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Guten Tag, liebe Leser*innen,

sind Sie iiber das Sternchen in der Ansprache gestolpert? Sicherlich ist es Ih-
nen in dem einen oder anderen Text, einer Einladung oder einem Veranstal-
tungsprogramm schon einmal begegnet. Das sogenannte Gendersternchen
steht fiir die Vielfalt von Geschlecht und Geschlechtsidentitdaten und macht
Menschen und individuelle Identifikationen jenseits einer zweigeschlechtli-
chen Norm sichtbar. Und ja: Die NAKOS macht da jetzt auch mit. Dabei sind wir
uns bewusst, dass wir damit die Leserlichkeit unserer Texte nicht unbedingt
verbessern. Wir wollen jedoch ein Zeichen setzen und das Recht auf angemes-
sene sprachliche Bezeichnung jener Menschen anerkennen, die sich weder
dem mannlichen noch dem weiblichen Geschlecht zugehdorig fiihlen. Dies hat
auch der Rat fiir deutsche Rechtschreibung in seiner Sitzung Ende letzten Jah-
res betont. Eine ,,offizielle Empfehlung” zum Gendern wurde dabei jedoch nicht
ausgesprochen. Der Rechtschreibrat findet ndmlich, dass die gesellschaftliche
»Erprobungsphase verschiedener Bezeichnungen des dritten Geschlechts*
nicht durch ,vorzeitige Empfehlungen und Festlegungen* beeinflusst werden
soll. Deshalb erproben wir jetzt das Gendersternchen und hoffen, dass Sie,
liebe Leser*innen, unser Heft auch weiterhin gerne und mit Interesse lesen.

Denn: Die Selbsthilfe verandert sich. Neue spannende Engagementformen ent-
stehen, und auch die Selbsthilfeunterstiitzung geht neue Wege. Davon wollen
wir im Schwerpunkt dieser Ausgabe berichten und haben Akteur*innen aus
Selbsthilfeverbanden und -kontaktstellen eingeladen, tiber ihre Erfahrungen
und neuen Ansatze zu berichten (5.13).

Ein Blick zu unseren Nachbarn jenseits der Alpen gefillig? In Osterreich wurde
erstmals eine systematische, bundesweite finanzielle Férderung fiir die ge-
meinschaftliche Selbsthilfe eingefiihrt. Und im Marz 2018 griindete sich der
Bundesverband Selbsthilfe Osterreich (OKUSS) mit der Aufgabe, die Interes-
sen bundesweit tatiger Selbsthilfeorganisationen zu biindeln. Lesen Sie ab
S. 37, welche Ziele sich die Organisation gesetzt hat. Auerdem erwarten Sie
in unserer Rubrik ,,Kompakt“ wieder Beitrdge aus Politik und Gesellschaft, da-
runter Neuigkeiten zum Nationalen Aktionsplan Gesundheitskompetenz, zum
Amt des Unabhdngigen Missbrauchsbeauftragten und zur Bundesarbeitsge-
meinschaft Rehabilitation (ab S. 45).

Wir wiinschen lhnen eine interessante Lektiire und einen wunderschdnen
Sommer 2019. |
Ruth Pons
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35 Jahre NAKOS -

& NAKOS

35 Jahre fiir die Selbsthilfebewegung

Kann das wirklich sein? Seit Juni 1984
— bereits 35 Jahre! — arbeitet die
NAKOS als bundesweite Anlaufstelle,
Vermittlungsinstanz, Sprachrohr und
Impulsgeber fiir Selbsthilfegruppen,
Selbsthilfe-Interessierte, Fachleute,
Verbande, Behorden, Medien und die
allgemeine Offentlichkeit.

Mehr als die Hélfte dieser Zeit, na-
hezu 18 Jahre, war auch ich — ge-
meinsam mit vielen der aktuellen
Mitarbeiter*innen mit an Bord die-
ses Schiffes, das wir durch manch
stiirmische See lenken mussten. Wir
durften dabei den Aufschwung der ge-
meinschaftlichen Selbsthilfe auf vie-
len Ebenen begleiten und teils auch
mafigeblich mitgestalten. Meilen-
steine waren: die Bundesmodellpro-
gramme zur Griindung von Selbsthilfe-
kontaktstellen in den alten und neuen
Bundeslandern in den 1990er Jahren,
die Einfiihrung der Selbsthilfeforde-
rung durch die Krankenkassen zum
1. Januar 1993 und der strukturierten

Patientenbeteiligung nach § 140f
SGB V zum 1. Januar 2004, also vor
nunmehr schon 15 Jahren. Basis un-
serer Arbeit war seit jeher die Zusam-
menarbeit mit den Selbsthilfe-Unter-
stiitzungseinrichtungen im gesamten
Bundesgebiet, deren Arbeitsprofil wir
geférdert und ,,in die Welt* getragen
haben. Ohne unsere politische Arbeit
und fachliche Begleitung gdbe es
heute nicht 300 Selbsthilfekontakt-
stellen in Deutschland.

Immer am Puls der Zeit, Vorreiter und
Leuchtturm, Ansprechpartner und
Ratgeber, Unterstiitzer, Wegbegleiter
und Forderer der Selbsthilfe, so be-
schreiben andere die NAKOS. Zent-
rales Merkmal unserer Arbeit ist folg-
lich ihre Vielseitigkeit: inhaltlich und
thematisch. Allein seit der Jahrtau-
sendwende haben wir weit iber 50
Projekte durchgefiihrt, vom ,,Familien-
bezug in der Selbsthilfe* iber ,,Selbst-
hilfe im Internet” und ,,Autonomie und
Selbstbestimmung in der Selbsthilfe*

In Berlin erfidhrt man alles iiber Selbsthilfegruppen
Zentralstelle informiert und vermittelt Kontakte

Der Name klingt etwas pompds, aber auf Deutsch ldsst sich nicht kiirzer sa-
gen, was die Weltgesundheitsorganisation als ,,National Clearing House*“

der Selbsthilfe empfiehlt[...].

In Berlin herrscht [...] ein giinstiges Klima fiir die Selbsthilfe. Hier arbei-
ten Tausende von Gruppen. Hier wird diese Form der Laieninitiative vom

CDU-Senat ermutigt [...].

Frankfurter Allgemeine Zeitung vom 30.8.1985

Berliner Zentrum fiir Selbsthilfegruppen:
Fragen Sie die nationale Kontaktstelle!

Suchen Sie eine Selbsthilfegruppe fiir bestimmte Problempatienten? Fiir
Fett- oder Magersiichtige, fiir Rheuma- und Krebspatienten, fiir Diabeti-
ker oder Koronarkranke, Alkohol-, Drogen- oder Arzneimittelabhdngige,
Neurotiker oder Depressive? Brauchen Sie Tipps, wie man als Arzt selbst
die Griindung solch einer Gruppe anregen kann? Oder wollen Sie sich ein-
fach informieren? Dann schreiben Sie nach Berlin! [...]

Das Wochenmagazin des Arztes vom 22.10.1984

bis hin zur ,,Starkung der Patienten-
selbsthilfe“. Dabei markiert das Jahr
2019 zehn Jahre Arbeit fiir und mit der
»jungen Selbsthilfe“ und auch zehn
Jahre strukturierte Zusammenarbeit
mit Gesundheitseinrichtungen im
Netzwerk Selbsthilfe- und Patienten-
orientierung. In unserer Rolle als ein-
zige bundesweite Fachinstanz haben
wir Untersuchungen und Befragungen
zur Forderung von Selbsthilfegruppen
und Selbsthilfe-Unterstiitzungsein-
richtungen durchgefiihrt, Statistiken
zur Selbsthilfe in Deutschland erstellt,
viele, viele Vortrage vor unterschied-
lichstem Publikum gehalten, Tagun-
gen, Workshops und Seminare organi-
siert und durchgefiihrt, unser Fachwis-
sen in Gremien und Arbeitsgruppen
eingebracht und Expertisen im Auf-
trag von Behdrden erstellt. Dabei sind
wir ganz unterschiedlichen Menschen
begegnet, die immer die Idee gemein-
schaftlicher Selbsthilfe einte: sich ge-
genseitig helfen und stiitzen, sich Zu-
wendung geben, das Alleinsein liber-
winden, Handlungsfahigkeit stiften.

Wo wird uns unsere Reise hinfiihren?
Ich bin tUberzeugt, wir werden wei-
ter Sprachrohr und Wegbereiter fiir

die Selbsthilfe-Unterstiitzungsein-
richtungen und Katalysator fiir Tau-
sende Aktive in der gemeinschaftli-
chen Selbsthilfe sein. Und wir wer-
den den Transformationsprozess der
Selbsthilfe begleiten: die Selbsthilfe
istim Wandel, junge Menschen leben
Selbsthilfe anders, gehen ihre eige-
nen Wege. Mein Eindruck ist: Die eta-
blierten Strukturen und unsere Ras-
ter, in die wir Selbsthilfeengagement
in Gruppen und Organisationen ,,ein-
sortieren” — sie passen nicht mehr zu
den neuen Formen der — auch digita-
len — Selbstorganisation. Wir miissen
uns anschauen: Was ist Selbsthilfe
heute? Was macht sie aus? Wie kon-
nen wir sie fordern? Wie diesen grof3-
artigen Ansatz der ,Hilfe auf Gegen-
seitigkeit“ ohne Professionelle weiter-
geben an die ndchste Generation? Ich
freue mich daher besonders {iber un-
ser neues NAKOS-Projekt ,,Selbsthilfe
neu denken®, das wir gerade gestartet
haben und das sich genau mit dieser
Frage befasst. Eine spannende Zeit er-
wartet uns — wir freuen uns darauf! |

Jutta Hundertmark-Mayser,
stv. Geschdiftsfiihrerin, NAKOS
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Was sich bewegt — was uns bewegt

Aus der Arbeit der NAKOS

Zusammen mehr!
Einen absolut spannenden und au-
thentischen Einstieg in die Arbeit der
NAKOS hatte ich, Claudia Otte, bereits
Anfang Marz beim diesjahrigen Bun-
destreffen der Jungen Selbsthilfe in
Duderstadt. Als Dritte im Bunde un-
terstiitze ich nun neben meinen Kolle-
ginnen Miriam Walther und Ruth Pons
den Bereich Junge Selbsthilfe. Fiir
mich ist die Arbeit in der Selbsthilfe-
unterstiitzung eine ganz neue Er-
fahrung. Ich freue mich sehr darauf,
meine Kompetenzen und Erfahrun-
gen aus meinen Abschliissen in Mar-
ketingkommunikation und Sozialer
Arbeit in vielen spannenden Projek-
ten derJungen Selbsthilfe einbringen
zu kénnen. |

Claudia Otte

Blickkontakt

Das Netzwerk Selbsthilfefreundlich-
keit und Patientenorientierung im Ge-
sundheitswesen ist bewegt ins neue
Jahr gestartet:

Mit einem Erfolg: druckfrisch lie-
gen unsere Materialien fiir Gesund-
heitseinrichtungen auf dem Weg zur
Selbsthilfefreundlichkeit auf meinem
Schreibtisch: ein umfangreicher Ord-
ner zum Konzept Selbsthilfefreund-
lichkeit mit einer detaillierten Schritt-
fur-Schritt-Anleitung zur Umsetzung
des Konzepts. Damit kénnen unsere
Netzwerkmitglieder kiinftig noch bes-
ser #selbsthilfefreundlich werden.

Mit einem Wechsel: unsere Mitar-
beiterin der Sachbearbeitung zieht
weiter zu neuen Herausforderungen.
Vielen Dank, Marita, dass du unsere
Geschaftsstelle in den vergangenen
drei Jahren mit deiner ruhigen, sorg-
faltigen und stets hilfsbereiten Mitar-
beit unterstiitzt hast. Auf deiner so-
liden Aufbauarbeit kann nun weiter-
gearbeitet werden und wir freuen uns
ganz besonders, dass sich Frank Ek-
pakuemu fiir eine Mitarbeit in unse-
rem Team entschlossen hat. Herzlich
willkommen!
Mit einem neuen Ausblick: Wir sind
mit unserem Biiro vom 4. Stock ins Erd-
geschoss umgezogen. Es war zundchst
ein merkwiirdiges Gefiihl, quasi im
Schaufenster zu arbeiten. Mittlerweile
gehort der tagliche (Blick-)Kontakt zu
Menschen auf der Straf’e aber ein-
fach dazu. Und das passt gut zu uns:
Denn wir sind gerne #ganznahdran! |
Antje Liesener

Neue Wege beschreiten

Mein Name ist Frank Ekpakuemu.
Ich habe mein Diplomstudium an
der Universitdt Potsdam absolviert
und war anschlieBend mehrere Jahre
in einem Projekt fiir einen Pharma-
konzern tatig. Die vergangenen fiinf
Jahre habe ich selbststandig gearbei-
tet. Durch eigene Betroffenheit ent-
stand der Wunsch nach einer berufli-
chen Verdnderung. In diesem Zusam-
menhang stief ich auf das Netzwerk

Selbsthilfefreundlichkeit und Patien-
tenorientierung im Gesundheitswe-
sen, flir das ich nun seit Anfang Mai
als Mitarbeiter tatig bin. Ich freue
mich darauf, aktiv daran mitzuwirken,
unser Gesundheitswesen selbsthilfe-
freundlicher zu gestalten. |
Frank Ekpakuemu
Diplombetriebswirt
Kontakt: ekpakuemu@
selbsthilfefreundlichkeit.de

Einsteigen und fortbilden
Nach wie vor ist das Interesse an un-
seren bundesweit an wechselnden
Orten ausgeschriebenen Fortbildun-
gen ungebrochen. Viele Neue steigen
ein in die Selbsthilfeunterstiitzung,
suchen Grundlagenwissen und Kon-
takte zum Erfahrungsaustausch. Lang-
jahrige Mitarbeiter*innen setzen sich
mit Themenfeldern wie ,,Methoden fiir
Verhandlungen® oder ,,Krisen und
Konflikte in Gruppen® auseinander. |
Michaela Nourrisson

Im Dschungel
Auch nach einem Jahr Datenschutz-
grundverordnung beschéaftigt uns
die Frage, wie die neuen rechtlichen
Vorgaben in der Selbsthilfe umge-
setzt werden miissen. Ich habe in
den letzten Wochen weitere Informa-
tionsveranstaltungen dazu besucht
(Fazit: weiterhin ist vieles unklar) und
mein Wissen bei verschiedenen Ver-
anstaltungen weitergegeben. Die gute
Nachricht: Langsam lichtet sich der
Dschungel ... |

Miriam Walther

Selbsthilfe und Pflege

Mit dem Pflegepersonal-Starkungs-
gesetz (PpSG) sind zum Januar 2019
interessante Anderungen des § 45d
SGB Xl in Kraft getreten. Zum einen
gab es eine Erhohung des Budgets
von 0,10 auf 0,15 Euro je Versicher-
ten. Zum anderen eine Erh6hung des
Anteils der Pflegeversicherung von 50
Prozent auf 75 Prozent. Dadurch ste-
hen Mittel in Hohe von jahrlich gut 12
Millionen Euro als Zuschuss aus der
Pflegeversicherung zur Verfligung —
mit dem Anteil der Lander insgesamt
nicht mehr als zuvor (16 Mio. Euro).
Wir hoffen sehr, dass durch die Re-
duktion des Eigenanteils der Lander
auf 25 Prozent der Gesamtsumme
endlich mehr Aktivitaten der Selbst-
hilfe vor Ort finanzielle Unterstiitzung
fur dieses Aufgabengebiet erhalten.
Zudem wurden direkte Fordermdoglich-
keiten fiir den GKV-Spitzenverband
Pflege geschaffen:

1. Griindungszuschiisse an Selbsthilfe-
gruppen, Selbsthilfeorganisationen
und Selbsthilfekontaktstellen ohne
Beteiligung der Lander. Dafiir stehen
0,01 Euro pro Jahr und Versicherten
zur Verfiigung. Das sind rund 700.000
Euro p.a. Ein Antrag erfolgt direkt beim
GKV Spitzenverband, eine Beteiligung
der Lander ist nicht erforderlich.

2. Aus nicht abgerufenen Mitteln des
Vorjahres kdnnen 0,01 Euro pro Jahr
und Versicherten (ebenfalls 700.000
Euro) von bundesweit titigen Selbst-
hilfestrukturen direkt beim GKV Spit-
zenverband beantragt werden.
Zurzeit werden die Empfehlungen des
GKV Spitzenverbandes zur Umsetzung
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dieser neuen Regelungen iiberarbei-
tet. Sie miissen mit der privaten Kran-
kenversicherung, den Landern und
dem Bundesministerium fiir Gesund-
heit abgestimmt werden. Wir haben
Hinweise fiir die Erstellung der Emp-
fehlungen erarbeitet und warten jetzt
auf den Entwurf. |

Ursula Helms

Weggefdhrten
Die Post bringt taglich Zeitschriften
der Selbsthilfeorganisationen und
Selbsthilfekontaktstellen zur NAKOS.
In der Zeitschrift Weggefdhrte des
Kreuzbundes habe ich vor langerer
Zeit die schone Formulierung gele-
sen, Selbsthilfegruppen seien ,,Er-
zdhlgemeinschaften“. Ein Ort, um
von sich und dem eigenen Leben er-
zdhlen zu konnen. Auch jenseits von
Selbsthilfegruppen sprechen und
schreiben Menschen mit Krankhei-
ten oder Behinderungen oder beson-
deren Schicksalen von ihren Lebens-
und Leidensgeschichten und tragen
so zu Aufklarung und Entstigmatisie-
rung bei. Einige erzielen womdéglich
mehr Aufmerksamkeit fiir ein Thema
als langjahrig aktive Gruppen und Or-
ganisationen. Wo gibt es Verkniipfun-
gen der Selbsthilfe mit diesen einzel-
nen Aktiven? |

Niclas Beier

So viel Papierkram

Im ersten Quartal habe ich mich mit
der Erstellung der Verwendungsnach-
weise fiir unsere verschiedenen Pro-
jekte beschaftigt. Hier sind die ent-
sprechenden Formulare auszufiillen

und die dazugehorigen zahlenmatfi-
gen Nachweise zu erstellen. Zusam-
men mit dem jeweiligen Sachbericht
und diversen Anlagen wird dies an die
Fordermittelgeber, darunter verschie-
dene Krankenkassen und das Gesund-
heitsministerium verschickt. Entspre-
chend der groBen Zahl an Projekten
aus dem Jahr 2018 stapelten sich die
Unterlagen auf meinem Schreibtisch
(was fiir Papiermengen!). |

Sonja Unes

Komplexer Prozess

Die Aktualisierungsbefragungen fiir
die Datenbanken GRUNE ADRESSEN
— Gemeinschaftliche Selbsthilfe in
Deutschland und ROTE ADRESSEN -
Selbsthilfeunterstiitzung in Deutsch-
land stehen im Zentrum meiner Ar-
beitsaufgaben fiir das Jahr 2019. Un-
ser bisheriges Online-Instrument
musste fiir die Befragungen vollig
neu programmiert werden, da neue
Sicherheitsstandards in der Daten-
verarbeitung dies erforderlich ma-
chen. Die Struktur der Fragebdgen
wurde und wird konzeptionell tiber-
arbeitet — sowohl die Anzahl der Fra-
gen als auch ihre Inhalte. Das ist ein
komplexer Prozess, in den NAKOS-
intern fast alle Mitarbeiter*innen in
unterschiedlichen Rollen und Funkti-
onen mit eingebunden sind. Die Ko-
ordinierung und Abstimmung dieser
Tatigkeiten mit denen durch die exter-
nen Dienstleister fiir die Umsetzung in
der Neuprogrammierung zu erbringen-
den —von der Konzeptentwicklung bis
zum Testen der Logik der funktiona-
len Abldufe — erstreckt sich {iber einen

Zeitraum von vielen Wochen. Am Ende

haben wir wieder aktuelle Selbsthilfe-

kontakte fiir ganz Deutschland. |
Gabriele Krawielitzki

FleiBBige Helfer*innen
Unsere Publikationen zu allen Berei-
chen der Selbsthilfe werden immer
bekannter und immer beliebter. Die
Bestellungen iiber den Warenkorb bei
www.nakos.de sind 2018 um 50 Pro-
zent gegeniiber 2017 gestiegen! Ein
Gliick, dass wir so fleiBige Versandhil-
fen haben, die die gewiinschten Bro-
schiiren so zuverldssig zeitnah ver-
senden. Ohne sie konnten wir diesen
Zuwachs nicht bewiltigen. |

Margit Wiegand

Voneinander lernen

Das war der Tenor der ersten Fachta-
gung fiir landesweite Selbsthilfekon-
taktstellen, zu dem ich Anfang Februar
nach Weimar eingeladen hatte. Zwan-
zig Mitarbeiterinnen aus den etablier-
ten Einrichtungen und Neulinge zum
Beispiel aus Baden-Wiirttemberg und
Thiiringen erdrterten zahlreiche fachli-
che Fragen: Es ging um Griindung und
Aufbau der Landesstellen, die Zusam-
menarbeit mit den Landesarbeitsge-
meinschaften der Selbsthilfekontakt-
stellen, um Kooperationspartner und
Finanzierung. Deutlich wurde die Viel-
falt der Aufgaben: Qualitatsstandards
und Regelwerke fiir die Selbsthilfe-
kontaktstellen im Bundesland wer-
den erarbeitet, Patenschaftsmodelle
ins Leben gerufen, Qualifizierungs-
maBnahmen und Fachtage durchge-
fiihrt, Projekte konzipiert und im Land

erprobt und Entscheidungshilfen fiir
die Férderung gemeinsam mit den
Krankenkassen abgestimmt. Deutlich
wurde auch: Fiir Griindung und Auf-
bau sind viele Hiirden zu nehmen und
ein langer Atem ist gefragt. Ich freue
mich daher besonders, dass die Lan-
deskontaktstellen mit der Aufnahme
in den Leitfaden Selbsthilfeférderung
seit 2019 eine verldssliche Unterstiit-
zung durch die Krankenkassen erhal-
ten. |

Jutta Hundertmark-Mayser

Guter Rat — Betriebsrat
Im Oktober 2018 hat die NAKOS zum
zweiten Mal in ihrer Geschichte einen
Betriebsrat gewdhlt. Meine neue Auf-
gabe als Betriebsratin ist es, die In-
teressen der Mitarbeitenden gegen-
tiber der Geschaéftsleitung zu vertre-
ten. Fiir mich ist dieses Amt Neuland
und ich bin dankbar, dass ich bereits
im vergangenen Dezember an einer Be-
triebsratsschulung teilnehmen konnte.
Jetzt kenne ich die wichtigsten Passa-
gen des Betriebsverfassungsgesetzes,
weif3, wie man eine Betriebsvereinba-
rung auf den Weg bringen kann und be-
sitze einen schicken neuen Rucksack,
der bei der Schulung jedem Teilneh-
menden vollgepackt mit Gesetzestex-
ten, Kommentaren und Werbemateria-
lien iberreicht wurde. Monatsgespra-
che mit der Geschéftsleitung und eine
wochentliche Sprechstunde sind erste
sichtbare Zeichen dafiir, dass der Be-
triebsrat seine Arbeit bei der NAKOS
aufgenommen hat. |

Ruth Pons
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Kurzmeldungen

#SELBSTHILFEFREUNDLICH
Netzwerktagung zum
zehnjdhrigen Bestehen
Das Netzwerk Selbsthilfefreundlich-
keit und Patientenorientierung wird
2019 zehn Jahre alt! Grund und An-
lass, gemeinsam Erreichtes zu wiir-
digen und mutig nach vorn zu blicken:
auf ein selbsthilfefreundliches und
patientenorientiertes Gesundheits-
wesen.
Mit einem Festakt und anschlieBender
Tagung laden wir alle Netzwerkmitglie-
der gemeinsam ein um miteinander
ins Gesprdch zu kommen, voneinan-
der zu lernen und uns gegenseitig zu
inspirieren.
Wann und wo: am 28. und 29. No-
vember 2019 im Hotel Rossi in Berlin.
Gemeinsam sind wir #selbsthilfe-
freundlich. |
Weitere Informationen und Anmeldung:
www.selbsthilfefreundlichkeit.de

Junge Selbsthilfe Blog
jetzt auch bei Instagram
Um moglichst viele Menschen auf den
Junge Selbsthilfe Blog ,,Lebensmutig.“
aufmerksam zu machen, ist das junge
Autor*innenteam jetzt auch auf Insta-
gram aktiv. Gepostet werden dort Hin-
weise auf neue Beitrdge im Blog, das
jeweilige Monatsthema sowie Fotos
und kleine Vermerke zu Themen, die
den jungen Blogger*innen gerade so
unter den Nigeln brennen. |

Junge Selbsthilfe Blog bei Instagram:
www.instagram.com/lebensmutigblog

NAKOS UNTERWEGS:
Messeauftritte bei Arzt*innen,
Zahndrzt*innen, Gesundheits-
und Sozialwissenschaftler*innen
Ein neuer Weg, auf Selbsthilfegruppen
aufmerksam zu machen: Die Arzt*innen
und Zahnirzt*innen des Offentlichen
Gesundheitsdienstes trafen sich vom
4. bis 6. April 2019 in Kassel zu ihrem
diesjahrigen wissenschaftlichen Kon-
gress — und die NAKOS war erstmals
mit einem Informationsstand vertre-
ten. Bereits zum zweiten Mal prdsen-
tierten wir uns zudem auf dem Markt
der Moglichkeiten beim Kongress Ar-
mut und Gesundheit Mitte Marz in Ber-
lin als kompetenter Ansprechpartner
rund um das Thema gemeinschaftliche
Selbsthilfe und verteilten Informations-
materialien. Unter dem Kongressmotto
»POLITIK MACHT GESUNDHEIT* beteilig-
ten wir uns an den Diskussionen und
betonten dabei die Bedeutung von
Selbsthilfe als wichtige Engagement-
form in Deutschland. |

Neue Publikationen

NAKOS EXTRA 40
Glaubwiirdigkeit und
Selbstbestimmung in
der Selbsthilfe

In der gemeinschaftlichen
Selbsthilfe wird seit Jah-
ren tiber einen angemessenen Um-
gang mit Wirtschaftsunternehmen
diskutiert. Es geht darum, wie Selbst-
hilfegruppen ihre Ziele und Interes-
sen wahren und Beeinflussungsver-
suche erkennen kdnnen. Im Rahmen
des Projekts ,,Autonomie und Selbst-
bestimmung in der Selbsthilfe“ haben
wir Autor*innen aus der Selbsthilfe,
aus der Fachwelt sowie von Institu-
tionen des dritten Sektors eingela-
den, ihre Perspektiven zu schildern.
In der 40. Ausgabe unserer Fachpub-
likationsreihe NAKOS EXTRA befassen
sie sich mit der Frage, wie es Selbst-
hilfegruppen gelingt, unabhangig zu
bleiben. Wie kann die Selbsthilfe aus-
schlieBilich den Interessen der Betrof-
fenen verpflichtet bleiben? Und: Wel-
che Bedeutung kommt der Einhaltung
von Transparenz und der Offenlegung
zu? Gibt es Grundanforderungen, die
fiirjeden gelten sollten? Seien Sie ge-
spannt auf viele unterschiedliche An-
satze. |

—

Nationale Kontakt- und Informationsstelle

zur Anregung und Unterstiitzung von
Selbsthilfegruppen (NAKOS); Salman, Saffana
[Red.] / Hundertmark-Mayser, Jutta [Red.] /
Pons, Ruth [Red.]: Glaubwiirdigkeit und
Selbstbestimmung in der Selbsthilfe.

NAKOS EXTRA. Nr. 40, 2019. Berlin 2019, 138 S.

NEUAUFLAGE:
Arbeitshilfe fiir
Gesundheitsein-
richtungen auf dem
Weg zur Selbsthilfe-
freundlichkeit

A

Das Netzwerk Selbsthilfefreundlich-

keit und Patientenorientierung im Ge-
sundheitswesen hat seinen Arbeits-
hilfeordner ,,Auf dem Weg zur Selbst-
hilfefreundlichkeit. Materialien fir
Gesundheitseinrichtungen® vollstan-
dig tiberarbeitet und neu aufgelegt.
Die Materialien unterstiitzen Gesund-
heitseinrichtungen dabei, Selbsthilfe-
freundlichkeit als Qualitdtsmerk-
mal einzufiihren. Anhand konkreter
Schritt-fiir-Schritt-Anleitungen kon-
nen Kooperationen mit der Selbsthilfe
systematisch und strukturiert aufge-
baut und gestaltet werden. Zahlrei-
che gelungene Praxisbeispiele die-
nen als Inspiration, um gemeinsam
mit Selbsthilfegruppen und der ort-
lichen Selbsthilfekontaktstelle pas-
sende MaBnahmen fiir die eigene
Einrichtung zu entwickeln. Auf diese
Weise soll die Patientenorientierung
in Krankenhdusern, Rehakliniken und
Arztpraxen gestarkt werden.
Die Arbeitshilfe steht Mitgliedern des
Netzwerks kostenfrei zur Verfiigung. |
Netzwerk Selbsthilfefreundlichkeit und
Patientenorientierung im Gesundheitswesen
(Hrsg.); Bobzien, Monika / Steinhoff-
Kemper, Christa / Trojan, Alf / Siewerts,
Dagmar / Liesener, Antje: Auf dem Weg zur
Selbsthilfefreundlichkeit. Materialien fiir

Gesundheitseinrichtungen. Dezember 2018,
103 S. ISBN 978-39819862-1-1
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Jetzt gehen wir diesen

Weg zusammen —

Die Filme vom Bundestreffen
Junge Selbsthilfe sind da

»Hier wird was fiir das Image der
Selbsthilfe getan“, sagt Ben Jung.
»Hier wird gezeigt, dass Selbsthilfe
nicht nur was ist, was alte Leute ma-
chen, sondern auch junge Leute.” Zu-
sammen mit seinem Bandkollegen
Rhobbin hat der Hip-Hopper beim
Bundestreffen Junge Selbsthilfe Ende
Marz in Duderstadt ein Konzert gege-
ben, das von einem Filmteam beglei-
tet wurde. Die dreitdgige Veranstal-
tung mit rund 70 jungen Selbsthilfeak-
tiven war von der NAKOS zusammen
mit einem jungen Organisationsteam
durchgefiihrt und von dem AOK Bun-
desverband geférdert worden. Das Vi-
deo fangt die einmalige Atmosphare
des Treffens mit seinen vielen Work-
shops, Diskussionen und Begegnun-
gen ein.

Ein weiterer, sehr charmanter und se-
henswerter Film wurde in Eigenregie
von Teilnehmenden produziert. Darin
geht es um viele personliche Eindri-
cke und um die Bedeutung des Bun-
destreffens fiir die jungen Selbsthilfe-
aktiven. |

NAKOS INFO Red.

Die Videos kdnnen auf
YouTube angesehen werden:
www.youtube.com/user/selbsthilfenakos

Jahrestagung der DAG SHG:
Gesundheitskompetenz

steht im Fokus

Die 41. Jahrestagung der Deutschen
Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfe-
gruppen e. V. (DAG SHG) findet vom
24, bis 26. Juni 2019 in Bad Breisig
statt. Nach 2004 in Trier, ist die DAG
SHG mit ihrer bundesweiten Fachta-
gung zum zweiten Mal in Rheinland-
Pfalz zu Gast. Angemeldet haben sich
rund 130 Fachkrafte aus Selbsthilfe-
kontaktstellen und -Unterstiitzungs-
einrichtungen. Die Tagungsteilneh-
menden werden in diesem Jahr ein
Thema aufgreifen, dass fiir die Mehr-
zahl der Selbsthilfekontaktstellen in
der taglichen Arbeit an Bedeutung ge-
winnt: ,,Gesundheitskompetenz und
Pravention durch Selbsthilfe starken.
Potenziale heben durch professionelle
Selbsthilfeunterstiitzung®, lautet der
Titel der dreitdgigen Veranstaltung in
Kooperation mit der LAG KISS Rhein-
land-Pfalz, der WeKISS und den Ein-
richtungen der DAG SHG.

Aus Sicht der Selbsthilfekontaktstel-
len erfolgt Pravention immer mittel-
bar tiber Selbsthilfegruppen. Dabei
tragt die engagementférdernde Struk-
tur des professionellen Systems der
Selbsthilfeunterstiitzung wesentlich
zur Starkung des prdventiven Poten-
zials der Selbsthilfe bei. Die Fachta-
gung will die Moglichkeit geben, einen
Schritt zuriickzutreten und sich dem
Potenzial der Selbsthilfe, ihren Fahig-
keiten und auch ihren Bediirfnissen
in Bezug auf Gesundheitskompetenz
und Prdavention zu widmen. Wie sieht

Selbsthilfeunterstiitzung aus, die der
Gruppe den Raum ldsst, sich zu ent-
falten? Welche Fahigkeiten werden
gebraucht, um Selbsthilfearbeit aus-
reichend zu ermdéglichen und gleich-
zeitig Raum fiir das kreative Poten-
zial der Gruppe zu geben? Selbsthilfe-
unterstiitzung ist eine Haltung, die
sich zuricknimmt oder zur Verfii-
gung steht, je nachdem, wann sie ge-
braucht wird. Wie lasst sich die Kom-
petenz der Selbsthilfe fordern, ohne
ihr zu nahezutreten und ihre Autono-
mie einzuschranken?

SCHWERPUNKT

Ursula Helms und Niclas Beier

Mit der Fachtagung bietet die DAG
SHG bundesweit Raum fiir die Ver-
gegenwadrtigung der aktuellen fachli-
chen Handlungsherausforderungen
flir Mitarbeiter*innen in Selbsthilfe-
kontaktstellen. In diesem Forum ge-
ben Kolleg*innen aus der Selbsthilfe-
unterstiitzung bundesweit ihr Wissen,
ihre Erfahrungen und ihre Ideen weiter,
um sich zu neuen Anséatzen und be-
wahrten Methoden und Vorgehenswei-
sen auszutauschen. Raum hierfiir bie-
tet das Open Space, das in diesem Jahr
erstmals ganztdgig angeboten wird. |

NAKOS INFO Red.

Selbsthilfe verandert sich

Im Hitzesommer vor einem Jahr haben wir das NAKOS INFO mit dem Schwer-
punktthema ,,Selbsthilfe verdndert die Gesellschaft“ verdffentlicht. Zu der Re-
sonanz, die wir erhalten haben, gehdrte auch die Frage: Wie sieht es umge-
kehrt aus? Verdndert die Gesellschaft auch die Selbsthilfe? Dieser Frage wid-

men wir uns im Sommer dieses Jahres.

Wir sehen es als Auftakt, um zu erkunden, ob das allgemeine Verstdndnis von
gemeinschaftlicher Selbsthilfe noch giiltig ist, welches seit dem ersten Selbst-
hilfeboom entstanden ist und sich verfestigt hat. Dieser fand in den 1970er Jah-
ren statt, damals griindeten sich mehr und mehr Selbsthilfegruppen.

Wie alles, was sich bewdhrt, entwi-
ckelte sich auch aus der anfangli-
chen Selbsthilfeidee und den ersten
Selbsthilfeinitiativen eine konkrete
Vorstellung, was eine Selbsthilfe-
gruppe ist. Dazu beigetragen hat ge-
wiss auch, dass bald nach dem ersten

Selbsthilfeboom die professionelle
Selbsthilfeunterstiitzung entstan-
den ist. Ende der 1970er Jahre wur-
den die ersten Selbsthilfekontakt-
stellen aufgebaut, auch die Deutsche
Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegrup-
pen e. V. (DAG SHG) als Fachverband
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wurde in dieser Zeit gebildet. In den
1980er Jahren erstellte die DAG SHG
eine wissenschaftliche Definition von
Selbsthilfegruppen, die bis heute im-
mer wieder verwendet wird.

Jede Verstetigung kann auch zu einer
Verengung fiihren. Vielleicht stimmen
das allgemeine Verstandnis und die
allgemeine Vorstellung von Selbst-
hilfegruppen heute nicht mehr oder
sie schlieBen einen Teil der gemein-
schaftlichen Selbsthilfe nicht mehr ein.
Einige Entwicklungen innerhalb der
Selbsthilfelandschaft sind langer be-
kannt. Die stdarkste Verdanderung viel-
leicht, wie in allen gesellschaftlichen
Bereichen: das Internet. Mit dem In-
ternet entstanden auch Internetforen,
die auch von Selbsthilfegruppen ge-
nutzt werden. AuBerdem wurden die
Gruppenleiter*innen und Gruppen-
mitglieder dlter, viele Selbsthilfegrup-
pen und Selbsthilfeorganisationen ha-
ben sich mit der Frage beschaftigt, wie
sie junge Menschen gewinnen kon-
nen, wie der Generationenwechsel in
der Selbsthilfe gelingen kann. Als be-
sondere Erfolge in der Selbsthilfege-
schichte kann man sicherlich die Fest-
schreibung der finanziellen Selbsthil-
feférderung durch die Krankenkassen
im Sozialgesetzbuch bezeichnen wie
auch die Beteiligung der Selbsthilfe in
landesweiten und bundesweiten Gre-
mien des Gesundheitssystems.

Was aber gilt noch vom Selbsthilfe-
verstdandnis? In Selbsthilfegruppen
treffen sich Menschen mit der glei-
chen Krankheit oder dem gleichen
Problem, die Mitglieder treffen sich
regelmafliig — stimmt das noch? Wir

wollten es wissen und haben fiir den
Schwerpunkt dieser Ausgabe des
NAKOS INFO Selbsthilfeorganisati-
onen und Selbsthilfekontaktstellen
gefragt. Welche neuen Engagement-
und Unterstitzungsformen sind lh-
nen bekannt? Welche Erfahrungen
machen Sie damit? Wir haben etli-
che Beitrdge erhalten und mussten
eine Auswahl treffen. Einige thema-
tisierten in erster Linie Selbsthilfe im
Internet, die Offentlichkeitsarbeit, die
Gewinnung junger Menschen fiir die
Selbsthilfe. Einige befassen sich da-
mit, dass Interessierte Informationen
wollen und punktuellen Austausch,
aber keine regelmafdige Mitwirkung
in einer Gruppe. Aus den Antworten
wurde auch klar, dass noch viele Fra-
gen offen sind.

Wie sich die Selbsthilfe verandert,
will die NAKOS herausfinden in einem
Projekt ,,Selbsthilfe und Selbsthilfe-
unterstiitzung neu denken“. Finan-
ziert wird das Projekt in diesem Jahr
vom BKK Dachverband. Wir freuen
uns liber weitere, kiirzere oder lan-
gere Wortmeldungen von lhnen zur
neuen, verdnderten gemeinschaftli-
che Selbsthilfe in Gruppen oder Or-
ganisationen und was das fiir die
Selbsthilfeunterstiitzung bedeuten
kann. |

Ursula Helms ist Geschdftsfiihrerin
der NAKOS. Niclas Beier ist
Mitarbeiter der NAKOS.

Kontakt:
ursula.helms@nakos.de
niclas.beier@nakos.de

Heike Trapphoff

= DER PARITATISCHE

SELBSTHILFEXOMTAKTSTELLE

ariry birg Errit

Kein Thema, kein Blitzlicht, kei.-n Ziel

Im Rhein-Sieg-Kreis griinden sich neuartige Gruppen

Eine neue Art von Gruppen entsteht

mit Menschen,

e die einsam sind, aber das nie zu-
geben wiirden,

e die reden wollen, aber nie in eine
Gesprachsgruppe gehen wiirden,

e denen es schlecht geht, die aber
nie in eine Depressionsgruppe ge-
hen wiirden,

e die die Tafel besuchen, aber sich
schamen,

e die Kontakt wollen, sich aber nicht
trauen,

e die ihre Krankheiten haben, aber
nicht dariiber reden kdnnen,

e die verletzt oder gekrankt sind und
nicht wissen, wie damit umgehen,

¢ die Angste haben, aber diese nicht
benennen kdnnen,

e die verlassen wurden und nun nur
noch wenigen trauen.

Und noch etwas haben alle: Hoffnung
und einen Funken Lebenswillen. Sie
treffen sich in Gruppen mit Namen wie
»Sprungbrett, ,Zuriick ins Leben,
»Einzelstiicke®, ,,Wendepunkt“ und
so weiter.

Sie mochten mit anderen reden, aber
nicht nur. Sie mochten andere treffen,
aber auch mal zwischendurch zu ihren
Bedingungen. Sie méchten mit ande-
ren etwas unternehmen, mal etwas
anhoren, mal etwas essen oder auch
kochen, mal wandern, mal einen Film
sehen. Das Wichtigste ist aber eine

Weihnachtsfeier oder das Standchen
zum Geburtstag. Da zeigt sich, was sie
wirklich wollen: dazugehoren, ernst
genommen werden und fiir andere
wichtig sein.

Wenn wir fiir diese Gruppen Wer-
bung machen, melden sich schnell
relativ viele Interessierte. Oft gibt es
eine Veranderung in dem Leben der
Interessent*innen: Die Diagnose ei-
ner Erkrankung, eine Trennung oder
die Kinder sind aus dem Haus, Um-
zug oder kleinere Umstrukturierungen
in ihrem Umfeld. Die Situation riittelt
sie auf oder zwingt sie, nochmal ei-
nen anderen Weg zu gehen.

Die Anfangsphase der ,neuen
Gruppe® ist gekennzeichnet durch
viele Teilnehmer*innen, sehr unter-
schiedliche Interessen und Vorstel-
lungen und dem Suchen und Finden
von Regeln und Umgangsformen. Ob-
wohl einige Teilnehmer*innen schon
Gruppenerfahrungen haben, kommen
Blitzlicht und Stuhlkreis gar nicht in
Frage.

So sind die Treffen unterschiedlich
strukturiert. Einige Gruppen essen am
Anfang eine Kleinigkeit, manche Grup-
pen gehen erstmal gemeinsam um den
Block. Die Findungsphase dauert we-
gen des indifferenten gemeinsamen
Themas sehr lange und ist relativ cha-
otisch. In dieser Phase spreche ich oft
wdchentlich mit den Initiator*innen.
Aber alle Gruppen haben es bisher
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geschafft. Wichtig ist, dass sie einen
Raum, einen ,Heimathafen“, zur Ver-
fligung haben. Ein Anfangskapital, mal
von der Kirche, mal durch eine Spende,
mal von der Nachbarschaftshilfe, war
auch immer hilfreich.

Wer ist in der Gruppe geblieben?
Was sind das fiir Gruppen?

Es hat sich immer herauskristallisiert,
dass die einsamen, nicht so stabilen
Menschen oder irgendwie gehandi-
capte Menschen in den Gruppen ge-
blieben sind. Sie brauchen die Mi-
schungvon ,,iber Probleme sprechen
konnen, riicksichtsvollem Umgang,
Akzeptieren ihrer Schwéachen oder
mangelnden Ressourcen, aber auch
Anerkennung ihres Durchhaltevermo-
gens, ihres Einsatzes und ihres Da-
seins.

Es sind Menschen, die nicht so ohne
Weiteres jede Woche einem Volks-
hochschulkurs tiber Wochen folgen
konnten, eine Bildungsfahrt bezah-
len oder die Stérke fiir eine politische
Gruppierung aufbringen kdnnten, die
aber noch viel zu jung fiir das Senio-
rencafé der Kirche sind.

Fiir einige ist es tatsdchlich das
Sprungbrett, um nach einer kiirzeren
oder langeren Zeit, eventuell mit je-
mandem gemeinsam, in einen Wan-
derverein, in einen Chor oder einen
Hobbyfotoclub zu gehen. Nicht we-
nige haben in der Gruppe wieder An-
schluss gefunden und gestalten ihr
Leben nochmal neu. ,,Die Gruppe
ist das Beste, was mir passieren
konnte!“, so ein Mitglied der Gruppe
»Sprungbrett”.

Hilfreich ist auch ein*e Initiator*in.
Einmal waren es Menschen in der
Schlange bei der Tafel, einmal eine
Frau, die einsam war, aber ihre Unsi-
cherheit hinderte sie, irgendwo hinzu-
gehen, oder eine Frau, deren Lebens-
situation sich verdandert hatte und die
nun alleine dastand.

Was unterscheidet sie von
»hormalen Selbsthilfegruppen“?
Kein Thema, kein Blitzlicht, keine
feste Struktur der Treffen, kein ge-
meinsames Ziel, kein Geld. Und doch
werden diese Treffen mehr, wenn wir
sie unterstiitzen. Diese Formen des
Miteinanders werden gebraucht. Sie
haben sehrviel Zulauf. Sie haben eine
Aufgabe. Sie verhindern eine Verein-
samung und damit eine Abkehr von
der Gesellschaft. Sie beugen einer Iso-
lierung, dem Herausfallen aus dem
gesellschaftlichen Leben vor und sind
dadurch auch eine gute Depressions-
préavention. |

Heike Trapphoff ist Mitarbeiterin der
Selbsthilfe-Kontaktstelle Rhein-Sieg-
Kreis in Troisdorf.

Kontakt:

Der Paritatische NRW
Selbsthilfe-Kontaktstelle Rhein-Sieg-
Kreis (KISS)

Landgrafenstrafie 1

53842 Troisdorf

Telefon: 02 241 94 99 99

E-Mail:
selbsthilfe-rhein-sieg@paritaet-nrw.org
Internet: www.selbsthilfe-rhein-sieg.de

Anne Wispler

Offline und Online:

KNDo%g

Die Hautkrebsselbsthilfe muss

mit der Zeit gehen

Im April fand in Miinster unser
4. Deutscher Hautkrebs-Patienten-
tag statt. Zu diesem Infotag ladt un-
ser 2016 gegriindetes Hautkrebs-Netz-
werk Deutschland e. V. (HKND) jahrlich
in einer anderen Stadt ein. Der Zulauf
war trotz schonem Wetter grof3. Einen
grof3en Anteil daran hatte neben den
lokalen Selbsthilfegruppen auch die
uns angeschlossene Online-Selbst-
hilfegruppe ,,Diagnose Hautkrebs —
wir lassen Dich nicht allein®. Sie half
dabei, Betroffene aus dem ganzen
Bundesgebiet zu mobilisieren. Die
Stimmung war gut, endlich konnte
man sich einmal personlich begeg-
nen! Kommentar einer Userin: ,,Es
war wirklich beeindruckend, wie stark
die Gruppe gestern vertreten war. Die
Stadrke, die wir uns gegenseitig geben,
dass man sich bei Arztbesuchen durch
Daumendriicken oder sogar durch per-
sonlichen Beistand unterstiitzt, damit
hat wohl niemand gerechnet. So ano-
nym, wie man es vermuten kann, lauft
es bei uns nicht ab. Grofen Applaus
(hier kommen natiirlich Emojis hin)
an Astrid und Katharina und danke an
alle, die gestern da waren.*

Die Geschichte der Hautkrebs-
Selbsthilfe

Vor 20 Jahren griindeten Betroffene
die erste Hautkrebs-Selbsthilfegruppe
in Berlin. Bald griindeten auch an-
dernorts Hautkrebspatient*innen wei-
tere Gruppen zum Beispiel in Buxte-
hude, Freiburg oder Minden. (Uber-
sicht: www.hautkrebs-netzwerk.de/
hautkrebs-selbsthilfegruppen). 2010
kamen die erste Internetseite und ein
Newsletter dazu, man konnte sich nun
per E-Mail Rat bei unserer Selbsthilfe-
gruppe holen, wir bekamen selbst aus
Kuba und den USA Anfragen.

Schon bald gab es Bestrebungen zur
Zusammenarbeit, und so schlossen
sich mehrere Hautkrebs-Selbsthilfe-
gruppen 2016 zum Hautkrebs-Netz-
werk Deutschland e. V. zusammen.
Neben der Starkung der einzelnen
Selbsthilfegruppen wollen wir so auch
mehr Einfluss auf das Gesundheits-
system nehmen. So sind wir beim
dermatologischen Expertennetzwerk
der Nationalen Versorgungskonferenz
Hautkrebs vertreten und tauschen uns
auch mit internationalen Patientenor-
ganisationen wie dem Melanoma Pa-
tient Network Europe aus.
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Online-Selbsthilfe als ndachster Schritt
Auch wenn wir stetig mehr werden, lo-
kale Selbsthilfegruppen fiir Hautkrebs
gibt es noch langst nicht flachende-
ckend. Das stellten 2017 auch Katha-
rina Kaminski und Astrid Doppler fest,
als sie in ihrer Nahe nach einer Anlauf-
stelle fiir Hautkrebsbetroffene such-
ten. Sie nutzten deshalb Facebook, um
mit anderen in Kontakt zu kommen.
Seit 2017 bauen die beiden die of-
fene Informationsseite ,,Melanom Info
Deutschland“ sowie die geschlossene
Gruppe ,,Diagnose Hautkrebs — Wir las-
sen dich nicht allein!* auf (,geschlos-
sen“ bedeutet, man kann sich austau-
schen, ohne dass AuBenstehende dies
sehen konnen). Diese braucht sich vor
der klassischen Selbsthilfe nicht zu
verstecken: Tag und Nacht sind hier
iber 1.200 Menschen aktiv.

Eine Vernetzung liber das Internet hat
unbestreitbare Vorteile, so kann man
sich zum Beispiel unabhdngig von Ort
und Uhrzeit auch tiber Lindergrenzen
hinweg austauschen und Tipps oder
auch Befunde, Fotos oder Terminhin-
weise miteinander teilen. Dabei kann
es trotz der raumlichen Distanz zu ei-
nem ganz personlichen und empathi-
schen Austausch kommen. Und bei
Bedarf kdnnen Expert*innen hinzu-
gezogen werden.

Wenn solche Foren als Selbsthilfean-
gebot akzeptiert werden wollen, ist es
wichtig, dass die Administrator*innen
genau darauf achten, wer aufgenom-
men wird und welche Infos geteilt wer-
den. Die dem HKND angeschlossene
Facebook-Gruppe ,,Diagnose Haut-
krebs — wir lassen Dich nicht allein

priift das sehr genau. Mitunter versu-
chen zum Beispiel Anbieter von an-
geblichen Wundermitteln in solchen
Foren Werbung zu machen. Mein grof3-
ter Respekt gilt deshalb einer On-
line-Selbsthilfe, die konsequent auf
Fakten und Evidenz setzt, sich mit
Expert*innen und im Hautkrebs-Netz-
werk austauscht und ,,Fake News* er-
folgreich eindammt.

Empowerment heif3t auch Verantwor-
tung fiir die eigene Privatsphédre

Wir aus den klassischen Selbsthilfe-
gruppen waren anfangs skeptisch,
was den Austausch tiber die eigene
Krankheit und damit sensible Infor-
mationen in sozialen Medien betrifft.
Wir haben schlie3lich keine Kontrolle
dariiber, wie die Social-Media-Kon-
zerne diese analysieren, verkniipfen
oder verkaufen.

»Natiirlich wére es besser, man hatte
eine sicherere Plattform als Face-
book“, sagt denn auch Katharina Ka-
minski. Doch hatten sich keine be-
nutzerfreundlichen Alternativen, wie
etwa Diaspora oder Vero, gegeniiber
Facebook durchsetzen konnen. Astrid
Doppler fiigt an: ,,Wir fiihren unsere
Gruppe dort, wo sich die Menschen
ohnehin aufhalten. Fiir viele ist Face-
book Teil ihrer Lebenswelt. Die klassi-
sche Selbsthilfe sollte hier nicht den
Fehler begehen und die Lebenswelten
und Bediirfnisse der Menschen igno-
rieren. Social Media geh6ren nun mal
dazu. Ich engagiere mich zusatzlich
noch in einem Admin-Netzwerk, wo
wir Informationen fiir viele tausend
Patient*innen der verschiedensten

Krebsarten ehrenamtlich sammeln
und verbreiten.“ Viele nutzen also ein-
fach beide Moglichkeiten der Selbst-
hilfe — online und offline.
SchlieBlich gehdrt heute zum Em-
powerment von Patient*innen nicht
nur, sich aktiv iiber die Erkrankung
zu informieren und Rechte einzu-
fordern. Zum Empowerment gehort
auch, dass wir uns kritisch mit unse-
rem Online-Verhalten auseinanderset-
zen und selbst entscheiden, welches
Risiko wir in Bezug auf die eigenen
Daten eingehen wollen. Ich zum Bei-
spiel entschied mich einst bewusst,
mit meinem Namen und Gesicht als
Hautkrebspatientin die Offentlichkeit
zu gehen. Trotzdem appelliere ich re-
gelmaflig an unsere Gruppenmitglie-
der, sich der potenziellen Folgen be-
wusst zu sein.

Noch gefdhrlicher kann es im Einzel-
fall sein, auf den Informationsgewinn
zu verzichten. Oder vielleicht an du-
biose Versprechen im Internet zu ge-
raten. Natirlich ware eine komplett
datenschutzsichere Plattform besser.
Vielleicht entwickeln ja eines Tages
Betroffene die Alternative? So haben
Hautkrebspatient*innen auch den Sta-
dienrechner fiir das Melanom program-
miert, mit dem jeder Betroffene selbst
sein genaues Stadium ermitteln kann
(www.melanominfo.de/stadiumcalc).

Ausblick und Anspruch aus
Patientensicht

Drei Faktoren haben die Krebsselbst-
hilfe entscheidend verandert. Erstens
gehen Betroffene heute ins Internet,
um sich zu informieren und kommen

dabei an mehr oder weniger aktuelle
und seriése Informationen. Nicht je-
der landet hier zuerst auf evidenzba-
sierten Portalen wie dem Krebsinfor-
mationsdienst.

Zweitens ist der medizinische Fort-
schritt im Bereich der Krebstherapien
schnell. Hier kommt es also auf Ak-
tualitat an und die ist ein Schwach-
punkt der seriosen Gesundheitsinfos
im Netz, wenn sie nicht zeitnah tiber-
arbeitet werden. Die Patientenleitli-
nie Melanom zum Beispiel ist veral-
tet (Stand 2013) und auch das sollten
Patient*innen wissen.

Auf jeden Fall bietet das Netz die
Chance zur Zusammenarbeit von Pa-
tienteninitiativen auch tiber geografi-
sche Hiirden hinweg. Neben dem direk-
ten Austausch wollen Betroffene auch
immer starker gesundheitspolitisch
mitreden, sich mit Fachleuten austau-
schen und fortbilden. Auch das HKND
ist mit Patientenvertreter*innen aus
anderen Landern vernetzt und kann
so auch iiber den Tellerrand des deut-
schen Gesundheitssystems blicken. |

Anne Wispler ist stellvertretende
Vorsitzende des Hautkrebs-Netzwerks
Deutschland e. V. und Leiterin der
Selbsthilfe Hautkrebs Berlin.

Kontakt:

Anne Wispler

Hautkrebs-Netzwerk Deutschland e. V.
Telefon: 0175 | 404 88 48

E-Mail: awispler@hautkrebs-netzwerk.de
Internet: www.hautkrebs-netzwerk.de
Infos iiber die Berliner Gruppe:
Internet: www.selbsthilfe-hautkrebs.de
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Karin Woltmann

Diakoriid &f

Ist das noch Selbsthilfe?

Fragen zum Umgang mit neuen Formen des Selbsthilfeengagements

Da die Selbsthilfelandschaft ver-
meintlich vielfdltiger wird beziehungs-
weise sich verdandert, ist es sinn-
voll, dass Fachkréafte der Selbsthilfe-
unterstiitzung sich Gedanken machen,
wie sie damit umgehen. Die Kriterien
sind fiir Selbsthilfegruppen in der Re-
gel klar definiert, wenn diese eine fi-
nanzielle Forderung durch die ge-
setzlichen Krankenkassen beantra-
gen mochten (Thema und Anzahl der
Gruppe, Zielgruppen und Zielrichtung,
keine professionelle Leitung etc.). Was
ist aber mit vermeintlichen Selbst-
hilfegruppen, die ein oder mehrere
Kriterien nicht erfiillen? Die Haltung
der Fachkréfte in Selbsthilfekontakt-
stellen ist unterschiedlich. Auf der
einen Seite ist es sinnvoll, moglichst
viele Gruppen und Themen fiir Interes-
sierte im Angebot zu haben. Hilfesu-
chenden ist es in der Regel erst einmal
egal, ob eine Gruppe angeleitet, also
professionell gefiihrt ist, oder nicht.
Auf der anderen Seite verwischen so
die Grenzen zwischen den Gruppen.
Fur AuRenstehende spielt es eventu-
ell gar keine Rolle, ob und wie die Kri-
terien fiir eine Selbsthilfegruppe er-
fullt sind. Aber wird dadurch die Posi-
tion der Selbsthilfegruppe als solche
eventuell geschwacht? Geht das an-
erkannte Argument der Betroffenheit
dann unter?

Im Zuge der enorm gestiegenen For-
dersummen zieht auch ein neuer
Markt auf. Soll die Fachwelt diese
neuen Formen unterstiitzen und wenn
ja, in welcher Weise? Was miissen wir
tun, um die ,,alten“ Vorstellungen ei-
ner Selbsthilfegruppe nicht aus den
Augen zu verlieren? Oder miissen wir
uns im Zuge einer Modernisierung der
Selbsthilfe umorientieren?

Ein Thema, das unbedingt genauer
diskutiert und angeschaut werden
muss. |

Karin Woltmann ist Mitarbeiterin der
Selbsthilfekontaktstelle Rosenheim.

Kontakt:

Selbsthilfekontaktstelle Rosenheim
Kufsteiner Strafie 55

83022 Rosenheim

Telefon: 080 31| 356 28 10

E-Mail: karin.woltmann@dwro.de
Internet: www.sekoro.de

Jana Vogel
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Peer-Beratung in der KIS Pankow

Menschen mit Krisenerfahrung beraten Menschen in Krisen

In der Kontakt- und Informationsstelle
fur Selbsthilfe Pankow (KIS Pankow)
gibt es seit April 2014 den Offenen
Treff fiir Angst und Depression. Es
ist eine offene Selbsthilfegruppe, zu
der jeder kommen kann, der Selbst-
hilfe kennenlernen und ausprobieren
mochte. Geleitet wird der wochentli-
che Treff von flinf ehrenamtlichen
Gastgeber*innen, die den Ratsu-
chenden zuhoren, bei Bedarf in beste-
hende Selbsthilfegruppen vermitteln
und ihnen mit Rat und Tat zur Seite
stehen. Auf dieser Ebene findet eine
Peer-Beratung statt — Menschen mit
Krisenerfahrung beraten Menschen
in Krisen.

Aufgrund dieser positiven Erfahrung
entstand die Idee, das Konzept der
Peer-Beratung als zusétzliches Ange-
bot in der KIS Pankow zu verankern.
Seit Juni 2018 arbeitet eine Kollegin
als Peer-Beraterin mit 19 Wochenstun-
den im Team mit.

Peer-Beratung in einer Kontakt- und
Informationsstelle fiir Selbsthilfe kann
sowohl eine Unterstiitzung als auch
eine Briicke zu bestehenden Ange-
botsstrukturen im Gesundheitswe-
sen sein und gut die Aktivitdaten der
Selbsthilfe einbeziehen. Dort, wo je-
mand die Hoffnung auf eine verbes-
serte Lebensqualitdt verloren hat und

Mut sowie Zuspruch braucht, um sich
Hilfe zu suchen und diese anzuneh-
men, dort bietet Peer-Beratung eine
weiterfiihrende Unterstiitzung und
Hilfe.

Auch Angehdrige nutzen das Angebot
unserer Peer-Beratung. lhnen fallt es
leichter, mit jemand anderem tber
sensible Fragen zu sprechen als mit
den kranken Angehdérigen, denn durch
die emotionale Ndhe ist der Aus-
tausch hdufig gehemmt. Peer-Bera-
tung kann also eine Art Dolmetscher-
funktion zwischen Erkrankten und An-
gehorigen einnehmen.

Mit der Peer-Beratung sollen mogli-
che Liicken im Versorgungsangebot
geschlossen werden.

Das Profiwissen der Kolleg*innen, die
ihre Expertise durch Ausbildung er-
langt haben, wird ergédnzt durch das
Erfahrungswissen der Peer-Beraterin.

Krisenerfahrungen werden hier als
Ressource gesehen und Ratsuchende
konnen erfahren, dass auch in einer
Krise Losungsansadtze gefunden wer-
den, die letztlich zur Uberwindung der
Krise fiihren konnen.

In unserem Pilotprojekt wird das Bera-
tungsangebot sehr gut angenommen
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und genutzt. Unsere Peer-Beraterin Kontakt:
KIS Pankow

im Stadtteilzentrum Pankow
Schonholzer Str. 10

13187 Berlin

Telefon: 030 | 49 98 70 910
E-Mail: kis@hvd-bb.de
Internet: www.kis-pankow.de

macht anderen Erkrankten Mut und
zeigt, dass Krisen menschlich und
nicht endlos sein missen. |

Jana Vogel ist Mitarbeiterin der KIS
im Stadtteilzentrum Pankow.
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Christine Mahlstedt und Dr. Johanna Junk ( ANVD o seseie - s

Die ,,Age-Wave“! Die Generation der
Babyboomer verdandert die soziale Landschaft,
vielleicht auch die Selbsthilfe

Goslar, Mittwoch, 16.06.2039

Status ,,Person lebt“ iibermittelt die Polizei dem Smart-Home-Center und
dem digitalen Einwohneroffice.

Die Teilnehmende 12 der Skype-Selbsthilfegruppe Einsamkeit hatte sich
15 Minuten nach Beginn noch nicht zum Gruppenmeeting eingeloggt.
Die Smartwatch mit Fitness-Tracker meldete zudem ,,seit drei Stunden
liegend und ohne Bewegung*®. Die Korrelation beider Datentools hatte
den schnellen Polizeieinsatz ,,Ungliick in Appartement 17“ erméglicht.

Weiter heif3it es im Polizeibericht: Die zur Verfiigung gestellte Smart-
watch lag achtlos auf der Kommode, die Terrassentiir stand weit offen
und die verursachende Person habe man véllig verschwitzt drauf3en vor-
gefunden. Seit mehr als drei Stunden waren keine Vitaldaten mehr an
die Hausarztpraxis ilibermittelt worden.

Die Person gab an, sie habe den halben Nachmittag ihre entlaufene Katze
gesucht, und dabei wohl alle wichtigen Termine versdumt. Die Polizei
verwies auf die mogliche Ubernahme der entstandenen Kosten durch
die verursachende Person fiir den sachgrundlosen Einsatz.

In diesem Zukunftsszenario fallt auf,
dass die Einsamkeit der Person kei-
nen Anlass zur Intervention bot, ledig-
lich die technisch tibermittelten Daten
[6sten die beschriebene Handlungs-
kette aus.

Wir glauben, dass eine zunehmende
Digitalisierung, auch im sozialen Sek-
tor, grundlegenden menschlichen Be-
dirfnissen nicht gerecht werden wird,
und dass die klassische gesundheits-
bezogene Selbsthilfe perspektivisch
eine Offnung hin zur sozialen Selbst-
hilfe erfahren muss, in der Themen
wie Einsamkeit, Alter, Mobilitat, Woh-
nen, Leben und Sterben zum Thema
werden kdnnen. Auch sollten diese
Gruppenformen kiinftig mit Fordermit-
teln unterstiitzt werden, denn die Ge-
neration der sogenannten Babyboo-
mer, der jetzigen Sandwichgeneration
zwischen Pflege der Eltern und mog-
licher Betreuung durch die ,,Genera-
tion Y“ ist zahlenmaRig so stark, dass
der bisher giiltige Generationenver-
tragin der jetzigen Form nicht mehr
greifen wird.

Vor genau 100 Jahren postulierte die
Organisationgriinderin der Arbeiter-
wohlfahrt (AWO), Marie Juchacz, ,Hilfe
zur Selbsthilfe statt Almosen®. Damals
war es revolutiondr, dass Frauen sich
flirihre eigenen Belange einsetzen
konnten. Wir finden, heute steht die
Selbsthilfebewegung wieder an einem
gesellschaftlichen Wendepunkt, an
dem sich die Notwendigkeit, aber zu-
gleich auch die Chance bietet, dass
die unmittelbar Betroffenen die zu-

kiinftigen Strukturen der sozialen Ver-
hiltnisse aktiv (mit)gestalten.

In Fachpublikationen wird das ,,demo-
grafische Schicksal“ der Babyboomer
als ,,Age-Wave“ abgebildet, als ,,Mons-
terwelle“ der iber 60-Jahrigen, die die
im Verhaltnis wenigen 30- bis 50-)ahri-
gen Uberflutet und bisher funktionie-
rende soziale beziehungsweise sozial-
staatliche Strukturen sprengt (Berger/
Stein 2003).

Goslar etwa ist jetzt schon beziig-
lich des Durchschnittsalters seiner
Einwohner*innen der dlteste Land-
kreis Niedersachsens. 27 Prozent al-
ler hier lebenden Personen sind mo-
mentan Uber 65 Jahre alt. Das Durch-
schnittsalter betrdagt 47,8 Jahre. Es
ist also abzusehen, dass sich die Re-
lation zwischen Jung und Alt in den
ndchsten Jahren, wenn die starken
1960er Jahrgdnge das Rentenalter er-
reichen, nochmals dramatisch wan-
deln wird (Landkreis Goslar 2018, BVZ
Medienhaus 2019).

Daher sollten moglichst bald Wei-
chen gestellt werden fiir einen basis-
demokratisch unterstiitzten Umwand-
lungsprozess der Gesundheits-, So-
zial- und Altersvorsorgestrukturen. Vor
allem miissen die Herausforderungen
und Moglichkeiten einer Umgestal-
tung des Versorgungssystems im Al-
ter noch weit deutlicher mit dem Ziel
erforscht und erkannt werden, dass
die Betroffenen selbst ihre eigenen
Vorstellungen einbringen und umset-
zen kdnnen.
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Der amerikanische ,,Babyboomer-
Theoretiker” Ken Dychtwald bemerkte,
dass die geburtenstarken 1960er Jahr-
gdnge alle bisher tradierten Gesell-
schafts-, Wirtschafts- und Bildungs-
strukturen, in die sie hineingebo-
ren wurden, im Laufe ihres Lebens
einschneidend verdnderten. Der Le-
bensweg der Babyboomer durch die
Altersstufen bestimme nachhaltig das
soziale und kulturelle Klima in den In-
dustriestaaten: ,,They don’t just popu-
late existing lifestages or consumer
trendes, they transformed them.“ (in:
Berger/Stein 2003)

Mit Sicherheit wird der Renteneintritt
der Babyboomer die Gesellschaft
so oder so verandern. Eine transfor-
mierte Selbsthilfe bote ein Instrumen-
tarium, damit diese Veranderung in
positiver Weise von den Betroffenen
fiir die Betroffenen selbst organisiert
werden kann. |

Literatur:

Christine Mahlstedt ist Leiterin

der AWO | Kontakt- und
Informationsstelle fiir Selbsthilfe
Goslar.

Dr. Johanna Junk ist freie
Mitarbeiterin in der AWO | Kontakt-
und Informationsstelle fiir
Selbsthilfe Goslar.

Kontakt:

AWO | Kontakt- und Informationsstelle
fiir Selbsthilfe — KISS

Baringerstrafie 24/25

38640 Goslar

Telefon: 05321 68509101

E-Mail: selbsthilfe@awo-bs.de
Internet: www.awo-bs.de

Berger, Ulrich / Stein, Christoph: Die Baby Boomer in Deutschland.
Ein herbes Schicksal bis zur Rente. In: Telepolis Magazin, 22.10.2003

BZV Medienhaus GmbH (Hrsg.): Die Verlockung der friihen Rente.
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Fiir die Sozialwirtschaft birgt die Digitalisierung besondere Chancen und
Herausforderungen. Braunschweig, den 29.03.2019

Wolfgang Dengler
Die Sputniks e. V.
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Russischsprachige Eltern von Kindern mit Beeintrdchtigungen
gehen neue Wege in der migrantischen Selbsthilfe

Russischsprachige Menschen bilden
mit circa drei Millionen eine der grof3-
ten Bevolkerungsgruppen mit Migrati-
onshintergrund in Deutschland. Doch
in der gesundheitsbezogenen Selbst-
hilfe treten sie kaum in Erscheinung.

Professionelle Akteur*innen bekla-
gen haufig die schwach ausgepragte
migrantische Selbsthilfe.

Es flieRt viel Geld in Versuch und Irr-
tum. Ingangsetzungsprojekte, inter-
kulturelle Offnung, Akquise-Projekte
oder eine Austauschplattform fiir be-
troffene Migrant*innen werden von
Tragern und Forderern durchaus kri-
tisch betrachtet, was ihre Verbrei-
tung betrifft. Entsprechend verbliifft
reagiert man auf unser zahlreiches
Auftreten: ,,300 russischsprachige Fa-
milien sind in der Selbsthilfe aktiv?
Was die Fachwelt nicht schafft, schaf-
fen Autodidakt*innen mit schlechtem
Deutsch und ohne Forderung?“

2009 begannen wir — russischspra-
chige Eltern von Kindern mit Beein-
trachtigungen — uns selbst zu helfen,
ohne zu ahnen, dass ,,Selbsthilfe* in
Deutschland gefordert wird. Intuitiv
griindeten wir eine virtuelle Betrof-
fenengruppe, trafen uns personlich,
sammelten Fachwissen und bereite-
ten es verstandlich auf. Daraus er-
wuchsen Strukturen, die zu unserem

Erstaunen der deutschen Selbsthilfe
stark ahnelten — was wir aber erst
nach Jahren bemerkten.

Heute tauschen sich unter dem Dach
unseres Berliner Vereins ,,Die Sput-
niks“ bundesweit 300 betroffene Fa-
milien in 21 ortlichen Selbsthilfegrup-
pen real und virtuell aus und gehen
dabei neue, kreative Wege:

Digital forciert real

Wir sprechen betroffene Eltern in rus-
sischsprachigen Gesundheits- und
Eltern-Foren Peer-to-Peer-geméaf an
und laden sie zur Teilnahme auf un-
sere lebhafte (12.000 Interaktionen
pro Monat) Internet-Austauschplatt-
form im Rahmen einer geschlossenen
Gemeinschaft auf Facebook ein. Wir
erreichen sie also genau da, wo sie
sich intensiv mit ihren Kindern und ih-
rer Problematik beschaftigen. Der da-
raus entstehende internetgestiitzte
Austausch ist impulsgebend fiir reale
Gruppenbildungen. Diese Form der di-
gitalen Aktivierung ist in der Migran-
tenselbsthilfe unbekannt.

Peer-Vortragende

Die Praxis zeigt, dass klassische Semi-
nare von Migrant*innen nur zdgerlich
in Anspruch genommen werden. Zwi-
schen Fachreferent*innen und nicht
integrierten Neulingen besteht eine zu

24

NAKOS | NAKOS INFO 120 | Juni 2019

Juni 2019 | NAKOS INFO 120 | NAKOS

25



Aus DER PRAXIS | SCHWERPUNKT

SCHWERPUNKT | AUS DER PRAXIS

groRe mentale und intellektuelle Kluft.
Wir bevorzugen deshalb Peer-Vortra-
gende. Dies sind erfahrene selbst be-
troffene Angehorige, die eigenes Wis-
sen durch externe Schulungen ergan-
zen und dies der Gruppe vortragen.
Diese thematischen Vortrage werden
in die Wissensdatenbank der Gruppe
eingespeist, so wie auch das beim
Austausch gewonnene Wissen. Die-
ser Wissensfundus wird spdter in We-
binar-Reihen allen Teilnehmer*innen,
also auch denen, die auf dem Land
wohnen oder zu Hause gebunden
sind, zugdnglich gemacht - live und
in gespeicherter Form.

Kinderbetreuung

Wir sind durch die Pflege unserer be-
eintrdchtigten Kinder stark eingebun-
den. Einzelne Selbsthilfegruppen-Auf-
bauprojekte von grofien Trdagern sind
wegen fehlender Kinderbetreuung in
der Vergangenheit gescheitert. Wir en-
gagieren deshalb fiir unsere Treffen
Kinderbetreuer*innen. Seitdem sind
unsere Teilnehmerzahlen sprunghaft
in die Hohe gestiegen. Die Kosten-
tibernahme durch die Krankenkassen
ist leider uneinheitlich, in manchen
Bundeslandern wird nur teilweise
oder gar nicht erstattet.

Feste Treffzeiten versus Flexibilitat

Wir stehen unter der Kuratel eines har-
ten und entbehrungsreichen Famili-
enmanagements. Regelmaflige Tref-
fen im Stuhlkreisformat sind fiir uns
eher Verpflichtung und fordern we-
nig Enthusiasmus. Deshalb organisie-
ren wir zusatzlich flexible spontane

Austauschmoglichkeiten an Platzen
mit inspirierender Atmosphdre.

Gesellschaftliche Integration ist
Voraussetzung fiir die Selbsthilfe
Nur integrierte Migrant*innen sind fa-
hig, das Selbsthilfeprinzip zu erken-
nen und mit eigenem Leben zu fiillen.
Deshalb unternehmen wir Familien-
exkursionen mit inklusivem Charak-
ter. Was auf den ersten Blick wie Frei-
zeitgestaltung aussieht, dient primar
der Integrierung.

Neue (und alte) Formen der Selbst-
hilfe sind nicht automatisch 1:1auf alle
Migrant*innen {ibertragbar, denn diese
bilden keinen homogenen Block. Diese
Tatsache wurde und wird von profes-
sionellen Akteur*innen zu wenig be-
achtet, gescheiterte Projekte sind die
Folge. Kreativitdat und Engagement
brauchen Raum. Damit Selbsthilfe
sich zeitgemaf3 entwickeln und blithen
kann, sollten Forderer ihren Blick &f-
tervon alten Elefanten abwenden und
jungen Akteur*innen, die in unmittel-
barer Verbindung mit Betroffenen ste-
hen, aufgeschlossen und vertrauens-
voll zuwenden.

Junge Segel brauchen frischen Wind! |

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

Kontakt:

Die Sputniks e. V.

Bocklerstr. 2, 10969 Berlin
Telefon: 030 | 9145 63 11
E-Mail: info@die-sputniks.de
Internet: www.die-sputniks.de

Martin Schultz
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Wirbringen Bewegungin die Selbsthilfe

Ein Pilotprojekt der KIS Pankow

Der Austausch in Selbsthilfegruppen
hat sich lange bewahrt (Selbsthilfe
wirkt). Kérperliche Aktivitat hilft bei
fast allen Erkrankungen und wirkt pra-
ventiv (Sport tut gut). Die Kontakt- und
Informationsstelle fiir Selbsthilfe Pan-
kow (KIS Pankow) hat daher Anfang
2018 ein Pilotprojekt gestartet, in dem
Bewegung und Erlebnis, Gemeinschaft
und Austausch fiir alle an Selbsthilfe
Interessierten in vielfdltiger Form an-
geboten werden.

Im Laufe der Jahre hat sich liber die
klassischen Gesprachsgruppen hin-
aus eine Vielzahl von verschiedenen
Methoden wie Theater oder Musik in
der Bewaltigung von chronischen Er-
krankungen und Beeintrachtigungen
herausgebildet. Diese bieten Men-
schen in Selbsthilfe iiber das Ge-
sprach hinaus die Moglichkeit, mit
ihren Lebensthemen umzugehen.

Die gemeinsamen Erlebnisse, egal
ob beim Spaziergang mit Hunden,
im Hochseilgarten oder beim Ka-
nupaddeln, schaffen oft mehr als
Worte. ,,Wie oft stecken wir gedank-
lich fest und meinen alles tiber den
Verstand l6sen zu wollen oder zu miis-
sen. Oftmals ist es vielmehr so, dass

wir vieles {iber den Kérper [6sen kon-
nen, um dann wieder Kopf und Bauch
zu vereinen®, so beschreibt es eine
Teilnehmerin. ,,Der Vorteil gegeniiber
Vereinen und anderen Sportangebo-
ten ist, dass man sich anschliefend
oderwdhrend der Aktivitaten austau-
schen kann und dabei seine Erkran-
kung oder Einschrankung nicht verste-
cken muss, weil wir auch eine Selbst-
hilfegruppe sind.*

Sport bei Diabetes, Multipler Skle-
rose, Krebs oder Rheuma ist lange be-
wahrt, aberinsbesondere bei psychi-
schen Erkrankungen wird Bewegung
als Gegenmafnahme und in der Pra-
vention immer wichtiger. ,,Auch Sport
ist eine gute Praventivmafinahme.
Studien haben gezeigt, dass dreimal
in der Woche 30 Minuten Ausdau-
ersport ebenso gut bei einer mittel-
schweren Depression hilft wie Medi-
kamente“, so Dr. Iris Hauth, Arztliche
Direktorin des Alexianer St. Joseph-
Krankenhauses Pankow-Weiensee,
in einem Interview.!

Menschen in Aktion und Bewegung zu
bringen ist die Idee dieses Pilotpro-
jekts. Allerdings ist das bisher kein
Selbstlaufer. Die Teilnehmerzahlen

" Vgl. www.gesundheitsstadt-berlin.de/musse-kann-vor-depressionen-schuetzen-12537/

SELBSTHILFE

»Selbsthilfe bewegt!* — -
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sind sehr gut, aber es sind vor allem
Angebote und Termine, die die KIS
Pankow plant und organisiert. Wir
wiinschen uns noch mehr Nachfrage
von Interessent*innen beziehungs-
weise Gruppen fiir niedrigschwellige
gemeinsame Aktivitaten, zum Bei-
spiel Kiezspaziergange, Nordic Wal-
king, Tischtennis oder Yoga.

Die Aktivitdaten sind sehr unterschied-
lich und reichen von Achtsamkeits-
spaziergdngen {iber Bogenschiefen,
Klettern und Parkour bis zu Radtou-
ren, Stand-up-Paddeln und Taiji (ins-
besondere fiir Menschen mit Bewe-
gungsstorungen und Parkinson).

2020 ist geplant, das Pilotprojekt auf

Dr. Katharina Glanz

weitere Bezirke auszudehnen und da-
mit die klassische Selbsthilfe in Ber-
lin zu ergénzen. |

Martin Schultz ist Mitarbeiter der KIS
im Stadtteilzentrum Pankow.

Kontakt:

KIS Pankow

im Stadtteilzentrum Pankow
Schonholzer Str. 10

13187 Berlin

Telefon: 030 | 49 98 70 910
E-Mail: kis@hvd-bb.de

Internet: www.humanistisch.de/
selbsthilfe-bewegt

DEUTSCHE

RESTLESS LEGS
VEREINIGUNG

Neue Engagement- und Unterstiitzungsformen

Die RLS e. V. — Deutsche Restless Legs Vereinigung reagiert auf eine

verdnderte Selbsthilfe

Die RLS e. V. — Deutsche Restless
Legs Vereinigung, eine Patientenor-
ganisation der gesundheitsbezoge-
nen Selbsthilfe mit Sitz in Miinchen,
wurde 1995 von Betroffenen gegriin-
det. Mit derzeit rund 3.700 Mitglie-
dern ist sie nicht nur der Ansprech-
partner fiir ihre Mitglieder, sondern
auch fiir Betroffene, Arzt*innen, Wis-
senschaft und Interessierte. Deutsch-
landweit bieten 96 regionale Selbst-
hilfegruppen zum Restless Legs Syn-
drom (RLS) gezielt Hilfe und aktuelle
Informationen an. Die Gruppen sind

grundsatzlich offen fiir alle — fiir Mit-
glieder, fiir Betroffene, fiir Angehorige
sowie die interessierte Offentlichkeit.

Auch wir bemerken vereinsintern, al-
lerdings gruppenindividuell, eine Ver-
anderung der Selbsthilfe. Bei aller Ver-
schiedenheit lasst sich diese weitge-
hend auf zwei Ursachen zuriickfiihren
—zum einen auf den demografischen
Wandel und den damit verbundenen
Wandel der Selbsthilfe, zum anderen
auf die Digitalisierung.

Etwa sieben bis zehn Prozent der deut-
schen Bevdlkerung sind vom Restless
Legs Syndrom, dem Syndrom der un-
ruhigen Beine, betroffen (Berger u.a.
2004). Es gdbe also gentigend neue
Mitglieder fiir die Selbsthilfe. Den-
noch entscheiden sich immer weni-
ger Menschen fiir ein ehrenamtliches
Engagement in unserer Gemeinschaft.
Dariiber hinaus sinkt das Interesse an
der klassischen Gruppenarbeit. Dies
fuhrt dazu, dass die regionalen Grup-
pen veralten und sich sukzessive auf-
6sen, da sich keine Nachfolger*innen
fur die Gruppenleitung finden. Dem
Rechnung tragend, haben einige unse-
rer Gruppen die Zahl der Treffen deut-
lich reduziert. In manchen Gruppen
finden diese nur noch einmal jahrlich
statt. Sie folgen auch keinem Turnus
mehr, sondern werden nur abgehal-
ten, wenn es neue Themen oder be-
sondere Anldsse gibt und sind dann
auch gut frequentiert. Andere Grup-
pen praktizieren erfolgreich das klas-
sische Modell der Gruppe. Wieder an-
dere setzen auf Einzelberatung.

Insbesondere die Telefonberatung hat
so stark zugenommen, dass es in man-
chen Regionen gar keine aktiven Grup-
pen mehr gibt, sondern nur noch tele-
fonische Ansprechpartner*innen. Die
Telefonberatung scheint dabei ein Mit-
telweg fiir all diejenigen zu sein, die
nichtin eine Gruppe gehen mochten
oder kdnnen, aber das personliche
Gesprdch schédtzen. Sie ist ein nied-
rigschwelliges Angebot und gewdhrt
eine gewisse Distanz. Wiederum an-
dere RLS-Gruppen haben sich dafiir

entschieden, ihre Arbeit vollig offen zu
fiihren. Dennoch zeigt sich insgesamt
und trotz aller Flexibilitat bei der Grup-
penarbeit die Tendenz, dass sich zwar
Unterstiitzung fir zeitlich begrenzte
gruppeninterne Projekte findet, sich
jedoch nurwenige langfristig einbrin-
gen oder binden mdchten.

Bedingt durch die Entwicklung des
Internets liegt es fiir viele Menschen
nahe, Informationen tiber ihre Krank-
heit und auch einen Austausch lber
individuelle Probleme nicht nurim
direkten personlichen Gesprach zu
suchen, sondern auch in den neuen
Medien. Das Internet bietet nicht
nur eine untiberschaubare Fiille an
Informationen, sondern mit seinen
verschiedenen Moglichkeiten wie
Chats, Foren oder Facebook-Grup-
pen auch einen niedrigschwelligen
Zugang zum Austausch sowie auch
Anonymitat, wenn diese gewiinscht
wird. Dies ermdglicht vielen Betrof-
fenen eine echte Teilhabe. Die Bera-
tung per E-Mail hat auch in unseren
Gruppen stark zugenommen und die
Gruppenleiter*innen verbringen teils
sehrviel Zeit damit. Offenbar schat-
zen die Menschen eine solche Bera-
tung, weil sie in der Regel zeitnah und
spezifisch auf die Fragestellung zuge-
schnittene Antworten bekommen, die
zusatzlich noch durch weiterfiihrende
Informationen erganzt werden kon-
nen. Wohingegen sie vielleicht in ei-
ner grofleren Gruppe nicht zu Wort ge-
kommen waren oder die Zeit fiir eine
individuelle Beratung nicht ausge-
reicht hatte.
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Andererseits hat so manche*r Grup-
penleitertin auch den Eindruck, dass
Betroffene nur auf einfachem Wege
recht viele Informationen erhalten
mochten, aber gar nicht an einem
echten Austausch interessiert sind.
Dem kdnnte wiederum die Frage ent-
gegengesetzt werden, ob das klassi-
sche Treffen in der Gruppe insbeson-
dere fiir junge Menschen tiberhaupt
noch ein zeitgemafies Modell ist. Si-
cher wird es so sein, dass es auch
kiinftig nach wie vor Menschen gibt,
die das personliche Treffen und die
Zusammenkunft in der klassischen
Selbsthilfegruppe schdtzen. Dane-
ben aber wird eine elementare Form
des Selbsthilfeengagements im digi-
talen Bereich liegen. Beidem sollte
vonseiten der Selbsthilfeférderung
Rechnung getragen werden. Zum ei-
nen sollten die als wichtig erkannten
Multiplikatoren wie Selbsthilfetage,
aber auch Selbsthilfekontaktstellen
unterstiitzt werden. Besonders ho-
noriert werden sollte es auch, wenn
Gruppen grofRere Veranstaltungen,
bei denen es unter anderem ein Vor-
tragsangebot gibt, organisieren. Denn
diese Veranstaltungen, so das Fazit
unserer internen Befragung, werden
sehr geschatzt und finden in der Re-
gelviel Zuspruch.

Daneben sollten aber auch moderne
Formen des Selbsthilfeengagements
in der Selbsthilfeférderung abgebil-
det werden und entsprechende Un-
terstiitzung erhalten. Denkbar wéaren
Hilfestellungen fiir den Weg zur inter-
netgestiitzten Selbsthilfe, aber auch

zum Erwerb derinsbesondere ange-
sichts der Informationsfiille des Inter-
nets dringend notwendigen Gesund-
heitskompetenz der Beratenden. Aber
auch der Einsatz von — vor allem - sehr
viel Zeit bei Telefon- und Internetbe-
ratung sollte entsprechend honoriert
werden. Finanzielle Forderungen soll-
ten zudem nicht an einen bestimmten
einzuhaltenden Turnus von Treffen und
ebenso nicht an Teilnehmerstatistiken
gebunden werden, da das bestimmte
Formen der Unterstiitzung benachtei-
ligen oder ausschlieen konnte.

Fazit: Das Prinzip der Selbsthilfe,
also der gemeinsame Austausch {iber
den Umgang mit einer Krankheit, das
Spenden von Trost, Rat und Hilfe, hat
sich nicht gedndert. Gewandelt haben
sich aber die Formen der Selbsthilfe.
Dem sollten gleichermafien neue wie
flexible Unterstiitzungsformen fiir die
Selbsthilfe gegeniiberstehen. |

Dr. Katharina Glanz ist Leiterin der
RLS e. V. — Deutsche Restless Legs
Vereinigung.

Kontakt:

RLS e. V. — Deutsche Restless Legs
Vereinigung

SchaufeleinstraBBe 35

80687 Miinchen

Telefon: 089 | 55 02 88 80
Telefax: 089 |55 02 88 81

E-Mail: info@restless-legs.org
Internet: www.restless-legs.org

Carmen Steigler

= Landeshmupustall sl dost

¥ Cresumilbeitsamt
-

Dem Leben eine Stimme geben

Selbsthilfegruppe ,,Popchor Lebenshunger
furjingere Menschen mit und ohne Essstérung

Die Selbsthilfegruppe ,,Popchor Le-
benshunger”“ mdchte junge Men-
schen durch die Chorerfahrung in
ihren individuellen kreativen Aus-
drucksformen unterstiitzen und
starken. Dariiber hinaus sollen sie
in Konzerten die Moglichkeit erhal-
ten, ihre Werke offentlich zu prdsen-
tieren und andere an ihrer Erfahrung
teilhaben zu lassen.

Seit ihrer Griindung im April 2018
wird die Gruppe haufig gebucht vom
Selbsthilfe-Service-Biiro, den Kran-
kenkassen, anderen Selbsthilfegrup-
pen und weiteren Akteur*innen.

Bewusst hat sich die Gruppe bei der
Griindung fiir ein Miteinander von
Betroffenen und Nicht-Betroffenen
entschieden. Somit entspricht die
Selbsthilfegruppe ,,Popchor Lebens-
hunger” im Besonderen dem Inklu-
sionsgedanken, bei dem sich Men-
schen mit und ohne Essstérungen
treffen, gemeinsam aktiv werden,
sich austauschen und ein selbst-
verstandliches Miteinander leben
und fordern. Dariiber hinaus bietet
dieses Setting auch die Méglichkeit,
dass Betroffene nicht ausschlieilich
nur unter sich bleiben.

Im Mittelpunkt der Selbsthilfegruppe
stehen Lebensfreude, Humor und die
Begeisterung fiir das musikalische
Miteinander. Eingeladen sind junge
Frauen bis 35 Jahre, die Spaf} am Sin-
gen haben und mit ihrer Teilnahme
ein horbares Zeichen fiir ein stilles
Thema setzen wollen. Betroffene
werden so bewusst niederschwellig
angesprochen. Im Rahmen der Pro-
ben steht ihnen bei Bedarf eine Ex-
pertin aus eigener Erfahrung als An-
sprechpartnerin fiir Informationen
oder Fragen zur Verfligung.

Die Selbsthilfegruppe ,,Popchor Le-
benshunger” bietet einen geschiitz-
ten Rahmen, um die eigene Stimme
zu entdecken und auszuprobieren
und damit die ,,innere Stimme* zu
starken, miteinander zu musizieren
und Chorerfahrungen zu sammeln.
Denn Musik ist mehr als das Spiel
nach Noten. Sie ist auch ein wichti-
ges Sprachrohr fiir Jugendliche, um
Geflihle und Gedanken auszudri-
cken — besonders dann, wenn Worte
fehlen.

Der Name ,Lebenshunger” spiegelt
dabei sehr gut das wider, was viele
junge Menschen selber erleben. Leis-
tungsanspriiche, Konsum und Perfek-
tionismus flihren bei rund 20 Prozent
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der Kinder und Jugendlichen in
Deutschland im Alter von elf bis 17 Jah-
ren zu Symptomen von Essstérungen
(vgl. www.bzga-essstoerungen.de). |

Carmen Steigler ist Fachkraft/
M.A. Sozialwissenschaften des
Selbsthilfe-Service-Biiros der
Landeshauptstadt Diisseldorf.

Dennis Riehle

Kontakt:

Landeshauptstadt Diisseldorf

Der Oberbiirgermeister
Gesundheitsamt

53/11-3

Selbsthilfe-Service-Biiro

Kolner Str. 180

40227 Dusseldorf

Telefon: 0211] 89 92 244

E-Mail:
selbsthilfeservicebuero@duesseldorf.de
Internet: www.duesseldorf.de/
gesundheitsamt/hilfen-und-beratung/
selbsthilfe.html

Vom Wert der beratenden Selbsthilfe

Ein Kommentar eines langjdahrigen Gruppenleiters

Seit Jahren gingen die Zahlen zu-
riick: Immer weniger Betroffene und
Angehdrige suchten die Treffen un-
serer Selbsthilfegruppe auf; immer
ofter saf® ich alleine da und war-
tete darauf, dass sich angemeldete
Besucher*innen bequemen wiirden,
zu unseren Zusammenkinften hin-
zuzustoBen. Dabei hatten sie es bei
ihrer Kontaktaufnahme mit mir noch
recht eilig, das Gruppengesprach
konnte gar nicht friih genug statt-
finden, so grof} war oftmals der Lei-
densdruck, mit dem Erkrankte bei mir
anriefen. Doch so wichtig konnte es
dann doch nicht sein, das Miteinander
unter Seinesgleichen, mithilfe dessen
sich viele Betroffene erhofften, einen
zur Therapie erganzenden Erfolgin ih-
rer Krankheitsgeschichte zu erzielen.

Stattdessen erlebe ich heute viel-
mehr, dass sich Menschen in sozial
und gesundheitlich schwierigen Le-
benslagen ganz individuell an die
Selbsthilfe wenden: Da mdchte man
sich nicht mehrin einer Gruppe offen-
baren, auch wenn der Rahmen noch
so sehr geschiitzt zu sein scheint. Da
will man lieber von zuhause aus ei-
nen schnellen Rat, eine rasche Infor-
mation, aber keine regelméafige Ver-
pflichtung, an einem Abendtermin un-
tereinander ins Gesprdach zu kommen.
Der Sinn der Selbsthilfe, er hat sich
gewandelt. Der Erfahrungsaustausch
mit vielen Anderen, erist einem Kon-
takt unter vier Augen gewichen — sei
es nun personlich, per Mail oder auch
am Telefon.

Die beratende Selbsthilfe, bei der
Krankheitserfahrene der*dem ein-
zelnen Hilfesuchenden gegeniiber-
stehen, sie wird an Wert gewinnen,
davon bin ich tiberzeugt. War es tiber
Jahrzehnte hinweg der Kerngedanke
der Selbsthilfe, in der Gruppe unter-
einander Mut zuzusprechen, von den
eigenen Erlebnissen zu berichten und
aus den Schilderungen des Ndchsten
fiir sich selbst einen Mehrwert zu zie-
hen, so diirften wir im 21. Jahrhun-
dert der Selbstbedienungsmentali-
tat in der Selbsthilfe ein Stiickchen
ndahergekommen sein. Der Anspruch
wdchst, fiir das eigene Problem, die
momentane Notlage ziigig eine Ab-
hilfe zu finden — ohne dabei den fiir
viele als ldastig empfundenen Weg
tber die kontinuierliche Teilnahme
an einer Gruppe zu gehen.

Dass dabei aberinsbesondere der so-
ziale Aspekt verloren geht, wonach
Selbsthilfe auch dazu beitragen sollte,
den Kontakt zur AuBenwelt wieder neu
zu festigen, das scheint diejenigen
nicht zu storen, die mit einer gewissen
Erwartungshaltung auftreten: Selbst-
hilfe als eine Bringschuld, so nehme
ich meine Position als biirgerschaft-
lich Engagierter immer 6fter wahr. In
einem Gesundheits- und Sozialwesen,
das langst nicht mehr all das zu leis-
ten vermag, was wir als Patient*innen
und Klient*innen an Fragen und Infor-
mationsbediirfnis mitbringen, da wird
der ehrenamtliche Einsatz fiir den Mit-
menschen zu einer Dienstleistung der
besonderen Art. Selbsthilfe als Eins-
zu-eins-Betreuung, zumindest die

Vorstellung kreist in den Képfen von
so manchem.

In Zeiten, in denen wir auf der Suche
nach Ratschldgen und Hilfsangebo-
ten auch zusehends Foren, Chats und
soziale Netzwerke heranziehen, wird
der Charakter der Einzelberatung der
Selbsthilfe noch deutlicher unterstri-
chen: Das, was im ,,World Wide Web*“
nicht zu finden ist, das erhofft sich der
Betroffene iber Selbsthilfeberatung
doch noch in Erfahrung zu bringen.
Dabei ist klar: Der Riickzug auf die hei-
mische Couch, er verstarkt eine dngst-
lich-depressive Grundeinstellung, die
Ursache fiir so manches Ubel. Und so
fordert ein Trend hin zu mehr indivi-
dueller Nachstenliebe den Kreislauf
aus Riickzug und neuen Problemen.
Selbsthilfe, die nicht langer auf die
Gruppe als zentrales Werkzeug setzt,
sie verliert an Durchschlagskraft.

Ich selbst habe mich mittlerweile auf
das verdnderte Nutzungsverhalten
der Ratsuchenden eingestellt und bin
seither zu einem standigen Ansprech-
partner fiir Sorgen und Anliegen all
jener geworden, die ich mit den Vor-
teilen einer Selbsthilfegruppe heut-
zutage nicht mehr hinter dem Ofen
hervorzulocken vermag. Fiir denjeni-
gen, der sich in der Selbsthilfe enga-
gieren mochte, bedeutet der Wandel
hin zur Unterstiitzung der*des Ein-
zelnen, dass die Gruppentreffen ei-
nerseits an Bedeutung verlieren. An-
dererseits bleibt der Solidaritédtsge-
danke der Betroffenen untereinander
aufrecht — auch wenn Selbsthilfe vom
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Gemeinschaftssinn zur individuell be-
ratenden Allzweckwaffe in schwieri-
gen Lebenslagen mutiert.

Und zweifelsohne ist im Einzelge-
sprach — iber welche Kandle es nun
gefiihrt werden mag — auch weiter-
hin all das moglich, wofiir die Selbst-
hilfe nicht erst seit den 1970er Jah-
ren steht: Edukation, Erfahrungs-
austausch, Information. Sie wird
exklusiver, dadurch aber nicht we-
niger intensiv. Im Gegenteil: Die be-
ratende Selbsthilfe wird ein Garant
dafiir sein, auf die Situation der*des
einzelnen Betroffenen noch passge-
nauer eingehen zu kdnnen. Gruppen-
treffen diirfen nichts an ihrer beson-
deren Stellung einbiif3en. Sie sind
auch weiterhin das Ideal der Selbst-
hilfe, liber das sich die wechselsei-
tigen Synergien erwirken lassen, von
denen schon so viele Menschen pro-
fitiert haben.

Aber geben wir neuen Formen der
Selbsthilfe eine Chance, ehe wir al-
lein die Nachteile in ihnen sehen: Es
ist der Weiterentwicklung unserer Ge-
sellschaft geschuldet, dass sich auch

die Selbsthilfe neuen Anforderungen
hingeben muss. Das bedeutet nicht,
dass Liebgewonnenes in die Tonne ge-
kickt wird. Viel eher miissen wir dort,
wo das bewdhrte Modell der Grup-
penselbsthilfe Aussichten auf Zu-
kunft hat, um den Fortbestand jeder
einzelnen Zusammenkunft von Men-
schen ringen. Gleichsam sollte sich je-
doch niemand gramen, wenn Selbst-
hilfe von heute anders funktioniert als
noch vor zwanzig Jahren: Solange das
Engagement fiireinander lebt, spielen
seine Erscheinungsformen eine nach-
rangige Rolle. |

Dennis Riehle ist Leiter der Selbst-
hilfeinitiative Zwangserkrankungen,
Phobien, psychosomatische Stérun-

gen und Depressionen in Konstanz.
Die Initiative ist zur Zeit inaktiv.

Kontakt:

Selbsthilfeinitiative Zwangserkrankun-
gen, Phobien, psychosomatische Sto-
rungen und Depressionen in Konstanz
E-Mail:
info@zwang-phobie-depression.de
Internet:
www.zwang-phobie-depression.de

Liebe Leser*innen,

haben lhnen die Beitrdge zu unserem Schwerpunkt ,,Selbsthilfe dndert sich“ gefal-
len? Oder sind Sie mit manchen dargestellten Aspekten gar nicht einverstanden? Ha-
ben Sie Anregungen oder Fragen an eine*n der Autor*innen? Oder mdchten Sie Er-
gdnzungen loswerden, einen weiteren Blickwinkel hinzufiigen, ihre eigene Meinung
dufern? Dann schreiben Sie uns einen kurzen Leserbrief! Gerne veréffentlichen wir
Ihren Kommentar in der nédchsten Ausgabe unseres NAKOS INFO.

Leserbrief per E-Mail an: redaktion@nakos.de |

WER IST EIGENTLICH ... .ap.

Selbsthilfeorganisation Dystonie-und-Du e. V.

Die Selbsthilfeorganisation Dystonie-
und-Du e. V. kimmert sich bundesweit
um an Dystonie Erkrankte und deren
Angehorige. Wir vom Vorstand sind
fast alle selbst von der Erkrankung be-
troffen oder sind Angehdarige. Die Sor-
gen und Note von Dystoniker*innen
sind uns bestens bekannt und wir ver-
suchen, zu helfen.

Was ist Dystonie eigentlich?

Bei der Dystonie handelt es sich um
eine Bewegungsstérung, deren neu-
rologischer Ursprung im Gehirn liegt.
Die Betroffenen haben zum Teil grof3e
Beeintrachtigungen. Dabei kann es zu
ungewohnlichen Kérperhaltungen und
Bewegungen kommen, die den Alltag
immens erschweren.

Die Muskulatur verkrampft sich, und
es kommt zu unwillkiirlichen Bewe-
gungen an den verschiedenen Mus-
keln im Korper. Diese meist sehr
schmerzhaften Verkrampfungen und
Muskelanspannungen kdnnen vom
Betroffenen weder beeinflusst noch
gesteuert werden.

Haufig fiihlen wir uns mit unserer Er-
krankung allein gelassen. Kaum einer
versteht, was in und mit unserem Kor-
per passiert. Durch die ungewdhnli-
chen Korperhaltungen, die die Ver-
krampfungen mit sich bringen, ziehen
wir uns aus der Gesellschaft zuriick.

Wir sind nicht gut belastbar und in un-
serem Alltag sehr stark eingeschrankt.

Durch unsere eigene Erfahrung mit der
Erkrankung informieren wir in unserer
Selbsthilfeorganisation tiber die ver-
schiedenen Arten von Dystonien und
deren Behandlungsmaglichkeiten. Da-
bei werden wir von unserem hochka-
ratigen Wissenschaftlichen Beirat aus
verschiedenen Facharztrichtungen un-
terstiitzt und beraten.

Mittlerweile bieten wir bundesweit
sieben regionale Selbsthilfegruppen,
einen Gesprdchskreis und eine tiber-
regionale Selbsthilfegruppe THS (Tiefe
Hirnstimulation) fiir Betroffene, Ange-
horige und Interessierte an.

Zur Tiefen Hirnstimulation sei ge-
sagt, dass diese eine operative Be-
handlungsmoglichkeit bei der Dys-
tonie ist. Dabei werden in der Regel
zwei Elektroden im erkrankten Bereich
des Gehirns implantiert. Die Elektro-
den werden durch ein Kabel mit einem
Stimulator (Impulsgeber) verbunden.
Dieser Stimulator wird individuell vom
behandelnden Arzt programmiert und
gibt dauerhaft elektrische Impulse an
das Gehirn ab. Die Patient*innen er-
langen somit eine bessere Kontrolle
iber ihre Bewegungen.
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Ein besonderes Highlight steht uns
bevor. In diesem Jahre werden wir
eine weitere tiberregionale Selbsthil-
fegruppe griinden. Die Dystonie zahlt
zu den seltenen Erkrankungen. Eine
sehr seltene Form der Dystonie ist die
Myoklonus-Dystonie. Die Selbsthilfe-
organisation Dystonie-und-Du e. V.
wird auf ihrer Jahrestagung im Au-
gust eine internationale Selbsthilfe-
gruppe Myoklonus-Dystonie, gemein-
sam mit Dystonie-Organisationen aus
der Schweiz, Belgien und Norwegen,
griinden. Es ist nicht auszuschlieBen,
dass sich weitere internationale Dys-
tonie Organisationen anschlieBen
werden. Im Juli dieses Jahres werden
wir die neu zu griindende Selbsthilfe-
organisation Myoklonus-Dystonie bei
der Jahrestagung des Dachverbands
der europdischen Dystonie-Organisa-
tionen, Dystonia Europa, vorstellen.

Neben den Gruppentreffen bieten
wir telefonische und persdnliche
Beratungen an. Fiir Beratungsange-
bote und Tipps zu Sozialfragen, wie
beispielsweise zum Grad der Behin-
derung (GdB), Erwerbsminderungs-
rente (EMR) und Hilfestellung beim
Schreiben von Widerspriichen steht
unsere Beauftragte fiir Soziales zur
Verfligung. Wir sind allerdings keine
Jurist*innen, helfen aber bei der Ver-
mittlung von Rechtsanwalt*innen oder
Gutachter*innen, die sich mit der Er-
krankung Dystonie auskennen.

Wir bieten unseren Mitgliedern einmal
jahrlich eine Jahrestagung mit interes-
santen Vortrdgen und hervorragenden

Fachdrzt*innen sowie anderen sehr
qualifizierten Referent*innen an. Wei-
terhin findet mindestens einmal jahr-
lich eine Fachtagung liber die Tiefe
Hirnstimulation statt.

Des Weiteren informieren wir unsere
Mitglieder zweimal jahrlich mit unse-
rer Mitgliedzeitung ,,DyD... un dad*.
Auflerdem stellen wir in verschiede-
nen Flyern und Informationsbroschii-
ren die Formen der Dystonie und de-
ren Behandlungsmaoglichkeiten vor.

Letztendlich sei zu sagen, dass wir
eine gemeinnitzige Selbsthilfeorga-
nisation sind und ehrenamtlich ar-
beiten. |

Jutta Rohrbach

Dystonie-und-Du e. V. ist seit Anfang
2019 Mitglied der Deutschen Arbeits-
gemeinschaft Selbsthilfegruppen e. V.

Kontakt:

Selbsthilfeorganisation Dystonie-
und-Due. V. (DyD e. V.)

1. Vorsitzender Volker Kreiss
Madenburgweg 7b

76187 Karlsruhe

E-Mail: info@dystonie.de
Internet: www.dysd.de

Offentlichkeitsarbeit

Jutta Rohrbach

Tienberg 7

31515 Wunstorf

Tel.: 050319623980

E-Mail: jutta.rohrbach@dysd.de

Daniela Rojatz, Osterreichische Kompetenz- und ® OKUSS

Servicestelle fiir Selbsthilfe (OKUSS)

= Db dahepch Mg i
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Die Osterreichische Kompetenz-
und Servicestelle fiir Selbsthilfe

Neue Unterstiitzungseinrichtung fiir bundesweit tatige

Selbsthilfeorganisationen

Auf Initiative des Hauptverbands
der Osterreichischen Sozialversiche-
rungstrager (HVB) wurde 2017 ge-
meinsam mit dem Bundesminis-
terium fiir Gesundheit, dem Fonds
Gesundes Osterreich (nationale
Gesundheitsforderungsagentur)
und Selbsthilfevertreter*innen ein

»Konzept zur offentlichen Forderung
der Selbsthilfe“ (SV 2018) entwickelt.
Ausgehend von der Intention, die be-
stehende Forderliicke auf Bundes-
ebene zu schlieBen, Selbsthilfeakti-
vitdten und insbesondere die kollek-
tive Patientenbeteiligung zu starken,
umfasst das Konzept vier Sdulen:

FORDERUNG
SV | FGO | BMASGK

Saule1 Sadule 2
Forderung von Forderung von
Selbsthilfe auf bundesweiten,
regionaler und themen-
lokaler Ebene bezogenen

Selbsthilfe-

organisationen

Insgesamt wird die gemeinschaftliche
Selbsthilfe damit — erganzend zu den
bestehenden Férderungen — mit tiber
1,2 Millionen Euro pro Jahr unterstiitzt.
Damit gibt es erstmalig in Osterreich
eine systematische, bundesweite fi-
nanzielle Férderung fiir die gemein-
schaftliche Selbsthilfe. Zudem sieht
das Konzept zwei neue Strukturen vor:

Sdule 3 Sdule 4
Forderung eines Errichtung einer
Bundesverbands Osterreichischen

der themen- Kompetenz- und

bezogenen Servicestelle fiir

Selbsthilfe- Selbsthilfe
organisationen ,OKUSS*

den Bundesverband Selbsthilfe Os-
terreich — er wurde im Méarz 2018 ge-
griindet und hat die Aufgabe, die In-
teressen bundesweit tatiger Selbsthil-
feorganisationen (B-SHO) zu biindeln
- und die 2017 gegriindete Osterrei-
chische Kompetenz- und Servicestelle
fiir Selbsthilfe (OKUSS).
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Die OKUSS ist ein Kooperationspro-
jekt des HVB und des Fonds Gesun-
des Osterreich und wird von ihnen
zu gleichen Teilen finanziert. Neben
B-SHO, die laut Definition in mindes-
tens drei Bundeslandern Selbsthilfe-
gruppen haben und auf Bundesebene
aktiv sind, gehoren Stakeholderim
Gesundheitssystem, die Selbsthilfe-
organisationen beteiligen mochten,
und Selbsthilfeunterstiitzungseinrich-
tungen in den Bundesldandern zu den
Zielgruppen der OKUSS.

Die OKUSS ist den Zielen des Kon-
zepts (SV 2018) verpflichtet und
mochte B-SHO in deren Aktivitdten
und Sichtbarkeit starken. Im ersten
Jahrihres Bestehens stand der Aufbau
der OKUSS im Vordergrund. Nach und
nach etabliert sich OKUSS ...

... als Forderstelle: Im ersten Jahr des
Bestehens der OKUSS lag der Fokus
auf dem Aufbau des neuen Férder-
wesens fiir B-SHO auf Basis der im
Konzept festgelegten Kriterien. 2018
konnten erstmals Mittel fiir B-SHO
vergeben werden. Fiir diese stellt die
Osterreichische Sozialversicherung
420.000 Euro pro Jahr zur Verfiigung
(bis zu 15.000 Euro pro B-SHO).

... als Weiterbildungsanbieterin fir
B-SHO: Die OKUSS stirkt B-SHO, etwa
indem sie Weiterbildungsveranstal-
tungen organisiert. Diese Angebote
umfassen neben der Vermittlung von
,Handwerkszeug* fiir die Vereinsar-
beit (z. B. Datenschutzgrundverord-
nung) auch Veranstaltungen zum Aus-
tausch und zur Vernetzung von B-SHO,
Akteur*innen und Angeboten des Ge-
sundheitssystems. Zudem fordert die

OKUSS den Erfahrungsaustausch und
das wechselseitige Lernen, indem
B-SHO eingeladen werden, von ihren
Erfahrungen (z. B. Beteiligung auf eu-
ropdischer Ebene) zu berichten.
... als Promotorin der Themen Selbst-
hilfe und Patientenbeteiligung: Die
OKUSS informiert iiber ihre Aktivits-
ten via Homepage und Newsletter und
organisiert Fachtagungen. Diese rii-
cken die Themen Selbsthilfe und kol-
lektive Patientenbeteiligung in den Fo-
kus, tragen zur Vernetzung von B-SHO
bei und unterstiitzen ein gemeinsa-
mes Auftreten fiir kollektive Patien-
tenbeteiligung.

... als Wissensmanagerin: Die OKUSS

baut auf ihrer Homepage ein Wissens-

center auf, in welchem Forschungsar-
beiten, Strategiedokumente und Pra-
xishilfen zu den Themen Selbsthilfe
und kollektive Patientenbeteiligung
bereitgestellt werden. Dies tragt zur

Sichtbarkeit der bestehenden Grund-

lagen bei und unterstiitzt die Weiterar-

beit am Thema. Zudem beobachtet die

OKUSS die Entwicklungen im Selbst-

hilfefeld, identifiziert Fragen (z. B.:

Was eint bzw. unterscheidet Selbst-

hilfe- und Patientenorganisationen?)

und versucht Antworten zu erarbeiten

—wenn sinnvoll und moglich, im Aus-

tausch mit Selbsthilfevertreter*innen.

Wenngleich die OKUSS erst seit gut

eineinhalb Jahren arbeitet, konnte sie

schon einige Erfolge verbuchen:

e Mit der Errichtung der OKUSS gibt
es eine 6ffentliche Stelle und An-
sprechpartnerin zum Thema Selbst-
hilfe und kollektive Patientenbetei-

ligung.

e Zur Unterstiitzung der B-SHO konn-
ten bisher tiber 780.000 Euro For-
dermittel fuir iber 100 Aktivitaten
im Bereich der Selbsthilfe ausge-
schiittet werden.

e Das Wissenscenter tragt zur Sicht-
barkeit des aktuellen Diskurses
und der aktuellen Grundlagen von
Selbsthilfe und Patientenbeteili-
gung bei und unterstiitzt die Wei-
terentwicklung der Themen.

e |Im Rahmen der 1. OKUSS-Fachta-
gung im Januar 2019 unter dem Ti-
tel ,,Selbsthilfe gemeinsam fiir kol-
lektive Patientenbeteiligung® wurde
eine Plattform fiir die zentralen
Akteur*innen nach den neuen Ent-
wicklungen angeboten und gemein-
sam mit den Teilnehmer*innen an
einem ersten gemeinsamen Bild
kollektiver Patientenbeteiligung
gearbeitet. |

NORDRHEIN-WESTFALEN

Mehr Infos zur OKUSS finden Sie auf
www.oekuss.at

Kontakt:

OKUSS

Osterreichische Kompetenz- und
Servicestelle fiir Selbsthilfe
BiberstraRe 20

1010 Wien

Telefon: +43 1|89 50 40 07 38
E-Mail: oekuss@goeg.at

Literatur:

Konzept zur offentlichen Forderung der
Selbsthilfe. Eine Initiative der Sozialversiche-
rung in Kooperation mit dem BMASGK und
FGO. Sozialversicherung, Wien 2018
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25 Jahre professionelle Selbsthilfeunterstiitzung

In Nordrhein-Westfalen kénnen 2019
drei weitere Selbsthilfekontaktstellen
auf ihr 25-jahriges Bestehen zuriick-
blicken — wir wollen mit punktuellen
Schlaglichtern einen Eindruck der Ar-
beit geben.

Biirger-Selbsthilfe-Zentrum Herne -
BiiZ Herne

Die Griindung der K.I.S.S Ende 1993
war eingebettet in Bestrebungen der
Stadt Herne, das eigenverantwortli-
che Engagement der Birger*innen

nachhaltig zu férdern. Bereits seit den
1980er Jahren unterstiitzte die Stadt
— zeitweise gemeinsam mit dem Pa-
ritatischen — die Selbsthilfe.

2001 wurde die Selbsthilfeunter-
stlitzung erweitert und die K.I.S.S. in
das ,,Biirger-Selbsthilfe-Zentrum* —
kurz BUZ - uberfiihrt. Angesiedelt ist
sie bis heute beim stadtischen Fach-
bereich Gesundheitsmanagement in
der Abteilung Gesundheitsforderung/
BGM. Politisch unterstiitzt wird die Ar-
beit durch den Selbsthilfebeirat der
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Stadt Herne. Im Laufe der Jahre wur-
den Arbeitsansatze entwickelt, die
kennzeichnend fiir die Selbsthilfe-
unterstiitzung in Herne sind, so zum
Beispiel das Offene Plenum, zu dem
monatlich Selbsthilfeengagierte und
Interessierte eingeladen sind. Die Her-
ner Akademie bietet zielgerichtete
Fortbildungen. Sie ist eine gemein-
same Initiative des BiZ und des Eh-
renamtsbiiros der Stadt. Das Selbst-
hilfe-Journal schlief3lich gibt vielfltige
Einblicke in Selbsthilfe und Gesund-
heitliches sowie soziales Engagement
vor Ort.

Ein besonderes Markenzeichen fiir
das BiiZ Herne sind bundesweite Stu-
dienfahrten, bei denen Kontakt und
Austausch mit Selbsthilfeengagier-
ten gepflegt werden.

Selbsthilfe-Kontaktstelle
Markischer Kreis

Im landlich geprdagten Markischen
Kreis ging die Initiative, die zur Griin-
dung der Selbsthilfe-Kontaktstelle
fiihrte, auf den Arbeitskreis der Selbst-
hilfegruppen zuriick. In enger Zusam-
menarbeit mit dem Paritatischen und
unterstiitzt durch die KOSKON mietete
der Arbeitskreis 1993 in Lidenscheid
ein grof’es Haus fiir ein Selbsthilfezen-
trum und tibernahm eine Vereinstra-
gerschaft. Anfanglich geférdert durch
eine kommunale Stiftung, Stadt und
Kreis, nahm die Kontaktstelle 1994
mit einer Arbeitsbeschaffungsmaf3-
nahme ihre Arbeit auf. Mithilfe der
regelméafigen Forderung durch das
Land und spéter auch der Krankenkas-
sen konnte die personelle Situation

ausgebaut werden. Das 3.000 Quad-
ratmeter grof’e Haus bot Platz fiir Tref-
fen und Veranstaltungen, konnte aber
steigende Anforderungen wie Barrie-
refreiheit nicht mehr ausreichend er-
flillen. 2012 wechselten mit der Tra-
gerschaft durch den Paritatischen
auch die Rdume und personelle Be-
setzung. Seitdem hat die Selbsthilfe-
Kontaktstelle ihre Tatigkeiten erwei-
tert und neu entstandene Aufgaben
aufgegriffen. Dazu gehdrten etwa die
Aktivierung zur Selbsthilfe in Zusam-
menarbeit mit migrantischen Organi-
sationen oder fiir psychisch erkrankte
Menschen ebenso wie die Mitarbeit
im Netzwerk Selbsthilfefreundlichkeit
oder die Einrichtung eines Kontaktb{i-
ros Pflegeselbsthilfe (KoPS).

Selbsthilfe-Kontaktstelle Kreis
Warendorf

Bereits seit Beginn der 1990er Jahre
setzte sich der Paritatische im Kreis
Warendorf fiir eine Starkung der
Selbsthilfegruppen ein; konkrete Un-
terstiitzung der Gruppen erfolgte in
dieser Phase durch die Selbsthilfe-
Kontaktstelle Miinster. Eine Selbst-
hilfekontaktstelle fiir den Kreis Wa-
rendorf konnte 1994 eroffnet wer-
den. Neben den Kernaufgaben der
Selbsthilfeunterstiitzung — unter an-
deren Beratung von Interessierten und
vielfdltige Unterstiitzung von beste-
henden und neuen Selbsthilfegrup-
pen — hat sich die Selbsthilfe-Kon-
taktstelle in besonderem Maf3e zum
Beispiel der Offentlichkeitsarbeit ge-
widmet. So hat sie unter anderem an
zahlreichen Biirgerfunk-Sendungen

mitgewirkt und zusammen mit Selbst-
hilfegruppen Filme erstellt. Mithilfe
einer tlirkischsprachigen Mitarbeite-
rin hat die Selbsthilfe-Kontaktstelle
im Rahmen des Projektes ,,Selbsthilfe
baut Briicken“ die Grundlagen gelegt,
Migrant*innen fiir die Selbsthilfe zu
gewinnen. Bei der Jubildumsfeier im
Mai gestalteten Selbsthilfekontakt-
stelle und Selbsthilfegruppen gemein-
sam ein Fahrrad: Mit diesem Symbol
bekommt im fahrradfreundlichen
Miinsterland das Motto ,,Selbsthilfe
bewegt“ einen ganz neuen Ausdruck!

KOSKON NRW bedankt sich fiir die
gute Zusammenarbeit und wiinscht
den Mitarbeiter*innen der Selbsthilfe-

kontaktstellen auch weiterhin viel Er-
folg bei ihrem Einsatz fiir eine leben-
dige und starke Selbsthilfe. |

Anne Kaiser, KOSKON

Kontakt:

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

41236 Monchengladbach
Telefon: 0 2166 | 24 85 67
E-Mail: selbsthilfe@koskon.de
Internet: www.koskon.de

Anderung bei der Férderung der
gesundheitsbezogenen Selbsthilfe

durch die Krankenkassen

Anteil pauschaler Mittel steigt ab 2020 auf mindestens 70 Prozent

Der Bundestag beschloss am 14. Marz
2019 das Terminservice- und Versor-
gungsgesetz (TSVG) in der vom Ge-
sundheitsausschuss vorgelegten
Fassung. Das TSVG enthdlt auch
eine Anderung von § 20h SGB V, der
Selbsthilfeforderung durch die Kran-
kenkassen, die vom Gesetzgeber in-
itiiert und von den Regierungsfrakti-
onen eingebracht wurde. Dabei wird
die Pauschalférderung fiir Selbsthilfe-
gruppen, -organisationen und -kon-
taktstellen angehoben, womit die Ba-
sisfinanzierung verbessert wird.

Mit der Gesetzesanderung wird der
Anteil der Mittel, die in der Pauschal-
forderung bereitgestellt werden, von
mindestens 50 auf mindestens 70 Pro-
zent erhoht.

Damit soll gewdhrleistet werden (so
die Begriindung), dass Selbsthilfegrup-
pen, -organisationen und -kontaktstel-
len durch die Krankenkassen und ihre
Verbdnde eine ausreichende Basisfi-
nanzierung erhalten. Diese wird zur Ab-
sicherung der origindren und vielfalti-
gen Selbsthilfearbeit sowie regelmaBig
wiederkehrender Aufwendungen wie
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Miete, Bliroausstattung, Internetauf-
tritte, Medien, Fortbildungen und Schu-
lungen sowie Reisekosten geleistet.
Hierdurch wird die Selbsthilfestruk-
tur gestarkt (s. Deutscher Bundestag
Drucksache 19/8351, S. 199). Die kas-
senindividuelle Projektférderung bleibt
wie bisher erhalten.

Mit der Neuregelung sind ab 2020 vo-
raussichtlich insgesamt mindestens
rund 58 Millionen Euro als pauschale
Mittel bereitzustellen, 20 Prozent da-
von flir die bundesweit tatigen Selbst-
hilfeorganisationen und -vereinigungen
mit Gesundheitsbezug. Im Jahr 2017
waren bundesweit 43,1 Millionen Euro
als Pauschalfoérderung bewilligt wor-
den (Quelle: Verband der Ersatzkas-
sen; Transparenz iiber die Forderung).
Nach aktuell vorliegenden Informati-
onen soll der Leitfaden Selbsthilfefor-

»Wir hilft*

derung, der vom GKV-Spitzenverband
herausgegeben wird und an dessen
Bearbeitung auch die mafigeblichen
Vertretungen der Selbsthilfe beratend
beteiligt werden, inhaltlich nicht ge-
dndert werden. Lediglich redaktio-
nelle Anpassungen sollen vorgenom-
men werden. Mdgliche Anderungsbe-
darfe am Leitfaden sollen erst nach
Vorliegen von Erfahrungen mit der
aktuellen gesetzlichen Neuregelung
ausgewertet und im Hinblick auf An-
derungsvorschlige beraten werden. |

Jutta Hundertmark-Mayser, NAKOS

Kontakt: jutta.hundertmark@nakos.de

Zum Weiterlesen: Beschlussempfehlung und
Bericht des Ausschusses fiir Gesundheit zum
Entwurf des TSVG, Deutscher Bundestag:
Drucksache 19/8351

Erste Bundesweite Aktionswoche Selbsthilfe

fand vom 18. bis 26. Mai 2019 statt

Banner auf Bussen, Tage der offenen
Tir und offene Gruppentreffen; Aus-
stellungen, Filmvorfiihrungen, Lesun-
gen und Mitmachaktionen — der Ver-
anstaltungskalender zur ersten bun-
desweiten Aktionswoche Selbsthilfe
umfasste mehrals 200 Angebote. Auch
Lachyoga, After-Work-Bingo, Intuitives
Bogenschieflen und eine Pizza-Party
standen auf dem Programm.

Der Paritatische Gesamtverband hatte
gemeinsam mit seinen Landesverban-
den und Mitgliedsorganisationen alle

Gruppen, Organisationen und Kontakt-
stellen der Selbsthilfe in Deutschland
eingeladen, sich mit eigenen Aktivita-
ten zu beteiligen. An der Vorbereitung
beteiligt waren auch das FORUM chro-
nisch kranker und behinderter Men-
schen im Paritatischen, die NAKOS
und das Haus der Krebs-Selbsthilfe —
Bundesverband e. V. Ziel war es, zu
zeigen, wie vielfdltig, bunt und unver-
zichtbar die Selbsthilfe fiir viele Men-
schen zur Bewdltigung ihres Alltags
ist.

Die zentrale Auftaktveranstaltung fand
am 14. Mai im Centre Monbijou in Ber-
lin-Mitte statt. Bereits zum Auftakt
gab es Gdnsehaut, als Rhobbin, ein
in der Selbsthilfe aktiver Musiker, den
Selbsthilfe-Song ,,Zusammen® vortrug.
Anschlieend diskutierten Aktive aus
der Selbsthilfe, Vertreter*innen und
Mitarbeiter*innen von Selbsthilfeorga-
nisationen und Selbsthilfekontaktstel-
len, aus der Verwaltung, von Kranken-
kassen und Verbanden, aus der Politik
und den Medien tiber die Zukunft der
Selbsthilfe in Deutschland.

Rollende Werbung fiir die Selbsthilfe
Unterwegs sein, vom ICH zum WIR
— genau das ist es, was viele Men-
schen in Stuttgart jeden Monat oder
jede Woche tun, wenn sie sich auf
den Weg zu ihrem Gruppentreffen
machen. Den ganzen Mai iiber konn-
ten sie dabei auf die Plakatkampagne
fuir die Selbsthilfe der KISS Stuttgart
schauen — und sogar mit einer kom-
plett bedruckten U-Bahn oder einem
Bus fahren.

Bundestag meets Selbsthilfe

Das Heidelberger Selbsthilfebiiro
hatte die regionalen Bundestags-
abgeordneten zu einem Treffen in
die Kontaktstelle eingeladen. Dabei
stellte das hauptamtliche Team den
Vertreter*innen der Politik seine Ar-
beit sowie die der Ergdnzenden un-
abhangigen Teilhabeberatungsstelle
vor. Selbsthilfeaktive aus der Region
waren mit zahlreichen Fragen und An-
regungen an die Politiker*innen ge-
kommen und freuten sich tiber den
regen Austausch.

Selbsthilfe zwischen Blumen

In Baden-Wiirttemberg fand die Auf-
taktveranstaltung zur Aktionswoche
Selbsthilfe auf dem Gelande der Bun-
desgartenschau in Heilbronn statt.
Dort prasentierte sich die Selbst-
hilfe mit einem bunten Musik- und
Comedy-Programm, einer Experten-
runde und Informationsstanden. An-
schliefend lud die junge Suchtselbst-
hilfe mit D) und alkoholfreien Cock-
tails zur Party ein.

Interkulturelle Begegnung in NRW
Die Gesundheitsselbsthilfe Nordrhein-
Westfalen, in der sich grofie wie kleine
gesundheitlich ausgerichtete Landes-
verbdnde zusammengeschlossen ha-
ben, hatte Migrantenselbstorgani-
sationen zu einem interkulturellen
Dialog-Day eingeladen. Ziel war es,
Kooperationen aufzubauen und die
Vernetzung voranzutreiben.
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Kunstausstellung KRAFTAKT
Mitglieder von Selbsthilfe-
gruppen wissen: Das eigene -ﬁ
Thema kann schwer wiegen. [,
Auch, sich diesem Thema zu A}
stellen und sich zu 6ffnen, |-
um gemeinsam mit ande- [
ren daran zu arbeiten, kann
ein echter Kraftakt sein.
Der renommierte Bildhauer und Ma-
ler Thomas Putze hat Menschen aus
zehn Stuttgarter Selbsthilfegruppen
portrdtiert und dabei diesen Kraftakt
auf seinen Kdrper tibertragen. Mal ver-
wendete er einen mit 20 Kilo Gewicht
beschwerten Pinsel, mal kratzte und
brannte er mit Kettensage, Flex oder
SchweiBbrenner auf Holz und Metall.
Und manche Bilder fertigte er sogar
mit verbundenen Augen oder kopf-
tiber von der Decke hdngend an. Im-
mer anders, immer in nur 45 Minu-
ten, immer schweif3treibend und an-
strengend, immer ein KRAFTAKT. Am
Ende entstanden aus dieser korperli-
chen Performance ganz unterschied-
liche Darstellungen von Menschen,
die ihre Hiirden auf dem Weg vom
ICH zum WIR genommen haben. Die
Kunstwerke wurden wahrend der Wo-
che der Selbsthilfe in der Ausstellung
KRAFTAKT in Stuttgart gezeigt.

Jubildum im Rathaus Liibeck

In Libeck gab es zur Woche der
Selbsthilfe eine grofle Geburtstags-
party: Vor 30 Jahren wurde die Kon-
takt- und Informationsstelle fir
Selbsthilfegruppen der Hansestadt
gegriindet. Beim Festakt im Audienz-
saal des Liibecker Rathauses gab es

Beitrdge von Selbsthilfegruppen und
von prominenten Unterstiitzer*innen,
Musik, ein kleines Theaterstiick und
natirlich die Gelegenheit zum Aus-
tausch und Sich-Kennen-Lernen.

Selbsthilfe-Camp

In Wuppertal trafen sich Selbst-
hilfeaktive und Selbsthilfe-Unter-
stiitzer*innen zu einer offenen Mit-
machkonferenz, in der es um den
Austausch von Erfahrung und Wis-
sen, um Meinungsbildung, Lernen
und Zusammenarbeit ging. Die Teil-
nehmenden schlugen zu Beginn die
Themen selbst vor und brachten ihre
Wiinsche, Fragen und Erfahrungen
ein. Dabei konnten viele unterschied-
liche Sichtweisen zusammengebracht
und kreative Ideen entwickelt werden.

Zwischen Apfeln und Birnen,
Dinkelbrot und Ziegenkdse
Selbsthilfe auf dem Wochenmarkt:
In ganz Deutschland nutzten Selbst-
hilfekontaktstellen und Gruppen die
Woche der Selbsthilfe, um sich mit ei-
nem Infostand den Besucher*innen
des ortlichen Wochenmarkts vorzu-
stellen und mitihnen ins Gesprdch
zu kommen.

Jeden Tag ein neuer Videospot

Was macht Selbsthilfe so erfolgreich?
Wie und warum finden Menschen den
Weg in Selbsthilfegruppen? Was be-
wegt sie, sich in Gruppen aktiv ein-
zubringen? In aussagekraftigen 2-Mi-
nuten-Videospots hat sich der Filme-
macher Norbert Peter themensensibel
und kreativ mit der Selbsthilfe befasst

und Selbsthilfeaktive befragt. Die
Dreharbeiten fanden im Rahmen des
32. Hannoverschen Selbsthilfetages
2018 statt. An jedem Tag der Aktions-
woche wurde ein Videospot auf der
Facebook-Seite der KIBIS Hannover
vorgestellt.

Manege frei!

Unter dem Motto ,,Balance” startete
fir Kinder und Jugendliche mit Pfle-
geverantwortung in Berlin eine Artis-
tenshow unterm Zirkuszelt. Beim an-
schlieenden Zirkusworkshop konn-
ten die jungen Zuschauer*innen sich
selbst ausprobieren: beim Jonglieren,
Zaubern und Balancieren.

KOMPAKT

Sexueller Kindesmissbrauch:

Mitteldeutsche Selbsthilfekonferenz
Akteur*innen der Selbsthilfe zusam-
menzubringen und zu vernetzen,
Selbsthilfe sichtbar zu machen und
ins Bewusstsein von Betroffenen zu
riicken — so lautete das Ziel der ge-
meinsamen Veranstaltung der Parita-
tischen Landesverbdnde Sachsen-An-
halt, Sachsen und Thiringen in Halle.
In spannenden Foren beleuchteten
die rund 450 Teilnehmenden Themen
wie Digitalisierung, Kommunikations-
kultur oder der Einsatz von Lachyoga
in der Selbsthilfe. Zu verschiedenen
Talkrunden waren Vertreter*innen aus
Politik, Wissenschaft und Zivilgesell-
schaft geladen. |

NAKOS INFO Red.

* Unabhingiger Beauftragter
2% N fiir Fragen des sexuellen
Kindesmissbrauchs

Amt des Unabhidngigen Beauftragten gestarkt

Das Bundeskabinett hat im Mdrz den Unabhangigen Missbrauchsbeauftragten Johan-
nes-Wilhelm Rérig fiir weitere fiinf Jahre in seinem Amt bestatigt. Bereits im Dezember
hatte das Kabinett das Amt des Missbrauchsheauftragten dauerhaft eingerichtet, um
einen verbesserten Schutz und verbesserte Hilfen fiir Kinder und Jugendliche, die von
sexueller Gewalt betroffen sind, zu ermdoglichen.

Das Amt des Unabhadngigen Missbrauchsbeauftragten sowie der Runde Tisch Sexuel-
ler Kindesmissbrauch waren 2010 eingerichtet worden als Reaktion auf das damals
bekannt gewordene Ausmaf des sexuellen Kindesmissbrauchs in Einrichtungen und
Institutionen. Das Amt wurde zundchst von der ehemaligen Bundesfamilienministerin
Christine Bergmann ausgeiibt. Seit Dezember 2011 ist Johannes-Wilhelm R&rig Miss-
brauchsbeauftragter. Beim Beauftragten ist ein ehrenamtlich tatiger Betroffenenrat
von aktuell 14 Mitgliedern angeschlossen, die selbst sexuelle Gewalt erfahren haben. |

Quellen: Unabhangiger Beauftragter fiir Fragen des sexuellen Kindesmissbrauchs

www.beauftragter-missbrauch.de
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Neue Patientenbeauftragte der Bundesregierung
Die CDU-Bundestagsabgeordnete Prof. Dr. Claudia Schmidtke ist seit
Mitte Januar neue Patientenbeauftragte der Bundesregierung. Sie trat die Nachfolge
von Ralf Brauksiepe an, der bereits im November 2018 nach nur wenigen Monaten im
Amt iberraschend in die freie Wirtschaft gewechselt war. Die 52-Jdhrige absolvierte
ihre Aushildung zur Fachérztin fiir Herzchirurgie sowie Promotion und Habilitation an
der Universitat zu Libeck und verfligt zudem {iber einen Master of Business Adminis-
tration (MBA) Health Care Management.
Schmidtke wurde im September 2017 als Direktkandidatin fiir den Wahlkreis Liibeck
in den Deutschen Bundestag gewahlt und ist dort unter anderem Mitglied im Gesund-
heitsausschuss, im Parlamentarischen Beirat fiir nachhaltige Entwicklung und in der
Enquete-Kommission Kiinstliche Intelligenz. Vor ihrer politischen Tatigkeit arbeitete sie
nach langjahriger oberdrztlicher Tatigkeit am Liibecker Campus des Universitatsklini-
kums Schleswig-Holstein zuletzt seit 2014 als leitende Oberdrztin und stellvertretende
Chefdrztin am Herzzentrum Bad Segeberg.
Schmidtke will sich als Patientenbeauftragte dafiir einsetzen, die Belange von
Patient*innen bei allen politischen Manahmen in den Mittelpunkt zu stellen. Der
hohe Veranderungsdruck durch medizinische Innovationen im Forschungs- und Digi-
talisierungsbereich stelle besondere Anforderungen an Information und Teilhabe der
Betroffenen, betonte sie nach ihrem Amtsantritt. |

Quelle: Die Beauftragte der Bundesregierung fiir die Belange von Patientinnen und Patienten

www.patientenbeauftragte.de

MATKINALER
Aktivitdten zum Nationalen Aktionsplan Gesundheitskompetenz SR
Im Februar 2018 wurde der von Expert*innen erarbeitete Nationale Aktionsplan Gesund-
heitskompetenz mit dem Ziel gestartet, die Gesundheitskompetenz der Bevilkerung
zu stdrken. 15 Monate spater werden die 15 Empfehlungen des Plans zunehmend mit
Leben gefiillt. Als zentrale Anlaufstelle rund um den Nationalen Aktionsplan fungiert
die gleichnamige Geschéftsstelle mit Sitz in Berlin. Sie bietet eine Struktur fiir alle, die
sich mit dem Thema Gesundheitskompetenz auseinandersetzen: Akteure und Organi-
sationen aus Wissenschaft und Forschung, aus Politik und Praxis, aus dem Gesund-
heitswesen und der Selbsthilfe. Eine Aufgabe besteht darin, bereits vorhandene Stu-
dien und Gesundheitskompetenzprojekte zu identifizieren, Daten und Wissen zu sam-
meln, aufzubereiten und weitere Forschung anzuregen.

Als Ergebnisse verschiedener Expertenworkshops wurden mittlerweile vier Strategie-
papiere verdffentlicht, die sich mit einzelnen Vorschldgen des Aktionsplans beschéfti-
gen. In dem Strategiepapier ,,Gesundheitskompetenz in die Versorgung von Menschen
mit chronischer Erkrankung integrieren“ zum Beispiel wird auch auf die Bedeutung ge-
meinschaftlicher Selbsthilfe fiir die Starkung der Gesundheitskompetenz hingewiesen:
»Menschen, die aufgrund eigener Betroffenheit tiber reichhaltige Erfahrung und umfang-
reiches Erfahrungswissen verfiigen, konnen auf ganz andere Weise unterstiitzen als das
professionelle Versorgungssystem. Auch bei der Vermittlung von Fachinformationen und

-wissen spielen Selbsthilfegruppen und -organisationen eine wichtige Rolle, ebenso bei
der Unterstiitzung im Umgang mit neuen Informationsmedien und neuen Formen der
Information, etwa digitaler Information®, heif3t es darin.
Anfang des Jahres griindete sich zudem das Deutsche Netzwerk Gesundheitskompetenz
(DNGK) als gemeinntziger Verein. Es widmet sich der Erforschung, Entwicklung und Ver-
breitung geeigneter Methoden und Maf3nahmen zur Férderung der Gesundheitskompe-
tenz. Dazu setzt das DNGK auf die Zusammenarbeit mit Verbraucher- und Patientenor-
ganisationen sowie mit Organisationen und Einrichtungen des Gesundheitswesens und
des Bildungswesens. Das zweite Symposium zur Gesundheitskompetenz an der Univer-
sitdt Bielefeld fand Anfang Mai mit dem Ziel statt, den Stand der internationalen und
nationalen Forschung zur Gesundheitskompetenz zu diskutieren.
Gesundheitskompetenz ist vielschichtig definiert und bedeutet, dass Biirger*innen
in der Lage sind, relevante und verldssliche Gesundheitsinformationen zu finden, zu
verstehen, zu beurteilen und anzuwenden, um im Alltag in den Bereichen der Krank-
heitsbewdltigung, der Krankheitspravention und der Gesundheitsférderung Urteile
fdllen und Entscheidungen treffen zu kdnnen, die die Lebensqualitdt im gesamten Le-
benslauf erhalten oder verbessern. Gesundheitskompetenz ist eine der Voraussetzun-
gen dafiir, dass Menschen (iber ihren Gesundheitszustand und ihre Gesundheitsver-
sorgung selbstbestimmt entscheiden kdnnen. Gesundheitskompetenz gewinnt immer
mehr an Bedeutung — auch bei der Jahrestagung der DAG SHG Ende Juni steht die Be-
deutung gemeinschaftlicher Selbsthilfe fiir Gesundheitskompetenz im Mittelpunkt. |
Quellen:
Deutsches Netzwerk Gesundheitskompetenz | www.dngk.de
Nationaler Aktionsplan Gesundheitskompetenz | www.nap-gesundheitskompetenz.de

BAR: Sachverstandigenrat der Behindertenverbande wird zum

»Sachverstdandigenrat Partizipation*

Das Bundesteilhabegesetz hat auch die Aufgaben der Bundesarbeitsgemeinschaft
Rehabilitation e. V. (BAR) ergdnzt. So soll die ,,Forderung der Partizipation Betroffener
durch stédrkere Einbindung von Selbsthilfe- und Selbstvertretungsorganisationen von
Menschen mit Behinderungen in die konzeptionelle Arbeit der Bundesarbeitsgemein-
schaft fiir Rehabilitation und deren Organe* gewdhrleitet werden. Aus diesem Grunde
wird nun der seit Langem bei der BAR bestehende Sachverstandigenrat der Behinder-
tenverbdande zum ,,Sachverstandigenrat Partizipation® weiterentwickelt. Im Zuge der
Neukonzeption sollen vor allem eine Konkretisierung des Selbstverstandnisses, kla-
rere Aufgabenstellungen sowie eine Starkung der eigenen Rolle in Bezug auf Rehabi-
litation, Teilhabe und Inklusion erreicht werden. Eine neue Geschéaftsordnung wurde
mittlerweile erarbeitet. Um die Vielfalt von Behinderungsarten und -formen zukiinftig
besserim Gremium abzubilden und den spezifischen Lebenslagen von moglichst vielen
der 9,5 Millionen Menschen mit Behinderungen zu entsprechen, wurden zudem zahl-
reiche neue Mitglieder benannt. Auch die DAG SHG hat zwei Mitglieder fiir den neuen
Sachverstiandigenrat Partizipation benannt. |

Quelle: BAR | www.bar-frankfurt.de
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FSA informiert iiber
Zahlungen an Patientenorganisationen
Wie bereits in den Vorjahren hat der Verein Freiwillige Selbstkontrolle fiir die Arzneimit-
telindustrie (FSA) die Zuwendungen seiner 56 Mitgliedsorganisationen an Patientenor-
ganisationen im Internet veréffentlicht. In einer Datenbank sind Empfanger, Hohe und
Zweck der Leistungen dargestellt. Diese erhebt laut FSA keinen Anspruch auf Vollstédn-
digkeit und die entsprechenden Daten beruhen auf den Angaben der Unternehmen.
Insgesamt haben danach die Mitglieder der FSA im Jahr 2018 rund 7,2 Millionen Euro an
Patientenorganisationen gezahlt. Der FSA gehoren 55 Pharmaunternehmen an, die sich
bislang drei Kodizes unterworfen haben, darunter einem Kodex zur Zusammenarbeit mit
Patientenorganisationen. Die Zahlen wurden zum zehnten Mal in Folge verdffentlicht. |
Quelle:
Freiwillige Selbstkontrolle fiir die Arzneimittelkontrolle e. V.,
Pressemitteilung vom 25. Mdrz 2019 | www.fsa-pharma.de

Deutscher Ethikrat fordert Deutscher Ethikrat ||

selbsthilfefreundliches Gesundheitswesen
Der Deutsche Ethikrat macht in seiner Ad-hoc-Empfehlung zu den ,,Herausforderun-
gen im Umgang mit seltenen Erkrankungen“ auf die spezifische Vulnerabilitdt von
Menschen mit seltenen Erkrankungen aufmerksam. Er fordert eine Reihe von Maf-
nahmen zum Schutz vor unzureichender Versorgung der Betroffenen. |hr Ziel muss
demnach die faire Beriicksichtigung ihrer Bediirfnisse in der klinischen Forschung
und im Gesundheitswesen sei. Mit Riicksicht auf die besonderen Probleme der Be-
troffenen spricht sich der Ethikrat dafiir aus, das Gesundheitswesen ,,selbsthilfe-
freundlich“ zu organisieren.
Selbsthilfegruppen beziehungsweise Patientenorganisationen von Menschen mit selte-
nen Erkrankungen verfiigten {iber einen reichhaltigen Erfahrungsschatz, der zur Verbes-
serung von Diagnose, Behandlung und Pravention genutzt werden sollte, so der Ethi-
krat. Patientenregister seien bei seltenen Erkrankungen besonders wichtig, um noch
bessere Evidenz auch nach der Zulassung von neuen Medikamenten zu gewinnen. Sie
ermoglichten die Biindelung und effizientere Ausnutzung von lokal vorhandenem Wis-
sen sowie die bessere Vernetzung von Fachkréften und Betroffenen: ,,In der medizini-
schen einschlieBlich der genetischen Beratung sollten die in den Selbsthilfegruppen
und Patientenorganisationen gesammelten Erfahrungen fiir die Verbesserung von Di-
agnose, Behandlung und Pravention genutzt werden. Eine enge Zusammenarbeit zwi-
schen Patientenorganisationen und Versorgungseinrichtungen sollte geférdert werden,
um die Bediirfnisse und Interessen von Patienten besser zu beriicksichtigen®, heif3t es. |
Quelle: Deutscher Ethikrat. Ad-hoc-Empfehlung
,Herausforderungen im Umgang mit seltenen Erkrankungen“
www.ethikrat.org/fileadmin/Publikationen/Ad-hoc-Empfehlungen/deutsch/
herausforderungen-im-umgang-mit-seltenen-erkrankungen.pdf

TiPPS | SERVICE

Dokumente & Publikationen

Digitalisierung braucht Zivilgesellschaft

Digitalisierung ist allgegenwartig. Sie ist auch im Alltag der meisten gemein-
nitzigen Organisationen angekommen. Doch wie gehen etablierte Organi-
sationen mit dem digitalen Wandel um? Wie lasst sich das alles strukturie-
ren? Was machen die jungen Pioniere der digitalen Zivilgesellschaft? Und
was brauchen die verschiedenen Akteur*innen aktuell, um auf allen rele-
vanten Ebenen digital handlungsféahig zu sein? Der Report ,,Digitalisierung
braucht Zivilgesellschaft“ bietet einen strukturierten Zugang zu den ver-
schiedenen Facetten des Themas und gibt Anregungen und Impulse, wie Akteur*innen
des Dritten Sektors selbst den digitalen Wandel als Thema aufgreifen und fiir ihre ge-
meinniitzigen Zwecke nutzen konnen. Herausgeber des Reports sind Stiftung Neue Ver-
antwortung, PHINEO, Bertelsmann Stiftung und Robert Bosch Stiftung. |

Quelle: Robert Bosch Stiftung

Selbsthilfekontaktstellen:

Seismografen gesellschaftlichen Wandels

Mit aktuellen gesellschaftlichen Herausforderungen fiir Selbsthilfekontakt- |
stellen und neuen Ansatzen bei der Unterstiitzung von Selbsthilfegruppen =
beschiftigt sich ein Beitrag der NAKOS im aktuellen Bundesgesundheits- |

blatt mit Schwerpunkt ,Selbsthilfe und Patientenbeteiligung®. Jutta Hun-
dertmark-Mayser und Ursula Helms beschreiben darin die ,,Lotsenfunk-
tion“ der Selbsthilfekontaktstellen im professionellen Versorgungssystem
und die gestiegenen Anforderungen an die Selbsthilfeberater*innen. Die
Arbeit sei vielfdltigen Entwicklungsprozessen unterworfen: ,,Selbsthilfekontaktstellen
sind Seismografen der Auswirkungen gesellschaftlichen Wandels.“

Vor allem die zunehmende Einbindung der Selbsthilfe in das Gesundheitswesen durch
Beteiligungsrechte und Kooperationen bedinge eine Ausweitung des Aufgabenspek-
trums von Selbsthilfekontaktstellen, so die Autorinnen. Ebenso stellten gesellschaftliche
Rahmenbedingungen wie die demografische Entwicklung und die Digitalisierung Anfor-
derungen an die Beratungskompetenz der Fachkrafte in der Selbsthilfeunterstiitzung.
Die Unterstiitzung des Generationenwechsels in Selbsthilfegruppen und die Gewin-
nung junger Menschen fiir ein Selbsthilfeengagement seien dabei Zukunftsaufgaben.
Abhédngig von den verfiigbaren Ressourcen gelinge es Selbsthilfekontaktstellen, die
Entwicklungsherausforderungen aufzugreifen und sie in einen Prozess der Organisa-
tions- und Qualitdtsentwicklung aufzunehmen. |

Quelle: Springer-Verlag

[Themenheft] Selbsthilfe und Patientenbeteiligung. Bundesgesundheitsblatt —
Gesundheitsforschung — Gesundheitsschutz Bd. 62, 2019, H. 1.
Springer. Berlin. Heidelberg. New York 2019, 117 S.
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Bundesverband fiir kérper- und mehrfachbehinderte Menschen e. V.:
Merkblatt zur Grundsicherung i

Der aktualisierte Ratgeber ,,Merkblatt zur Grundsicherung* richtet sich an Men-
schen mit Behinderung und ihre Familien und beantwortet 27 Fragen, die bei
diesem Personenkreis in der Praxis haufig auftreten. In der Neuauflage sind
die Regelsdtze seit 1. Januar 2019 beriicksichtigt sowie der Freibetrag bei der
Riester-Rente. Das Merkblatt ist auf der Internetseite des bvkm als PDF-Datei
verfiighar. |

Quelle und Link zum ,,Merkblatt zur Grundsicherung*:
Bundesverband fiir kérper- und mehrfachbehinderte Menschen e. V.,
Pressemitteilung vom 15.01.2019

www.bvkm.de

Suchtkranke Eltern starken

Ein Suchtproblem hat in der Regel Auswirkungen auf das elterliche Ver-
halten und die Elternkompetenz sowie auf das Bindungsverhalten bezie-
hungsweise die Bindung zu den Kindern. Besteht ein Suchtproblem in ei-
ner Familie, ist das Hilfesystem sowohl praventiv im Interesse der Kinder
als auch hinsichtlich der Beratung und Behandlung der Eltern gefordert.
Dieses Manual gibt Impulse und Hinweise, das Thema Elternschaft von
suchtkranken M@nnern und Frauen in die Beratung und Behandlung ihrer
Suchtprobleme zu integrieren. |

Quelle: Lambertus-Verlag

Martin, Miriam / Schu, Martina / Walter-Hamann, Renate [Hrsg.]:
Suchtkranke Eltern stérken. Ein Handbuch. Lambertus Verlag.
Freiburg i. Br. 2018, 1. Aufl., 100 S., 978-3-7841-2857-3

Engagement in Aktion -

Ratgeber fiir wirkungsvolle Kampagnenfiihrung

Menschen, die sich in NGOs und Initiativen zusammenschlief’en, wollen
etwas erreichen und bewirken. In der Praxis politischen und biirgerschaft-
lichen Engagements ist es deshalb immer wieder nétig, Kampagnen oder
Aktionen zu organisieren. Doch egal wie ,,klein“ oder ,,grof3“ eine Kam-
pagne ist: Alle brauchen ein Mindestmaf an Planung, Organisation und
Ideen. Doch was macht eine gute Kampagne aus? Und wie werde ich als
Initiative iberhaupt kampagnen- und strategiefahig? Die Publikation der
Stiftung Mitarbeit in Kooperation mit der Bewegungsstiftung zeigt praxisnahe Wege zur
erfolgreichen Kampagnenarbeit auf. |

Quelle: Stiftung Mitarbeit

Stiftung Mitarbeit. Bewegungsstiftung: Engagement in Aktion. Ratgeber fiir wirkungsvolle
Kampagnenfiihrung. Arbeitshilfen fiir Selbsthilfe- und Biirgerinitiativen. Nr. 49.
Verlag Stiftung Mitarbeit. Bonn 2018, 1. Aufl., 149 S., 978-3-941143-35-7

Ein gutes Leben und andere Probleme

Was kann ich tun, damit es mir langfristig gut geht, auch wenn ich immer
wieder mit psychischen Problemen zu kdmpfen habe, wenn mir vielleicht
sogar der Sinn des Lebens zeitweilig abhandengekommen ist und meine
Ressourcen begrenzt sind? Die Autorinnen dieses Ratgebers geben Anre-
gungen, wie man trotz gesundheitlicher Probleme ,,ein gutes Leben“ finden
kann. Sie schreiben unter anderem {iber Stressabbau, Haushaltsfiihrung
mit wenig Geld, die Suche nach einer erfiillenden Tatigkeit und die Gestal-
tung sozialer Beziehungen.

Die Botschaft: Im Laufe einer psychischen Erkrankung wird so mancher Lebenstraum
begraben, aber wenn man gut fiir sich sorgt, gehen oft unerwartet Tiiren auf. Die Au-
torinnen sind sympathischerweise nicht immer einer Meinung, sondern machen ihre
personlichen Erfahrungen und Ansichten deutlich. So wird klar, dass ihr Buch als ein
Angebot zu verstehen ist, in der Fiille der Moglichkeiten seinen eigenen Weg zu suchen
und vor allem nicht aufzugeben. |

Quelle: BALANCE buch + medien Verlag

Bunt, Svenja / Prins, Sibylle: Ein gutes Leben und andere Probleme.
Ein Ratgeber von Psychiatrie-Erfahrenen fiir Psychiatrie-Erfahrene.
BALANCE ratgeber. BALANCE buch + medien Verlag.

Kdln 2018, 1. Aufl., 167 S., 978-3-86739-139-9

Praxisleitfaden zur Kooperation

Das Selbsthilfezentrum Miinchen hat einen Praxisleitfaden mit dem Ti-
tel ,,Kooperation von Fachkréften, Selbsthilfe und Selbstorganisation®
herausgegeben. Neben allgemeinen Erlauterungen zur Selbsthilfe und
Selbsthilfeunterstiitzung beschreibt das Buch die Zusammenarbeit von
professionellen Diensten und Selbsthilfe und stellt das Konzept der Selbst-
hilfefreundlichkeit vor. Weiter werden Beispiele fiir erfolgreiche Koopera-
tionen dargestellt. Der Leitfaden ist fiir 10 Euro im Buchhandel oder direkt
beim Selbsthilfezentrum Miinchen erhiltlich. |

Quelle: Selbsthilfezentrum Miinchen | www.shz-muenchen.de

Selbsthilfezentrum Miinchen: Kooperation von Fachkriften,
Selbsthilfe und Selbstorganisation. Ein Leitfaden fiir die Praxis.
AG SPAK Ratgeber. AG SPAK Biicher. Neu-Ulm 2018, 126 S.,
978-3-945959-33-6
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Das Bundesteilhabegesetz zwischen Anspruch und Umsetzung

Die aktuelle Ausgabe des Archivs fiir Wissenschaft und Praxis der sozialen ==
Arbeit beschdftigt sich intensiv mit der Umsetzung des Bundesteilhabege- ;
setzes (BTHG). In acht Aufsédtzen werden verschiedene mit dem BTHG re-
formierte Verfahren und eingefiihrte Neuerungen untersucht und bewertet.
Forschungsleitend ist dabei die Frage, ob und wie der mit dem komplexen
Gesetzeswerk angestrebte und vielzitierte Paradigmenwechsel in der Re-
habilitations- und Teilhabepolitik umgesetzt werden kann. Dabei werden
bisherige Erfahrungen analysiert sowie Erfolgsfaktoren und Nachbesserungsbedarf auf-
gezeigt. Neben dem aktuellen Umsetzungsstand in den Landern wird auch die Sicht
betroffener Menschen betrachtet. |

Quelle: Lambertus-Verlag

Deutscher Verein fiir 6ffentliche und private Fiirsorge: Das Bundesteilhabegesetz zwischen
Anspruch und Umsetzung. Archiv fiir Wissenschaft und Praxis der sozialen Arbeit.
Vierteljahreshefte zur Forderung von Sozial-, Jugend- und Gesundheitshilfe, Jg. 50, 2019, Nr. 1.
Lambertus-Verlag GmbH. Freiburg 2019, 91S., 978-3-7841-3123-8

Internet

BAG SELBSTHILFE mit neuem Internetauftritt

Die Bundesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe von Men-
schen mit Behinderung, chronischer Erkrankung und ih-
ren Angehorigen (BAG SELBSTHILFE) hat ihre Webseite
www.bag-selbsthilfe.de neu konzipiert und barrierefrei
gestaltet. Der Internetauftritt ist jetzt in drei zielgruppen-
spezifische Portale aufgeteilt: Basiswissen zur Selbsthilfe, s
Informationen fiir Selbsthilfeaktive sowie Informationen
zur Behindertenpolitik und zu anderen Politikbereichen.
In der zusatzlichen Rubrik ,,Szene“ soll ,Spannendes, Wis-
senswertes und teilweise Kurioses rund um die Selbst-
hilfe* gezeigt werden.

In der BAG SELBSTHILFE haben sich rund 120 bundesweit aktive Selbsthilfeorganisa-
tionen behinderter und chronisch kranker Menschen und ihrer Angehérigen zusam-
mengeschlossen. |

Quelle: BAG SELBSTHILFE | www.bag-selbsthilfe.de
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Schweizer Erkldrvideo zu selbsthilfefreundlichen Gesundheitsinstitutionen
Die Selbsthilfe Schweiz, das Pendant zur NAKOS in unserem Nachbarland, fordert seit
diesem Jahr die Selbsthilfefreundlichkeit von Gesundheitsinstitutionen durch ein Pilot-
projekt. Den Kooperationsansatz erklart die Selbsthilfe Schweiz in einem YouTube-Vi-
deo. Durch das Projekt sollen die bereits vorhandenen Formen der Zusammenarbeit sys-
tematisiert werden. In Deutschland fordert das Netzwerk Selbsthilfefreundlichkeit und
Patientenorientierung im Gesundheitswesen die Einbeziehung von Selbsthilfegruppen
und Selbsthilfekontaktstellen insbesondere in Krankenhausern und Rehakliniken. |
Link: https://youtu.be/H2Umhl1MuBg
Quelle: Selbsthilfe Schweiz

Informationen iiber Depression in 15 Sprachen

Die Internetseite www.ifightdepression.com informiert
jetzt in 15 Sprachen Betroffene, Angehdrige sowie Fach-
leute Uiber Depressionen. Neu hinzugekommen sind die
russische, tiirkische und bulgarische Sprachversion.
Die Internetseite ist ein Angebot der European Alliance
Against Depression. Neben allgemeinem Wissen bietet die
Webseite Informationen fiir spezielle Personengruppen,
etwa junge Menschen oder Multiplikator*innen. Auf3er-

dem ist auf der Seite ein Selbsttest moglich, ob man von Depressionen betroffen ist. |

Quelle: Newsletter der Stiftung Deutsche Depressionshilfe vom 8. Februar 2019
www.deutsche-depressionshilfe.de | www.ifightdepression.com

App ,in.kontakt“ fiir pflegende Angehorige vorgestellt

Der Verein wir pflegen e. V. hat seine neu entwickelte App ,in.kontakt“ in Betrieb ge-
nommen, mit der sich pflegende Angehdarige tiber ihre Erfahrungen austauschen kon-
nen. Das kostenlose Programm ist laut Aussagen der entwickelnden Firma ,,ein siche-
rer und geschiitzter Ort fiir den Austausch®. Die App kann mit Smartphones und Tab-
lets genutzt werden und ermdglicht die Vernetzung in themenspezifischen Gruppen.

Die NAKOS ist als Kooperationspartner beteiligt. |

Quelle: wir pflegen e. V. | www.wir-pflegen.net

KOSKON mit neuem Internetauftritt

Die nordrhein-westfdlische Selbsthilfekoordinierungs-
stelle KOSKON hat ihren Internetauftritt www.koskon.de
neu gestaltet. Die Webseite wurde ergéanzt um die Rubri-
ken ,,Grundlagen® und ,,Themen“. KOSKON als eine Ein-
richtung der Deutschen Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfe-
gruppen e. V. koordiniert die Selbsthilfekontaktstellen
in Nordrhein-Westfalen. Die neuen Rubriken informieren
beispielsweise iiber Selbsthilfe im Betrieb, Selbsthilfe-
forderung oder Patientenbeteiligung. |

Quelle: KOSKON | www.koskon.de
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‘ Literatur

Monografien

e Ehring, Thomas / Ehlers, Anke: Ratgeber Trauma und Posttraumatische Be-

lastungsstorung. Informationen fiir Betroffene und Angehdrige. Fortschritte
der Psychotherapie Bd. 25. Hogrefe Verlag GmbH & Co KG. Gottingen, Bern,
Toronto [u.w.] 2019, 2. aktual. Aufl., 74 S., 978-3-8017-2949-3

Sammelbadnde

e Deutsche Hauptstelle fiir Suchtfragen e. V. (DHS); GaBmann, Raphael
[u.a.] [Red.]: DHS Jahrbuch Sucht 2018. Pabst Science Publishers. Lengerich
2019, 263 S., 978-3-95853-483-4

e Deutscher Verein fiir 6ffentliche und private Fiirsorge: Das Bundesteil-
habegesetz zwischen Anspruch und Umsetzung. Archiv fiir Wissenschaft
und Praxis der sozialen Arbeit. Vierteljahreshefte zur Forderung von Sozial-,
Jugend- und Gesundheitshilfe, Jg. 50, 2019, Nr. 1. Lambertus-Verlag GmbH.
Freiburg 2019, 91S., 978-3-7841-3123-8

e Deutscher Verein fiir 6ffentliche und private Fiirsorge: Existenzminimum

oder Teilhabe? Weiterentwicklung des Sozialhilfesystems. Archiv fiir Wissen-

schaft und Praxis der sozialen Arbeit. Vierteljahreshefte zur Férderung von
Sozial-, Jugend- und Gesundheitshilfe, Jg. 49, 2018, Nr. 4. Lambertus-Verlag
GmbH. Freiburg 2018, 91S., 978-3-7841-3080-4

¢ Nationale Kontakt- und Informationsstelle zur Anregung und
Unterstiitzung von Selbsthilfegruppen (NAKOS); Salman, Saffana [Red.] /
Hundertmark-Mayser, Jutta [Red.] / Pons, Ruth [Red.]: Glaubwiirdigkeit und
Selbstbestimmung in der Selbsthilfe. NAKOS EXTRA. Nr. 40, 2019. Berlin
2019, 138 S.

Dokumente

¢ Beauftragter der Bundesregierung fiir die Belange von Menschen mit Be-
hinderungen: UN-Behindertenrechtskonvention. Ubereinkommen iiber die
Rechte von Menschen mit Behinderungen. Die amtliche Ubersetzung von
Deutschland, Osterreich, Schweiz und Liechtenstein. Ubereinkommen der
Vereinten Nationen {iber die Rechte von Menschen mit Behinderung — Con-
vention of the United Nations on the rights of persons with disabilities.
Stand: November 2018. Berlin 2018, 42 S.

¢ Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e. V.: Stellungnahme
zum Anderungsantrag 4 vom 20.12.2018 der Fraktionen der CDU/CSU und
SPD zum Entwurf eines Gesetzes fiir schnellere Termine und bessere Versor-
gung (Terminservice- und Versorgungsgesetz —TSVG), BT-Drs. 19/6337 Zu Ar-
tikel 1 Nummer 9 (§ 20h des Fiinften Buches Sozialgesetzbuch) (Férderung
der Selbsthilfe), Berlin, 29.01.2019. Berlin 2019, 4 S.

¢ Deutscher Ethikrat: Big Data und Gesundheit. Datensouveranitat als infor-
mationelle Freiheitsgestaltung. Stellungnahme, 30. November 2017. Berlin
2018, 6 S.

* Netzwerk Artikel 3 e. V.: Ubereinkommen iiber die Rechte von Menschen
mit Behinderungen. Schatteniibersetzung des Netzwerk Artikel 3 e. V. Korri-
gierte Fassung der zwischen Deutschland, Liechtenstein, Osterreich und der
Schweiz abgestimmten Ubersetzung. Berlin 2018, 3. iiberarb. Aufl., 44 S.

Dokumentationen / Tagungsberichte

e Unabhdngige Kommission zur Aufarbeitung sexuellen Kindesmissbrauchs:
Geschichten die zdhlen. Bilanzbericht 2019, Band I. Stand: Marz 2019. Berlin
2019, 289 S.

¢ Unabhdngige Kommission zur Aufarbeitung sexuellen Kindesmissbrauchs:
Meine Geschichte. Berichte Betroffener sexuellen Kindesmissbrauchs. Bilanz-
bericht 2019, Band Il. Stand: M&rz 2019. Berlin 2019, 61S.

Ratgeber

* Bunt, Svenja / Prins, Sibylle: Ein gutes Leben und andere Probleme. Ein
Ratgeber von Psychiatrie-Erfahrenen fiir Psychiatrie-Erfahrene. BALANCE Rat-
geber. BALANCE buch + medien Verlag. Kéln 2018, 1. Aufl., 167 S.,
978-3-86739-139-9

e Knuf, Andreas / Tilly, Christiane: Borderline. Das Selbsthilfebuch. BALANCE
Ratgeber. Psychiatrie-Verlag. Bonn 2018, 8. Aufl., 206 S., 978-3-86739-132-0

e Martin, Miriam / Schu, Martina / Walter-Hamann, Renate [Hrsg.]: Sucht-
kranke Eltern starken. Ein Handbuch. Lambertus Verlag. Freiburg i. Br. 2018,
1. Aufl., 100 S., 978-3-7841-2857-3

¢ Bundesverband der Angehdrigen psychisch erkrankter Menschen e. V.
(BApK); Peukert, Reinhard [u.a.] [Red.]: Die Wunschperle. Vom Einfluss see-
lischer Erkrankungen auf Geschwisterkinder. BALANCE buch + medien Ver-
lag. K6ln 2018, 1. Aufl., 80 S., 978-3-86739-922-7
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¢ Bundesverband fiir Kérper- und Mehrfachbehinderte e. V.; Kruse, Katja /
Tenbergen, Sebastian: 18 werden mit Behinderung. Was dndert sich bei
Volljahrigkeit? Dusseldorf 2019, 7. Aufl., 75 S. Bezug: Bestellformular unter
www.bvkm.de oder per E-Mail: info@bvkm.de

¢ KOSKON - Koordination fiir Selbsthilfe-Unterstiitzung in NRW; Belke, Petra
[Red.] / Kaiser, Anne [Red.]: Selbsthilfe-Unterstiitzung in NRW 2019 (Stand:
November 2018). Monchengladbach 2018, 20 S.

¢ KOSKON - Koordination fiir Selbsthilfe-Unterstiitzung in NRW; Belke, Petra
[Red.] / Wiemann, Natalie [Red.]: Landesweite Selbsthilfevereinigungen.
Fach- und Beratungsstellen in NRW 2019 (Stand: November 2018).
Monchengladbach 2018, 48 S.

o Stiftung Mitarbeit. Bewegungsstiftung: Engagement in Aktion. Ratgeber
fur wirkungsvolle Kampagnenfiihrung. Arbeitshilfen fiir Selbsthilfe- und Biir-
gerinitiativen. Nr. 49. Verlag Stiftung Mitarbeit. Bonn 2018, 1. Aufl., 149 S.,
978-3-941143-35-7

Aufsdtze / Zeitschriften / Artikel

e [Themenheft] Selbsthilfe und Patientenbeteiligung. Bundesgesundheits-
blatt — Gesundheitsforschung — Gesundheitsschutz Bd. 62, 2019, H. 1. Sprin-
ger. Berlin. Heidelberg. New York 2019, 117 S.

* Hundertmark-Mayser, Jutta / Helms, Ursula: Unterstiitzung von Selbst-
hilfegruppen — gesellschaftliche Herausforderungen fiir Selbsthilfekontakt-
stellen und aktuelle Ansétze. In: Bundesgesundheitsblatt — Gesundheits-
forschung — Gesundheitsschutz Bd. 62, 2019, H. 1 ([Themenheft] Selbsthilfe
und Patientenbeteiligung). Springer. Berlin, Heidelberg, New York 2018, S.
32-39

e Wulf, Andreas: Who needs WHO. Die Weltgesundheitsorganisation hat ihre
Ziele aus den Augen verloren. In: Dr. med. Mabuse. Zeitschrift im Gesund-
heitswesen, )Jg. 44, 2019, Nr. 238 (Méarz/April). Mabuse-Verlag. Frankfurt/M.
2019, S. 26-28

NAKOS-Adressdatenbanken ‘

Unsere Adressdatenbanken auf nakos.de enthalten rund 850 Eintrdge von
Selbsthilfevereinigungen auf Bundesebene (GRUNE ADRESSEN), Selbsthilfe-
kontaktstellen und Selbsthilfeunterstiitzungsstellen auf értlicher / regiona-
ler Ebene (ROTE ADRESSEN) sowie von Kontaktsuchen bei seltenen Erkrankun-
gen und Problemen (BLAUE ADRESSEN). Sie finden die Datenbanken unter
www.nakos.de/adressen.

In den vergangenen sechs Monaten wurden folgende Adressen neu oder wie-
der aufgenommen:

ROTE ADRESSEN

Selbsthilfeunterstiitzung in Deutschland

— REKIS Flaming — Treffpunkt Jahresringe, Nachbarschaftsheim Jiiterbog e. V.
— KISS Pfalz — Selbsthilfetreff Pfalz e. V. — AufRenstelle Ludwigshafen

GRUNE ADRESSEN

Gemeinschaftliche Selbsthilfe in Deutschland —
Selbsthilfevereinigungen und Institutionen mit Selbsthilfebezug
— Hautkrebs-Netzwerk Deutschland e. V.

Dysmelien e. V.

Selbsthilfeorganisation Dystonie-und-Du e. V.

Deutsche Diabetes-Hilfe — Menschen mit Diabetes (DDH-M) e. V.

— Eltern mit Kindern mit Hypophyseninsuffizienz

Hand in Hand gegen Tay-Sachs und Sandhoff in Deutschland e. V.

Selbsthilfe-Internetforen
— Forum Gliicksspielsucht (Fachverband Gliicksspielsucht e. V.)

Aktualisierungsbefragung

Im April wurde die Aktualisierungsbefragung zur Datenbank ,,GRUNE ADRES-
SEN - Gemeinschaftliche Selbsthilfe in Deutschland* gestartet. Die in der Da-
tenbank verzeichneten bundesweit titigen Selbsthilfevereinigungen, Selbst-
hilfe-Internetforen und Institutionen mit Selbsthilfebezug wurden gebeten,
iiber ein Online-Formular ihre Angaben zu Kontaktdaten, Themen und Ange-
boten zu iiberpriifen und zu ergdnzen.

Wir bitten alle, die ihre Daten bislang noch nicht iiberpriift haben, uns ihre
aktualisierten Informationen schnellstméglich zuriickzumelden.
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BLAUE ADRESSEN

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

— Alveolitis, exogen-allergische ©® - Larynx-Papillomatose ©

— Bettfeder-Alveolitis — Lichtflimmern

— Blaulichtbelastung — Lichtgesundheit

— Daunenallergie — Limbische Enzephalitis ©°

— Dysgeusie — Lungenentziindung, chronische

— Emetophobie; Erbrechen, Angstvor - Lungenfibrose, idiopathische ©®
— Geruchssinn, herabgesetzter — Panzerherz

— Geschmacksstdrung — Papillomatose, chronische, des

— Hypersensitive Pneumonitis ©® Kehlkopfes

- Hypersensitivitidtspneumonie ©® - Papillomatose, rekurrente respira-
— Hyposmie torische 9

— Interstitielle Lungenkrankheit ©® - Papillomatose, rezidivierende res-
— IPFS® piratorische ©P

— Kakogeusie — Pericarditis constrictiva

— Phantogeusie

— Pneumonie, interstitielle, gewohn-
liche 9

Die Aktualisierungsbefragung zur Datenbank BLAUE ADRESSEN wurde im

Februar abgeschlossen. Alle dort verzeichneten Einzelpersonen und Selbst-

hilfegruppen zu seltenen Erkrankungen und Problemen wurden systematisch

befragt und die aktualisierten Daten online gestellt.

— Konstriktive Perikarditis
— Kunstlicht-Unvertrdglichkeit

NAKOS-Themenliste ,,Seltene®

Von A1-Pl-Mangel bis Zystitis: Die Themenliste ,,Seltene Erkrankungen und Pro-
bleme — Betroffene suchen Betroffene“ mit Stichworten zu Kontaktsuchen von
Einzelpersonen nach Gleichbetroffenen auf Bundesebene wurde am 14. Februar
2019 aktualisiert. Sie umfasst in alphabetischer Reihenfolge rund 900 Stich-
worte zu Kontaktsuchen von Einzelpersonen nach Gleichbetroffenen auf Bun-
desebene. Darunter sind auch Stichworte, die zu Selbsthilfevereinigungen auf
Bundesebene fiihren, die zu seltenen Erkrankungen arbeiten.

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

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

Die Zusammenkunft der Macher*innen

Selbsthilfeaktive aus ganz Deutschland trafen sich
beim Bundestreffen Junge Selbsthilfe in Duderstadt

Auch in diesem Jahr lieBen sich rund
70 junge Selbsthilfeaktive die einzig-
artige Gelegenheit zum Austausch,
Brainstormen und Vernetzen nicht
nehmen: Das bereits vierte Bundes-
treffen der Jungen Selbsthilfe im nie-
dersdchsischen Duderstadt kniipfte
an das Bundestreffen im Jahr 2017
in Nordwalde an und bot am ersten
Marzwochenende im Jugendgaste-
haus der Stadt ein buntes dreitagi-
ges Programm fiir alle Teilnehmenden.
Die Veranstaltung wurde von einem
Organisationsteam, bestehend aus
jungen Teilnehmenden mit Unterstdit-
zung der NAKOS, geplant, organisiert
und vor Ort durchgefiihrt. Das Projekt
wurde auch dieses Jahr vom AOK-Bun-
desverband gefordert.

Die Teilnehmenden zwischen 18 und
35 Jahren kamen mit einer Vielfalt an
Themen oder Betroffenheiten zum
Bundestreffen. Von Angststorungen
und Depressionen, ADHS, Multiple
Sklerose, dem Klinefelter Syndrom,
Morbus Chron, Tetraparese, Epilep-
sie, Endometriose bis zu Sucht, Skin
Picking und Stottern. Die
jungen Aktiven engagie-
ren sich in einer Vielzahl
von Selbsthilfegruppen
oder -vereinigungen. Fast
die Halfte der Teilneh-
menden war bereits bei
den Vorlauferveranstal-
tungen dabei. Unter den

jungen Aktiven fanden sich auch ei-
nige der Blog-Autor*innen vom Junge
Selbsthilfe Blog wieder. Die Freude,
sich endlich mal auf3erhalb von World
Wide Web und Videokonferenzen zu
treffen, war grof3: ,,Ein weiterer Punkt
auf der Liste mit den schénen Momen-
ten war auf jeden Fall, einige der an-
deren Blogautor*innen von uns end-
lich malin echt kennenzulernen oder
wiederzusehen®, sagte eine von ih-
nen. Auch bei anderen Teilnehmen-
den war eine vorfreudige Erwartungs-
haltung deutlich zu spiiren: ,,Ich freue
mich und erwarte Ahnliches wie letz-
tes Jahr wieder zu erleben: gelebte In-
klusion. Neugier, die Barrieren {iber-
windet und Respekt, der Vertrauen
und Offenheit ermoglicht. Dazu eine
grandiose Orga und viele beeindru-
ckende Leute mit denen ich geniale
Gespréache fiihren kann.“

Das Besondere in diesem Jahr: Junge
Mitarbeitende aus Selbsthilfekon-
taktstellen konnten aus Kapazitats-
griinden nicht teilnehmen. Um den
Austausch zwischen Aktiven und

So viele Menschen, die irgendwie anders
und doch alle véllig normal sind. Eben so
vielseitig wie die Gesellschaft. Keine Spinner
und Freaks, sondern Menschen, die wir alle
aus dem Alltag kennen (kénnten). Den meis-
ten sieht man ihre Erkrankung/Thema auch
nicht an. Da hilft Offenheit und Nachfragen.

»Gedankentdnzer®, Junge Selbsthilfe Blog
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Selbsthilfekontaktstellen dennoch
zu fordern, hatte die NAKOS als ei-
nen der Programmpunkte ein Brief-
freundschafts-Projekt angeregt. Dazu
wurden die Kontaktstellen im Vorfeld
gebeten, ihre Fragen an junge Men-
schen schriftlich zu formulieren. Bei
dem Bundestreffen wurden diese
dann - teilweise sehr personlich und
mit viel Eifer — in Kleingruppen beant-
wortet. Inzwischen haben die mehr
als zehn teilnehmenden Kontaktstel-
len ihre Antworten erhalten und zum
Teil bereits wieder zuriickgeschrieben:
Der Briefverkehr zwischen den jungen
Aktiven und den Kontaktstellenmit-
arbeitenden lauft! Einblicke in
den Dialog kann das Fachpub-

Foto: NAKOS

ein weiteres gemeinsames Anliegen:
unter dem Motto ,,Zusammen mehr!“
die Junge Selbsthilfe voranbringen und
Konzepte fiir eine starkere Vernetzung
und Prasenz in der Offentlichkeit er-
arbeiten.

Dies wurde als Schwerpunkt am zwei-
ten Tag im Rahmen der Open-Space-
Methode in die Tat umgesetzt. In un-
terschiedlich groBen Gruppen wurde
an neuen Projektideen gefeilt, schon
bestehende Vorhaben wurden voran-
gebracht und heiB diskutiert. Die Ar-
beitsraume brummten schier vor Pro-
duktivitat.

likum voraussichtlich bei der
diesjahrigen Jahrestagung der
DAG SHG Ende Juni in Bad Brei-
sig erhaschen.

Im Fokus des Treffens stand
jedoch nicht nur der person-
liche Austausch der jungen
Menschen, sondern ebenso

Schén fand ich, dass man auch, wenn
man sich phasenweise zuriickgezogen
hat, immer ein Teil der Gruppe blieb,
da alle sehr aufgeschlossen waren. So
viel Aufgeschlossenheit und Akzeptanz
der individuellen Bediirfnisse habe ich
bisher selten erlebt — um nicht zu sa-
gen nie.

»Dickdarmlos“, Junge Selbsthilfe Blog

Neben dem projektbezogenen
Arbeiten im Open Space gab es
reichlich Gelegenheit, sich im
Plenum oder in Kleingruppen
auszutauschen. Wie auch im
letzten Jahr war es den jungen
Aktiven wichtig, im geschiitz-
ten Rahmen des Bundestreffens die
eigenen Geschichten zu teilen, von
Arbeitsgruppen und Verbdnden zu
berichten, Probleme mit der eigenen
Selbsthilfegruppe zu diskutieren und
Methodenwissen weiterzugeben. So
schwdrmte eine Teilnehmende von der
gelebten Inklusion: ,,Bei dem Treffen
habe ich mich so integriert gefiihlt wie
schon lange nicht mehrin meinem Le-
ben. Es ist immer das gleiche Gefiihl,
wenn ich dabei bin, wie ein Kokon,
wo ich nicht wieder herausschliipfen
mochte.“

Foto: NAKOS

Die allgemeine Stimmung, die das Bun-
destreffen so besonders macht: Viele
Fragen. Offen und interessiert. Ohne
Wertung. Riicksichtsvoll.

»Mandy*, Junge Selbsthilfe Blog

Besonders das bereits erfolgreich er-
probte Storytelling am Lagerfeuer er-
zeugte als Abendprogramm eine ver-
trauensvolle Atmosphdre, die es den
Teilnehmenden ermoglichte, sehr per-
sonliche Dinge mit der Gruppe zu tei-
len. Die Verbundenheit und Akzeptanz
untereinander wuchs spiirbar und war
fur einige ein Turoffner fir tiefer ge-
hende Gesprache im Anschluss.

Eine Premiere und einen Grund zum
Tanzen bot das Konzert der Musiker

Ich konnte am Improtheater teilnehmen, was ich letzes Mal
nicht schaffte, und auch an einer Traumreise. Ich habe Leute
kennengelernt, die mir gut tun, und der anhaltende Kon-

takt ist wunderschon.

»Buchstabenspielerin®, Junge Selbsthilfe Blog
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»BenJung & Rhobbin“ aus Ber-
lin. Mit ihrem Selbsthilfe-Song
»2Zusammen® lieferten sie die
Hymne fiir das Bundestreffen.
Es wurde ausgelassen getanzt
und viele Teilnehmende erleb-

Das Bundestreffen war fiir mich wie
ein Segen, ich habe es gebraucht aus
meinem Umfeld weit entfernt heraus-
zukommen, alles hinter mich zu lassen
und mich auf die Selbsthilfe zu konzen-
trieren.

IMPRESSUM

ten den Abend als willkom-

mene Abwechslung zu dem
konzentrierten Arbeiten am Tag. Das
Konzert sowie Teile der Gesamtveran-
staltung wurden von einem Filmteam
begleitet.

Am Sonntag wurde schlief3lich Bilanz
gezogen mit folgender Erkenntnis ei-
ner Teilnehmenden: ,,Das letzte Bun-
destreffen war mehr Fiihlen, dieses
mehr Denken.“

Das Ergebnis der letzten drei Tage: ehr-
geizig und sonnenklar. Der Wunsch
nach Vernetzung, mehr Austausch und
bundesweiten Strukturen in der Jun-
gen Selbsthilfe ist bei den Jungen Akti-
ven weiterhin grof3. Kreative Ideen zur
Umsetzung wurden prompt geliefert:
Viel Unterstiitzung bekam etwa das
Vorhaben, einen o6ffentlichkeitswirk-
samen Kongress der Jungen Selbst-
hilfe zu planen. Zum anderen gab es

»Melly“, Junge Selbsthilfe Blog

hinsichtlich des Vernetzungswunsches
bereits konkrete Ideen wie den Auf-
bau eines ,Erfahrungsexpert*innen-
Pools“, der ebenfalls viel Zuspruch
und sichere Unterstiitzer*innen fiir
sich gewinnen konnte.

Um es mit den Worten eines erschopf-
ten, aber gliicklichen Teilnehmenden
zusammenzufassen: ,Wir haben hier
in kurzer Zeit Unglaubliches auf die
Beine gestellt.“ Wir von der NAKOS
sind sehr gespannt und hoffen, dass
bei einem ndchsten Bundestreffen
Junge Selbsthilfe viele in die Tat um-
gesetzte Ideen vorgestellt werden
konnen. |

Claudia Otte, NAKOS

Kontakt: claudia.otte@nakos.de

Ich habe sehr viele tolle, interessante, offene, liebe und mutige neue
Menschen kennengelernt! Es ist so inspirierend und bereichernd sich
mit anderen Menschen auszutauschen, die alle mit ihren eigenen
Schicksalsschldgen, Erkrankungen und Themen zu kdmpfen haben,
sich davon aber nicht unterkriegen lassen, sondern weiter machen
und letztendlich Stdrke und Mut daraus ziehen. Das kann Selbsthilfe.

»Gedankentdnzer®, Junge Selbsthilfe Blog

Zum Nachlesen: www.junge-selbsthilfe-blog.de

NAKOS Publikationen
Hinweise zu Bestellungen

Die NAKOS gibt eine Fiille von Informa-
tionsmaterialien und Fachpublikationen
heraus. Alle Publikationen finden Sie in
unter www.nakos.de/service.

Dort kdnnen Sie iiber unser Online-Bestell-
system direkt die gewiinschten Materia-
lien anfordern.

Die Publikationen werden von der NAKOS
in der Regel kostenfrei abgegeben. Unsere
Finanzmittel sind jedoch begrenzt. Wir bit-
ten deshalb um die freiwillige Erstattung
der Porto- und Versandkosten.

Bestellungen per Post an:

NAKOS - Nationale Kontakt- und
Informationsstelle zur Anregung und
Unterstiitzung von Selbsthilfegruppen
Otto-Suhr-Alle 115

10585 Berlin

Bestellungen per Fax:
03031018970

Bestellungen per E-Mail:
bestellung@nakos.de

Telefonischer Kontakt:
030310189 60

Lieferzeit bis zu drei Wochen

Hinweise zur Bestellung und zu den Ver-
sandkosten sowie unsere AGBs finden Sie
unter www.nakos.de/warenkorb.

Spruch des Halbjahres

Zweifle an allem, wenigstens einmal.
(Georg Christoph Lichtenberg,
Physiker und Philosoph)
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Die Zeitschrift NAKOS INFO erscheint zwei Mal im Jahr.
Das INFO wendet sich an ortliche Selbsthilfekontakt-
stellen und Selbsthilfeunterstiitzungsstellen sowie an
Multiplikator*innen der Selbsthilfe in Versorgungsein-
richtungen, Politik,Verbanden undzivilgesellschaftlichen
Organisationen. Es dient der Information, dem bundes-
weiten Austausch und der fachpolitischen Diskussion.
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