétzlich mit Informa-
tionen versorgt, wie sie langerfristig
diesen erhohten Bedarf an Unterstiit-
zung regeln kénnen. Manchmal wa-
ren wir mit unseren Elternassistenz-
kradften die einzigen, die noch in die
Familien gegangen sind. Wir konnten
im ersten Lockdown Mundschutz na-
hen lassen und diesen bundesweit an
Familien versenden, als es diesen nur
sehr teuer zu kaufen gab. Diese Pro-
jektgelder von Aktion Mensch haben
vielen Familien sehr geholfen.

Und wir waren mit die ersten, die
schon im November 2020 allen Eltern-
assistenzkraften und den Eltern Anti-
gen-Schnelltests und FFP2-Masken zur
Verfligung gestellt haben. So konnten
wir das Ansteckungsrisiko minimieren.
Bis Februar 2021 hat es keine der Fami-
lien, die wir vor Ort unterstiitzen, mit
dem Virus direkt getroffen. Dass die
Erstattung der Kosten fiir die Schnell-
tests im Bereich der Elternassistenz-
leistungen bis Marz 2021 immer noch
nicht geklappt hat, ist sehr drgerlich.
Hier mussten wir uns auch tber die
hemmende Biirokratie dargern — wie
viele Firmen im Bereich Gastronomie,
Dienstleistung und Handel auch. Ohne
Riicklagen und eine hohe Risikobereit-
schaft unserer ehrenamtlich tatigen
Vorstandsfamilien ware uns die gute
Arbeit 2020 und auch jetzt im zweiten
Lockdown nicht gelungen.

Auch das Thema Coronaleugner*in-
nen ging nicht spurlos an uns vorbei,
mitunter verliefen die ideologischen
Graben mitten durch die Familien. Al-
tere Kinder waren aber mitunter auch
besorgter um ihre Eltern als die Eltern
selbst. Manche von den Eltern leben
seit Jahren mit dem Risiko, an einer
einfachen Erkéltung sterben zu kon-
nen. Aber jetzt kdnnen viele ihr per-
sonliches Risiko schlecht einschat-
zen, das macht die Situation so be-
lastend. Dass es mit dem Impfen des
inzwischen vorhandenen Impfstoffs
nicht gut vorangeht, ist fiir viele Eltern
mit erhéhtem Risiko auf einen schwe-
ren Krankheitsverlauf schwer zu ver-
stehen.

Trotz unserer guten Kontakte unter-
einander freuen wir uns sehr, wenn
wir uns alle wiedersehen kdnnen. Die
mehrtdgigen grofien Treffen mit 60 bis
70 Menschen an einem Ort fehlen uns
sehr. Wir hoffen, das spdtestens im
Herbst 2021 wieder machen zu kdn-
nen. Die Ndhe, gemeinsame Wande-
rungen und Umarmungen fehlen uns
allen. |

Kerstin Blochberger
ist Geschdftsfiihrerin des bbe e.V.

Kontakt:

bbeelV. -

Bundesverband behinderter

und chronisch kranker Eltern
Budgetbiiro und Elternassistenzdienst
Herrenstraf’e 8

30159 Hannover

Telefon: 0511] 696 32 56

E-Mail: elternassistenz-hannover@
behinderte-eltern.de

Internet: www.behinderte-eltern.de
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Ronja Pisarski BPHOSPHATDIABETES E.V.

Die Krise als Chance

Der Verein Phosphatdiabetes e.V. in der Pandemie

Die Krise als Chance. Ein zuletzt viel
beschworenes Mantra.

Wie oft hat das jede*r von uns nun
schon gelesen oder gehdrt. Manchmal
fiihlt es sich an wie eine Floskel, die
uns tiber Wasser halt. Dahinter steckt
das Bediirfnis, dem Negativen, was in
unserem Leben passiert, einen Sinn
zu geben, neue Perspektiven zu er-
offnen. Eigentlich nichts vollig Neu-
es fiir die Selbsthilfe, oder?

Wir haben uns Zeit genommen und zu-
riickgeblickt. Ist es wirklich nur eine
Floskel? Das letzte Jahr war an vielen
Stellen ziemlich herausfordernd fiir
unsere Patientenorganisation, aber
auch fiir uns als Privatpersonen. Und
die Herausforderungen sind noch
nicht vorbei. Mit Sorge blicken wir im-
mer wieder auf die aktuellen Inzidenz-
zahlen und erwarten neue Erkenntnis-
se und Entwicklungen.

Aufgrund der Pandemie mussten wir
uns nicht nur Gedanken darum ma-
chen, was das fiir jeden Einzelnen der
XLH-Betroffenen (X-linked hypophos-
phatemia) bedeutet, ob es ein erhh-
tes Risiko fiir schwere Verldufe gibt,
wir mussten auch alle Prasenztreffen
und andere liebgewonnene Routinen
ausfallen lassen oder verandern.
Das Herzstiick unseres Vereins, das
jahrliche Gruppentreffen, bei dem Fa-
milien aus dem gesamten DACH-Raum
und Luxemburg zusammenkommen,

wird nun schon das zweite Jahr in Fol-
ge ausfallen.

Wir empfinden als Patientenorgani-
sation eine grof’e soziale Verantwor-
tung und wollen solidarisch mit allen
Menschen sein, die nicht zu den Ge-
sunden oder Starken der Gesellschaft
zahlen. Also haben wir entschieden:
Auch wenn die Prasenztreffen aus
rechtlicher Sicht hatten stattfinden
dirfen, so haben wir uns aus mora-
lischen und ethischen Griinden doch
dafiir entschieden, sie ausfallen zu
lassen.

Aber: Das hat uns den Mut gegeben,
Verdnderungen anzugehen, die wir vor
drei Jahren nicht fiir méglich gehalten
hé&tten. Es hat uns dazu veranlasst,
virtuelle Erfahrungsaustausche zu ini-
tiieren. Auf Instagram prdsent zu wer-
den. Luft geschaffen, um bereits zwei
Filme zu entwerfen und umzusetzen.
Wir haben unserem Verein ein neues
Gesicht gegeben.

Die Resonanz ist riesig. An unseren
Online-Veranstaltungen nehmen vie-
le Familien teil. Familien, die viel-
leicht nicht die Moglichkeit haben,
quer durch Deutschland zu unseren
Gruppentreffen anzureisen, denen
vielleicht die Mittel fehlen diese Rei-
sen zu finanzieren, oder die korper-
lich nichtin der Lage wdren, eine sol-
che Reise zu bestreiten.

So lebt der Austausch auf und wir er-
reichen eine breitere Masse, vor allem

auch junge Menschen. AuBerdem stei-
gen die Mitgliederzahlen durch die
Prdsenz in den sozialen Medien und
auch die Zahl der Kontakte von und
zu Spezialisten.

Wirwerden immer sichtbarer — und das
ist doch genau das, was wir wollen!
Auch bringen sich zunehmend Mitglie-
der aktiv in das Vereinsleben und in
Abstimmungsprozesse mit ein, weil
die Moglichkeit geschaffen wurde,
dies unkompliziert virtuell zu machen.

Lange war unser Eindruck, dass das
Image der Selbsthilfe ,,angestaubt*
ist. Wir haben bereits im Vorfeld eini-
ges in Angriff genommen, um dies zu
verandern (Integration eines Corpo-
rate Designs, Namenswechsel des Ver-
eins, Initiieren eines Forums).

Doch weitere wesentliche Impulse
sind nun in der Not entstanden und
umgesetzt worden. Die Pandemie hat
uns gezwungen, neu zu denken. Und
manch neue Entwicklungen befliigeln
uns.

Aber natiirlich ist nicht alles schon.
Wir vermissen es, uns alle von An-
gesicht zu Angesicht zu treffen. Der
Austausch auf den Gruppentreffen
abends beim Lagerfeuer ist ganz an-
ders emotional, irgendwie tiefer, noch
personlicher. Man sitzt zusammen
wie eine grofie Familie. Mit diesem
Gefiihl konnen die Online-Veranstal-
tungen in der Intensitat nicht mithal-
ten. Die Hemmungen sind doch gro-
er, sehr private oder emotionale The-
men zu besprechen. Auch die emotio-
nale Starkung, die unsere Mitglieder

auf den Gruppentreffen erleben, den
Zusammenhalt, das Gemeinschafts-
gefiihl ... All das schaffen die Online-
Veranstaltungen in dieser Intensitat
nicht. Das fehlt. Uns als Vorstand und
den Mitgliedern. Auch diese Resonanz
bekommen wir.

Und ja — wir erreichen nun ein ande-
res Publikum. Aber wer bleibt auf der
Strecke? Menschen, die nicht tech-
nikaffin sind, vielleicht gar nicht die
technischen Voraussetzungen oder
das Know-how haben, um teilzuneh-
men. Und auch die Kinder fallen hin-
ten riiber. Bei den Gruppentreffen gibt
es immer Aktivitaten und Angebote,
bei denen sie sich mit ihren Fahigkei-
ten und Einschrankungen ungezwun-
gen in der Gemeinschaft erleben kon-
nen. Dabei tauschen sie sich unterei-
nander aus und machen sich oft ge-
genseitig Mut. Das ldsst sich in der
virtuellen Welt in dieser Form einfach
nicht reproduzieren. Das empfinden
wir als schwerwiegend. Denn gerade
Kinder und junge Erwachsene profitie-
ren von der direkten Begegnung und
unser Augenmerk liegt besonders da-
rauf, zu selbstbewussten und gut ge-
schulten Patient*innen zu werden.

Nun sind wir gespannt. Werden nach
der Krise all die Innovationen bleiben
oder werden wir méglichst schnell in
unser altes Fahrwasser zurtickwollen?
Wir hoffen, dass wir einen guten, neu-
en Zwischenweg finden. Liebgewon-
nene Routinen zurlickerobern, alte
Glaubenssatze tiber den Haufen wer-
fen und Innovationen beibehalten.
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Uns bleibt zu sagen: Mégen die positi-
ven Verdnderungen anhalten und die
Einschrankungen und negativen Er-
fahrungen moglichst schnell heilen.
Wenn wir es schaffen eine Kultur zu
etablieren, in der wir mutig sein diir-
fen, in der wir Fehler machen diirfen,
an denen wir wachsen und Aktionis-
mus auf viele Schultern verteilen kon-
nen, so sehen wirin der Krise tatsach-
lich eine Chance — vor allem fiir eine
moderne Selbsthilfe! |

Nicole Hegmann

Ronja Pisarski
ist Schriftfiihrerin von
Phosphatdiabetes e.V.

Kontakt:

Phosphatdiabetes e.V.

Martha Kirchhoff (1. Vorsitzende)

Im Rosengarten 3

59556 Lippstadt

Telefon: 02945 | 63 42

E-Mail: info@phosphatdiabetes.de
Internet: www.phosphatdiabetes.de

Mit seltener Erkrankung in Coronazeiten

Bei seltenen Krankheiten dauert es in
der Regel langere Zeit, bis die Symp-
tome richtig gedeutet und in einen
Zusammenhang gebracht werden.
So kann es oftmals jahrelang dau-
ern, bis Patient*innen mit einer sel-
tenen Krankheit eine Diagnose erhal-
ten. Erschwerend kommt hinzu, dass
nur sehr wenige spezialisierte Fach-
arzt*innen {iber die jeweiligen Krank-
heiten Bescheid wissen. Die Betroffe-
nen miissen neben den enormen kor-
perlichen und psychischen Belastun-
gen zusatzlich in den meisten Fallen
die Erfahrung machen, als Simulant*-
innen oder Psychosomatiker*innen
bezeichnet zu werden. Immer noch all-
zu haufig kommen sie nur rein zufal-
ligirgendwann im Verlauf ihres jahre-
langen Leidensweges auf die Spur ih-
rer seltenen Erkrankung.

In Deutschland gibt es einige weni-
ge Zentren fiir seltene Erkrankungen.
Dies bedeutet fiir die Patient*innen
auflerst lange Wartezeiten auf einen
Termin sowie beschwerlich lange Rei-
sewege. Haben die Betroffenen end-
lich eine Diagnose erhalten, stellt sich
die Frage der angemessenen Thera-
pien. Bei seltenen Erkrankungen gibt
es kaum Standardtherapien, welche
fiir alle Patient*innen gleichermafien
angewendet werden kénnen. In den
meisten Fdllen miissen die Therapi-
en auf individuelle Vertraglichkeit und
Ansprechen der Patient*innen abge-
stimmt und die Wirksamkeit erprobt
werden. Wir stellen in unserem Masto-
zytose Selbsthilfe Netzwerk e.V. immer
wieder fest, wie beschwerlich das Le-
ben mit einer seltenen Krankheit trotz
Betreuung durch sehr gute Facharzt*-
innen sein kann.

Im Verlauf der gegenwartigen Pande-
mie kdnnen wir beobachten, dass sich
unter den Patient*innen eine gewis-
se Angst bemerkbar macht, sich mit
dem Covid-19-Virus zu infizieren. Wir
Mastozytose-Patient*innen leben mit
einer chronischen Erkrankung, und
die Gefahr sich zu infizieren nimmt
laufend zu. Oft berichten uns die Be-
troffenen davon, dass die Einsamkeit
deutlich zugenommen hat und sie
sich mit Einhalten der Vorsichtsmaf-
nahmen noch isolierter fiihlen als fri-
her. Unsere Mitglieder nehmen die all-
gemeine Lage in Europa und der gan-
zen Welt durchaus ernst und halten
alle behordlich vorgegebenen Maf3-
nahmen ein. Bisher sind wir in unse-
rem Verein in der gliicklichen Lage,
uns sehr wohl mit kritischen Fragen,
jedoch nicht mit Leugner*innen und
Verweigerer*innen auseinanderset-
zen zu missen.

Wir sind als Mastozytose Selbsthil-
fe Netzwerk e.V. recht frith dazu tiber-
gegangen, unseren Mitgliedern und
auch interessierten Mitmenschen die
Maoglichkeit eines regelmadfigen Aus-
tausches iiber eine virtuelle Plattform
anzubieten. Unsere Mitglieder schat-
zen dies sehr und sind duflerst dank-
bar dafiir, wie uns immer wieder versi-
chert wird. Insgesamt stellen wir fest,
dass die gegenwartige Lage die Mit-
glieder unseres Vereins einander noch
naher gebracht hat.

Bei einem solchen Video-Meeting,
auch Stammtisch genannt, werden
unter anderem auch Fragen zum The-
ma Impfung besprochen. Wir befinden
uns als Verein in standigem Austausch

mit unseren spezialisierten Fachdrzt*-
innen, welche sich mit dieser sehr sel-
tenen Erkrankung beschaftigen. Wir
versuchen unsere Patient*innen im-
mer recht zeitnah iiber die Neuigkei-
ten zu den Impfstoffen und die aktu-
ellen Empfehlungen fiir unsere Be-
schwerdebilder zu informieren. Fur
die Erkrankung Mastozytose wurde
von fithrenden Arzt*innen ein Ampel-
system erarbeitet.

Das Thema Impfung ist fiir die Arzt*-
innen wie fiir die Patient*innen bei
dieser Erkrankung leider nicht so ein-
fach anzugehen. Momentan lauten die
Empfehlungen (auBerin sehr heiklen
Féllen) eher ja, mit entsprechender
Pramedikation.

Zur Zeit findet bei uns die Selbsthil-
fe Uiber diverse virtuelle Plattformen
statt. Wir fiihren momentan auch viel
mehr Telefongesprache als in norma-
len Zeiten, da wir uns ja nicht treffen
diirfen. Einige rufen an, um so den di-
rekten Kontakt zumindest telefonisch
aufrecht zu erhalten.

Viele haben auch konkrete Sorgen
und Néte. Arger mit Behorden und
Versicherungen ist ein grosses, immer
wiederkehrendes Thema und wird oft
von Patient*innen angesprochen.
Durch Beurteilungen von Gutachter*-
innen und auch Arzt*innen ohne
spezifisches Fachwissen zu dieser
sehrauflergewdhnlichen Erkrankung
kommt es leider doch haufig zu vol-
lig unangebrachten Fehleinschatzun-
gen. Diese ,,Urteile” beférdern unsere
Patient*innen dann oft an den Rand
unserer Gesellschaft.
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Alleine und ohne Unterstiitzung kon-
nen sie sich oftmals schlecht zur Wehr
setzen. Auch deshalb sind Selbst-
hilfegruppen und -vereine in unse-
rer Gesellschaft so wichtig. Nicht zu-
letzt deswegen versuchen wir auch an
moglichst vielen virtuellen Fortbildun-
gen rund um dieses Erkrankungsbild
teilzunehmen und hier mehr Aware-
ness fiir diese Erkrankung und auch
Verstandnis fiir die Betroffenen zu
schaffen.

Da es sich wie gesagt um eine sehr
seltene Erkrankung handelt, sind hier
auch nach der Pandemie keine gro-
Ben Patient*innen-Treffen zu erwar-
ten. Somit werden wir unsere Mitglie-
der auch nach der Pandemie weiterhin

Gisbert Jutz

zusatzlich virtuell auf dem Weg der Er-
krankung begleiten und auch zu pati-
entengerechten Kongressen und wei-
teren Veranstaltungen einladen. |

Nicole Hegmann ist erste Vorsitzende
des Mastozytose Selbsthilfe Netzwerk e.V.
und zusdtzlich Patientenvertreterin im
Gemeinsamen Bundesausschuss.

Kontakt:

Mastozytose Selbsthilfe Netzwerk e.V.
Nicole Hegmann

Edith-Stein-Str. 17

51519 Odenthal

Telefon: 02207 | 974 92 97

Fax: 02207 | 962 92 51

E-Mail: kontakt@mastozytose-info.de
Internet: www.mastozytose-info.de

NO

Selbsthilfegruppe No-Mobbing M

Bergisches Land

Herausforderungen und Losungsbeispiele fiir die

Selbsthilfe in der Corona Pandemie

Die Corona-Pandemie steht seit Marz
2020 im Mittelpunkt — und unserer
ehrenamtlichen Selbsthilfe im Weg.
Denn wir sind seit 1997 eine ,,Face-
to-Face-Selbsthilfegruppe®. Wir, das
ist ein freiwilliger Zusammenschluss
von Menschen, die gemeinsam Krank-
heitsfolgen, psychische und soziale
Probleme von psychosozialem Stress
in der Berufs- und Arbeitswelt bewal-
tigen wollen. Wir sind Privatperso-
nen mit Mobbing-Erfahrungen und
Betroffenenkompetenz. Diese teilen
wir gerne personlich. Wir konnten nur

bis zum Lockdown der ersten Welle 6f-
fentliche Gruppenabende im Winter-
garten eines Gemeindezentrums an-
bieten. Dann waren die Regelungen
der Corona-Schutzverordnungen zu
beachten. Problem: Erst an den alle
14 Tage stattfindenden Sitzungen ent-
scheidet sich, wie viele Menschen Hil-
fe brauchen. Manchmal sind es iber
20 Personen. Da wir in zahlreichen
Medien — auch im Druckerzeugnis-
sen — unsere Selbsthilfe bewerben,
konnen wir nicht kurzfristig organisa-
torisch den Zugang regulieren, zum

Beispiel nach einem Vorgesprach, mit
Wartelisten oder einem ,, Tlirsteher®.
Daher traf sich im Sommer 2020 eine
sechs- bis achtkopfige Kerngruppe
im Freien auf einem privaten Bauern-
hof zum gemeinschaftlichen Telefon-
dienst mit neuen Hilfebeddrftigen. Da
alle Beteiligten mit Vorerkrankungen
zu den Risikogruppen gehdren, wur-
de neben den AHA-Regeln in Schutz-
maBnahmen investiert: FFP2-Mas-
ken, Desinfektionsmittel und perso-
nalisierte Stiihle. Uber eine ausge-
diente Handy-Nummer, die auf der
Homepage und der stadtischen Kon-
taktstelle bekanntgegeben wurde,
sind wir 14-tdgig jeweils zwei Stun-
den per Lautsprecher gemeinsam er-
reichbar. Nur Kithe und Vogel horen
sonst noch zu. Zum Lockdown der
zweiten Welle im nasskalten Herbst
ist ein einkdpfiger Bereitschaftstele-
fondienst zu den normalen 14-tagi-
gen Gruppenterminen eingerichtet.
Dazu werden fiir ldngere Gesprache
fach-, alters- oder geschlechtsspezi-
fisch Riickrufe an die Kerngruppenmit-
glieder verteilt. Dadurch erhéht sich
der Zeitaufwand fiir die ehrenamtliche
Arbeit deutlich! Einzelgesprache dau-
ern bis zu 120 Minuten. Hinzu kom-
men mehr Anfragen per E-Mail. Dass
manche Selbsthilfegruppen in NRW
aktuell nicht erreichbar sind, fiihrt zu
mehr iberregionalen Anfragen, auch
aus anderen Bundesldndern. Hinzu
kommt eine thematische Ausweitung:
Betroffene wenden sich bei Streit mit
Nachbarn oder Bulling in der Schu-
le an uns. Menschen mit Depressio-
nen oder Anpassungsstorungen aus

anderen Griinden werden an uns wei-
tergeleitet, ,,weil Sie sich ja mit dem
Krankheitshild auskennen®. Dies be-
lastet unsere ehrenamtliche Arbeit
sehr. Denn wollten wir mit allen Hil-
fesuchenden ausfiihrlich individuell
sprechen, dann kdme dies an man-
chen Tagen einem Vollzeitjob gleich.
Die Kerngruppe wird also stark in An-
spruch genommen. Zur Entspannung
und Motivation werden Fachliteratur,
aber auch kleine Aufmerksamkeiten
wie Blumen eingesetzt. Hinzu kommt
mehr bilateraler Support. Eine weitere
Herausforderung: Datenschutz. Neben
dem Schutz der personlichen Krank-
heitsgeschichte geht es oft um Be-
triebs- und Geschaftsgeheimnisse.
Denn Arbeitgeber googeln, auch mit
speziellen Suchmaschinen. Hier un-
terstiitzte uns die Paritatische Selbst-
hilfeakademie NRW mit zwei Semina-
ren bei der Bewertung von Social-Me-
dia-Angeboten. Diese eignen sich bei
unserem sensiblen Thema allerdings
nur fiir eine Prasentation und Orga-
nisatorisches zur Selbsthilfe (Nahe-
res sieche www.no-mobbing.de). The-
oretisch konnten wir bei Telefonaten
— wie am Gruppenabend {iblich — eine
schriftliche Schweigepflichtserkla-
rung einholen. Wir entschieden uns
gegen diese Barriere, da Betroffene
zeitnah Hilfe brauchen. Stattdessen
geben wir am Telefon mangels visuel-
len Feedbacks auf unsere Vorschldge
eher allgemeine Hinweise und Erfah-
rungswerte weiter. Zumal wir ohnehin
keine Rechtsberatung leisten. Und nie
wissen, wer am anderen Ende alles
mithort oder aufzeichnet — womoglich
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ein gemeiner Kauz? Neue Fragen und
Probleme in der Corona-Pandemie von
gestressten Beschaftigten sind: Mein
Chef mochte statt Kurzarbeit eine
Krankschreibung — darf er das? Muss
ich trotz ,,Kurzarbeit“ voll arbeiten und
unbezahlte Mehrarbeit leisten? Als Mi-
nijobber oder Werkstudent fristlos ge-
kiindigt ... Muss ich privat Videos fiir
meine Fitnessfirma machen? Mein Un-
ternehmen zwingt mich ins Homeof-
fice oder zu Renovierungsarbeiten.
Chef*innen und Kolleg*innen neh-
men Corona nicht ernst: Arbeitstreffen
ohne Mundschutz oder ausreichend
Abstand, keine ,,Einbahnstraen*in
denvielen Treppenhdusern, keine Kin-
derbetreuungsoptionen, keine Desin-
fektionsmittel, kein Liiften und vieles
mehr. An wen soll ich mich wenden?
Was soll ich tun? Zusammengefasst
ist die Selbsthilfearbeit No-Mobbing

Ulrike Halsch

Die plotzliche andere Welt in unserer
Selbsthilfe — Dystonie-und-Du e.V.

Unsere Selbsthilfeorganisation Dysto-
nie-und-Du e.V. ist ein junger Verein,
dervon Dystonie-Betroffenen 2017 ge-
griindet wurde. Allerdings sorgte die
Umstellung von Land auf Bund schon
fiir einige Uberraschungen, sodass
der Verein nicht nur ein Problem im
Jahr 2020 hatte, was Pandemie Co-
vid-19 hief3, sondern der Verein hatte
zusatzliche Schwierigkeiten.

deutlich aufwendiger und schwieri-
ger geworden. Wir hoffen dennoch,
dass die vertraute Kerngruppe zusam-
menhalt. Und nach der Pandemie wie-
der zur bewahrten, interessanten, ab-
wechslungsreichen und bunten Grof3-
gruppe wachsen kann. |

Gisbert Jutz ist Kontaktperson der
Selbsthilfegruppe No-Mobbing
Bergisches Land

Kontakt:

SHG No-Mobbing

c/o G. Jutz

Lockfinke 6

42111 Wuppertal

Telefon: 0202 | 705 49 98 (AB)

E-Mail: no-mobbing@online.de
Internet: www.no-mobbing.de

o
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Uber Dystonie

Dystonie ist eine chronische und sel-
tene Bewegungsstorung mit vielen Ge-
sichtern. Bei der Dystonie sendet das
Gehirn falsche Bewegungsimpulse an
die Muskeln weiter. Die Muskeln kdn-
nen sich meist sehr schmerzhaft und
qualvoll automatisch zusammenzie-
hen, wodurch anormale Haltungen
und Entwicklungen entstehen.

L™
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Die Dystonie kann genetisch oder
durch Verletzungen, Infektionen und
nach einer neurologischen Erkrankung
entstehen. Sie kann in jeder Alters-
gruppe plotzlich und unerwartet auf-
treten. In ganz seltenen Fallen kon-
nen sich Betroffene auch wieder von
der Symptomatik erholen.

Zu unserer Organisation

In der Organisation finden elf regio-
nale Selbsthilfegruppen ihren Platz.
Weiterhin gibt es zwei Gruppen, die
Uberregional agieren: die THS-Gruppe
(Tiefe Hirnstimulation) und die Myo-
klonus-Dystonie-Gruppe. Die THS-
Gruppe arbeitet deutschlandweit mit
und fiir THS-Patient*innen. Die THS
ist ein elektrischer Impulsgeber, der
durch eine Operation implantiert wird
und durch ein Impulsgeber gesteuert
wird. Die Ergebnisse sind relativ er-
staunlich bis mafig, diese Methode
wird in sehr seltenen Féllen als The-
rapie genutzt.

Weiterhin gibt es die Myoklonus-Dys-
tonie-Gruppe: Diese Gruppe wurde
im August 2019 in Berlin gegriindet
und arbeitet europaweit. Die Erkran-
kung ist bei circa 70 Patient*innen
in Deutschland nachgewiesen. Die
Selbsthilfeorganisation hat auch ei-
nen Arbeitskreis fiir Soziales.

Die Situation in der Pandemie

Die Pandemie Covid-19 l6ste sofortige
Unruhen in unserer Selbsthilfeorgani-
sation aus und in den Gruppen muss-
ten aufwendig geplante Veranstaltun-
gen abgesagt und die Arbeit von heu-
te auf morgen eingestellt werden. Der

Austausch war nur noch telefonisch,
per Mail oder tiber virtuelle Gruppen
moglich. Die Themen waren auf Co-
vid-19 fokussiert und Angste und De-
pressionen der Patient*innen nahmen
zu. Die Diskussionen nahmen teilwei-
se kein Ende und es kam unter an-
derem zu vielen Missverstandnissen
und sehr unterschiedlichen Meinun-
gen, die gegenseitige Akzeptanz lief
enorm nach. Die Foren wurden rasch
mit Dokumentarvideos gefiillt, die den
anderen von den jeweiligen Meinun-
gen {iberzeugen sollten. Der Verein
versuchte in diesen Punkten neutral
zu bleiben und konzentrierte sich auf
unser Hauptthema ,,Dystonie®. Tole-
ranz und Verstdndnis waren uns in der
Hinsicht trotzdem sehr wichtig.

Wir warten auf bessere Zeiten, auf
Impfungen, Testungen, Lockerungen,
Offnungen und vieles mehr. Bei unse-
ren neu gegriindeten Gruppen gibt es
wahrend der Pandemiezeit viele Pro-
bleme. Das Anmieten der Rdume ist,
falls es tiberhaupt moglich ist, sehr
teuer. Und die erforderlichen Regeln
erschweren die Treffen zusatzlich. Hin-
zu kommt die Problematik der noch
»nicht gewachsenen Gruppe“. Um die-
se Gruppen auffangen zu kdnnen, ent-
wickelt die Selbsthilfeorganisation im
Moment ein Konzept, damit die Grup-
pen auf der einen Seite an Attraktivi-
tdt gewinnen und auf der anderen Sei-
te effektiv arbeiten konnen.

Die Antrdge auf finanzielle Unterstiit-
zung wurden gestellt und sind die Ba-
sis unserer Arbeit.
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Die Gruppentreffen werden unter den
Datenschutzrichtlinien {iber das Pro-
gramm ,, Zoom* virtuell abgehalten.
Aber auch diese Méglichkeit ist nur
im begrenzten Zeitraum moglich und
ist kein Ersatz fiir ein personliches
Treffen.

Sehr sensibel wurde reagiert, als
Gruppen der Organisation hartnackig
versuchten, Treffen in grof3erem Rah-
men abzuhalten. Sicherlich ist es je-
dem Gruppenleiter selbst tiberlassen,
wie und wann er Treffen organisiert.
Der Selbsthilfeorganisation ist es aber
wichtig, ein einheitliches Konzept zu
zu fiihren, woran wir auch weiter ar-
beiten. Allerdings sollte keiner in sei-
nem Ehrenamt zu sehr eingeschrankt
werden. Es sollte immer noch genii-
gend Freiraum bestehen, eigene Vor-
stellungen umzusetzen.

Wir haben fiir das Jahr 2021 Veranstal-
tungen geplant, jedoch werden diese
Veranstaltungen in kleinerem Rahmen
stattfinden. Die Gruppenarbeit wollen
wir in Hybridform abhalten, sodass
auch Betroffene, die nicht persén-
lich teilnehmen mdchten, mit dabei
sein konnen. Dieses Angebot richtet
sich aber nur an Gruppenmitglieder,
die bereits der Gruppe ldnger ange-
horen, um das vertraute Miteinander
der Gruppe nicht zu stéren. Die Pro-
jekte ,,Selbstsicherheit®, ,,Keep Mo-
ving“ und die ,,Soziale Arbeit“ sind
uns sehrwichtig und sollen ausgebaut
werden. Ndheres zu den Projekten er-
halten Sie demndchst auf unserer Sei-
te www.dysd.de.

Weiterhin pladieren wir dafiir, dass
jede Kontaktstelle mit Corona-Schnell-
tests ausgestattet werden kénnte, um
die Gruppenteilnehmer*innen zu tes-
ten, damit die Besucher*innen ohne
zusétzliche Angste an den Selbsthil-
fetreffen in alter geregelter Form teil-
nehmen kénnen. |

Ulrike Halsch
ist erste Vorsitzende bei
Dystonie-und-Du e.V.

Kontakt:

Dystonie-und-Du e.V.
Unter den Eichen 107
12203 Berlin

Telefon: 0176 | 32 65 94 88
Telefax: 03222 | 394 7115
E-Mail: info@dysd.de
Internet: www.dysd.de

Burga Torges

Verbandsarbeit unter Extrembedingungen:

B.A.G

SELBSTHILFE

Zwischen Informationsmarathon und digitalem

Hiurdenlauf

Aus derArbeit der BAG SELBSTHILFE und ihren Mitgliedsorganisationen

Die aktuelle Covid-19-Pandemie hat
alle Selbsthilfeorganisationen chro-
nisch kranker und behinderter Men-
schen und so auch die Verbandsar-
beit der BAG SELBSTHILFE in eine nie
dagewesene Ausnahmesituation ver-
setzt. Bestehende und bewéahrte Ar-
beitsstrukturen sind mit dem ersten
Lockdown grofitenteils weggebro-
chen, bislang unbekannte und unge-
nutzte digitale Kommunikationstools
wurden quasi iiber Nacht zum ,,must
have“ und sind seitdem nicht mehr
aus der taglichen Arbeit der Selbst-
hilfe wegzudenken. Last but not least
heift es Ende 2019: ein Virus geht um,
der fiir chronisch kranke und behin-
derte Menschen eine todliche Bedro-
hung darstellt.

Fiir die BAG SELBSTHILFE bedeutete
das den Startschuss fiir einen Infor-
mations- und Beratungsmarathon, pa-
rallel zu einem digitalen Hiirdenlauf,
den es galt, Schritt fiir Schritt fiir die
Verbandsarbeit und auch fiir die Mit-
gliedsverbande zugénglich zu machen
und zu bewerkstelligen.

Zoomen Sie schon oder telefonieren
Sie noch?

Was jetzt so ziemlich allen Beteiligten
nicht mehr Gibersetzt werden muss,
war Ende 2019 fiir viele noch kein

Bestandteil der aktiven Selbsthilfear-
beit: digitale Kommunikationstools.
Denn was vor der Pandemie nur in
Ausnahmeféllen oderim privaten Be-
reich Verwendung fand, wird plotzlich
zum zentralen Arbeitsmittel. Weil alle
herkémmlichen Face-to-Face-Ange-
bote der Selbsthilfe nicht mehr abge-
deckt werden kénnen und so auch ein
Grofiteil der Verbindung der betrof-
fenen Menschen untereinander weg-
bricht, halten also technische Neue-
rungen Einzug in den Arbeitsalltag der
BAG SELBSTHILFE und ihrer Verbande.
Und damit ergeben sich weitere Ar-
beitsfelder, denn mit der Nutzung
neuer internetbasierter Kommunika-
tionswege werden rechtliche Fragen
aufgeworfen. Datenschutzkonformi-
tat und Férdermoglichkeiten zur Ein-
richtung der technischen Vorausset-
zungen miissen geklart werden. Paral-
lel wurden geplante Veranstaltungen
und Projekte zwangsweise neu kon-
zipiert oder verschoben, sowie erhal-
tene Fordermittel beispielsweise aus
der Selbsthilfeforderung nach § 20h
SGB V mussten umgewidmet werden.

Der Informations- und Unterstiitzungs-
bedarf war und ist auch 2021 im-
mens. Er erstreckt sich nicht nur auf
das Bereitstellen der Informationen,
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sondern auch darauf, die Menschen
im Umgang mit dem verdnderten (Ar-
beits-)Alltag zu schulen und nicht
zuletzt auch psychosozial aufzufan-
gen, Wege aufzuzeigen und sie nicht
allein zu lassen. Und damit es auch
nicht langweilig wird, handelt es sich
bei dem Infektionsgeschehen in der
Corona-Pandemie um ein dynami-
sches Geschehen, bei dem Kontakt-
beschrankungen, Lockerungen und
Pandemiefolgen immer wieder Ande-
rungen unterworfen sind. Diese sich
standig dandernden Rahmenbedingun-
gen stellen sich fiir Projekte und Ver-
anstaltungen als zusatzliche Heraus-
forderung fiir die Arbeitsplanung und
MaBnahmenumsetzung dar. War im
August letzten Jahres noch eine Kino-
veranstaltung im Rahmen eines Film-
projektes mit entsprechendem Hygi-
enekonzept moglich, waren dhnliche
Veranstaltungen im November 2020
bereits wieder undenkbar.

Auch aktuell liest sich die Tatigkeits-
planung vieler Verbdnde eher wie eine
Wunschliste. Konkrete Kalkulation ist
gar nicht moglich, weil niemand weif,
wie sich das Infektionsgeschehen und
die damit verbundenen Restriktionen
entwickeln.

Gremienarbeit online, hybrid oder
doch prdsent vor Ort?

Auch die Umsetzung der Beteiligungs-
moglichkeiten der Selbsthilfeorgani-
sationen chronisch kranker und be-
hinderter Menschen aufrechtzuerhal-
ten, gestaltet sich unter Pandemiebe-
dingungen aufwendig, denn natdirlich
hat sich auch die Arbeitsweise vieler

Gremien massiv verandert. An die
Stelle von reguldren Prasenzsitzun-
gen sind schriftliche Beschlussfassun-
gen, Videokonferenzen, Telefonkon-
ferenzen, Hybridveranstaltungen mit
Prasenz und Telefon und/oder Video-
teilnehmer*innen getreten. Diese
Verdanderungen haben sich etabliert,
mussten aber am Anfang der Pande-
mie spontan — je nach Infektionsge-
schehen und Gefdhrdung fiir den Ein-
zelnen entschieden und umgesetzt
werden. Und wo Menschen sind, sind
Entscheidungen immer auch Lernpro-
zessen unterlegen.

So gab es beim Gemeinsamen Bun-
desausschuss (G-BA) bei manchen
Unterausschiissen sehr schnell ein
Ubereinkommen, Sitzungen online
durchzufiihren, selbst wenn dort An-
horungen Externer umzusetzen waren.
In anderen Unterausschiissen beharr-
te man lange darauf, auch Prasenz-
sitzungen oder zumindest Hybridsit-
zungen durchzufiihren. Wieder anders
war es im Plenum, wo aufgrund der
Frage der Rechtsverbindlichkeit von
Stimmabgaben selbst bei sehr hohen
Infektionszahlen Prasenzveranstaltun-
gen durchzufiihren waren. Hier galt es
abervonseiten der BAG SELBSTHILFE
als Erstes zu kldren, ob es verantwort-
bar war, iber 80-jahrige Patienten-
vertreter*innen oder Personen aus der
Risikogruppe fiir eine Teilnahme am
Ausschuss {iberhaupt zu benennen.
Dann wieder wurden Prdsenzsitzung
des Plenums im Herbst noch am sel-
ben Morgen abgesetzt, weil es einen
enormen Anstieg der Neuinfektionen

und neue Kontaktregelungen gegeben
hatte. All diese Rahmenbedingungen
haben eine standige und flexibel Ad-
hoc-Reaktion auf Veranderungen er-
wartet, ohne Vorlauf — ohne Vorberei-
tungszeit.

Virtuelle Vereinsarbeit von
Mitgliederversammlung bis
Vorstandsitzung
Mitgliederversammlungen muss-
ten und miissen abgesagt werden,
Vorstandssitzungen fielen und fal-
len aus. Vielfach war und ist eine ge-
ordnete innerverbandliche Willens-
bildung und damit eine geordnete
Vereinsfiihrung ibergangsweise gar
nicht mehr moglich. Davon war auch
die BAG SELBSTHIFE, die in ihrer Un-
ternehmensstruktur ein eingetrage-
ner Verein ist, selbst betroffen. Wie
sollte also der Dachverband selbst mit
seiner laut seiner Satzung einmal im
Jahr einzuberufenden Mitgliederver-
sammlung wahrend der Corona-Pan-
demie umgehen?

Die Problematik hat auch der Gesetz-
geber erkannt und mit dem Gesetz
zur Abmilderung der Folgen der Co-
vid-19-Pandemie in Zivil-, Insolvenz-
und Strafverfahrensrecht Sonderre-
gelungen fiir das Vereinsrecht in der
Zeit der Pandemie getroffen.

So ist es moglich, virtuelle Mitglieder-
versammlungen auch ohne Satzungs-
grundlage sowie eine schriftliche Ab-
stimmung in Erganzung zur Durch-
fihrung einer Prdsenz-Mitgliederver-
sammlung durchzufiihren. SchlieBlich
verhindert eine weitere Sonderrege-
lung, wonach ein Vorstand bis zu

seiner Abberufung oder Neuwahl im
Amt bleibt, dass der Verein nach dem
satzungsgemdBen Ablauf der Amts-
periode handlungsunfdhig wird. Ein
pandemiebedingtes ,, Ausfallen“ der
Mitgliederversammlung im laufenden
Jahr stellt somit keinen Verstof3 dar.

Letztlich ist dann noch zu kladren, wel-
che Darstellungsformen (Videokonfe-
renz, Livestream, Meeting-Tool, Webi-
nar-Tool, Aufnahme durch einen pro-
fessionellen Dienstleister, Produk-
tion in Eigenregie etc.) in Betracht
kommen, was bei der Auswahl von
Konferenz- und Abstimmungstools
zu beachten ist, wie die Mitglieder-
rechte (Rederecht, Informationsrecht,
Stimmrecht) gewahrt werden kénnen
und nicht zuletzt wie der zu beachten-
de Datenschutz eingehalten und Barri-
erefreiheit gewdhrleistet werden kon-
nen. Und dies sind nur einige der Fra-
gen und Themenfelder, die zusatzlich
zur eigentlich laufenden Verbandsar-
beit unter Pandemiebedingungen be-
arbeitet werden miissen.

Sportlich geht es weiter

Es hat eine lange Tradition, dass sich
die Selbsthilfeverbdnde mit ihren
vielfdltigen professionellen und eh-
renamtlichen Strukturen grofien Her-
ausforderungen und Verdanderungen
stellen miissen. Spdtestens seit Aus-
bruch der Covid-19-Pandemie wissen
die BAG SELBSTHIFE und ihre Mitglie-
der aber, dass sie gemeinsam auch
zu Spitzensportlerleistungen auflau-
fen kdnnen, um den einen oder ande-
ren Marathon — inklusive Hiirdenlauf
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— erfolgreich zu bewerkstelligen. Eine
schone Erkenntnis, aber eben auch
kraftezehrend und das wird es voraus-
sichtlich leider auch noch eine ganze
Weile bleiben. |

Burga Torges

ist Referatsleiterin fiir Presse-
und Offentlichkeitsarbeit bei
der BAG SELBSTHILFE.

Kathrin Wersing

Neue Selbsthilfe-WEGe gehen

Kontakt:
Bundesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe
von Menschen mit Behinderung,
chronischer Erkrankung und ihren
Angehorigen eV. (BAG SELBSTHILFE)
KirchfeldstrafRe 149

40215 Disseldorf

Telefon: 0211|310 06-0

Telefax: 0211 310 06-48

E-Mail: info@bag-selbsthilfe.de
Internet: www.bag-selbsthilfe.de

[ L]

Der Bundesverband Kinderrheuma e.V. in besonderen Zeiten

2020 sollte fiir unseren Bundesver-
band Kinderrheuma e.V. ein ganz
besonderes Jahr werden, da un-
ser 30-jahriges Vereinsjubildum an-
stand. Es sollte ein grof3es Fest der
Begegnung geben, das bereits inten-
siv vorbereitet wurde, mit vielen Aktio-
nen zur Aufkldrung iber Rheuma und
chronische Schmerzstérungen bei Kin-
dern. Aber wie {iberall spiirbar, wirbel-
te auch bei uns der Aushruch der Co-
rona-Pandemie alles durcheinander.

AusWEGlos?

Schnell war klar — das Fest muss aus-
fallen. Auch die vielen geplanten Ver-
anstaltungen, wie unser grof3es Fami-
lienfortbildungswochenende, die Mit-
gliederversammlung, Fortbildungen
fur Ehrenamtliche oder viele Selbsthil-
fegruppentreffen konnten nicht mehr
stattfinden.

In den ersten Monaten der Pandemie
herrschte grole Unsicherheit und
Angst bei unseren Mitgliedsfamilien
vor. Viele Familien waren sehr verun-
sichert, wie sie sich beziiglich der Er-
krankungen ihrer Kinder und der zum
Teil das Immunsystem schwachen-
den Therapie verhalten sollen. Uns
erreichten viele Fragen, ob man mit
Rheuma in die Kita oder Schule ge-
hen konnte, ob die Kinder und Famili-
en als Risikopatient*innen eingestuft
werden sollten, ob es Hinweise auf ei-
nen komplizierteren Verlauf einer Co-
vid-19-Infektion unter der Medikamen-
teneinnahme gibt?

Viele Familien hatten Angst davor, am-
bulante und stationdre Behandlun-
gen wahrzunehmen. Haufig wurden
wichtige Kontrolltermine aus Angst vor
Ansteckung abgesagt. Leider konnen
so krankheitsbedingte Verschlechte-
rungen nicht mehr frilhzeitig erkannt

HINDERRHEL WA ¢

werden und bleibende Schaden dro-
hen. Zudem sind viele Familien durch
die Mehrfachbelastung aus Homeof-
fice, Homeschooling und chronischer
Erkrankung langst an ihren Grenzen
angelangt und fiihlen sich zurecht mit
vielen Problemen alleingelassen.

Neue WEGe finden

Aber was nun? Ideen mussten her,

und die fanden wir beim gemeinsa-

men Brainstorming.

— Um Familien mit medizinischen Fra-
gen und Sorgen mit fachlichem Rat
zu helfen, konnten wir den Chefarzt
der Kinder- und Jugendrheumatolo-
gie in Sendenhorst gewinnen, der
Anfragen zeitnah beantwortete.

— Unser Familienfortbildungswochen-
ende konnte nicht in Prdsenz statt-
finden. Aber wir haben aus der Not
eine Tugend gemacht und das Wo-
chenende digital stattfinden lassen.
Ein spannendes, nervenraubendes,
aber erfolgreiches Experiment und
wir alle merkten — es ist anders —,
aber Austausch, Zuspruch und Trost
waren auch auf diesem Wege mdég-
lich.

— Wirwollten unser Jubildum trotzdem
gebiihrend feiern, fehlende Spen-
deneinnahmen ausgleichen und
vor allem auch weiterhin Offent-
lichkeitsarbeit betreiben fiir die be-
sondere Situation chronisch kran-
ker Kinder und ihrer Familien. Daher
starteten wir die Aktiv-Dabei-Chal-
lenge und waren begeistert, wie vie-
le Menschen von zu Hause aus mit
kleinen Aktionen rund um das The-
ma ,,Bewegung“ und die ,,Zahl 30

unseren Aufruf unterstiitzten und
bis heute fast 13.000 Euro Spenden-
gelder sammelten.

Anstelle von Jubildums-Grureden
vor Ort sammelten wir Videobot-
schaften von Menschen, die unse-
ren Verein seit Jahren begleiten und
unterstiitzen und bastelten daraus
ein buntes Jubilaumsvideo fiir un-
sere Offentlichkeitsarbeit.

Unser traditioneller Adventsbasar
musste zum ersten Mal seit iber
20 Jahren ausfallen. Mit grof’em
Engagement vieler Mitgliedsfami-
lien packten wir stattdessen 280
Weihnachts-Uberraschungspakete,
die coronakonform verteilt werden
konnten und fiir zusatzliche Spen-
deneinnahmen sorgten.

Unsere Klinik-Clowns, deren Einsatz
in der Kinder- und Jugendrheuma-
tologie in Sendenhorst wir zwei-
mal pro Monat finanzieren, durften
nicht mehrin die Klinik kommen.
Dafiir drehen sie stattdessen seit
einigen Monaten kurze Videofilme,
die wir auf unserem YouTube-Ka-
nal zeigen. Somit kommen unsere
Clowns derzeit sogar in viele Kinder-
zimmer deutschlandweit und ver-
breiten Spaf} und gute Laune.

Der Digitalisierungsschub hat auch
uns befliigelt. Biirobesprechungen,
Vorstandssitzungen, sogar unsere
Klausurtagung laufen jetzt per Vi-
deokonferenz. Wir machen uns der-
zeit auch auf den Weg, unseren Ver-
ein und die vielfaltigen Selbsthilfe-
treffen zukiinftig auch ein Stiick weit
digitaler aufzustellen.
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ZukunftsWEGe

Dieses Pandemiejahr hat auch uns
viele Nerven gekostet, uns oft frus-
triert und an unsere Grenzen gebracht.
Aber es hat uns auch so kreativ wer-
den lassen wie nie zuvor. All dies geht
nur in Gemeinschaft und daher sind
wir stolz auf unsere engagierten Ver-
einsaktiven und dankbar fiir den Zu-
sammenhalt.

Genau das ist der Kern der Selbst-
hilfe: der gemeinsame Zusammen-
halt und die gegenseitige Unterstiit-
zung in guten und schlechten Zeiten.
Wichtig ist und bleibt, dass wir uns
in allen Bereichen — so auch in der
Selbsthilfearbeit — darauf konzentrie-
ren, was wir positiv gestalten kdnnen
und dass — egal in welcher Lebenslage

Judith Hottinger

—es immer neue Wege und neue Mog-
lichkeiten gibt. Genau das leben uns
die betroffenen Kinder und ihre Fami-
lien jeden Tag vor.

Wir wiinschen allen bestmégliche Ge-
sundheit! |

Kathrin Wersing
arbeitet als Diplom-Sozialarbeiterin beim
Bundesverband Kinderrheuma e.V.

Kontakt:

Bundesverband Kinderrheuma e.V.
Westtor 7

48324 Sendenhorst

Telefon: 02526 | 300 1175

Telefax: 02526 | 300 1179

E-Mail: familienbuero@kinderrheuma.com
Internet: www.kinderrheuma.com

infakt.info

Selbsthilfeplattform www.intakt.info
Herausforderungen fiir Eltern mit Kindern mit
Behinderung in der Coronakrise

Als Selbsthilfeportal fiir Eltern mit Kin-
dern mit Behinderung, fiir deren An-
gehdrige und fiir andere fachlich In-
teressierte bieten wir Informationen
und Raum, um Hilfe zur Selbsthilfe auf
virtuellem Wege zu ermoglichen. An-
ders als Selbsthilfegruppen, die den
personlichen Face-to-Face-Kontakt er-
moglichen und dieses wichtige Ele-
ment des persdnlichen Treffens als
Teil des Konzeptes beinhalten, bie-
tet das Online-Format eine gute Mog-
lichkeit, sich ohne Ansteckungsrisiko

auszutauschen und zu unterstiitzen.
Generell und gerade in dieser Zeit der
Corona-Pandemie ist Selbsthilfe on-
line somit rund um die Uhr und von
zu Hause aus moglich.

Die Frage danach, mit welchen Her-
ausforderungen die Familien und El-
tern von Kindern mit Behinderung in
der Coronakrise konfrontiert sind,
ist eine wichtige und richtige. Men-
schen mit Behinderung sind von der
Coronakrise besonders hart getroffen.

Zudem gehoren viele zu der (Hoch-)
Risikogruppe beziiglich einer poten-
ziellen Infektion mit dem Coronavi-
rus. Neben allen unmittelbaren Aus-
wirkungen und Herausforderungen,
mit denen sich die Familien aktuell
auseinandersetzen miissen, darf das
groRe Ganze nicht aus dem Blick ge-
raten: In den letzten Jahrzehnten ha-
ben genau diese Menschen fiir Inklu-
sion, fiir Gleichberechtigung und Teil-
habe gekampft.

Was passiert nun mit der Inklusion
und wie geht es nach der Krise wei-
ter? Werden Menschen mit Behinde-
rung wieder mehr an den Rand un-
serer Gesellschaft gedrangt? Solche
Fragen sind momentan alltdgliche Be-
gleiter derer, die sich ganz akut in ih-
rer Lebenswirklichkeit mit den Aus-
wirkungen der Coronakrise, den Fol-
gen der EinrichtungsschlieSungen und
Einschrankungen konfrontiert sehen.
Dies zeigen die Erfahrungsberichte
Betroffener, die sich in den letzten
Monaten verstarkt auch in unserer
Community auf www.intakt.info wider-
spiegeln. Dort war und ist das Thema
Corona prominent. In Ausziigen aus
den Diskussionen auf unserer Selbst-
hilfeplattform kann ein Einblick gege-
ben werden, in welchem Spannungs-
feld sich die Familien bewegen.

Zu Beginn der Corona-Pandemie stell-
te sich die Frage, wie die Situation
und damit einhergehende Hygiene-
mafinahmen fiir alle Menschen zu-
ganglich und verstandlich gemacht
werden konnen. Mit zunehmenden
Einschrankungen verloren vor allem
Menschen mit Behinderung feste

Tagesablaufe, personliche Kontakte
und Strukturen, die sehr wichtig sind.
Tageseinrichtungen, Schulen, Férder-
statten, Werkstadtten, Wohnheime und
viele mehr mussten aufgrund von Co-
rona schlieBen. Fiir Menschen mit Be-
hinderung bedeuten diese Einschnit-
te nicht nur ,,Isolation“ und ,,zu Hau-
se bleiben®, sondern einen massiven
Einschnitt in ihren Lebensgewohnhei-
ten und ihrem Tagesablauf, der plotz-
lich nicht mehr nachvollziehbar ist.
Durch die Schliefungen gingen erheb-
liche Elemente der Pflege und Betreu-
ung verloren, die auf einmal zu einem
Grofteil von den Eltern oder Angehori-
gen ibernommen werden mussten. Es
ist leicht vorstellbar, dass man seiner
beruflichen Tatigkeit nicht mehr nach-
gehen kann, wenn man einen Men-
schen mit hohem Hilfebedarf rund um
die Uhr unterstiitzt. Diese iiber Mo-
nate andauernde Situation ist fiir alle
Beteiligten zu Hause kaum zu bewalti-
gen. Die Assistenzstunden zur Unter-
stiitzung reichen hier meist nicht aus.
Hinzu kommt, dass die Betroffenen
und Familien stark verunsichert sind.
Sie wissen nicht, wie es weitergehen
wird, wann wieder ein Alltag einkeh-
ren wird, der Entlastung, Halt und
Struktur gibt. Die Kinder (einschlief3-
lich der bereits erwachsenen unter
ihnen) mit Behinderung kommen mit
der Isolation und den Einschnitten
unterschiedlich gut zurecht. ,,Wie ge-
hen eure Kinder mit Corona um?* ist
zum Beispiel ein Austauschthema un-
ter den Nutzer*innen der Selbsthilfe-
plattform.
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Jede*r mit schulpflichtigen Kindern
weify um die Belastung, die durch das
Homeschooling auf die Eltern zuge-
kommen ist. Auch Férderschulen fiir
Kinder und Jugendliche mit erh6h-
tem Forderbedarf mussten schlie-
Ben. Wohneinrichtungen wurden ge-
schlossen. Nach erstem absoluten Be-
tretungsverbot gilt nun: Wer keinen ne-
gativen Test vorlegt, kommt weder rein
noch raus. Zwischenzeitlich bestand
die Sorge um den Wohnheimplatz,
wenn Bewohner aufgrund von Coro-
na liber langere Zeit zu Hause betreut
und gepflegt werden. Es ist ,,ein Auf
und Ab der Gefiihle®, meint auch Prof.
Dr. Martin Lechner von der Lebenshil-
fe Bad Tolz im ,,Miinchner Merkur*.'

Ein weiteres Thema ist die Corona-
impfung, die mit erheblichen Hoff-
nungen und Angsten verbunden ist.
Die Entscheidung wiegt noch einmal
schwerer, wenn man sie fiir einen an-
deren Menschen treffen muss. Fiir vie-
le bleibt nur die Impfung und damit
die Hoffnung, dass diese auch von
Personen mit zum Teil schweren Er-
krankungen, zum Beispiel Epilepsie,
gut vertragen wird und ihnen Schutz
vor einer Ansteckung bietet. Aber wer
erhéalt wann eine Impfung? Die Tatsa-
che, dass unter den Menschen eine
Art ,Ranking* erstellt wurde, das mit
der Impfpriorisierung einhergeht, ist
besonders in diesem Kontext ein kom-
plexes Diskussionsthema. Betroffene

Familien leben seit (iber einem Jahr
im Spannungsfeld zwischen Selbst-
schutz, Isolation und verlorener Teil-
habe. Auch heute ldsst uns die Coro-
nakrise nicht los.

Durch den Erfahrungsaustausch kon-
nen sich Eltern, Betroffene und An-
gehorige Mut machen und Tipps ge-
ben. Zu wissen, dass man in dieser
schwierigen Zeit nicht alleine ist und
Probleme wahrgenommen werden,
ist besonders wichtig. Wir méchten
nicht nur Sorge tragen, dass Hilfe zur
Selbsthilfe auch in der Coronakrise
gelingt, sondern auch dazu beitragen,
dass uns Corona in Sachen Inklusion
nicht um Jahre zuriickwirft. |

Judith Hottinger
ist Projektreferentin
beim Team intakt.info.

Kontakt:

intakt.info

Kiirschnerhof 2

97070 Wiirzburg

Telefon: 093138 66 52 28
Telefax: 093138 66 5219
E-Mail: kontakt@intakt.info
Internet: www.intakt.info

' Bannier, R.: Prof. Martin Lechner blickt auf das Jubildumsjahr der Tolzer Lebenshilfe zuriick.
Unter URL-Dokument: https://www.merkur.de/lokales/bad-toelz/bad-toelz-ort28297/prof-
martin-lechner-blickt-auf-das-jubilaeumsjahr-der-toelzer-lebenshilfe-zurueck-90167593.html

(abgerufen am 2.6.2021)

Veronika Kraze-Kliebhahn

mpn-netzwark.de
.'.‘ Sty e By Aany s

-
e g e e B

Die Herausforderung der Krise annehmen —

das mpn-netzwerk e.V.

Das mpn-netzwerk e.V. ist eine Selbst-
hilfeinitiative fiir Menschen mit Myelo-
proliferativen Neoplasien (MPN), das
sind chronische, seltene und bdsarti-
ge Erkrankungen des Knochenmarks.
Unsere Basis ist das Forum: Seit 18
Jahren begegnen sich Betroffene
und Angehdrige online, zundchst in
einer geschlossenen Yahoo-Gruppe,
seit 2015 in einem geschiitzten, ge-
schlossenen Forum. Diese Méglich-
keit des Austausches konnte uns auch
das Virus nicht nehmen. Trotzdem wa-
ren wir durch die Pandemie betroffen
und eingeschrankt, mussten lernen,
mit neuen Herausforderungen umzu-
gehen. Schweren Herzens sagten wir
unsere Jahrestagung 2020 mit den ge-
planten Vortrdgen ab. Aber: Warum
nicht so einen Vortrag im Internet an-
bieten? Dann kénnen auch Menschen
teilnehmen, denen eine Anreise zu
beschwerlich, zu teuer oder zeitlich
nicht moglich ware.

Ein engagiertes Team schuf dafiir die
technischen Voraussetzungen und
dank der guten Kontakte zur GSG-
MPN-Studiengruppe, den Expert*in-
nen fiir MPN, lief3en sich kompetente
Referent*innen gewinnen.

Der erste Webseminarabend rich-
tete sich vor allem an neu betroffe-
ne Mitglieder. Ein Referent vermittel-
te grundlegende Kenntnisse zu den
verschiedenen Erkrankungen, eine

weitere Referentin befasste sich mit
den diagnostischen MaRnahmen,
dem Verlauf und den in der Therapie
im Moment gebrauchlichen Medika-
menten mit ihren Vor- und Nachteilen.
In den weiteren drei Webseminaren
informierten Expert*innen tber be-
sondere Fragen der Diagnose und Be-
handlung. Eine Referentin sprach etwa
tiber Empfehlungen fiir Himatolog*-
innen zum Umgang mit an Corona er-
krankten MPN-Patient*innen. Mit ei-
nem anderen Vortrag beantwortete ein
Referent viele Fragen von Betroffenen
mit Kinderwunsch. Alle Webseminare
waren sehr gut besucht und ein gro-
Ber Erfolg. Die Umsetzung der Idee hat
sich in jedem Fall gelohnt!

Im Forum kam im Vorfeld des Impf-
starts gegen Covid-19 immer wieder
der Wunsch zum Ausdruck, dass un-
sere Erkrankung in der Priorisierung
berticksichtigt wird.

Im Februar konnten wir flir unsere
Mitglieder in Kooperation mit Leuk-
amie-Online und Deutsche CML-Alli-
anz eine Online-Veranstaltung ,,Imp-
fungen gegen Covid-19 bei Leukdami-
en und MPN — was muss ich wissen?“
anbieten. Ungefdhr zum gleichen Zeit-
punkt wurden die MPN-Erkrankungen
als maligne, hamatologische Erkran-
kungen in die Gruppe 2 der Impfrei-
henfolge hochgestuft.
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Am schwersten getroffen haben die
Einschrankungen unsere 22 Regional-
gruppen. Diese personlichen Treffen
konnten vielfach nicht mehr stattfin-
den. Nicht jede Gruppe wagte es (trotz
Unterstiitzungsangeboten) stattdes-
sen, Videokonferenzen anzubieten.
Ein virtueller Erfahrungsaustausch
kann jedoch niemals die Qualitat
eines personlichen Treffens bieten.
Sich einfach malin den Arm nehmen
und trésten, wurde und wird von vie-
len schmerzlich vermisst. Um manche
Mitglieder nicht ganz zu verlieren, war
ein grofles zusdtzliches Engagement
der Gruppenleitenden gefordert. Te-
lefonate, Mails, Kontakt iber soziale
Medien oder auch einmal ein Spazier-
gang auf Distanz mussten vielfach die
gewohnten Gruppentreffen ersetzen.
Trotzdem war die Entdeckung der Vi-
deokonferenz ein Fortschritt, der blei-
ben wird. Sie 6ste inzwischen die Te-
lefonkonferenz bei Vorstandssitzun-
gen ab und so konnte sich das Team,
wenn schon nicht prasent, so doch
wenigstens von Angesicht zu Ange-
sicht sehen, was die Kommunikation
erleichtert.

Auch Forumsmitglieder trafen sich so
bundesweit zum Austausch tiber un-
terschiedlichste Themen. Insbeson-
dere fiir Neu- und Schnuppermitglie-
derwar und ist dies eine Moglichkeit,
um den Anfangsschock der Diagnose
zu verarbeiten.

Unser Fazit: Mit Engagement, Mut und
neuen Ideen sind wir bisher gut durch
die Pandemie gekommen. Der Selbst-
hilfegedanke ist lebendig und man-
ches Neue wird bleiben. Aktuell (Mit-
te Mdrz) warten viele von uns sehn-
siichtig auf die Impfung. An einer fir
August geplanten Jahrestagung in Pra-
senz halten wir fest. |

Veronika Kraze-Kliebhahn
ist Vorstand des
mpn-netzwerk e.V.

Kontakt:

mpn-netzwerk e.V.

c/o Deutsche Leukdmie- und
Lymphombhilfe e.V.

Adenauerallee

53111 Bonn

Telefon: 0800 | 676 63 89 (Dienstag 9-12 Uhr)
E-Mail: kontakt@mpn-netzwerk.de
Internet: www.mpn-netzwerk.de

Wolfgang Dengler

Russischsprachige Elternselbsthilfe -

wahrend der Pandemie

Die migrantische Selbsthilfe ist in Co-
ronazeiten ein Thema fiir sich. Wir
sind dankbar, wenn dariiber gespro-
chen wird. Wir sind die gréfite migranti-
sche Bundesselbsthilfeorganisation in
Deutschland. Von 2.000 hilfebediirfti-
gen russischsprachigen Eltern von Kin-
dern mit Behinderung, die sich in den
letzten drei Jahren an uns wandten, ha-
ben sich mittlerweile rund 500 Familien
in 40 Selbsthilfegruppen organisiert.

Corona brachte zwar Angste, Ein-
schrankungen und — besonders
fiir uns Migrant*innen — sprachlich
schwer verstandliche Regeln mit sich,
diese Pandemie erwischte uns 2020
jedoch keineswegs auf kaltem Fuf3. Wir
waren digital gut aufgestellt und Co-
rona bewirkte sogar eine Reihe posi-
tiver Entwicklungen fiir unsere Selbst-
hilfearbeit.

Die bereits in den Vorjahren von den
betroffenen Eltern intensiv praktizierte
digitale und hybride Selbsthilfe wurde
unter Coronabedingungen verfeinert,
intensiviert und datenschutzkonform
ausgebaut. Unsere betroffenen Eltern
sind gliicklicherweise sehr internetaf-
fin, sie besitzen langjahrige Erfahrung
im digitalen Austausch und virtueller
gegenseitiger Hilfe, sodass der Ausfall
realer Treffen groftenteils durch digi-
talen Austausch kompensiert werden
konnte. Reale Treffen fanden dennoch

statt. In Parks, in (noch offenen) Cafés
oder in verwaisten Veranstaltungsor-
ten organisierten wir unter Einhaltung
der gesetzlichen Regelungen unsere
Treffen. Im Sommer 2020, der einige
Lockerungen mit sich brachte, blieben
die Eltern, deren Kinder Risikogruppen
angehoren, weiterhin sehrvorsichtig.
Das bedeutet, die Mehrheit unserer
betroffenen Eltern wollte in dieser in-
stabilen Situation bei virtuellen For-
maten der Selbsthilfe bleiben, obwohl
ihnen natiirlich die Emotionalitat des
realen Austauschs fehlte. Unsere mi-
grantische Selbsthilfe beschaftigt sich
vor allem mit Informationsdefiziten.
Von daher war der durch Corona aufge-
zwungene digitale Austausch ein Se-
gen, denn digitale Informationsfliisse
sind schneller, umfassender, leichter
zu verteilen und zu archivieren.

Dank unseres bewdhrten digitalen
Austauschs konnten brennende Co-
ronafragen — biirokratische, medizi-
nische, pflegerische oder alltdgliche
— meistens umgehend geklart werden.
Man muss sich dabei vergegenwarti-
gen, dass die Auswirkungen des Vi-
rus Eltern von Kindern mit Behinde-
rungen, die obendrein mit Sprachpro-
blemen kdampfen, ungleich harter trifft
als andere Eltern.

Leider beobachten wir in der russisch-
sprachigen Diaspora, dass viele dieser
Eltern durch die taglich wechselnden

[\ [/ _Z- Y i Die Sputniks eV,
A
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und teilweise widerspriichlichen Coro-  vorangetrieben. Dank der zahlreichen Manfred Flore Diabetes

naanweisungen {iberfordert sind. lhre
Versuche, sich tiber Arztpraxen, Be-
hérden und andere offizielle Quellen
zu informieren, scheitern oft wegen
Sprachbarrieren und mangels Quellen
fiir diese Zielgruppe. Manche wenden
sich ,alternativen Medien“ zu und fal-
len Fake News oder Verschworungs-
theorien anheim. Deshalb begleitet
unser Verein als Bundesselbsthilfeor-
ganisation die virtuellen Sputnik-Grup-
pentreffen und die private Austausch-
plattform unserer betroffenen Eltern
sorgfaltig und aufmerksam, um Fake
News bereits im Ansatz zu relativieren
und zu eliminieren.

Dafiir vermitteln wir unserer Zielgrup-
pe offizielle Coronaverlautbarungen
und -nachrichten, indem wir sie in
einfache russische Sprache transfor-
mieren, dies erstreckt sich bis hin zu
bundeslandspezifischen Verordnun-
gen. Diese notwendige Aufgabe erfiil-
len wir rein ehrenamtlich. Die uns be-
kannten coronabezogenen Forderpro-
gramme und -projekte gehen an unse-
ren migrantischen Bedarfen vorbei,
auch die, die fiir diese Zielgruppe spe-
ziell zugeschnitten sind.

Der Druck dieser besonderen Situati-
on hat uns gezwungen, neue Arbeits-
formen zu kreieren. Unser Selbsthilfe-
geschehen wurde ausgepragter, die
Taktfrequenz der Gruppentreffen er-
hohte sich, die Themen konnten
griindlicher ausgearbeitet werden, un-
sere Reichweite wuchs und der Aus-
tausch unser 40 Gruppen unterein-
anderwurde intensiver. Dies alles hat
mafgebliche Strukturentwicklungen

Fortbildungsangebote innerhalb unse-
res Netzwerkes und als Folge der ge-
machten Erfahrungen ist unsere Digita-
lisierungskompetenz qualitativ gestie-
gen. Wir genieBBen diese Fortschritte
und mochten der Aussage, dass digi-
tale Selbsthilfe zur partiellen Entfrem-
dung der Teilnehmenden fiihrt, wider-
sprechen.

Wahrend dieses schwierigen Corona-
jahres ist unser Schulterschluss dank
digitaler Anwendungen noch enger ge-
worden. Wir haben uns einander noch
ndher kennengelernt und die Distanz
zwischen uns wurde geringer.

Unsere digitale Selbsthilfe hat die Co-
rona-Feuerprobe bestanden. Wir sind
in beiden Disziplinen — real und digi-
tal — sattelfest und in der Lage, ,,den
Schalter umzukippen®, mégen Coro-
na oder andere Umstdnde dies erfor-
dern. Wir hoffen, dass die wahrend Co-
rona entdeckten Vorteile in Zukunft ge-
schatzt und als Bestandteil des Selbst-
hilfegeschehens anerkannt werden. |

Wolfgang Dengler
ist Mitarbeiter des Vereins
Die Sputniks e.V.

Kontakt:

Die Sputniks e.V.

Vereinigung russischsprachiger Familien
mit Kindern mit Beeintrdchtigungen in
Deutschland

Bocklerstrafie 2, 10969 Berlin

Telefon: 030 | 9145 63 11

Mobil: 0176 | 49 8163 35

E-Mail: w.dengler@die-sputniks.de
Internet: www.die-sputniks.de

Foderation el

Wie ist es der Diabetes-Selbsthilfe
in der Pandemie ergangen?

Zwischen sieben und acht Millionen
Menschen sind in Deutschland an
Diabetes mellitus erkrankt. Tendenz
steigend, mit hoher Dunkelziffer. Um
die Dimension zu veranschaulichen:
Es sind in Deutschland so viele Men-
schen an Diabetes erkrankt wie das
gesamte Bundesland Niedersachsen
Einwohner*innen hat.

Menschen mit Diabetes zahlen, wie
andere Patient*innen mit chronischen
Erkrankungen auch, zu den Risiko-
patient*innen. Bei einer Ansteckung
mit dem Covid-19-Virus sind viele Be-
troffene einer héheren Gefahr fiir ei-
nen schweren Krankheitsverlauf aus-
gesetzt. Wie ist es der Diabetes-Selbst-
hilfe in der Pandemie ergangen?

Selbsthilfe in Zeiten von Covid-19
Aufgrund der coronabedingten Kon-
taktbeschrankungen setzt auch der
Bundesverband der Deutschen Dia-
betes Forderation (DDF) fiir die Durch-
flihrung seiner Kommunikation digita-
le Tools ein, um die Qualitat und Kon-
tinuitdt im Austausch sicherzustellen.
Die positiven Erfahrungen wurden in
die einzelnen Mitgliedsorganisationen
hineingetragen und konnten fiir die In-
teraktion zwischen den Aktiven in der
Diabetes-Selbsthilfe genutzt werden.
Gleichwohl vermissen viele Mitglieder
schmerzlich den personlichen Kontakt
vor Ort in ihrer Gruppe.

Auch die Arbeit der Patientenvertre-
tung im Gemeinsamen Bundesaus-
schuss (G-BA) setzt auf dezentrale Ar-
beitsweise und Digitalisierung. Trotz
der anfangs widrigen Umstdnde, wa-
ren die Patientenvertreter*innen im
G-BA erfolgreich: Kiinftig kénnen Be-
troffene mit Diabetischem Fusyn-
drom bei drohenden Amputationen
die Zweitmeinung von Spezialist*in-
nen einholen.

Die grof3te Verdnderung und Heraus-
forderung fiir alle Beteiligten zeichne-
te sich 2020 beim #KidsKon ab, dem
Kinder- und Jugendkongress der DDF.
Mit weit iber 1.400 Teilnehmenden
hatte die Grofveranstaltung zuletzt
groRen Zuspruch und Aufmerksam-
keit erfahren. Doch die zu erwarten-
den Umstdnde waren zu ungewiss und
die Gesundheit aller Beteiligten hatte
oberste Prioritdt. So wurde die kom-
plette Veranstaltung in das Internet
verlagert.

Arzttermine wahrnehmen

Das Herunterfahren in der Coronakrise
hat dazu gefiihrt, dass viele Menschen
wichtige Arztbesuche nicht wahrneh-
men. Doch bleiben beispielsweise
die Warnzeichen eines Herzinfarkts
oder Schlaganfalls mangels fachlicher
Einschatzung unerkannt, kann dies zu
gravierenden Folgen fiihren. Auch psy-
chische Probleme und Erkrankungen
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nehmen in dieser schwierigen Zeit zu
und miissen gegebenenfalls behan-
delt werden.

Fiir Menschen mit chronischen Erkran-
kungen wie Diabetes sind die regel-
mafligen Haus- oder Facharztbesu-
che und das Wahrnehmen der quar-
talsweisen Termine im Rahmen des Di-
sease Management Programms (DMP)
besonders wichtig.

Schulungen und DMPs miissen
stattfinden

Am 8. April 2020 fasste der G-BA ei-
nen Eilbeschluss zum Aussetzen von
Schulungen und Dokumentationen im
Rahmen des Disease-Management
Programms. Ein aktualisierter Be-
schluss erging am 17. Dezember 2020.

Menschen mit Diabetes kann das feh-
lende oder eingeschrankte Schulungs-
angebot hart treffen. Besonders bei
Neumanifestation oder Komplikatio-
nen benotigen Diabetes-patient*in-
nen eine zeitnahe Schulung, um das
erforderliche 24-stiindige Selbstma-
nagement leisten zu kénnen. Zu spat
identifizierte Notfallsituationen, wie
schwere Unterzuckerungen, Ketoazi-
dose (Diabetisches Koma) oder ein
unbehandeltes diabetisches Fufisyn-
drom sowie ein dauerhaft schlecht
eingestellter Blutzucker, gehen mit
gravierenden Folgen fiir die Gesund-
heit einher.

Gleichbehandlung und flachende-
ckende Versorgung sicherstellen

Die DDF forderte daher in einem offe-
nen Brief an den Bundesgesundheits-
minister, die flaichendeckenden Vi-
deoschulungen als Ergdnzung zur Pra-
senzgruppenschulungen fiir Diabetes-
patient*innen im Rahmen des DMP
Diabetes zu ermdglichen. Der Gemein-
same Bundesausschuss wurde auf-
gefordert, dies in der DMP-Anforde-
rungen-Richtlinie (DMP-A-RL) dauer-
haft zu regeln.

Resiimee

Corona hat uns gezwungen, unsere
Agenda neu zu bewerten. Vieles muss
nun anders gehen und wir stellen fest:
Videokonferenzen, Fortbildungen und
Qualifizierungen, Kongresse digital:
funktioniert. Und selbst, wenn uns
Corona nicht mehr einschrankt: Das
Neue bleibt.

Doch der Einsatz digitaler Anwendun-
gen darf die sogenannte Schere in un-
serer Gesellschaft, das stetige Ausein-
anderdriften von Arm und Reich, nicht
weiter verstarken. Im Gegenteil: Digi-
talisierung muss Teilhabe erleichtern.
Dafiir sind Konzepte zu entwickeln,
die auch Menschen in prekdren Ver-
hdltnissen den Zugang und die Nut-
zung telemedizinischer Angebote er-
moglichen. Und wir miissen uns in der
Selbsthilfe auch ganz besonders um
diejenigen kiimmern, die mit der Di-
gitalisierung nichts anfangen kdnnen,
die sich einsam und alleine fiihlen.

Ich wiinsche mir und uns, dass wir
Chancen nutzen und die Selbsthilfe

solidarisch stark machen. Profitieren
wirvon Corona zum Vorteil der Betrof-
fenen. Bleiben Sie mit Abstand gesund
und trotz Corona optimistisch! |

Manfred Flore
ist Geschdftsfiihrer der
Deutschen Diabetes Foderation e.V.

Karin Hohnert

Die Pandemie ist eine ganz besondere
Herausforderung fiir die Selbsthilfe
Betroffener des Locked-in-Syndroms

Das Locked-in-Syndrom und der
Verein LIS

Das Locked-in-Syndrom stellt eine be-
sonders schwere neurologische Er-
krankung mit dramatischen Folgen fiir
die Betroffenen und ihre Angehdrigen
dar. Unter einem Locked-in-Syndrom
bezeichnet man einen Zustand, in
dem ein Mensch zwar bei klarem Be-
wusstsein, jedoch korperlich fast voll-
standig geldhmt und unfdhig ist, sich
verbal oder durch Gesten verstandlich
zu machen. Auch Schlucken, Sprechen
und selbstdandig Atmen ist in der An-
fangszeit nicht moglich. Rein duf3er-
lich ist ein Locked-in-Syndrom selbst
von einem Spezialisten nicht von ei-
nem Wachkoma zu unterscheiden.
Bei einem Wachkoma ist auch fast
der gesamte Koérper bewegungslos,
jedoch liegt kein Bewusstsein vor. So
ist es nicht verwunderlich, dass vie-
le Wachkomapatient*innen gar nicht
im Wachkoma sind, sondern sich nur

Kontakt:

Deutsche Diabetes Foderation e.V. (DDF)
Niirnberger Str. 16

10789 Berlin

Telefon: 030 |12 08 8170

E-Mail: info@ddf.de.com

Internet: www.ddf.de.com

nicht bewegen konnen. Nach Schat-
zungen des Tubinger Wissenschaft-
lers Boris Kotchoubey sind 30 bis 40
Prozent der Diagnosen ,,Wachkoma“
falsch. Lebendig begraben zu sein, ist
ein Albtraum. In Staaten mit moder-
ner Medizin ist das inzwischen prak-
tisch ausgeschlossen. Dennoch hat
der Albtraum bis heute eine Entspre-
chung, auch in Deutschland: Tausen-
de gelten als Wachkomapatient*in-
nen, obwohl sie bei Bewusstsein sind.
Sie sind begraben im eigenen Korper.
Aus der eigenen Betroffenheit griin-
deten Patient*innen, Angehdrige und
Arzt*innen im Jahr 2000 den Verein
Locked-in-Syndrom (LIS). Der Verein
berdt Betroffene beziehungsweise
deren Angehorige, betreibt eine On-
line- und Prasenzhibliothek und ver-
sucht durch Publikationen und Vortra-
ge auf die Moglichkeiten des Lebens
nach der Erkrankung hinzuweisen.
Zentraler Bestandteil des Vereins ist

= LISy
Locked-in
Syndrom
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die Selbsthilfe, die sich vor der Pan-
demie im Raum Berlin regelmafig ge-
troffen hat.

Coronaleugner*innen gibt es nach un-
serem Wissen im Verein nicht. Es ist
aber keineswegs so, dass das Locked-
in-Syndrom die Menschen schlauer
macht. Der Grund ist ein anderer. In
der Akutphase einer Basilaristhrom-
bose, der Hauptursache eines Locked-
in Syndrom, liegt die Sterblichkeit bei
circa 50 Prozent. In einem derartigen
Zustand kann eine zusdtzliche Infek-
tion das Todesurteil bedeuten.

Die Selbsthilfe des Vereins

Die Selbsthilfegruppe ist Ausgangs-
punkt und Basis des Vereins. Am An-
fang war einfach das Gefiihl wichtig,
trotz seltener Krankheit nicht allein zu
sein. Dazu kam dann der Erfahrungs-
austausch, besonders unter den pfle-
genden Angehdorigen. Schnell kamen
auch Stunden des geselligen Beisam-
menseins und kulturelle Freizeitakti-
vitaten dazu. ,,Gemeinsam macht es
mehr Spaf®, ist eigentlich auch das
Motto unser gemeinsamen Aktivita-
ten. Alleine wiirde man viel weniger
unternehmen. Auch, weil man mit
Rollstuhl immer erst unterschiedliche
Fragen abkldaren muss: ,,Komme ich da
rein?“, “Und wie komme ich da hin?“
Leider ist Barrierefreiheit noch lange
nicht tberall gegeben. So feiern wir
zum Beispiel jedes Jahr unser Som-
merfest und unsere Weihnachtsfeier
und sind im Wintergarten (Varieté),
im Pergamonmuseum, auf Dampfer-
fahrten und vieles mehr. Wir verreisen

tiber verlangerte Wochenenden und
machen schone Busfahrten in die Um-
gebung, so zum Beispiel nach Pots-
dam, Schloss Sanssouci, Schloss
Neuhardenberg oder in den Worlit-
zer Park. Auch Schulungen, Diskussi-
onen, Lesungen oder Filmnachmittage
stehen auf unserem Plan. Die Selbst-
hilfe ist der wohl lebendigste Teil des
Vereins, dessen Aktivitaten nur durch
den finanziellen Rahmen Grenzen ge-
setzt werden.

Die Selbsthilfe wahrend der
Pandemie

Die Pandemie hat tiefe Spuren im Ver-
einsleben hinterlassen. Viele Betrof-
fene sind Hochrisikopatient*innen.
Um die Gesundheit unserer Mitglie-
der nicht zu gefahrden, sahen wir uns
dazu gezwungen, ab Marz 2020 alle
Veranstaltungen mit Betroffenen ab-
zusagen. Konkret bedeutet dies, dass
seitdem keine Treffen der Selbsthilfe
und keinerlei Vortrags-/Tagungsakti-
vitdten stattfinden. Auferdem haben
wir die Geschéftsstelle, insbesondere
die Bibliothek, fiir den Publikumsver-
kehr geschlossen und sind nur noch
telefonisch erreichbar.

Um den Kontakt weiterhin aufrecht-
zuerhalten, senden wir monatliche
Rundbriefe. Wir sind bestrebt, dass
unsere Mitglieder der Selbsthilfegrup-
pe mit einbezogen werden, so verlie-
ren wir uns nicht aus den Augen und
erfahren mit Spannung vieles vonei-
nander.

So sieht zum Beispiel die Vorbereitung
unserer Rundbriefe an die Mitglieder

aus. Und wir machen das sehr gern.
Wir verhindern dadurch den Zerfall der
Selbsthilfe und sorgen dafiir, dass der
Verein in seiner Vielschichtigkeit wei-
terhin besteht. |

Karin Hohnert
ist Assistentin des Vorstands von LIS e.V.

Dimitrios Athanassiou

Deutsche ILCO in der Pandemie —

Kontakt:

LIS e.V. Geschaftsstelle im Ev. Krankenhaus
Kénigin Elisabeth Herzberge (KEH)
HerzbergstraBBe 79, Haus 30

10365 Berlin

Telefon: 030 | 34 39 89 75 (Geschaftsstelle)
Fax: 0301|3439 8973

E-Mail: pantkelis@arcor.de

Internet: www.locked-in-syndrom.org

arizce

aus Sicht der Bundesgeschiftsstelle

Selbsthilfe im Standby oder -

wir sehen uns dann online?

Die Corona-Pandemie hat in unser aller
Leben ihren massiven Einschlag hinter-
lassen. Statt Nahe heif3t es nun ,,Ab-
stand halten®. Ohne soziales Mitein-
ander verkiimmert aber die Seele. Das
trifft auf alle Menschen zu — in der Ar-
beit der Selbsthilfeorganisationen sind
Ndhe und personlicher Kontakt jedoch
umso bedeutender. Sich mit anderen
Betroffenen regelmafiig in einer Grup-
pe zu treffen, gemeinsame Aktionen
und Aktivitdten zu planen, iiber per-
sonliche Herausforderungen oder die
Meisterung des Alltags zu sprechen
und Rat und Unterstiitzung zu erhal-
ten, schweifsit Menschen zusammen,
und es entstehen Freundschaften, die
weit ins Privatleben reichen. All das ist
seit (iber einem Jahr nicht mehrim tib-
lichen Rahmen mdoglich.

Die aktive Arbeit der Selbsthilfe leidet
Neben der personlichen Ebene fal-
len viele geplante Aktivitdaten ei-
ner Selbsthilfeorganisation auf Lan-
des- und Bundesebene weg. Fiir die
Deutsche ILCO, die Selbsthilfeverei-
nigung fiir Stomatrager*innen (Men-
schen mit kiinstlichem Darmausgang
oder kiinstlicher Harnableitung) und
Menschen mit Darmkrebs, bedeutet
das: keine Vortrage zur Information
von Pflegefachkrdften, keine Veran-
staltungen zum Thema Aufklarung
oder Darmkrebsprdvention, keine
Austauschtreffen fiir Betroffene und
Angehorige und vor allem: kein Be-
sucherdienst mehr. In Kliniken, die
mit der ILCO kooperieren, werden
Betroffenen, die beispielsweise vor
einer Stomaoperation stehen oder
diese bereits hinter sich haben, von
aktiven Ehrenamtlichen ein person-
liches Gesprach und Informationen
angeboten. Es stellt oft eine enorme
emotionale Unterstiitzung dar, einen

O baurio | seses
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Gleichbetroffenen an seiner Seite zu
wissen und zu sehen, dass ein Le-
ben auch mit Stoma lebenswert ist.
Im Jahr 2019 beispielsweise wurden
bundesweit iiber 6.300 Patient*innen
von den ILCO-Ehrenamtlichen in Akut-
kliniken und mehr als 3.500 in Reha-
kliniken besucht.

Dieses wichtige Angebot des Besu-
cherdienstes liegt derzeit weitestge-
hend auf Eis. Um dennoch erkrankten
Menschen die Moglichkeit zu geben,
sich mit anderen Betroffenen auszu-
tauschen, startet die ILCO den digi-
talen Besucherdienst (zundchst in
der Region Rhein-Erft-Sieg). Ahnlich
einer Online-Sprechstunde kdnnen
Patient*innen in Akutkliniken tiber
das Smartphone, Tablet oder den Lap-
top zu bestimmten Zeiten den Kontakt
zur ILCO aufnehmen. Hinzu kommt ein
digitales Angebot des NRW-Landes-
verbands fiir Betroffene in Rehaklini-
ken in Form einer Informationssamm-
lung, die online abrufbar ist, um die-
se Menschen im individuellen Verlauf
ihrer Rehabilitation zu unterstiitzen.

Die Selbsthilfe setzt verstarkt auf
Online-Treffen

Als virtuelle Konferenzen fanden die
Online-Treffen rasch ihren Weg in die
ILCO und bewdhrten sich beispiels-
weise bei der Bundesdelegiertenver-
sammlung, bei Vorstandwahlen oder
bei Gremien- und Teamsitzungen. Ge-
rade bei einer deutschlandweit tati-
gen Selbsthilfeorganisation machen
sie ausgesprochen Sinn. Ersparen sie
doch invielen Féllen eine lange Anrei-
sezeit und erleichtern sie die schnelle

interne Abstimmung. Inwiefern dieser
Kommunikationskanal in Zukunft auch
fuir die Interessenvertretung nutzbar
sein wird und im Zuge der digitalen
Reprdsentation der Selbsthilfe auf ho-
herer gesellschaftspolitischer Ebene,
bleibt abzuwarten.

Bei der Kommunikation innerhalb der
Gruppen wurde bundesweit der tele-
fonische Kontakt und der durch E-Mail
und Messenger-Dienste intensiviert,
beispielsweise mit digitalen Grii3en
zum Wochenende oder zu den Feier-
tagen. Eine weitere Form des Austau-
sches unter Betroffenen bietet das IL-
CO-Forum, das auch fiir Nichtmitglie-
der zuganglich ist. Das Forum ist so-
wohl eine digitale Informations- als
auch Kommunikationsplattform, die
sich gewissermafen als pandemiere-
sistent erwiesen hat, von iber 2.500
Usern genutzt wird und bereits seit
fiinf Jahren online ist. Hinzu kommen
nun verstarkt die Online-Treffen als
neue Form des Beisammenseins. Von
Region zu Region gelingt das nicht im-
mer gleichgut. Die Digitalisierung ist
im landlichen Bereich leider langst
nicht so weit vorangeschritten, wie
es erforderlich ware. Viele ILCO-Mit-
glieder sind zudem um die 70 Jahre
oder dlter. Und obwohl immer mehr
Senioren die ,,Neuen Medien* aktiv
nutzen, stellt die Technik viele dltere
Menschen auf der individuellen Ebe-
ne immer noch vor erhebliche Hiirden.
Die Beteiligung an solchen Treffen er-
weist sich dennoch als erfreulich hoch
und manch ein Mitglied, das eher sel-
ten an friiheren Gruppentreffen teil-
nahm, nutzt nun das Online-Angebot.

Der Wunsch, sich endlich wieder zu
begegnen und sich auszutauschen,
ist stark ausgepragt, und ein virtuel-
les Treffen ist allemal besser als gar
keins. Das personliche Miteinander
und ,,echte Nahe“ konnen solche An-
gebote letztlich aber nur unvollkom-
men ersetzen. Der Mensch ist und
bleibt eben ein soziales Wesen, das
andere Menschen um sich haben
méchte. |

Carola Steiner

Deutsche ILCO in der Pandemie —

Dimitrios Athanassiou
ist Referent fiir Offentlichkeitsarbeit im
Bundesverband Deutsche ILCO e.V.

Kontakt:

Deutsche ILCO e.V.
Thomas-Mann-Str. 40
53111 Bonn

Telefon 0228 | 33 88 94 66
E-Mail: info@ilco.de
Internet: www.ilco.de

aus Sicht einer Gruppensprecherin

Seit Giber zehn Jahren bin ich nun
schon Mitglied in der Deutschen ILCO.
Im Jahr 2009 erkrankte ich an einem
Rektumkarzinom und trage seither ei-
nen Dickdarm-Stoma. Durch den Be-
suchsdienst in der Klinik wurde ich
auf diese Selbsthilfeorganisation auf-
merksam gemacht.

Schnell wurde mir klar, dass ich dort
auch mithelfen wollte. Seitdem besu-
che ich Betroffene mit Darmkrebs und
Stoma (kiinstlicher Darm- oder Bla-
senausgang) im Krankenhaus und be-
rate auch deren Angehdrige. Seit tiber
zwei Jahren bin ich Gruppenspreche-
rin in Wesseling. Im dortigen Dreifal-
tigkeits-Krankenhaus traf sich unsere
Gruppe vor der Corona-Pandemie re-
gelmafig alle vier Wochen.

Letztes Jahr dachten wir, dass die
Gruppenstunden bald wieder mog-
lich werden kdnnten. Die dlteren Mit-
glieder der Gruppe bedauerten es

sehr, dass wir uns nicht mehr treffen
konnten.

Im letzten Sommer liberlegten wir in
der ILCO-Region Rhein-Erft-Sieg, ob
es vielleicht einen Versuch wert wiére,
die Treffen virtuell stattfinden zu las-
sen. Seit mehr als 30 Jahren arbeite
ich als Mediendesignerin mit Compu-
tern, muss mich stdandig auf komple-
xe Programme einlassen und mich auf
den verschiedensten Plattformen be-
wegen. Daher war es fiir mich sehr er-
staunlich, dass das Thema Digitalisie-
rung erst vergangenes Jahr auch die
letzten Bevolkerungsschichten und
die Politik erreichte.

Die Geschaftsstelle der ILCO musste
erst die Voraussetzungen mit Daten-
schutz und Zugangen fiir Online-Mee-
tings schaffen. Im Herbst bekam ich
dann einen Zugang liber Zoom durch
die ILCO eingerichtet.
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Nun treffen wir uns zu unseren regi-
onalen Konferenzen und zu unseren
Gruppenstunden {iber einen Zoom-Zu-
gang. Nur wenige der alten Gruppen-
mitglieder kommen zu unseren Tref-
fen. Ich denke, den Mitgliedern tber
70 Jahre ist der Computer doch noch
zu fremd. Eine E-Mail zu beantworten
geht vielleicht, sich aber bei einem
Programm anzumelden und selbst-
standig ein Treffen zu besuchen ist
zu schwierig oder die Hemmschwel-
le zu grof3.

Hauptsachlich treffen sich zu unse-
ren Online-Meetings die aktiven Mit-
glieder. Wir versuchen iiber Pres-
semitteilungen das Angebot pub-
lik zu machen, aber die Resonanz
ist sehr verhalten. Nur wenige frem-
de Besucher*innen finden zu uns. Im
letzten Monat haben wir mit einem
Fachvortrag einen qualifizierten Re-
ferenten gehabt, der iber Operations-
methoden von Darmstomata referier-
te. Der Vortrag lief tiber eine Power-
point-Prasentation ab, die ich parallel
zum Vortrag ablaufen lief3. Natiirlich
war dafiir einige Vorarbeit nétig, denn
ich musste mich mit dem Chirurgen
vorher mehrmals austauschen und
besprechen.

Als sehr hilfreich hat sich herausge-
stellt, diese Prasentationen im Team
durchzufiihren. Wenn ein Referent da-
bei ist beziehungsweise eine Prasen-
tation durchgefiihrt wird, dann habe
ich den Part der Moderation, wah-
rend ein anderes Mitglied in unserer
Gruppe den Chat im Auge behilt, falls
ein*e Teilnehmer*in irgendwelche Fra-
gen darin stellt. Ein drittes Mitglied

in der Gruppe steht bereit, Telefona-
te zu fiihren, falls ein technisches Pro-
blem bei einem von den Teilnehmer*-
innen auftritt.

Dies entspannt meine Rolle als Mode-
rator erheblich. Falls bei mir ein tech-
nisches Problem auftritt, ibernimmt
derjenige, der fiir den Chat zustédndig
ist, meine Moderation. So sind wir bis-
her gut durch die Treffen gekommen
und es hat allen Spafs gemacht.

Mit der Zeit haben sich auch die Teil-
nehmenden daran gewdhnt, dass sie
sehr diszipliniert sein miissen, oder
daran, dass sie von Beginn an mit
dem Ton ausgeschaltet sind. Idea-
lerweise erstelle ich dann nach dem
Treffen ein Protokoll, in dem ich viel-
leicht auch noch Links auf interessan-
te Internetseiten setze. Diese Nach-
arbeit schicke ich dann an den Ver-
teiler, der die Einladung zum Treffen
erhalten hat. So kénnen dann auch
noch diejenigen vom Treffen profitie-
ren, die keine Gelegenheit hatten, da-
ran teilzunehmen.

In der letzten Zeit versuchen sich in
der ILCO viele Gruppen mit Online-
Meetings auszutauschen, die Ge-
sprache werden personlicher, auch
bei groBerer Teilnehmerzahl. Schlech-
te Stimmung und Miesepeter habe ich
noch nicht ausmachen kdnnen. Eine
weitere Neuerung hat sich unser Re-
gionalsprecher und Bundesvorsitzen-
der Erich Grohmann einfallen lassen.
Da wir unseren Besuchsdienst der-
zeit nicht im Krankenhaus durchfiih-
ren konnen, wird in einem Pilotpro-
jekt in der Johanniter Klinik Bonn ein
Online-Besuchsdienst mit einem iPad

durchgefiihrt. Dafiir stehen vier un-
serer Mitglieder vom Besuchsdienst
zur Verfiigung, die zu festgelegten Zei-
ten als Ansprechpartner zur Verfiigung
stehen. Die Klinik stellt ebenfalls An-
sprechpartner und die Computer zur
Verfligung. Eine Herausforderung ist
es natirlich, auch die WLAN-Verbin-
dung im Haus anbieten zu kénnen.

Ich habe den Eindruck, dass die Mog-
lichkeit des Online-Meetings begriif3t
wird. Auch fiir die Zeiten nach Corona
wird diese Art des Treffens seine Be-
rechtigung behalten, denn es ist we-
sentlich bequemer, diese Treffen zu be-
suchen, besonders wenn man nicht mo-
bil genug fiir ein reales Treffen ist oder

Nicole Sroka

wegen einer Chemotherapie nicht in der
Lage ist, unter Leute zu gehen. Fiir die
Zukunft wiirde ich mir wiinschen, dass
noch mehr Menschen diesen Austausch
fiir sich entdecken wiirden. |

Carola Steiner ist Gruppensprecherin der
ILCO-Gruppe in der Region Rhein-Erft-Sieg.
Kontakt:

Deutsche ILCO e.V.

Region Rhein-Erft-Sieg

Carola Steiner

Rondorfer HauptstraBe 82

50997 Koln

Telefon: 02233715250

Fax: 02233 | 7152 51

Mobil: 0172 | 243 97 44

E-Mail: carola.steiner@netcologne.de

m NeuroFiBROMATOSE

Bundesverband Neurofibromatose e.V. geht digital
NFonline bietet Seminare und virtuelle Treffen via ZOOM

Unser Bundesverband lebt von einem
aktiven Austausch untereinander, da
gerade bei einer seltenen Erkrankung
viele Menschen keine Moglichkeit ha-
ben, Gleichgesinnte zu treffen. Die Co-
rona-Pandemie hat grof3e Einschnit-
te fiir Menschen mit Neurofibroma-
tose (NF) nach sich gezogen und be-
deutet fiir viele eine grofe Einsamkeit.
Schmerzlich vermisst werden die Tref-
fen innerhalb der NF-Community. Alle
Veranstaltungen im Bundesverband
Neurofibromatose mussten bereits im
vergangenen Jahr und fiir 2021 schon
bis August abgesagt werden.

Um zeitnah eine attraktive Alternati-
ve fiir Begegnung zu schaffen, starte-
te der Bundesverband im Herbst 2020
ein Pilotprojekt fiir virtuelle Treffen,
Bewegungsstunden und Online-Se-
minare. Fiir Teilnehmende mit einge-
schranktem oder fehlendem Hérver-
mogen wurde ein eigenes internes
Konzept erarbeitet, das sowohl die
Organisation als auch die Teilnahme
an Zoom-Konferenzen ermoglicht.

Nach den ersten Probeldufen und
mit professionellem Equipment gibt
es nun flir 2021 zwei Veranstaltungs-
reihen unter dem Titel NFonline, die
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zweimal monatlich zu vielfdltigen The-
men einladen. Fiir Erwachsene mit NF
gibt es unter anderem Vortrdge von
NF-Expert*innen, zum Beispiel zum
Thema NF und Impfen, psychologische
Seminare zu Angsten, Depressionen,
Stressmanagement und Visionsarbeit,
aber auch leichte Trainingseinheiten,
Achtsamkeitsiibungen sowie locke-
re Plauderstunden zum Erfahrungs-
austausch.

Fur Eltern von Kindern mit NF stehen
Themen wie Homeschooling, Spiel-
moglichkeiten, Geschwister, Rechen-
schwache, ADHS, Schulbegleitung so-
wie ein Austausch mit jungen Erwach-
senen mit NF und deren Tipps fur El-
tern auf dem Programm.
Mittlerweile sind die Abldaufe routi-
niert und die Teilnehmerzahl steigt
stetig. Das liegt sicher auch an den
sehr einfachen Zugangsmaglichkei-
ten: Uber einen Link per E-Mail kén-
nen die Teilnehmenden in den virtu-
ellen Raum eintreten — via PC, Lap-
top, Tablet oder Handy. Mitglieder des
Bundesverbands haben im Anschluss
noch Zugang zu den Aufzeichnungen
der Abende liber eine Mediathek im
geschlossenen Bereich der Internet-
seite. Besonders beeindruckt sind wir,
dass diese neuen Angebote durch ein
78-jahriges Mitglied im Verband tech-
nisch aufgesetzt wurden und auch
moderiert werden. Uber diesen Weg
gelingt es uns auch, dlteren Menschen
Mut zu machen, sich mit der Technik
auseinanderzusetzen.

Nattirlich ersetzen diese Online-Tref-
fen nicht den persdnlichen Austausch.
In diesen Krisenzeiten ist aber jede

Méglichkeit des Austauschs ganz ent-
scheidend, damit man sich nicht ganz
isoliert fiihlt. Besonders schon finden
wir es auch, dass sich einige Selbst-
hilfegruppen einfach zu einem Plau-
derstiinden online zum Kaffeetrinken
treffen. Egal in welchem Alter unsere
Mitglieder sind, wir freuen uns, dass
dieses Angebot von allen so gut ange-
nommen wird. Die positive Resonanz
zeigt uns auch, dass wir dieses Ange-
bot als ein neues dauerhaftes Ange-
bot im Verband verankern werden, da
wir so auch Menschen erreichen, die
weniger mobil sind oder eine weite-
re Anreise zu den Treffen haben. So
hat die Pandemie auch etwas Gutes,
weil wir gelernt haben, neue Angebo-
te zu machen und auch Personen zu
erreichen, die bisher nicht an unse-
ren Veranstaltungen vor Ort teilneh-
men konnten. |

Nicole Sroka ist zustdndig
fiir Marketing und Kommunikation im
Bundesverband Neurofibromatose e.V.

Kontakt:
E-Mail: sroka@bv-nf.de
Internet: www.bv-nf.de

Anja Schodwell

Deutsche
@ Arbeitsgemeinschaft
Selbsthilfegruppen e.V.

Starkung des Selbsthilfepotenzials pflegender
Angehoriger durch Selbsthilfekontaktstellen

Neues Projekt der Deutschen Arbeitsgemeinschaft

Selbsthilfegruppen e.V.

Mit Anderung der gesetzlichen Be-
stimmungen der Pflegeversicherung
wurde die Férderung von Organisatio-
nen auf Bundesebene fiir die Entwick-
lung und den Aufbau von Selbsthilfe-
gruppen im Bereich Pflege moglich.
Mit der erstmaligen Bewilligung der
Fordermittel fiir das Projekt ,,Starkung
des Selbsthilfepotenzials pflegender
Angehdoriger durch Selbsthilfekon-
taktstellen“ der Deutschen Arbeits-
gemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V.
(DAG SHG) konnte der Projektstart am
1. Dezember 2020 erfolgen. Kernele-
ment des Projektes ist die Forderung
der Selbsthilfeunterstiitzung pflegen-
der Angehdriger durch Selbsthilfekon-
taktstellen mit dem Ziel der Entwick-
lung unterstiitzender Selbsthilfestruk-
turen und -gruppen zur Starkung der
hduslichen Pflege.

Die NAKOS hat zu diesem Projekt
wichtige Vorarbeit geleistet und mit in-
teressierten Selbsthilfekontaktstellen
Videokonferenzen zum Thema ,,Unter-
stitzung der Selbsthilfe pflegender
Angehoriger* durchgefiihrt. Ziel dieser
Videokonferenzen war es, fachliche
Fragen zur Forderung von Selbsthilfe-
gruppen fiir pflegende Angehdrige zu
erfassen, um ihre Bedarfe besser und
konkreter einschatzen zu kénnen.

Im Projektverlauf sollen Rahmenbe-
dingungen fiir die Férderung in den

Bundesldandern und notwendige Un-
terstiitzungsangebote durch Selbsthil-
fekontaktstellen ermittelt sowie Unter-
stiitzungs- und Fortbildungskonzepte
fur Multiplikator*innen zur Férderung
der Selbsthilfe von pflegebediirftigen
Menschen und pflegenden Angehori-
gen entwickelt werden. In der bishe-
rigen Projektlaufzeit konnte bereits
eine bundesweite Ubersicht zu den
Rechtsverordnungen und Richtlinien
zur Forderung der Selbsthilfe gemaf3
§ 45d SGB Xl in den Bundesldandern
aktualisiert und erweitert werden. Die-
se Ubersicht ist auf der Internetseite
der NAKOS zu finden.

Neue Mitarbeiterin im Projekt

Erfreulicherweise konnte die DAG SHG
Fordermittel liber die Pflegeversiche-
rung akquirieren und mich als neue
Mitarbeiterin in diesem Projekt ein-
stellen. Der Projektstart erfolgte zum
1. Dezember 2020, wobei die NAKOS
hilfreiche Vorarbeit leistete, um mir ei-
nen schnellen Einstieg ins Projekt zu
ermoglichen. Fiir mich ist die Arbeit
in der Selbsthilfe eine ganz neue Er-
fahrung. Ich freue mich sehr darauf,
meine Kompetenzen als Pflegewissen-
schaftlerin und Gesundheitspsycholo-
gin in dieses spannende Projekt ein-
flieRen zu lassen. Erste Beriihrungs-
punkte zur Selbsthilfe hatte ich in
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meiner Masterarbeit, welche sich mit
pflegenden Angehdrigen befasste, die
in Selbsthilfegruppen Unterstiitzung
suchen. Nicht zuletzt durch meine per-
sonlichen Erfahrungen als pflegende
Angehorige mochte ich zur Starkung
der hduslichen Pflege beitragen und

Dr. Jutta Hundertmark-Mayser, Antonia Goldin

die Selbsthilfekontaktstellen in ihrer
Arbeit tatkraftig unterstiitzen. |

Anja Schodwell ist Referentin
Selbsthilfe Pflege der DAG SHG e.V.

Kontakt: anja.schoedwell@dag-shg.de

NAKOS-Befragung: Selbsthilfegruppen
sind wichtige Stiitze in der Pandemie

Ergebnisse der bundesweiten Befragung von Selbsthilfekontaktstellen

Trotz Kontaktbeschrankungen sind
Selbsthilfegruppen gerade fiir Men-
schen in der Pandemie-Situation eine
wichtige Stiitze. Selbsthilfekontakt-
stellen erbringen weiterhin verldssli-
che Beratungsangebote zur gemein-
schaftlichen Selbsthilfe. Zu diesen Er-
gebnissen kommt eine von der NAKOS
im Januar durchgefiihrte Befragung
von 340 Selbsthilfekontaktstellen in
Deutschland.

Arbeit der Selbsthilfekontaktstellen
wahrend der Pandemie

An der Online-Studie hatten sich 174
Selbsthilfeberater*innen beteiligt.
Uber 85 Prozent gaben an, ihre Arbeit
nahtlos (52,6 %) oder zumindest ein-
geschréankt fortfithren (32,2 %) und
so Betroffene und Angehdrige wah-
rend der schwierigen Zeit der Pande-
mie unterstiitzen zu kdnnen. Bei ei-
nem Fiinftel der Einrichtungen wurden

sogar mehr Anfragen als iblich ge-
stellt. Da leisten die Selbsthilfekon-
taktstellen wichtige Unterstiitzungs-
und Aufkldarungsarbeit beispielswei-
se zu verbindlichen Hygiene- und
Abstandsregeln in den Gruppenrau-
men (83,7 %), zu digitalen Formaten
(Handhabung, Datenschutz, digitale
Gruppenregeln; 68,6 %) und fiir die
Organisation von Rdumen fiir Grup-
pentreffen (68,6 %).

Fast alle Selbsthilfekontaktstellen
erhielten Anfragen zu psychischen
Erkrankungen

Die Anfragen an Selbsthilfekontakt-
stellen spiegeln die seelischen Néte
wider, in denen sich viele Gruppen-
mitglieder befinden: Annahernd alle
Selbsthilfekontaktstellen (91,8 %) er-
hielten Anfragen zu psychischen Er-
krankungen und Beeintrachtigun-
gen. Im Vordergrund standen dabei

& NAKOS

Probleme im Zusammenhang mit
Vereinsamung/lIsolation, Depressi-
on, Angst/Panik/Zwénge. Ebenfalls
sehr bedeutsam waren Suchtproble-
me und Abhdngigkeiten, diese Art der
Anfragen gingen bei tiber der Halfte
(62,9 %) der Selbsthilfekontaktstel-
len ein.

Formen des Gruppenaustauschs:
Telefon, E-Mail, Videokonferenz und
Prdsenztreffen

Trotz der Kontaktbeschrankungen ver-
suchen sich Selbsthilfegruppen wei-
terhin auszutauschen. Nach Einschat-
zung der professionellen Selbsthil-
feunterstiitzungseinrichtungen hal-
ten fast alle der Gruppen telefonisch
(99,4 %) oder iiber E-Mails (89,5 %)
den Kontakt zueinander. Als Ersatz fiir
analoge Gruppentreffen kommen ver-
mehrt Video- und Telefonkonferenzen
(inklusive Messenger-Diensten) zum
Einsatz. Den Selbsthilfeberater*innen
zufolge werden derzeit unterschied-
liche Formen des Treffens angwandt:
Knapp zwei Drittel der Gruppen
(64,7 %) nutzen ausschlieBlich digita-
le Austauschformate oder kombiniert
solche Formen des Gruppentreffens
mit Prdsenztreffen (68,2 %). Mehr
als die Hélfte (54,7 %) trifft sich aus-
schlieBlich vor Ort. Immerhin knapp
die Halfte (43,5 %) hat die Gruppen-
treffen im Moment eingestellt.

Parks, Schrebergdrten und Scheunen:
neue Orte fiir Gruppentreffen

Um Prasenztreffen unter Abstands-
und Hygieneauflagen durchfiihren zu
konnen, gehen Selbsthilfegruppen

auch ungewohnliche Wege wie zum
Beispiel Gesprdchsspaziergdnge,
Treffen in Parks, Schrebergéarten oder
Scheunen. Auch teilen sich die Grup-
pen in kleinere Einheiten oder sogar
in Zweierteams auf, um das Infekti-
onsrisiko weiter zu reduzieren. Hierbei
merken die Gruppenmitglieder, dass
diese verdanderte Form der Kommu-
nikation zum Teil mehr Aufmerksam-
keit auf jeden Einzelnen lenkt und so
ein intensiverer Austausch stattfin-
den kann.

Gruppengriindungen wdhrend der
Pandemie

Wie wichtig die Gruppenselbsthilfe
in Pandemiezeiten fiir Betroffene ist,
lasst sich an den von den Selbsthilfe-
berater*innen beschriebenen aktuel-
len Gruppengriindungen ablesen: Am
hdufigsten genannt wurden Themen
wie Isolation/Vereinsamung, wirt-
schaftliche Sorgen, Existenzangste,
hdusliche Gewalt, Depression, Phobi-
en, Trauer und Hochsensibilitat. Auch
erste Griindungen von Corona-Selbst-
hilfegruppen wurden in der NAKOS-
Befragung angegeben: Bundesweit
suchen Covid-19-Langzeiterkrankte
und Angehdrige Gleichbetroffene, um
sich zusammenzuschlieBen. |

Dr. Jutta Hundertmark-Mayser
ist stellvertretende Geschdftsfiihrerin
der NAKOS.

Antonia Goldin
ist wissenschaftliche Mitarbeiterin
der NAKOS (z. Zt. in Elternzeit).

Kontakt: jutta.hundertmark@nakos.de
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Jan Siegert

Gratisprogramm zum Download:

Kiss

der Faltblattgenerator von KISS Stuttgart

Selbsthilfegruppen und selbstorgani-
sierte Initiativen greifen auch im digi-
talen Zeitalter noch haufig auf Faltblat-
ter zurtick, um ihre Arbeit zu bewer-
ben. Manche haben aber Schwierig-
keiten beim Erstellen einer Faltvorlage.
Daher entstand die Idee, eine Soft-
ware zu entwickeln, die das Erstellen
so leicht wie moglich gestaltet.

Der KISS-Faltblattgenerator macht es
ganz einfach, Texte in bereits vorde-
finierte Spalten zu schreiben, Bilder
einzufiigen und das Ganze anschlie-
Bend als PDF oder JPG-Bilddatei zu
speichern. Die miissen dann nur noch
beidseitig ausgedruckt und gefaltet
werden. Das Programm ist gratis und
steht unter www.kiss-stuttgart.de/falt-
blattgenerator zum Download bereit.

Miriam Walther

Dort findet sich auch eine kompakte
Schritt-fiir Schritt-Erklarung sowie eine
ausfiihrliche Videoanleitung, in der
samtliche Arbeitsschritte und Funkti-
onen des Programms von der ersten
Uberschrift bis zum fertig ausgedruck-
ten Faltblatt vorgefiihrt werden. |

Jan Siegert ist Sozialarbeiter bei
KISS Stuttgart und zustdndig fiir
Offentlichkeitsarbeit.

Kontakt:

Selbsthilfekontaktstelle KISS Stuttgart
Tibinger Str. 15

70178 Stuttgart

Telefon: 0711] 640 6117

Telefax: 0711 607 45 61

E-Mail: j.siegert@kiss-stuttgart.de
Internet: www.kiss-stuttgart.de

& NAKOS

Ein Jahr digitale Selbsthilfegruppentreffen

NAKOS initiiert Erfahrungsaustausch von Mitarbeitenden

der Selbsthilfekontaktstellen

Die NAKOS bearbeitet in diesem und
im ndchsten Jahr mit Férderung durch
den AOK-Bundesverband das Projekt
,Die Digitalisierung der Selbsthilfe be-
gleiten und Orientierung geben“. Mit
Blick auf die im letzten Jahr zentral
gewordenen Fragen rund um die Nut-
zung digitaler (Video-)Anwendungen

fuir die Selbsthilfe mochte das Projekt
Orientierung geben.

Im Mérz, April und Mai 2021 luden wir
daher Mitarbeitende aus Selbsthilfe-
kontaktstellen zu einem Erfahrungs-
austausch zum Thema digitale Selbst-
hilfegruppentreffen ein. Aufgrund des

fi

regen Interesses an dem Thema lie-
Ben wir die Treffen jeweils drei Mal
mit je rund 30 Personen stattfinden.
In zweistiindigen Videokonferenzen
wurden die bereits gemachten Erfah-
rungen miteinander geteilt.

In den ersten beiden Austauschrun-
den ging es um die Herausforderun-
gen dieser Entwicklung fiir Selbsthil-
fekontaktstellen und um Methoden
zur Unterstiitzung und Begleitung
von Selbsthilfeaktiven bei der Nut-
zung von Videokonferenzanwendun-
gen. Die Ergebnisse der Treffen wur-
den in einem Protokoll zusammen-
gefasst und in den letzten Monaten
entstandene Texte (zum Beispiel fir
Nutzungsvereinbarungen) geteilt.

Die Erfahrungen der Kolleg*innen &h-
neln sich: Einige Gruppen oder Grup-
penmitglieder tun sich schwer mit
dem digitalen Format, andere haben
sich nach und nach darauf eingelas-
sen und sind immer souveradner ge-
worden. Diese Gruppen hoffen auf
eine baldige Riickkehr zur norma-
len Routine, sind aber froh, durch Vi-
deokonferenzen tiberhaupt die Mog-
lichkeit fur Gruppentreffen zu ha-
ben. Nicht immer verldauft die Tren-
nung zwischen denen, die offen fir
digitale Formate sind, entlang von Al-
tersgrenzen. So berichteten mehrere
Kolleg*innen von einigen im digita-
len Raum sehr aktiven Menschen, die
schon deutlich dlter sind. Einige Grup-
pen sind erfreut, dass durch die digi-
talen Angebote neue Personen zu den
Gruppen dazugestoflen sind — dies

kdonnte ein Zeichen dafiir sein, dass
diese Form des Gruppentreffens von
vielen Menschen als niedrigschwelli-
ger empfunden wird als normale Grup-
pentreffen.

Selbsthilfekontaktstellen waren in den
letzten Monaten sehr umtriebig: Es
wurden zahlreiche Schulungs-/Fortbil-
dungsangebote auf den Weg gebracht,
um Gruppenteilnehmenden den Weg
in den digitalen Raum zu ebnen und
Angste abzubauen. Eine Reihe von
Selbsthilfekontaktstellen hat Vertra-
ge mit externen Dienstleistern abge-
schlossen, um datenschutzsichere Vi-
deokonferenzsoftware zur Verfiigung
stellen zu kdnnen. Einige Selbsthilfe-
kontaktstellen haben begonnen, Tab-
lets zu verleihen. Gruppengriindungen
sind im vergangenen Jahr oft als On-
line-Gruppen gestartet mit dem Aus-
blick, diese Gruppen nach Corona zu
normalen Gruppen zu machen oder zu
Gruppen, die sich im Wechsel online
und vor Ort treffen. Selbsthilfekontakt-
stellen beraten Gruppen auch in Fra-
gen des Vertrauensschutzes, also zum
Beispiel bei der Frage, wie Zugange zu
digitalen Treffen organisiert werden
und welche Verabredungen Gruppen-
teilnehmende miteinander eingehen
konnen, um den Schutz der Beteilig-
ten zu gewahrleisten.

Bei den Austauschtreffen im April
standen Fragen des Ablaufs und der
Moderation digitaler Selbsthilfegrup-
pentreffen im Fokus. Die Kolleg*innen
berichteten, dass sich oft die Grup-
pen am leichtesten mit dem Umzug
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in den digitalen Bereich getan haben,
die bereits vorher schon sehr struk-
turiert gearbeitet hatten, zum Bei-
spiel die anonymen Gruppen. Weni-
ger strukturiert arbeitende Gruppen
mussten fiir die digitalen Treffen zum
Teil neue Verabredungen miteinander
treffen (zum Beispiel eine aktive Mo-
deration und Verabredungen zur ver-
bindlichen Teilnahme von Anfang bis
Ende; keine Ablenkung durch ande-
re Personen im Raum oder Handys;
Trennung vom informellen Teil am
Anfang und am Ende vom inhaltli-
chen, eigentlichen Teil des Treffens).
Bei neuen Gruppen muss aktiv Raum
zum gegenseitigen Kennenlernen ge-
geben werden. Und fiir alle digitalen
Treffen gilt, dass nichtverbale Zeichen
manchmal untergehen und so die an-
deren nicht bemerken, dass sich je-
mand gedrgert hat oder noch was sa-
gen wollte, sich aber nicht traut. Da-
her ist es wichtig, dass sich Gruppen
dies immer wieder vergegenwartigen
und bewusst Alternativen finden, mit
denen Gefiihle wie Anteilnahme, Zu-
stimmung, Neugier oder auch Kran-
kung ausgedriickt werden kénnen
(zum Beispiel tiber das Vergeben von
Emojis oder iber das Hochhalten von
verabredeten Zeichen).

Die beteiligten Kolleg*innen sprachen
auch tberihre Erfahrungen mit den
anderen Gruppen — also mit Grup-
pen oder Gruppenteilnehmenden, die
durch digitale Angebote nicht erreicht
werden. Das Engagement der Kontakt-
stellenmitarbeitenden ist enorm: So
werden zum Teil Gruppenaktive

einzeln angerufen und dazu befragt,
wie sie klarkommen. Selbsthilfekon-
taktstellen organisieren Telefonkonfe-
renzen fiir Gruppen, sie bieten Eins-
zu-eins-Unterstiitzung fiir die Schu-
lung mit Videokonferenzsoftware an
und sie probieren neue, Coronaauf-
lagengerechte Veranstaltungen wie
»Walk and Talk“ und andere gruppen-
tibergreifende Formate aus, um den
Menschen Gelegenheiten zu bieten,
mit anderen im Austausch zu sein.

Es ist beeindruckend, wie viel Ex-
pertise in nur einem Jahr an unter-
schiedlichen Stellen der Selbsthilfe-
unterstiitzung zusammengekommen
ist. Von den Erfahrungen der anderen
zu horen — von ihren Erfolgsgeschich-
ten und ihren weniger gelungenen Ver-
suchen —, ist ungemein bereichernd.
Fiir den kollegialen Austausch sind Vi-
deokonferenzen also auf jeden Fall
sehr gut geeignet! |

Miriam Walther
war wissenschaftliche
Mitarbeiterin der NAKOS.

Kontakt fiir Riickfragen zum Bericht:
selbsthilfe@nakos.de

NETZWERK ENGAGEMENTFORDERUNG VEROFFENTLICHT POSITIONSPAPIER
Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen
e.V. als Trager der NAKOS ist eine der flinf
Netzwerkorganisationen

Selbsthilfegruppen eV.

P ep——
— i e— Burgerstiftungen © | Garsraticrs
o e - Deutschlands

Wer wir sind:

Biirgerschaftliches und freiwilliges Engagement ist eine wichtige gesellschaftliche Res-
source. Um dieses Engagement zu fordern, braucht es vor Ort kompetente Beratungs-,
Anlauf- und Vermittlungsstrukturen wie die tiber 2000 Freiwilligenagenturen, Senio-
renbiiros, Mehrgenerationenhduser, Biirgerstiftungen und Selbsthilfekontaktstellen.

Diese engagementfordernden Einrichtungen haben unterschiedliche Schwerpunkte,

die sich ergdnzen und wesentliche Gemeinsamkeiten und Haltungen teilen:

e Sie sind lokal ausgerichtet, vor Ort gut vernetzt und haben Kenntnis der regiona-
len Gegebenheiten, um diesen Rahmenbedingungen entsprechend freiwilliges En-
gagement in ihren Profilen zu fordern.

e Sie fungieren auch als Ansprechpartner fiir Interessierte und Engagierte mit unter-
schiedlichen Erfahrungen, Starken und Bediirfnissen und trdgeriibergreifend fiir
Organisationen, die mit Freiwilligen arbeiten méchten.

e Sie setzen erfolgreich Projekte zur Engagementférderung um.

e Sie stehen fiir die offene Gesellschaft, sind parteipolitisch und weltanschaulich
unabhédngig und bilden die Vielfalt des Engagements ab.

e Sie tragen zur Entfaltung des freiwilligen Engagements im unmittelbaren Lebens-
umfeld und in den Gemeinden bei, arbeiten niedrigschwellig und beteiligungsof-
fen und fordern dadurch die Solidaritdt und den gesellschaftlichen und demokra-
tischen Zusammenbhalt.

e Sie ermutigen so alle Menschen, Gesellschaft aktiv mitzugestalten.

Im NETZWERK ENGAGEMENTFORDERUNG haben sich die Bundesarbeitsgemeinschaft
der Freiwilligenagenturen e.V. (bagfa), die Bundesarbeitsgemeinschaft Seniorenbii-
ros e.V. (BaS), die Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V. (DAG SHG),
das Biindnis der Biirgerstiftungen Deutschlands (BBD) und das Bundesnetzwerk der
Mehrgenerationenhduser (BNW MGH) zusammengeschlossen.

Was wir tun:

Als Dachorganisationen und Netzwerke starken wir unsere lokalen Einrichtungen:
Wir gewdhrleisten den bundesweiten Austausch, entwickeln Modellprojekte und
setzen diese um und bieten Fortbildungen an. Wir werben in der Offentlichkeit fiir
das biirgerschaftliche Engagement und unterstiitzen eine Wertschdtzungs- und
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Anerkennungskultur mit dem Ziel, alle Menschen dazu einzuladen, Gesellschaft ak-
tiv mitzugestalten. Im bundesweiten NETZWERK ENGAGEMENTFORDERUNG biindeln
wir die Krafte der lokalen Organisationen und vertreten ihre gemeinsamen Interes-
sen in Politik und Offentlichkeit.

Was wir wollen:

Engagement ist fiir uns freiwillig, unentgeltlich, gemeinschaftlich, gemeinwohlorien-
tiert und zivil. Wir setzen uns fiir gute Rahmenbedingungen und fiir eine Weiterent-
wicklung des Engagements ein. Biirgerschaftliches Engagement ist fiir uns eine tra-
gende Sdule fiir ein verantwortungsvolles Miteinander in unserer Demokratie.

Viele gesellschaftliche Herausforderungen — wie der demografische Wandel, die Teil-
habe von Menschen in unterschiedlichen Lebenssituationen oder die Integration von
Gefliichteten — lassen sich partizipativ und dadurch wirkungsvoller gestalten, wenn
biirgerschaftliches Engagement mitgedacht und beriicksichtigt wird.

Die Corona-Pandemie hat auferdem gezeigt: Die &rtlichen Beratungs- und Vermitt-
lungsstrukturen unserer Organisationen sind auch in Krisenzeiten wichtige, system-
relevante Anlaufstellen fiir freiwilliges Engagement und férdern als Vernetzungs- und
Entwicklungsstrukturen das Gemeinwohl zum Beispiel durch die Aktivierung und Star-
kung des biirgerschaftlichen Engagements und der Nachbarschaftshilfe.

Der niedrigschwellige und inklusive sowie der generationsiibergreifende und partizipa-
torische Ansatz unserer Einrichtungen erméglicht Engagement und trégt so wesentlich
zur Demokratiestarkung bei. Damit das Engagement als Teilhabe- und Beteiligungs-
motor noch wirkungsvoller und nachhaltiger werden kann, brauchen unsere Einrich-
tungen fiir ihre gesellschaftspolitisch wichtige Arbeit eine weitsichtige Forderpolitik.

Daher fordern wir bessere Rahmenbedingungen fiir das biirgerschaftliche und
freiwillige Engagement:

1. Unsere Engagementstrukturen miissen nachhaltig und verldsslich gefordert

werden.

Darunter verstehen wir:

e eine institutionelle nach dem jeweiligen Bedarf ausgerichtete Basisfinanzierung,
die sowohl die personelle als auch die sachliche Grundausstattung absichert und
so ein Fundament fiir einen Finanzierungsmix und eine fachliche und organisato-
rische Weiterentwicklung legt.

e das Auflegen von Férderprogrammen, um gesellschaftliche Entwicklungen mitge-
stalten und nutzen zu kénnen, zum Beispiel zur Digitalisierung oder zur Koordi-
nierung des Engagements wahrend der Coronakrise.

e die Einfiihrung und Verbreitung von Modellprojekten, um Innovationen und Wei-
terentwicklungen zu unterstiitzen oder anzuschieben, wie die Ansprache von be-
sonderen Zielgruppen fiir ihre Teilnahme im Engagement (Inklusion, Integration,
Diversity).

Dabei ist es unser Anspruch, die Programme und Projekte gemeinsam mit unseren
Einrichtungen und Zielgruppen zu entwickeln und umzusetzen und selbst weitere
Mittel einzuwerben.

2. Die Verantwortung auf kommunaler Ebene muss gestdrkt werden.

Es muss auf der Ebene der Kommune selbstverstandlich sein, biirgerschaftliches und
freiwilliges Engagement zu férdern und unabhdngige engagementférdernde Infrastruk-
turen zu stdrken. Gerade in Krisenzeiten sollten Bund und Lander mehr Finanzmittel
bereitstellen, um die Kommunen so in die Lage zu versetzen, Verantwortung fiir die
Forderung des Engagements tibernehmen zu konnen und das nicht nurin prosperie-
renden Regionen. Dazu sollte auch das sogenannte Kooperationsverbot aufgehoben
werden, das dem Bund aktuell nicht ermdglicht, dauerhaft vor Ort Strukturen zu un-
terstiitzen. Die Forderung von Engagement und Partizipation erméglicht gleichwerti-
ge Lebens- und Teilhabeverhiltnisse.

Das NETZWERK ENGAGEMENTFORDERUNG besteht aus den folgenden

Organisationen:

¢ Bundesarbeitsgemeinschaft der Freiwilligenagenturen e.V. (bagfa)
www.bagfa.de

¢ Bundesarbeitsgemeinschaft Seniorenbiiros e\V. (BaS)
www.seniorenbueros.org

¢ Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V. (DAG SHG)
www.dag-shg.de

¢ Biindnis der Biirgerstiftungen Deutschlands (BBD)
www.buergerstiftungen.org

¢ Bundesnetzwerk der Mehrgenerationenhduser (BNW MGH)
www.bnw-mgh.de

Ansprechperson fiir die DAG SHG e.V.
Ursula Helms (Geschdiftsfiihrerin der NAKOS)

Kontakt: ursula.helms@nakos.de
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vdek verdffentlicht Transparenzliste zur Selbsthilfeférderung 2020
Der Verband der Ersatzkassen (vdek) hat die Transparenzliste {iber die Pauschalférde-
rung der gesundheitshezogenen Selbsthilfe auf Bundesebene fiir das Jahr 2020 ver-
offentlicht. Im Vorjahr erhielten 300 Selbsthilfeorganisationen und Dachorganisatio-
nen der Selbsthilfe Fordermittel nach § 20h SGB V, mit denen die Basisarbeit gewdhr-
leistet wird. Insgesamt wurden die Organisationen mit 11,99 Millionen Euro gefordert.
Eine Ubersicht iiber die kassenindividuelle Projektférderung liegt zum Redaktions-
schluss noch nicht vor. |
Weitere Informationen: www.vdek.com/vertragspartner/Selbsthilfe/_jcr_content/par/
download_1152691911/file.res/Transparenz_der_Pauschalfoerderung_Bund_2020.pdf

ZIViZ-Befragungen zu Coronafolgen fiir die Zivilgesellschaft

Die Zivilgesellschaft in Zahlen gGmbH (Ziviz) hat im Mai erneut Ergebnisse des ,,Enga-
gement-Barometers zur Corona-Pandemie* veroffentlicht. Niemand bleibe verschont
von den massiven Einschrankungen des 6ffentlichen und privaten Lebens, jedoch
zeige die Analyse, dass sich Handlungsmadglichkeiten verschiedener Organisationen
nochmals stark unterscheiden kénnen. ,,Wirtschaftlich Aktive®, die ihre Tatigkeit tiber
selbsterwirtschaftete Mittel oder Mitgliedsbeitrdge finanzieren, sind besonders auf Li-
quiditatshilfen angewiesen. Ebenso seien Organisationen mit hauptamtlich Engagier-
ten stark gefdahrdet. Besonders schwer féllt es Organisationen auf dem Land, ihre Ta-
tigkeiten aufrechtzuerhalten; bereits bestehende Problemlagen wie Landflucht, grofie
Distanzen oder unzureichende Internetzugédnge werden forciert. Die Ergebnisse beru-
hen auf einer Befragung vom Méarz 2021.

Bereits 2020 hat das ZiviZ insgesamt drei Befragungen durchgefiihrt. Aus den Ergeb-
nissen werden Empfehlungen fiir die Politik und fiir die Praxis gegeben. Im Januar hief
es, die Politik miisse den Wert des gemeinniitzigen ehrenamtlichen Engagements nach-
driicklich anerkennen, da gerade in der Krise das biirgerschaftliche Engagement schnell,
flexibel und kreativ wichtige Aufgaben tibernehme. Hilfsprogramme sollten verlangert
und Programme zur Entlastung von Mehrkosten beraten werden. Die Politik solle au-
Rerdem mit Landes- und Bundesverbdnde sowie Infrastruktureinrichtungen kooperie-
ren. Den zivilgesellschaftlichen Organisationen wird empfohlen, ihre Arbeit noch star-
ker darzustellen von Social Media bis Aushdangen. Mitgliedschaftsrabatte werden als
Idee genannt, um Kiindigungen zu verhindern. Man solle die Méglichkeit einer kosten-
losen Nutzung von (zwischenzeitlich) leerstehenden Raumen priifen und — trotz un-
ibersichtlicher Informationen — Ministerien und Infrastruktureinrichtungen kontaktie-
ren hinsichtlich Hilfsprogrammen. |

Weitere Informationen: www.ziviz.de/corona

Sonderregelungen im Vereinsrecht bis Ende 2021
Der Bundestag hat Sonderregelungen im Vereinsrecht beschlossen, die bis Ende 2021
gelten. So kann der Vereinsvorstand vorsehen, dass die Mitgliederversammlung vir-
tuell durchgefiihrt wird. Mitglieder kénnen keine Teilnahme an einem Versammlungs-
ort verlangen. Mitgliederversammlungen kénnen auch verschoben werden, wenn Pré-
senzveranstaltungen nicht moglich und virtuelle Versammlungen nicht zumutbar sind. |
Weitere Informationen: www.der-paritaetische.de/fachinfo/klarstellungen-zu-virtuellen-
mitgliederversammlungen-und-virtuelle-sitzungen-fuer-vorstaende/

Bundestag beschliet Lobbyregister

Der Bundestag hat im Mérz die Einfiihrung eines Lobbyregisters beschlossen. Profes-
sionelle Interessenvertreter*innen miissen sich kiinftig in ein 6ffentlich einsehbares
Register eintragen und Angaben zu ihren Auftraggeber*innen machen. Kritisiert wird
das Gesetz etwa von der Allianz fiir Lobbytransparenz wegen der vielen Ausnahmen
etwa fiir Kirchen und Arbeitgeber- und Arbeitnehmerverbédnde. Aufierdem fehle ein ,ex-
ekutiver FuRabdruck®, der zeige, wie genau Gesetzestexte durch Lobbyeinfluss veran-
dert wurden. |

Weitere Informationen: www.nakos.de/aktuelles/nachrichten/key@7980

Internetseiten: Impressum iiberpriifen
Anbieter von Internetseiten sollten tiberpriifen, ob das Impressum den Gesetzesgrund-
lagen entspricht, die sich im Vorjahr gedndert haben. Nach dem Medienstaatsvertrag
(MStV) muss ein*e Verantwortliche*r mit Name und Anschrift genannt werden. In § 18
Absatz 2 MStV heif}t es unter anderem:
»Anbieter von Telemedien mit journalistisch-redaktionell gestalteten Angeboten, in
denen insbesondere vollstidndig oder teilweise Inhalte periodischer Druckerzeugnisse
in Text oder Bild wiedergegeben werden, haben zusdtzlich zu den Angaben nach den
§§ 5 und 6 des Telemediengesetzes einen Verantwortlichen mit Angabe des Namens
und der Anschrift zu benennen. Werden mehrere Verantwortliche benannt, ist kennt-
lich zu machen, fiir welchen Teil des Dienstes der jeweils Benannte verantwortlich ist.“
Nach unterschiedlichen Informationen von Rechtsanwadlt*innen ist nicht eindeutig, ob
dabei die Rechtsquelle genannt werden muss durch eine Formulierung wie ,,verant-
wortlich im Sinne des § 18 MStV“. Falsch ist es allerdings, wenn hierbei weiter auf den
veralteten Rundfunkstaatsvertrag verwiesen wird. Die Informationspflicht gilt auch fiir
entsprechende Auftritte in Sozialen Medien. Der Medienstaatsvertrag ist seit Novem-
ber 2020 in Kraft und hat den Rundfunktstaatsvertrag abgeldst. |
Der Gesetzestext von § 18 Medienstaatsvertrag:
www.gesetze-bayern.de/Content/Document/MStV-18
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Neue Psychotherapie-Richtlinie starkt Gruppentherapie

Im Februar ist eine neue Psychotherapie-Richtlinie in Kraft getreten, welche die Grup-
pentherapie starkt. Mit der neuen Richtlinie ist eine ,,Gruppenpsychotherapeutische
Grundversorgung® moglich, durch die Versicherte priifen konnen, ob eine Gruppenthe-
rapie fiir sie infrage kommt. Dabei kann im Anschluss an die Sprechstunde Gruppen-
therapie bis zu viermal je Krankheitsfall mit 100 Minuten (oder acht Mal 50 Minuten)
durchgefiihrt werden. Ein Antrag bei der Krankenkasse ist dafiir nicht erforderlich. Wei-
ter kann Gruppentherapie ab sechs Patient*innen auch von zwei Therapeut*innen gelei-
tet werden. Eine*rvon beiden ist dabei fiir jedes Gruppenmitglied hauptverantwortlich.
Die gemeinsame Gruppentherapie kann auch praxisiibergreifend angeboten werden. |

Weitere Informationen: www.g-ba.de/beschluesse/4564/

Einsamkeitsempfinden Alterer 2020 deutlich erhéht
Das Deutsche Zentrum fiir Altersfragen hat im Vorjahr Menschen zwischen 46 und 90
Jahren zum Thema Einsamkeit befragt. Die ,,Einsamkeitsrate” lag in der ersten Phase
der Pandemie bei etwa 14 Prozent und war somit deutlich erhdht. Auch enge soziale
Beziehungen und gute Kontakte zu Nachbar*innen schiitzten nicht vor dem Einsam-
keitsrisiko in dieser Zeit. Bei friiheren Befragungen in den Jahren 2014 und 2017 fiihl-
ten sich etwa neun Prozent einsam. Die Befragung fand im Auftrag des Bundessenio-
renministeriums statt. |
Weitere Informationen: www.bmfsfj.de/bmfsfj/aktuelles/alle-meldungen/
einsamkeitsempfinden-aelterer-ist-deutlich-erhoeht-173816

Dokumente & Publikationen

Leichte Sprache.

Barrierefreie Kommunikation in helfenden und beratenden Berufen
Leichte Sprache ist eine festgelegten Regeln folgende Sprachform mit nied-
rigschwelligem Einstieg. Sie ist gedacht fiir Menschen, die aus unterschied-
lichen Griinden eine herabgesetzte Lese- und/oder Verstehenskompetenz
haben (Menschen mit einer Lernbeeintrachtigung, Menschen mit Gehérlo-
sigkeit, Aphasiker*innen, Menschen mit einer dementiellen Erkrankung,
Zuwander*innen, funktionale Analphabet*innen, ungeiibte Leser*innen). Das vorlie-
gende Buch gibt einen strukturierten Uberblick iiber das Regelwerk und ermdglicht so-
wohl Studierenden als auch Praktikern einen schnellen Einstieg in die Leichte Sprache.
Ausfiihrlich beleuchtet werden die Handlungsfelder: Soziale Arbeit, Pddagogik, Recht,
Verwaltung, Medizin, Pflege, Kultur und Sport.

Barrierefreie Sprache ist elementarer Baustein einer inklusiven Gesellschaft und Be-
standteil der UN-Behindertenrechtskonvention aus dem Jahr 2006. Sie ist in der Bun-
desrepublik Deutschland seit 2018 fiir Teilbereiche des 6ffentlichen Lebens bereits ge-
setzlich verpflichtend. |

Quelle: BoD Buchshop

Apel-josch, Vera: Leichte Sprache. Barrierefreie Kommunikation in helfenden und beratenden
Berufen. 2. Auflage. Norderstedt 2020, 260 S. ISBN 978-3-7519-7012-9

Arbeit im Verein

Vereinsgriindung, Rechtsgrundlagen und

Leitprinzipien demokratischer Vereinsfiihrung

Eine lebendige Demokratie und eine starke Zivilgesellschaft sind auf das
biirgerschaftliche Engagement der Biirgerinnen und Biirger angewiesen.
Das freiwillige Engagement im Verein ist dabei kein Auslaufmodell, son-
dern immer noch der Regelfall: Eingetragene Vereine machen mit mehr als
90 Prozent den gréf3ten Teil der Organisationen des Dritten Sektors aus. Doch wie griin-
de ich iberhaupt einen Verein? Wie formuliere ich eine Satzung? Und welche rechtli-
chen und organisatorischen Herausforderungen gilt es im Spannungsfeld von Gemein-
niitzigkeit und Abgabenordnung zu beachten?

Die Publikation mdchte all jenen Menschen Hilfestellung geben, die sich im Rahmen ih-
rer Vereinszugehorigkeit ehrenamtlich in der Vereinsarbeit engagieren; sie richtet sich
aber ebenso an diejenigen, die am Anfang ihrer freiwilligen »Vereinskarriere« stehen.
Der Autor gibt zahlreiche praxisnahe, handlungsorientierte und alltagstaugliche Tipps
zum Vereins- und Gemeinniitzigkeitsrecht oder zu Leitprinzipien nachhaltiger Vereins-
fihrung und Vereinsarbeit. Und er zeigt nicht zuletzt, was Vereine als Ausdruck geleb-
ter gesellschaftlicher Selbstorganisation und Solidarit4t mit Demokratie zu tun haben. |

Quelle: Stiftung Mitarbeit

Hiittig, Christoph: Arbeit im Verein Vereinsgriindung, Rechtsgrundlagen und Leitprinzipien
demok"ratischer Vereinsfiihrung. Arbeitshilfen fiir Selbsthilfe- und Biirgerinitiativen Nr. 51,
2. Uberarbeitete und aktualisierte Auflage Bonn 2020, 124 S. ISBN 978-3-941143-32-6.

Internet

Studieren mit einer psychischen Erkrankung - (wie) geht das?

Ein neue Internetseite bietet Orientierung und Tipps zum Studium mit einer psychischen
Erkrankung. Auf der Seite blogs.hoou.de/psychestudium werden verschiedene Aspek-
te beschrieben, wie sich ein Studium positiv und negativ auf die psychische Gesund-
heit auswirken kann. Das Angebot ist entstanden in einem Projekt der Hamburg Open
Online University und der Hochschule fiir Angewandte Wissenschaft Hamburg. Die all-
gemeinen Informationen werden erganzt um Tipps zu Themen wie Priifung oder Nach-
teilsausgleiche, mit denen Priifungsbedingungen individuell angepasst und Studien-
sowie Priifungsleistungen chancengleich gestaltet werden konnen.

Das Angebot richtet sich auch an Lehrende an Hochschulen. Lehrende erhalten Hin-
weise, wie sie Gesprdche gestalten und dafiir hilfreiche Rahmenbedingungen schaf-
fen kdnnen. Die Internetseite nennt auch Anlaufstellen inner- und auBerhalb von Hoch-
schulen. Videos und Erfahrungsberichte von betroffenen Studierenden veranschauli-
chen, wie sie ihr Studium bewiltigen. |

https://blogs.hoou.de/psychestudium
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Sag ich’s? Chronisch krank im Job

Fiir viele chronisch kranke und behinderte Menschen stellt sich die Frage, ob und wie sie
im Job liber ihre Beeintrdachtigung sprechen. Die Universitat zu Koln bietet mit der Inter-
netseite www.sag-ichs.de eine Entscheidungshilfe. Auf der Seite werden magliche po-
sitive und negative Auswirkungen beschrieben, wenn Berufstatige tiber ihre Erkrankung
reden. Wer dariiber redet, kann womdglich seinen Arbeitsplatz, die Arbeitszeit oder Ar-
beitsabldufe anpassen, leichter auf die eigenen Bediirfnisse achten, authentischer sein,
soziale Unterstiitzung erfahren und den gesellschaftlichen Umgang mit gesundheitli-
chen Beeintrdchtigungen verandern. Ein Nachteil hingegen kann Diskriminierung sein.
Ebenso werden mégliche positive und negative Auswirkungen beschrieben, wenn Be-
troffene nicht tiber ihre Erkrankung und Behinderung reden. Selbstverstandlich gibt es
mehr als zwei Optionen: ,,Bei Ihrer Entscheidung miissen Sie nicht das eine oder das
andere Extrem wadhlen. Zwischen den beiden Optionen, jedem auf der Arbeit alles iiber
lhre gesundheitliche Beeintrachtigung zu erzdahlen und niemandem irgendetwas zu er-
zdhlen, gibt es viele Zwischenstufen®, heifdt es auf der Internetseite.

Chronisch kranke Berufstadtige konnen auf der Internetseite auch einen Selbsttest ma-
chen. In dem Test wird nach dem Umgang von Arbeitgeber, Vorgesetzten und Kolleg*-
innen mit gesundheitlichen Beeintrachtigungen, personlichen Voraussetzungen, Ein-
stellungen und Werten sowie Erfahrungen und der Lebenssituation gefragt. |

www.sag-ichs.de

Relaunch der afgis-Internetseite

Das Aktionsforum Gesundheitsinformationssystem e.V. (afgis) hat einen Relaunch sei-
ner Internetseite durchgefiihrt. afgis wurde 2003 vom Bundesministerium fiir Gesund-
heit iniitierte mit dem Ziel, ein qualitdtsgesichertes und bedarfsorientiertes Informati-
onsangebot fiir Patient*innen und Verbraucher*innen zu schaffen. Der Verein hat zehn
Transparenzkriterien entwickelt, anhand deren Gesundheits-Internetseiten zertifiziert
werden und das afgis-Qualit4tslogo vergeben wird. |

www.afgis.de

AZQ: Patienteninformationen von einfach bis komplex

Das Arztliche Zentrum fiir Qualitit in der Medizin (AZQ) verdffentlicht regelméaRig Pa-
tienteninformationen zu einzelnen Erkrankungen, aber auch allgemeinen Themen wie
Arztbesuche und Medikamente. Dabei bietet das AZQ drei unterschiedliche Formen der
Information: Die ,,Kurzinformationen“ fassen auf zwei Seiten das Wichtigste zu einzel-
nen Krankheiten zusammen und sind zur Auslage im Wartezimmer oder Weitergabe im
Patientengesprdch gedacht. Die ,,Patientenleitlinien” beschreiben umfassend Risiko-
faktoren, Untersuchungs- und Behandlungsmaoglichkeiten und weitere Aspekte chro-
nischer Erkrankungen. In den letzten Jahren hat das AZQ zudem immer mehr Patien-
teninformationen in Leichter Sprache verdffentlicht. |

www.patienten-information.de

NAKOS-Adressdatenbanken

Zum Stichtag 6.5.2021 enthalten unsere Eintrdge 297 Selbsthilfevereinigungen auf
Bundesebene und 42 Selbsthilfe-Internetforen (GRUNE ADRESSEN), 347 Selbst-
hilfekontaktstellen und Selbsthilfeunterstiitzungsstellen (ROTE ADRESSEN), so-
wie 70 Gesuche zu seltenen Erkrankungen und Problemen (BLAUE ADRESSEN).
Sie finden die Datenbanken unter www.nakos.de/adressen.

In den vergangenen Monaten wurden folgende Adressen neu oder wieder auf-
genommen:

ROTE ADRESSEN

Selbsthilfeunterstiitzung in Deutschland
— Selbsthilfekontaktstelle fiir den Landkreis Oldenburg, Wildeshausen

— LAKOS - Landeskoordinierungsstelle der Selbsthilfekontaktstellen
Brandenburg, Potsdam

— Kontakt- & Informationsstelle fiir Selbsthilfegruppen — KISS Vorpommern-
Greifswald, Ueckermiinde

GRUNE ADRESSEN

Gemeinschaftliche Selbsthilfe in Deutschland —

Selbsthilfevereinigungen und Institutionen mit Selbsthilfebezug

— AMSOB e.V. — Ablatio mammae — Selbstbewusst ohne Brust e.V., Bruchsal

— Das Lebenshaus e.V. — Organisation fiir Nierenkrebs-Patienten und deren
Angehorige, Wolfersheim

— Deutsche Stiftung fiir junge Erwachsene mit Krebs, Berlin

Kongenitaler Hyperinsulinismus e.V., Berlin

Morbus Fabry Selbsthilfegruppe e.V., Simmerath

PingPongParkinson Deutschland e.V., Nordhorn

— Sirius e.V. — Verein fiir Selbsthilfe, Information und Rat im Umgang mit dem
Smith-Magenis-Syndrom, Weida

— Stark gegen CMV - Selbsthilfe-Initiative Deutschland, Frankfurt

— ZielGENau e.V. — Patienten-Netzwerk Personalisierte Lungenkrebstherapie, K&ln

— ZNS — Hannelore Kohl Stiftung, Bonn

Selbsthilfe-Internetforen

— Forum fiir Mutmachleute. Austausch iiber psychische Erkrankung von
Betroffenen, Angehdrigen und Experten

— Psoriasis-Netz — Die vielen Seiten der Schuppenflechte — Forum
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BLAUE ADRESSEN

Seltene Erkrankungen (SE) und Probleme:
Suche nach Gleichbetroffenen und Selbsthilfegruppen

— Aphantasie®® /| SDAM®P [ Severly deficient autobiographical memory®® /
stark mangelhaftes autobiografisches Gedachtnis®®
Autoimmunenzephalitis©® / Anti-IgLON5-Syndrom®® / Anti-IgLON5-Krankheit®®
— Corpus callosum Agenesie®® / Balkenagenesie®?

— COVID-19, Virus nachgewiesen / Coronavirus-Krankheit-2019 / SARS-CoV-2 /
Coronapandemie 2020, Langzeiterkrankung, Langzeitfolgen

— Kontrastmittelallergie / Kontrastmittelunvertraglichkeit / Gadoliniumhaltige
Kontrastmittel / Gadolinium-Vergiftung / Gadolinium deposition disease, GDD

- Kutanes T-Zell-Lymphom®® / CTCL®® / Sézary-Syndrom®® /
Sézary-Lymphom®®/ Mycosis fungoides®®

— Reizdarm / Reizkolon / Divertikulitis / Dickdarmentziindung

— Retikulohistiozytose, multizentrische®® / Lipoiddermatoarthritis®©®

— Urtikaria / Nesselsucht / Quaddelsucht / Druckurtikaria / Urtikaria

mechanica / Kélte- und Warmeurtikaria / Urtikaria, chronisch spontan /

Urtikaria-Vaskulitis / Urtikaria factitia / Urtikaria, dermografische /

Histaminintoleranz / Mastozytose / Autoimmunerkrankung / Angio6deme

Visual-Snow-Syndrom®® / Augenflimmer-Phanomen®® / Bildrauschen®®

NAKOS-Themenliste

»oeltene Erkrankungen und Probleme*

Von A1-Pl-Mangel bis Zystitis: Die Themenliste ,,Seltene Erkrankungen und
Probleme — Betroffene suchen Betroffene“ mit Stichworten zu Kontaktsuchen
von Einzelpersonen nach Gleichbetroffenen auf Bundesebene wurde im Januar
2021 aktualisiert. Sie umfasst in alphabetischer Reihenfolge rund 920 Stich-
worte zu Kontaktsuchen von Einzelpersonen nach Gleichbetroffenen auf Bun-
desebene. Darunter sind auch Stichworte, die zu Selbsthilfevereinigungen auf
Bundesebene fiihren, die zu seltenen Erkrankungen arbeiten.

Sind Stichworte mit einer seltenen Erkrankung assoziiert, so ist dies am Wort-
ende mit einem hochgestellten (SE) kenntlich gemacht. Die Zuordnung erfolgte
unter Zuhilfenahme der Orphanet-Enzyklopddie fiir seltene Krankheiten.

Die Themenliste steht als PDF-Dokument im Internet bereit unter:
www.nakos.de/adressen/blau |

Literatur ‘

Monografien

Apel-Josch, Vera: Leichte Sprache. Barrierefreie Kommunikation in
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260 S.

Maecenata Institut fiir Philanthropie und Zivilgesellschaft; Goede,
Wolfgang Chr.: Tandems of lay experts and academic experts. How
new civil societal collaboration models enhance societal transforma-
tion. Opuscula Nr. 136, Berlin 2020, 23 S.

Robert Koch-Institut (Hrsg.): Selbsthilfe. In: Gesundheitliche Lage
der Frauen in Deutschland. Gesundheitsberichterstattung des Bun-
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Ratgeber
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Selbsthilfe. Ab 2020 stellen die Krankenkassen mehr Mittel fiir die
Basisarbeit zur Verfiigung. In: Deutsche Gesellschaft fiir Verhaltens-
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Deutscher Bundestag (Hrsg.): Erster Bericht der Nationalen Praven-
tionskonferenz tiber die Entwicklung der Gesundheitsférderung und
Pravention (Erster Praventionsbericht) mit Stellungnahme der Bun-

desregierung, Drucksache 19/26140, 14.01.2021, 319 S.

NAKOS (Hrsg.); Hundertmark-Mayser, Jutta: Halt in unruhigen Zei-
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NAKOS (Hrsg.); Hundertmark-Mayser, Jutta / Beier, Niclas: Teil-Lock-
down: Gruppentreffen nicht verbieten. Pressemitteilung vom 5. No-
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Information in eigener Sache:

Die NAKOS unterstiitzt die Corona-Selbst-
hilfe. Wir sind Ansprechpartner und vernet-
zen Betroffene bundesweit miteinander. In-
formieren Sie uns, wenn sich Betroffene bei
Ihnen melden.

IMPRESSUM

SAVE THE DATE
Veranstaltungen der NAKOS 2021

01.-03.07.2021 | Berlin

Interventionen und Methoden in unter-
schiedlichen Phasen der Gruppenarbeit
Aufbauseminar 1fiir Fachkrafte in Selbst-
hilfekontaktstellen — Methodenseminar

21.07.2021 | Online-Veranstaltung
»Selbsthilfe bestimmt selbst*
Dialogforum zu Unabhéangigkeit, Selbstbe-
stimmung und Transparenz in der Selbst-
hilfe — ftir Mitglieder der DAG SHG e.V. —

02.-04.09.2021 | Fulda

Krisen bewiltigen und Uberforderung ver-
meiden

Aufbauseminar 2 fiir Fachkrafte in Selbst-
hilfekontaktstellen (Fortgeschrittene)

11.-13.11.2021 | Berlin

Grundlagen der Selbsthilfeunterstiitzung
Seminar flir Fachkréfte in Selbsthilfekon-
taktstellen (Einsteiger*innen)

Die Jahrestagung der Deutschen Arbeits-
gemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V.
(DAG SHG) findet 2021 erstmalig als digi-
taler Fachtag am 22. Juni 2021 statt. Un-
ter dem Motto ,,Selbsthilfe triagt* wird
eine erste Bilanz zur gemeinschaftlichen
Selbsthilfe in Zeiten der Corona-Pande-
mie gezogen.

Hinweise auf weitere Veranstaltungen der
NAKOS finden Sie unter: www.nakos.de/
aktuelles/nakos-veranstaltungen

Hinweise auf Veranstaltungen, Tagun-
gen und Aktionstage aus dem Feld der
Selbsthilfe finden Sie unter:
www.nakos.de/aktuelles/termine

Spruch des Halbjahres

,Wir kbnnen den Wind nicht dndern, aber
die Segel anders setzen. “
Aristoteles
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Die Zeitschrift NAKOS INFO erscheint zweimal im Jahr. Das
INFOwendetsichan 6rtliche Selbsthilfekontaktstellen und
Selbsthilfeunterstiitzungsstellen sowie an Multiplikator*-
innen der Selbsthilfe in Versorgungseinrichtungen, Politik,
Verbdnden und zivilgesellschaftlichen Organisationen. Es
dient der Information, dem bundesweiten Austausch und
der fachpolitischen Diskussion.
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