Themen

4.2 Zur historischen Entwicklung von Gruppenselbsthilfe
und Selbsthilfekontaktstellen in Deutschland und die
NAKOS-Datenbanken GRUNE und ROTE ADRESSEN

Entwicklungsschiibe der Gruppenselbsthilfe

Die Entstehung mancher deutscher Selbsthilfevereinigung reicht iber 100 Jahre
zuriick. Uber eine lange Tradition verfiigen bspw. Vereinigungen aus dem Suchtbe-
reich wie das Blaue Kreuz in Deutschland e.V. (gegr. 1885), der Deutsche Guttemp-
ler Orden e.V. (gegr. 1889) und der Kreuzbund e.V. (gegr. 1896), aber auch einige
Vereinigungen aus dem Bereich chronischer Erkrankungen und Behinderungen
wie der Deutsch Allergie- und Asthmabund e.V. (gegr. 1897) oder der Deutsche
Blinden- und Sehbehindertenverband e.V. (mit dem Vorldufer des 1912 gegriindeten
Reichsdeutschen Blindenverbands).

Im Deutschland der Nachkriegszeit gab es immer wieder einsetzende Entwicklungs-
schiibe, die zum einen die Selbstorganisierung von unmittelbar Betroffenen, zum
anderen die Organisierung von Angehdarigen / Eltern bspw. chronisch erkrankter
oder behinderter Kinder zur Folge hatten. Frithe Organisationen bzw. Gruppenbil-
dungen sind der Bund Deutscher Kriegsopfer, Kdrperbehinderter und Sozialrentner
e.V. (gegr. 1950), die Anonymen Alkoholiker (gemeinsames Dienstbiiro seit 1953),
die Lebenshilfe fiir Menschen mit geistiger Behinderung e V. (gegr. 1958), der Bun-
desverband Contergangeschadigter eV. (gegr. 1963), der Bundeselternverband
gehorloser Kinder (gegr. 1963) oder der Schutzverband fiir Impfgeschadigte e.V.
(gegr. 1967). Als Dachverband einzelner gesundheitsbezogener Organisationen
entstand im Jahr 1967 die Bundesarbeitsgemeinschaft Hilfe fiir Behinderte e.V.
(BAGH)(heute BAG Selbsthilfe). Manche Vereinigungen — wie die Lebenshilfe —
verstehen sich heute nicht mehr nur als Elternselbsthilfe, sondern sind gewichtige
Fach- und Tragerverbdnde geworden.

Aber nicht nur mit gesundheitsbezogener Problematik, sondern auch im Bildungs-
bzw. Erziehungsbereich entstanden bereits in den 1960er Jahren Vereinigungen
wie der Bundesverband zur Forderung von Menschen mit Lernbehinderung e.V.
(gegr. 1968) oder der Verband alleinerziehender Miitter und Vater (VAMV) e V.
(Bundesverband gegr. 1967).

Bei dieser Entwicklung spielten immer wieder Versorgungsliicken und -mangel,
soziale Ausgrenzung und gesellschaftliche Diskriminierungserfahrungen eine Rolle.

Die gemeinschaftliche Selbsthilfe, insbesondere auch die soziale Selbsthilfe,
erfuhrab den 1970er, verstarkt in den 1980er Jahren, einen enormen Schub. Etwa
ein Viertel der im Jahr 2008 bestehenden Bundesvereinigungen der Selbsthilfe
wurden in den 1980er Jahren gegriindet.

Als Teil der ,,neuen sozialen Bewegungen“ (Gruppen- und Initiativbewegung, Frau-
enbewegung, Gesundheitsbewegung, Schwulen- und Leshenbewegung, Alternativ-
und Friedensbewegung) entstanden zahlreiche iberschaubare, gering formalisierte
Selbsthilfegruppen auf lokaler Ebene, wobei manche sich durchaus auch iiberregio-
nal organisierten. Solchen kleinen, lokalen Gruppen ging es um die selbstbestimmte
Balance zwischen individueller Problembewaltigung, gegenseitiger Hilfe, Hilfe fiir
andere und sozialer Verdnderung. Sie reagierten mit einem basisdemokratischen
Ansatz auf liberformalisierte Strukturen und riickten die personliche Begegnung,
das vertrauensvolle Gesprach und die Starkung durch die Gemeinschaft ins Zen-
trum (,,Gemeinsam sind wir stark®). Entstanden sind in dieser Phase zahlreiche
Frauen- und Médnnergruppen, psychologische Selbsthilfegruppen (z.B. Emotions
Anonymous [EA] — Selbsthilfegruppen fiir emotionale Gesundheit; gegr. 1971),
Eltern-Kind-Initiativen, kulturell gemischte Gruppen (z.B. Verband binationaler
Familien und Partnerschaften; gegr.1972), Elternkreise drogengefdhrdeter und dro-
genabhangiger Jugendlicher (Bundesverband gegr. 1973), die Stotterer-Selbsthilfe
(Bundesverband gegr. 1979), Erwerbslosen- und Sozialhilfeinitiativen oder auch
neue Gruppen und Organisationen kranker oder behinderter Menschen wie z.B.
die Frauenselbsthilfe nach Krebs e.V. (gegr. 1976).

In den 1990er Jahren setzte verstdrkt die Griindung von Betroffenenorganisati-
onen, insbesondere bei seltenen Erkrankungen ein, wobei das Kindernetzwerk
e.V. fiir Kinder, Jugendliche und (junge) Erwachsene mit chronischen Krankheiten
und Behinderungen (gegr. 1992) und die Allianz chronischer seltener Erkrankun-
gen (ACHSE) (gegr. 2005) eine Dachfunktion haben. Fast 40 % der im Jahr 2008
bestehenden Bundesvereinigungen der Selbsthilfe wurden in den 1990er Jahren
gegriindet.

Bei immer wieder neuen Handlungsanldssen und -bedarfen sind die Herausbildung
von Selbsthilfegruppen im unmittelbaren Lebensumfeld wie auch iiberregionale
Organisierungen bis heute ungebrochen. Eine aktuelle Neugriindung im Jahr 2008
ist bspw. ,Wir pflegen®, die erste Interessenvertretung pflegender und begleitender
Angehoriger und Freunde in Deutschland.
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Ausgangspunkt fiir ein Selbsthilfeengagement ist in aller Regel ein spezifisches

Griindungszeitraume von bestehenden Bundesvereinigungen der gesundheitliches, psychosoziales oder soziales Problem, aber Selbsthilfegruppen
Selbsthilfe in Deutschland (n=355) und -organisationen sind ganzheitlich ausgerichtet. Dadurch geraten alle mogli-

chen Bereiche, die durch eine Problemstellung beriihrt sind, in den Horizont der
Gruppenarbeit: Versorgungsfragen, soziale Sicherung, Familie, Arbeit, Freizeit,
Mobilitat, Schule, Ausbildung usw.

bis 1950 ] o ase Auch die Tatigkeits- und Handlungsfelder von Selbsthilfegruppen und -organisa-

© tionen sind sehr vielfdltig und dynamisch. Die wesentlichen sind:
— Austausch und gegenseitige Hilfe innerhalb der Gruppe
1951-1960 j o 25% — Offentlichkeitsarbeit / Interessenvertretung
Information / Hilfe fiir auRenstehende Gleichbetroffene
— Gruppengemeinschaft / Geselligkeit

Griindungsjahr

1961-1970 17 4,8% — Wissenserwerb / gemeinsames Lernen
— Netzwerkbildung / Kooperation.
Je nach Ziel und Entwicklungsstand kdnnen einzelne Tatigkeits- und Handlungs-
19711980 37 10,4% felder im Vordergrund stehen, andere in den Hintergrund geriickt sein — was aber
durchaus wieder gedndert werden kann.
1981-1990 88 24,8%

Von der NAKOS wurden bislang mehr als 1.000 abgrenzbare Einzelthemen identifi-
ziert, die Ausgangs- bzw. Bezugspunkte der Selbsthilfearbeit sind. Das Spektrum
1991-2000 140 39,4 % der Problemstellungen reicht dabei von A bis Z — von Adoption und Alkoholsucht
bis Zahnmetallschdadigung und Zwillingselternschaft. In der NAKOS-Selbsthilfe-
datenbank werden circa 360 bundesweite Vereinigungen gefiihrt, die etwa 800
Problemstellungen bearbeiten. Circa 60 Fachorganisationen auf Bundesebene
bieten Selbsthilfegruppen zusatzlich eine Arbeitsplattform fiir themenspezifische
(z.B. chronische Schmerzen) oder lebenslagenspezifische Aktivitdten (z.B. Eltern-
schaft, Alter)(Stand: Februar 2009). Bei iber zwei Drittel der Vereinigungen sind
gesundheitsbezogene, bei einem knappen Drittel soziale und psychosoziale Pro-
In der NAKOS-Datenbank gefiihrte Bundesvereinigungen der Selbsthilfe zum Stichtag N=360, davon 5 ohne blemstellungen Ausgangspunkt fiir das gemeinschafﬂiche Selbsthilfeengagement

Angaben zum Griindungsjahr. Prozentwerte beziehen sich auf die vorliegenden Angaben mit Griindungsjahr

(n=355). (NAKOS 2008, S. 20).

2001'2008 54 15,2 OA)

Stand 31.10.2008
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Fiir die Aufnahme in das Verzeichnis ,GRUNE ADRESSEN — Bundesweite Selbsthil-
feorganisationen und -vereinigungen’ sowie in die entsprechende Datenbank im
Internet werden von der NAKOS folgende Kriterien zugrunde gelegt:
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Die in den GRUNEN ADRESSEN gefiihrten Selbsthilfeorganisationen und
-vereinigungen

arbeiten bundesweit zu einem bestimmten Themenschwerpunkt. Es handelt sich
dabei in erster Linie um Betroffenenzusammenschliisse. Gleichfalls aufgefiihrt
sind Organisationen und Institutionen, die eine regelmaRige Arbeitsplattform fiir
Selbsthilfegruppen anbieten und deren Kontaktadressen vermitteln. Angebote
von lokal arbeitenden Selbsthilfegruppen und von Einzelpersonen werden nicht
aufgenommen,

arbeiten auf der Basis des Austauschs von Betroffenen in ,,realen” Selbsthilfe-
gruppen (keine ,virtuellen” Selbsthilfegruppen im Internet) mit regelmafBigen
Treffen. Die NAKOS behdlt sich jedoch die Aufnahme von themenspezifischen
selbsthilfebezogenen Angeboten im Internet vor, wenn der NAKOS zu dem jewei-
ligen Thema kein bundesweiter Betroffenenzusammenschluss bekannt ist (bspw.
wegen der Seltenheit eines Krankheitshildes oder einer Problemstellung),
stehen interessierten Personen und Einrichtungen im gesamten Bundesgebiet
als Ansprechpartner/innen zu dem von ihnen benannten Themenschwerpunkt
mit ihrem Serviceangebot zur Verfligung,

arbeiten selbstverantwortlich und unabhangig,

haben fiir ihre Arbeit und deren Ziele eine neutrale Ausrichtung; diese stehen
im Einklang mit ethisch-moralischen und rechtlichen Normen,

verfolgen mit ihrer Arbeit keine kommerziellen Zwecke und somit keine Gewin-
norientierung. Das heift jedoch nicht, dass die von den Adressgeber/innen
aufgefiihrten Serviceangebote kostenlos sein miissen.

Entwicklung der Selbsthilfeunterstiitzung durch Selbsthilfekontaktstellen

Die ersten Selbsthilfekontaktstellen entstanden in den 1970er Jahren als so
genannte Regionale Arbeitsgemeinschaften Selbsthilfegruppen. Als Unterstiit-
zungsnetz bildete sich Mitte der 1970er Jahre die Deutsche Arbeitsgemeinschaft
Selbsthilfegruppen (DAG SHG)(Vereinsgriindung 1982), die einen thematisch tber-

Ortliche Gruppenbildungen, professionelle Vernetzungs- und Unterstiitzungs-
strukturen und verbandlich organisierte Selbsthilfe stellen keine Gegensatze
dar, sondern sie erganzen sich und vermitteln verschiedene Handlungsformen
der gemeinschaftlichen Selbsthilfe miteinander.

g
S

reifenden Ansatz fur die Bereitstellung von Infrastruktur und Beratung durch
pezielle Einrichtungen in die fachliche und politische Diskussion einbrachte.

Zwei verschiedene Formen der Anregung, Unterstiitzung, Beratung und Vernetzung
von Selbsthilfeaktivitdten durch hauptamtliches Personal auf lokaler / regionaler

E

bene haben sich herausgebildet, die bis heute bestehen:

die Selbsthilfeunterstiitzung als Hauptaufgabe durch Selbsthilfekontaktstellen
als eigenstandige Einrichtung in aller Regel mit umfangreichen Informations-,
Beratungs- und Unterstiitzungsangeboten

die Selbsthilfeunterstiitzung als institutionelle Nebenaufgabe (z.B. bei Kranken-
kassen, Wohlfahrtsverbdanden, Volkshochschulen, Universitaten oder kommuna-
len Behdrden und Amtern) mit Integration in andere Arbeitsbereiche, aber zeitlich
und inhaltlich begrenzten Angeboten (Selbsthilfe-Unterstiitzungseinrichtung).

Als erste Einrichtung erhielt die Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfe-

g
K

ruppen (KISS) in Hamburg 6ffentliche Fordermittel, 1983 folgten die Selbsthilfe
ontakt- und Informationsstelle (SEKIS) und weitere bezirkliche Selbsthilfekon-

taktstellen in Berlin (Stand 2008 mit SEKIS: 16).
Als bundeszentrale Service- und Netzwerkstelle wurde 1984 in Berlin die Nationale

K

g
S
u
h

ontakt- und Informationsstelle zur Anregung und Unterstiitzung von Selbsthilfe-
ruppen (NAKOS) eingerichtet. Im Griindungsjahr der NAKOS (1984) bestanden 39
elbsthilfekontaktstellen. Ab Mitte der 1980er Jahre stieg die Zahl der Selbsthilfe-
nterstiitzungsstellen sprunghaft an: In 1989 waren es 121, in 1994 214; seit 1996
at sich die Zahl bei 270 bis 280 eingependelt.

Im Jahr 2008 wurden von der NAKOS 271 Selbsthilfeunterstiitzungsstellen (davon

2
4
a

12 Selbsthilfekontaktstellen und 59 Nebenaufgabestellen) ermittelt, mit fast
0.000 ortlichen Selbsthilfegruppen im Umfeld (Thiel 2008, S. 13, S. 17). Die Neben-
ufgabestellen betreuen dabei 4.274, die Selbsthilfekontaktstellen insgesamt

35.370 Selbsthilfegruppen.

1

Wesentlich beférdert wurde die Entwicklung von Selbsthilfekontaktstellen durch zwei Bundesmo-
dellprogramme: das Programm ,Informations- und Unterstiitzungsstellen fiir Selbsthilfegruppen*
von 1987-1991in den alten und das Programm ,,Férderung der sozialen Selbsthilfe“ in den neuen
Bundesldandern von 1992-1996. Die Modellprogramme haben gezeigt, dass in Orten mit Selbsthil-
fekontaktstellen eine tiberdurchschnittliche Zunahme und eine gréiere Stabilitdt der Arbeit von
Selbsthilfegruppen zu verzeichnen ist.
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Quantitative Entwicklung von Selbsthilfekontaktstellen in Deutschland seit 1979

21
39
49
86
93 60 (tlw. 0. Angabe) 21 (tlw. 0. Angabe) [AL: 20]
99 - - AL: 20
121 - - AL: 20
165 @ - AL: 20
171 - - AL: 20; [NL: 17]
213 - - [AL: 20]; NL: 17
234 = > NL: 17
214 137 77 NL: 17 6
258 160 98 NL: 17 12
259 158 101 NL: 17 15
259 154 105 23
262 155 107 27
238 @ - 24
247 - - 28
252 - - 28
261 = = 30
274 = ° 33
278 - - 44
279 = = 39
282 213 69 39
273 210 63 46
271 212 59 40

AL = Alte Bundesldnder, NL = Neue Bundeslédnder, [ ] = nicht im gesamten Jahresverlauf

“1984 Griindungsjahr der NAKOS

" Die Selbsteinschatzung der Unterstiitzungsarbeit als Haupt- oder Nebenaufgabe wurde nicht regelméRig erhoben bzw. ausgewiesen.

Datenbasis: Anzahl derin den jeweiligen Jahren in dem Verzeichnis ,ROTE ADRESSEN’ aufgefiihrten Selbsthilfekontaktstellen und -Unterstiitzungseinrichtungen;

nicht alle Einrichtungen miissen gegenwartig noch bestehen.
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Angebotsprofil von Selbsthilfekontaktstellen

Selbsthilfekontaktstellen stellen eine Briicke dar zwischen dem Selbsthilfe-
bereich und professionellen Versorgungseinrichtungen, Verwaltungen, Sozi-
alversicherungen, Verbdnden sowie der allgemeinen Offentlichkeit (Medien).

Selbsthilfekontaktstellen

— informieren und kldren tiber Selbsthilfe auf

— stellen Kontakt zu bestehenden Selbsthilfegruppen her

— helfen in Beratungsgesprachen, die Ziele und Vorgehensweisen von Selbst-
hilfegruppen zu klaren

— stellen Rdume und Biirotechnik zur Verfiigung

— unterstiitzen bei der Gruppengriindung und bei der Durchfiihrung von
Veranstaltungen

— beraten tiber Schwierigkeiten, Prozesse und Entwicklungen in der Grup-
penarbeit

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

— beraten und unterstiitzen bei Finanzierungsfragen, informieren tiber finan-
zielle Fordermoglichkeiten

— vermitteln Kontakte zu Fachleuten, Medien, Verbanden und Verwaltungen

— geben Hinweise auf professionelle Versorgungsangebote in der Stadt oder
Region

— und kooperieren mit Organisationen, Institutionen und Einrichtungen vor
Ort.

Die Nutzung der Angebote setzt keine Mitgliedschaft voraus und ist nicht auf
spezielle Personengruppen oder Organisationen begrenzt.

(Quelle: http://www.nakos.de)

Die NAKOS-Datenbank ROTE ADRESSEN

Fiir die Aufnahme in das Verzeichnis ,ROTE ADRESSEN — Lokale Selbsthilfe-
kontaktstellen und -Unterstiitzungseinrichtungen’ sowie in die entsprechende
Datenbank im Internet werden von der NAKOS Strukturmerkmale und Elemen-
tarstandards der fach-, themen- und trageriibergreifenden Selbsthilfeunter-
stlitzung zugrunde gelegt.

Die in den ROTEN ADRESSEN gefiihrten Selbsthilfekontaktstellen und
-Unterstiitzungseinrichtungen

- bieten einen Uberblick, Informationen und Aufklarung iiber Selbsthilfe-
gruppen

— vermitteln auf der Basis einer umfassenden themeniibergreifenden Adres-
sensammlung Kontakte zu allen bekannten gesundheitshezogenen und
sozialen Selbsthilfegruppen am Ort bzw. in der Region

— haben Ansprechpersonen fiir die Arbeitsaufgabe der Selbsthilfeunterstiit-
zung fest benannt

— sind fiir Interessierte zeitlich geregelt erreichbar bzw. haben feste Sprech-
zeiten eingerichtet

— stehen mit ihrem Angebot allen Interessierten offen

— arbeiten fach- und trageriibergreifend

— und arbeiten nicht gewinnorientiert. Das heif3t nicht, dass die Angebote
immer kostenfrei sein miissen, denn z.B. kdnnen Unkostenbeitrdage fiir
Raummiete, Kopierernutzung und Ahnliches erhoben werden.)

Wolfgang Thiel
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