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Vorwort

Wussten Sie schon....?

e 40 bis 50 % derrund 270 in Deutschland tatigen Selbsthilfekontaktstellen- und
Unterstiitzungseinrichtungen bieten Themen- und Adressdatenbanken im Internet
an und 90 % dieser Stellen verfiigen iiber einen barrierefreien Zugang.

e (Jber70 % der bundesweiten Selbsthilfevereinigungen unterstiitzen auch Nicht-
Mitglieder und bei 20 % sind Menschen mit Migrationshintergrund aktiv.

Diese und eine ganze Reihe weiterer interessanter Erkenntnisse aus unseren Erhe-
bungen im Feld der Selbsthilfe finden Sie in dem vorliegenden Kompendium. Der
Band ,NAKOS Studien | Selbsthilfe im Uberblick 1| Zahlen und Fakten 2007’ bein-
haltet Ergebnisse von Erhebungen und Studien, die im Jahr 2007 durchgefiihrt bzw.
ausgewertet wurden. Im ersten und zweiten Kapitel sind zentrale Ergebnisse unter
anderem zur Verbreitung und zu den Unterstiitzungsleistungen von Selbsthilfekon-
taktstellen sowie von Selbsthilfeorganisationen und -vereinigungen zusammen-
gestellt. Es folgt ein Kapitel zur Férderung der Selbsthilfe und ihrer Strukturen. Im
letzten Kapitel ,Themen’ finden Sie eine Expertise zur Verankerung der Selbsthilfe
in den Sozialgesetzbiichern sowie einen Aufsatz zu den Selbsthilfestrukturen in
Deutschland.

Wir mochten mit diesem Kompendium den Zugang zu relevanten Zahlen, Daten
und Fakten {iber die Selbsthilfe in Deutschland erleichtern und den vielféltigen
Informationsbedarfen von Medien, Fachpersonal, Multiplikatoren und interessierten
Biirgerinnen und Biirgern entgegen kommen. Gleichzeitig tragen wir hiermit zur
Erhohung der Transparenz liber die Selbsthilfe als ,vierte Sdule’ im Gesundheits-
wesen und als wesentliche Sdule des biirgerschaftlichen Engagements bei.

Die hier dokumentierten Ergebnisse basieren auf unseren Rechercheabfragen fiir
die ROTEN und GRUNEN ADRESSEN sowie weiteren Einzelerhebungen. Ohne die
bereitwillige Mitarbeit und Kooperationsbereitschaft der befragten Organisationen
und Einrichtungen wére diese Zusammenstellung nicht moglich gewesen. Allen
Mitwirkenden sei an dieser Stelle noch einmal ausdriicklich gedankt.

Die Abfragen und Auswertungen sowie die redaktionelle Aufbereitung der Ergeb-
nisse konnte durch die Férderung unserer Arbeit durch das Bundesministierum
fur Gesundheit, die gesetzlichen Krankenkassen und das Bundesministerium fiir
Familie, Senioren, Frauen und Jugend' realisiert werden. Dem Verband der Ange-
stellten-Krankenkassen und Arbeiterersatzkassen danken wir fiir die Forderung
von Layout, Druck und Vertrieb.

Wir wiinschen allen Leserinnen und Lesern eine interessante Lektire.

Dr. Jutta Hundertmark-Mayser

' Einbezogen wurden Ergebnisse aus dem vom BMFSF) geforderten Projekt ,,Kooperationen festigen,
Netzwerke entwickeln: Die Zusammenarbeit von Selbsthilfegruppen, Selbsthilfekontaktstellen und
Versorgungs- und Beratungseinrichtungen auf ortlicher Ebene férdern®
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SELBSTHILFEKONTAKTSTELLEN

1.1 Verbreitung in Deutschland

273 Selbsthilfekontaktstellen und -Unterstiitzungseinrichtungen
erbringen Unterstiitzungsangebote an 319 Orten

2007 existieren 273 Selbsthilfekontaktstellen und -Unterstiitzungseinrichtungen
im gesamten Bundesgebiet, die zusatzlich 46 AuBBen- / Zweigstellen unterhalten.
Das sind 9 Einrichtungen weniger und 7 AuBBenstellen mehr als im Vorjahr, womit
die Anzahl der Orte, an denen Unterstiitzungsangebote bereitgestellt sind, mit
319 fast gleich geblieben ist (2006: 321). Allerdings l&sst die verhdltnisméaRig kon-
stante Anzahl der Angebote keine Riickschliisse auf eine gesicherte Finanzierung
zu. Von den 273 Einrichtungen entfallen 203 auf die alten und 70 auf die neuen
Bundeslander.

In Niedersachsen, Nordrhein-Westfalen, Bayern und Berlin halten das Selbsthil-
febiiro Niedersachen, die KOSKON NRW, die SeKo Bayern und Sekis Berlin als
Selbsthilfe -Koordinationsstellen fiir ihr Bundesland ein landesweites Informa-
tions-, Beratungs- und Verkniipfungsangebot bereit. Auf Bundesebene informiert
und vermittelt die NAKOS in Berlin, die Nationale Kontakt- und Informationsstelle
zur Anregung und Unterstiitzung von Selbsthilfegruppen.

Nach eigener Einschatzung erbringen 210 Einrichtungen (76,9 %) Selbsthilfeun-
terstiitzung in Hauptaufgabe, d.h. als alleinige Leistung und erfiillen die von der
Deutschen Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V. definierten Standards
als Selbsthilfekontaktstellen. 63 (23,1 %) erbringen Selbsthilfeunterstiitzung in
Nebenaufgabe, d.h. neben anderen Aufgaben.’

Anmerkung

1 Die Selbsthilfeunterstiitzung in Deutschland gibt es in zwei verschiedenen institutionellen For-
men: als Hauptaufgabe (HA) durch Selbsthilfekontaktstellen oder als Nebenaufgabe (NA) durch
Selbsthilfe-Unterstiitzungseinrichtungen. Selbsthilfekontaktstellen erbringen umfangreiche Infor-
mations-, Beratungs- und Unterstiitzungsangebote. Bei Selbsthilfe-Unterstiitzungseinrichtungen ist
die Selbsthilfeunterstiitzung in andere Arbeitsbereiche integriert. Dies ermdglicht in aller Regel nur
begrenzte Angebote. Solche Einrichtungen gibt es z.B. bei Krankenkassen, Wohlfahrtsverbanden,
Volkshochschulen, Universitdten oder kommunalen Behérden und Amtern.

Ansprechperson bei der NAKOS fiir diesen Beitrag: Wolfgang Thiel

Einrichtungen Bundesgebiet gesamt 2007 (n=273)

Neue Ldnder

Alte Linder

Selbsthilfekontaktstellen und -Unterstiitzungseinrichtungen in Deutschland 2007

Einrichtungen® 273 210 63 70 60 10 203 150 53

von gesamt 76,9% | 23,1% 22% 3,7% 54,9% @ 19,4%
AuBBenstellen 46 35 1" 15 14 1 31 21 10
ortliche

Angebote 319 85 234

2HA = Selbsthilfeunterstiitzung in Hauptaufgabe = Selbsthilfekontaktstellen
"NA = Selbsthilfeunterstiitzung in Nebenaufgabe
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SELBSTHILFEKONTAKTSTELLEN

1.2 Verbreitung in den Bundesldandern

Selbsthilfekontaktstellen und -Unterstiitzungseinrichtungen
in den Bundesldndern 2007 (n=273)

Einrichtungen’ AuBenstellen (AS) Airégl(;};tee
gesamt | HA? | NA® | gesamt | HA? NA®

in den neuen Bundesldndern (Ost) 70 60 10 15 14 1 85
von gesamt 25,6%

Berlin (Ost) 6 6 - 1 1 7
Brandenburg 20 20 - 5 5 - 25
Mecklenburg-Vorpommern 9 8 1 3 3 = 12
Sachsen 5 5 = = 5
Sachsen-Anhalt 13 1 2 3 3 = 16
Thiringen 17 10 7 3 2 1 20
in den alten Bundesldndern (West) 203 150 53 31 21 10 234
von gesamt 74,4%

Baden-Wiirttemberg 36 1" 25 5 - 5 41
Bayern 27 15 12 = 27
Berlin (West)* 1 1 - 1 1 - 12
Bremen 3 3 = = 3
Hamburg 4 4 = = 4
Hessen 16 1 5 1 = 1 17
Niedersachsen 38 32 6 6 2 4 44
Nordrhein-Westfalen 47 45 2 16 16 = 63
Rheinland-Pfalz 8 5 3 1 1 = 9
Saarland 1 1 = - 1
Schleswig-Holstein 12 12 - 1 1 - 13

“Insgesamt gibt es in Berlin 16 stadt- / landesbezogene Einrichtungen und die NAKOS als bundesweit

arbeitende Einrichtung.

2HA = Selbsthilfeunterstiitzung in Hauptaufgabe = Selbsthilfekontaktstellen
°NA = Selbsthilfeunterstiitzung in Nebenaufgabe
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Ein Viertel der Selbsthilfekontaktstellen und -Unterstiitzungseinrichtungen befin-
det sich in den neuen, drei Viertel in den alten Bundeslandern. Bezogen auf die
Einwohnerzahl (13, 3 Mio. in den neuen, 69,9 Mio in den alten Ldndern) liegt das
Angebot der ortlichen fach- und themeniibergreifenden Selbsthilfeunterstiitzung
in den neuen Landern bei 5,2 Einrichtungen und in den alten Landern bei 2,9 Ein-
richtungen je 1 Mio. Einwohnern.

Einrichtungen in den neuen Bundesldandern charakterisieren die Form ihrer Arbeit
haufiger als ,,Selbsthilfeunterstiitzung in Hauptaufgabe“ (85,7 % der Einrichtungen
in den neuen Landern) als in den alten Bundeslandern (73,9 % der Einrichtungen
in den alten Landern). Der Typus Nebenaufgabe kommt besonders haufig in Baden-
Wiirttemberg (25 von 36 Einrichtungen), in Bayern (12 von 27 Einrichtungen) und in
Thiiringen (7 von 17 Einrichtungen) vor. AuBBen- / Zweigstellen werden besonders
hdufig in Nordrhein-Westfalen unterhalten (16 = 34,8 % aller Auf3enstellen).

Im Vergleich zum Vorjahr sind in 2007 insgesamte 20 Angebote entfallen bzw. hin-
zugekommen. Entfallen sind 11 Angebote (8 alte; 3 neue Lander). Hinzugekommen
sind 9 Angebote (7 alte; 2 neue Ldnder).

Ansprechperson bei der NAKOS fiir diesen Beitrag: Wolfgang Thiel
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SELBSTHILFEKONTAKTSTELLEN

1.3 Selbsthilfe-Unterstiitzungsangebote bezogen auf
Bevélkerung

Durchschnittlich 2,5 Selbsthilfekontaktstellen je 1 Million
Einwohner

Selbsthilfeinteressierte Biirgerinnen und Biirger in Deutschland kénnen auf ein
breites Netz von Selbsthilfekontaktstellen zuriickgreifen, die Selbsthilfeunterstiit-
zung vor Ort als alleinige Aufgabe anbieten. Der bundesdeutsche Durchschnitt
liegt bei 2,5 Selbsthilfekontaktstellen je 1 Mio. Einwohner. Das Angebot schwankt
jedoch erheblich zwischen ein bis zwei Stellen in Baden-Wiirttemberg, Bayern,
Rheinland-Pfalz, dem Saarland und Sachsen und fiinf bzw. nahezu acht Stellen
in Berlin und Brandenburg. Biirgerinnen und Biirger aus Bremen, Mecklenburg-
Vorpommern, Niedersachsen, Sachsen-Anhalt, Schleswig-Holstein und Thiiringen
konnen dagegen auf Unterstiitzungsleistungen von vier bis fiinf Stellen je 1 Mio.
Einwohner zuriickgreifen.

Ansprechperson bei der NAKOS fiir diesen Beitrag: Dr. Jutta Hundertmark-Mayser

Anzahl von Selbsthilfekontaktstellen je 1 Million Einwohner
der Bevilkerung 2007 in Deutschland (n=210)

Baden-Wirttemberg
Bayern

Berlin

Brandenburg
Bremen

Hamburg

Hessen
Mecklenburg-Vorpommern
Niedersachsen
Nordrhein-Westfalen
Rheinland-Pfalz
Saarland

Sachsen
Sachsen-Anhalt
Schleswig-Holstein

Thiringen
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SELBSTHILFEKONTAKTSTELLEN

1.4 Unterstiitzungsleistungen fiir Selbsthilfegruppen

Selbsthilfekontakt- und -Unterstiitzungseinrichtungen unterstiitzen
deutschlandweit rund 38.000 Selbsthilfegruppen

Nach den Angaben von insgesamt 255 Selbsthilfekontaktstellen und -Unterstiit-
zungseinrichtungen im Bundesgebiet erstrecken sich die Unterstiitzungsleistungen
dieser Einrichtungen auf insgesamt 38.052 &rtliche Selbsthilfegruppen; und zwar auf
33.344 in den alten und auf 4.708 Selbsthilfegruppen in den neuen Bundeslandern.
Wiirde man einen Durchschnitt pro Unterstiitzungsstelle berechnen, ergdbe sich fiir
die alten Bundeslander ein Schnitt von 170 und fiir die neuen Bundeslénder von 80
Selbsthilfegruppen. Bundesweit unterstiitzt eine drtliche Selbsthilfekontaktstelle
bzw. -Unterstiitzungseinrichtung durchschnittlich 149 Selbsthilfegruppen unabhéan-
gig von deren Themenstellung.

Ansprechperson bei der NAKOS fiir diesen Beitrag: Dr. Jutta Hundertmark-Mayser

Unterstiitzungsleistung von Selbsthilfekontaktstellen und

-Unterstiitzungseinrichtungen fiir Selbsthilfegruppen (n=255)

Neue Ldnder

Durchschnitt 80
Selbsthilfegruppen

38.052 Selbsthilfegruppen

33.344

Alte Lander

Durchschnitt 170
Selbsthilfegruppen

NAKOS Studien | Selbsthilfe im Uberblick 1| Zahlen und Fakten 2007 | Ubersicht 1.4

© NAKOS 2008

NAKOS | NAKOS Studien | Selbsthilfe im Uberblick 1| Zahlen und Fakten 2007



SELBSTHILFEKONTAKTSTELLEN

s . Trager von Selbsthilfekontaktstellen und -Unterstiitzungseinrichtungen
1.5 Tragerprofile in Deutschland 2007 (n=273)

60 % der Selbsthilfekontaktstellen und -Unterstiitzungseinrich-

Private Trdger
tungen in freier Tragerschaft 4,5%
GKV
Mehr als 60 % der Selbsthilfekontaktstellen und -Unterstiitzungseinrichtungen 9,5 % Sonstige
sind in Tragerschaft eines freien Tragers, wie den Wohlfahrtsverbanden (34,1 %) gg’;t/’” 1,2% .
oder auch kleineren Vereinen (26,2 %). Ein Viertel befindet sich in &ffentlicher AOK . Fre;g;rﬁ/oger
Tragerschaft, also bei den kommunalen Gesundheits- und Sozialdmtern, den Land-
ratsamtern oder Volkshochschulen.
Sonstige kleinere Vereine

Ansprechperson bei der NAKOS fiir diesen Beitrag: Wolfgang Thiel

Landratsamter
1,5%

Sozialdmter
. 4,8%
Offentliche Triger

25,9 %

Gesundheitsamter

17,4%
DPWV
20,7%
Sonstige
3,4% .
°  Caritas
2,6% AWO DRK
3,30/0 4,10/0
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SELBSTHILFEKONTAKTSTELLEN

1.6 Die hdufigsten Trdger in den Bundesldndern
Jedes Bundesland hat sein eigenes Profil

Die Tragerprofile der Selbsthilfekontaktstellen und -Unterstiitzungseinrichtungen
in den einzelnen Bundesldandern sind sehr unterschiedlich und spiegeln nicht
immer die bundesdurchschnittliche Tendenz wieder. Die Unterschiedlichkeit bei
den hdufigsten Tragern ist sicherlich auf Traditionen, gewachsene Strukturen aber
auch auf die Schwerpunkte der jeweiligen Verbédnde zuriickzufiihren. Kleinere
Vereine sind in Berlin, Brandenburg, Bremen, Hessen, Mecklenburg-Vorpommern,
Saarland, Sachsen und Schleswig-Holstein die hdufigsten Trager. Auch wenn die
kleineren Vereine damit in der Halfte der Bundeslander am haufigsten sind, so
ist doch die Verschiedenheit der wesentliche Befund: Jedes Bundesland hat sein
eigenes Profil. Uberraschen mag manche/n nicht die Bedeutung des DPWV in
Nordrhein-Westfalen, Niedersachsen und Sachsen-Anhalt, sondern eher der Stel-
lenwert der Gesundheitsamter in Thiiringen, Hessen, Bayern und sowie der AOK
in Baden-Wiirttemberg.

Ansprechperson bei der NAKOS fiir diesen Beitrag: Wolfgang Thiel

Die haufigsten Trager von Selbsthilfekontaktstellen und
-Unterstiitzungseinrichtungen in den Bundeslandern®

18 50,0%)] AOK
Baden-Wiirttemberg |8 22,2%| Gesundheitsamter
5 18,5%| Gesundheitsamter
Bayern |5 18,5%| kleinere Vereine
4 14,8%| AOK
11,5 67,6%| kleinere Vereine
Berlin [3° 17,6%] gGmbH

Brandenburg

Bremen

Hamburg

Hessen

Mecklenburg-Vorpommern

Niedersachsen

Nordrhein-Westfalen

Rheinland-Pfalz

Saarland

Sachsen

Sachsen-Anhalt

Schleswig-Holstein

Thiiringen

60%]| kleinere Vereine

12
3 15%| AWO

66,7% kleinere Vereine
33,3% Gesundheitsamter

DPWV

37,5%] kleinere Vereine

6
5 31,3%| Gesundheitsamter
3 18,8%| DPWV

4 44,4%| kleinere Vereine
3 33,3% DPWV

16 42,1%) DPWV
18,4%)| kleinere Vereine

7
4 10,5%| Gesundheitsamter

19 40,4%] DPWV
9,5 20,2%| Gesundheitsamter

7 14,9%]| kleinere Vereine

2 25% kleinere Vereine, DPWV, Sozialamter

|1 ] 100% kleinerer Verein

2 40% kleinere Vereine

53,8%| DPWV

7
3 23,1%| kleinere Vereine

50%] kleinere Vereine

6
4 33,3%| DRK

64,7%| Gesundheitsamter

1
3 17,6%| Sozialamter

“Gemeinsame Tragerschaften wurden anteilig eingerechnet
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SELBSTHILFEKONTAKTSTELLEN

1.7 Service- und Unterstiitzungsangebote

Qualifizierung von Selbsthilfegruppen-Mitgliedern und
Gesamttreffen bei mehr als drei Viertel aller Einrichtungen

Selbsthilfekontaktstellen und -Unterstiitzungseinrichtungen erbringen umfang-
reiche zusatzliche Serviceleistungen fiir ihr Klientel. Eine Aufgabe, der zunehmend
Bedeutung in der Selbsthilfeunterstiitzung zukommt ist die Qualifizierung der
Selbsthilfegruppen-Mitglieder. So bieten drei Viertel (74,4 %) der Einrichtungen
Seminare bzw. Kurse fiir Selbsthilfegruppen an. Bei einem knappen Sechstel der
Einrichtungen (13,6 %) zdhlen separate Sprechstunden zu einem umfangreichen
Themenspektrum von Rechts- und Betreuungsfragen, Patientenrechten, Erndh-
rungsberatung bis hin zu Beratung bei Burnout, Stalking und Mobbing zu den
Unterstiitzungsangeboten.

Uber achtzig Prozent der Einrichtungen (82,8 %) fiihren regelmiaBig Gesamttreffen
durch. Diese Gesamttreffen dienen vornehmlich dem Austausch der Erfahrungen
von Selbsthilfegruppen und dem Kontakt mit Interessierten. Sie bieten aber auch
einen guten Rahmen fiir Kontakt- und Vernetzungsmaoglichkeiten mit Fachleuten
aus dem Gesundheits- und Sozialbereich. Durch Gesamttreffen werden haufig auch
soziale und politische Verdnderungsprozesse angestofien und eingeleitet.

Ansprechperson bei der NAKOS fiir diesen Beitrag: Dr. Bettina Méller-Bock

Service- und Unterstiitzungsformen von Selbsthilfekontaktstellen und
-Unterstiitzungseinrichtungen in Deutschland 2007

BRD gesamt neue Lander alte Lander

gesamt | HA® | NA® | gesamt | HA® | NA® | gesamt | HA? | NAP
Seminare / Kurse fiir
Selbsthilfegruppen 203 174 29 51 47 4 152 127 | 25
von gesamt 74,4%  63,7% 10,6% @ 72,9% | 6710% | 57% | T4,9% 62,6% 12,3%
Separate o
Sprechstunden” 37 35 2 1 15 - Y 2

13,6% 12,8% 0,7%  21,4%  21,4% - 10,8% | 9,9%  1,0%
(RegelmiBige) -
Gesamttreffen 226 194 | 32 63 55 8 163 139 | 24 13
von gesamt 82,8% 711%  11,7% 90,0% 78,6% 11,4% 80,3% 68,5% 11,8%

2HA = Selbsthilfeunterstiitzung in Hauptaufgabe = Selbsthilfekontaktstellen
"NA = Selbsthilfeunterstiitzung in Nebenaufgabe
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* Separate Sprechstunden z.B. Alkohol, Allergien, Angstsprechstunde, Angststdrungen, barriere-

freies Wohnen, Beratung fiir behinderte Menschen und Angehorige, Beschwerdestelle fiir Psy-
chiatrie-Erfahrene, Betreuung, Blindheit, Borderline, Burnout, Demenz, Depressionen, Diabetes,
Drogen, Eltern von behinderten Kindern und Jugendlichen, Erndhrung [gesunde], Erziehungspro-
bleme russischer Eltern, Essstérungen, Familienbildung, Fibromyalgie, Gesundheit, Horberatung,
Horschadigung, Klinik-Sprechstunde, Krebs [in Kooperation mit Krebsberatungsstelle], Lernbehin-
derung, Mobbing, Morbus Crohn, Multiple Sklerose, Osteoporose, Patientenberatung, Patienten-
rechtsberatung, Patientenverfiigung, Peer Counseling, Prostata-Krebs, psycho-soziale Beratung,
psycho-soziale Probleme, Rechtsberatung, Renteninformation, Rheuma, Scheidung, Schlaganfall,
Schulden, Sehbehinderung und Blindheit [Frauen], Selbsthilfeférderung durch die GKV, Sozialge-
setz, Stalking, Sucht, Trauer, Trennung.
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SELBSTHILFEKONTAKTSTELLEN

1.8 Unterstiitzungsangebote im Internet

40 bis 50 % der Einrichtungen bieten Themen- und
Adressdatenbanken im Internet an

Neben den reguldren Service- und Unterstiitzungsleistungen vor Ort bieten die

. . . . Unterstiit bote im Int: t Selbsthilfekontaktstell d
Selbsthilfekontaktstellen und -Unterstiitzungseinrichtungen den an Selbsthilfe nterst zungsangeole I niernet von s Bstariekontakistetien un

-Unterstiitzungseinrichtungen in Deutschland 2007

interessierten Blirgerinnen und Biirgern zunehmend auch besondere Unterstiit-

zungsangebote im Internet an. BRD gesamt neue Lander alte Lander

Knapp die Halfte (45,8 %) der Einrichtungen stellen im Internet Datenbanken mit gesamt | HA® = NA® |gesamt HA® | NA® | gesamt HA= | NA®

den Themen, die von den 6rtlichen Selbsthilfegruppen bearbeitet werden, bereit.

. s . .. . Datenbank (thematisch) 125 109 16 18 17 1 107 92 15
o)
Et\/\./as weniger, namlich knapP 40 %, .verfugen uberAfjres‘sdatenba'nken im Inte.rnet. ——, 45,8% |39.0% | 5,.9% | 25.7% | 24.3% | 1.4% | 52,7% | 45.3% | 7.4%
Es ist zu beobachten, dass dieses zeitgemafie und niedrigschwellige Informations-
angebot zur Erstinformation verstarkt genutzt wird.

. . . Datenbank (Adressen) 109 85 24 19 16 3 90 69 21
Ein Sechstel (15,0 %), insgesamt 41 der 273 Selbsthilfekontaktstellen und -Unter- on et 39,9%  311% 8,8% 271% 22.9% 43%  44,3% 340% 10,4%
stiitzungseinrichtungen, bieten auch eine Online-Beratung an. Durch dieses (weit-
gehend) anonymisierte Unterstiitzungsangebot werden (neue) Nutzergruppen ol F e - 32 9 9 9 . 32 23 9

angesprochen, die tiber den klassischen Weg der Kontaktaufnahme (telefonische von gesamt 15,0% 11,7%  3,3%  12,9% 12,9% - | 15,8%  11,3%  4,4%
Beratung bzw. Beratung vor Ort) nicht an die Einrichtungen herangetreten wéren.

Newsletter 21 20 1 6 5 1 15 15 =
Ansprechperson bei der NAKOS fiir diesen Beitrag: Dr. Bettina Mdller-Bock von gesamt 77% | 73%  0,4%  8,6% 71% 1,4% @ T,A4% | 74% @ -

2HA = Selbsthilfeunterstiitzung in Hauptaufgabe = Selbsthilfekontaktstellen
"NA = Selbsthilfeunterstiitzung in Nebenaufgabe
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SELBSTHILFEKONTAKTSTELLEN

1.9 Behindertengerechte Ausstattung

Barrierefreier Zugang bei iiber 90 % der Selbsthilfekontaktstellen
und -Unterstiitzungseinrichtungen

Selbsthilfekontaktstellen und -Unterstiitzungseinrichtungen arbeiten niedrigschwel- . . .

] -~ ] . . Barrierefreier Zugang von Selbsthilfekontaktstellen und
lig und biirgernah und haben ein hohes Besucheraufkommen. Gute Erreichbarkeit -Unterstiitzungseinrichtungen in Deutschland 2007

und eine einfache Zuwegung auch fiir kranke und behinderte Menschen ist ein
zentrales Qualitatsmerkmal fiir diese Kontakt- und Begegnungsstatten. Eine aktu-
elle Abfrage nach barrierefreien Zugangsmoglichkeiten zeigte, dass mehrals 90 %

(90,5 %) der 273 Selbsthilfekontaktstellen und -Unterstiitzungseinrichtungen iiber Berfierericiar mmd
einen barrierefreien bzw. teilweise barrierefreien Zugang verfiigen. teilweise barrierefreier 247 192 55 63 55 8 184 | 137 | 47
Zugang

Ansprechperson bei der NAKOS fiir diesen Beitrag: Wolfgang Thiel
von gesamt 90,5% 70,3%  20,2% 90,0% 78,6% 11,4% @ 90,6% 67,5% | 23,2%

2HA = Selbsthilfeunterstiitzung in Hauptaufgabe = Selbsthilfekontaktstellen
"NA = Selbsthilfeunterstiitzung in Nebenaufgabe
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SELBSTHILFEKONTAKTSTELLEN

1.10 Angebote in fremden Sprachen

Fremdsprachige Unterstiitzungsangebote:
Ein bedeutsames Arbeitsfeld in Selbsthilfekontaktstellen

Im Rahmen der Datenabfrage zu den Service- und Unterstiitzungsangeboten von
Selbsthilfekontaktstellen und -Unterstiitzungseinrichtungen erfragte die NAKOS
erstmals auch Informationen zu fremdsprachigen Unterstiitzungsangeboten sowie
fremdsprachigen Selbsthilfegruppen und ihren Themen. Etwa ein Sechstel der
befragten Stellen (14,7 %), in erster Linie die Selbsthilfekontaktstellen, erbringen
fremdsprachige Unterstlitzungsangebote. Dagegen werden Unterstiitzungsangebote
in fremden Sprachen seltener von Einrichtungen gemacht, die die Selbsthilfeun-
terstiitzung als Nebenaufgabe durchfiihren. Bei ihnen ist dies offensichtlich eine
Arbeitsaufgabe ,,am Rande“.

Die relative Verteilung von Einrichtungen, die eine fremdsprachige Unterstiitzung
anbieten, liegt in den alten und den neuen Bundeslandern auf gleichem Niveau.
Die sprachliche Vielfalt der Unterstiitzungsangebote ist dabei erheblich: Insgesamt
wurden der NAKOS 12 Sprachen von den Einrichtungen genannt, darunter Englisch
(18 Nennungen), Turkisch (13) und Franzdsisch (6), mit den groBten Anteilen in
den alten Bundesldndern, sowie Russisch (5), das in den neuen Bundeslandern
den zweithdchsten Anteil nach Englisch (6) aufweist. Daneben gibt es aber auch
Angebote in den Sprachen: Spanisch, Arabisch, Kroatisch, Persisch, Polnisch,
Griechisch, Niederldndisch und Serbisch.

Ansprechperson bei der NAKOS fiir diesen Beitrag: Wolfgang Thiel

Fremdsprachige Unterstiitzungsangebote von Selbsthilfekontaktstellen und
-Unterstiitzungseinrichtungen (n=273)

BRD gesamt neue Lander alte Lander

gesamt HA® = NA®  gesamt HA? | NA® gesamt HA? | NA®°

Fremdsprachige

Unterstiitzungsangebote w40 = 2 10 [ - £ = e

von gesamt 14,7% 12,8%  1,8% 14,3% 14,3% - 14,8% 12,3%  2,5%

2HA = Selbsthilfeunterstiitzung in Hauptaufgabe = Selbsthilfekontaktstellen
®NA = Selbsthilfeunterstiitzung in Nebenaufgabe
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SELBSTHILFEKONTAKTSTELLEN

1.11 Fremdsprachige Selbsthilfegruppen

Bei 20 % der Selbsthilfekontaktstellen fremdsprachige
Selbsthilfegruppen

Bei 20 % der Selbsthilfekontaktstellen (20,5) % bestehen fremdsprachige Selbst-
hilfegruppen. Die Unterscheidung nach alten und neuen Bundeslandern macht
auBerdem deutlich, dass fremdsprachige Selbsthilfegruppen vorwiegend in den
alten Bundeslandern existieren. Mit knapp 23 % liegt ihr relativer Anteil héher als
derin den neuen Bundeslandern mit 15 %.

Die sprachliche Vielfalt der fremdsprachigen Selbsthilfegruppen ist noch groier als
bei den Unterstiitzungsangeboten, die die Einrichtungen machen (vgl. Abschnitt
1.10). Insgesamt wurden der NAKOS fremdsprachige Selbsthilfegruppen in 14 ver-
schiedenen Sprachen genannt, darunter Turkisch (22), Russisch (20) und Englisch
(13), die mit Abstand den hdchsten Anteil aufweisen, neben Franzdsisch, Persisch,
Spanisch, Polnisch, Arabisch, Kurdisch, Eritreisch, Lingala, Japanisch, Sudanesisch
und Thaildndisch.

Ein Blick auf die Anzahl der in den jeweiligen Sprachen bearbeiteten Themen offen-
bart ebenfalls interessante Zusammenhange: Wahrend mit insgesamt 7 Nennungen
die meisten auf tiirkischsprachige Selbsthilfegruppen zum Thema Diabetes ent-
fielen, gab es insgesamt 9 Nennungen zum Thema Sucht bei Selbsthilfegruppen
in russischer Sprache. Auch bei den englisch- bzw. polnischsprachigen Selbsthil-
fegruppen wurde das Thema Sucht mit 12 bzw. 3 Nennungen mit Abstand am h&u-
figsten genannt. Daneben handelt es sich thematisch bei den anderen Sprachen
meist um Gruppen zu Themen wie Migration, Integration oder Kulturpflege sowie
um Mutter-Kind-Gruppen.

Ansprechperson bei der NAKOS fiir diesen Beitrag: Wolfgang Thiel

Fremdsprachige Selbsthilfegruppen bei Selbsthilfekontaktstellen und
-Unterstiitzungseinrichtungen in Deutschland 2007 (n=273)

BRD gesamt neue Lander alte Lander

gesamt | HA® | NA" | gesamt HA® | NA® | gesamt HA? @ NA®

Fremdsprachige

Selbsthilfegruppen = & £ g . - B g 2
von gesamt 17,6% 15,8%  1,8% 12,9% | 12,9% ) 19,2% 16,8% 2,5%
relativ 20,5%  7,9% 15,0% 22,7%  9,4%

2HA = Selbsthilfeunterstiitzung in Hauptaufgabe = Selbsthilfekontaktstellen
"NA = Selbsthilfeunterstiitzung in Nebenaufgabe
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SELBSTHILFEKONTAKTSTELLEN

1.12 Kooperationen vor Ort

Selbsthilfekontaktstellen und -Unterstiitzungseinrichtungen als
Drehscheibe von Kooperations- und Netzwerkaktivitaten

Im Frithjahr 2007 befragte die NAKOS Selbsthilfekontaktstellen und -Unterstiitzungs-
einrichtungen in Deutschland im Hinblick auf ihre Rolle als kooperationsférdernde
Akteure auf ortlicher Ebene.

Lokale Selbsthilfekontaktstellen und -Unterstiitzungseinrichtungen arbeiten fach-,
themen-, und trageriibergreifend, d.h. sie sind netzwerkorientiert. Auf diese Weise
tragen sie zu einer Verankerung der Selbsthilfe in der Versorgung und im Gemeinwe-
sen bei. Dabei gehen sie Kooperationen bspw. mit 6rtlichen Verbdnden, Vereinen
und kommunalen Amtern ein, arbeiten mit in Netzwerken bzw. Arbeitsgemein-
schaften (bspw. Gesunde Stadte-Netzwerke, Lokale Biindnisse fiir Familien) oder
in Beteiligungsgremien (bspw. Arbeitskreise zur Selbsthilfeférderung, Patientenbe-
teiligung nach § 140 SGB V). Selbsthilfekontaktstellen und -Unterstiitzungseinrich-
tungen sind die wesentlichen Akteure der Unterstiitzung von Selbsthilfegruppen
auf ortlicher Ebene. Fiir Organisationen, Institutionen sowie Versorgungs- und
Beratungseinrichtungen vor Ort stellen sie eine Drehscheibe der Kooperation mit
der Selbsthilfe dar.

Kooperationen sind erwartungsgemaf mit knapp 95 % die haufigste Form der
Zusammenarbeit. Insgesamt wurden uns von 135 Selbsthilfekontaktstellen knapp
1.900 Kooperationen gemeldet. Im Durchschnitt unterhalt jede Selbsthilfekontakt-
stelle damit 14 Kooperationen. Zu den hdufigsten Kooperationspartnern zdhlen
u.a. themenspezifische Beratungsstellen (z.B. Frauen, Sucht, Migrant/innen) und
engagementfordernde Einrichtungen (z.B. Seniorenbiiros), stationdre Einrichtungen
(z.B. Krankenhd&user, Seniorenheime, Reha-Einrichtungen), die kommunale Ver-
waltung bzw. kommunale Dienste (z.B. Jugendamt, Arbeitsamt, Bildungseinrich-
tungen) und Gesundheits- und Sozialdienstleister (z.B. Arzt/Innen, Apotheken,
Psychotherapeut/innen).

Die Beteiligung an Netzwerken bzw. Arbeitsgemeinschaften ist die zweithdufigste
Form der Zusammenarbeit. Insgesamt 109 Selbsthilfekontaktstellen wirken in
mindestens einem Netzwerk bzw. einer Arbeitsgemeinschaft mit (Mittelwert = 2,5).
Eingebunden ist man bspw. in Agenda-Prozesse, in Gesunde-Stadte-Netzwerke,
Lokale Buindnisse fuir Familie, Qualitatszirkel.

An mindestens einem Beteiligungsgremium wiederum (wie bspw. Arbeitskreisen
zur Selbsthilfeférderung, Ausschiissen kommunaler Selbstverwaltung, der Patien-
tenbeteiligung nach § 140 SGB V sowie bei der Gesundheits- und Sozialberichter-
stattung) wirken 66,7 % der Selbsthilfekontaktstellen mit.

Anzahl der Selbsthilfekontaktstellen, die an mindestens einer
Kooperation, einem Netzwerk oder einem Beteiligungsgremium mitwirken

Kooperationen

Netzwerke

Beteiligungsgremien

(n=135, Mehrfachnennungen moglich)
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Die Selbsthilfekontaktstellen wurden auch gebeten, ihre Erfahrungen mit den
unterschiedlichen Kooperationen, Netzwerken und Beteiligungsgremien auf ort-
licher Ebene auf einer Skala von 1 (sehr schlecht) bis 10 (sehr gut) zu bewerten. Im
Ergebnis zeigt sich, dass liberwiegend positive Erfahrungen mit den Kooperations-
und Netzwerkaktivitaten und bei der Mitwirkung an Beteiligungsgremien gemacht
werden (Mittelwert 7,1).

Ansprechperson bei der NAKOS fiir diesen Beitrag: Dr. Bettina Méller-Bock
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Selbsthilfeorganisationen

2.1 Bundesweite Selbsthilfeorganisationen im
Gesundheits- und Sozialbereich

Mehr als zwei Drittel sind im Gesundheitsbereich aktiv

Mehr als zwei Drittel der Selbsthilfezusammenschliisse in Deutschland werden
dem Gesundheitsbereich zugerechnet. Dieser Bereich umfasst nahezu das gesamte
Spektrum korperlicher Erkrankungen und Behinderungen von allergischen, asth-
matischen und anderen Atemwegserkrankungen tiber Herz-Kreislauf- bis hin zu
Tumorerkrankungen, sowie Sucht und Abhadngigkeit, psychische Erkrankungen
und Probleme und auch geistige Behinderung (chronische Erkrankungen / Behin-
derungen / Suchtprobleme). Ein weiteres Drittel engagiert sich fiir Probleme aus
dem psycho-sozialen und sozialen Bereich in der Familie, in Partnerschaft, Erzie-
hung, Alter, Nachbarschaft, Umweltaspekte bei Lebenskrisen und in besonderen
Lebenslagen sowie mit Bezug auf gesellschaftliche Integration. Allerdings ist eine
eindeutige Zuordnung gerade im Selbsthilfebereich schwierig, da viele gesund-
heitsbezogene Selbsthilfegruppen und -vereinigungen auch in sozialen Bereichen
aktiv sind und ihre Arbeit hdufig auch auf mit der kdrperlichen Erkrankung oder
Behinderung einhergehende psychischer / psycho-sozialer Probleme einschlieft.
Ebenso befassen sich psycho-soziale und soziale Selbsthilfegruppen mit gesund-
heitsrelevanten Problemstellungen.

In der NAKOS-Datenbank ,,GRUNE ADRESSEN - Bundesweite Selbsthilfeorganiza-
tionen und -vereinigungen“ werden aktuell (Stand: Juli 2007) ca. 300 Selbsthil-
fevereinigungen und 55 Dachorganisationen / Dachverbdnde der Selbsthilfe auf
Bundesebene gefiihrt, die zusammen ca. 800 Problemstellungen bzw. unterschied-
liche Varianten von Problemstellungen bearbeiten. Das inhaltliche Spektrum reicht
von A wie Abhdngigkeit, Adoption, alleinerziehend, Arbeitslosigkeit oder Asthma
bis zu Z wie Z6liakie, Zwangserkrankungen, Zystische Fibrose oder Zwillingseltern-
schaft. Nahezu 70 % der Vereinigungen konnen dem Sektor Gesundheit zugeordnet
werden, knapp ein Viertel (24,1 %) dem Sektor Psycho-Soziales / Lebenslagen /
Lebenskrisen und 6,3 % dem Sektor Soziales / Gesellschaftliche Integration.

Ansprechperson fiir diesen Beitrag bei der NAKOS: Wolfgang Thiel

Anzahl der Vereinigungen in den Sektoren Gesundheit, Psycho-Soziales
und Soziales

Soziales
6,3%

Gesundheit:

Erkrankungen /
Behinderungen

69,6%

Psycho-Soziales
24,1%
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Selbsthilfeorganisationen

2.2 Unterstiitzungsformen

Unterstiitzungsangebote der bundesweiten Selbsthilfevereini-
gungen in 2006

Information und Vernetzung stehen im Vordergrund der Aktivitdten

Das Unterstiitzungsangebot der bundesweiten Selbsthilfevereinigungen ist nach
wie vor breit gefachert und vielfdltig. Dabei spielt die fachliche Beratung mit 68,7 %
die wichtigste Rolle, gefolgt von der Ausrichtung bundesweiter Treffen (58,3 %),
Seminaren und Fortbildungen mit 51,0 % und der Erstellung von Medien und Publi-
kationen mit 50,1 %. Daneben bilden Lobbyismus / Interessenvertretung (39,1 %)
und Organisationshilfen (32,8 %) die haufigsten Unterstiitzungsformen in der
Angebotspalette der bundesweiten Selbsthilfeorganisationen.

Uber 70 % der bundesweiten Selbsthilfevereinigungen unterstiitzen auch Nicht-
Mitglieder

Bundesweite Selbsthilfevereinigungen gewahren ihre Unterstiitzungsleistungen in
hohem Maf3e auch Nicht-Mitgliedern: So gaben knapp 72 % aller bundesweiten
Selbsthilfeorganisationen an, ihre Unterstiitzungsleistungen auch Nicht-Mitgliedern
zur Verfiigung zu stellen, und das, obwohl die Arbeit in den Vereinigungen mit
47,8 % zum liberwiegenden Teil von ehrenamtlichen Mitarbeiter/innen bestritten
wird. Der durchschnittliche Anteil der Unterstiitzungsleistungen fiir Nicht-Mitglieder
an der Gesamtarbeit der Selbsthilfevereinigungen liegt bei 41,2 %. Dabei spielt
weder der Umstand eine Rolle, ob die jeweiligen Vereinigungen einen Familien-
bezug aufweisen, noch ihre thematische Ausrichtung. Die hohe Bereitschaft ihre
Unterstiitzungsleistungen auch Nicht-Mitgliedern zu gewdhren, ist unabhéngig
von diesen Faktoren.

Ansprechperson fiir diesen Beitrag bei der NAKOS: Dr. Bettina Méller-Bock

Unterstiitzungsformen der Bundesvereinigungen der Selbsthilfe in
Deutschland 2006 (H&dufigkeit in %)

237 l68,7%
Fachliche Beratung [117 [ 72,7%
120 | 65,2%
13 [32,8%
Organisationshilfe |53 32,9%
60 32,6%
28 |8,1%
Infrastruktur |11]6,8%
17 19,2%
27 7,8%
Vermittlung von Fordergeldern |12| 7,5%
15 |8,2%
58 16,8%
Forschung bzw.Forschungsforderung 28 |17,4%
30 [16,3%
37 10,7%
Bereitstellung von Geldern bzw. Kosteniibernahme |17 | 10,6%

20 |10,9%
173 [50,1%
Erstellung von Medien / Publikationen (87 47,3%
86 53,4%
135 [39,1%
Lobbyismus / Interessenvertretung |67 41,6%
68 37,0%
176 [51,0%
Seminare, Fortbildungen (89 55,3%
87 47,3%
201 [58,3%
Bundesweite Treffen [107 66,5%
94 51,1%
69 20,0%
Freizeitangebote (43 26,7%
26 |14,1%
42 12,2%
Gegenseitige Hilfe im Alltag |29 |18,0%
13| 7,1%
54 15,7%
Spezielle Angebote fiir Familien [54 33,5%
0 0%
32 9,3%
Fremdsprachige Unterstiitzung [20 | 12,4%
12| 6,5%
2 16,7%
Sonstiges |19 | 11,8%
4 2,2%

[[] gesamt (n=345)
[ ] Mit Familienbezug (n=161)

[ | Ohne Familienbezug (n=184)
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Selbsthilfeorganisationen

2.3 Familienbezug und familienbezogene Angebote

Nahezu die Halfte der bundesweiten Selbsthilfevereinigungen mit
Familienbezug

Der Stellenwert der Familie ist in der Selbsthilfe und der Selbsthilfearbeit der Akteure
von grof3er Bedeutung. Insgesamt konnte fiir das Bezugsjahr 2006 bei 161 Selbst-
hilfevereinigungen ein expliziter oder impliziter Familienbezug ermittelt werden, was
46,7 % aller in die Untersuchung einbezogener Selbsthilfevereinigungen entspricht.
Eine Familienorientierung wurde bei denjenigen Vereinigungen angenommen,
bei denen bestimmte familidre Schliisselbegriffe, wie z.B. Ehe, Familie, Kind/er,
Miitter, Vdter etc. im Namen der Organisationen direkt auf einen Familienbezug
hinweisen (expliziter Familienbezug). Ebenso wurden Vereinigungen miteinbezogen,
die angaben, dass sie spezielle Angebote fiir Familien bereitstellen bzw. familien-
relevanten Themenbereichen wie ,,Ehe und Familie“ oder , Trauer, Tod, Sterben“
zugeordnet werden konnen (impliziter Familienbezug). 71 der 345 bundesweiten
Selbsthilfevereinigungen weisen einen expliziten Familienbezug auf. Dies entspricht
einem Anteil von 20,6 %. Ein impliziter Familienbezug wurde bei 90 oder 26,1 %
der Selbsthilfevereinigungen festgestellt.

Bei liber drei Viertel der bundesweiten Selbsthilfevereinigungen stehen auch
Angehdrige im Zentrum der Arbeit

Die bundesweiten Vereinigungen der Selbsthilfe widmen sich neben den Erkran-
kungen / Problemlagen von Erwachsenen (90,7 %) und Kindern und Jugendlichen
(72,8 %) in groBBer Zahl auch denen von Angehdorigen (77,7 %). Dies gilt nicht nur fir
die Vereinigungen, denen ein Familienbezug zugeordnet werden konnte, sondern
mit einem Anteil von 71,7 % ebenso fiir die Vereinigungen ohne Familienbezug,
bei denen dieser Anteil sogar den von Kindern und Jugendlichen (61,4 %) deutlich
tibersteigt.

Ansprechperson fiir diesen Beitrag bei der NAKOS: Dr. Bettina Méller-Bock

Familienbezug der Bundesvereinigungen der Selbsthilfe in der Bundesrepublik
Deutschland 2006

gesamt Mit Familienbezug | Ohne Familienbezug
Summe 345 161 184
von gesamt 100% 46,7% 53,3%
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Akteure / Adressaten der Bundesvereinigungen der Selbsthilfe in der
Bundesrepublik Deutschland 2006

gesamt Mit Familienbezug | Ohne Familienbezug
(N=345) (n=161) (n=184)
Erwachsene 313 132 181
von gesamt 90,7% 82,0% 98,4%
Kinder / Jugendliche 251 138 113
von gesamt 72,8% 85,7% 61,4%
Angehorige 268 136 132
von gesamt 77,7% 84,5% 71,7%
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Selbsthilfeorganisationen

2.4 Angebote fiir und Mitwirkung von Menschen mit
Migrationshintergrund

Spezielle Angebote fiir Migrant/innen noch selten

Erstmalig fiir Jahr das 2006 wurden die bundesweiten Selbsthilfevereinigungen und
-organisationen gefragt, ob sie Angebote fiir Migrant/innen zur Verfiigung stellen.
7,5 % der Bundesvereinigungen der Selbsthilfe stellen ausdriicklich Angebote fiir
Menschen mit Migrantionshintergrund zur Verfiigung. Neben der fremdsprachi-
gen Unterstiitzung zdhlen zu diesen Angeboten bspw. mehrsprachige Infobro-
schiren, fremdsprachige Beratungsangebote sowie bundesweite Treffen bis hin zu
Selbsthilfegruppen, die sich ausschlieflich mit Problemlagen von Menschen mit
Migrationshintergrund beschaftigen. Im Sektor Soziales liegt der Anteil sogar bei
10,5 %. Lediglich im Sektor Psycho-Soziales liegt der Anteil mit 5,6 % unter dem
der Gesamtgruppe, was mit dem groflen Anteil von Gesprachsgruppen in diesem
Bereich zusammenhangen konnte.

Das Themenspektrum der Vereinigungen, die Angebote fiir Migrant/innen anbieten,
ist dabei relativ breit gefachert. Im Sektor Gesundheit (Erkrankung / Behinderung)
gehdren dazu Themen wie: Aids, Down-Syndrom oder Multiple Sklerose, aber auch
Herz-Kreislauf-Erkrankungen, Osteoporose oder Stottern. Im Sektor Psycho-Soziales
rangieren Themen wie: Folterbetroffene, Sucht, aber auch Lernbehinderung oder
Frithgeborene.

In rund einem Fiinftel der bundesweiten Selbsthilfevereinigungen sind auch
Menschen mit Migrationshintergrund aktiv

Bei 21,7 % der Vereinigungen sind Menschen mit Migrationshintergrund aktiv,
davon tber die Halfte (55,6 %) als Mitglieder und 6,4 % als Nicht-Mitglieder. Im
Sektor Psycho-Soziales betrdagt der Anteil aktiv Beteiligter mit 24,7 % sogar fast
ein Viertel.

Die Herkunftslander aus denen sich die Menschen mit Migrationshintergrund, ob
als Mitglieder oder als Mitwirkende ohne Mitgliedschaft rekrutieren, sind dabei
duflerst heterogen, auch wenn Tiirkinnen und Tiirken hier erwartungsgemaf; den
groBten Anteil ausmachen. So gaben 23 Vereinigungen an, dass bei ihnen Frauen
und Manner, die aus der Tiirkei stammen aktiv sind. Es folgen Menschen aus dem
russischsprachigen Raum (10), aus Polen (6) und dem ehemaligen Jugoslawien
(5). Insgesamt gab es fiir Europa 68 Nennungen aus 23 west- und osteuropdischen

Landern. Die Bandbreite der Herkunftslander reicht aber weit iber Europa hinaus;
genannt wurden der Vordere Orient (5), Lateinamerika (5), Afrika (4) und Asien (3).

Ansprechperson bei der NAKOS fiir diesen Beitrag: Dr. Bettina Méller-Bock

Angebote fiir Migrant/innen der Bundesvereinigungen der Selbsthilfe in
Deutschland 2006 (n=345)

Gesundheit Psvcho-
Gesamt (Erkrankungen / v Soziales
. Soziales
Behinderungen)
Haben Sie spezielle Angebote fiir Migrant/innen? (n=293)
Ja 22 7,5% 16 7,9% 4 5,6% 2 10,5%
Nein 271 92,5% 187 92,1% 67 94,4% 17 89,5%

Sind in lhrer Selbsthilfevereinigung / -organisation auch Migrant/innen aktiv? (n=290)

Ja 63 21,7% 42 21,1% 18 24,7% 3 16,7%
Nein 168  57,9% 121 60,8% 35 47,9% 12 66,7%
Weiss nicht 59 20,3% 36 18,1% 20 27,4% 3 16,7%

Wenn ja, mit welchem Status? (h=60)
Als Mitglieder 35 55,6% 25 59,5% 8 44,4% 2 66,7%

Als Mitwirkende ohne o o o o
Mitgliedschaft 4 6,4% 2 4,8% 2 1,1% 0 0,0%
Sowohl als auch 21 33,3% 15 35,7% 5 27,8% 1 33,3%
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Selbsthilfeorganisationen

2.5 Netzwerkaktivitaten von Bundesvereinigungen der
Selbsthilfe

Ausgeprdgte Kooperations- und Netzwerkaktivitdten der Bundes-
vereinigungen der Selbsthilfe in Deutschland

Bundesweite Selbsthilfevereinigungen arbeiten immer haufiger in einem Koo-
perationsverbund, Aktionsbiindnis oder Netzwerk oder mit anderen Selbsthilfe-
vereinigungen / -organisationen bei bestimmten Vorhaben bzw. Projekten auf der
Bundesebene zusammen. Solche Kooperationen finden bspw. im Rahmen von
Aufklarungsarbeit, dem gemeinsamen Kampf um Anerkennung von Erkrankungen /
Problemlagen bzw. der Interessenvertretung, der Ausrichtung von Informations-
veranstaltungen und Fachtagungen oder der Fortbildung und Forschungsférderung
statt.

28,5 % arbeiten mit anderen Selbsthilfevereinigungen im Rahmen solcher Vorhaben
oder Projekte auf Bundesebene zusammen. Im Sektor Soziales ist dies bei tiber
einem Drittel aller Vereinigungen (38,9 %) der Fall. Lediglich im Sektor Psycho-
Soziales liegt der Anteil mit 25,4 % unter dem der Gesamtgruppe.

Noch deutlicher zeigt sich die ausgepragte Kooperationsbereitschaft von Bundes-
vereinigungen der Selbsthilfe bei der Mitwirkung in einem Kooperationsverbund,
Aktionsbiindnis oder Netzwerk. Solche Verbiinde oder Netzwerke sind z.B. die
Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen (ACHSE e.V.), das Forum Chronisch
kranker und behinderter Menschen, das Kindernetzwerk oder Aktionsbiindnisse
zu verschiedenen Themen wie Aids, Hepatitis oder Patientenrechte, aber auch
Verbdnde wie die Bundesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe sowie diverse Arbeits-
kreise und Arbeitsgemeinschaften wie die Bundesarbeitsgemeinschaft Hospiz (seit
Oktober 2007 Deutscher Hospiz- und PalliativVerband e.V.) oder der Arbeitskreis
Integration. Hier liegt der Anteil der Gesamtgruppe mit 38 % noch deutlich hoher
als bei der projektbezogenen Zusammenarbeit. Im Sektor Soziales wirkt mit 50 %
sogar jede zweite Vereinigung in einem solchen Kooperationsverbund, Aktions-
biindnis oder Netzwerk mit.

Ansprechperson bei der NAKOS fiir diesen Beitrag: Dr. Bettina Mdller-Bock

Kooperationen und Netzwerkaktivitdten von Bundesvereinigungen der Selbsthilfe
in Deutschland 2006

Gesundheit Psvcho-
Gesamt (Erkrankung / v Soziales
. Soziales
Behinderung)
Anzahl der Vereinigungen 345 240 83 22

Arbeiten Sie gegenwartig mit anderen Selbsthilfevereinigungen / -organisationen bei
bestimmten Vorhaben bzw. Projekten auf der Bundesebene zusammen?

Anzahl der Angaben zu dieser 277 188 71 18
Frage 80,3% 78,3% 85,5% 81,8%
I 79 54 18 7
28,5% 28,7% 25,4% 38,9%
. 198 134 53 "
Nein
71,5% 71,3% 74,6% 61,1%
. 68 52 12 4
NATE/ATERL L2 19,7% 21,7% 14,5% 18,2%

Wirken Sie gegenwartig mit Ihrer Selbsthilfevereinigung / -organisation in einem Kooperations-
verbund / Aktionsbiindnis / Netzwerk o.4. auf der Bundesebene mit?

Anzahl der Angaben zu dieser 274 185 71 18
Frage 79,4% 77,1% 85,5% 81,8%
s 104 72 23 9
Als Mitglieder 38,0% 38,9% 32,4% 50,0%
Als Mitwirkende ohne 170 113 48 9
Mitgliedschaft 62,0% 61,1% 67,6% 50,0%
. 71 55 12 4
LCLCGLTEE: 20,6% 22,9% 14,5% 18,2%
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Selbsthilfeférderung

3.1 Fordererspektrum und Finanzierungssituation
von Selbsthilfekontaktstellen und
-Unterstiitzungseinrichtungen in 2007

Kommunale Forderung bei mehr als drei Viertel der Einrichtungen
stabil

Die Forderung der Selbsthilfekontaktstellen und -Unterstiitzungseinrichtungen ist
eine Gemeinschaftsaufgabe.

Die Finanzierung dieser Einrichtungen erfolgt sowohl durch die 6ffentliche Hand,
als auch durch die Sozialversicherungstrager, vorrangig die gesetzlichen Kranken-
kassen. Ein nicht unerheblicher Teil der Aufwendungen wird durch Eigenmittel, die
durch Einnahmen bei Veranstaltungen oder dem Verkauf von Broschiiren erwirt-
schaftet werden, bestritten. Im Durchschnitt erhalten Selbsthilfekontaktstellen
und -Unterstiitzungseinrichtungen Fordermittel von nahezu drei verschiedenen
Geldgebern.

Obwohl die Selbsthilfekontaktstellen und -Unterstiitzungseinrichtungen substan-
tielle Arbeit sowohlin der Betreuung von rund 38.500 &rtlichen Selbsthilfegruppen
als auch in der Information und Beratung von immer mehr Biirgerinnen und Biirgern
leisten, ist deren finanzielle Absicherung nicht ausreichend. Durchschnittlich fast
ein Drittel ihres Finanzierungsbedarfes ist jeweils zu Jahresbeginn ungesichert.
Rund 45 % der ortlichen Selbsthilfekontaktstellen und -Unterstiitzungseinrichtungen
erhielten in 2007 Férdermittel von ihrem Bundesland. Im Durchschnitt wurden
knapp 15 % des Finanzierungsbedarfs aus diesen Mitteln gedeckt. Die Zuwen-
dungen von den Landern sind bei einem knappen Drittel der Stellen gegeniiber
2006 gesunken, bei zwei Drittel in etwa gleich geblieben. Von den rund 11,4 Mio.
Euro, die die Landesministerien der Selbsthilfe Insgesamt zur Verfiigung stellten,
erhielten die Selbsthilfekontaktstellen und -Unterstiitzungseinrichtungen — aller-
dings nichtin allen Landern — etwas mehr als ein Drittel, namlich insgesamt knapp
4 Mio. Euro.

Gut 60 % der Selbsthilfekontaktstellen und -Unterstiitzungseinrichtungen erhielten
kommunale Mittel, aus denen diese durchschnittlich rund 33 % ihres Gesamt-
finanzierungsbedarfes deckten. Bei mehr als 77 % dieser Einrichtungen ist die
kommunale Forderung gegeniiber dem Vorjahr gleich geblieben, bei 16 % sogar
angestiegen.

Rund 4 % der Einrichtungen erhielten Mittel von der Bundesagentur fiir Arbeit mit
einem nicht nennenswerten Anteil an der Gesamtfinanzierung (unter 1 %).

Die Rentenversicherungstrager sind, zumindest im Bundesdurchschnitt als Finanz-
geber zu vernachldssigen; lediglich in einzelnen Bundeslandern (z.B. Mecklenburg-
Vorpommern, Niedersachsen) gibt es gewachsene Kontakte und Férderungen
seitens der Landesversicherungsanstalten. In 2007 erhielten 12 Selbsthilfekon-
taktstellen Fordermittel.

Demgegeniiber erhielten nahezu 80 % der Selbsthilfekontaktstellen Fordermittel
von den gesetzlichen Krankenkassen (Landesverbadnden) fiir ihre gesundheitsbezo-
gene Arbeit. Mit diesen Fordermitteln decken Selbsthilfekontaktstellen und -Unter-
stiitzungseinrichtungen durchschnittlich 40 % ihres Finanzierungsbedarfes.

Ansprechperson bei der NAKOS fiir diesen Beitrag: Dr. Jutta Hundertmark-Mayser
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Selbsthilfeférderung

Finanzsituation von Selbsthilfekontaktstellen und
-Unterstiitzungseinrichtungen in 2007 (n=191)

Entwicklung des Fordervolumens von Selbsthilfekontaktstellen und
-Unterstiitzungseinrichtungen 2007 im Vergleich zu 2006 (n=198)

von den Kommunen 33’5°/5

von den Kommunen 6,3%

| 77,5%
5,1%
vom Land 14,6% vom Land 31,4%
] 63,6%|
von den gesetzlichen Krankenkassen 40,6% von den gesetzlichen Krankenkassen | 9,99
| 54,7%|
X B 4,4%
von Rentenversicherungstragern 0,3% von Rentenversicherungstragern 8,3%
] 41,7%
. X 4,4%
von der Bundesagentur fur Arbeit 0,9% von der Bundesagentur fiir Arbeit 25%
] ) 58,3%|
7,0%
von Sponsoren von Sponsoren 22,2%
| 61,1% |
von Spenden von Spenden 25,0%
] 60,0% |
. 2,6%
von Stiftungen 0,2% von Stiftungen | 11,1%
] ] 55,6% |
aus Eigenmitteln 8.4% aus Eigenmitteln | 9,99
| 59,3%|
von anderen 0,1% von anderen 16%
48,0%

[ Anteil der Einrichtungen, die Mittel erhielten [ Férdervolumen gestiegen
[ Fordervolumen gesunken

[T F6rdervolumen gleich

[1 Anteil am Finanzierungsvolumen

NAKOS Studien | Selbsthilfe im Uberblick 1| Zahlen und Fakten 2007 | Ubersicht 3.1.1 © NAKOS 2008 NAKOS Studien | Selbsthilfe im Uberblick 1| Zahlen und Fakten 2007 | Ubersicht 3.1.2 © NAKOS 2008

Zahlen und Fakten 2007 | Selbsthilfe im Uberblick 1| NAKOS Studien | NAKOS



Selbsthilfeférderung

3.2 Forderung von Selbsthilfekontaktstellen Forderung der gesundheitsbezogenen Arbeit von Selbsthilfekontaktstellen nach
durch die GKV § 20, 4 SGB V im Jahr 2007"
Anzahl Gesamt Durchschnitt

5,7 Millionen Euro fiir die gesundheitsbezogene Arbeit von Selbst-

. . Baden-Wiirttember 1 235.967 € 21.452 €
hilfekontaktstellen in 2007 ¢
Bayern 22 902.601€ 41.027 €
Das Fordervolumen fiir rund 230 Selbsthilfekontaktstellen lag in 2007 bei 5,75 Berlin 18 250.932 € 13.941€
Mio. Euro und damit um nochmals rund 350.000 € héher als im Jahr 2006 mit Brandenburg 22 165.000 € 7500 €
rund 5,4 Mio. Euro. 5 5 50.25 € 25126 €
remen o o
Seit Beginn der Férderung im § 20 Abs. 4 SGB V im Jahr 2000 hat sich das Forder-
volumen durch die Krankenkassen mehr als verachtfacht (0,7 Mio. in 2000). Hamburg “ 132.287 € 33.072 €
Gleichwohl bestehen auch hier Unterschiede zwischen den Bundeslandern, ins- Hessen 17 532.079 € 31.299 €
besondere zwischen den neuen und alten Bundeslandern. Im Durchschnitt erhielt Mecklenburg-Vorpommern 8 167.608 € 20.951 €
eine Selbsthilfekontaktstelle in den neuen Bundeslandern knapp 10.000 Euro, in .
N Niedersachsen 42 719.380 € 17128 €
den alten Bundeslandern rund 28.700 Euro.
Die Forderung der gesundheitsbezogenen Arbeit von Selbsthilfekontaktstellen ot el e o TSI Ehs
hat sich in den vergangenen Jahren zunehmend verbessert. Insbesondere durch Rheinland-Pfalz 4 266.548 € 66.637 €
die Bewilligung von rund 80 % als pauschale Férdermittel ist dem Férderbedarf Srailaig 1 78.000 € 78.000 €
vieler Stellen fiir ihre reguldre Informations- und Beratungstatigkeit immer mehr S . e e
Rechnung getragen worden.
Sachsen-Anhalt 1 134.600 € 12.236 €
Ansprechperson bei der NAKOS fiir diesen Beitrag: Dr. Jutta Hundertmark-Mayser Schleswig-Holstein 12 350.730 € 29.228 €
Thiiringen 18 115.000 € 6.389 €
Neue Bundeslander 64 636.282 € 9.942 €
Alte Bundeslander (einschl. Berlin) 170 4.884.580 € 28.733 €
Summe 234 5.520.862 € 23.593 €
NAKOS 229.916 €
Gesamt 5.750.778 €

“ohne Anspruch auf Vollstandigkeit und Richtigkeit
Auskunft von Landesarbeitsgemeinschaften der Selbsthilfekontaktstellen 2007 /

Selbsthilfekontaktstellen (Baden-Wiirttemberg)
Mitteilung von Landesverbdnden der Krankenkassen

NAKOS Studien | Selbsthilfe im Uberblick 1| Zahlen und Fakten 2007 | Ubersicht 3.2 © NAKOS 2008

NAKOS | NAKOS Studien | Selbsthilfe im Uberblick 1| Zahlen und Fakten 2007



Selbsthilfeférderung

3.3 Fordererspektrum von bundesweiten
Selbsthilfevereinigungen in 2006

Die Finanzierung erfolgt iiberwiegend aus Eigenmitteln

Selbsthilfevereinigungen aus dem Sektor Gesundheit (Erkrankungen / Behinde-
rungen) wurden in 2006 mit einem Anteil von (iber 25,3 % erwartungsgemaf starker
von den gesetzlichen Krankenkassen gefordert, als diejenigen Vereinigungen aus
den Sektoren Psycho-Soziales (16,0 %) oder Soziales (10,5 %). Das gilt auch fir
die Férderanteile von Spenden und Buf3geldern. Mit knapp 17,0 % liegt hier der
Anteil von Vereinigungen im Sektor Gesundheit (Erkrankung / Behinderung) deutlich
tiber dem der Sektoren Psycho-Soziales (10,4 %) und Soziales (2,9 %). Besonders
auffdllig ist auflerdem der auBBerordentlich hohe Anteil der Finanzierung durch
Eigenmittel im Sektor Soziales. Mit durchschnittlich 66,5 % liegt dieser fast 20 %
hoher als der der Gesamtgruppe mit 47,0 %. Aber auch Selbsthilfevereinigungen
aus dem Sektor Psycho-Soziales sind mit durchschnittlich 56,3 % zu tiber der Halfte
auf eine Finanzierung aus Eigenmitteln angewiesen. Nur bei der Férderung durch
die 6ffentliche Hand profitieren Selbsthilfevereinigungen aus den Sektoren Psycho-
Soziales und Soziales mit Anteilen von 10,7 % bzw. 6,5 % stdrker als diejenigen aus
dem Sektor Gesundheit (Erkrankung / Behinderung) mit 3,1 %. Der grofte Teil der
Fremdmittelfinanzierung der Gesamtgruppe setzt sich aus den Anteilen der 6ffent-
lichen Hand (5,2 %), der gesetzlichen Krankenkassen (22,1 %), von Spenden und
BuBgeldern (14,5 %) sowie Sponsoren (4,8 %) zusammen. Zusammengenommen
machen diese 46,7 % des Finanzvolumens der Gesamtgruppe aus. Dagegen weisen
die gesetzliche Rentenversicherung' (0,3 %), die Bundesagentur fiir Arbeit (0,2 %)
und Stiftungen (1,5 %) nur marginale Forderanteile aus und mit 0 % Forderanteil
spielen die gesetzliche Pflegeversicherung und die gesetzliche Unfallversicherung
in unserer Stichprobe keine Rolle in der Selbsthilfeférderung.

Einschrankend muss an dieser Stelle jedoch darauf hingewiesen werden, dass
es sich bei den hier dokumentierten Angaben lediglich um die Prozentanteile am
Finanzvolumen handelt, und damit bei der Interpretation der Daten keine Riick-
schliisse auf die absolute Hohe der Finanzierung moglich sind.

Ansprechperson bei der NAKOS fiir diesen Beitrag: Dr. Bettina Méller-Bock

Férdererspektrum der Bundesvereinigung der Selbsthilfe 2006 (n=208)

5,2%
Offentliche Hand

22,1%

GKV 25,3%
16,1%
10,5%
0,3%
Rentenversicherung 0,2%

0,8%
0%

0,2%
Bundesanstalt fiir Arbeit ||0:1%
0,4%
0%

1,5%

Stiftungen 1,9%
0,7%

0,2%

Ly

14,5%

Spenden / BuBRgelder 16,0%
10,4%

i

2,9%

4,8%|

Sponsoren 5,3%
2,6%

7,3%

47%

Eigenmittel 41,9% |
56,3%

66,5%

!

4,6% [linsgesamt (n=208)
5,3% .
Andere % [ 1 Gesundheit (n=143)
6,2% [ 1Psycho-Soziales (n=52)
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Der hier ausgewiesene Forderanteil der Rentenversicherung stiitzt sich auf insgesamt 12 Nennun-
gen. In nur 7 Fallen wurde dabei auch der prozentuale Anteil der Férderung durch die Rentenver-
sicherung ausgewiesen. Der NAKOS ist aber bekannt, dass die Rentenversicherung die Selbsthilfe
mit insgesamt rund 3,3 Mio. Euro im Jahr, vornehmlich in den Bereichen Rheuma, Sucht, Krebs und
Multiple Sklerose fordert.
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Selbsthilfeférderung

3.4 Forderung von Selbsthilfegruppen, -kontaktstellen
und -organisationen durch die Bundesldnder

Abwaértstrend hdlt in vielen Landern weiter an

Insgesamt liegt die Selbsthilfeférderung fiir die neuen und alten Bundeslander
im Jahr 2007 mit einem Gesamtvolumen von weniger als 11,5 Mio. Euro auf dem
niedrigsten Niveau seit Beginn der Dokumentation durch NAKOS im Jahr 1992. Im
Vergleich zu den Ergebnissen aus dem Jahr 2005 mit 12,1 Mio. Euro ist dies eine
weitere Reduzierung der Landeszuwendungen um ca. 6 %; im Vergleich zu 1995,
dem Jahr mit dem hochsten bundesweiten Fordervolumen, von sogar mehr als
30 %. Mit Blick auf das Gros der Bundeslander setzt sich also der bereits fiir 2003
konstatierte Reduzierungstrend beziiglich der Selbsthilfeforderung fort. In 2007
entfielen 4,6 Mio. Euro auf Selbsthilfegruppen (in 15 von 16 Bundeslandern), 3,9
Mio. Euro auf Selbsthilfekontaktstellen (in 14 von 16 Bundeslandern) und 2,8 Mio.
Euro auf die Landesorganisationen der Selbsthilfe (in 13 von 16 Bundesldndern).
In den Ldndern Baden-Wiirttemberg, Bayern, Brandenburg, Mecklenburg-Vorpom-
mern, dem Saarland und in Sachsen sind im Jahr 2007 wenn auch zum Teil geringe
Zuwdchse bei der Selbsthilfeforderung zu verzeichnen; die Lander Hamburg, Hes-
sen, Niedersachsen, Sachsen-Anhalt und Thiiringen weisen 2007 im Vergleich zu
2005 ein identisches Fordervolumen auf; in den Landern Berlin, Bremen, Nordrhein-
Westfalen, Rheinland-Pfalz und Schleswig-Holstein musste die Selbsthilfe Einbufien
von teilweise mehr als einem Fiinftel hinnehmen.

In 2007 verfiigen nur noch 13 Bundeslander {iber Richtlinien fiir die Selbsthilfe-
forderung. Diese Richtlinien regeln sowohl die Férderung von Selbsthilfegruppen
und Selbsthilfeorganisationen als auch die der Selbsthilfekontaktstellen. Die
ibrigen drei Bundeslander, Baden-Wiirttemberg, Brandenburg und Hessen, die
tiber keine Richtlinien verfiigen, arbeiten weiterhin auf der Grundlage von Ausfiih-
rungshestimmungen, Fordergrundsdtzen, Gemeindefinanzierungsgesetzen oder
Landeshaushaltsordnungen.

Uberwiegend werden die Landesmittel zur Férderung der Selbsthilfe weiterhin
projektbezogen fiir Sachmittel und Honorare gewdhrt. Dies gilt insbesondere fiir
die Forderung der Aktivitaten der Selbsthilfegruppen. Fiir die Arbeit der Selbsthilfe-
kontaktstellen und fiir die der Landesorganisationen der Selbsthilfe werden, wie

schon in den Jahren zuvor, auch Personalmittel und Sachmittel sowie in seltenen
Fallen investive Mittel zur Verfiigung gestellt.

Ansprechperson bei der NAKOS fiir diesen Beitrag: Dr. Bettina Méller-Bock
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Selbsthilfeforderung

Forderung von Selbsthilfegruppen, Selbsthilfekontaktstellen und Selbsthilfeorganisationen durch Bundesldnder 2003 - 2007

B cmoo | coum | owes  emoo|  emsw - |
Mo cmow | ensow  comamw | cmmoo|  ewooo  emeso - - |

Mo | emso | camsm | cusoo  eouoo cawono | emohooo | umeriemvaten - -
Semn | cmooo  ememw  ewoo - - - o emow  eomom

Deutschland €4.643.436 €5.423.752 €5.384.437 €3.977.190 €3.885.960 €4.392.270 €2.862.238 €2.779.603 €3.125.733

“Flir 2005 und 2007 inklusive Bremerhaven. Férderung seit Jahren kommunalisiert. Das heift, es handelt sich um eine Férderung im Land Bremen und nicht durch das Land Bremen.
““ohne FérdermaBnahmen von AIDS-Prdvention / -Hilfe / -Selbsthilfe.

“"Forderung erfolgte auch in den Vorjahren, war hier aber im Haushalt fiir Selbsthilfegruppen enthalten und der Rubrik 1zugeordnet.

“**In Bayern werden weiterhin keine drtlichen Selbsthilfekontaktstellen geférdert. Es handelt sich hier um die Férderung der Selbsthilfekoordination Bayern (SeKo Bayern).

€2.428.000 €6.483.999 €10.133.974

Gesamtsummen 1. + 2. + 3 L9kale Selbsthllfegruppen, Selbsthilfekontakt- € 1.482.864 €12.089.315 €12.902.440

stellen und Landesorganisationen der Selbsthilfe

Teilsummen 2. Selbsthilfekontaktstellen €3.977.190 € 3.885.960 € 4.392.270
Tellsumrnen 1. + 3. Lokale Selbsthilfegruppen und Landesorganisationen der €7.505.674 €8.203.355 €8.510170

Selbsthilfe
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Selbsthilfeférderung

3.5 Pro-Kopf-Betrag fiir Selbsthilfeférderung durch die
Bundeslander

Durchschnittlich 14 Cent pro Einwohner/in

Die Aufschliisselung des Pro-Kopf-Betrags in den einzelnen Bundeslandern offen-
bart grole Unterschiede: Die Selbsthilfeférderung pro Einwohner/in lag im Jahr
2007 zwischen 3 Cent pro Einwohner in Sachsen-Anhalt und 1,05 Euro in Bremen
(Die Forderung in Bremen ist seit Jahren weitgehend kommunalisiert. Das heift,
es handelt sich hier um eine Férderung im Land Bremen und nicht durch das Land
Bremen.).

Bemerkenswert iiber dem bundesweiten Durchschnitt von 14 Cent pro Einwohner/
in liegen weiterhin die Stadtstaaten Berlin und Hamburg, aber auch die Lander
Saarland und Sachsen.

Ein Blick auf die Entwicklung offenbart jedoch, dass die Selbsthilfeférderung pro
Kopfin Bremen seit 2003 von 1,09 Euro auf nunmehr 1,05 Euro, in Sachsen von
29 Cent in 2003 auf 24 Cent und im Saarland von 21 Cent auf mittlerweile 19 Cent
pro Einwohnerin und Einwohner gesunken ist.

Die massiven Kiirzungen der Selbsthilfeférderung im Land Thiiringen offenbaren
sich auch hier: Wurden im Jahr 2003 noch 10 Cent pro Einwohnerin und Einwohner
vom Land Thiiringen fiir Selbsthilfeaktivitaten gezahlt, so sind es im Jahr 2007 nur
noch 4 Cent pro Einwohnerin und Einwohner.

Ansprechperson bei der NAKOS fiir diesen Beitrag: Dr. Bettina Mdller-Bock
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Selbsthilfeforderung durch die Bundesldnder 2007 - je Einwohner/in / Vergleich mit 2005 und 2003

Baden-Wiirttemberg € 1.548.400 10.738.753 € 0,14 € 0,14 € 0,15 =
Bayern € 895.450 12.492.658 €0,07 =
Berlin €1.903.595 3.404.037 €0,56 -
Brandenburg € 224100 2.547.772 €0,09 +
Bremen® €698.010 663.979 €1,05 -
Hamburg € 625.893 1.754.182 €0,36 =
Hessen €325.000 6.075.359 €0,05 =
Mecklenburg-Vorpommern €160.300 1.693.754 €0,09 =
Niedersachsen €1.131.500 7.982.685 €0,14 =
Nordrhein-Westfalen €1.783.370 18.028.745 €0,10 =
Rheinland-Pfalz € 418.896 4.052.860 €0,10 =
Saarland €195.500 1.043.167 €0,19 +
Sachsen €1.010.000 4.249.774 €0,24 +
Sachsen-Anhalt € 85.000 2.441.787 €0,03 =
Schleswig-Holstein™" € 317.850 2.834.254 €0,1 -
Thiiringen €100.000 2.311.140 €0,04 =
Deutschland 2005 €12.124.315 82.530.000

Deutschland 2003 €12.902.440 82.439.000

“fir 2005 und 2007 inklusive Bremerhaven. Forderung seit Jahren kommunalisiert. Das heif3t, es handelt sich um eine Forderung im Land Bremen und nicht durch das Land Bremen.
“"Quelle: Statistisches Bundesamt, Stand 05.11.2007

“*Umgruppierung in der Darstellung im Jahr 2007 des Titels ,,Bekdmpfung des Suchtmittelmissbrauchs“ von Selbsthilfegruppen (Rubrik 1) in Selektive Informationen (88.000 €)
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3.6 Sponsoring bei gesundheitshezogenen
Selbsthilfevereinigungen

Eine Studie der NAKOS zum Fordererspektrum im Jahr 2006 erfasste auch Spon-
soring' bei Bundesvereinigungen der Selbsthilfe. Beim Sponsoring wurde in der
Erhebung nicht nach pharmazeutischen Unternehmen und anderen Sponsoren
differenziert. Danach erhielten 31,8 % der Vereinigungen aus dem Sektor Gesundheit
Mittel aus Sponsoring. Der mit diesen Mitteln bestrittene Finanzierungsanteil betrug
durchschnittlich 5,3 %; der Anteil der Spenden und Buf3gelder 16,9 % und der Anteil
von Stiftungen 1,9 %. Gut zwei Drittel der Organisationen, die geantwortet hatten,
erhielten gar keine Mittel von Sponsoren. Im selben Jahr betrug deren Finanzierungs-
anteil durch die offentliche Hand 3,1 %, der Anteil der gesetzlichen Krankenkassen
25,3 %, der Anteil der Eigenmittel 41,9 % (iberwiegend Mitgliedsbeitrage). 27 %
dieser bundesweiten Selbsthilfevereinigungen mit Gesundheitsbezug erhielten
zwischen 1und 30 % ihres Finanzierungsbedarfes von Sponsoren. Lediglich 3 %
gaben an, mehrals 30 % ihres Finanzierungsbedarfs durch Sponsoring gedeckt zu
haben. Die Anteile der Finanzierung waren also in der Regel weit gestreut, wobei
die Eigenmittel den groBten Teil ausmachten (vgl. Kapitel 3.3 S. 29).

Ansprechperson bei der NAKOS fiir diesen Beitrag: Dr. Jutta Hundertmark-Mayser

' Umfasst Sponsoring durch Wirtschaftsunternehmen wie z.B. pharmazeutische Unternehmen, Heil-
und Hilfsmittelhersteller, Banken

Finanzsituation von gesundheitsbezogenen Selbsthilfevereinigungen
in 2006 (n=240)
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Forderanteil von Sponsoren bei bundesweiten
Selbsthilfevereinigungen (n=208)
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3.7 Selbsthilfeforderung durch Bundesldander, gesetzliche Krankenkassen
und Deutsche Rentenversicherung Bund 1997 - 2007

Ausgaben in Millionen Euro fiir Selbsthilfeforderung durch die Bundesldnder, die gesetzlichen Krankenkassen und die Deutsche Rentenversicherung Bund 1997 - 2007

Fiir Selbsthilfe insgesamt 12,5 15,0 14,7 12,9 12,1 1,4
davon fiir Selbsthilfegruppen 5,2 6,1 5,9 5,4 5,4 4,6
davon fiir Selbsthilfeorganisationen 2,4 3,7 3,9 3,1 2,8 2,9
davon fiir Selbsthilfekontaktstellen 4,9 5,2 4,8 4,4 3,9 3,9

Fiir Selbsthilfe insgesamt 2 12,8 8,4 7,5 9,6 15,7 21,5 24,2 26,4 27,1 27,5

davon fiir Selbsthilfekontaktstellen 3 0,3 0,3 0,3 0,7 1,9 2,7 3,7 4,2 4,3 5,4 5,7

keine Angabe ' keine Angabe 3,4 3,4 3,2 3,2 3,2 3,2 3,3 3,1 3,2

Quellen:

"NAKOS Studien 1.1 Selbsthilfe im Uberblick, 2-jahrliche Befragung (bis 2005: NAKOS PAPER 5)
2BMG: Statistik KJ1

>NAKOS-Befragung von Selbsthilfekontaktstellen

“Deutsche Rentenversicherung Bund (frither BfA)

NAKOS Studien | Selbsthilfe im Uberblick 1| Zahlen und Fakten 2007 | Ubersicht 3.7
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Ansprechperson bei der NAKOS fiir diesen Beitrag: Dr. Jutta Hundertmark-Mayser
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Themen

4.1 Die Verankerung des Selbsthilfegedankens in den
Sozialgesetzbiichern

Hilfe zur Selbsthilfe und Eigeninitiative

Selbsthilfe ist aktive Eigeninitiative zur Vermeidung, Linderung oder Bewdltigung
eines Problems, zum Beispiel einer Krankheit. Selbsthilfeaktivitdten sind nach
individueller und gruppenorientierter Selbsthilfe zu unterscheiden. Individuelle
Selbsthilfe ist beispielsweise die selbstandige Einnahme von Schmerz- oder Erkal-
tungsmitteln oder die Anwendung bewahrter Hausmittel im Krankheitsfall ohne
Hinzuziehung von drztlicher Hilfe. Bei der gruppenorientierter Selbsthilfe schlieBen
sich Menschen mit gleicher Problembetroffenheit auierhalb ihrer alltdglichen Bezie-
hungen wie zum Beispiel der Familie zusammen, um sich gegenseitig zu helfen.
Hier wird Erfahrungswissen {iber Krankheiten oder besondere Lebensprobleme aus
der Sicht von Betroffenen weitergetragen, informieren sich Betroffene gegenseitig
tiber Behandlungsmoglichkeiten, Therapien oder eine geeignete Medikation.

In den Biichern des Sozialgesetzbuches finden sich nur wenige Hinweise auf die
gruppenorientierte Selbsthilfe. Mitwirkung, Eigeninitiative und Hilfe zur individu-
ellen Selbsthilfe sind allerdings haufiger zu findende Begriffe.

Die traditionell in den einzelnen Sozialgesetzen geforderten Mitwirkungspflichten
waren urspriinglich der einzige aktive Beitrag, der von Leistungsempfangern und
Versicherten eingebracht werden musste. Mitwirkungspflichten bestehen aus-
schlieBlich bei Fragen etwa zu den persénlichen und finanziellen Verhéltnissen oder
der Beibringung von Unterlagen. Diese Auskunftspflichten sind umfangreich und
prazise geregelt. Die ,Hilfe zur Selbsthilfe’ entwickelte sich zunachst als Methode
sozialarbeiterischen Handelns, mit dem Wandel von der Armenpflege und Wohltatig-
keit tiber die Flirsorge zum Leistungsanspruch in den sozialen Sicherungssystemen
fand dieses Prinzip auch hier Eingang.

Die Anleitung bzw. Aufforderung zur ,Hilfe zur Selbsthilfe’ ist inzwischen wesent-
liches Ziel des Sozialgesetzbuches. So z&hlt die ,Hilfe zur Selbsthilfe’ zu den
tibergreifenden Aufgaben des Sozialgesetzbuches. Gemaf3 § 1 Allgemeiner Teil
sollen Belastungen des Lebens auch durch Hilfe zur Selbsthilfe abgewendet oder
ausgeglichen werden, wird Sozialhilfe gemadB § 9 SGB | gewdhrt, um den / die
Hilfeempfanger/in zur Selbsthilfe zu befédhigen. Gemafs § 137 f Abs. 1Nr. 5 SGB V
ist bei Aufnahme einer chronischen Erkrankung in die strukturierten Behandlungs-
programme die Beeinflussbarkeit des Krankheitsverlaufs durch Eigeninitiative zu

beriicksichtigen. Gemaf § 4 Abs. 3 SGB VIl soll die 6ffentliche die freie Jugendhilfe
fordern und dabei die verschiedenen Formen der Selbsthilfe starken, gemaf § 31
SGB VIl wird sozialpddagogische Familienhilfe als ,Hilfe zur Selbsthilfe’ gewahrt.
Gemaf} § 26 Abs. 2 Nr. 1SGB IX umfassen Leistungen zur medizinischen Rehabili-
tation auch die Anleitung, eigene Heilungskrafte zu entwickeln, und gemas § 26
Abs. 3 Nr. 2 SGB IX ist die Aktivierung von Selbsthilfepotenzialen Bestandteil der
medizinischen Rehabilitation. Dariiber hinaus umfassen die Leistungen zur Teilhabe
am Arbeitsleben gemaf} § 33 Abs. 6 Nr. 2 SGB IX insbesondere die Aktivierung
von Selbsthilfepotenzialen. Schlie3lich ist gemaf} § 11 Abs. 2 SGB Xl die Starkung
der Selbsthilfe Auftrag des Sozialhilfetrdgers bei Beratung, Unterstiitzung und
Aktivierung und soll die Sozialhilfe gemaf} § 16 SGB Xl die Krafte der Familie zur
Selbsthilfe anregen.

Der hier verwendete Begriff ,Selbsthilfe’ ist im Sinne der oben beschriebenen
sozialarbeiterischen Methode zur Unterstiitzung der individuellen Selbsthilfe zu
verstehen. Dariiber hinaus werden Leistungen begrenzt, beziehungsweise aus-
geschlossen, wenn Versicherte oder Versorgungsempfanger sich selbst helfen
kdnnen. So sind zum Beispiel Leistungen der gesetzlichen Krankenversicherung
gemadf § 2 Abs. 1SGB V ausgeschlossen, sofern diese der Eigenverantwortung der
Versicherten zuzurechnen sind, und erhdlt Sozialhilfe gemad § 2 Abs. 1 SGB XI|
nicht, wer sich selbst helfen kann.

In folgenden Biichern finden sich keinerlei Fundstellen zur ,Hilfe zur Selbsthilfe’ oder
zur Aktivierung von Selbsthilfepotenzialen: SBG Il Grundsicherung fiir Arbeitssu-
chende, SGB Il Arbeitsforderung, SGB VI Gesetzliche Rentenversicherung, SGB VII
Gesetzliche Unfallversicherung, SGB Xl Gesetzliche Pflegeversicherung.
Fundstellen der Begriffe ,Hilfe zur Selbsthilfe’ und ,Eigeninitiative’ in den Sozial-
gesetzbiichern:

§1Abs.1SGB |; § 9 SGB I; § 137 Abs. 1Nr. 5 SGB V; § 4 Abs. 3 SGB VIII; § 31
SGBVIII; § 26 Abs. 2 Nr. 1SGB IX ; § 26 Abs. 3 Nr. 2 SGB IX; § 33 Abs. 6 Nr. 2

SGB IX

Forderung und Aktivierung von Selbsthilfegruppen

Die Aktivierung von gruppenbezogenen Selbsthilfepotenzialen im Sinne einer
strukturierten Forderung von Selbsthilfeaktivitdten erfahrt erst heute eine zuneh-
mende Bedeutung in den Biichern des Sozialgesetzbuches. Hierfiir gibt es mehrere
Griinde:
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1. Erst mit der Entwicklung der Selbsthilfebewegung in den vergangenen 20 bis 30
Jahren erhielt der Begriff ,Selbsthilfe’ eine tber die ,Hilfe zur Selbsthilfe’ hinausge-
hende Dimension. Der Begriff steht nicht mehr nur fiir die — allgemein anerkannte —
individuelle Selbsthilfe oder die individuelle Eigeninitiative im Sinne der sozialar-
beiterischen Methode, die den inzwischen ausschlieBlich historisch interessanten
Begriff der ,Fiirsorge’ abgeldst hat. Der Begriff ,Selbsthilfe’ wird inzwischen auch
als organisierte, gemeinschaftlich mit gleichbetroffenen Menschen entwickelte
Bewiltigungsstrategie zur Linderung oder Uberwindung von Krankheit und anderen
Problemen und als krankheitsbezogenes Expertenwissen verstanden.

2. Die Selbsthilfebewegung hat im Feld der gesundheitlichen Versorgung nur zéger-
lich Anerkennung gefunden. Gut informierte und an einer Diskussion um Diagnose
und Therapie interessierte Patientinnen und Patienten waren zundchst nicht im
Prozess der Heilbehandlung erwiinscht. Bis heute sind Vorurteile nicht génzlich
tiberwunden und Zugangsbarrieren fiir Selbsthilfegruppen in Arztpraxen, Kranken-
hausern und Rehabilitationskliniken bestehen fort.

Mit dem GKV-Modernisierungs-Gesetz hat der Gesetzgeber seit Januar 2004 die
Erfahrungen der Selbsthilfebewegung konsequent genutzt und in die gesetzliche
Krankenversicherung sowie in das Gesetz zur Teilhabe und Rehabilitation behin-
derter Menschen aufgenommen.

§ 20 Abs. 4 SGB V und § 29 iV.m. § 13 SGB IX regeln die Forderung von Selbsthil-
fegruppen, Selbsthilfeorganisationen und Selbsthilfekontaktstellen. § 20 Abs. 4
SGB V wurde im Rahmen des GKV-Wetthewerbsstarkungsgesetzes klarer formuliert
und im § 20 ¢ SGBV (ab 1.1.2008) stdrker verpflichtend gestaltet.

Bestandteil der Leistungen zur Teilhabe am Arbeitsleben ist gemaf} § 33 Abs. 6
Nr. 4 SGB IX die Vermittlung von Kontakten zu ortlichen Selbsthilfe- und Bera-
tungsmaoglichkeiten. Des Weiteren verweist auch die Regelung zur gemeinsamen
Verantwortung in § 8 SGB Xl auf die Selbsthilfe. Danach haben die Lander, die
Kommunen, die Pflegeeinrichtungen und die Pflegekassen die Zusammenarbeit
mit Selbsthilfegruppen zu unterstiitzen und zu fordern. In den ersten vier Blichern
des Sozialgesetzbuches sowie in SGB VI, VIl und Xl finden sich keinerlei Hinweise
oder Fundstellen zur Férderung oder Aktivierung von Selbsthilfegruppen. Durch den
Hinweis auf die verschiedenen Formen der Selbsthilfe konnte § 4 Abs. 3 SGB VIII
auch als Hinweis auf die Starkung von Selbsthilfegruppen gewertet werden.

Die Unterstiitzung einer tragfdahigen, strukturierten Zusammenarbeit zwischen
den Akteuren der gesundheitlichen Versorgung und der Gruppenselbsthilfe durch

entsprechende Regelungen im Sozialgesetzbuch ist sehr zu begriiBen. Dabei ist
jedoch mit grofBer Sorgfalt darauf zu achten, dass die Aktivierung von Selbsthilfe-
potenzialen nicht als ,Sparstrumpf’ verstanden und ein Mangel an Selbsthilfefa-
higkeiten nicht als Leistungsminderungsgrund eingesetzt werden.

Fundstellen zur Forderung und Unterstiitzung von Selbsthilfegruppen, -organisa-
tionen und -kontaktstellen in den Sozialgesetzbiichern: § 20 Abs. 4 SGB V; § 13
Abs. 2 Nr. 6 SGB IXiV.m.; § 29 SGB IX; § 33 Abs. 6 Nr. 4 SGB IX; § 8 SGB XI; § 4
Abs. 3 SGB VI

Die Fundstellen zur Partizipation / Beteiligung der Selbsthilfe in den Sozialgesetz-
blichern sind hier nicht beriicksichtigt.

Kooperationen entwickeln und die Systeme der sozialstaatlichen Sicherung
zukunftsfahig gestalten

Zur Unterstiitzung einer tragfahigen, strukturierten Zusammenarbeit zwischen den
Akteuren der gesundheitlichen und sozialen Versorgung und der Gruppenselbst-
hilfe sowie zur politisch-gestalterischen Weiterentwicklung der Systeme der sozi-
alen Sicherung ist die Aufnahme der Férderung der Gruppenselbsthilfe sowie der
ortlichen Selbsthilfeunterstiitzungs- und Beratungsarbeit von Selbsthilfekontakt-
stellen in den Leistungskatalog der einzelnen Biicher des Sozialgesetzbuches zu
gewdhrleisten.

Eine Abstimmung und Harmonisierung der selbsthilferelevanten Passagen und
Forderbestimmungen in den einzelnen Biichern des Sozialgesetzbuches ist gebo-
ten; die Regelungen zur Selbsthilfeforderung durch die Sozialversicherungstrager
sind auf dasselbe Niveau zu bringen. Ansatzpunkte hierfiir sollten die Regelungen
im § 20 Abs. 4 SGB V bzw. im § 20 ¢ SGB V bieten.

Ansprechperson bei der NAKOS fiir diesen Beitrag: Ursula Helms
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4.2 Fundstellenanalyse in den Biichern des
Sozialgesetzbuches (SGB) zum Begriff ,,Selbsthilfe*"

§ 1SGB | (Allgemeiner Teil)

§ 1 Aufgaben des Sozialgesetzbuchs

(1) Das Recht des Sozialgesetzbuchs soll zur Verwirklichung sozialer Gerechtigkeit

und sozialer Sicherheit Sozialleistungen einschlie3lich sozialer und erzieherischer

Hilfen gestalten. Es soll dazu beitragen,

e ein menschenwiirdiges Dasein zu sichern,

e gleiche Voraussetzungen fiir die freie Entfaltung der Personlichkeit, insbeson-
dere auch fiir junge Menschen, zu schaffen,

e die Familie zu schiitzen und zu férdern,

e den Erwerb des Lebensunterhalts durch eine frei gewahlte Tatigkeit zu ermog-
lichen und

e besondere Belastungen des Lebens, auch durch Hilfe zur Selbsthilfe, abzu-
wenden oder auszugleichen.

§ 9SGB |

§ 9 Sozialhilfe

Wer nicht in der Lage ist, aus eigenen Kraften seinen Lebensunterhalt zu bestreiten
oder in besonderen Lebenslagen sich selbst zu helfen, und auch von anderer Seite
keine ausreichende Hilfe erhalt, hat ein Recht auf personliche und wirtschaftliche
Hilfe, die seinem besonderen Bedarf entspricht, ihn zur Selbsthilfe befahigt, die
Teilnahme am Leben in der Gemeinschaft ermoglicht und die Filhrung eines men-
schenwiirdigen Lebens sichert. Hierbei miissen Leistungsberechtigte nach ihren
Kraften mitwirken.

§ 20 Prdvention und Selbsthilfe SGB V (Gesetzliche Krankenversicherung)

§ 20 c Forderung der Selbsthilfe

(1) Die Krankenkassen und ihre Verb&dnde fordern Selbsthilfegruppen und -orga-
nisationen, die sich die gesundheitliche Pravention oder die Rehabilitation von
Versicherten bei einer der im Verzeichnis nach Satz 2 aufgefiihrten Krankheiten

“ausgenommen Regelungen zur Beteiligung der Selbsthilfe

zum Ziel gesetzt haben, sowie Selbsthilfekontaktstellen im Rahmen der Festle-
gungen des Absatzes 3. [Bis 30.6.08] Die Spitzenverbadnde der Krankenkassen
beschlieen gemeinsam und einheitlich [Ab 1.7.08] Der Spitzenverband Bund der
Krankenkassen beschlie3t ein Verzeichnis der Krankheitsbilder, bei deren gesund-
heitlicher Pravention oder Rehabilitation eine Férderung zuldssig ist; sie haben die
Kassendrztliche Bundesvereinigung und die Vertretungen der fiir die Wahrnehmung
der Interessen der Selbsthilfe mafigeblichen Spitzenorganisationen zu beteiligen.
Selbsthilfekontaktstellen miissen fiir eine Forderung ihrer gesundheitsbezogenen
Arbeit themen-, bereichs- und indikationsgruppeniibergreifend tatig sein.

(2) [Bis 30.6.08] Die Spitzenverbande der Krankenkassen beschlieen gemeinsam
und einheitlich [Ab 1.7.08] Der Spitzenverband Bund der Krankenkassen beschlief3t
Grundsdtze zu den Inhalten der Forderung der Selbsthilfe und zur Verteilung der
Fordermittel auf die verschiedenen Forderebenen und Forderbereiche. Die in Absatz
1Satz 2 genannten Vertretungen der Selbsthilfe sind zu beteiligen. Die Férderung
kann durch pauschale Zuschiisse und als Projektforderung erfolgen.

(3) Die Ausgaben der Krankenkassen und ihrer Verbdnde fiir die Wahrnehmung
der Aufgaben nach Absatz 1 Satz 1 sollen insgesamt im Jahr 2008 fiir jeden ihrer
Versicherten einen Betrag von 0,55 Euro umfassen; sie sind in den Folgejahren ent-
sprechend der prozentualen Verdanderung der monatlichen Bezugsgrofie nach § 18
Absatz 1 des Vierten Buches anzupassen. Fiir die Férderung auf der Landesebene
und in den Regionen sind die Mittel entsprechend dem Wohnort der Versicherten
aufzubringen. Mindestens 50 % der in Satz 1 bestimmten Mittel sind fiir kassen-
arteniibergreifende Gemeinschaftsforderung aufzubringen. Uber die Vergabe der
Fordermittel aus der Gemeinschaftsférderung beschliefRen die Krankenkassen
oder ihre Verbande auf den jeweiligen Férderebenen gemeinsam nach Mafigabe
derin Absatz 2 Satz 1 genannten Grundsatze und nach Beratung mit den zur Wahr-
nehmung der Interessen der Selbsthilfe jeweils mafigeblichen Vertretungen von
Selbsthilfegruppen, -organisationen und -kontaktstellen. Erreicht eine Krankenkasse
den in Satz 1 genannten Betrag der Férderung in einem Jahr nicht, hat sie die nicht
verausgabten Fordermittel im Folgejahr zusatzlich fiir die Gemeinschaftsférderung
zur Verfligung zu stellen.*

§ 137 f Abs.1Nr. 5 SGB V (Gesetzliche Krankenversicherung)
§ 137 f Strukturierte Behandlungsprogramme bei chronischen Krankheiten
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(1) Der Koordinierungsausschuss in der Besetzung nach § 137 e Abs. 2 Satz 2 empfiehlt
dem Bundesministerium fiir Gesundheit fiir die Abgrenzung der Versichertengrup-
pen nach § 267 Abs. 2 Satz 4 bis zum 28. Januar 2002 nach MaBgabe von Satz 2
zundchst bis zu sieben, mindestens jedoch vier geeignete chronische Krankheiten,
fur die strukturierte Behandlungsprogramme (Disease-Management-Programme)
entwickelt werden sollen, die den Behandlungsablauf und die Qualitat der medi-
zinischen Versorgung chronisch Kranker verbessern. Bei der Auswahl der zu emp-
fehlenden chronischen Krankheiten sind insbesondere die folgenden Kriterien zu
beriicksichtigen:
e Zahl dervon der Krankheit betroffenen Versicherten,
e Moglichkeiten zur Verbesserung der Qualitdt der Versorgung,
e Verfligbarkeit von evidenzbasierten Leitlinien,
e sektoreniibergreifender Behandlungsbedarf,
e Beeinflussbarkeit des Krankheitsverlaufs durch Eigeninitiative

des Versicherten und
e hoher finanzieller Aufwand der Behandlung.

§ 4 Abs. 3 SGB VIII (KJHG)

§ 4 Zusammenarbeit der 6ffentlichen Jugendhilfe mit der freien Jugendhilfe

(3) Die offentliche Jugendhilfe soll die freie Jugendhilfe nach Mafigabe dieses
Buches fordern und dabei die verschiedenen Formen der Selbsthilfe starken.

§ 31SGB VIl (KJHG)

§ 31Sozialpddagogische Familienhilfe

Sozialpddagogische Familienhilfe soll durch intensive Betreuung und Begleitung
Familien in ihren Erziehungsaufgaben, bei der Bewdltigung von Alltagsproblemen,
der Losung von Konflikten und Krisen sowie im Kontakt mit Amtern und Institutionen
unterstiitzen und Hilfe zur Selbsthilfe geben. Sie ist in der Regel auf langere Dauer
angelegt und erfordert die Mitarbeit der Familie.

§ 26 Abs. 2 Nr. 1SGB IX (Rehabilitation und Teilhabe behinderter Menschen) und
Abs. 3 Nr. 2

§ 26 Leistungen zur medizinischen Rehabilitation

(2) Leistungen zur medizinischen Rehabilitation umfassen insbesondere

1. Behandlung durch Arzte, Zahnirzte und Angehorige anderer Heilberufe, soweit
deren Leistungen unter drztlicher Aufsicht oder auf drztliche Anordnung ausgefiihrt
werden, einschlieBlich der Anleitung, eigene Heilungskrafte zu entwickeln,

(3) Bestandteil der Leistungen nach Absatz 1 sind auch medizinische, psycholo-
gische und pddagogische Hilfen, soweit diese Leistungen im Einzelfall erforderlich
sind, um die in Absatz 1 genannten Ziele zu erreichen oder zu sichern und Krank-
heitsfolgen zu vermeiden, zu tiberwinden, zu mindern oder ihre Verschlimmerung
zu verhiiten, insbesondere

2. Aktivierung von Selbsthilfepotentialen

§ 13 Abs. 2 Nr. 6, § 29 und § 33 Abs. 6 Nr. 4 SGB IX (Rehabilitation und Teilhabe
behinderter Menschen)

§ 13 Gemeinsame Empfehlungen

(2) Die Rehabilitationstrdger nach § 6 Abs. 1 Nr. 1 bis 5 vereinbaren dariiber hinaus
gemeinsame Empfehlungen,

6. in welcher Weise und in welchem Umfang Selbsthilfegruppen, -organisationen
und -kontaktstellen, die sich die Pravention, Rehabilitation, Fritherkennung und
Bewaltigung von Krankheiten und Behinderungen zum Ziel gesetzt haben, gefor-
dert werden,

§ 29 Forderung der Selbsthilfe

Selbsthilfegruppen, -organisationen und -kontaktstellen, die sich die Pravention,
Rehabilitation, Fritherkennung, Behandlung und Bewaltigung von Krankheiten und
Behinderungen zum Ziel gesetzt haben, sollen nach einheitlichen Grundsatzen
geférdert werden.

§ 33 Abs. 6 Nr. 2 SGB IX (Rehabilitation und Teilhabe behinderter Menschen)

§ 33 Leistungen zur Teilhabe am Arbeitsleben

(6) Die Leistungen umfassen auch medizinische, psychologische und padagogische
Hilfen, soweit diese Leistungen im Einzelfall erforderlich sind, um die in Absatz 1
genannten Ziele zu erreichen oder zu sichern und Krankheitsfolgen zu vermeiden, zu
tiberwinden, zu mindern oder ihre Verschlimmerung zu verhiiten, insbesondere
2. Aktivierung von Selbsthilfepotentialen

4, Vermittlung von Kontakten zu ortlichen Selbsthilfe- und
Beratungsmaoglichkeiten
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§ 8 SGB XI (Soziale Pflegeversicherung)

§ 8 Gemeinsame Verantwortung

(2) Die Lander, die Kommunen, die Pflegeeinrichtungen und die Pflegekassen wirken
unter Beteiligung des Medizinischen Dienstes eng zusammen, um eine leistungs-
fahige, regional gegliederte, ortsnahe und aufeinander abgestimmte ambulante
und stationdre pflegerische Versorgung der Bevolkerung zu gewdahrleisten. Sie
tragen zum Ausbau und zur Weiterentwicklung der notwendigen pflegerischen
Versorgungsstrukturen bei; das gilt insbesondere fiir die Ergdnzung des Ange-
bots an hauslicher und stationarer Pflege durch neue Formen der teilstationadren
Pflege und Kurzzeitpflege sowie fiir die Vorhaltung eines Angebots von die Pflege
ergdnzenden Leistungen zur medizinischen Rehabilitation. Sie unterstiitzen und
fordern dariiber hinaus die Bereitschaft zu einer humanen Pflege und Betreuung
durch hauptberufliche und ehrenamtliche Pflegekrafte sowie durch Angehorige,
Nachbarn und Selbsthilfegruppen und wirken so auf eine neue Kultur des Helfens
und der mitmenschlichen Zuwendung hin.

§ 11 Abs. 2 SGB XII (Sozialhilfe)

§ 11 Beratung und Unterstiitzung, Aktivierung

(2) Die Beratung betrifft die personliche Situation, den Bedarf sowie die eigenen
Krafte und Mittel sowie die mdogliche Starkung der Selbsthilfe zur aktiven Teilnahme
am Leben in der Gemeinschaft und zur Uberwindung der Notlage. Die aktive Teil-
nahme am Leben in der Gemeinschaft umfasst auch ein gesellschaftliches Enga-
gement. Zur Uberwindung der Notlage gehort auch, die Leistungsberechtigten fiir
den Erhalt von Sozialleistungen zu befdahigen. Die Beratung umfasst auch eine
gebotene Budgetberatung.

§ 16 SGB XII (Sozialhilfe)

§ 16 Familiengerechte Leistungen

Bei Leistungen der Sozialhilfe sollen die besonderen Verhdltnisse in der Familie
der Leistungsberechtigten beriicksichtigt werden. Die Sozialhilfe soll die Krafte der
Familie zur Selbsthilfe anregen und den Zusammenhalt der Familie festigen.

Quelle: http://www.sozialgesetzbuch.de, Stand: August 2007
Ansprechperson bei der NAKOS fiir diesen Beitrag: Ursula Helms
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4.3 Strukturen der Selbsthilfe in Deutschland

Die Selbsthilfelandschaft, die sich in Deutschland bis heute herausgebildet hat,
ist sehr differenziert und vielfaltig. Vertikale (Organisationen und Verbdnde) und
horizontale Organisationsformen (kleine Selbsthilfegruppen, Selbsthilfekontaktstel-
len und Netzwerke) sind nicht immer strikt zu trennen, sondern sie ergédnzen sich,
bestehen nebeneinander oder gehen ineinander tiber. Die verschiedenen Formen
der Selbsthilfezusammenschliisse (d.h. von Selbsthilfegruppen und -organisa-
tionen), die fachverbandlichen und Netzwerkstrukturen der Selbsthilfekontakt-
stellen und das jeweilige Zusammenwirken auf értlicher Ebene und Landesebene
sowie bundesweit sind in Ubersicht 4.3 dargestellt.

Selbsthilfegruppen

In den letzten Jahren ist die Selbsthilfe zu einer wichtigen ,,Sdule* im System gesund-
heitlicher Versorgung herangewachsen. Zwischen 70.000 und 100.000 Selbsthilfe-
gruppen leisten einen bedeutenden Beitrag zur Gesunderhaltung, Problemverar-
beitung und -bewadltigung, insbesondere von Menschen mit chronischer Erkran-
kung und Behinderung, aber auch von Menschen mit psycho-sozialen und sozialen
Problemen. Ein grof3er Teil der Selbsthilfegruppen auf 6rtlicher Ebene ist nicht als
Verein organisiert oder einer gréfReren Selbsthilfeorganisationen angeschlossen;
die Anzahl solcher gering organisierter Selbsthilfegruppen wird auf 40.000 bis
50.000 geschatzt. Diese Gruppen werden iiberwiegend von ortlichen Selbsthilfe-
kontaktstellen unterstiitzt und betreut.

Hervorgehoben werden soll an dieser Stelle daher: Das Feld der Selbsthilfe weist
formalisierte und nicht formalisierte Strukturen auf. Dies ist von groRer Bedeutung,
z.B. bei politischen Vorhaben wie der Neufassung des Gemeinniitzigkeitsrechts,
des Vereinsrechts oder im Hinblick auf Steuerfragen (Steuerunschéadlichkeit von
Zuwendungen an Selbsthilfegruppen, die keine Vereine sind; analoge Freigrenzen
wie bei gemeinnitzigen Vereinen), sowie bei weiteren Bemiithungen zur Absicherung
von Unfall- und Haftungsrisiken. Es gilt daher, auch die Situation der informellen,
nicht als Verein organisierten Selbsthilfegruppen besonders zu beriicksichtigen.
Die gesundheitsbezogene Selbsthilfe hat sich in ihrer Ausgestaltung und in ihrem
Leistungsspektrum weit ausdifferenziert und reicht vom psycho-sozialen Austausch
in der Gruppe {iber Beratungs- und Informationsangebote bis hin zu medizinisch ori-
entierten Dienstleistungen und politischer Interessenvertretung. Selbsthilfegruppen

erzielen Effekte im Bereich der gesundheitlichen und sozialen Versorgung, indem
sie das professionelle Versorgungssystem ergdnzen, die Eigenverantwortung und
Teilhabe der Betroffenen betonen und sich als , kritische Masse* mit etwaigen
Mangeln der professionellen Versorgung auseinandersetzen.

Die ,,Vertreter der Selbsthilfe”

Mit Beginn des Jahres 2000 wurde die Selbsthilfeférderung im § 20 Abs. 4 SGBV

durch die gesetzlichen Krankenkassen verpflichtend geregelt und diese wurden

per Gesetz zur Erarbeitung gemeinsamer Fordergrundsatze mit den ,fiir die Wahr-

nehmung der Interessen der Selbsthilfe maf’geblichen Spitzenorganisationen*

verpflichtet. Folgende drei Spitzenorganisationen der Selbsthilfe, die die Interessen

der Selbsthilfe auf Bundesebene biindeln und dabei das Spektrum der gesund-

heitsbezogenen Selbsthilfe in Deutschland umfassend abdecken, wurden an der

Ausgestaltung der Férdergrundsatze beteiligt und agieren seither als ,,Vertreter

der Selbsthilfe* auf Bundesebene:

e die Bundesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe von Menschen mit Behinderung
und chronischer Erkrankung und ihren Angehdrigen e.V. (BAG Selbsthilfe)

e der Deutsche Paritdtische Wohlfahrtsverband, Gesamtverband e.V.
(PARITATISCHER)

¢ die Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V. (DAG SHG)

Die BAG Selbsthilfe zahlt gemeinsam mit dem Paritdtischen Wohlfahrtsverband
zu den grof’en Dachverbdnden der Patientenselbsthilfe. Sie ist die Vereinigung
der Selbsthilfeverbdnde behinderter und chronisch kranker Menschen und ihrer
Angehdrigen in Deutschland. Die BAG Selbsthilfe ist Dachverband von 104 (Stand
12/2007) bundesweit tatigen Selbsthilfeorganisationen sowie 15 Landesarbeits-
gemeinschaften. Uber ihre Mitgliedsverbénde sind in der BAG Selbsthilfe mehr als
eine Million Menschen mit korperlichen, seelischen und geistigen sowie Sinnes-
Behinderungen und Menschen mit unterschiedlichsten chronischen Erkrankungen
zusammengeschlossen. Die Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen (ACHSE)
e.V., ein Netzwerk von Patientenorganisationen von Kindern und erwachsenen
Betroffenen mit (chronischen) seltenen Erkrankungen und ihren Angehdrigen, ist
ebenfalls Mitglied der BAG Selbsthilfe.

Im Paritdtischen Wohlfahrtsverband, als einem der sechs Spitzenverbande der
Freien Wohlfahrtspflege und Trager von Institutionen und Vereinigungen aus
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unterschiedlichen sozialen Bereichen, haben sich auf Bundesebene 37 Selbsthilfe-
organisationen im Forum Chronisch kranker und behinderter Menschen zu einem
eigenstandigen sozial- und gesundheitspolitischen Aktionsbiindnis innerhalb
des Paritatischen Wohlfahrtsverbands zusammengeschlossen. Dariiber hinaus
arbeiten die mafigeblichen Selbsthilfeorganisationen aus dem Bereich der Krebser-
krankungen in der vom Paritdtischen Wohlfahrtsverband moderierten Arbeits-
gemeinschaft ,,Selbsthilfeorganisationen nach Krebs“ zusammen. Auf Landese-
bene gewdhrleisten insgesamt 15 rechtlich selbststdndige Landesverbdnde die
Interessenvertretung und Gremienbeteiligung der Mitgliedsorganisationen des
Paritatischen Wohlfahrtsverbands.

Die Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V. (DAG SHG) ist der Fach-
verband zur Selbsthilfeunterstiitzung auf Bundesebene, der themen- und problem-
tibergreifend arbeitet und die Schwerpunkte seiner Aktivitdten auf die fachliche
Selbsthilfeunterstiitzung und das Sicherstellen von férderlichen Rahmenbedin-
gungen fiir die Arbeit von Selbsthilfegruppen legt. Hauptziel des Verbandes ist
es, Menschen zu freiwilliger, gleichberechtigter und selbstbestimmter Mitarbeit in
Selbsthilfegruppen anzuregen und ihre Gruppenarbeit zu unterstiitzen.
Mitglieder der DAG SHG sind Mitarbeiter/innen von Selbsthilfekontaktstellen und
anderen Einrichtungen zur Selbsthilfegruppenunterstiitzung, Fachkréfte aus psycho-
sozialen und Gesundheitsberufen, Trager von Selbsthilfekontaktstellen, Selbst-
hilfekontaktstellen, sowie Gruppen, Verbdnde, Institutionen und Kérperschaften.
Die DAG SHG vertritt vor allem die Belange von Selbsthilfekontaktstellen und von
Selbsthilfegruppen / -initiativen, die nicht als Verein oder nicht in den Dachverbén-
den chronisch Kranker und Behinderter organisiert sind.

Deutscher Behindertenrat und Deutsche Hauptstelle fiir Suchtfragen (DHS)
Neben den oben beschriebenen Formen der organisierten Selbsthilfe in Form der
Dachverbinde BAG Selbsthilfe und PARITATISCHER sowie des Fachverbandes DAG
SHG gibt es in weiteren spezifischen Bereichen der Selbsthilfe etablierte verband-
liche Strukturen. Hervorzuheben sind hier der Deutsche Behindertenrat (DBR) und
die Deutsche Hauptstelle fiir Suchtfragen (DHS).

Im 1999 gegriindeten Deutschen Behindertenrat (DBR) haben sich ca. 40 bundes-
weit agierende Verbande behinderter und chronisch kranker Menschen und ihrer
Angehorigen zu einem Aktionsbiindnis zusammengeschlossen. Der DBR bildet eine
Plattform fiir gemeinsames Handeln. Zu den wesentlichen Aufgaben z&hlt es, die

Interessen behinderter und chronisch kranker Menschen und ihrer Angehorigen
verbandsiibergreifend offensiv zu vertreten und insbesondere darauf hinzuwirken,
dass die finanziellen Rahmenbedingungen fiir deren Lebensgestaltung sowie fiir
die Arbeit der fiir sie notwendigen Dienste und Selbsthilfestrukturen sichergestellt
sind. Die Verbdnde ordnen sich drei Sdulen zu. Die erste Sdule umfasst die tradi-
tionellen Sozialverbdnde (z.B. Sozialverband Reichsbund, Sozialverband VdK),
die zweite Sdule behindertenspezifische Selbsthilfeverbdande (im Wesentlichen
BAG Selbsthilfe mit ihren Mitgliedsorganisationen), die dritte Sdule unabhéngige
Behindertenverbadnde (z.B. Allgemeiner Behindertenverband in Deutschland, Inte-
ressenvertretung Selbstbestimmt Leben, Weibernetz e.V.).

Je nach Art des Krankheitsbildes, der Suchtform bzw. des Suchtstoffes und des
Grades der Integration in das professionelle Gesundheitssystem ist die Suchtselbst-
hilfe ein Bereich der Selbsthilfe, der sich auch in seinem Selbstverstandnis teilweise
deutlich von anderen Selbsthilfebereichen unterscheidet. In der Suchtselbsthilfe
werden die Interessen einer groen Anzahl von Selbsthilfegruppen und -verbdanden
in diesem Bereich tiber die Deutsche Hauptstelle fiir Suchtfragen (DHS) gebiindelt.
Zu den hier angeschlossenen insgesamt fiinf Abstinenz- und Selbsthilfeverbanden
gehoren z.B. das Blaue Kreuz in Deutschland (BKD), der Deutsche Guttempler-
Orden (1.0.G.T.) und der Kreuzbund. Gemaf dem Unabhédngigkeitsgebot gehGren
die Anonymen Alkoholiker (AA) der DHS nicht an. Die DHS ist seit 2005 ebenfalls
»Vertreter der Selbsthilfe”.

Die beschriebenen Dachorganisationen und Verb&dnde vertreten die Interessen der
Selbsthilfe bei der Umsetzung gesetzlicher Vorgaben, etwa der Selbsthilfeférderung
durch die gesetzlichen Krankenkassen und Rentenversicherungstrager. Sie finden
zunehmend Anerkennung als Partner von Leistungsanbietern (Kassendrztliche
Bundesvereinigung, Bundesarztekammer) und Kostentrdgern (Kranken- und Ren-
tenversicherungen) und werden im Politikbereich im Zusammenhang mit Beteili-
gungsfragen von Patienten- und Selbsthilfevertretern angesprochen.

Ansprechperson fiir diesen Beitrag bei der NAKOS: Dr. Jutta Hundertmark-Mayser
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Selbsthilfelandschaft in Deutschland
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