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Guten Tag, liebe Leser*innen,

das Jahr 2020 war und ist das Jahr der Corona-Pandemie. Menschen mit chroni-
schen Erkrankungen und Behinderungen sind umso mehr davon betroffen, wenn
sie sich nicht wie gewohnt in ihrer Selbsthilfegruppe treffen kdnnen. Da tat es
gut, wenigstens die Selbsthilfekontaktstelle als Ansprechpartner zu haben. Wie
wir aus dem gesamten Bundesgebiet wissen, blieben viele Selbsthilfekontakt-
stellen wahrend des Lockdowns das, was sie sonst auch sind: eine verldssliche
Struktur mit Unterstiitzungsangeboten fiir Betroffene und Aktive in Selbsthilfe-
gruppen. Neben Beratungen am Telefon fiir Menschen, die oft nicht ein noch
aus wussten, organisierten sie alternative Informations- und Austauschange-
bote wie virtuelle Selbsthilfetreffs oder Gruppentreffen im Freien.

In unserem Sonderteil ,,Selbsthilfe in Zeiten von Corona“ informieren wir exemp-
larisch tber Aktivitdten in der Selbsthilfe und der Selbsthilfeunterstiitzung. Da-
bei blickt Niclas Beier (NAKOS) auf das politische Bemiihen um die Anliegen der
Selbsthilfe sowie auf die offenen Fragen und Miriam Walther (NAKOS) befasst
sich mit Anforderungen an Videokonferenzen als zeitgeméafe Ersatzform fiir ana-
loge Gruppentreffen. Vielleicht sind Sie nach dieser Lektiire dann auch neugie-
rig auf den Praxisbericht von Frank Lessel von der KISS Saarland zu moderierten
Online-Selbsthilfegruppen fiir Menschen mit Angsterkrankungen.

Lesenswert sind natiirlich auch die Autorenbeitrdge zu unserem Schwerpunkt
»Selbsthilfe und Demokratie®. Aus unterschiedlichen Blickwinkeln und Hand-
lungsfeldern wie der Patientenbeteiligung oder der Beratungsbeteiligung im Ver-
gabeverfahren der Krankenkassenmittel verdeutlichen Sonja Fasbender (Koor-
dinierungsstelle Patientenbeteiligung NRW) und Irena TeZak (SeKo Bayern), was
Erich Eisenstecken vom Selbsthilfezentrum Miinchen in seinem Beitrag so zu-
sammenfasst: ,,Selbsthilfe (ist) ein ideales Lernfeld fiir demokratische Kultur.“
Interessant sind auch die Ausfithrungen unserer Kolleg*innen Gudrun Brauneg-
ger-Kallinger und Joy Ladurner von der Osterreichischen Kompetenz- und Servi-
cestelle fiir Selbsthilfe in Wien zur Etablierung einer kollektiven Patientenbeteili-
gung in unserem Nachbarland ebenso wie der Beitrag von Friederike Lelgemann
(Selbsthilfe-Biiro Bottrop) und Jiirgen Heckmann (Arbeitsgemeinschaft Bottro-
per Selbsthilfegruppen) tiber eine erfolgreiche Petition der Krebsselbsthilfe.
Und wie ist es um die Selbsthilfeforderung im Sozialgesetzbuch V bestellt? Ab
dem 1. Januar 2021 gilt die neue Fassung des Leitfadens zur Selbsthilfeforde-
rung, zu dessen Anderungen Sie eine Einordnung von mir lesen kénnen.

Herzlich bedanken méchten wir uns an dieser Stelle bei unseren Gastautor*-
innen fiir ihre Beitrage. Nun wiinsche ich [hnen eine interessante Lektiire und:
Bleiben Sie gesund! |

Jutta Hundertmark-Mayser
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NAKOS-Projekte

Im Jahr 2020 ist die NAKOS in den folgenden Projekten aktiv.

* E_yng;smiglistirium
BMG
Aufbau eines Fachportals fiir Selbsthilfekontaktstellen —

aufgrund eines Beschlusses

neue Internetplattform geplant

Mit Férderung des Bundesministe-
riums fiir Gesundheit arbeitet die
NAKOS bis Ende 2021 an einem Pro-
jekt, das sich mit den aktuellen Hand-
lungsherausforderungen (z.B. Ge-
nerationenwechsel, landliche Rau-
me, Vereinsamung) fir die profes-
sionelle Selbsthilfeunterstiitzung
in den circa 300 Selbsthilfekontakt-
stellen in Deutschland befasst. Wie
konnen die vielfdltigen, auch neu-
eren Formen der Selbstorganisati-
on von Betroffenen gelingend unter-
stiitzt werden? Wie kann die Weiter-
entwicklung der Selbsthilfe mit neu-
en Formen und Austauschformaten
von Mitarbeitenden der Selbsthil-
fekontaktstellen gefordert werden?

des Deutschen Bundestages

Selbsthilfeunterstiitzungsarbeit fiir
die nachfolgende, jiingere Generati-
on von Mitarbeitenden bundesweit
addquat aufbereitet und zugdnglich
gemacht werden?

Im Projektverlauf wird eine neue In-
ternetplattform aufgebaut; dort wer-
den unter anderem fachliche Grund-
lagen der Selbsthilfeunterstiitzung
online zugénglich gemacht. Mit ei-
ner bundesweiten Befragung werden
Selbsthilfekontaktstellen eingeladen,
ihre Projekte und aktuellen Ansatze
zu Ubermitteln. Diese sollen als Pra-
xisbeispiele auf der Internetplattform
verdffentlicht werden. |

Jutta Hundertmark-Mayser,

Wie kann Grundlagenwissen iiber die Projektleitung
BARMER -&’sﬁfm
Ausschlie3lich den Betroffenen verpflichtet:

Autonomie und Selbstbestimmung in der Selbsthilfe BARMER

Autonomie und Selbstbestimmung ist
und bleibt fiir die gesundheitshbezoge-
ne Selbsthilfe ein wichtiges Thema.
Transparenz, Selbstverpflichtungen
und ein sensibler Umgang mit Spon-
soringangeboten sind dabei wichtige

Schliissel, um Anerkennung und Wert-
schatzung zu erhalten und Vertrauen
zu fordern.

Als bundesweite Fachstelle im Feld
der gemeinschaftlichen Selbsthilfe
nimmt die NAKOS in einem von der

BARMER tiber drei Jahre geforderten
Projekt die breite Thematik von Auto-
nomie und Selbstbestimmung erneut
auf. Sie bietet aktiv Unterstiitzung an,
um die gesundheitshezogene Selbst-
hilfe zu sensibilisieren und konkre-
te Handlungsmoglichkeiten aufzu-
zeigen. Hierzu sollen zum einen am
jeweiligen Einzelfall orientierte Vor-
schldge zur Herstellung von instituti-
oneller Transparenz unterbreitet wer-
den. Zum anderen sollen Moglichkei-
ten fiir die Erarbeitung einer Selbst-
verpflichtungserklarung (Leitlinien)
gemeinsam erdrtert und entspre-
chende Wege aufgezeigt werden. Fiir

AOK-BUNDESVERBAND
5. Bundestreffen Junge Selbsthilfe

Auch in diesem Jahr ermoglicht der
AOK-Bundesverband durch eine Pro-
jektforderung das Bundestreffen Jun-
ge Selbsthilfe. Die Veranstaltung steht
seit Beginn an fiir den Zusammenhalt
und die Vernetzung von jungen Selbst-
hilfeaktiven im Bundesgebiet. Im Fo-
kus der Veranstaltung steht hierbei
der Austausch iiber Erfahrungen in
der Selbsthilfe, voneinander zu ler-
nen und mit gemeinsamen ldeen die
Zukunft der Selbsthilfe aktiv mitzu-
gestalten.

Das fiir April geplante Wochenende
musste aufgrund der pandemischen
Auswirkungen abgesagt werden. Doch
ein neuer Termin konnte bald gefun-
den werden, und auch wenn das Zu-
sammentreffen in diesem Jahr unter

Selbsthilfeorganisationen, die beide
Merkmale erfiillen, soll der Aufbau ei-
ner ,,Positivliste” gepriift werden. Ein
weiteres Element des Projektes ist die
Aktualisierung der ,Leitsadtze zur Zu-
sammenarbeit mit Wirtschaftsunter-
nehmen® der Deutschen Arbeitsge-
meinschaft Selbsthilfegruppen e V. |

Weitere Informationen:
www.selbsthilfe-bestimmt-selbst.de

ASK

Die Gesundheitskasse.

besonderen MaBnahmen stattfinden
wird, freuen wir uns, die Teilnehmen-
den vom 4. bis 6. Dezember 2020 in
Duderstadt (Niedersachsen) begriiien
zu diirfen. Das Bundestreffen findet in
diesem Jahr zum fiinften Mal statt. |

Ellen WaBmuth
Weitere Informationen:

www.nakos.de/themen/junge-selbsthilfe/
bundestreffen/
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Kurzmeldungen

V) Sabiterrdiien
im Gesundheitswesen
#SELBSTHILFEFREUNDLICH
Netzwerk Selbsthilfefreundlichkeit
jetzt eigenstdndig
Das Netzwerk Selbsthilfefreundlich-
keit und Patientenorientierung im Ge-
sundheitswesen (SPiG) wurde zum Juli
2020 eigenstdndig. Drei Jahre war das
Netzwerk unter dem Dach der NAKOS
aktiv. Jetzt ist es eine eigene Betriebs-
stdtte der Deutschen Arbeitsgemein-
schaft Selbsthilfegruppen e.V., die
fiinfte insgesamt. Wir wiinschen un-
seren Kolleg*innen weiter ein erfolg-
reiches Engagement fiir mehr Selbst-
hilfe im Gesundheitswesen. |
Weitere Informationen:
www.selbsthilfefreundlichkeit.de

PROJEKTMITARBEIT
Unterstiitzung fiirs Bundestreffen
Junge Selbsthilfe

In diesem Jahr haben wir alle lernen
missen, uns flexibel an neue Situati-
onen anzupassen. Hiervon betroffen
war ebenso das Bundestreffen Junge
Selbsthilfe 2020, welches aufgrund
der Corona-Pandemie im Friihling
dieses Jahres nicht stattfinden konn-
te. Erfreulicherweise konnte ein Aus-
weichtermin im Dezember gefunden
werden. Bis dahin bedarf es noch ei-
niger Vorbereitung, an welcherich ab
sofort teilnehmen darf.

Der Wechsel in die Selbsthilfeunter-
stlitzung junger Menschen bei der

NAKOS freut mich persénlich sehr.
Trotz oder gerade wegen der speziel-
len Umstédnde in diesem Jahr kann ein
solches Zusammensein wie das Bun-
destreffen als besondere Gelegenheit
zum gegenseitigen ,,Auffangen und
Aufbauen* gesehen werden. Ich bin
dankbar, dass ich als Sozialarbeiterin
dieses starke Miteinander der jungen
Selbsthilfeaktiven miterleben darf. |

Ellen WaBmuth

WISSENSCHAFTLICHE MITARBEIT
Wissen vermitteln

Wissen generieren und sichtbar ma-
chen — das gehorte bereits in meiner
letzten Tatigkeit als wissenschaftliche
Mitarbeiterin an einer Hochschule zu
meinen Aufgaben. Ich arbeitete bis-
her an Forschungsprojekten im Be-
reich Kulturmanagement und stellte
die Ergebnisse und Erkenntnisse in
der Lehre und in Publikationen vor.
Nun bei der NAKOS erneut Wissen
vermitteln zu diirfen, freut mich sehr.
Seit September arbeite ich im BMG-
Projekt mit, bei dem das gebiindelte
Wissen der NAKOS in Form eines On-
line-Fachportals den Mitarbeitenden
der Selbsthilfeunterstiitzungseinrich-
tungen zur Verfligung gestellt werden
soll. Als Herausforderung sehe ich
hier insbesondere den reichen Wis-
sensschatz zu biindeln und in struk-
turierter und ansprechender Weise di-
gital aufzubereiten. Ich freue mich auf
diese neue spannende Aufgabe. |

Antonia Goldin

IN UNSEREN RAUMEN

Neue Verwaltungsmitarbeiterin
der DAG SHG

Die Verwaltung der Deutschen Arbeits-
gemeinschaft Selbsthilfegruppen

FALTBLATT
Selbsthilfegruppen -
eine Moglichkeit fiir
meine Patient*innen?

Fiir manche Mediziner*-
innen und Therapeut*innen ist es
selbstverstandlich, in der Behandlung
auch auf Selbsthilfegruppen hinzu-
weisen — fiir andere hingegen nicht.
Ein Grund sind haufig ungeklarte Fra-
gen zur gemeinschaftlichen Selbst-
hilfe. In dem neuen Faltblatt ,,Selbst-
hilfegruppen — eine Moglichkeit fur
meine Patient*innen?“ beantwor-
ten wir hdufige Fragen von Arzt*in-
nen, Therapeut*innen und weiteren
Fachkraften im Gesundheitswesen.
Zum Beispiel ,,Wie helfen Selbsthilfe-
gruppen meinen Patient*innen?“ oder
,»Wo finden meine Patient*innen eine
Selbsthilfegruppe?“. Wir wollen damit
das Wissen tiber gemeinschaftliche
Selbsthilfe weiter verbreiten. Der Hin-
weis auf Selbsthilfegruppen soll gan-
gige Praxis im Gesundheitswesen wer-
den. Das Faltblatt entstand im Rah-
men eines Projekts, welches vom AOK-
Bundesverband geférdert wurde. |

Download und Bestellung:
www.nakos.de/service/neuerscheinungen

(DAG SHG) e.V. ist in den Rdumen der
NAKOS angesiedelt. Wir freuen uns,
dass Stephanie Riva seit September
als Verwaltungsmitarbeiterin der DAG
SHG tétig ist. |

NAKOS PERSPEKTIVE
Schatzsuche und Corona

Die NAKOS hat in diesem Jahr die
neue Reihe NAKOS PERSPEKTIVE ge-
startet. Die Reihe gibt in loser Folge
fachliche Einblicke in gegenwartige
Debatten und Ausblicke auf zukiinf-
tige Entwicklungen und Herausfor-
derungen im Feld der gemeinschaft-
lichen Selbsthilfe. Bislang sind zwei
Ausgaben erschienen. Die erste Aus-
gabe mit dem Titel ,,Auf den Spuren
der Schatzsuchenden* beschreibt
die Ergebnisses eines NAKOS-Pro-
jekts zu neuen Formen des Selbsthil-
feengagements und der Selbsthilfe-
unterstiitzung. Das Projekt wurde
2019 vom BKK Dachverband gefor-
dert. Die zweite Ausgabe zu ,,Corona-
Selbsthilfe in den Anfangen“ erschien
im Juli 2020. Der Beitrag gibt einen
Uberblick, wie sich Covid-19-Langzei-
terkrankte und anderweitig Betroffe-
ne der Corona-Pandemie online ver-
netzen und welche ersten Gruppen-
griindungen versucht werden. |

Download:
www.nakos.de/service/fachpublikationen/
nakos-perspektive
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NAKOS STUDIEN

6. Ausgabe von ,,Zahlen und Fakten* erschienen

Die NAKOS hat eine neue Ausgabe
ihrer ,,Zahlen und Fakten“ heraus-
gegeben. In der 6. Ausgabe der Rei-
he ,,NAKOS STUDIEN. Selbsthilfe im
Uberblick“ wurden Ergebnisse von
Befragungen, die wir in 2019 durch-
gefiihrt haben, gebiindelt und auf-
bereitet.

Einen Schwerpunkt bilden dabei An-
gaben der Selbsthilfeunterstiitzungs-
einrichtungen aus den ROTEN ADRES-
SEN der NAKOS. Diese spezifischen
Fachstellen unterstiitzen Menschen
mit unterschiedlichsten Erkrankun-
gen und Problemen bei der Suche
nach anderen Betroffenen, bei der
Griindung und Begleitung von Selbst-
hilfegruppen sowie der Vernetzung
mit dem Gesundheits- und Sozial-
wesen. Nach aktuellen Angaben ar-
beiten bundesweit insgesamt knapp
41.000 Selbsthilfegruppen in deren
Umfeld. Das entspricht durchschnitt-
lich 146 Selbsthilfegruppen, die unab-
hangig von ihrer Thematik unterstiitzt
und beraten werden. Jahrlich beant-
worten die mehrals 300 bundeswei-
ten Selbsthilfekontakt- und -unter-
stlitzungsstellen 176.000 Anfragen
zu Selbsthilfegruppen, das entspricht
im Durchschnitt gut 600 Anfragen. In
2019 waren dafiir fast 800 Beschaf-
tigte tagig, im Mittel 2,9 Beschéftig-
te pro Einrichtung. Die Interessenver-
tretung fiir Menschen in der Selbst-
hilfe durch Mitwirkung in Arbeits-
kreisen und Gremien des Sozial- und

Gesundheitswesens

mit dem Ziel der Schaffung eines of-
fenen, selbsthilfefreundlichen Klimas
in der Kommune oder dem Bundes-
land ist flir diese Einrichtungen ein
wichtiges Arbeitsfeld. Gut drei Vier-
tel der Selbsthilfeunterstiitzungsein-
richtungen sind an solchen ortlich-re-
gionalen Gremien beteiligt, 61 Prozent
sind mitberatend bei der Vergabe der
Fordermittel durch die Krankenkas-
sen tatig.

Neben Ergebnissen zu unserer Befra-
gung der Bundesvereinigungen der
Selbsthilfe aus den GRUNEN ADRES-
SEN enthalt die Fachpublikation au-
Berdem wiederum Daten zur Forde-
rung der Selbsthilfe durch verschie-
dene Kostentrdager und einen aktu-
alisierten schematischen Uberblick
zu den Strukturen der Selbsthilfe in
Deutschland. Erstmals widmet sich
ein eigenes Kapitel der Forderung der
gemeinschaftlichen Pflegeselbsthilfe
und am Ende erhalten Sie einen Uber-
blick Giber diejenigen Institutionen,
die wir in unseren ROTEN und GRU-
NEN ADRESSEN fiihren. |

Download und Bestellung:
www.nakos.de/service/fachpublikationen/
nakos-studien

BROSCHURE
Die Datenschutz- —
Grundverordnung =

Das Datenschutzrecht kenn- s

zeichnet manche Daten als besonders
schiitzenswert, darunter Gesund-
heitsdaten oder Daten zum Sexualle-
ben oder der sexuellen Orientierung.
Selbsthilfegruppen, -vereinigungen
und -kontaktstellen haben haufig mit
genau solchen personenbezogenen
Daten zu tun. Alle in der Selbsthilfe
und in der Selbsthilfeunterstiitzung
aktiven Personen miissen sich da-
her mit der Frage befassen, wo in
ihren Tatigkeiten personenbezoge-
ne Daten verarbeitet werden und ob
die bisherigen Routinen dem neuen
Recht entsprechen. Unsere Anfang
2020 veroffentlichte Broschiire zur
Datenschutz-Grundverordnung hilft
Selbsthilfegruppen und Selbsthilfe-
kontaktstellen bei der praktischen
Umsetzung. In der Broschiire wurden
ausfiihrliche Hinweise fiir die ,,analo-
ge“ Selbsthilfearbeit aufbereitet und
Umsetzungshilfen in Form von Muster-
vordrucken und Checklisten verdffent-
licht. Diese Veroffentlichung méchte
Wege aufzeigen — sie kann aber kei-
ne endgiiltigen Antworten liefern, wo
es diese noch nicht gibt. |

Download und Bestellung:
www.nakos.de/service/neuerscheinungen

FALTBLATT
Digitale Selbsthilfe

Der Schutz personenbezoge-

ner Daten und Informationen

bei Aktivitaten im Internet und mit
digitalen Anwendungen zu Selbst-
hilfeanliegen bei Erkrankungen und
Behinderungen hat in Zeiten der Di-
gitalisierung besondere Brisanz und
Bedeutung. Die Neuauflage des Falt-
blatts fokussiert daher auf Anwen-
dungsbereiche der digitalen Selbst-
hilfe. Es enthdlt Hinweise zur Nut-
zung digitaler Anwendungen (E-Mails,
Messengerdienste, Soziale Netzwer-
ke) ebenso wie solche zur Bereitstel-
lung digitaler Anwendungen (insbe-
sondere zum Aufbau einer eigenen In-
ternetseite und eines Profils in sozi-
alen Netzwerken) — in einfacher und
verstandlicher Sprache aufbereitet.
Die Thematik des Trackings, also des
ungewollten Erfassens und Auswer-
tens von Nutzeraktivitdaten im Inter-
net, bildet dabei einen inhaltlichen
Schwerpunkt. Das Faltblatt transpor-
tiert zentrale Inhalte zum Thema Da-
tenschutz und -sparsamkeit in der ge-
sundheitlichen Selbsthilfe und bietet
auch fiir weitere Interessierte aus Of-
fentlichkeit und Fachkreisen wichtige
Hinweise im Uberblick. |

Download und Bestellung:
www.nakos.de/service/neuerscheinungen
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SELBSTHILFEGRUPPENJAHRBUCH 2020
Schwerpunkte: Psychische Erkrankungen und

Junge Selbsthilfe

Selbsthilfe bei psychischen Erkran-
kungen und Selbsthilfe von jungen
Menschen sind die Schwerpunk-
te des Selbsthilfegruppenjahrbuchs
2020. Der Sammelband bietet wie
immer einen Mix aus Einblicken aus
der Gruppenarbeit, Fachbeitragen der
Selbsthilfeunterstiitzung und wissen-
schaftlichen Perspektiven. Insgesamt
waren 40 Autor*innen mit zusammen
21 Beitrdgen beteiligt.

Die Mitarbeitenden der
NAKOS haben drei Artikel
beigesteuert. Diese befassen sich mit
Junger Selbsthilfe, Selbsthilfe und
Psychotherapie und der Selbsthil-
fe von pflegenden Angehdrigen. He-
rausgeber des Selbsthilfegruppen-
jahrbuchs ist die Deutsche Arbeits-
gemeinschaft Selbsthilfegruppen e V. |

Download und Bestellung:

www.dag-shg.de/service/jahrbuecher/2020/

Selbsthilfe in Zeiten von Corona

Im Juni scherzte jemand auf Twitter, er habe 2020 keinen Satz dfter gehort als
»Und ... hortihr mich jetzt?“. So ging es vermutlich vielen, die sich an Video-
konferenzen gewéhnen mussten. So ging es auch uns bei der NAKOS im Friih-
jahr. Unsere Besprechungen fanden online statt. Die Kolleg*innen von der Jun-
gen Selbsthilfe boten zeitweilig Videokonferenzen fiir junge Selbsthilfeaktive
an, die sich in dieser Zeit nicht treffen konnten.

Aus den Informationen, die uns erreichten, verdffentlichten wir eine Auswahl
auf www.nakos.de in der neuen Rubrik ,,Selbsthilfe und Corona“. Anfang Mai
Starteten wir mit dem Gesunde-Stddte-Netzwerk die Umfrage ,,Zuriick ins Le-
ben! Aber wie?“. Wir wollten wissen, wie Selbsthilfeaktive wieder am gesell-
schaftlichen Leben teilhaben kénnen. Im juli veréffentlichten wir die NAKOS
PERSPEKTIVE ,,Corona-Selbsthilfe in den Anfdngen*. Im September konnten wir
schlieflich wieder eigene Veranstaltungen durchfiihren: eine Fortbildung in
Fulda, den ,,Ldnderrat“ mit Vertreter*innen aus den Bundesldndern in Leipzig.

Auf den ndchsten Seiten beleuchten wir einige besonders wichtige Themen
rund um Selbsthilfe und Corona: das politische Bemiihen um die Anliegen der
Selbsthilfe, die Anforderungen an Videokonferenzen als neue populdre Selbst-
hilfeform, der Versuch eines Ausblicks. |

Niclas Beier, NAKOS

Niclas Beier

Der Kampf ums Beachtetwerden
Selbsthilfe und Politik wahrend der Corona-Pandemie

Anfang April berichtete der Mei-
nungsforscher Nico Siegel in einem
Zeitungsinterview von einer ,,Zustim-
mung von 95 Prozent zu den Mafinah-
men, die die Kontakte in der Offent-
lichkeit einschranken®. Auch andere
MaBnahmen wie die Einschrankung
des internationalen Reiseverkehrs
wiirden von 80 Prozent und mehr be-
flrwortet. ,,Solche Zustimmungsraten
messen Demoskopen in Demokratien
wirklich selten®, so der Meinungsfor-
scher tiber die ersten Wochen der Co-
rona-Pandemie hierzulande.

Es war die Zeit der sogenannten ers-
ten Welle. Die Zustimmung wurde
bald ergdnzt mit Forderungen vieler
gesellschaftlicher Akteure nach Be-
ricksichtigung ihrer individuellen
Situation — auch von der gemein-
schaftlichen Selbsthilfe. Das Haus der
Krebs-Selbsthilfe etwa wies mit einer
Stellungnahme im April darauf hin,
die Diagnose und Therapie von Krebs-
erkrankungen nicht zu vernachlassi-
gen aufgrund der Behandlung von
Covid-19-Patient*innen. Der Bundes-
verband ,Das frithgeborene Kind“, ein
weiteres Beispiel, kritisierte die Zu-
gangsbheschrankungen fiir Eltern von
Friihgeborenen in Perinatalzentren.

Es folgten Lockerungen, die in den
Bundesldandern sehr unterschied-
lich gehandhabt wurden. In einigen

Bundeslandern erfolgten die Locke-
rungen friiher, in anderen spater, auch
der Umfang der Lockerungen variier-
te stark. Immer wieder gab es Diskus-
sionen, wie systemrelevant ein Be-
reich des gesellschaftlichen Lebens
sei. Selbsthilfekontaktstellen richte-
ten sich an Landesregierungen, dass
auch die gemeinschaftliche Selbst-
hilfe systemrelevant sei. Besonders
Menschen mit psychischen Erkran-
kungen oder Suchterkrankungen lit-
ten unter dem Verbot von Gruppentref-
fen. Oft wurden Selbsthilfegruppen
in den Verordnungen der Bundeslan-
der nicht ausdrticklich genannt, so-
dass Unklarheit bestand, inwieweit
die Regelungen auch fiir die Selbst-
hilfe gelten. Selbsthilfekontaktstel-
len forderten, Selbsthilfegruppen zu
beriicksichtigen.

Das Selbsthilfezentrum Miinchen ging
einen Schritt weiter und startete An-
fang Juni die Online-Petition ,,Selbst-
hilfegruppen und selbstorganisierte
Initiativen als systemrelevant einord-
nen!“. Am Ende wurde die Petition von
3.814 Unterstiitzenden unterzeichnet.?
Das Ziel von 10.000 Unterschriften
wurde zwar nicht erreicht, dennoch
sind auch in Bayern wieder Gruppen-
treffen moglich.

Mit den Lockerungen trat ein neu-
es Problem auf. Gruppentreffen sind
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nur mit ausgearbeitetem Hygienekon-
zept moglich, eine der wichtigsten Re-
geln ist der Mindestabstand. Mit Min-
destabstand sind aber die bisher ge-
nutzten Raume teilweise zu klein, da-
mit alle Mitglieder an Gruppentreffen
teilnehmen kénnen. Das FrauenGe-
sundheitsZentrum Heidelberg frag-
te im Juni auf Twitter: ,,Ab sofort diir-
fen sich bis zu 99 Teilnehmende pro
Selbsthilfegruppe treffen, solange der
Abstand von 1,5 m eingehalten wird.
Gute Sache, nur woher sollen kleine
Vereine ausreichend grof’e Rdume be-
kommen?“? Selbsthilfekontaktstel-
len riefen auf, den Gruppen Rdume
zu stellen, wandten sich teils auch an
die Politik. In Bremen unterstiitzte die
Sozialsenatorin die Raumsuche mit ei-
ner Pressemitteilung: ,,Ich wiirde mich
sehr freuen, wenn sich Institutionen,
Vereine oder Privatpersonen finden,
die einen Raum kostenlos oder gegen
eine geringe Nutzungspauschale zur
Verfligung stellen konnten.“*

Aufgrund der Erfahrungen wahrend
Corona-Pandemie richtete die Selbst-
hilfekoordination (SeKo) Bayern sich
mit sechs Wiinschen an die bayeri-
schen Landtagsabgeordneten. Ne-
ben der Unterstiitzung beim Raum-
problem und der Finanzierung digi-
taler Ausstattung ist die Einrichtung
eines*r Selbsthilfebeauftragten eine
zentrale Forderung. Im August kiindig-
ten einzelne Landtagsfraktionen Ge-
sprache mit SeKo Bayern an.’ |

Niclas Beier, NAKOS

Anmerkungen:

T Zeit Online: ,,Solche Zustimmungsraten messen Demoskopen in Demokratien selten®, Beitrag
vom 1. April 2020 | www.zeit.de/politik/deutschland/2020-03/freiheit-einschraenkungen-
bevoelkerung-zustimmung-coronavirus-meinungsforschung

2 www.openpetition.de/petition/online/selbsthilfegruppen-und-selbstorganisierte-initiativen-
als-systemrelevant-einordnen (1. September 2020)

> FrauenGesundheitsZentrum Heidelberg, Tweet vom 22. Juni 2020 | https://twitter.com/

FgzHeidelberg/status/1274965422480281600

4 Senat Bremen: ,Selbsthilfegruppen suchen dringend Raumlichkeiten fiir Gruppentref-
fen“, Pressemitteilung vom 16. Juni 2020 | www.senatspressestelle.bremen.de/detail.
php?gsid=bremen146.c.338167.de&asl=bremen02.c.732.de&fbclid=IwAR12mzMaL_CKDIT-
zrD1ITjtRRALH4U3H-CJ63PLPJ5aMeFr51CgvjXNralg

5> Selbsthilfekoordination Bayern | www.seko-bayern.de/ueber-uns/aktuelles/selbsthilfe-auf-

raumsuche/ (1. September 2020)

Miriam Walther

Videokonferenzen wahrend und nach der

Corona-Pandemie

Ein Blick zuriick auf die letzten Monate —
verbunden mit Uberlegungen fiir die Zukunft

Der Lockdown im Marz 2020 kam
plotzlich und unerwartet. Am Anfang
der Woche hatten wir uns noch mit
dem Organisationsteam fiirs Bundes-
treffen Junge Selbsthilfe darauf ver-
standigt, an der Durchfiihrung des
Bundestreffens festzuhalten. Keine
zwei Tage spdter war klar, dass daran
nicht zu denken sein wiirde. Um die
angemeldeten jungen Selbsthilfeakti-
ven nicht komplett im Regen stehen
zu lassen, boten wir spontan abendli-
che Videokonferenzen an. Diese wur-
den von NAKOS-Mitarbeitenden mo-
deriert und auf Wunsch der Beteilig-
ten in den ersten Wochen téglich (!)
durchgefiihrt.

Die Bedeutung, die dieses digitale
abendliche Zusammenkommen fir
die Beteiligten hatte, wurde eindriick-
lich in verschiedenen Beitrdgen im
Junge Selbsthilfe Blog LEBENSMUTIG
beschrieben (www.junge-selbsthilfe-
blog.de). Fiir uns involvierte NAKOS-
Mitarbeitende gab es schnell keinen
Zweifel mehr: Fiir viele der Beteiligten
war die aus der Not geborene digita-
le Alternative zu ihren iblichen Grup-
pentreffen Uiberaus wertvoll. Positiv
war auch, dass eine ganze Reihe von
(jungen) Menschen auf die abendli-
chen Videokonferenzen aufmerksam
wurden, die zuvor noch gar keine

Selbsthilfegruppen besucht hatten —
aufgrund von herausfordernden Um-
standen aber auf der Suche nach Aus-
tausch und Kontakt in einem von Ver-
standnis und Wohlwollen geprédgten
Rahmen gewesen waren.

Die digitalen Gruppentreffen klappen
erstaunlich gut. Gleichzeitig ist uns
klar geworden, dass Selbsthilfeakti-
ve und Selbsthilfeunterstiitzer*innen
gut daran tun, einige Dinge vorab zu
klaren, bevor sie mit virtuellen Grup-
pentreffen in Form von Videokonfe-
renzen starten.

Unsere Erfahrungen mochten wir ger-
ne teilen:

Auswahl der Software - WOMIT wol-
len wir die Videokonferenzen machen?
In den ersten Wochen des Lockdowns
war Zoom ganz sicher die am weitest
verbreitete Anwendung fiir Videokon-
ferenzen. Zooms Datenschutzdefizite
waren aber schnell Thema in den Me-
dien und so suchten Bildungseinrich-
tungen, Vereine und Organisationen
im zivilgesellschaftlichen Bereich und
eben auch in der Selbsthilfe schnell
nach besseren Alternativen. Aus Da-
tenschutzgesichtspunkten geht die
Empfehlung zu Open-Source-Anwen-
dungen wie Big Blue Button oder Jit-
si beziehungsweise zu Anwendun-
gen, die auf europdischen Servern
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gehostet werden und deren Anbieter
belegen kdnnen, dass sie den Schutz
der Nutzerdaten ernst nehmen.
Mittlerweile lassen erste landesweite
Selbsthilfekontaktstellen und (gréBe-
re) regionale Selbsthilfekontaktstel-
len eigene Angebote auf Basis der ge-
nannten Open-Source-Anwendungen
auf selbst angemieteten Servern pro-
grammieren, die — zumindest pers-
pektivisch — von Selbsthilfegruppen
genutzt werden kénnen. Hier wer-
den sich in den kommenden Mona-
ten noch spannende Méglichkeiten
entwickeln!

Zugdnglichkeit sichern —
NIEMANDEN ausschlief3en!

Bei der Entscheidung fiir eine Vi-
deokonferenzanwendung sollte zu-
dem darauf geachtet werden, dass
alle Gruppenmitglieder ,,mitgenom-
men“ werden kdnnen. Damit auch
Menschen ohne (neuere) Computer
oder Smartphones teilhaben kénnen
oder Menschen, die in Gegenden mit
schwacher Internetanbindung leben,
oder diejenigen, die mit technischen
Anwendungen fremdeln, ist es gut,
wenn die Videokonferenzanwendung
es ermoglicht, sich auch per norma-
lem Telefon zu beteiligen. Ein weiteres
Kriterium sollte die Barrierefreiheit der
Anwendungen sein. Ist sie zum Bei-
spiel von sehbehinderten Menschen
gut zu nutzen?

Vertraulichkeit herstellen — Bleibt,

was hier besprochen wird, im Raum?
Die Auswahl einer sicheren tech-
nischen Anwendung ist das eine,

ebenso muss bei digitalen Treffen der
Umgang der Beteiligten miteinander
in den Blick genommen werden.
Grundsatzlich gilt, dass Vertraulich-
keit eine der zentralen Vorausset-
zungen fiir das Gelingen von gemein-
schaftlicher Selbsthilfe ist. Selbst-
hilfegruppentreffen bieten einen ge-
schiitzten Raum, in dem jede*r offen
sprechen kann — in dem sich jede*r
so zeigen darf, wie er*sie ist und si-
cher sein kann: ,,Was hier gesagt wird,
bleibt im Raum.“ Letzteres wird von
vielen Gruppen auch haufig explizit
als eine der zentralen Gruppenregeln
schriftlich festgehalten.

Fur digitale Treffen braucht es eben-
falls Gruppenregeln, denn die Ge-
fahr, dass hier etwas schief lauft, ist
deutlich hoher. Mit einem Klick kann
jede*r der Beteiligten bei einer Vi-
deokonferenzsitzung einen Screens-
hot anfertigen — dann hat er*sie von
jede*r Beteiligten ein Bild, oft auch in
Verbindung mit einem Namen. Eben-
falls kann jede*r der Beteiligten, zum
Beispiel mit einem Smartphone, un-
bemerkt eine Tonaufnahme machen.
Das Erpressungspotenzial ist enorm.
Daherist dringend geraten, dass sich
alle Beteiligten vorab auf Vertrauens-
schutz verpflichten. Realisiert werden
kann dies zum Beispiel tiber die E-
Mail, mit der der Zugangslink zur Vi-
deokonferenz verschickt wird. In die-
ser E-Mail konnen die Regeln jeweils
neu benannt werden, verbunden mit
dem Hinweis, dass man sich mit die-
sen einverstanden erkldrt, wenn man
auf den Link klickt.

Zugange kldaren — Wer darf mitmachen?
Die Vertraulichkeit untereinander
ist fir Gruppen, bei denen die Teil-
nehmenden sich schon langer ken-
nen und einander vertrauen, vermut-
lich kein grof3es Thema. Aber was ist,
wenn neue Leute dazu stolen moch-
ten? Oder wenn ein virtuelles Grup-
penangebot entstehen soll, gerade
weil es noch keine normale Selbst-
hilfegruppe zu diesem Thema gibt?
In diesem Fall empfiehlt sich, vorab
mit den interessierten Menschen ins
Gesprach zu gehen (Wer bist du? Was
erwartest du von dem virtuellen Tref-
fen?), das Thema Vertraulichkeit zu
besprechen und auf die Einwilligung
in die Vertraulichkeitsverpflichtung
zu achten.

Der Link zu den virtuellen Treffen soll-
te immer nur denjenigen bekannt
sein, deren Teilnahme gewiinscht ist
(der Link sollte also nicht auf Home-
pages oder anderswo im Internet ver-
offentlicht werden). Eventuell kann zu-
satzlich ein (wechselndes) Passwort
vergeben werden. Die Beteiligten soll-
ten angeregt werden, sich nur mit ih-
rem Vornamen fiir die Videokonferenz
anzumelden beziehungsweise die Ein-
stellungen so vornehmen, dass nur
ihr Vorname zu ihrem Bild eingeblen-
det wird.

Rolle von Kontaktstellenmitarbei-
tenden

Sollten sich virtuelle Gruppentreffen
tiber Videokonferenzanwendungen
auch tiber die Corona-Pandemie hin-
aus etablieren, konnten sich neue Auf-
gaben fiir die Selbsthilfeunterstiitzung

ergeben. Vor allem dann, wenn virtuel-
le Selbsthilfegruppen entstehen, bei
denen sich die Beteiligten noch nicht
kennen. Denkbar ist, dass Mitarbei-
tende aus Selbsthilfekontaktstellen
dann aktive Rollen tibernehmen, zum
Beispiel im ,,Zugangsmanagement*
(der ,,Uberpriifung” von Neuinteres-
sierten), als Unterstiitzung in der Mo-
deration von virtuellen Treffen und als
technische Assistenz, um bei auftre-
tenden Problemen mit der Software/
Internetverbindung helfen zu kénnen.
Spannend ist auch die Frage: Behal-
ten virtuelle Gruppenangebote im Um-
feld einer regionalen Selbsthilfekon-
taktstelle dann den jeweiligen regio-
nalen Bezug? Diirfte also beispiels-
weise ein Interessent aus Friesland
nicht an einer virtuellen Gruppe teil-
nehmen, die in Franken in Zusammen-
arbeit mit einer frankischen Kontakt-
stelle stattfindet, weil das nicht dem
Arbeitsauftrag der Kollegin in der Kon-
taktstelle entspricht?

Keine besonders gewagte Prognose:
Das Thema wird uns in der Selbsthilfe-
unterstiitzung noch langer beschafti-
gen. Daher freuen wir uns, wenn Sie
mit uns im Gesprach bleiben! Melden
Sie sich mit Ihren Ideen, Informatio-
nen und Fragen zum Thema gerne bei
miriam.walther@nakos.de. |

Miriam Walther, NAKOS
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Hygieneplan fiir Gruppentreffen — ein Beispiel

Zum Schutz und Wohle aller vor einer weiteren Ausbreitung des Covid-19-Virus gelten bis auf Wei-
teres folgende Bedingungen in der Kontakt- und Informationsstelle Kiss Niirnberg-Fiirth-Erlangen:

Personen mit Atemwegs-, Erkdltungssymptomen und/oder Fieber konnen am Gruppentref-
fen nicht teilnehmen.
Empfehlung fiir chronisch kranke Menschen: Benutzen Sie eine Maske (FFP2-Maske mit
CE-Glitesiegel), die Sie selbst schiitzt, wenn Sie tiber einen ldngeren Zeitraum auf mehre-
re Menschen treffen.

Was Sie in der Kontaktstelle beachten miissen:

Grundsatzlich gilt es in der Kontaktstelle einen Mindestabstand von 1,5 Metern zu wahren.
Im Flurbereich besteht eine Maskenpflicht. Im Gruppenraum kann ein Mund-Nasen-Schutz
getragen werden, muss aber nicht.

Nach Betreten und beim Verlassen der Kontaktstelle bitte Hinde waschen und desinfizieren.
Auf Einhaltung der Husten- und Niesetikette gemdB den Empfehlungen des Robert-Koch-
Instituts achten.

Singen ist derzeit noch nicht erlaubt, da das Infektionsrisiko dabei sehr hoch ist.

Bitte Stiihle an den markierten Stellen stehen lassen.

Gruppenraum vor und nach dem Treffen gut durchliften.

Toilettenrdume diirfen nur einzeln betreten werden.

Bitte bringen Sie sich eigene Getranke mit. Die Kiichenmitbenutzung ist derzeit nicht moglich.
Pausen werden entweder im Gruppenraum oder auf3erhalb des Gebdudes jeweils unter Wah-
rung der Abstandsregel verbracht.

Ein Flachendesinfektionsmittel ist in jedem Raum, auch im WC, bereitgestellt, bei Bedarf
konnen Sie es verwenden. Ansonsten achtet KISS von Montag bis Freitag auf eine regelma-
Bige Desinfizierung der Oberflachen. |

Quelle: KISS Niirnberg, Mai 2020

Niclas Beier
Selbsthilfe und Corona — wie geht es weiter?
Eine Sammlung offener Fragen

Es ist spannend, wie sich die einzel-
nen Bereiche der Gesellschaft wah-
rend der weiteren Corona-Pandemie
und dariiber hinaus entwickeln wer-
den. Wie geht es weiter mit der ge-
meinschaftlichen Selbsthilfe? Das
kann auch dieser Artikel natiirlich
nicht beantworten; was hier jetzt, An-
fang September, geschrieben wird,

kann sogar zum Erscheinungsdatum
im Oktober schon veraltet sein. Wir
sammeln einige offene Fragen.

Wird die Selbsthilfe digitaler?

Es heif3t, die Corona-Pandemie habe
die Gesellschaft in Fragen der Digita-
lisierung weit nach vorne gebracht.
Das gilt mancherorts fiir die Arbeit im

Biiro, fiir den Schulunterricht — und si-
cher auch fiir die gemeinschaftliche
Selbsthilfe. Etliche Selbsthilfegrup-
pen sind gleich in den ersten Wochen
ohne Gruppentreffen auf Videokon-
ferenzen umgestiegen. Die NAKOS-
Mitarbeitenden der Jungen Selbsthil-
fe moderierten vermehrt Videokonfe-
renzen mit jungen Selbsthilfeaktiven.
KISS Mittelfranken hat in Windesei-
le die Smartphone-App ,,KISS.On*
fur den Austausch entwickelt.” Digi-
taler Austausch von Selbsthilfeakti-
ven wird langfristig eine grofiere Rolle
spielen als vor der Pandemie, als Er-
satz und als Ergdanzung persénlicher
Treffen. Eine neue Entwicklung ist die
Durchfiihrung von Online-Selbsthil-
fetagen im Herbst. Der Hannoversche
Selbsthilfetag findet im Oktober on-
line statt?, einige hessische Selbsthil-
fekontaktstellen veranstalten am 14.
November einen ,virtuellen Selbst-
hilfetag“.?

Werden personliche Kontakte mehr
wertgeschatzt als friither?

Eine Selbsthilfeberaterin der KISS
Hamburg fragte im Juli in einem Bei-
trag auf Facebook, ob wir eine ,,Renais-
sance der personlichen Begegnung®
erleben werden. Es gabe ungewdhn-
lich viele Anrufe. Die Selbsthilfeunter-
stiitzerin spekuliert: ,,Ich habe die lei-
se Ahnung, dass da in den kommen-
den Monaten in der Selbsthilfe ein
kleines Wunder geschehen kann.* Der
Selbsthilfeaktive Dennis Riehle sieht
ein ,Verkriechen im Homeoffice* kri-
tisch, befiirchtet, dass sich ,,die Angs-
te vor der Offentlichkeit* verschirfen

und Menschen ,,in die Einsamkeit ab-
driften“. Er fragt in einer Stellungnah-
me: ,Wollen wir uns in die eigens ge-
setzten Grenzen des heimischen Sofas
zuriickziehen und dabei riskieren, dass
sich die Individualisierung immer wei-
ter Bahn bricht? Oder kampfen wir fir
eine Vor-Ort-Selbsthilfe, die die Men-
schen ins Leben zuriickholt und um Zu-
sammenbhalt ringt?“

Wie viele sind von der
Digitalisierung {iberfordert?

Die NAKOS startete Anfang Mai die Um-
frage ,,Zuriick ins Leben! Aber wie?“
gemeinsam mit dem Gesunde Stdd-
te-Netzwerk. Es ging darum, wie Men-
schen mit erhohtem Gesundheitsrisiko
und Selbsthilfeaktive wieder am gesell-
schaftlichen Leben teilhaben kénnen.®
Eine niedersdchsische Selbsthilfekon-
taktstelle antwortete: ,Manche Grup-
pen haben Videochats oder Telefonkon-
ferenzen ausprobiert, aber die techni-
schen Hiirden sind fiir viele zu hoch.“
Die Selbsthilfe-Kontaktstelle Frankfurt
und SEKIS Berlin beispielsweise fiihr-
ten vor Ort eigene Befragungen durch.
Die Mehrheit der Selbsthilfegruppen
gab dabei an, keine Videokonferenzen
durchzufiihren.”-®

Werden sich bestehende
Selbsthilfegruppen teilen?

Einige Menschen miissen sich beson-
ders vor einer Corona-Infektion schiit-
zen, weil bei ihnen aufgrund beste-
hender Erkrankung oder Behinderung
das Risiko eines schweren Krankheits-
verlaufs erhdht ist. So kann die Teil-
nahme an einem Gruppentreffen fiir
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die einen Mitglieder moglich sein,
fiir andere Mitglieder nicht. Vielleicht
ist eine Losung die Idee der Selbst-
hilfe-, Kontakt- und Beratungsstelle
Marzahn-Hellersdorf. Um das Platz-
problem zu l6sen und die Einbindung
neuer Teilnehmender zu gewahrleis-
ten, schreibt sie in einem Facebook-
Beitrag: ,Eine Idee ist es, dass sich
Gruppenmitglieder, bei denen schon
im Vorfeld ein Anliegen ersichtlich ist,
live treffen und 1 - 2 Stiihle fiir neue
Teilnehmer frei lassen, wahrend die
anderen aus der Gruppe digital dazu
geschaltet werden.“® Das ist natiir-
lich nur moglich, wenn diejenigen, die
aus gesundheitlichen Griinden nicht
an personlichen Treffen teilnehmen
konnen, Uber das notige technische
Know-how verfiigen, an einer Video-
konferenz teilzunehmen. Dieses ist
nicht immer gegeben (siehe oben).
Werden sich so bestehende Gruppen
teilen in diejenigen mit Krankheitsri-
siko einerseits oder digitalen Kompe-
tenzen andererseits?

Werden sich Selbsthilfegruppen von
Covid-19-Langzeiterkrankten griinden?
Wahrend der ersten Welle wurde einer-
seits tiber verstorbene Covid-19-Infi-
zierte berichtet und andererseits iiber
milde Krankheitsverldaufe und Gene-
sene. Spater wurde deutlich, dass es
auch Langzeiterkrankte gibt, die tiber
Monate hinweg und teils bis heute an
Beschwerden leiden. In sozialen Me-
dien begannen sich die Betroffenen,
tiberihr Krankheitsverldaufe und For-
schungsergebnisse auszutauschen.
Die NAKOS berichtete im Juli in der

NAKOS PERSPEKTIVE iiber die ersten
Formen des Austauschs.” Spannend
bleibt, ob, wann und wie sich Selbst-
hilfegruppen von Covid-19-Langzeiter-
krankten bilden werden.

Wie werden sich andere Corona-
Betroffene austauschen?

Neben der Erkrankung an Covid-19
kénnen Menschen auf unterschied-
liche Art und Weise von der Corona-
Pandemie betroffen sein: wirtschaft-
liche Not, hdusliche Gewalt, Verun-
sicherung und Angste zum Beispiel.
Werden Betroffene eigene Selbsthilfe-
gruppen griilnden oder sich bestehen-
den Gruppen anschlieen?

Wie verdndert sich die Arbeit von
Selbsthilfekontaktstellen?

Auch Selbsthilfekontaktstellen muss-
ten mit dem Lockdown ihre Arbeit
schlagartig umstellen. Gruppentref-
fen und Beratungen in den Raumlich-
keiten waren nicht mehr moglich. Ei-
nige arbeiteten mehr oder weniger
im Homeoffice weiter. Viele Selbst-
hilfekontaktstellen berichteten der
NAKOS, dass sie in dieser Zeit reihum
bei den Gruppenleiter*innen anrie-
fen, sich nach dem Befinden und Un-
terstlitzungsbedarf erkundigten. Teil-
weise wurden Ideen zur Bewaltigung
offentlich gesammelt wie zum Beispiel
die ,Mutmach-Bdérse* der Selbsthil-
fekoordination Bayern." Im Laufe der
Zeit begannen einzelne Selbsthilfe-
kontaktstellen eigene digitale Selbst-
hilfegruppen ins Leben zu rufen. Oft
arbeiten Selbsthilfekontaktstellen
nach dem Prinzip, dass sie erst auf

Initiative von Selbsthilfeinteressier-
ten und Selbsthilfeaktive reagieren.
Wird sich durch die Corona-Pandemie
eine Art flirsorglicheres Vorgehen von
Selbsthilfekontaktstellen etablieren,
die von sich aus Angebote initiieren?

Konnen Covid-19-Erkrankte

vom Erfahrungswissen anderer
Selbsthilfegruppen profitieren?

Im August berichtete die Oberhessi-
sche Zeitung tiber eine ortliche Selbst-
hilfegruppe zum Kawasaki-Syndrom,
eine Erkrankung die bei Kleinkindern
auftritt: ,,Jetzt informieren die Initia-
toren {iber schwere, dem Kawasaki-
Syndrom dhnliche Symptome bei an
Covid-19 erkrankten Kindern.“ Der
Artikel geht auch auf Erfahrungen
aus anderen Landern ein: ,,Sauglin-
ge und Kleinkinder wiesen zwei bis

vier Wochen nach einer Infektion mit
SARS-CoV-2 Entziindungsreaktionen
an BlutgefdBen sowie Herzprobleme
auf.“’? Immer wieder wurde aufierdem
in Medien auch berichtet, dass Covid-
19-Erkrankte {iber dhnliche Symptome
klagen wie Menschen mit Myalgischer
Enzephalomyelitis / Chronic Fatigue
Syndrome (ME/CFS).

Konnen Covid-19-Patient*innen und
ihre Angehorigen moglicherweise vom
Erfahrungswissen anderer Betroffener
wie beim Kawasaki-Syndrom oder ME/
CFS profitieren? Oder werden Erkrank-
te mit Kawasaki-Syndrom und ME/CFS
am Ende mehr iiber die Behandlung ih-
rer eigenen Erkrankungen wissen, weil
sie Erfahrungen von Covid-19-Erkrank-
ten kennengelernt haben? |

Niclas Beier, NAKOS

T KISS Mittelfranken | https://kiss-mfr.de/online-treff/ (1. September 2020)

2 KIBIS Hannover | https://www.hannoverscher-selbsthilfetag.de/

> www.paritaet-selbsthilfe.org/selbsthilfetag/ (1. September 2020)

4 KISS Hamburg, Facebook-Beitrag vom 13. Juli 2020 | www.facebook.com/selbsthilfe.hamburg.

KISS

> Dennis Riehle: ,,Standpunkt zur Entwicklung der Selbsthilfe in Corona-Zeiten®, E-Mail vom 23.

Juli 2020

6 NAKOS, Nachricht vom 5. Mai 2020 | www.nakos.de/aktuelles/nachrichten/key@7283

7 Selbsthilfe-Kontaktstelle Frankfurt | https://selbsthilfe-frankfurt.net/covid-19-pandemie-
befragung-der-frankfurter-selbsthilfegruppen-zu-erfahrungen-gedanken-und-wuenschen

(1. September 2020)

8 SEKIS Berlin | www.sekis-berlin.de/aktuelles/ (1. September 2020)

? Selbsthilfe-, Kontakt- und Beratungsstelle Marzahn-Hellersdorf, Facebook-Beitrag vom 10. Au-
gust 2020 | www.facebook.com/selbsthilfe.marzahnhellersdorf

ONAKOS PERSPEKTIVE 2/2020: ,,Corona-Selbsthilfe in den Anfangen. Betroffene wollen wahrge-
nommen werden und sich vernetzen®, Juli 2020 | www.nakos.de/publikationen/key@7579

" Selbsthilfekoodination Bayern | www.seko-bayern.de/start/mutmacher-seite/ (1. September

2020)

20berhessische Zeitung: ,,Selbsthilfegruppe: Coronavirus kann Kawasaki-dhnliches Syndrom
hervorrufen®, Beitrag vom 20. August 2020 | www.oberhessische-zeitung.de/lokales/
vogelsbergkreis/landkreis/selbsthilfegruppe-coronavirus-kann-kawasaki-ahnliches-

syndrom-hervorrufen_22124273
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Frank Lessel

Moderierte Online-Selbsthilfegruppen der

KISS Saarland

Mit rund 50 Prozent sind psychische
Erkrankungen, allen voran Depressio-
nen, gefolgt von Angsterkrankungen,
die Bereiche, zu denen Interessierte
seit vielen Jahren bei der KISS Saar-
land am hdufigsten Selbsthilfegrup-
pen anfragen. Dennoch gibt es der-
zeit keine Selbsthilfegruppe zum The-
ma Angsterkrankungen im Saarland.
Dies stellt eine sehr groRe Diskrepanz
zwischen den Anfragen der Betroffe-
nen und dem Angebot an Gruppen zu
diesem Thema dar. Die Griinde, war-
um Betroffene keine Selbsthilfegrup-
pen zum Thema Angsterkrankungen
griinden und besuchen, liegen meist
in der Symptomatik der Erkrankung
begriindet. Nachfolgend einige Griin-
de, die Betroffene immer wieder in Be-
ratungsgesprachen nennen:

die Angst

— auf dem Weg in die Gruppe eine Pa-
nikattacke zu erleiden,

— den Gruppenraum zu betreten,

—in der Gruppe zu sprechen, Fragen
zu stellen und seine Bediirfnisse zu
duBern,

— eine Gruppe zu moderieren,

— als Ansprechpartner*in der Gruppe
den Erwartungen der Interessierten
und Teilnehmenden nicht gerecht
zu werden

sowie Uberforderung durch die reale

permanente Prdsenz der eigenen Per-

son und der anderen Teilnehmenden
bei einem Gruppentreffen.

Im Hinblick auf die zuvor genannten

Angste bietet eine moderierte Online-

Selbsthilfegruppe folgende Vorteile:

— Betroffene konnen zu Hause in ihrer
gewohnten Umgebung bleiben, was
ihnen Sicherheit und Geborgenheit
vermittelt. Dies kann angstreduzie-
rend wirken.

— Teilnehmende kénnen selbst ent-
scheiden, ob sie live per Videochat
zu sehen sind, ob sie mit einem sta-
tischen Profilbild oder nur per Audio
teilnehmen mochten.

— Wer etwas sagen mochte oder eine
Frage stellen will, kann mithilfe
des Videochatsystems eine virtu-
elle Hand heben oder auch eine
Nachricht im Chatroom schreiben.
Dadurch ist die Hemmschwelle ge-
ringer, sein Anliegen vorzutragen.

— Die Moderation der Gruppe durch
eine*n KISS-Mitarbeiter*in entlas-
tet die Teilnehmenden von der Ver-
antwortung der Gesprachsfiihrung.

—Durch die Ortsunabhadngigkeit
kommt eher eine Gruppe zustande,
da Menschen teilnehmen kénnen,
ohne ldngere Wege auf sich nehmen
zu missen.

— Als Impuls fiir bestimmte Themen
konnen kurze Videosequenzen
oder Texte eingespielt werden. Dies
beugt den oft gefiirchteten Schwei-
geminuten vor.

Die KISS Saarland bietet derzeit drei

moderierte Online-Selbsthilfegruppen

K

zu den Themen Angststérungen/Pani-
kattacken, Depressionen und Esssto-
rungen an. In den Gruppen sind Teil-
nehmende im Alter von 18 bis 65 Jah-
ren aus dem ganzen Saarland, aus
ganz Deutschland, Osterreich und der
Schweiz vertreten. Somit spielen der
Ort und die Hiirden, dort hinzukom-
men, keine Rolle mehr — das Thema
steht im Vordergrund. Darin liegt ein
groBBes Potenzial der Online-Selbsthil-
fegruppen, zum Beispiel auch bei sel-
tenen Erkrankungen. Befiirchtungen
wie ,,das ist doch viel zu unperson-
lich“ haben sich nicht bestatigt. Im
Gegenteil: Die teilnehmenden Men-
schen sprechen in ihrer vertrauten
Umgebung — also zu Hause — oft sehr
personliche Dinge an, was sie in einer
realen Gruppe nicht tun wiirden, da
sie durch die oben genannten Angs-
te die Ressourcen hierfiir nicht hat-
ten. Ein weiterer Vorbehalt ist, dass
man zu Hause nicht immer ungestort
reden kann. Hier zeigen die Teilneh-
menden eine bemerkenswert kreative
Vielfalt. So nimmt zum Beispiel ein Fa-
milienvater in seinem Auto per Smart-
phone an der Selbsthilfegruppe teil.
Eine Teilnehmerin, die in einer Wohn-
gemeinschaft lebt, hat sich fiir das On-
line-Gruppentreffen eine ruhige Bank
in einem Park ausgewdhlt.

Oft sind es aber gar keine Angste, die
Menschen von Gruppentreffen abhal-
ten, sondern sehr alltagliche Dinge
wie ,,Ich bin zu miide, um nach der Ar-
beit nochmal rauszufahren“ oder,,Ich
muss noch duschen und mich umzie-
hen, aber das schaffe ich zeitlich nicht
mehr“ und dann derimmerwahrende

Zweifel ,,soll ich an der Gruppe teil-
nehmen oder nicht“. Viele Teilneh-
mende nutzen in dem Fall die Gunst
des Augenblicks, fassen allen Mut zu-
sammen, melden sich dann schon mal
eine Viertelstunde vor Beginn an und
nehmen kurzentschlossen teil. In ei-
ner Online-Selbsthilfegruppe ist das
maoglich. Aus psychotherapeutischer
Sicht kann man noch den Aspekt des
Vermeidungsverhaltens einbringen.
Wer zum Beispiel mit einer Sozial-
phobie in eine reale Gruppe geht,
hat schon einen gewissen therapeu-
tischen Effekt erzielt. Aber fiir Men-
schen, die sich (noch) nichtin eine
Gruppe vor Ort trauen (wenn es denn
eine gibt), ist die Online-Selbsthilfe-
gruppe ein wertvoller Ort, um sich mit
anderen Betroffenen austauschen zu
konnen. Das teilen uns Gruppenmit-
glieder immer wieder mit. Eine erfreu-
liche Tatsache ist, dass bereits eini-
ge Teilnehmende, die zundchst in ei-
ner Online-Gruppe waren, sich durch
die positiven Erfahrungen mit ande-
ren dazu entschlieBen konnten, eine
Gruppe in unserer Kontaktstelle auf-
zusuchen. In einem personlichen Ge-
sprach mit diesen Teilnehmenden er-
fuhren wir, dass diese niemals zuerst
an einer realen Gruppe teilgenommen
hatten, weil die Angste und Vorbehal-
te gegeniiber einer Selbsthilfegruppe
viel zu grof3 waren. Die Hemmschwel-
le, an einer Online-Selbsthilfegruppe
teilzunehmen, ist vergleichsweise ge-
ring. Theoretisch kann man die Grup-
pe mit einem Mausklick verlassen,
praktisch hat das jedoch noch nie-
mand getan. Online-Gruppen sollen
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keineswegs einen Ersatz fiir Grup-
pen vor Ort darstellen, aber sie ha-
ben ein grofes Potenzial, zukiinftig
einen gleichberechtigten und selbst-
verstandlichen Platz in der Selbsthil-
fe einzunehmen. |

Frank Lessel ist Mitarbeiter der KISS
— Kontakt- und Informationsstelle fiir
Selbsthilfe im Saarland.

Frank Omland

Gemeinsam. Ein Selbsthilfe-Comic

14 Zeichner*innen haben die Selbst-
hilfe in Hamburg portratiert und An-
fang Oktober 2020 erschien die Ham-
burger Selbsthilfezeitung als Comic-
Sonderausgabe. Auf 28 Seiten findet
sich ein grof3es Spektrum an Themen
wieder: Selbsthilfe bei Lese- und
Schreibschwdche, Multiple Sklero-
se, Messie-Syndrom, Neurofibroma-
tose, Osteoporose, Sucht, Epilepsie,
Schmerz, Transgender, Adoption,
Narzissmus, Parkinson und Angste.
Zusammen mit der Erlduterung der
Selbsthilfeunterstiitzungsarbeit von
KISS Hamburg gelingt es damit, die
Vielfalt der Selbsthilfegruppen in der
Region von den chronischen Erkran-
kungen liber psychische Stérungen
und Sucht bis zu den Lebensproble-
men darzustellen.

Auch wenn Corona-bedingt — der Auf-
ruf zum Mitmachen erfolgte im Januar
2020 - einige Gruppen und Zeichner*-
innen ihre Teilnahme zuriickziehen
mussten, freuen wir uns in Hamburg
darauf, mit dem Comic einen unge-

Kontakt:

KISS Saarland

Futterstrafie 27

66111 Saarbriicken

Telefon: 0681] 96 02 130

E-Mail: f.lessel@selbsthilfe-saar.de
Internet: www.selbsthilfe-saar.de

KISS .

HAMBURG

wohnlichen Weg der Darstellung der
gruppenbezogenen Selbsthilfe zu ge-
hen. Wir sind auf jeden Fall sehr ge-
spannt auf die Reaktionen.

Der Comic selbst sollte urspriinglich
auf dem Hamburger Comic-Festival
mit einer Ausstellung und verschie-
denen Aktivitdten prasentiert werden.
Aufgrund der Pandemie werden wir
diese offentlichen Veranstaltungen
beim Festival 2021 nachholen. Offen
ist noch, welche Online-Formate wir
in 2020 zum Comic noch durchfiih-
ren werden. Der Comic kann bei KISS
Hamburg bestellt werden: kiss@pari-
taet-hamburg.de. |

Frank Omland ist Mitarbeiter fiir Offent-
lichkeitsarbeit der KISS Hamburg.

Kontakt:

KISS Hamburg

Kreuzweg 7

20099 Hamburg

Telefon: 040537978 973

E-Mail: frank.omland@paritaet-hamburg.de
Internet: www.kiss-hh.de

WER IST EIGENTLICH ...

Verein Lichen sclerosus Deutschland

Der Verein Lichen sclerosus Deutsch-
land ist ein gemeinniitziger Selbst-
hilfeverein in Deutschland fur Men-
schen mit Lichen sclerosus.

Was ist Lichen sclerosus?

Lichen sclerosus ist eine chronisch
entziindliche Hauterkrankung, die
vorwiegend die Anogenitalregion be-
trifft. Das heif3t bei Frauen: den Anus
und die Vulva. Die Vagina ist nie be-
troffen. Bei Mdannern dufierst sich Li-
chen sclerosus an der Vorhaut des
Penis und im spateren Verlauf oft
auch an der Eichel und am Harnroh-
renausgang (Meatus urethrae). Bei
6 bis 20 Prozent der Patienten tritt
die Erkrankung auch beziehungs-
weise nur extragenital auf, zum Bei-
spiel an der Unterbrustfalte oderim
Mund. Man geht davon aus, dass es
sich um eine Autoimmunerkrankung
handelt. Abschlieend gesichert ist
das allerdings nicht. Lichen sclero-
sus ist nicht heilbar, aber gut be-
handelbar. Die Erkrankung ist nicht
tibertragbar. Am haufigsten erkran-
ken Frauen. Mdnner und Kinder sind
seltener betroffen.

Verlauf und Symptome

Bei Frauen und Madchen verlauft Li-
chen sclerosus chronisch und typi-
scherweise in Schiiben. Zwischen
den Schiiben kann es ldngere Zeiten
ohne Symptome geben. Sie kénnen

sogar einige Jahre andauern. Es gibt
aber auch untypische Verldufe, bei
denen gar keine Beschwerden auftre-
ten. Die Diagnose wird erst im Rah-
men einer Routineuntersuchung ge-
stellt. Bei Mddchen kommt die Krank-
heit hdufig mit Eintreten der Pubertat
fiir lange Zeit zur Ruhe. Sie macht al-
lerdings meistens im Erwachsenen-
alter wieder Probleme. Wird Lichen
sclerosus nicht addquat behandelt,
kann das gravierende Folgen haben,
wie zum Beispiel die Riickbildung der
kleinen Schamlippen oder die Veren-
gung des Scheideneingangs, sodass
im Extremfall kein Geschlechtsver-
kehr mehr moglich ist. Auch das Ri-
siko, an einem Vulvakarzinom zu er-
kranken, erhéht sich um circa 4 Pro-
zent. Bei Mdnnern und Jungen dufert
sich Lichen sclerosus in der Regel zu-
ndchst in einer Verengung und Ver-
hartung der Penis-Vorhaut. Sie ldsst
sich dann nur noch sehr schwer bis
gar nicht zuriickschieben. Im spate-
ren Verlauf konnen auch die Eichel-
haut und der Harnrohrenausgang be-
troffen sein.

Lichen sclerosus ist gar nicht so sel-
ten, wird aberviel zu selten diagnos-
tiziert. Und wenn die Krankheit rich-
tig diagnostiziert wird, wird sie lei-
derimmer noch viel zu haufig falsch
behandelt, obwohl es schon seit ei-
nigen Jahren eine Leitlinie gibt. Das
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fiihrt dazu, dass die Betroffenen hau-
fig einen jahrelangen Leidensweg
und zahllose vergebliche Arztbesu-
che mit der Folge von zum Teil irre-
versiblen Schaden haben.

Unsere Ziele

Unser Anliegen ist es, Lichen sclero-
sus weiter aus der Tabuzone zu ho-
len. Es ist uns wichtig, einen Beitrag
zum guten Umgang mit Lichen scle-
rosus zu leisten. Wir wissen aus Er-
fahrung: Bei richtiger Behandlung
und Pflege ist ein (fast) normales
Leben mit Lichen sclerosus moglich.

Wir mochten Betroffene

— Uiber die Krankheit fachlich und
ehrlich aufklaren,

— dabei unterstiitzen, den Schock
der Diagnose zu verarbeiten,

— iber die (neusten) Mdéglichkeiten
der Behandlung serids informieren,

— mit Hilfsangeboten zur Selbsthilfe
versorgen in Form von Workshops,
Gruppen, Informationsmaterial,

— dabei unterstiitzen, selbstbewusst
und positiv mit Lichen sclerosus
umzugehen.

In der Offentlichkeit ist es uns wichtig:

— regionale Selbsthilfegruppen zu un-
terstiitzen und ins Leben zu rufen,

— Kontakte zu Dysplasiezentren und
Arzten auf- und auszubauen,

— seriose Studien zu begleiten,
— Aufkldarungsarbeit zu leisten,

— Kontakte zu den Medien herzustel-
len. |

Herta Kiihn ist Mitglied im
Vorstand des Vereins Lichen
sclerosus Deutschland.

Kontakt:

Verein Lichen sclerosus Deutschland
Grof3e BrunnenstraRe 120a

22763 Hamburg

E-Mail:

kontakt@lichensclerosus-
deutschland.de

Internet:
www.lichensclerosus-deutschland.de

Jubilden 2021 ... wir gratulieren

Bundesweite Selbsthilfevereinigungen,

Organisationen / Institutionen mit Selbsthilfebezug / Arbeitsplattformen
125 Jahre

Kreuzbund e\V. — Selbsthilfe- und Helfergemeinschaft fiir Suchtkranke und Angehdrige, Hamm

105 Jahre
Deutscher Verein der Blinden und Sehbehinderten in Studium und Beruf (DVBS) e.V., Marburg

65 Jahre
Deutsche Hamophiliegesellschaft zur Bekdmpfung von Blutungskrankheiten e.V., Hamburg

55 Jahre
Arbeitsgemeinschaft Spina Bifida und Hydrocephalus (ASBH) e.V., Dortmund

50 Jahre

Bundesverband Skoliose-Selbsthilfe e.V. — Interessengemeinschaft fiir Wirbelsdulengeschadigte,
Overath

STIFTUNG SYNANON, Berlin

45 Jahre

Arbeitskreis der Pankreatektomierten e.V. (AdP e.V. — Bauchspeicheldriisenerkrankte), Bonn
Frauenselbsthilfe Krebs Bundesverband e.V., Bonn

La Léche Liga Deutschland e.V., Mechernich

PFAD Bundesverband der Pflege- und Adoptivfamilien e.V., Berlin

40 Jahre

Selbsthilfevereinigung fiir Lippen-Gaumen-Fehlbildungen eV. - Wolfgang Rosenthal Gesellschaft,
Wetzlar

35 Jahre

Bundesverband der Organtransplantierten (BDO) e.V., Bockenem

Deutsche Patientenliga Atemwegserkrankungen e.V. — DPLA, Oppenheim

Gesellschaft fiir Mukopolysaccharidosen (MPS) e.V., Aschaffenburg

KIMM — Kontakte und Informationen zu Morbus Meniére e.V., Wiirzburg

Krebsinformationsdienst (KID) — Deutsches Krebsforschungszentrum Heidelberg

Lupus Erythematodes Selbsthilfegemeinschaft e.V., Wuppertal

30 Jahre

Bundesverband Poliomyelitis e V. — Interessengemeinschaft von Personen mit Kinderlahmung,
Thermalbad Wiesenbad

Cystinose-Selbsthilfe e.V., Ratingen

dsai e.V. — Patientenorganisation fiir angeborene Immundefekte, Schnaitsee
Elterninitiative Apert-Syndrom und verwandte Fehlbildungen e.V., Rosengarten
Marfan Hilfe (Deutschland) e.V., Eutin

Prader-Willi-Syndrom Vereinigung Deutschland e.V., Koln
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25 Jahre

5p-minus-Syndrom e\V., Erzhausen

Bundesverband Angeborene Gefdffehlbildungen elV., Miilheim/Ruhr
Bundesverband Deutsche Fibromyalgie Vereinigung (DFV) e.V., Seckach
CoDA Deutschland e.V. — Co-Dependents Anonymous — Anonyme Co-Abhangige, Heidelberg
Deutsche Duchenne Stiftung — aktion benni & Co e.V., Bochum
Deutsche Ehlers-Danlos-Initiative e.V., Fiirth

Deutsche Uveitis Arbeitsgemeinschaft e V. (DUAG), Léhnberg
Endometriose-Vereinigung Deutschland elV., Leipzig
Interessengemeinschaft Sturge-Weber-Syndrom e.V., Witten

Mensch zuerst — Netzwerk People First Deutschland e.V., Kassel
pulmonale hypertonie (ph) e.V., Rheinstetten

Schatten & Licht e.V. — Krise rund um die Geburt - Initiative peripartale psychische Erkrankungen,
Welden

Selbsthilfe Ichthyose e.V., Mittenwalde OT Brusendorf
Selbsthilfegemeinschaft Medizingeschddigter — Patient im Mittelpunkt — e.V., Niirnberg
Verein fuir Hirn-Aneurysma-Erkrankte — Der Lebenszweig e V., Konstanz

20 Jahre

Aplastische Andmie & PNH e.V., Berlin

Bundesverband der Asbestose Selbsthilfegruppen e.V., Kiel

e.b.e. epilepsie bundes-elternverband e.V., Witten

Elterninitiative Smith-Lemli-Opitz — SLO Deutschland e.V., Ammerbuch
INTENSIVkinder zuhause e.V., Hamburg

Leben ohne Dich e.V., Miilheim

0SD Osteoporose Selbsthilfegruppen Dachverband e.V., Gotha
Patientenorganisation Lungenemphysem-COPD Deutschland, Hattingen
Selbsthilfegruppe Morbus Werlhof, Sémmerda

15 Jahre

Adipositas Verband Deutschland e.V., Bottrop

Bundesverband Ehlers-Danlos-Selbsthilfe e.V., Bielefeld

CHARGE Syndrom e.V. — Elternkreis betroffener Kinder, Emskirchen
COPD — Deutschland e.V., Duisburg

Deutsche Syringomyelie und Chiari Malformation e.V. — DSCM, Jiichen
Deutscher Vitiligo-Bund e.V., Adelsdorf

Hiiftdysplasie-Initiative, Xanten

Hypophosphatasie Deutschland (HPP) e.V., Wiirzburg

Myelitis e V. — Deutsche Selbsthilfegruppe Transverse Myelitis, Neuried
PCOS Selbsthilfe Deutschland e.V., Essen

TEB e.V. Selbsthilfe — Tumore und Erkrankungen der Bauchspeicheldriise, Ludwigsburg

10 Jahre

Cholesterin & Co — Patientenorganisation fiir Familidre Hypercholesterindmie und andere
genetische Fettstoffwechselstérungen (CholCo) e.V., Frankfurt/Main

Leben mit Usher-Syndrom e.V., Milower Land

Lipoddem Hilfe Deutschland e.V., Rahden
Peutz-Jeghers-Syndrom Germany e.V., Horn-Bad Meinberg
UVSD SchmerzLOS elV., Liibeck

5Jahre

AHC 18+ e.V., Bischofsheim

Deutsche Diabetes Foderation e.V. (DDF), Berlin

Deutsche Gesellschaft fiir autoinflammatorische Erkrankungen e.V., Diisseldorf
Eierstockkrebs Deutschland e.V., Neum{inster

Hautkrebs-Netzwerk Deutschland e.V., Buxtehude

HOCM Deutschland e.V. — Initiative flir Menschen mit hypertropher (obstruktiver)
Kardiomyopathie (HOCM), Frankfurt/Main

Pompe Deutschland e.V., Weingarten

Ortliche / regionale Selbsthilfekontaktstellen und
Selbsthilfeunterstiitzungsstellen

40 Jahre
Gesundheitstreffpunkt Mannheim e.V., Mannheim

35 Jahre

Arbeitskreis Niedersachsischer Kontakt- und Beratungsstellen im Selbsthilfebereich, Winsen/
Luhe

Gesundheitsamt Bremen — Kommunale Selbsthilfefrderung, Bremen

KIBIS — Kontakt-, Informations- und Beratungsstelle im Selbsthilfebereich — Paritatischer
Wohlfahrtsverband Hannover

KIBIS — Kontakt, Information und Beratung im Selbsthilfebereich, Nienburg
Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfe (KISS) im Paritdtischen, Peine
Kontaktstelle fiir Selbsthilfe des Paritdtischen Hameln-Pyrmont, Hameln
SEKOS - Selbsthilfe-Kontaktstelle Gelnhausen

Selbsthilfe-Kontaktstelle des Paritdtischen Liineburg
Selbsthilfe-Kontaktstelle K6ln

Selbsthilfe-Kontaktstelle Monchengladbach

Selbsthilfekontaktstelle Hanau (SEKOS Hanau)

Selbsthilfetreff Mauerritze — Kulturhaus Spandau, Berlin

30 Jahre

Arbeiterwohlfahrt Kreisverband Prignitz e.V. — REKIS Prignitz, Perleberg

ASB - Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfegruppen (KISS), Gagelow
Furstenwalder Informations- und Kontaktstelle fiir Selbsthilfegruppen (F.I.K.S.) e.V., Fiirstenwalde
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IKOS Jena — Beratungszentrum fiir Selbsthilfe, Jena

KIBiS — Kontakt, Information und Beratung im Selbsthilfebereich im Paritdtischen
Wohlfahrtsverband Braunschweig

KISS — Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfegruppen Stralsund
KOBES - Kontakt- und Beratungsstelle fiir Selbsthilfegruppen, Magdeburg

KOBS - Kontakt- und Beratungsstelle fiir Selbsthilfegruppen, Haus der Begegnung, Frankfurt/
Oder

Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfe (KISS Friesland) im Paritatischen Sozialzentrum
Friesland, Varel / Langendamm

Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfe (KISS Friesland) im Paritatischen Sozialzentrum
Friesland — Auf3enstelle Jever

Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfe (KISS) der Diakonie Giistrow e.V. in der Region
Glstrow — Biitzow — Teterow, Giistrow

Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfe (KISS) der Diakonie Giistrow e.V. in der Region
Gistrow — Biitzow — Teterow — Auf3enstelle Teterow

Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfegruppen — KISS Gesundheitsamt Greiz

Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfegruppen (KISS) — Landratsamt Weimarer Land,
Gesundheitsamt, Apolda

Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfegruppen im Paritétischen (KISS), Aurich
Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfegruppen, Kreis Soest, Abteilung Gesundheit, Soest

Kontakt-, Informations- und Beratungsstelle fiir Selbsthilfegruppen Schwerin e.V. - KISS e V.,
Schwerin

Kontakt-, Informations- und Beratungsstelle im Selbsthilfebereich — KIBIS Go6ttingen
Kontaktstelle fiir Selbsthilfegruppen, Gera
Kontaktstelle fiir Selbsthilfegruppen — Landratsamt Unstrut-Hainich-Kreis, Miihlhausen

Landesarbeitsgemeinschaft der Kontakt- und Informationsstellen fiir Selbsthilfegruppen in
Baden-Wiirttemberg, Stuttgart

PARITATISCHE Selbsthilfekontaktstelle Halle-Saalekreis, Halle/Saale
Potsdamer Informations- und Kontaktstelle fiir Selbsthilfe (PIKS), Potsdam

REBEKA — Regionale Beratungs- und Kontaktstelle fiir Selbsthilfe und Gesundheitsférderung
im Ammerland, Edewecht/Ammerland

Regionale Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfegruppen — Region Strausberg,
Strausberg

REKIS Flaming — Treffpunkt Jahresringe, Nachbarschaftsheim Jiiterbog e.V., Jiiterbog
REKIS Uckermark — Regionale Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfegruppen, Prenzlau

Selbsthilfe Bremerhavener Topf e.V. — Informations-, Kontakt- und Unterstiitzungsstelle,
Bremerhaven

Selbsthilfe-Biiro Niedersachsen, Hannover

Selbsthilfe-Kontakt- und Beratungsstelle Mitte — StadtRand gGmbH, Berlin
Selbsthilfe-Kontaktstelle Beeskow — AuBBenstelle Beeskow
Selbsthilfe-Kontaktstelle der Stadt Ingolstadt

Selbsthilfekontaktstelle — Haus der Begegnung, Bad Freienwalde
Selbsthilfezentrum Neukdlln-Nord, Berlin

SOZIALFORUM TUBINGEN e.V. — Kontaktstelle fiir Selbsthilfe, Tiibingen
WeKISS — Westerwdlder Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfe, Westerburg

25 Jahre
KISS - Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfe und Selbsthilfegruppen, Pforzheim

Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfe der Stadt Viernheim (KISS) — Amt fiir Kultur,
Bildung und Soziales, Viernheim

Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfe Hattingen und Sprockhovel, Hattingen

Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfegruppen (KISS) fiir den Landkreis Sdchsische
Schweiz — Osterzgebirge, Pirna

Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfegruppen des Vogtlandkreises, Plauen
Landratsamt HaRberge — Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfe (KOS), HaRfurt
Selbsthilfebiiro Darmstadt

Selbsthilfekontaktstelle der Diakonie in Siidwestfalen gGmbH, Siegen
Stadtverwaltung Weimar — Gesundheitsamt, Selbsthilfekontaktstelle, Weimar

20 Jahre
BRK Selbsthilfebiiro Main-Spessart, Gemiinden

Biirgerinformation Gesundheit und Selbsthilfekontaktstelle des Kreises Giitersloh (BIGS),
Gitersloh

KIBIS Nordfriesland, Husum

Nirtinger Selbsthilfekontaktstelle im Biirgertreff am Rathaus, Niirtingen
Selbsthilfe-Kontaktstelle Krefeld

Selbsthilfebiiro im Hardtwaldzentrum, Karlsruhe

Zentrale Kontaktstelle fiir Selbsthilfe Kreis Pinneberg, Rellingen

15 Jahre
Diakonisches Werk im Kirchenkreis Verden — Kontaktstelle fiir Selbsthilfe (KoSe), Verden/Aller

Kontakt- und Informationsstelle fiir gesundheitsbezogene Selbsthilfe (KIGS) bei der AOK
Schwarzwald-Baar-Heuberg, Schramberg

Selbsthilfe-Biiro Witten — AuBenstelle Hagen
Selbsthilfe-Biiro Kreis Kleve — Au3enstelle Kleve
Selbsthilfe-Kontaktstelle Oberbergischer Kreis, Gummersbach

Selbsthilfeinformationsstelle Hohenlohekreis — Landratsamt Hohenlohekreis — Gesundheitsamt,
Kiinzelsau

Stadt Wuppertal — Ressort 201.54 — Selbsthilfe-Kontaktstelle, Wuppertal

Zentrale Informationsstelle Selbsthilfe Landkreis Rotenburg (ZISS), Rotenburg

10 Jahre

Kiss Mittelfranken e.V. — Selbsthilfekontaktstelle Roth-Schwabach, Roth

Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfe fiir den Landkreis Mittelsachsen, Mittweida
Koordinierungsstelle fiir Selbsthilfegruppen, Rottweil

Selbsthilfenetzwerk Neckar-Odenwald, Mosbach

5 Jahre

Landeskontaktstelle fiir Selbsthilfe Thiiringen eV. — LaKoST, Jena |
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SCHWERPUNKT

Selbsthilfe starkt Demokratie

In unserem Themenschwerpunkt ,,Selbsthilfe stdrkt Demokratie“ stellen wir

Formen der Partizipation von Betroffenen in verschiedenen gesellschaftlichen
Bereichen vor. Erich Eisenstecken vom Selbsthilfezentrum Miinchen zeigt prd-
gnant auf, dass eine Selbsthilfegruppe ein ideales Lernfeld fiir Demokratie ist,
weil Rollen gekldrt, Ziele und Arbeitsweisen ausgehandelt werden kénnen und
miissen. Aus dem Blickwinkel der Patientenbeteiligung in Nordrhein-Westfa-
len und der Mitberatung bei der Vergabe von Férdermitteln an den runden Ti-
schen in Bayern beschreiben die Autorinnen Sonja Fasbender und Irena Tezak
gelebte Demokratie in Handlungsfeldern der gemeinschaftlichen Selbsthilfe.
Es folgt ein Beitrag von Gurdun Braunegger-Kallinger und Joy Ladurner zur Ent-
wicklung und den Anforderungen fiir die Umsetzung einer systematischen und
gelebten Patientenbeteiligung in Osterreich. Abgerundet wird unser Schwer-
punkt mit einem Beitrag von Friederike Lelgemann und Jiirgen Heckmann iiber
eine Petition zur Verbesserung der Arzneimittelsicherheit. |

Erich Eisenstecken

Selbsthilfe — nicht Idealbild, S
aber Schule der Demokratie

Fragen wir Selbsthilfeengagierte, was
Selbsthilfe mit Demokratie zu tun hat,
bekommen wir viele Antworten. Die
gemeinschaftliche Selbsthilfe sieht
sich in vielerlei Hinsicht Grundprin-
zipien verpflichtet, die wir auch als
zentrale Strukturelemente demokra-
tischer Gesellschaftssysteme anse-
hen: die prinzipielle Gleichwertigkeit
aller Personen, gleiche Rechte und
Pflichten fiir alle, das Recht auf freie
Meinungsdufierung und der Respekt
vor anderen Meinungen und Sichtwei-
sen, Toleranz gegeniiber anderen Le-
bensformen, die Wertschdtzung von
Vielfalt. Entscheidungen werden nach
dem Konsens- und Mehrheitsprinzip
getroffen. Alle Mitglieder haben die

Selbsthilfezentrui
Miinchen

Moglichkeit, ihre Bediirfnisse, Sicht-
weisen und Meinungen einzubringen
und an der Gestaltung der gemeinsa-
men Aktivitdten zu partizipieren. Fir
die Ubernahme bestimmter Aufgaben
und Funktionen einzelner Personen in
der Gruppe gibt es ein demokratisch
herbeigefiihrtes Mandat, das im Ide-
alfall zeitlich begrenzt ist.

Spétestens bei den zuletzt genann-
ten Kriterien wird Selbsthilfekundi-
gen deutlich, dass es sich hier um die
Beschreibung einer Idealvorstellung
handelt. In der Selbsthilfe ist es nicht
anders als in der Gesellschaft insge-
samt. Demokratische Grundprinzipi-
en sind oft mehr Leitbild und Utopie
als gelebte Realitdt. So wie in vielen

aktuellen Staatsformen (Demokrati-
sche Republik ..., konstitutionelle Mo-
narchie ..., prasidentiale Demokra-
tie ...) werden demokratische Grund-
prinzipien in sehr unterschiedlicher
Weise in die Praxis umgesetzt. Nicht
selten sind auch Selbsthilfegrup-
pen hierarchisch aufgebaut, werden
manchmal ziemlich autoritar von ein-
zelnen Personen geleitet, die ihr Man-
dat ganz oft nicht in einem demokra-
tischen Verfahren erhalten haben,
das auch in keiner Weise zeitlich be-
grenzt ist. Die egalitdre Beteiligung
an Gruppenprozessen und gleichbe-
rechtigte Ubernahme von bestimm-
ten Funktionen oder Aufgaben ist in
vielen Gruppen mehr Utopie als Wirk-
lichkeit. Die Sichtweisen, Wahrneh-
mungen oder Meinungen anderer als
prinzipiell gleichwertig anzuerkennen,
ohne zu versuchen, den anderen von
der eigenen Auffassung iiberzeugen
zu wollen, ist auch in der Selbsthil-
fe fiir viele eine grofe Herausforde-
rung. Wie gerne werden nach wie vor
Rat-Schlage erteilt und bewertende
Urteile Giber andere Meinungen, Be-
diirfnisse oder Wahrnehmungen an-
derer Gruppenmitglieder abgegeben.
Warum sollte es auch anders sein? In
Selbsthilfegruppen engagieren sich
Menschen, die ihre Haltungen, Ge-
wohnheiten, Verhaltens- und Kommu-
nikationsmuster aus ihren ganz unter-
schiedlichen biografischen Kontex-
ten mitbringen. Es ist nicht moéglich,
all diese erlernten und zum Grofteil
auch unbewusst ablaufenden Verhal-
tens- und Denkmuster in der Selbst-
hilfegruppe einfach abzulegen, auch

wenn die Gruppe sich noch so expli-
zit zu demokratischen Grundprinzipi-
en bekennt. Inwiefern dies zu offen
ausgetragenen Konflikten fiihrt oder
einfach nur zu einer anderen, von der
Gruppe aktiv oder passiv-stillschwei-
gend mitgetragenen Gruppendyna-
mik, das hdangt von den Mitgliedern
der Gruppe ab. Manche Engagierte ha-
ben keine Probleme mit autoritdren
Strukturen. Sie sind es vielleicht ge-
wohnt, sich unterzuordnen und sind
oft froh, wenn jemand anderer wich-
tige Aufgaben in der Gruppe einfach
ibernimmt, ob mit oder ohne Mandat.
Andere reagieren sehr empfindlich auf
Fremdbestimmung und legen groflen
Wert auf Mitbestimmung und demo-
kratische Entscheidungsprozesse.
Die Selbsthilfe ist hier insofern radi-
kal demokratisch, als es jedem Grup-
penmitglied mdéglich ist, die Selbsthil-
fegruppe zu verlassen, wenn dort in
einer Art und Weise gearbeitet wird,
wie es nicht mehr den eigenen Vor-
stellungen entspricht. Im gesamtge-
sellschaftlichen Kontext ist das ja in
der Regel etwas schwieriger.

Es kommen in Selbsthilfegruppen also
oft sehr unterschiedliche Bediirfnis-
se und Uberzeugungen zusammen,
wie die Arbeit in der Gruppe zu gestal-
ten ist und wie mit den unterschiedli-
chen Vorstellungen umgegangen wer-
den sollte. Dies macht Selbsthilfe zu
einer durchaus komplexen und he-
rausfordernden Aufgabe. Die Grup-
penmitglieder kommen meist in ei-
ner vollig offenen, unstrukturierten
Situation zusammen und miissen die
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Form ihrer Zusammenarbeit gemein-
sam aushandeln. Hinzu kommt, dass
sich in vielen Gruppen hoch belaste-
te Personen treffen, was die notwen-
digen Aushandlungsprozesse manch-
mal nicht unerheblich erschwert. Auch
die Exit-Option ist deshalb nicht fir
alle in gleicher Weise ein Losungsmo-
dell, zumal der Kontakt mit den Mit-
gliedern der Gruppe fiir viele so wich-
tig ist, dass sie einiges in Kauf neh-
men und ertragen, um den Kontakt zur
Gruppe nicht zu verlieren.

Insofern ldsst sich festhalten, dass die
Selbsthilfe wohl eher ein Lernfeld fiir
Demokratie darstellt als ein Idealbild
davon ist. Sie widerspiegelt im klei-
nen Kontext der Gruppe, was wir auch
im groBen gesamtgesellschaftlichen
Kontext an Herausforderungen fiir die
Gestaltung einer demokratischen Kul-
tur zu bewdltigen haben. Man kdnnte
sogar sagen, der iiberschaubare Kon-
text macht die Selbsthilfe zu einer ide-
alen Schule fiir Demokratie, wenn die
Beteiligten bereit sind, die Herausfor-
derungen kontinuierlich kritisch zu re-
flektieren und konstruktiv anzugehen.

Bei der Unterstiitzung der hier statt-
findenden Lernprozesse kénnen
auch die professionellen Unterstiit-
zungseinrichtungen in der Selbst-
hilfelandschaft (Kontaktstellen, pro-
fessionalisierte Selbsthilfeorganisa-
tionen, Betroffenenverbande etc.)
eine wichtige Rolle spielen. Sie ha-
ben in den vergangenen Jahrzehn-
ten viel Erfahrungswissen aus dem
Kontakt mit zahlreichen Gruppen

zusammengetragen und konnen die-
ses Wissen in Form von Gruppengriin-
dungsberatungen, Fortbildungen, Su-
pervisions- und Begleitungsangebo-
ten an andere Gruppen weitergeben.
Gleichzeitig bleiben auch die professi-
onellen Unterstiitzungseinrichtungen
selbst aufgefordert, ihre demokrati-
sche Kultur kontinuierlich zu hinterfra-
gen und im Austausch mit den Grup-
pen stetig dazuzulernen. Es geht um
nichts weniger als permanent auch
selbst zu hinterfragen, mit welchen
eigenen Vorstellungen, Uberzeugun-
gen, welchen positiven wie negativen
Vorteilen auf Personen und Gruppen
unterschiedlicher Milieus, Subkultu-
ren oder Herkunftsldnder zugegangen
wird, in welcher Weise es auch im ei-
genen privaten und professionellen
Denken und Handeln diskriminieren-
de Muster gibt, wie offen und inklusiv
die Angebote der eigenen Einrichtung
sind und wie partizipativ die eigene
Arbeitsorganisation ist.

In diesem Sinne ist die Selbsthilfe
nicht nur fiir die engagierten Betroffe-
nen, sondern auch fiir die professio-
nellen Selbsthilfeunterstiitzer ein idea-
les Lernfeld fiir demokratische Kultur. |

Erich Eisenstecken, Systemischer Berater
und Supervisor, stellvertretender Geschdfts-
fiihrer des Selbsthilfezentrum Miinchens.

Kontakt:

Selbsthilfezentrum Miinchen
WestendstraBBe 68

80339 Berlin

Telefon: 089 |53 29 56 16

E-Mail: erich.eisenstecken@shz-muenchen.de
Internet: www.shz-muenchen.de

Sonja Fasbender

Selbsthilfe starkt Demokratie —

Patientenbeteiligung in NRW

Wie Uiberall in der Gesellschaft, gibt
es auch in der Gesundheitspolitik ver-
schiedene Organisationen, ,,Player®
und Personen, die unterschiedliche
Interessen haben. Besonders stark
sind bislang die Stimmen von Kran-
kenkassen, Krankenhausgesellschaf-
ten, Pharmaindustrie und Arztekam-
mer. Das ist zundchst einmal nicht ver-
werflich, denn Demokratie bedeutet,
dass viele Menschen mitreden oder
sogar entscheiden konnen. Bisher
hatten diese Player fiir sich immer den
Anspruch gestellt, die Interessen der
Patient*innen mit zu vertreten. ,,Der
Patient steht immer im Mittelpunkt®
war eine beliebte Aussage. Seit An-
fang der 2000er Jahre konnte sich die
Patientenvertretung endlich durchset-
zen und deutlich machen, dass dem
nicht so ist und dass es sehr wichtig
ist, wenn die Betroffenen ihre Interes-
sen in den Gremien selbst vertreten.

Um die Belange von Patient*innen in
NRW stdrker in den Mittelpunkt zu ri-
cken und Patienteninteressen in unter-
schiedlichen Gremien auf Landes- und
kommunaler Ebene wirksam zu vertre-
ten, haben sich alle landesweit aner-
kannten Selbsthilfe- und Patienten-
organisationen zusammengetan. Sie
starteten am 15. Januar 2016 das Pro-
jekt ,Koordinierung und Vernetzung
der Patientenbeteiligung in Nordrhein-
Westfalen.” Damit wurde auch die Ko-
ordinierungsstelle gegriindet.

Mit dem Projekt soll die Gesundheits-
politik in Nordrhein-Westfalen lang-
fristig bereichert werden, indem In-
teressen von Selbsthilfe- und Patien-
tenorganisationen bei Entscheidun-
gen und Planungen eingebracht und
beriicksichtigt werden. Patient*innen
konnen in der Gesundheitspolitik nur
gehort werden, wenn ihre ehrenamt-
lichen Vertreter*innen alle an einem
Strang ziehen und dabei professio-
nell unterstiitzt werden. ,,Ausschlag-
gebend fiir den Projektstart war, dass
sich die bisher entwickelten Struktu-
ren der Patientenbeteiligung in NRW
zu einer intensiveren Zusammenar-
beit entschlossen haben, erldutert
Gregor Bornes, Projektleiter und Ge-
schaftsfiihrer des gesundheitsladen
kéln eV. ,,Das gemeinsame Ziel ist,
die sehr komplexen und nur unvoll-
standig miteinander vernetzten Struk-
turen zu entwickeln und die Patien-
tenbeteiligung 6ffentlich bekannter
zu machen.“

Die Koordinierungsstelle in NRW
ist eine landesweite Anlaufstel-
le sowohl fiir die meist ehrenamt-
lichen Patientenvertreter*innen als
auch diejenigen, die es noch wer-
den mochten. Denn: Wirksame Pa-
tientenbeteiligung lebt von der Be-
reitschaft, sich in die Themen einzu-
arbeiten, der Kompetenz, gute Argu-
mente vorzubringen und dem Willen,
sich untereinander abzustimmen.

PATIENTEN
Beteiligung
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Gute Patientenbeteiligung beno-
tigt aulerdem Transparenz dariiber,
wer an welchen Stellen im Gesund-
heitssystem aktiv ist, um zum Bei-
spiel den Kontakt untereinander zu
fordern und zu gemeinsamen politi-
schen Stellungnahmen zu gelangen.
Die Koordinierungsstelle unterstiitzt
daher Patientenvertreter*innen unter
anderem durch Workshops, Fachta-
gungen, Informationen und Vortrage.

Bereits seit Anfang der 1990er Jahre
wurde von nationalen und internatio-
nalen Akteur*innen immer mehr die
Einbindung von Patient*innen gefor-
dert. Diese sollten nicht mehr nur pas-
siv therapeutische und pflegerische
Leistungen in Anspruch nehmen, son-
dern aktiv in Entscheidungsprozes-
se eingebunden werden. Nachdem
die Entscheidungen im Gesundheits-
wesen aber viele Jahre lang nur zwi-
schen den Vertreter*innen der Kost-
entrager (dem GKV-Spitzenverband),
den Leistungsanbietern (den Kranken-
hdusern und der organisierten Arzt*-
innenschaft) getroffen wurden, konn-
te dann 2004 auch endlich die Pati-
entenvertretung gesetzlich legitimiert
mitmischen.

Mit der Verabschiedung des GKV-
Modernisierungsgesetzes wurden
die Turen fur die Patientenbeteili-
gung auf Landes- und Bundesebe-
ne gedffnet. Seitdem miissen Selbst-
hilfeorganisationen, Patienten- und
Verbraucherverbdande an Beratun-
gen in vielen Gremien beteiligt wer-
den. Patientenvertreter*innen ddr-
fen aber lediglich Antrdage stellen

und mitberaten, nicht mitentschei-
den. Hier gilt es zukiinftig, dass alle
Patienten- und Selbsthilfeorganisatio-
nen mit vereinten Kraften weitere Ver-
besserungen in der Patientenbeteili-
gung erreichen. Das starkt letztendlich
insgesamt die Demokratie und schafft
Vertrauen in unser politisches System.

Derzeit setzt sich die Koordinierungs-
stelle der Patientenbeteiligung NRW
gemeinsam mit den Selbsthilfe- und
Patientenorganisationen fiir mehr Mit-
sprache und Beteiligung von Patient*-
innen bei der Reformierung des Lan-
deskrankenhausplanes ein. Erfreuli-
cherweise konnte bei einem Gesprdch
mit Minister Laumann im Sommer
2019 erwirkt werden, dass die Pati-
entenvertretung neben dem Sitz der
Patientenbeauftragten des Landes mit
einem eigenen Sitz in der Landesar-
beitsgemeinschaft fiir Krankenhaus-
planung vertreten ist. Demokratie be-
deutet jedoch nicht nur dabei zu sein,
sondern auch aktiv mitberaten zu kon-
nen. Hier fehlt es auf Seiten der Pati-
entenvertretung an Ressourcen, um
sich tief in die fachliche Materie ein-
zuarbeiten und ausfiihrliche Stellung-
nahmen zu erarbeiten. Erschwert wird
die Arbeit zusatzlich dadurch, dass
Sitzungsunterlagen oftmals nicht zur
Vorbereitung verschickt werden oder
Uberlegungen zu Vorlagen nicht trans-
parent sind und so keine interne Ab-
stimmung stattfinden kann.

Projekttrager ist der gemeinniitzi-
ge Verein gesundheitsladen kdln e.V.
Fachlich gesteuert wird das Projekt

durch das PatientInnen-Netzwerk NRW
(PNW NRW) und den Koordinierungs-
ausschuss der Patientenorganisatio-
nen nach § 140f SGB V (KooA NRW).
Beide Zusammenschliisse engagieren
sich mit ihren beteiligten Organisatio-
nen in den Bereichen Selbsthilfe, Pati-
entenunterstiitzung, Patientenbeteili-
gung und Patientenpolitik und setzen
sich schon seit vielen Jahren fiir eine
bessere Kommunikation, Kooperation
und Vernetzung der beteiligten Perso-
nen und Institutionen in NRW ein.

Die Forderung des Projekts durch das
Ministerium fiir Arbeit, Gesundheit und
Soziales des Landes Nordrhein-Westfa-
len (MAGS) geht noch bis Ende 2021. |

Irena TeZak

Mitmachen und beteiligen —

Sonja Fasbender ist Referentin der Koor-
dinierungsstelle der Patientenbeteiligung
NRW im gesundheitsladen kéln e.V.

Kontakt:

Koordinierungsstelle der
Patientenbeteiligung NRW

c/o gesundheitsladen kdln eV.
Steinkopfstrafie 2

51065 Kdln

Tel: 0221276 29 62

Fax: 0221 2762961

E-Mail: sonja.fashender@
patientenbeteiligung.de
Internet: www.patientenbeteiligung.de/nw

cerd

Selbsthilfevertreter*innen auf ortlicher Ebene in Bayern

2019 wurden bayernweit insgesamt
2.366 Selbsthilfegruppen von den ge-
setzlichen Krankenkassen nach § 20h
SGB V gefdrdert. Vorbildlich agieren
auf ortlicher Ebene 93 aus dem Kreis
der geforderten Gruppen benannte
Selbsthilfevertreter*innen an 13 Re-
gionalen Runden Tischen.

Analog zur Beteiligung auf Bundes-
ebene konnten sich auf ortlicher Ebe-
ne Betroffene aus Selbsthilfegruppen
beteiligen, die einem der maBgebli-
chen Spitzenverbdnde der Selbsthil-
fe angehoren beziehungsweise sich
diesem zuordnen (Suchtgruppen der
Koordinierungsstelle der bayerischen
Suchthilfe KBS, Chronisch Kranke und

Menschen mit Behinderungen der LAG
SELBSTHILFE, Mitglieder des Paritati-
schen beim Paritdtischen Landesver-
band und alle freien Gruppen ohne
Verbandszugehorigkeit beim Verein
Selbsthilfekontaktstellen Bayern e.V.).
So ist gewdhrleistet, dass die bera-
tende Beteiligung in allen Regionen
die Vielfalt der Selbsthilfegruppen wi-
derspiegelt.

»Seit 2012 bin ich als Selbsthilfevertreterin
am Runden Tisch Ingolstadt tdtig. Ich en-
gagiere mich aus persénlichen Griinden
und um meine Erfahrungen auch anderen
zugdnglich zu machen. Die Beteiligung
von Betroffenen am Férderverfahren finde
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ich sehr sinnvoll, praxisnah und gelungen.
Unsere Beratung, gerade bei schwierigen
Fdllen, wird von den Krankenkassen ge-

schdatzt und beriicksichtigt. “
Marion Kellerer, SHG Multiple Sklerose
»Sonnenschein“

Die Benennung der ortlichen Selbst-
hilfevertreter*innen findet seit 2012
alle vier Jahre statt — das Bewerbungs-
verfahren nimmt einige Zeit in An-
spruch, die jedoch gut investiert ist,
denn demokratische Beteiligung auf
allen Ebenen ist in Bayern unter dem
Aspekt ,,Transparenz und Mitsprache
der Selbsthilfe* allen Verantwortli-
chen ein besonderes Anliegen.

Bewerben kann sich aus jeder gefor-
derten Selbsthilfegruppe in Bayern
eine Person in Absprache mit ihrer
Gruppe. Jede geforderte Selbsthilfe-
gruppe hat mit den Forderunterlagen
die Aufforderung erhalten, sich zu be-
werben. Voraussetzung fiir eine Be-
werbung ist eine mindestens zweijdh-
rige Erfahrung in der Selbsthilfe aus
der Region, fiir die man sich bewirbt,
und die Bereitschaft, die Interessen
aller Gruppen wahrzunehmen.

Eine Einfiihrungsveranstaltung und
die Beteiligung am gesamten For-
derverfahren ermoglichen es den
Selbsthilfevertreter*innen, sich um-
fassend liber die Antragstellung al-
ler Gruppen der Region zu informie-
ren, um die Krankenkassen in der
Vergabesitzung passend beraten
zu kdnnen. Die Vorarbeit leistet je-
weils eine Abteilung der Selbsthilfe-
kontaktstelle (Geschéftsstelle Re-
gionaler Runder Tisch), die unter

anderem Beratungsleistungen und
Informationsveranstaltungen zum
Forderverfahren anbietet und die
Selbsthilfevertreter*innen zur Mitar-
beit einlddt.

»Seit 2012 bin ich als Selbsthilfevertre-
ter fiir die Krankenkassenforderung nach
§20h SGB V am Runden Tisch in Niirnberg
tatig. Die Beteiligung von Betroffenen an
Entscheidungen und die Méglichkeit, Ein-
fluss zu nehmen, begriifie ich grundsditz-
lich. Besonders wichtig finde ich, dass
Selbsthilfevertreter*innen sich dufiern kon-
nen und gehdrt werden. Durch ihre Betei-
ligung erleichtern sie den Krankenkassen
die Entscheidungsfindung. Die Sitzungen
sind kommunikativ und diskussionsfreudig,
in der Sache kann viel erreicht werden.“
Georg Pliszewski, Vitiligo SHG-Franken

Die Selbsthilfekoordination Bayern
(SeKo Bayern) als landesweite Netz-
werkeinrichtung koordiniert das Be-
werbungsverfahren und ein jahrliches
bayernweites Austauschtreffen. Hier
nehmen neben den benannten Selbst-
hilfevertretungen auch Vertreter*in-
nen der Arbeitsgemeinschaft der Kran-
kenkassen und ihrer Verbdnde sowie
Vertreter*innen der maBgeblichen
Spitzenorganisationen der Selbsthil-
fe auf Landesebene teil. So soll der
Informationsfluss zwischen ortlicher
Ebene und Verantwortlichen auf Lan-
desebene ermdéglicht werden. Beim
letzten Zusammentreffen im Novem-
ber 2019 waren insgesamt 80 Perso-
nen anwesend — deutlich wird da-
durch die hohe Bedeutung fiir alle am
Fordergeschehen Beteiligten.

Es werden Erfahrungen ausgetauscht,
Ideen fiir Anderungen im Forderver-
fahren eingebracht und es wird enga-
giert Giber Unterschiede und Gemein-
samkeiten diskutiert. Denn Verein-
heitlichung bedeutet nicht gleiche,
sondern bedarfsgerechte Forderung
und diese kann regional durchaus ver-
schieden sein.

Seit der Gesetzesanderung zum 1. Ja-
nuar 2008 hat sich die Anzahl der ge-
forderten Selbsthilfegruppen in Bay-
ern um etwa 40 Prozent erhoht. Die
bewilligte Gesamtsumme fiir die ortli-
chen Gruppen hat sich in diesem Zeit-
raum fast vervierfacht. Grund ist ne-
ben dem stark gestiegenen Orientie-
rungswert sicherlich auch das vorbild-
liche, gemeinsame Forderverfahren,

das auf Vertrauen und gegenseiti-
ger Wertschatzung beruht. Die Kran-
kenkassen fiihlen sich durch die
Selbsthilfevertreter*innen gut bera-
ten und bedanken sich regelmagig fiir
den Blick von der Basis auf das For-
dergeschehen. |

Irena TeZak, Diplom-Sozialpddagogin
(FH), ist stellvertretende Geschdftsfiihre-
rin der Landeskontaktstelle SeKo — Selbst-
hilfekoordination Bayern in Wiirzburg.

Kontakt:

Selbsthilfekoordination Bayern
Handgasse 8

97070 Wiirzburg

Telefon: 0931|2078 16 42

Telefax: 0931|2078 16 44

E-Mail: Irena.Tezak@seko-bayern.de
Internet: www.seko-bayern.de

Gudrun Braunegger-Kallinger und Joy Ladurner

Kollektive Patientenbeteiligung im o
Gesundheits- und Sozialwesen — i, o Demssecetmeeme

braucht es einen Kulturwandel?

Die OECD fordert eine Transformati-
on der Gesundheitssysteme in Rich-
tung ,,people-centred health care*,
also ein Gesundheitssystem, wel-
ches die Nutzer*innen in den Mittel-
punkt stellt. Eine hohe Qualitdt der er-
brachten Leistungen soll auch dann
sichergestellt sein, wenn sich die Be-
darfe und Bediirfnisse der Bevolke-
rung (schlagartig) éndern. Insbeson-
dere Ereignisse wie die Covid-19-Pan-
demie zeigen, wie wichtig es ist, dass
Biirger*innen auf ihre Gesundheitsver-
sorgungssysteme vertrauen kénnen

und wissen, dass diese in ihrem Inter-
esse agieren. Eine der fiinf Kerndimen-
sionen eines solchen vertrauenswiirdi-
gen Gesundheitsversorgungssystems
ist VOICE, das heifit, dass die Stimme
der Nutzer*innen bei Entscheidungen
auf der Systemebene gehdrt wird.

Wo steht Osterreich, wenn es um
Patientenbeteiligung geht?

Bereits im Madrz 2006 wurde in Os-
terreich im Nationalrat die soge-
nannte ,,Patientencharta“? beschlos-
sen. Darin ist festgehalten, dass
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Dachorganisationen von Selbsthilfe-
gruppen Gelegenheit zu geben ist, in
Begutachtungsverfahren zu patienten-
relevanten Gesetzes- und Verordnungs-
entwiirfen gehort zu werden. In den Er-
lduterungen zur Patientencharta ist er-
ganzend festgehalten, dass die Stellung
sowohlvon unabhédngigen Patienten-
vertretungen als auch von Selbsthilfe-
gruppen abgesichert werden soll.

Als unabhdngige Patientenvertretun-
gen wurden in allen Bundeslandern
die ,Patienten- und Pflegeanwalt-
schaften*® eingerichtet. Diese sind fiir
die Umsetzung der Patientenrechte
zustdndig, unter anderem auch An-
laufstellen fiir diverse Beschwerden
von Patient*innen und nehmen einen
wichtigen Platz im gesundheitspoliti-
schen Diskurs ein.

Wihrend die Patienten- und Pflegean-
waltschaften bereits etablierte Institu-
tionen sind, ist bei den (organisierten)
direkt Betroffenen, den Selbsthilfe-
gruppen, auch wenn dies in wesent-
lichen gesundheits- und sozialpoli-
tischen Strategien (zum Beispiel Ge-
sundheitsziele Osterreich, UN-Be-
hindertenrechtskonvention oder
Gesundheitsforderungsstrategie)” ge-
fordert wird, noch Nachholbedarf ge-
geben — sowohl bei der strukturellen
Ausstattung als auch bei den Mitspra-
chemoglichkeiten.

In Osterreich wird Beteiligung in Ent-
scheidungsprozessen haufig eher in-
direkt umgesetzt, das heifst durch be-
reits etablierte Interessenvertretun-
gen zum Beispiel der Arbeitnehmer*-
innen, der Arbeitgeber*innen, der
Senior*innen oder der Menschen mit

Behinderung. Zumeist wird auch die
oben genannte Patienten- und Pfle-
geanwaltschaft als Patientenvertre-
tung einbezogen.

Die Selbsthilfegruppen, das heifit or-
ganisierte Patient*innen, die aus ei-
gener Erfahrung sprechen kénnen,
werden derzeit noch in wenigen Ent-
scheidungsprozessen aktiv beteiligt.
Als Beispiele flir Einbezug kann auf die
Gesundheitsziele Osterreich und di-
verse Beirdte wie Transplantationsbei-
rat, Onkologiebeirat und Beirat fiir sel-
tene Erkrankungen verwiesen werden.’
Selbsthilfegruppen und -organisa-
tionen fordern seit vielen Jahren
mehr Mitsprache. Und es gibt dazu
auch Bekenntnisse der zentralen
Entscheidungstrager*innen im Ge-
sundheits- und Sozialwesen auf Bun-
desebene. Hier ist vor allem das 2017
von der Osterreichischen Sozialver-
sicherung initiierte Konzept zur 6f-
fentlichen Forderung der Selbsthilfe®
zur Starkung der Patienten- und Biir-
gerbeteiligung auf Bundesebene zu
nennen, dessen Umsetzung auch vom
Bundesministerium fiir Gesundheit
und vom Fonds Gesundes Osterreich
unterstiitzt wird.

Dennoch gibt es noch zahlreiche Fra-
gen, Herausforderungen, aber auch
Chancen. Beispielsweise findet die
Beriicksichtigung der Patientenpers-
pektive in Form von Patientenbeteili-
gung auf Bundesebene derzeit nicht
strukturiert statt. Es fehlen konkretere
Grundlagen (z.B. rechtlich, strukturell,
finanziell), bundesweite Standards
(z.B.: Wer vertritt wen wo zu wel-
chem Thema wie?) und transparente

Prozesse. Beteiligungsaktivitdten sind
daher meist anlassbezogen.

»Wie Patientenbeteiligung in die

Praxis umsetzen?“

Seit dem Beschluss der Patienten-

charta sind mehr als 13 Jahre vergan-

gen. In der Zwischenzeit haben sich
einige Entwicklungen gezeigt. Wie
kann nun aber auf Bundesebene eine
systematische, klar geregelte, trans-
parente, finanzierte und durch Be-
gleitmanahmen unterstiitzte Pati-
entenbeteiligung an relevanten Ent-
scheidungsprozessen im Gesund-
heitswesen in die Praxis umgesetzt
werden? Als Grundlage dafiir schei-
nen —in Anlehnung an ein von dster-
reichischen Selbsthilfedachorganisa-
tionen gemeinsam formuliertes For-

derungspapier vom Dezember 20197

— drei Aspekte wichtig:

1. Zentral fiir eine starke Patienten-
stimme sind ausreichende Kapa-
zitdten aufseiten der Selbsthilfe-
organisationen. Dazu gehdren
unter anderem eine gute struktu-
relle Ausstattung und solide Or-
ganisationsstrukturen der einzel-
nen Selbsthilfeorganisationen so-
wie eine tragfahige Kooperations-
basis der Selbsthilfeorganisationen
und ihrer Dachorganisationen, um
ein moglichst starkes gemeinsames
Auftreten sicherzustellen. Mit der
Einrichtung eines Fordertopfs fiir
Aktivitaten bundesweiter Selbst-
hilfeorganisationen wurde hier ein
wichtiger Schritt gesetzt. Eine Ba-
sisfinanzierung, mit der zum Bei-
spiel auch Personalkosten gedeckt

werden konnen, kénnte ein nachs-
ter Schritt sein.

2. Ein verbindliches nationales Beteili-
gungskonzept, welches partizipativ
von den Selbsthilfedachorganisati-
onen und ihren Mitgliedern und mit
Entscheidungstrager*innen entwi-
ckelt werden sollte, ist ein zweiter
wichtiger Aspekt. Hier stehen wirin
Osterreich noch am Anfang. Die Os-
terreichische Kompetenz- und Ser-
vicestelle fiir Selbsthilfe bietet da-
fiir eine koordinative und fachliche
Unterstiitzung an.

3. Parallel dazu ist es aus fachlicher
Sicht schlieBlich auch notwendig,
den konkreten Schritt von der The-
orie in die Praxis zu setzen, vom
Reden ins Tun zu kommen, also
rasch verstdrkt eine Mitsprache der
Patient*innen zu ermdoglichen, um
dadurch sicht- und spirbare Verdn-
derungen und Erfahrungen zu er-
moglichen und daraus zu lernen.

Voraussetzungen fiir ein Gelingen

Die zentrale Voraussetzung fiir ge-
lingende Partizipation ist jedenfalls
die Bereitschaft aller Beteiligten.
Entscheidungstrager*innen brau-
chen die Bereitschaft, Macht und
Kontrolle ein Stiick weit zu teilen und
sich auf Erfahrungswissen einzulas-
sen sowie mehr Transparenz zuzulas-
sen. Patient*innen brauchen eben-
falls Mut, sie miissen bereit sein, sich
zu engagieren, sich Systemkenntnis-
se aneignen und sich als verlassli-
che, verantwortungsvolle Partner*in-
nen einbringen. Beide Akteursgrup-
pen werden gefordert sein, neben
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vielfdltigen eigenen und anderen In-
teressen die Maxime ,,im Mittelpunkt
der*die Patient*in“ zu behalten.
Kolleg*innen aus anderen Landern,
die bereits mehr Erfahrung mit Pati-
entenbeteiligung haben, bestatigen
es: Jene, die am unmittelbarsten be-
troffen sind, bewusst und respektvoll
einzubinden, und zwar als Expert*in-
nen und starke Partner*innen auf Au-
genhohe, braucht einen Kulturwan-
del — und wird zu einem Kulturwan-
del fiihren.

Fazit

Fiir Osterreich ist Patientenbeteili-
gung kein neues Thema. Wir kdnnen
auf eigene Erfahrungen und auf Erfah-
rungen anderer Lander zurlickgreifen.
Auch liegen viele Grundlagen, Berich-
te und Good-Practice-Beispiele ande-
rer europdischer Lander beziehungs-
weise auf EU-Ebene vor® >, Sich tiber
die Erwartungen der unterschied-
lichen Stakeholder auszutauschen
und gemeinsam einen realistischen

Rahmen sowie einen konkreten Fahr-
plan fiir eine nachhaltige Verankerung
und Umsetzung der Patientenbeteili-
gung zu entwickeln, wird eine Aufga-
be der ndheren Zukunft sein. |

Gudrun Braunegger-Kallinger ist Leiterin
der Osterreichischen Kompetenz- und Ser-
vicestelle fiir Selbsthilfe und Gesundheits-
referentin im Fonds Gesundes Osterreich.

Joy Ladurner ist unter anderem Mitarbeiterin
der Osterreichischen Kompetenz- und Ser-
vicestelle fiir Selbsthilfe mit dem Schwer-
punkt kollektive Patientenbeteiligung.

Kontakt:

Osterreichische Kompetenz- und
Servicestelle fiir Selbsthilfe (OKUSS)
Biberstrafie 20

1010 Wien

Telefon: 0043 18950400735
Telefon: 0043 | 151561259

E-Mail: gudrun.braunegger@goeg.at |
joy.ladurner@goeg.at

Internet: www.oekuss.at
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 SELBSTHILFE-BURD

Petition zur Herstellung von

Krebsmedikamenten

Ein Lehrstiick in Sachen Demokratie

Im November 2016 ist bekannt gewor-
den, dass ein Bottroper Apotheker
seit 2012 rund 60.000 unterdosier-
te Krebsmedikamente (patientenin-
dividuelle Zytostatika) fiir insgesamt
4.661 Patient*innen hergestellt hat.

Das hat die Krebsselbsthilfegruppen
in Bottrop und das ortliche Selbsthil-
fe-Biiro veranlasst, die Konsequen-
zen fiir krebskranke Patienten heraus-
zufinden und der Offentlichkeit be-
kanntzumachen. Vor allem die Klarung
von rechtlichen Fragen stand dabei
im Vordergrund: Welche rechtlichen
Grundlagen gibt es fiir die Kontrollen
in Apotheken? Wie miissten diese ge-
dndert werden, damit so etwas mog-
lichst nicht mehr vorkommen kann?

In vielen Gesprdchen mit Fachleuten
auf kommunaler und Landerebene ha-
ben sich die Beteiligten der Selbst-
hilfe schlau gemacht. Im Rahmen ei-
ner groBen Veranstaltung mit Fach-
leuten und Interessierten aus den
Selbsthilfegruppen in Bottrop und
Mitarbeiterinnen des Selbsthilfe-Bii-
ros und des Paritatischen Wohlfahrts-
verbandes sind dann unter anderem
folgende Forderungen fiir eine Petiti-
on formuliert worden:
1. in der Regel unangekiindigte Kon-
trollen der Apotheken durch den*die
Amtsapotheker*in einzufiihren,

AL BOT iR

Rty et

B R
GEmeinm end wa miried

2. eine Plausibilitatskontrolle des Wa-
reneingangs und Warenausgangs
durch das Finanzamt.

Die Petition wurde am 20. Juli 2017 an

die Bundesebene gerichtet, verbun-

den mit dem Wunsch, dass der Bun-
destag unsere Petition verdffentlicht
und zur Mitzeichnung freigibt.

Die Einreichung der Petition hatte so-
fort eine grofRe mediale Wirkung. Die
Bottroper und auch die iiberregionale
Presse berichteten intensiv iber die-
ses , Aktive-sich-zur-Wehr-Setzen“. Die
Petition wurde aber nicht wie erhofft
zu diesem Zeitpunkt vom Bundestag
veroffentlicht, da die Verwaltung des
Petitionsausschusses die Einschat-
zung vornimmt, dass die Forderungen
nichtin die Zustéandigkeit des Bundes
fallen und das Bundesgesundheitsmi-
nisterium (BMG) in seiner Stellung-
nahme erklart, dass die bundesrecht-
lichen Vorschriften zur Uberwachung
der Apotheken ,,sachgerecht® seien
und eine ,,effektive Uberwachung® der
Apotheken ermdglichen wiirden. Dies
wurde uns am 15. November 2017 of-
fiziell mitgeteilt.

Dagegen legten wir Widerspruch ein.
Ein Gutachten des Wissenschaftli-
chen Dienstes des Bundestags, wel-
ches unser ortlicher Bundestagsabge-
ordneter Michael Gerdes (SPD) fiir uns

= DER PARITATISCHE
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angefordert hat, starkte uns mit fol-
gender Aussage den Riicken: Die Ge-
setzgebungskompetenz zur Anderung
des Arzneimittelgesetzes liege beim
Bund und rechtlich spricht nichts da-
gegen, die Vorschriften zur Kontrolle
von Apotheken durch Anderungen im
Arzneimittelgesetz zu verscharfen —
beispielsweise, indem unangekiindig-
te Kontrollen zwingend vorgeschrie-
ben werden.

Dieses Verfahren hat ein ganzes Jahr
gedauert. Erst am 10. Juli 2018 wurde
unsere Petition als solche anerkannt
und offiziell angenommen. Ein gan-
zes Jahr (1) nach Einreichen der Peti-
tion. 10.000 Unterschriften wurden in
Bottrop und dariiber hinaus gesam-
melt. Damit wurde das Quorum fiir
eine offentliche Beratung des Petiti-
onsausschusses zwar nicht erreicht,
doch politisch ist eine Menge in Be-
wegung gekommen.

Das BMG hat im November 2018 ei-
nen Referentenentwurf fiir ein ,,Gesetz
fiir mehr Sicherheit in der Arzneimit-
telversorgung* vorgelegt. In dem Ent-
wurf, der sich ausdriicklich auf den
Bottroper Fall bezieht, erkannte das
BMG an, dass es hinsichtlich der Arz-
neimittelsicherheit zwar Handlungs-
bedarf gibt, doch sollten weiterhin nur
bei Verdacht unangemeldete Kontrol-
len durchgefiihrt werden.

Das reichte uns nicht. Die Selbst-
hilfegruppen und das Selbsthilfe-
biiro haben in zahllosen Telefona-
ten und E-Mails darauf hingewiesen,

dass Verdachtskontrollen lediglich
dem ,,Status quo ante“ entsprechen!

Wir haben immer wieder deutlich ge-
macht, dass wir keine Ruhe geben
werden, bis die notwendige Ande-
rung — verbindlicher regelhafter un-
angekiindigter Kontrollen — durchge-
setzt worden ist. Dieser Einsatz, der
uns an verschiedenen Stellen bis iiber
die Erschopfungsgrenze hinaus gefor-
dert hat, ist in die Stellungnahme des
Paritatischen Gesamtverbands fiir die
Referentenentwiirfe im Gesundheits-
ausschuss des Deutschen Bundestags
eingeflossen!

AuRerdem haben sich die Selbsthilfe-
gruppen, das Selbsthilfe-Biiro und der
Paritatische in Bottrop bundesweit mit
einer Mail direkt an die Gesundheits-
politiker gewandt, ihre Forderungen
begriindet und konkrete Formulie-
rungsvorschldge geliefert. Auch Mi-
chael Gerdes, MdB SPD, seine wissen-
schaftlichen Mitarbeiterinnen und die
Mitarbeiterinnen seines Bundestags-
biiros haben sich fiir die Umsetzung
dieser wichtigen Forderungen uner-
midlich eingesetzt.

Und dies mit groRem Erfolg: Am 6. Juni
2019 hat der Bundestag das Gesetz
zur Verbesserung der Arzneimittelver-
sorgung verabschiedet und strengere
Kontrollen bei Schwerpunktapotheken
beschlossen.

Unser Fazit: Es lohnt sich fiir Patient*-
innen, furihre Interessen zu kdmp-
fen. Es lohnt sich, sich erfahrene

Verbiindete zu suchen, hartnackig zu
bleiben, Netzwerke zu bilden, um auf
demokratischem Weg Verbesserun-
gen in der medizinischen Versorgung
zu erreichen. |

Friederike Lelgemann ist Fachkraft im
Selbsthilfe-Biiro Bottrop.

Jiirgen Heckmann ist einer der Sprecher
der AG Bottroper Selbsthilfegruppen.

Jutta Hundertmark-Mayser

Kontakt:

Selbsthilfe-Biiro Bottrop

Gerichtsstr. 3

46236 Bottrop

Telefon: 02041] 23019

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

Neuregelung im § 20h SGB V:
Analoge und digitale Angebote der Selbsthilfe
werden zukiinftig gleichberechtigt geférdert

Leitfaden zur Selbsthilfeférderung in aktualisierter Fassung

verabschiedet

Im Rahmen des Digitalen Versor-
gungsgesetzes (DVG) wurde eine Neu-
regelung bei der Forderung der ge-
sundheitshezogenen Selbsthilfe vor-
genommen: Krankenkassen und ihre
Verbande beriicksichtigen im Rahmen
der Selbsthilfeforderung solche digi-
talen Anwendungen, die den Anforde-
rungen an den Datenschutz entspre-
chen und die Datensicherheit nach
dem Stand der Technik gewahrleisten.
Laut Gesetzesbegriindung sollen ana-
loge und digitale Anwendungen, die
von der gesundheitlichen Selbsthilfe
genutzt werden, durch die Selbsthilfe-
forderung gemafs § 20h SGB V gleich-
berechtigt unterstiitzt werden. Ziel sei
es, das Potenzial digitaler Anwen-
dungen besser zu nutzen, um hier-
durch zum Beispiel junge Menschen

oder auch Menschen mit seltenen Er-

krankungen und/oder eingeschrank-

ter Mobilitat als Zielgruppen fir die

Selbsthilfe besser zu erreichen.

Zur Umsetzung der Neuregelung wur-

de der Leitfaden zur Selbsthilfeférde-

rung angepasst und am 27. August

2020 in einer neuen Fassung verof-

fentlicht. Erist giiltig ab 1.1.2021.

Unter anderem wurden folgende An-

derungen vorgenommen:

1. Der neue Leitfaden sieht vor, dass
zukiinftig die Strukturen der Selbst-
hilfe — Selbsthilfegruppen, -organi-
sationen und -kontaktstellen — for-
derfahig sind, unabhangig davon,
wie sie den Austausch ihrer Mit-
glieder ermdglichen (iiber analo-
ge Angebote und/oder digitale An-
gebote und Anwendungen). Ziel ist
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eine gleichberechtigte Forderung
von analogen und digitalen Ange-
boten/Anwendungen.

. Entsprechend wurden die forderfa-

higen Ausgaben konkretisiert: re-
gelmafdige Ausgaben fiir digitale
Angebote und Anwendungen sind
forderfahig.

. Die Forderung erfolgt generell als

Ebenenférderung und unter Wah-
rung aller bisherigen Fordervoraus-
setzungen. Unter anderem miissen
alle Selbsthilfeorganisationen Un-
tergliederungen nachweisen und
einmal jahrlich ein Prasenztreffen
anbieten. Die Ausnahmeregelung
entféllt, dass Selbsthilfeorganisa-
tionen, die sich iberwiegend liber
das Internet austauschen, keine
Untergliederungen aufweisen miis-
sen. Die Antragstellung ausschlief3-
lich auf Bundesebene fiir Selbst-
hilfeorganisationen, deren Mitglie-
der sich iberwiegend im Internet
austauschen, entfallt.

. Selbsthilfegruppen miissen alle

Fordervoraussetzungen erfiillen,
egal wie sie den Austausch orga-
nisieren. Sofern das Griindungs-
treffen unter Nutzung digitaler An-
wendungen durchgefiihrt wurde, ist
nachzuweisen, dass die geltenden

Anforderungen an Datenschutz und
Datensicherheit gewdhrleistet sind
und die dafiir notwendigen rechtli-
chen Voraussetzungen eingehalten
wurden.

. Eine zentrale Anforderung des DVG

ist, dass bei digitalen Anwendun-
gen die geltenden Anforderungen
an Datenschutz und Datensicher-
heit gewdhrleistet sein miissen. Die
Einhaltung der Anforderungen soll
von den Antragstellern bereits bei
der Antragstellung fiir die geforder-
ten digitalen Angebote und Anwen-
dungen nachgewiesen werden.

.Im Internet agierende Initiati-

ven sind von der Férderung aus-
geschlossen, es sei denn es han-
delt sich um gesundheitsbezogene
Selbsthilfegruppen oder -organisa-
tionen im Sinne des Leitfadens.

. Die Vielfaltigkeit der Zugangswe-

ge zu den Angeboten der Selbst-
hilfe (z.B. tiber personliche Grup-
pentreffen, telefonische Beratung
oder auch digitale Angebote) wird
bei der Bemessung der Forderho-
he beriicksichtigt. |

Jutta Hundertmark-Mayser, NAKOS

jutta.hundertmark@nakos.de

Quellen:

Leitfaden zur Selbsthilfeférderung i.d.Fassung vom 27.8.2020 (giiltig ab 1.1.2021):
https://gkv-spitzenverband.de/krankenversicherung/praevention_selbsthilfe_beratung/
selbsthilfe/selbsthilfe.jsp

§20h SGB V (in der ab 1.1.2020 geltenden Fassung): www.juris.de
Digitales Versorgungsgesetz: Deutscher Bundestag, Drucksache 19/1486

KOMPAKT

Digitalisierung: NPO fehlt es an Ressourcen und Wissen

57 Prozent der Non-Profit-Organisationen in Deutschland haben in einer Umfrage an-
gegeben, nicht genug Ressourcen zu haben, um neue IT-Anwendungen zu nutzen. 37
Prozent haben nicht genug Wissen dafiir. Nur 14 Prozent geben an, genug Ressourcen
und Wissen zu haben. Das sind Ergebnisse aus dem Digital-Report 2020, den das Haus
des Stiftens mit wissenschaftlicher Unterstiitzung der Universitat Mannheim erstellt
hat. Fiir den Bericht wurden zwischen August 2019 und M&rz 2020 {iber 5.000 Organi-
sationen befragt; es ist die ,,gréf3te Studie zum Thema Digitalisierung bei Non-Profits
in Deutschland“, so die Herausgeber. |

Weitere Informationen: www.digital-report.org/report

Initiative Transparente Zivilgesellschaft 6ffnet sich

Gemeinniitzigkeitsstatus keine Bedingung mehr

Der Tragerkreis der Initiative Transparente Zivilgesellschaft (ITZ) hat im Juni 2020 be-
schlossen, die ITZ auch fiir Organisationen ohne offiziellen Gemeinniitzigkeitsstatus
zu offnen. Damit steht die Initiative auch Selbsthilfegruppen offen. Fiir die Teilnahme
wurden Kriterien festgelegt, die zu erfiillen sind. Organisationen miissen mit einem
Fragebogen Auskunft geben.

Mit der Initiative Transparente Zivilgesellschaft verdffentlichen zivilgesellschaftliche Or-
ganisationen freiwillig Informationen beispielsweise tiber ihre Mittelherkunft und Mittel-
verwendung. Die ITZ wurde ins Leben gerufen von Transparency International Deutsch-
land. Mehr als 1.300 Organisationen haben sich der Initiative bereits angeschlossen. |

Weitere Informationen: www.transparency.de/mitmachen/initiative-transparente-zivilgesellschaft/

Digitalisierung in der gesundheitlichen Selbsthilfe -

Ergebnisse einer Online-Umfrage bei Einrichtungen der Selbsthilfeunterstiitzung
Mit Férderung des Bundesgesundheitsministeriums wurde im Januar 2020 eine bundes-
weite Online-Umfrage zur Digitalisierung in der professionellen Selbsthilfeunterstiitzung
bei 294 Selbsthilfekontaktstellen durchgefiihrt. Nahezu alle der befragten Selbsthilfe-
kontaktstellen betreiben eine Homepage (97 %). Die Mehrheit der Befragten nutzt be-
reits Tools zur Terminkoordination (77 %), Intranet-Anwendungen (62 %), Facebook
(52 %) und Online-Newsletter (51 %). Weitere digitale Medien und Tools (wie z.B. On-
line-Chat, Web-Fortbildungen, Kunden- und Projektmanagementsysteme, eigene Apps)
sind aktuell weniger oder eher vereinzelt im Einsatz. Grundsatzlich werden die Poten-
ziale der Digitalisierung positiv bewertet, gleichzeitig sehen die Befragten die Heraus-
forderungen und Grenzen in der Anwendung, und auch die erforderlichen personellen,
zeitlichen und finanziellen Ressourcen. Um die Digitalisierungsprozesse der Einrich-
tungen zur Selbsthilfeunterstiitzung weiterzuentwickeln, sind umfangreiche Unterstiit-
zungs-und Weiterbildungsangebote erforderlich. Bei Beriicksichtigung der aufgezeigten
Unterstiitzungsaspekte kdnnen digitale Medien und Tools die Arbeit der Selbsthilfe-
kontaktstellen sinnvoll ergdnzen. |

Quelle: www.uke.de/extern/dish/ergebnisse.html
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Biirgerschaftliches Engagement wird digitaler

Engagementbericht beschreibt neue Themen, Praktiken und Typen

Der Dritte Engagementbericht der Bundesregierung beschreibt die Vielfalt digitalen

biirgerschaftlichen Engagements. Die zustandige Sachverstandigenkommision konn-

te neue Themen, Praktiken und Typen des Engagements identifizieren:

— Engagementthemen: Durch Digitalisierung werden neue Themen erschlossen wie
Netzpolitik. Andere Themen wie Selbsthilfe fiir LGBTI-Jugendliche und Klimaschutz
werden offentlicher beziehungsweise radikaler vorangetrieben.

— Engagementpraktiken: Zu neuen Praktiken zdhlen digitale Plattformen zum Crowd-
funding oder etwa die Nachbarschaftsplattform nebenan.de.

— Engagementtypen: Neue, flexiblere Engagementtypen entstehen meist digital ge-
stiitzt und netzwerkartig — zum Beispiel die Bewegung Fridays for Future. Hierbei
komme es zu Konkurrenzsituationen mit traditionellen Mitgliedschaftsorganisatio-
nen wie Parteien und Vereinen.

Der Engagementbericht muss von der Bundesregierung einmal in jeder Legislaturperi-

ode vorgelegt werden. Der aktuelle Bericht mit dem Thema ,,Zukunft Zivilgesellschaft:

Junges Engagement im digitalen Zeitalter besteht aus der Ausarbeitung einer Sach-

verstandigenkommission und der Stellungnahme der Bundesregierung. |

Weitere Informationen:
www.bundesregierung.de/breg-de/aktuelles/engagementbericht-2020-1752290

Studie zu gemeinschaftlicher Selbsthilfe von Terroropfern
Gemeinschaftliche Selbsthilfe kann die Bewiltigung der gesundheitlichen Folgen
von Terroranschldagen unterstiitzen
Terroranschldge hinterlassen traumatisierte und schwerverletzte Menschen, die in die-
ser belastenden persdnlichen Situation Unterstiitzung bei der Verarbeitung der Erlebnis-
se brauchen. Terroranschldge kdnnen bei direkt und indirekt betroffenen Menschen eine
Vielzahl gesundheitlicher Schaden, Stérungen und Erkrankungen verursachen, sowohl
korperlicher als auch psychischer und seelischer Art.
Die Expertise der Hildesheimer Hochschule HAWK kommt zu der Schlussfolgerung, dass
Selbsthilfeaktivitaten, teilweise unter bestimmten Voraussetzungen inshesondere bei
Selbsthilfegruppen, geeignet sind, die Bewdltigung der gesundheitlichen Folgen von Ter-
roranschldgen zu unterstiitzen. Entstehende spezifische Selbsthilfeinitiativen von Ter-
roropfern sollten unterstiitzt werden. Selbsthilfekontaktstellen konnen dabei helfen, dass
Terroropfer tiber die Moglichkeiten und Chancen einer Gruppenteilnahme addquat infor-
miert und falsche oder tiberhohte Erwartungen gerade geriickt werden. Dariiber hinaus
kdnnen sie sich mit Einrichtungen der Opferhilfe vernetzen.
Die Erfiillung dieser Funktionen wiederum kann und sollte geférdert werden. Dabei soll-
ten zundchst psychotraumatologische Fortbildungs- und Unterstiitzungsangebote sowie
die Vernetzung der Hilfsangebote fiir Terror- beziehungsweise Gewaltopfer unterstiitzt
werden. Darauf aufbauend ist dringend ein Prozess zur Klarung der individuellen Vor-
aussetzungen der Gruppenteilnahme von traumatisierten Terroropfern und der Vorge-
hensweisen zu empfehlen. Die gemeinschaftliche Selbsthilfe und die Einrichtungen zur
Selbsthilfeunterstiitzung sollten dementsprechend in ein Gesamtkonzept zur Opferhilfe
eingebunden werden. |
Quelle: Hochschule fiir angewandte Wissenschaft und Kunst Hildesheim/Holzminden/Géttingen
www.hawk.de

André Beermann, Karl Deiritz, Angelika Vahnenbruck (Vorstand der DAG SHG)
Basisarbeit fiir die Zivilgesellschaft

35 Jahre LAK NRW und 30 Jahre KOSKON geben
Anlass zu grundlegenden Uberlegungen

NRW ist ein Vorzeige-Bundesland fiir
Selbsthilfeunterstiitzung. Das war ein
langer Weg. Und er ist noch nicht zu
Ende. Und er hat mit vielen Akteu-
ren zu tun, die bereit waren, diesen
Weg gemeinsam zu gehen. Heute ist
es eine schdone Quintessenz von 30
bzw. 35 Jahren Unterstiitzung der ge-
meinschaftlichen Selbsthilfe in NRW.
Viele Kolleginnen und Kollegen haben
ihr 20-jahriges, 25-jdhriges Dienstju-
bildum gefeiert, eine ganze Reihe hat
sich in den Ruhestand verabschiedet —
dies alles ist auch ein Signum fiir Sta-
bilitat. So wie dieses 30- und 35-jdhri-
ge Jubildum. Das muss man nicht pa-
thetisieren, aber nach den Impulsen
dafiir zu fragen, das lohnt sich allemal.

Eine Voraussetzung war das Herstel-
len einer Vertrauensbasis, zwischen
den unterschiedlichen Akteuren in der
Selbsthilfe, Selbsthilfegruppen und
Selbsthilfekontaktstellen, Selbsthil-
fekontaktstellen und anderen Bera-
tungsstellen, unterschiedlich ausge-
statteten Selbsthilfekontaktstellen.
Dafiir braucht es Netzwerker. Die Viel-
falt der Trager steht dafiir: Der Paritati-
sche, Caritas, Diakonie, DRK, Kommu-
nen, Tragerkooperationen, kleine ei-
genstandige Vereine, VHS. Aber auch
ein Verstandnis von Selbsthilfe, das
frei ist von jeweiligen {iber die Selbst-
hilfe hinausgehenden Tragerinteres-
sen. Daftir waren und sind der Lan-

desarbeitskreis der Selbsthilfekon-
taktstellen in NRW (LAK NRW) und die
KOSKON die addquaten Orte.

Die KOSKON, weil sie — als Betriebs-
statte der Deutschen Arbeitsgemein-
schaft Selbsthilfegruppen (DAG SHG)
e.V. — niemand anderem verpflichtet
ist als der Idee der Selbsthilfe. Der LAK
NRW, weil er unterschiedliche Trager-
perspektiven und -interessen, unter-
schiedliche Belastbarkeiten, Profile
und Wahrnehmungen der Kontaktstel-
len wie in einem schdnen Puzzle ab-
bildet.

1983 wurde die erste Selbsthilfekon-
taktstelle in Dortmund gegriindet,
1985 die ,, Arbeitsgemeinschaft der
Kontakt- und Informationsstellen fiir
Selbsthilfe in Nordrhein-Westfalen“,
kurz: AG KISS NRW. 1990 etablierte
sich die KOSKON NRW in Tragerschaft
der DAG SHG. Damit stieg das Land
in die systematische infrastrukturelle
Forderung der Selbsthilfebewegung
ein. 17 Selbsthilfekontaktstellen ar-
beiteten zu diesem Zeitpunkt in NRW.
Zwei der ersten Stunde sind Klaus Bre-
men und Anita Jakubowski. Klaus Bre-
men, ehemals Leiter der Fachgruppe
»Blrgerschaftliches Engagement und
Selbsthilfe“, erinnert sich: ,,Uns schien
der Arbeitsansatz der Kontaktstellen,
Menschen Mut zur Selbsthilfe zu ma-
chen, einfach zukunftstrachtig und
den Bediirfnissen vieler Biirgerinnen

Deutsche
@ Arbeitsgemeinschaft
Selbsthilfegruppen e.V.
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und Biirger mehr zu entsprechen als
Ansdtze traditioneller Sozialarbeit, die
vor allem auf das ,Betiitteln® zu set-
zen schienen.” Anita Jakubowski, ers-
te und langjdhrige Leiterin der KOS-
KON, betont: ,,Wichtig war, dass es in
NRW ein waches Bewusstsein bei allen
Beteiligten fiir die notwendigen Stan-
dards in der Selbsthilfeunterstiitzung
gibt. Das war und ist eine wichtige
Grundlage dafiir, dass die Arbeit der
Kontaktstellen in unserem Land von
nahezu allen Beteiligten anerkannt
und geschatzt ist.“

KOSKON und der Paritdtische haben
zur flachendeckenden Kontaktstellen-
arbeit viel beigetragen. Von der ersten
Kontaktstelle 1983 in Dortmund auf
jetzt 41 sind die Selbsthilfekontaktstel-
len in NRW angewachsen, acht Selbst-
hilfebiiros und AuBenstellen gehoren
dazu. Und, nicht zu vergessen, rund
200 Selbsthilfeverbdande, die mit den
Kontaktstellen und mit der KOSKON
kooperieren. Die Zunahme an Kontakt-
stellen fiihrte auch zu Einschrankun-
gen bei der Kontaktstellenforderung:
Denn die feste Summe an Landesgel-
dern wurde plétzlich nicht mehran 17,
sondern an 21, 23, 25 ... verteilt. Umso
mehrwar die Absicherung der Qualitat
der fachlichen Unterstiitzungsarbeit
ein wichtiger Faktor und Diskussions-
punkt bei dieser quantitativen Auswei-
tung. Mittlerweile erhélt jede Kontakt-
stelle einen fixen Betrag.

Im Gesundheitsministerium war tiber
viele Jahre hinweg Helmut Breitkopf,
inzwischen auch Ruhestandler, ein

wichtiger Transmissionsriemen. An-
lasslich 15 Jahre KOSKON sagte er:
,»KOSKON stellt zwar nicht den Beginn
der Selbsthilfeunterstiitzung in NRW
dar. Diese hatte schon Jahrzehnte vor-
her eingesetzt. Es war jedoch der Be-
ginn der systematischen infrastruk-
turellen Férderung der Selbsthilfebe-
wegung durch das Land.“ Seine Nach-
folgerin, Heike Reinecke, dynamisiert
und bringt Bewegung ins Spiel: ,,Die
Selbsthilfe muss in Bewegung blei-
ben, um sich den gesellschaftlichen
Verdanderungen aktiv stellen zu kon-
nen. Die KOSKON begleitet und un-
terstiitzt die Selbsthilfekontaktstellen
dabei, Antworten auf die neuen Her-
ausforderungen zu entwickeln, ohne
dabei den ebenso wichtigen Blick fiir
das Bewdhrte zu verlieren. Sie steht
damit fur Kontinuitat und Bewegung
gleichermafien.“ So antwortet sie auf
die schlichte Frage: Und heute?

Ja, wichtige Partnerinnen waren und
sind das Land NRW und die Kassenver-
bénde. Die Forderrichtlinie des Landes
(1993) sorgte fiir die grundlegende Sta-
bilitat. Die Pauschalforderung der Kas-
senverbdnde war ein weiterer wichti-
ger Beitrag fiir die Qualitat der Arbeit.
Dies alles sicherte die Ausstattung
der Kontaktstellen. Kassen und Land
agierten gemeinsam. Das Modell der
gemeinsamen Férderung in NRW war
und ist ein Vorzeigemodell fiir andere
Bundeslander. Das Einfordern von fi-
nanzieller Unterstiitzung war ein Ein-
fordern von Qualitat und Qualitatssi-
cherung. Es war ein Anspruch an die fi-
nanziellen Trager, aber natiirlich auch

Selbstanspruch an qualitativ hochwer-
tige Arbeit und die dafiir ndtigen Rah-
menbedingungen. Das Engagement des
Landes und der Kassenverbdnde trug
sehr zu der positiven Entwicklung in
NRW bei. Damit sind auch die Kassen-
verbdnde zufrieden. Lassen wir Gabri-
ele Schippers von der AOK, inzwischen
auch Ruhestandlerin, zu Wort kommen.
Was ist ihr wichtig? ,,Dass man verldss-
liche Informationen erhélt, dass man
kompetente Ansprechpartner hat, dass
man innovative Veranstaltungen an-
geboten bekommt, ein Gespiir dafiir,
was die Selbsthilfe braucht. Aber das
Wichtigste ist, dass sich die Selbsthil-
fekontaktstellen in der Kommune pro-
filieren, dass sie dafiir Impulse erhal-
ten, dass ein hervorragendes Angebot
der Vernetzung gewahrleistet ist. Das
ist doch fiir die Kontaktstellen vor Ort
sehrwichtig.“

Und, ,Selbsthilfe ist in aller Munde*
traut sich Barbel Briinger vom vdek
im Gesprach selbstbewusst zu be-
haupten und legt Wert auf die Fest-
stellung: ,,Selbsthilfe und Selbsthilfe-
unterstiitzung ist nicht nur stabil ge-
blieben, sie hat sich verbessert.“ Und
spricht mit Begeisterung zum Beispiel
vom ,Selbsthilfe-Truck NRW*. Mit die-
sem von den Kassenverbdnden ge-
sponserten Projekt, einem Truck und
einer mobilen Biihne, werben die
Selbsthilfekontaktstellen, die Landes-
organisationen der Selbsthilfe und die
gesetzlichen Krankenkassenverbdn-
de querbeet in NRW fiir die gesund-
heitliche Selbsthilfe. Doch auch hier
war Kdrrnerarbeit gefragt, manchmal

spottisch Klinkenputzen genannt. Aber
KOSKON und LAK standen auf der Mat-
te bei Herrn Zunker vom BKK Landes-
verband, bei Frau Schippers, bei Frau
Briinger, auch bei Helmut Breitkopf —
und argumentierten und argumentier-
ten. Und hatten Erfolg. Und irgendwann
setzte sich dieses Beispiel der Zusam-
menarbeit auch bundesweit durch, als
die damalige Bundesgesundheitsmi-
nisterin Andrea Fischer die Selbsthilfe-
unterstiitzung in einen Paragrafen
goss. So ist auch die aktuelle Bilanz
von Petra Keflebohm, zusammen mit
Andre Beermann derzeit Sprecherin des
LAK, durchaus positiv: ,,Ja, wir haben
viel erreicht. Und stehen natdirlich vor
neuen Herausforderungen. Denen stel-
len wir uns selbstbewusst, mit dem LAK
als echtes Kreativzentrum.*

30 Jahre — das ist ebenfalls der Erfah-
rungshorizont der WIESE e V., Selbst-
hilfeberatungsstelle in Essen. Gabriele
Becker resiimiert: ,,Der Dreiklang Kas-
senverbdnde, Landesebene und Kom-
mune war wichtig fiir unsere Entwick-
lung. Fiir uns als kommunaler Player
natiirlich besonders auch die Unter-
stiitzung der Stadt. Unser Stadtdi-
rektor Peter Renzel hat das Engage-
ment der Kommune kiirzlich auf den
Punkt gebracht: Wir brauchen die Ex-
pertise der Selbsthilfe. Ihre Impul-
se helfen der Stadt und sind wich-
tig flir eine solidarische Stadtgesell-
schaft.” Diese Bilanz kann auch die
KOSKON fiir sich beanspruchen. Ein
kleines Team hat effektiv gearbeitet
und die Entwicklung der Selbsthilfe-
unterstiitzung in NRW vorangetrieben.
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Ein grofes Thema hat sie im Visier: die
Unterstiitzung der Selbsthilfearbeit bei
psychischen Erkrankungen.

So dhnlich, so schwierig, so selbstbe-
wusst begann auch die Geschichte mit
den Kliniken. Die Selbsthilfeakteure
mussten begreifen lernen, dass sie als
Storfaktoren wahrgenommen werden
im hektischen Alltag des Krankenhaus-
lebens. Sie mussten selbst verstehen
lernen und Antworten finden auf die
Frage: Was hat ein Patient, ein Arzt,
eine Krankenschwester davon, dass
die Selbsthilfegruppen vor Ort sind,
dass die Zusammenarbeit der Klinik
mit Selbsthilfegruppen dem medizi-
nischen Klinikpersonal, aber vor al-
lem auch ihren Patientinnen und Pati-
enten hilft? Einen ersten Versuch star-
teten LAK und KOSKON bei den Witt-
gensteiner Kliniken. Sie gestalteten
eine Veranstaltungsreihe, formulier-
ten Flyer und Handreichungen; Gaby
Gaumann von der Kontaktstelle Sie-
gen-Wittgenstein war dabei und Gaby
Becker und Anita Jakubowski. Und sie
lernten, dass solche Projekte von der
Stabsstelle, von der Klinikleitung aus
protektiert werden miissen. Parallel
suchte auch der Paritadtische mit Kon-
taktstellen in seiner Tragerschaft den
Kontakt zu Kliniken.

Die kritischen Fragen stellten zu-
erst Marketingleute der Kliniken. Bis
ein Klinikdirektor mal sagte: ,Wenn
die Patienten zu uns kommen, ge-
ben sie ihr Selbstbewusstsein an
der Rezeption ab, wenn sie entlas-
sen werden, schicken wir sie in die

Selbsthilfegruppen, damit sie es
wieder zuriickgewinnen.“ Das war
ein bos’ formulierter, aber kluger Ge-
danke: Er riickt die Lebensqualitat der
Erkrankten ins Blickfeld, eroffnet fiir
den Patienten, fiir die Patientin eine
(neue) Lebensperspektive, was ja be-
kanntlich mehr ist als die zielgenaue
Dosierung der Pillen danach. Denn —
so drastisch formulierte es mal ein
Stoma-Patient aus Essen: ,,Zuhau-
se geht die Scheif3e erst richtig los!“
Die ILCO-Gruppe hat ihm geholfen,
Angst und Schwierigkeiten zu bewal-
tigen, auch sich aus Unsicherheit und
Schamgefiihl nicht in soziale Isolati-
on zu begeben. Es hatte ihm gehol-
fen, hatte er schon in der Klinik Kon-
takt zur ILCO bekommen.

Es waren lange Diskussionsprozes-
se und Erkenntnisprozesse. Eine Ar-
gumentationsgrundlage gab die Kom-
petenz der Selbsthilfegruppen. Selbst-
hilfegruppen sind keine ,,wildgewor-
denen Patientenhorden®, sondern sie
versammeln in ihren Gruppen selbst-
bewusste Menschen, die selbstbe-
wusst mit ihrer Erkrankung umgehen
(Lehrbuchwortschatz: mit Erfahrungs-
kompetenz, mit Erfahrungswissen),
das den Patienten auf Augenhohe zum
Gespréchspartner von Arzten und Kran-
kenschwestern macht. Das sind zuwei-
len iber 100 Jahre angesammeltes und
weitergegebenes Wissen von Selbst-
hilfegruppen. Wofiir genau? Fiir Sta-
bilitat, fuir Verldsslichkeit, fiir Lebens-
mut, fiir ein soziales Netz, das in Kri-
sen hilft, aufgefangen zu werden — ein
Das-macht-Mut-Faktor, dessen Basis

kumuliertes Wissen und Erfahrung
sind. Der Das-macht-Mut-Faktor sticht
den Marketingfaktor, der Das-macht-
Mut-Faktor sticht den Stérfaktor. Lang-
sam vollzog sich bei den Arztinnen und
Arzten durch solche Zusammentreffen
ein Paradigmenwechsel. Man kdnnte
es Lernerfolge nennen.

Solche Lernerfolge mussten sich auch
die Kontaktstellen erarbeiten. Es war
die kontinuierliche Selbstreflexion
der eigenen Arbeit, in professionel-
ler Beratung, aber auch im internen
streitbaren Diskurs iiber Schwerpunk-
te, Arbeitsansatze, das Verhdltnis von
Selbsthilfekontaktstellen zu Selbsthil-
febiiros, neue Formen der Selbsthilfe-
unterstiitzung. Andreas Greiwe, Fach-
gruppenleiter fiir Selbsthilfekontakt-
stellen beim PARITATISCHEN NRW,
brachte (zum Beispiel) das ,,In-Gang-
Setzer-Projekt® ein. Und alle fiinf Jah-
re untersucht die KOSKON die Rah-
menbedingungen, Aufgaben und In-
halte der Selbsthilfekontaktstellen.
So entsteht ein detailliertes Bild
vom (Zu-)Stand, von den Leistungen
und den Liicken der professionellen
Selbsthilfeunterstiitzung.

Fachkonferenzen, kollegiale Super-
vision, landesweite Selbsthilfetage
— auch sie sorgten fiir Stabilitat, fur
Reflexion, fiir das Erkennen und die
Erarbeitung neuer Themen, neuer
Fragen. Nur ein paar Stichworte: Pa-
tientenberatung — die neue Rolle der
Selbsthilfe, Netzwerken in der Selbst-
hilfe, Selbsthilfe und Migration, For-
men der Offentlichkeitsarbeit. Und,

so schlicht wie wichtig fiir das Erken-
nen neuer Entwicklungen und Heraus-
forderungen: KOSKON und LAK waren
und sind Seismographen gesellschaft-
licher Problemlagen. Dazu noch eine
Tagungsthemenliste: Alzheimer, De-
pression, Mobbing. Und, ganz aktuell:
Wie agiert man im Krisenmodus? Anne
Kaiser von der KOSKON berichtet tiber
Angebote wahrend der Covid-19-Ein-
schrankungen: ,,Wir haben mit regel-
maRigen Online-Konferenzen reagiert,
ein vollig neues Terrain fiir uns. Wow,
war ziemlich gut, hief3 es schon nach
unserem ersten digitalen Treffen. Of-
fensichtlich haben wir zur rechten Zeit
das Passende getan; die Riickmeldun-
gen von den Kollegen und Kolleginnen
waren erfreulich!“ Deshalb wird ,,Digi-
tale Kommunikation“ noch in diesem
Jahr ein zusatzlicher Schwerpunkt im
Unterstiitzungsangebot werden.

An dieser Stelle: Ein Kompliment an
alle Selbsthilfekontaktstellen im Land
und an die KOSKON als wertschatzen-
de Pflegemutter der Kontaktstellen und
an den LAK NRW als Patchwork-Fami-
lie und produktiver, kreativer, streitba-
rer Erfahrungs-, Lern- und Gestaltungs-
raum fiir die Selbsthilfeunterstiitzung.
Apropos: Natiirlich hatten zuweilen die
Kassenverbdnde andere Vorstellungen
von Offentlichkeitsarbeit und Projek-
ten zur Unterstiitzung und Verbreitung
der Selbsthilfeidee als die Kontaktstel-
len. Wie gesagt: Interessenkonflikte
und Lernprozesse gehdren zum Leben.
Gremienarbeit ist wichtig. Gremienar-
beit verortet Selbsthilfe strukturiert
in unserer und in unsere Gesellschaft
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—im Land, in der Kommune, im Bir-
gerleben. Selbsthilfe und Selbsthilfe-
unterstiitzung tragen zu einem solida-
rischen, sozialen Gemeinwesen bei.
Selbsthilfegruppen sind tdglich aufs
Neue Best-Practise-Bespiele fiir einen
selbstbewussten Umgang mit drdngen-
den Problemen oder sehr belastenden
Erkrankungen, fiir Lebensmut und Per-
spektive, fiir Wissen, das aus der Er-
fahrung vieler schopft.

»Wissen ist etwas, das man anhauft,
aber Verstehen kommt aus einem tief-
greifenden Denkprozess.“ Dieser Ge-
danke von Daniel Barenboim, den er
sich von Spinoza geliehen hat, lasst
sich anwenden: fiir das Verstehen, fiir
das Begreifen des Werts der Selbsthil-
fearbeit als Beitrag zu einer solidari-
schen Zivilgesellschaft. Es geht nicht
nur um schlichte Partizipation der
gemeinschaftlichen Selbsthilfe, son-
dern um ihren Beitrag fiir die Zivilge-
sellschaft, um ihre Bedeutung fiir die
Stadrkung unserer Zivilgesellschaft. Das
betrifft das konkrete biirgerschaftliche
Engagement der Selbsthilfegruppen,
nicht nurin ihrer Ehrenamtlichkeit,
sondern — als Gruppenengagement —
in ihrem beispielhaften praktizierten
solidarischen Handeln, in ihrem prak-
tischen Beitrag zur Entstigmatisierung
und Enttabuisierung. Damit bleiben
wir bei den Grundlinien der Selbsthil-
feidee, stellen sie wieder in den ge-
sellschaftlichen Kontext, in den sie ge-
hort, nicht (mehr) als Gegenentwurf,
aber als selbstbewusste aktive Teil-
habe an der Zivilgesellschaft. So kén-
nen auch die gesundheitliche und die

soziale Selbsthilfe wieder verklammert
werden, Patientenrechte und Patien-
tenvertretung gestarkt werden als ge-
staltende Elemente von Gesundheits-
politik und Zivilgesellschaft. Und wir
raumen auf mit dem Missverstandnis,
Selbsthilfe sei lediglich Kassen-finan-
zierte Gesundheitspille mit Marketing-
effekten oder Herz-Jesu-Engagement
der Gutmeinenden. Wir verorten das
Engagement fiir die Selbsthilfeidee als
eigenstandige gesellschaftlich gestal-
tende Kraft. Orientiert an Werten wie
Solidaritat, Toleranz, Menschenwiirde.
Es ist Teil des Wertekodexes, der die
Zivilitat der Gesellschaft hervorbringt
und gewdhrleistet. Auch das haben
die 30, 35 Jahre gelehrt — und bewirkt.

Darauf baut die Gewissheit der Selbst-
hilfeunterstiitzer, der Selbsthilfekon-
taktstellen: ganz schlicht und einfach
auf die Stabilitat, auf das Engagement
von Selbsthilfegruppen, auf Vertrauen,
auf Wissen und Erfahrung von Selbst-
hilfegruppen. Selbsthilfegruppen sind
die Schatzkastlein der Kommune, Fiill-
horn zivilisatorischen Engagements fiir
die Biirgerinnen und Burger. Selbst-
hilfegruppen sind — in ihrem idea-
len Wesenskern — eine Wertegemein-
schaft: Toleranz, Verladsslichkeit, Soli-
daritat, Inklusion, Verschwiegenheit,
Vertrauen. Das sind sechs Diamanten
flir die Idee der gemeinschaftlichen
Selbsthilfe — und eigentlich existenzi-
elle Werte einer funktionierenden Zi-
vilgesellschaft. Im gegenwadrtigen Dis-
kurs tiber Rassismus und Ausgrenzung
ein doch eigentlich recht brauchba-
rer gesellschaftlicher Wertekompass.

Was brauchen die Selbsthilfekontakt-
stellen? Diese Frage hat vor 30 Jahren
die KOSKON umgetrieben. Was brau-
chen die Kontaktstellen im Jahr 2020
und dariiber hinaus? An der Fragestel-
lung hat sich nichts gedndert. Und die
Antworten werden natiirlich auch heu-
te im Diskussionsprozess mit dem Ar-
beitskreis der Kontaktstellen erarbei-
tet. Nur Akzeptanz ware Stillstand. Wir
brauchen Veranderung, Mut zu Neu-
em, nicht nur Pragmatismus. Was darf
die KOSKON? Was diirfen Kontaktstel-
len? Alles, was der gemeinschaftlichen
Selbsthilfe hilft. Das ist — vielleicht —
mehr als der Pragmatismus der Brot-
chengeber. Und das ist — vielleicht —
weniger als die gutgemeinte, gutge-
launte, iberbordende Projektitis. Und
—vielleicht — steht man sich manch-
mal gegenseitig im Weg. Lernprozesse.

Ein wenig konkreter hat das der Es-
sener Stadtdirektor Peter Renzel for-
muliert: ,,Wie kdnnen wir junge Men-
schen an den Wert der Selbsthilfe he-
ranfiihren? Ich wiinsche mir, dass die
Selbsthilfe einen Platz im Denken von
jungen Menschen hat und sie als Mog-
lichkeit entdecken, dass daraus Starke
flirihr spateres und weiteres Leben er-
wachsen kann. Auch im Wissen, dass
Selbsthilfe ein Akt biirgerlichen Enga-
gements fiir den Zusammenhalt unse-
rer Gesellschaft ist. Dariiber wiirde ich
gerne weiter nachdenken, wie das The-
ma Selbsthilfe und junge Menschen zu-
einander passen. Und dann auch dari-
ber, wie schafft man 6ffentliche Bilder
von dem, wie Selbsthilfe wirkt und was
sie bewirkt fiir die, die sie suchen und

bendtigen. Der Dialog mit der Selbst-
hilfe, das ist einer der grofsen Aufga-
ben der Zukunft, auch um den Dialog
mit den Biirgerinnen und Biirgern zu
fiihren. Auch dafiir miissen wir Selbst-
hilfe absichern und nutzen.“ Heif3t kurz
und knapp, dass sich kein Akteur aus
der Verantwortung zuriickziehen darf,
wenn diese Zusammenarbeit, dieses
gemeinsame Ziel weiterhin erfolgreich
sein soll.

Ein letzter, schoner Gedanke: ,,Oh
ja, die Idee der gemeinschaftlichen
Selbsthilfe ist zu einem festen Stan-
dard im Gesundheits- und Sozialwe-
sen unserer NRW-Gesellschaft gewor-
den“, das sollten wir voller Uberzeu-
gung und ohne Ubertreibung — wir alle,
auch das Land, die Kommune, die Kas-
senverbdnde, das medizinische Sys-
tem — zum 40- und 45-jahrigen Jubi-
laum bilanzieren kénnen. So soll die
Zukunft sein. Fiir einen funktionieren-
den Sozialstaat ist dies schon jetzt kei-
ne gering zu schitzende Basisarbeit. |

André Beermann leitet als Diplom-Sozial-
arbeiter die Selbsthilfekontakt- und Infor-
mationsstelle BIS (Beratung Information
Selbsthilfe) im Kreis Viersen.

Dr. Karl Deiritz ist Literaturwissenschaft-
ler und Journalist, war viele Jahre Mitarbei-
ter der Selbsthilfekontaktstelle WIESE e.V.
in Essen.

Angelika Vahnenbruck ist Diplom-Sozial-
pddagogin und Supervisorin, Geschdfts-
fiihrerin der StadtRand gGmbH in Berlin.
Die drei Autor*innen bilden den Vor-
stand der Deutschen Arbeitsgemeinschaft
Selbsthilfegruppen e.V.
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‘ Dokumente & Publikationen

Selbsthilfe starkt die Seele:
Selbsthilfe-Unterstiitzung fiir Menschen mit
psychischen Erkrankungen und Problemen

Die Dokumentation und Arbeitshilfe stellt das Projekt ,,Selbsthilfe-Unter- L3

stiitzung fiir Menschen mit psychischen Erkrankungen und Problemen“
des Selbsthilfe-Biiros Niedersachsens vor und bietet dariiber hinaus fiir
Selbsthilfeunterstiitzer*innen und -engagierte Anregungen fiir ihre Arbeit
und ihre Aktivitaten. Ein wichtiges Ziel des Projektes war es Selbsthilfe-
kontaktstellen besser auf die Unterstiitzungsarbeit fiir Menschen mit psy-
chischen Erkrankungen vorzubereiten und fachlich, methodisches Wissen
mitzugeben. |
Quelle: Selbsthilfe-Biiro Niedersachsen
Selbsthilfe-Biiro Niedersachsen (Hrsg.); Diilm, Ingrid / Liefert, Gotz / SuefSe,
Thorsten: Selbsthilfe stdrkt die Seele: Selbsthilfe-Unterstiitzung fiir Menschen

mit psychischen Erkrankungen und Problemen. Projektdokumentation und
Arbeitshilfe. Hannover 2019, 99 S.

Recht fiir Selbsthilfegruppen
Das Spektrum von Selbsthilfegruppen und Initiativen ist in Deutschland
breit gefdchert: Gesprachsgruppen bei chronischen Erkrankungen, Stadt-
teilinitiativen, Gruppen fiir verschiedene Lebenslagen und viele ande-
re mehr. Nach anfanglicher Skepsis von Staat und traditionellen Verban-
den sind sie mittlerweile Bestandteil des sozialstaatlichen Systems. Da-
mit einher geht auch ein gesteigertes Bediirfnis, die Stellung von Selbst-
hilfegruppen im Rechtsverkehr zu erfassen.
Die Publikation gibt dem Geflecht ,,Selbsthilfegruppe® einen rechtlichen
Rahmen. In Abgrenzung zum ,,eingetragenen Verein“ und ,,nicht rechtsfa-
higen Verein“ werden Selbsthilfegruppen und Initiativen als ,,Gesellschaft
des biirgerlichen Rechts“ erklart.
Praxisgerecht werden die Fragen beantwortet, die in jeder Selbsthilfegrup-
pe auftreten: Wer tritt nach aufien auf? Wer unterschreibt den Férderantrag?
Wer haftet bei Fehlern, Versaumnissen und Unfallen? Gibt es fiir Jugend-
liche besondere Bestimmungen? Wer ist fiir den Flyer presserechtlich ver-
antwortlich? Ist der Datenschutz ausreichend gewéhrleistet und fiihrt ein
StraRenfest zur Steuerpflicht?
Ausfiihrlich werden Problemstellungen fiir nicht vereinsrechtlich organi-
sierte Gruppen behandelt und Beziige zum Versicherungs-, Datenschutz-
und Steuerrecht hergestellt. |
Quelle: AG SPAK Biicher
Selbsthilfezentrum Miinchen (Hrsg.); Mitleger-Lehner, Renate: Recht fiir Selbst-

hilfegruppen. Materialien der AG SPAK (AG SPAK Ratgeber), M 338. 3. aktualisierte
und erweiterte Auflage. Neu-Ulm 2019, 208 S. ISBN 978-3-945 959-41-1

Handbuch gesundheitsbezogene Soziale Arbeit

In Kliniken, in der medizinischen und sozialen Rehabilitation sowie in der
Behinderten- und Altenhilfe und vielen weiteren Handlungsfeldern spielt
die gesundheitsbezogene Soziale Arbeit eine grofie Rolle. Das umfassen-
de Handbuch vermittelt das relevante Wissen sowohl fiir die Soziale Ar-
beitim Gesundheitswesen wie auch fiir den Gesundheitsbezug im Sozial-
wesen. Das Werk orientiert sich an den aktuellen Qualifikationsrahmen,
Fachkonzepten und dem Kerncurriculum der Sozialen Arbeit. Das Handbuch
Soziale Arbeit bietet einen fundierten Uberblick iiber theoretische und me-
thodische Aspekte, rechtliche, gesundheits- und sozialpolitische Perspek-
tiven und nicht zuletzt die vielen verschiedenen Praxisfelder gesundheits-
bezogener Sozialer Arbeit. |

Quelle: Reinhardt Verlag

Dettmers, Stephan / Bischkopf, Jeanette (Hrsg.): Handbuch gesundheitsbezogene
Soziale Arbeit. Miinchen 2019, 272 S. ISBN 978-3-497-02893-1

Handbuch (Kulturelle) Vielfalt und Ressourcen der Selbsthilfe

Im Selbsthilfebiiro Offenbach war eine geringe Inanspruchnahme sozialer
Dienstleistungen durch Menschen mit Migrationshintergrund festzustel-
len. Im Selbsthilfegruppen-Wegweiser gab es 2015 von insgesamt circa 110 &
Gruppen nur drei fiir oder mit Migrant*innen. Ahnlich sieht es deutschland-
weit aus. Doch bei genauerem Hinschauen ist zu erkennen, dass Migrant*-
innen in ihrem eigenen sozialen Umfeld beziehungsweise in ihrem ,eige-
nen Milieu“ andere biographische und kulturelle Ressourcen aufweisen,
um schwierige Lebenslagen wie kdrperliche oder seelische Erkrankungen,
Pflegebediirftigkeit oder Todesfalle zu bewaltigen.

Diese Ressourcen oder Selbsthilfepotenziale konnen mittels einer Eman-
zipation der klassischen Selbsthilfe in eine (kulturell) vielfaltige Selbsthil-
fe (an)erkannt und aktiviert werden, um Zuginge zu schaffen und Briicken
zueinander zu schlagen. Vor diesem Hintergrund wird ein praxisorientier-
tes Handlungskonzept fiir Selbsthilfekontaktstellen, Selbsthilfeorganisati-
onen und Selbsthilfegruppen vorgestellt, das sich nicht auf die Feststellung
von kulturellen Unterschieden und ,,Problemen“ konzentriert, sondern auf
die Fahigkeiten, Ressourcen und Stdrken der Menschen, um so die Entfal-
tung vorhandener Potenziale in der Selbsthilfe zu férdern. |

Quelle: Selbsthilfebiiro Offenbach

Paritdtische Projekte gGmbH / Selbsthilfebiiro Offenbach (Hrsg.); Yilmaz, Ayse:
Handbuch (Kulturelle) Vielfalt und Ressourcen der Selbsthilfe. Grundlagen und
Praxisbeispiele aus dem Projekt ,,Zugdnge schaffen — Migration und Gesundheits-
selbsthilfe“im Selbsthilfebiiro Offenbach. Offenbach/Main 2019, 86 S.
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Krankheit verbindet. ——
Strategien und Strukturen deutscher Patientenvereine im

20. Jahrhundert

In ihrem Buch untersucht die Medizinhistorikerin Ylva Soderfeldt die Ent-
stehungsgeschichte von ,,Patientenvereinen* anhand von drei Beispielen
exemplarisch: die Deutsche Hdmophiliegesellschaft, der Deutsche Diabe-
tiker Bund und der Allergiker- und Asthmatikerbund. Man lernt etwas tiber
die frithen Anfénge dieser heutzutage als ,,Selbsthilfeorganisationen* be-
zeichneten Patientenvereine. Zeitweilig waren sie, wie Soderfeldt sich aus-
driickt, ,,Tandemvereine“, das heif3t Patienten- und arztliche Fachgesell-
schaft zugleich. Sie entstanden offenbar alle eher ,,top-down®, mit ganz
wesentlicher Beteiligung einzelner Arzt*innen und unter starker Verflech-
tung mit Interessen Dritter. Arzte waren ,,Gallionsfiguren® und Tiiréffner, ,,im
Gegenzug erfiillten Patientenvereine wichtige Funktionen im Interesse der
Arzte® etwa bei Aufkldrung und Schulung der Patient*innen und sie halfen
in ihren Verbandszeitschriften dabei, AuRenseitermethoden zu bekdmpfen.
»Ausgehend von den prdsentierten Fallbeispielen wird deutlich, dass die
vorherrschende Vorstellung einer Selbsthilfebewegung als Teil der in den
1960er Jahren geborenen ,Alternativbewegung revidiert werden muss®,
meint Soderfeldt. Das ist Anlass zum Nachdenken. Allerdings: Wer schon
lange genug dabei ist und sich an die enormen Widerstdande der organi-
sierten Arzteschaft gegen die aufkommende Selbsthilfebewegung in den
1970er und 1980er Jahren erinnern kann, als von drztlicher Seite schon mal
von ,wildgewordenen Patientenmeuten“ die Rede war, fragt sich, wie das
zusammenpasst.

Vielleicht kam damals — eben im Geiste von 68 — doch ein sehr viel star-
ker emanzipatorisch und weniger paternalistisch gepragtes Element hin-
zu, mehr Basisorientierung und solidarische Wechselseitigkeit, mehr Kritik
an den Verhdltnissen in unserem Gesundheitswesen, welches die Selbst-
hilfelandschaft in Deutschland ganz wesentlich veranderte und bereicher-
te. Analoges ist aus dem Suchtbereich bekannt: Das Blaue Kreuz zum Bei-
spiel wurde zwar 1877 gegriindet (allerdings ganz im Sinne der geistlichen
und ehrenamtlichen Trinkerfiirsorge, wie man damals sagte), aber erst in
den 1970er Jahren wandelte es sich zu einer Selbsthilfeorganisation, in der
Betroffene mehr und mehr das Sagen hatten. In diesem Sinne kénnte man
sagen, Soderfeldt hat Vorlduferorganisationen heutiger Selbsthilfeorgani-
sationen untersucht, nicht jedoch die heutige Rolle von ,,Patientenverei-
nen“/Selbsthilfeorganisationen im Gesundheitswesen und deren Verhilt-
nis zur Arzteschaft, zur Pharmaindustrie und zur Politik. |

Quelle: Jiirgen Matzat (Kontaktstelle fiir Selbsthilfegruppen GieRen)

Sdderfeldt, Ylva: Krankheit verbindet: Strategien und Strukturen deutscher
Patientenvereine im 20. Jahrhundert. Stuttgart 2020. 117 S. 978-3515126540

Direkte Demokratie. Chancen, Risiken, Herausforderungen

Die direkte Demokratie hat sich erfolgreich in der bundesdeutschen Be-
teiligungslandschaft etabliert. Insbesondere auf kommunaler Ebene wird
sie seit vielen Jahren erprobt und durch Biirger*innen, durch Politik und
Zivilgesellschaft regelmaBig genutzt. Dennoch entziindet sich in der kom-
munalen Praxis vor Ort immer wieder Kritik an der sogenannten sachun-
mittelbaren Demokratie, auch auf Bundesebene wird tiber die Einfiihrung
von Volksentscheiden kontrovers diskutiert.

Die Publikation der Stiftung Mitarbeit beleuchtet nun aus verschiedenen
Perspektiven die Chancen, Risiken und Herausforderungen der direkten
Demokratie. |

Quelle: Stiftung Mitarbeit

Stiftung Mitarbeit (Hrsg.): Direkte Demokratie. Chancen, Risiken,
Herausforderungen. Beitrdge zur Demokratieentwicklung von unten Nr. 29. Bonn
2020, 200 S. ISBN 978-3-941143-40-1

Versorgungsalltag von chronisch kranken Kindern -
Losungsansdtze zur Gesundheitsversorgung kranker Kinder r
Politische Entscheidungen betreffen oft auch Lebensbereiche, mit denen m
die Entscheidungstrager*innen nicht vertraut sind. Hinsichtlich der Gesund- = ===z
heitsversorgung chronisch kranker Kinder will das Kindernetzwerk dieses

Dilemma verringern. In einer Broschiire beschreiben Betroffene die Aus-

wirkungen von Erkrankungen im Alltag und mogliche Losungsansatze fiir

eine bessere Versorgung. |

Quelle: Kindernetzwerk
Kindernetzwerk e.V. (Hrsg.): Versorgungsalltag von chronisch kranken Kindern.

Informationen und Lésungsvorschldge fiir Stakeholder. kwnaktiv. Hilfen zur
Selbsthilfe. Berlin 2019, 28 S.
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‘ NAKOS-Adressdatenbanken

Unsere Adressdatenbanken auf www.nakos.de enthalten rund 850 Eintrige
von Selbsthilfevereinigungen auf Bundesebene (GRUNE ADRESSEN), Selbst-
hilfekontaktstellen und Selbsthilfeunterstiitzungsstellen auf értlicher/regio-
naler Ebene (ROTE ADRESSEN) sowie von Kontaktsuchen bei seltenen Erkran-
kungen und Problemen (BLAUE ADRESSEN). Sie finden die Datenbanken unter
www.nakos.de/adressen.

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

ROTE ADRESSEN

Selbsthilfeunterstiitzung in Deutschland

— KISST — Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfe, Pasewalk

— KISS Nordsachsen, Landratsamt, Gesundheitsamt — Standort Delitzsch

- Kontakt- und Informationsstelle (KISS) fiir den llm-Kreis in Tragerschaft der
AWO, Arnstadt

— Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfe (KISS Friesland) im Paritéti-
schen Sozialzentrum Friesland, Varel/Langendamm

GRUNE ADRESSEN

Gemeinschaftliche Selbsthilfe in Deutschland —

Selbsthilfevereinigungen und Institutionen mit Selbsthilfebezug

— Deutsche Fanconi-Anamie-Hilfe e.V., Rohrbach

— Deutsche Gesellschaft fiir Bipolare Storungen — DGBS e.V. - Verwaltung,
Frankfurt/Main

— die Fleckenbiihler e.V., Célbe

— Haus der Krebs-Selbsthilfe — Bundesverband e.V., Bonn

— Lichen sclerosus Deutschland, Hamburg

— Nicolaidis YoungWings Stiftung, Miinchen

— Overeaters Anonymous Interessengemeinschaft e.V. (OA) — Dienstbiiro, Kre-
feld

Zum Stichtag 17. August 2020 fiihrt die NAKOS 292 Bundesvereinigungen
der Selbsthilfe in ihrer Datenbank.

Selbsthilfe-Internetforen
— DGBS Bipolar - Forum, Erfahrungsaustausch iiber Bipolare Stérungen (ma-
nisch-depressive Erkrankungen)

— Deutsche ILCO - Forum fiir Stomatrager und Menschen mit Darmkrebs sowie
deren Angehorige

BLAUE ADRESSEN

Seltene Erkrankungen (SE) und Probleme:

Suche nach Gleichbetroffenen und Selbsthilfegruppen

— Behinderung, nicht ndher bezeichnet / Berufstatigkeit / Erwerbstatigkeit /
Berufstdtige Arzt*innen mit Schwerbehinderung

- Keratokonus P / Hornhautkegel ®® / Cross-Linking / Myoring / Hornhaut-
transplantation

— Visual snow-Syndrom ©9 / Augenflimmer-Phdnomen 9 / Augenrauschen 69 /
Organische Halluzinose ® / Nachbilder / Mouches Volantes / Photopsie /
Blaufeld-Phdanomen

— Vulvakarzinom ©® / Vulvare intraepitheliale Neoplasie ®P / Lichen sclerosus /
Leukoplakie der Vulva

NAKOS-Themenliste

»oeltene Erkrankungen und Probleme*

Von A1-PI-Mangel bis Zystitis: Die Themenliste ,,Seltene Erkrankungen und Pro-
bleme — Betroffene suchen Betroffene“ mit Stichworten zu Kontaktsuchen von
Einzelpersonen nach Gleichbetroffenen auf Bundesebene wurde im Oktober
2020 aktualisiert. Sie umfasst in alphabetischer Reihenfolge rund 950 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 |
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‘ Literatur

Monografien

Liesener, Antje: Selbsthilfe und Soziale Arbeit. In: Dettmers, Stephan / Bi-
schkopf, Jeanette (Hrsg.): Handbuch gesundheitsbezogene Soziale Arbeit.
Miinchen 2019, S. 245-250

Sammelbdnde
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2020, 200 S., 978-3-941143-40-1

Dokumentationen / Tagungsberichte

KIS - Kontakt und Informationsstelle fiir Selbsthilfe im Stadtteilzentrum
Pankow (Hrsg.): Schultz, Martin (Red.): Selbsthilfe bewegt. Ein Pilotprojekt.
Berlin (Dezember) 2019, 30 S.

KOSKON - Koordination fiir die Unterstiitzung in NRW (Hrsg.); Belke, Petra /
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stellen in NRW. Eine Bestandsanalyse 2019. Ménchengladbach 2019, 72 S.
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zung von Selbsthilfegruppen (NAKOS) (Hrsg.); Hundertmark-Mayser, Jutta:
Zahlen und Fakten 2019. NAKOS Studien, Selbsthilfe im Uberblick 6. Berlin
2020, 59 S., 1865-9004

Paritétische Projekte gGmbH / Selbsthilfebiiro Offenbach (Hrsg.); Yilmaz,
Ayse: Handbuch (Kulturelle) Vielfalt und Ressourcen der Selbsthilfe. Grund-
lagen und Praxisbheispiele aus dem Projekt ,, Zugdnge schaffen — Migration
und Gesundheitsselbsthilfe“ im Selbsthilfebiiro Offenbach. Offenbach a.M.
(Oktober) 2019, 86 S.

Selbsthilfe-Biiro Niedersachsen (Hrsg.); Diilm, Ingrid / Liefert, Gotz / Sue-
e, Thorsten: Selbsthilfe starkt die Seele: Selbsthilfe-Unterstiitzung fiir Men-
schen mit psychischen Erkrankungen und Problemen. Projektdokumentation
und Arbeitshilfe. Hannover 2019, 99 S.

Forschungsbericht

Hochschule fiir Angewandte Wissenschaft und Kunst - HAWK / Fakultét So-
ziale Arbeit und Gesundheit (Hrsg.); Borgetto, Bernhard / Schwinn, Silke /

Diirr, Jasmin / Schiller, Sandra / Kofahl, Christopher / Nickel, Stefan: ExTer
— Expertise zur Verbesserung der Situation von Terroropfern im Rahmen der
gesundheitlichen Selbsthilfe. Forschungsprojekt ExTer, Arbeitsschwerpunkt
Selbsthilfeforschung. Hildesheim, Holzminden, Géttingen 2019, 34 S.

Ratgeber

BAGSO - Bundesarbeitsgemeinschaft der Senioren-Organisationen e.V.
(Hrsg.); Brandt, Stefanie: Wegweiser durch die digitale Welt. Fiir dltere Biir-
gerinnen und Biirger. BAGSO-Publikation Nr. 33, 10. liberarbeitete Auflage.
Bonn 2019, 92 S.

BAGSO - Bundesarbeitsgemeinschaft der Senioren-Organisationen e.V.
(Hrsg.); Gercke, Vera / Felscher, Heike (Red.) / Leicht, Silke (Red.): Gemein-
sam statt einsam. Initiativen und Projekte gegen soziale Isolation im Alter.
Themenheft. Bonn 2019, 46 S.

Bundesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe von Menschen mit Behinderung
und chronischer Erkrankung und ihre Angehérigen e.V. (BAG SELBSTHILFE)
(Hrsg.); Kirchner, Christine: Lernort Selbsthilfe: ,,LOS!“ Verantwortung teilen
— Engagement ermdéglichen — Menschen begeistern. Ein Programm zum Ver-
anderungsmanagement fiir Selbsthilfeorganisationen durch Organisations-
entwicklung und Qualifizierung des Ehrenamts. 1. Auflage. Diisseldorf 2020,
61S.

Bundesvereinigung Lebenshilfe (Hrsg.): Recht auf Teilhabe 2020. Ein Weg-
weiser zu allen wichtigen sozialen Leistungen fiir Menschen mit Behinde-
rung. Marburg 2020, 376 S., 978-3-88617-575-8

Deutsche Alzheimer Gesellschaft e.V. — Selbsthilfe Demenz (Hrsg.); Mat-
ter, Christa / Freter, Hans-Jiirgen: Leben mit Demenzerkrankten. Hilfen fiir
schwierige Verhaltensweisen und Situationen im Alltag. Praktische Hilfen fiir
den Alltag, 11. Auflage. Berlin 2019, 60 S., 2364-9348

Kindernetzwerk e.V. (Hrsg.): Versorgungsalltag von chronisch kranken Kin-
dern. Informationen und Losungsvorschldge fiir Stakeholder. kwnaktiv. Hil-
fen zur Selbsthilfe. Berlin (September) 2019, 28 S.
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KOSKON - Koordination fiir die Selbsthilfe-Unterstiitzung in NRW (Hrsg.);
Belke, Petra / Wiemann, Natalie (Red.): Landesweite Selbsthilfevereinigun-
gen, Fach- und Beratungsstellen in NRW 2020 (Stand: November 2019). Mon-
chengladbach 2019, 48 S.

KOSKON - Koordination fiir die Selbsthilfe-Unterstiitzung in NRW (Hrsg.);
Belke, Petra / Kaiser, Anne / Biischer, Ina (Red.): Selbsthilfe-Unterstiitzung
in NRW 2020 (Stand: November 2019). Ménchengladbach 2019, 20 S.

Selbsthilfezentrum Miinchen (Hrsg.); Mitleger-Lehner, Renate: Recht fiir
Selbsthilfegruppen. Materialien der AG SPAK (AG SPAK Ratgeber), M 338, 3.
aktualisierte und erweiterte Auflage. Neu-Ulm 2019, 208 S., 978-3-945 959-
411

Stiftung Mitarbeit; Riede, Milena / Délker, Frank (Hrsg.): Gemeinwesen-
arbeit und lokale Demokratie. mitarbeiten.skript Nr. 13. Bonn 2019, 118 S.,
978-3-941143-39-5

Aufsatze / Zeitschriften / Artikel

Nationale Kontakt- und Informationsstelle zur Anregung und Unterstiitzung
von Selbsthilfegruppen (NAKOS); Beier, Niclas: Corona-Selbsthilfe in den
Anfangen. Betroffene wollen wahrgenommen werden und sich vernetzen.
NAKOS Perspektive, Nr. 2/2020. Berlin 2020

Grohmann, Erich / Wirz, Ursel / Houwaart, Stefanie: Anschlussrehabilitati-
on bei onkologischen Erkrankungen — Perspektive und Spektrum der Krebs-
Selbsthilfe. In: Bundesarbeitsgemeinschaft fiir Rehabilitation (BAR) (Hrsg.):
Reha-Info Jg. 59, H. 03, (Juni) 2020, S. VI-VII

Hundertmark-Mayser, Jutta: Selbsthilfegruppen, Selbsthilfekontaktstellen
und Psychotherapie. In: Psychotherapie Aktuell, 12. Jg., Ausgabe 2.2020,
S. 27-31

Schulz-Nieswandt, Frank: System versus Lebenswelt. Die Gesundheits-
selbsthilfe zwischen neo-korporatistischer Einbindung und sozialraumorien-
tierter Forderung. In: Sozialer Fortschritt, Jg. 68 (2019), H. 6/7, S. 497-518

Dokumente / Gesetze

Bundesarbeitsgemeinschaft fiir Rehabilitation (BAR) (Hrsg.): Gemeinsame
Empfehlung zur Forderung der Selbsthilfe geméaf § 26 Abs. 2 Nr. 6 SGB IX.
REHA Vereinbarungen. Frankfurt a.M. 2019, 15 S., 978-3-943714-95-1

SAVE THE DATE
Veranstaltungen der NAKOS 2021

04.-06.02.2021| Berlin

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

22.-24.04.2021| Berlin

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

02.-04.09.2021 | Fulda

Krisen bewiltigen und Uberforderung ver-
meiden

Aufbauseminar 2 fiir Fachkréfte in Selbst-
hilfekontaktstellen (Fortgeschrittene)

12.-13.11.2021| Berlin

Fit fir Verhandlungen

Seminar flir Fachkréfte in Selbsthilfekon-
taktstellen — Methoden-Workshop

Die Jahrestagung der Deutschen Arbeits-
gemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V.
(DAG SHG) findet 2021 in Bremen statt.
Bitte merken Sie sich den Termin 21. bis
23. Juni 2021 vor.

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

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

Noch eine Information in eigener Sache:
Die NAKOS unterstiitzt die Corona-Selbst-
hilfe. Wir sind Ansprechpartner und ver-
netzen Betroffene bundesweit miteinan-
der. Informieren Sie uns, wenn sich Be-
troffene bei lhnen melden.
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Die Zeitschrift NAKOS INFO erscheint zweimalim Jahr. Das
INFOwendetsichan ortliche Selbsthilfekontaktstellen und
Selbsthilfeunterstiitzungsstellen sowie an Multiplikator*-
innen der Selbsthilfe in Versorgungseinrichtungen, Politik,
Verbdnden und zivilgesellschaftlichen Organisationen. Es
dient der Information, dem bundesweiten Austausch und
der fachpolitischen Diskussion.
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