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Vorwort

Vor lhnen liegt der Jahresbericht 2003 der NAKOS.

Am Anfang (Punkt 1) steht eine Ubersicht der NAK OS-Finanzierung und der
Verwendung der Fordermittel im Haushaltgahr 2003.

Unter Punkt 2 wird Uber das Anfragenprofil der NAKOS berichtet, dasim Rahmen
der Projektforderung unter Punkt 3 im besonderen Mal3e evaluiert wurde.

Im weiteren wird unter Punkt 3 tber die drei vom Bundesministerium fir Familie,
Senioren, Frauen und Jugend (BMFSFJ) geftrderten Projekte im Bereich der sozialen
Selbsthilfe berichtet.

Im Punkt 4 wird Uber die Projektférderung im Bereich der gesundheitlichen
Selbsthilfe des Bundesministeriums fur Gesundheit und Soziale Sicherung (BMGS)
informiert.

Daran schlief3en sich unter Punkt 5 die mit den pauschalen Mitteln der Spitzen-
verbande der gesetzlichen Krankenkassen (GKV) durchgefihrten Mal3nahmen an.

Im Punkt 6 wird Uber die Forderung der rehabilitationsbezogenen Arbeit der NAKOS
auf der Basis der FOrderung durch die Bundesversicherungsanstalt fur Angestellte
(BfA) berichtet.

Unter Punkt 7 sind neu herausgegebene oder Uberarbeitete Materialien,
Verdffentlichungen der Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter, Stellungnahmen und
Berichte tabellarisch aufgeftihrt.

Bedanken mdchten wir uns bei den verschiedenen Forderern der offentlichen Hand
und der Sozialversicherungstrager fur die umfangreiche Férderung und Unterstiitzung
der NAKOS und bei unserem Tréger, der Deutschen Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfe-
gruppen e.V. (DAG SHG), sowie allen Organisationen und Einrichtungen, mit denen
wir und die mit unserer Einrichtung auch im Jahr 2003 kooperativ und erfolgreich
zusammen gearbeitet haben.

Klaus Balke (Geschaftsfuhrer) Berlin, im Marz 2004



1. Die Fordersituation der NAKOS im Jahr 2003

Die Fordersituation der , Einrichtung’ NAKOS stellte sich 2003 wie folgt dar:

Vom Bundesministerium fir Familie, Senioren, Frauen und Jugend (BMFSFJ) wur-

den im Rahmen einer Fordervereinbarung fir den Zeitraum von 2001-2003 im Be-

reich der sozialen Selbsthilfe drei Projektmal3nahmen gefordert:

1. Ausbau des Zuganges und der Information zur Selbsthilfe fir professionelle Mul-
tiplikator/innen im Sozia- und Gesundheitsbereich,

2. Ermdglichung der Erhéhung des Stellenwertes sozialer Selbsthilfe und des Wis-
senstransfers zur systematischen Aktivierung des Potentials,

3. Verdeutlichung des Beitrages der Selbsthilfe und der Selbsthilfeunterstiitzung in
der Debatte um Birgerengagement und Zivilgesellschaft.

Dadie Berliner Senatsverwaltung fir Gesundheit, Soziales und Verbraucherschutz ih-

ren Forderanteil von ca. 25.000€ (= 10 %) fur 2003 nicht mehr zur Verfligung stellte

und das BMFSFJ seinen Forderanteil von 250.500€ (= 90 %) nicht erhéhen konnte,

konnten nicht samtliche geplanten Projektmalinahmen realisiert werden. Uber die

Projekte konnten 2003 nurmehr 3,6 Mitarbeiterinnen- und Mitarbeiterstellen sowie

Regiekosten (Raum- und Sachkosten) finanziert werden.

Vom Bundesministerium fir Gesundheit und Soziale Scherung (BMGS) wurde das
Projekt ,, Unterstiitzung und Weiterentwicklung der gesundheitlichen Selbsthilfe® mit
95.300€ (= 90 %) gefordert. Uber die Projektférderung wurden 1,75 Personalstellen
sowie Reisekosten finanziert. Die fehlenden ca. 10 % (rd. 10.500€) zur Realisierung
des Projektes wurden aus Mitteln der gesetzlichen Krankenkassen bestritten.

Von den Spitzenverbanden der gesetzlichen Krankenkassen (GKV) erhielt die NAKOS
2003 fir ihre gesundheitsbezogene Arbeit eine pauschale Férderung in Hohe von ins-
gesamt 209.000€ . Die Mittel dienten zur Finanzierung von 1,5 eigensténdigen Perso-
nalstellen, zur Komplementérférderung in Héhe von 10 % der oben genannten Perso-
nalstellen, fur allgemeine Regiekosten (Miete, Blro, Telefon, etc.) und zur Realisierung
unterschiedlichster Print- und sonstiger Mal3nahmen (Adressverzeichnisse, 4 NAKOS-
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INFOs, NAKOS-EXTRA, diverse Informationsfaltblétter etc., Selbsthilfekontaktstel-
lenbefragung, NAKOSPaper 5, zwel Fachtagungen).

Uber Sondermittel nach § 20, 4 SGB V des AOK-Bundesverbandes (27.800€) wurde
der Nachdruck und die Streuung der Broschire ,, Starthilfe zum Aufbau von Selbsthil-
fegruppen” finanziert.

Erstmalig wurde in 2003 die rehabilitationsbezogene Arbeit der NAKOS nach § 31
Abs. 1 Nr. 5 SGB VI durch die Bundesversicherungsanstalt fir Angestellte (BfA) mit
32.000<€ gefordert.

Zur Ubersicht tiber die verschiedenen Forderstrange der Einrichtung dienen die Uber-
sichten auf den néchsten beiden Seiten. N&here Informationen zu den einzelnen Auf-
gaben in den verschiedenen Bereichen finden sich in den einzelnen Kapiteln.
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Finanzforderung der NAKOS in 2002

Offentliche Hand Sozialversicherungstrager
(Projektférderung) (Pauschale Férderung + Sonderprojekte)
BMFSFJ (90%) Senat v. Berlin BMGS GKV 8§ 20,4 SGB V (AOK, BfA § 29 SGB IX
(10%) VJAK/AEV, Forderpool)
Personal- 4 Stellen 215.000 23.900|1,5 stellen 80.000]1,5 Stellen (10%) 9.200 |51.129€ beantragt,
kosten (90 %) 1,5 Stellen 74.400 |keine Mittel erhalten
A 215.000 23.900 A 80.000 A 83.600 | (fur 2003 Mittel
Sachkosten |Regiekosten 33.000 3.700]Reisekosten 2.700]Regiekosten 40.400 |avisiert, Hohe noch
MaBnahmen 73.000 |unbekannt)
A 113.400
Summe pauschale
Foérderung 197.000
Sonderprojekte:
Sonderprojekte 37.000 BKK (Leitfaden) 56.600
AOK (Starthilfe) 25.000
Summe
A 70.000 3.700 A 2.700]Sonderprojekte 81.600
Gesamt 285.000 27.600 82.700)Gesamt 278.600
312.600 (46%) (12%) (41%)
Gesamt 395.300 (59%) 278.600 (41%)
Gesamtsumme Finanzen NAKOS 673.900 (100%)
Zusammenstellung Finanzen NAKOS
Personalkosten 402.500 60% * AOK 55.000 28%
Regiekosten 79.800 12% VJAK/AEV 52.000 26%
MaRRnahmen/Sonderprojekte 191.600 28% Forderpool 90.000 46%
673.900 100% 197.000 100%




GKV § 20,4 SGB V
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2. Anfragen und Nachfrageprofil der NAKOS

2.1 Anzahl der Kontakte

Fir das Jahr 2003 kann die NAKOS als bundesweit erste Anlaufadresse fur Informati-
onen im Selbsthilfebereich abermals eine steigende Anzahl von Kontakten' verzeich-
nen. Insgesamt wurden rd. 32.000 Kontakte (ohne Internet) registriert. Dassind im
Vergleich zum Vorjahr gut 1.100 Kontakte bzw. vier Prozent mehr. Hinzu kommen
noch die Anfragenden, die das NAKOS-Internet-Angebot genutzt haben. Flr das Jahr
2003 ergaben sich Uber die Zugriffe auf die Internetseiten der NAKOS noch einmal
zusatzlich rund 70.000 bis 100.000 K ontakte.

Der Uberwiegende Anteil der oben genannten ,, Kontakte” kam im Jahr 2003 durch
die Anforderung und den Versand von Informationsmaterialien zustande. Exempla-
risch fUr die zahlreichen Standard-1nformationsmaterialien, die weiter umfangreich
nachgefragt und gestreut wurden, seien an dieser Stelle nur die im Jahr 2003 neu er-
schienen bzw. aktualisierten Printmedien und deren Streuung benannt.

Als unangefochtene Bestseller — mit ungebrochen steigender Nachfrage — erwiesen
sich auch im Jahr 2003 die Adressverzeichnisse der NAKOS (siehe auch S. 30), die
jahrlich neu recherchiert und aufgelegt werden. Aufgrund des grof3en Zuspruchs, des-
sen sich auch welterhin zunehmend das vierteljahrlich erscheinende NAKOS-INFO
erfreut, wurde im Jahr 2003 die Auflage von je 1.450 pro Ausgabe auf 1.800 erhoht.
Im September erschien in der unregel méidig erscheinenden Reihe NAKOS-EXTRA in
einer Auflage von 3.000 Stlick das NAKOS-EXTRA 34 zum Thema ,, Kooperation
von Selbsthilfekontaktstellen und Rehabilitationskliniken®*. Ende des Jahres 2003 er-
schien die 7. Ausgabe des NAKOSPapers5 ,, Selbsthilfeforderung durch die Lander
der Bundesrepublik Deutschland 2003, in der die alle zwel Jahre aktuell recherchier-
ten Selbsthilfeférdermal3nahmen durch die Lander der Bundesrepublik Deutschland

! Unter , Kontakte" gefasst sind dabei samtliche Anfragen sowie die Aussendungen von Informati-
onsmaterialien, die Beratung und Information von Interessierten sowie die gezielte Ansprache von
Fachleuten, Professionellen, Institutionen und anderen Multiplikatoren (z.B. den Medien) durch die
Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter der NAKOS.
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dokumentiert wurden. Wegen der grof3en Nachfrage wurde auch hier die Auflage von
ehemals 1.500 auf 2.000 Exemplare erhoht.

2.2 Nutzer profile

Wahrend die quantitativen Dimensionen der Kontakte der NAKOS anhand von pro-
zessproduzierten Daten wie bspw. auf der Grundlage von Vertellerlisten und Kontin-
gentrecherchen der Printmedien beantwortet werden konnen, steht fir die telefoni-
schen und schriftlichen Anfragen ein Erhebungsinstrument zur Verfligung, welches es
erlaubt, diese Anfragen in einer EDV-Eingabemaske zu erfassen. Diese Eingabemaske
ermoglicht zum einen eine schnelle Erfassung ausgewahiter Anfragen® und erlaubt
zum anderen elne qualitative Beleuchtung der Nutzerprofile.

Die Anfragen, die bel der NAKOS eingingen, kamen gleichmal3ig tber die 16 Bun-
deslander verteilt aus ganz Deutschland sowie vereinzelt auch aus dem Audland (1,2
%). Anfragen aus Berlin waren dabei leicht Uberreprésentiert. Dies erklart sich zum
einen damit, dass die NAKOS in Berlin ihren Sitz hat und dass inzwischen zahlreiche
Institutionen, fur die die NAKOS von Relevanz i, in der Hauptstadt angesiedelt sind.
Die Angebote der NAKOS werden weiterhin mit hohem Interesse nachgefragt und
genutzt von

—  Sdbsthilfe-interessierten Blrgerinnen und Blrgern

—  Selbsthilfegruppen

—  Professiondlen aus dem Gesundheits- und Soziabereich

—  Verbanden und Institutionen

— sowieden Medien.

Knapp Uber die Halfte der Anfragen, die in der oben genannten Anfragenstatistik er-
fasst wurden, wurden von Privatpersonen getétigt, wobel 10 % dieser Anfragen aus
dem Angehdrigenbereich stammten. Das anfragende Klientel der Privatpersonenist zu
zwei Dritteln weiblich. Die Birgerinnen und Buirger, die sich an die NAKOS wenden,
suchen neben algemeinen Informationen zur Selbsthilfe und Fachinformationen (bel-

? So erfasst wurden alle Anfragen wahrend der Telefonsprechzeiten (16 Stunden wochentlich) sowie
schriftliche Anfragen (Brief, Fax, E-Mail), die von den Sachbearbeiterinnen bearbeitet wurden.
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spielsweise zur Gruppen- und Vereinsgrindung, Unterstiitzungs- und Forderfragen)
vor allem Kontakte zu Glei chbetroffenen. Die Anfragen der Betroffenen und Angeho-
rigen sind thematisch jeweils rund zur Ha8lfte dem sozialen bzw. krankheitsbezogenen
Bereichen zuzuordnen. Die Einzelthemen, zu denen die an der Selbsthilfe interessierten
Burgerinnen und Blrger anfragen, sind breit gefachert. Sie reichen von Arbeitd osig-
keit, unerfilltem Kinderwunsch, jedweder Art von Erkrankungen und Behinderungen
Uber Selbstverletzung, Trauer und Tod bis hin zu Verbraucher- und Patientenrechten
oder sehr speziellen Problemen wie z.B. dem Messie-Syndrom.

Die Anfragen, die aus dem professionellen Bereich bei der NAKOS eingingen sind e-
benfalls breit gefachert. Am haufigsten wenden sich weiterhin die verschiedenen Ver-
sorgungsei nrichtungen, wie bspw. Sozia- und Pflegedienste, Krankenhauser, Rehabili-
tationskliniken etc. an die NAKOS. Aus diesem Bereich stammen etwa ein Drittel der
Anfragen des professionellen Bereiches. Aber auch fir die regionalen Selbsthilfeunter-
stttzungsstellen und die bundesweiten Selbsthilfevereinigungen ist die NAKOS auf der
Bundesebene Anlaufstelle, wenn es um Informationen und K ontakte im Selbsthilfebe-
reich geht. Weitere Nutzer der NAKOS aus dem professionellen Bereich sind: Kran-
kenkassen, Arzt/innen und Therapeut/innen, Behorden bzw. die offentliche Verwaltung,
Apotheken, Wissenschaftler/innen und nicht zuletzt Journaist/innen.

Die Professionellen, die sich im Jahr 2003 an die NAKOS wandten waren zu 46 %
durch eigene Publikationen der NAKOS und zu 15 % durch den Internetauftritt auf
die Einrichtung aufmerksam geworden. Andere Zugange zur NAKOS werden Uber
Zeitschriften und Biicher, bundesweite Selbsthilfevereinigungen und auch durch Hin-
weise von Krankenkassen, Arzt/innen und Therapeut/innen sowie vereinzelt auch
durch das Fernsehen oder Radio ertffnet.
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3. Projektforder ungen durch das Bundesministerium fir Familie,
Senioren, Frauen und Jugend (BM FSFJ)

Dadie Berliner Senatsverwaltung fir Gesundheit, Soziales und Verbraucherschutz ih-
ren Forderanteil von ca. 25.000€ (= 10 %) fur 2003 nicht mehr zur Verfligung stellte
und das BMFSFJ seinen Forderanteil von 250.500€ (= 90 %) nicht erhéhen konnte,
konnten nicht sémtliche geplanten Projektmal3nahmen realisiert werden, da nunmehr
nur noch 3,6 Mitarbeiterinnen- und Mitarbeiterstellen sowie Regiekosten (Raum- und
Sachkosten) finanziert wurden. Die Finanzierung einer wissenschaftlichen Stelle musste
um 40% gekirzt werden. Aus den verbleibenden Projektmitteln wurden damit 1,6
wissenschaftliche Mitarbeiter/innen (Frau Dr. Moller und Herr Thiel) sowie eine Biblio-
thekarin (Frau Krawiditzki) und eine Sachbearbeiterin (Frau Wiegand) sowie die
Sachkosten finanziert.

3.1 Projekt 1, Ausbau des Zuganges und der Information zur Selbsthilfe
fur professionelle Multiplikator/innen im Sozial- und Gesundheits-
bereich®

Das Projekt 1 hatte das Ziel, Anfragen zur Selbsthilfe von professionellen Helferinnen
und Helfern und Institutionen im Sozial- und Gesundheitsbereich sowie von Medien zu
beantworten sowie Uberblicks- bzw. Hintergrundinformationen zu ermitteln, die aus-
gewertet und der Fachoffentlichkeit zuganglich gemacht wurden.

Anfragen

Fir die systematische Kontaktvermittlung und Information wurde fir professionelle
Multiplikator/innen im Sozial- und Gesundheitsbereich die Beantwortung schriftlicher
und telefonischer Anfragen (telefonisch mit jeweils vier Stunden an vier Tagen in der
Woche) vorgehalten.
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Eine Darstellung des Umfangs und des Profils dieser Anfragen erfolgte in diesem Be-
richt zusammenfassend fir alle Arbeits- und Projektbereiche der NAKOS bereits unter
Punkt 2 (Anfragen und Nachfrageprofile der NAKQOS).

Gewinnung und Aktualisierung von Informationen fur die NAKOS-Datenbank
/ Adressverzeichnisse

Um die vielfdtigen Anfragen an die NAKOS aktuell und thementbergreifend beant-
worten zu kdnnen, war eine kontinuierliche und griindliche Informationssammlung
und Datenpflege erforderlich, die der Dynamik und Mobilitét im Feld der Selbsthilfe
und der Selbsthilfeunterstiitzung Rechnung tragt.

Durchgefihrt wurden im Jahr 2003 daher umfangreiche Recherchen zur Gewinnung
und Aktualisierung von Kontaktadressen und Hintergrundinformationen bspw. zu
Serviceangeboten, Organisationsmerkmalen und Arbeitsschwerpunkten von Bundes-
vereinigungen der Selbsthilfe und selbsthilferelevanten Institutionen, Selbsthilfeunter-
sttitzungsangeboten auf ortlicher / regionaler Ebene sowie zu européi schen Organisati-
onen von Selbsthilfevereinigungen.

Im Einzelnen ging es um die Aktualisierung und Einarbeitung von

«  Kontaktadressen und Hintergrundinformationen zur Selbsthilfe in Deutschland,
ihrer Organisierung und inhaltlichen Orientierung — Datenbank GRUNE
ADRESSEN — Bundesweite Selbsthilfevereinigungen in Deutschland

Auf der Basis der Recherche wurde zum 15. Ma das NAKOS-Standardverzeichnis
GRUNE ADRESSEN (Ausgabe 2003/2004) in aktualisierter und erweiterter Fassung
herausgegeben. Mit tiber 600 Adressen wird ein umfassender Uberblick tiber Selbsthil-
fevereinigungen und -einrichtungen auf der Bundesebene sowie Uber thematisch be-
deutsame ausgewahlte (Fach-)V erbande und wichtige gesdll schaftliche Institutionen
geboten.

Im Rahmen der Recherche wurden auch Daten zum ,, Struktur-, Angebots- und For-
derprofil von Selbsthilfevereinigungen in der Bundesrepublik Deutschland” ermittelt,
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die ausgewertet, kommentiert und der Fachoffentlichkeit présentiert werden (siehe
Projekt 3: Studienergebnisse / synoptische Feldinformationen, S. 19 in diesem Bericht).

»  Kontaktadressen und Hintergrundinformationen zur Selbsthilfeunterstiitzung in
Deutschland — Datenbank ROTE ADRESSEN — Lokale/ Regionale Selbsthilfe-
unterstiitzung in Deutschland

Auf der Grundlage der Recherche wurde zum 16. Mal in aktualisierter und erweiterter
Fassung das NAK OS-Standardverzeichnis ROTE ADRESSEN herausgegeben. Dort
sind Einrichtungen mit ihren AulRenstellen zusammengestellt, die fach- und themen-
ubergreifend zur Selbsthilfe auf 6rtlicher Ebene informieren, Kontakte vermitteln und
beraten.

Die Recherche zur Selbsthilfeunterstiitzung in Deutschland im Jahr 2003 fir das Ver-
zeichnis ROTE ADRESSEN 2003/2004 ergab eine relative institutionelle Stabilitat mit
einer Steigerung der Unterstiitzungsangebote von 5 %. Gegentber dem Jahr 2002
(261) gab es 12 Einrichtungen mehr, namlich 273, die auf lokaler / regionaler Ebene
Selbsthilfegruppen unterstiitzten.

Im Projekt 3 wurden Anzahl und Verbreitung von ortlichen Selbsthilfeunterstiitzungs-
angeboten detailliert ausgewertet und kommentiert der Fachoffentlichkeit zugéanglich
gemacht (im NAKOS-INFO 76). Erhoben und ebenfallsim Projekt 3 ausgewertet
wurden aul3erdem Informationen zu den Tragern selbsthilfeunterstiitzender Einrich-
tungen in Deutschland (im NAKOS-INFO 77).

In den ROTEN ADRESSEN sind auch die Selbsthilfezeitungen ortlicher / regionaler
Selbsthilfe-Unterstiitzungseal nrichtungen und landeswelite K oordinierungsstellen sowie
Ansprechpersonen von Arbeitsgemeinschaften zur Selbsthilfeunterstiitzung auf Lan-
desebene aufgeftihrt. Solche Arbeitsgemeinschaften gibt es bis auf Sachsen-Anhalt in
jedem Bundedand.
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+  Kontaktadressen von und Informationen zu Menschen mit seltenen Problemen
und Erkrankungen, die bundesweit nach Gleichbetroffenen suchen — Datenbank
BLAUE ADRESSEN - Suche von Menschen mit seltenen Erkrankungen und
Problemen nach Gle chbetroffenen und Selbsthilfegruppen

Gestiegen ist die Nachfrage nach Kontaktadressen zu seltenen Erkrankungen und
Problemen. Diese geht einher mit der Bereitschaft von Betroffenen bzw. Angehdrigen,
mit ihrem Anliegen 6ffentlich zu werden, um die Chance zu erh6hen, Kontakte zu
Gleichbetroffenen mit seltenen Problemen / Erkrankungen zu bekommen. Die Bro-
schire / Datenbank BLAUEN ADRESSEN ist Bestandteil eines bundesweiten Such-
und Verkntipfungsverfahrens der NAKOS, das Betroffenen seit 1992 angeboten wird.
In der 10. Ausgabe der BLAUEN ADRESSEN wurden 155 einzelne Personen (zum
Vergleich Ausgabe 2002/2003: 142) aufgenommen, die zu ebenso vielen Problemen /
Erkrankungen die Impul sgeber/innen fur den Aufbau eines Kontaktnetzes oder einer
Gruppe sind bzw. sein mochten.

Im Zusammenhang mit ihrer Gleichbetroffenensuche und im Hinblick auf eine mog-
liche Gruppengrindung bendtigen diese Personen vielfdtige Informationen und sind
auf besondere Untersttitzung von Seiten der NAKOS angewiesen. Die NAKOS Uiber-
nimmt hier eine Clearingfunktion.

Ein interessantes Ergebnis der Recherche war die Riickmeldung, dass 85 Personen
uber die BLAUEN ADRESSEN Kontakte zu Gleich- oder anlich Betroffenen erhal -
ten haben.’

* Informationen und Kontaktadressen zu internationalen Selbsthilfe-Unterstiitzungs-
stellen — Datenbank GEL BE ADRESSEN — Internationale Selbsthilfe-
Unterstitzungsstellen. International Self-Help Clearinghouses

Von der NAKOS recherchiert und gepflegt werden internationale Adressen im Feld
der Selbsthilfeunterstiitzung. Diese werden a's eine Datenbank GELBE ADRESSEN —
Selbsthilfe-Unterstiitzung auf internationaler Ebene / Self-Help Support on Internatio-

® Befragt wurden all jene Kontaktsuchenden, die bereits im Verzeichnis 2002/2003 oder Uiber einen
noch l&ngeren Zeitraum in dem Verzeichnis aufgenommen waren.
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nal Level im Internet (www.nakos.de) présentiert. Eine Charakterisierung der Einrich-
tung und deren jeweiliger Arbeitsaufgabe sowie der Serviceangebote gehdren dazu.

* Informationen und Kontaktadressen europdischer Organisationen von Selbsthilfe-
vereinigungen — Datenbank ORANGE ADRESSEN — Europaweite Selbsthilfe-
vereinigungen / European-wide Associations of Self-Help

Dieim Jahr 2002 begonnene Umgestaltung und Erweiterung der NAK OS-Datenbank
wurde so fortgeftihrt, dass die 6ffentliche Prasentation der ORANGEN ADRESSEN
as Datenbank im Internet vorgenommen werden konnte. N6tig war neben der Schaf -
fung technischer V oraussetzungen auch die Einfiihrung der englischsprachigen Dar-
stellung der Rechercheergebnisse. Fortlaufend werden weitere Adressen aufgrund von
Neumeldungen bzw. selbst recherchierter Informationen in die Datenbank el ngepflegt.

CD-ROM

In 2003 wurde auch wieder eine CD-ROM mit den Datenbanken GRUNE, ROTE und
BLAUE ADRESSEN erstellt und an Multiplikatoren zum Einsatz in ihrem Bereich
weitergegeben.

| nter netprasenz

Im Jahr 2003 wurde fur den Internet-Auftritt der NAKOS die Kooperation mit ZDF-
Online fortgesetzt.

Datenbanken im I nter net

Die NAKOS-Datenbanken mit ihren Kontaktadressen, Links und weiterfthrenden In-
formationen wurden auch als Datenbanken im Internet-Angebot der NAK OS présen-
tiert. Durch einen in kurzzeitigen Abstanden erfolgenden Datentransfer konnte die Ak-
tualitét der Informationen und Kontaktadressen im Internet gesichert werden.

Neu veroffentlicht wurde die Datenbank ORANGE ADRESSEN (siehe oben).
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Informationen und Aufklarung im Internet

Das Internetangebot der NAKOS wurde im Jahr 2003 umstrukturiert und erweitert.
Auf der Eroffnungsseite wurde ein Bereich mit aktuellen Informationen und Downlo-
ads eingerichtet. Der neu geschaffene Themenschwerpunkt ,, Selbsthilfeférderung und
Selbsthilfeunterstiitzung® enthdlt Informationen, Studienergebnisse und Materialien, die
zumeist auch als Downloads bereit gestellt sind.

Aktualisiert und erweitert wurden ebenfalls die Daten von Internetanbietern, die the-
menUbergreifend Uber Selbsthilfe informieren und Kontakte vermitteln. Deren Ange-
bote wurden qualifiziert, um Anfragenden gezielt Hinweise geben zu kdnnen, aber
auch um siein die Datenbank / das Verzeichnis GRUNE ADRESSEN in einer Rubrik
,Online-Anbieter einpflegen zu konnen.
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3.2 Projekt 2, Ermoglichung der Erhéhung des Stellenwer tes sozialer
Selbsthilfe und des Wissenstransfers zur systematischen Aktivierung
des Potenzials"

Zielsetzung von Projekt 2 war es, die offentliche Aufmerksamkeit auf soziale Selbst-
hilfegruppen bzw. auf Selbsthilfegruppen mit (psycho)soziaer Ziel setzung zu erhéhen
und die Voraussetzungen und Moglichkeiten der Aktivierung von Menschen zur Tell-
nahme an bzw. zur Bildung solcher Selbsthilfegruppen herauszuarbeiten.

Dazu wurde im Projektjahr 2001 ein Konzept spezifischer Aufklarungsmedien ent-
wickelt. Im Jahr 2002 wurde auf dieser Grundlage eine impulsgebende und adres-
sat/innenspezifische Infor mationsfaltblattserie redisert.

—  LAllenleben” - Nicht dlein sain

— ,Zusammen leben* — Miteinander und Nebeneinander

— ,Gemeinsam aktiv* — Lust auf andere

— ,Mein Leben andert sich* — Aufbruch, Umbruch, Krisen

Der niedrigschwellige Ansatz des I nformationsbl attkonzeptes, mit dem Ziel ein breites
Agenda-Setting zu bewirken, erforderte auch eine umfassende Streuung der Faltblatt-
serie. Um dies zu gewahrleisten wurden die vier Faltbl&tter in einer Auflagenhthe von
jewells 40.000 Exemplaren gedruckt. Die Faltbl&tter wurden ca. 4.000 Einrichtungen
zur kostenlosen Bestellung bei der NAK OS angeboten (Beratungsstellen®, Bundes-
vereinigungen der Selbsthilfe, Selbsthilfekontaktstellen, Seniorenbiiros, Freiwilligen-
agenturen). Insgesamt konnten Uber diesen Erstversand rund 60.000 Faltbl&tter (vier
Mal 15.000 Exemplare) der neuen Faltblattserie gestreut werden. Im Laufe des Jahres
2003 wurden dann noch einmal zusétzlich insgesamt ca. 25.000 Exemplare bei der
NAKOQOS abgefordert.

Um ene verbesserte offentliche Darstellung und Publizitét soziaer Selbsthilfegruppen
und ihrer Anliegen zu ermoglichen, wurde im Jahr 2002 eine umfassende Recherche
zu den , Themen sozialer Selbsthilfe’ auf ortlicher / regionaler Ebene bei den Selbst-

“ Die Auswahl der Beratungsstellen erfolgte nach der Malgabe eines bestehenden ,, Selbsthilfe-
bezugs*. Diese Multiplikator/innen-Adressen wurden in die NAKOS-Datenbank eingepflegt.
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hilfeunterstitzungsstellen durchgefiihrt. Die NAKOS hat die anhand des umfang-
reichen Fragebogens (12-seitig) recherchierten sozialen Themenbereiche, zu denen
Selbsthilfegruppen arbeiten, im Jahr 2003 systematisch und EDV-gerecht erfasst. Da-
mit eréffnete sich erstmalig die M oglichkeit, einen Einblick und einen Uberblick tber
das breite Themenspektrum (psycho-)sozialer Selbsthilfegruppen in Deutschland zu
erhalten. Bel der Beantwortung von Anfragen (insbesondere von Multiplikator/innen)
konnten die vorliegenden EDV-Listen der recherchierten Themen der sozialen Selbst-
hilfe eingesetzt werden.

Die nutzergerechte Aufbereitung und Einpflegung der recherchierten Themen der so-
zialen Selbsthilfe in die NAKOS-Datenbanken hétte allerdings umfangrei che konzepti-
onelle Arbeiten sowie Programmierungen erforderlich gemacht, was aufgrund der be-
schriebenen Klrzungen leider nicht moglich war (siehe auch S. 8). Das Erhebungsin-
strument und die gemachten Erfahrungen bel der Erhebung sowie bei der EDV -Er-
fassung konnen dennoch als gelungener Pre-Test bewertet und fir die ab 2004 vorge-
sehene themenorientierte Optimierung der NAKOS-Datenbank genutzt werden (Pro-
jekt THEO, vgl. S. 30).

In elnem welteren Projektteil wurden von Beginn an gelungene jour nalistische Dar -
stellungen / Reportagen Uber soziale Selbsthilfegruppen sowie Erfahrungsbe-
richte von Selbsthilfegruppen(-Mitglieder n) systematisch zusammengetragen. Fur
selbsthilfeinteressierte Multiplikator/innen wurde ein Konzept entwickelt, exemplarische
Reportagen und Erfahrungsberichte auszuwahlen und zu prasentieren. Dieses war da-
zu gedacht, weitere publizistische Aktivitéaten anzuregen. Ein Erfolg versprechendes
Expose fur den Erfahrungstransfer in Form einer Dokumentation wurde erstellt. Die
praktische Umsetzung und Realisierung dieses Teilvorhabens konnte jedoch aufgrund
der Finanzmittelkiirzungen bisher nicht zu einem Abschluss gebracht werden.

Weiterhin erfolgten sowohl regelmaiiige (im Rahmen der Informations- und Beratungs-
tétigkeit) als auch gezielte Ansprachen professioneller Helferinnen und Helfer,
um as Multiplikator/innen den Selbsthilfegruppen-Gedanken weiterzutragen. FUr eine
weitere Zusammenarbeit wurden diese Kontakte in den NAKOS-Informationsverteiler

eingepflegt.
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In zahlreichen Kontakten wurde der Wunsch an die NAKOS herangetragen, dieLite-
raturlisten der NAKOS zu aktualisieren und zu erganzen. Daher wurden zwei neue
Literaturlisten zu Selbsthilfe und verwandten Themen erstellt, die bel der Beantwor-
tung von Anfragen eingesetzt werden und auch auf der Homepage der NAKOS im
Internet als Download bereit gestellt sind.

Es handelt sich um

— ene NAKOS-EXTRA-Bibliographie mit den Einzelbetragen und dem Gesamt-
register von 34 Ausgaben = NAKOSPaper 9 (Stand 2003);

— dneLiteraturliste zu den fachlichen Aufgaben und der sozia- und gesundheitspo-
litischen Diskussion der Unterstiitzung und Forderung von Selbsthilfegruppen =
NAKOSPaper 10 (Stand: 2003). In dieser Liste zusammen gefasst und aktuali-
sert sind die Hinweise in den bisher getrennt erstellten NAKOSPaper 2 und 4
(Stand 1999).

Die NAKOSPaper 2 und 4 werden nicht wieder aufgelegt.
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3.3 Projekt 3, Verdeutlichung des Beitrages der Selbsthilfe und der Selbst-
hilfeunter stlitzung in der Debatte um Burgerengagement und Zivilge-
sellschaft*

Die wissenschaftliche Thematisierung der Rolle von Selbsthilfe und Selbsthilfekontakt-

stellen und die fachpolitische Positionierung im Kontext der Debatte um biirgerschaft-

liches Engagement waren die beiden zentralen Ziele dieses Projekts.

Wichtige Einzelziele des Projektes waren

—  dieForderung der fachliche Qualitat der Selbsthilfeunterstiitzungsarbeit,

— dieFestigung von Kooperationen und Vernetzungen in der Selbsthilfeunterstit-
zung,

— die Anregung und Herstellung von K ooperationen mit anderen engagementfor-
dernden Akteuren,

—  sowiedas Voranbringen von Konzepten und Praxis der Selbsthilfeférderung als
Gemeinschaftsaufgabe unterschiedlichster Akteure.

Zu diesem Zweck erstellten die Projektmitarbeiter/innen im Jahr 2003 diverse Stel-

lungnahmen, Arbeitspapieren und Fachpublikationen, nahmen an zahlreichen Veran-

staltungen / Tagungen / Workshops teil oder waren an der Durchftihrung eigener Ver-

anstaltungen betelligt.

Publikationen fur die Fachoffentlichkeit
(siehe im Einzelnen Punkt 7.1 Neu herausgegebene oder Uberarbeitete Materialien)

Vierteljahrlich wird von der NAKOS die Zeitschrift,, NAKOS-INFO*“ herausgegeben,
die Uber aktuelle Entwicklungen im Feld der Selbsthilfe und der Selbsthilfe-
unterstitzung informiert. Im Jahr 2003 erschienen vier Ausgaben (74 - 77 — Auflage:
je 1.800), die auch as Download im Internet bereit gestellt wurden.

Die Zeitschrift dient der Bereitstellung von wichtigen Informationen, dem fachpoliti-
schen Austausch und der Anregung und Systematisierung von Kooperationen, und
zwar sowohl innerhalb des Selbsthilfebereichs (Vernetzung) als auch mit angrenzenden
Bereichen des burgerschaftlichen Engagements.
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Die NAKOS arbeitete bei dem , selbsthilfegruppenjahrbuch 2003 der Deutschen
Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V. redaktionell mit. Die Ausgabe des Jahres
enthalt 27 Beitrége von 34 Autor/innen. Bei der Auswahl der Beitrage wurde auf die
besonderen Projektbezlige geachtet; das galt sowohl fiir die Berichte und Erfahrungen
von Selbsthilfegruppen-Tellnehmer/innen fur den Erfahrungstransfer und die Aufkl&
rung von Multiplikator/innen, as auch fir die Erdrterung konzeptioneller und fachpoli-
tischer Fragen mit dem Ziel, Kooperation und Vernetzung in der Selbsthilfeunterstiit-
zung zu fordern.

Studiener gebnisse

Erhebung und Dokumentation von Selbsthilfefér der mal3nanmen der Bundes-
lander

Im Rahmen des Projekts 3 wurde das NAK OSPaper 5, die Dokumentation der
Selbsthilfe-Fordermal3nahmen durch die Léander in der Bundesrepublik Deutschland
im Jahr 2003 erstellt und in einer Auflagenhohe von 2000 Exemplaren gedruckt. Dar-
uber hinaus wurde die Dokumentation als Download auf www.nakos.de zur Verfi-
gung gestellt.

Im Ergebnis traten bei der Recherche — kurz gefasst — folgende Tatsachen zum Vor-
schein. Das bundesweite Fordervolumen fir die Selbsthilfe durch die Lander betrug
im Jahr 2003 rund 13 Millionen<. Im Vergleich zu den Ergebnissen aus dem Jahre
2001 ist dies eine durchschnittliche Reduktion der Landeszuwendungen um ca. 12 %.
Mit Blick auf die einzelnen Bundedander ist ein eindeutiger Abwartstrend beztiglich
der Selbsthilfeférderung durch die Lander zu verzeichnen.

Ganz erhebliche Einbuf3en bei der Selbsthilfeférderung durch ihr Bundesland musste
vor allem die Selbsthilfe in Brandenburg in Kauf nehmen. Die Zuwendungen wurden
hier um knapp 60 % gektirzt. Auch das Bundesland Thiringen hat die Zuwendung im
Bereich der Selbsthilfe radikal herunter gefahren. Im Vergleich zum Jahr 2001 wurden
hier rund 44 % weniger Zuwendungen gezahlt. Ebenso musste die Selbsthilfe in Nord-
rhein-Westfalen, Rheinland-Pfalz und Sachsen, wiein vielen anderen Bundedandern
auch, erhebliche Kirzungen hinnehmen.
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Die Aufschltisselung des Pro-K opf-Betrags in den einzelnen Bunded dnder offenbart
einmal mehr die grofl3en Unterschiede in der Forderpraxis. Die Selbsthilfeférderung
pro Einwohner/in lag im Jahr 2003 zwischen 0,03€ pro Einwohner/in in Sachsen-
Anhalt und 1,39€ in Bremen. Bemerkenswert Uber dem bundesweiten Durchschnitt
von 0,16<€ pro Einwohner/in lagen weiterhin die Stadtstaaten Berlin, Bremen und
Hamburg. Wobei die Selbsthilfeforderung pro Kopf in Berlin seit 1999 von 0,68<€ U-
ber 0,65<€ im Jahr 2001 auf nunmehr € 0,63 gesunken ist. Die massiven Kiirzungen
der Selbsthilfeforderung im Land Brandenburg offenbaren sich auch hier: Wurden im
Jahr 2001 noch 0,18 € pro Einwohner/in vom Land Brandenburg fur Selbsthilfeaktivi-
téten gezahlt, so waren esim Jahr 2003 nur noch 0,07€ pro Einwohner/in im Jahr,
diedas Land investierte.

Synoptische Feldinfor mationen

Auf der Basis der Recherchen aus Projekt 1 wurden Daten zum Feld der Selbsthilfe /
der Selbsthilfeunterstiitzung in Deutschland ausgewertet, Ubersichtstableaus erstellt
und kommentiert. Die Ergebnisse wurden in eigenen Medien (NAKOS-INFO, selbst-
hilfegruppenjahrbuch, Internet) der Fachdffentlichkeit zuganglich gemacht.

Die Ubersichten / Kommentare im Einzelnen:

—  Struktur-, Angebots- und Forderprofil von Selbsthilfevereinigungen in der Bun-
desrepublik Deutschland, in: selbsthilfegruppenjahrbuch 2004, erscheint voraus-
sichtl. Juni 2004,

—  Anzahl und Verbreitung von Selbsthilfekontaktstellen und anderen selbsthilfe-
unterstiitzenden Einrichtungen in Deutschland im Jahr 2003. Institutionelle Ent-
wicklung und Trends (gesamte Bundesrepublik sowie differenziert nach Bundes-
landern), in: NAKOS-INFO 76, Sept. 2003, S. 20-22;

—  Tréger selbsthilfeunterstiitzender Einrichtungen in Deutschland; Auswertung und
Bewertung der bei der Recherche fir die Ausgabe der ROTEN ADRESSEN
2003/2004 erhobenen Daten, in: NAKOS-INFO 77, Dez. 2003, S. 43-46.
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Wesentliche Aufgabe des Projekts 3 war es, im Kontext der Weiterentwicklung des
burgerschaftliches Engagements in Deutschland die Selbsthilfe und die Selbsthilfe-
unterstitzung als wichtige Saulen zu verankern. Das beinhaltet — theoretisch wie prak-
tisch — zum einen die Selbsthilfe und die Selbsthilfeunterstiitzung zu profilieren, zum
anderen aber auch die Kooperation gesellschaftlicher Akteure anzuregen, selbst Ko-
operationsbezi ehungen einzugehen, Netzwerke zu entwickeln und zu festigen.

Mit einer solchen fachoffentlichen Positionierung verband sich auch die Aufgabe, beim
Vorankommen von politischen Konzepten der Selbsthilfeférderung im besonderen und
der Engagementfdrderung insgesamt mitzuwirken.

In diesem Zusammenhang kam es zur Mitwirkung in Gremien und zu vielfaltigen Teil-
nahmen an V eranstaltungen anderer Institutionen und Organisationen (unter anderem
auch im Zusammenhang mit dem Européischen Jahr der Menschen mit Behinderun-

gen).
Besonder e Aktivitaten und Vernetzungen im Jahr 2003

Einen hohen Stellenwert in Projekt 3 hatte wiederum die Jahrestagung der DAG
SHG eV., der zentralen Fachtagung zur Fortbildung von Fachkréften der Selbst-
hilfeunterstiitzung in Deutschland. Die Tagung fand erstmalsin Mecklenburg-
Vorpommern, und zwar in Schwerin vom 23. - 25. Juni 2003 statt. Sie hatte den Titel
» Lernwerkstatt Selbsthilfegruppe®. Herausgearbeitet wurden die V oraussetzungen
und Erfordernisse von selbstorganisierten Lern- und Entwicklungsprozessen in Selbst-
hilfegruppen und der Beitrag, den die fachliche Selbsthilfeunterstiitzung dazu leisten
kann. Bericht zur Tagung in: NAKOS-INFO 76, Sept. 2003, S. 4-12; die Fachvortrége
erscheinen im , selbsthilfegruppenjahrbuch 2004’ der DAG SHG e.V..

Im Jahr 2003 wurde von der NAK OS eine Fachtagung fur die Landesarbeitsgemein-
schaften der Selbsthilfekontaktstellen durchgefihrt. Sie hatte den Titdl ,, Mit Profil im
Netzwerk — Zusammenar beit im Feld der Selbsthilfeunter stitzung”.

Im Zentrum standen die Vernetzung und die gemeinsame V ersténdigung tber Heraus-
forderungen in praktischen Kooperationsfeldern sowie tber Fragen der Selbsthilfe-
forderung. Bericht in: NAKOS-INFO 77, Dez. 2003, S. 39-41.
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Die DAG SHG e.V. —ein Grindungsmitglied des ,, Bundesnetzwer kes Biir ger schaft-
liches Engagements® —wurde im Netzwerk ingtitutionell durch einen Mitarbeiter der
NAKOS vertreten. Die thematische Mitwirkung erfolgte in der Projektgruppe 1 des
BBE ,, Rahmenbedingungen biirgerschaftlichen Engagements* und in der Untergrup-
pe ,, Engagementunterstiitzende I nfrastruktureinrichtungen®.

Zum regelmafigen Austausch, zur Entwicklung von Kooperationen und zur fach-
politischen Abstimmung wurde im 1. Projektjahr eine gemeinsame Ar beitsgruppe
engagementunter stitzender Organisationen (Bundesarbeitsgemeinschaft der Frei-
willigenagenturen e.V. = Bagfa, Bundesarbeitsgemeinschaft Seniorenbiirose.V = BaS.
und der Deutschen Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen eV. = DAG SHG) konsti-
tuiert. Im Jahr 2002 hatte sich mit dem Verbund der Freiwilligenzentren im Deutschen
Caritasverband eine weitere Organisation fur die Mitwirkung in dieser AG interessiert
und ist im Jahr 2003 Mitglied geworden. An den regelmaiigen Arbeitssitzungen hat
auch ein Projektmitarbeiter der NAKOS teillgenommen.

Eine Zusammenarbeit fand insbesondere im Zusammenhang mit Aktivitéten des

, Bundesnetzwerks Birgerschaftliches Engagement” statt; im Koordinierungsauschuss
des Bundesnetzwerks kam es zu einer gemeinschaftlichen Vertretung der engagement-
unterstiitzenden Infrastruktureinrichtungen. Gemeinsam wurde ein Arbeitspapier

» Freiwilligenagenturen, -zentren, -borsen, Seniorenblros und Selbsthilfekontaktstellen:
Besonderheiten der Profile — Gemeinsamkeiten” entwickelt, das der Untergruppe 3

» Engagementuntersttitzende I nfrastruktureinrichtungen und der Projektgruppe 1

» Rahmenbedingungen* des BBE als weitere Diskussionsgrundliage dient. Das Arbeits-
papier ist auf der Website des BBE vertffentlicht.

Die NAKOS wirkte regelmaldig im Arbeitskreis,, Bur ger gesellschaft und Aktivie-
render Staat” der Friedrich-Ebert-Stiftung mit. Dort fand ein besonderer Aus-
tausch und Zusammenarbeit mit anderen Akteuren und Organisationen der Engage-
mentforderung statt.

Von Bagfa, BaS, DAG SHG und dem Verbund der Freiwilligenzentren im Deutschen
Caritasverband wurde gemeinschaftlich eine Expertise ,, Nutzen und Forderung enga-
gementférdernder Infrastruktureinrichtungen® fir diesen Arbeitskreis auf den Weg
gebracht, die im Jahr 2004 erstellt werden soll. Das Ziel der Expertiseist es, den Nut-
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zen engagementfordernder Infrastruktureinrichtungen, speziell von Freiwilligen-
agenturen und -zentren, Selbsthilfekontaktstellen und Seniorenbiiros zu verdeutlichen,
die Notwendigkeit des Erhalts und des Ausbaus dieser Einrichtungen herauszuarbeiten
sowie die forderpolitische Debatte pragnant und pointiert zu bindeln.

Beteiligt war die NAKOS im Jahr 2003 auch an einem Prozess zur Starkung der Fa-
milienfreundlichkeit engagementunter stlitzender Infrastruktureinrichtungen
und war bel einem entsprechenden Workshop des BMFSFJ einbezogen.
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4, Projektforderung ,, Unter stiitzung und Weiter entwicklung der
gesundheitlichen Selbsthilfe* durch das Bundesministerium fir
Gesundheit und Soziale Sicherung (BMGYS)

Aus den Fordermitteln des BMGS wurden vornehmlich 90 % der Personal kosten fir
einen wissenschaftlichen Mitarbeiter (Herrn Balke) und eine Sachbearbeiterin (Frau
Weber) zur Realisierung folgender Aufgaben gedeckt:

Platzierung des Selbsthilfethemasin Gremien des Gesundheitswesens

Die stérkere Beteiligung von Vertretern des Selbsthilfeberei ches an wichtigen gesund-
heitsrelevanten Gremien setzte sich auch im Jahr 2003 kontinuierlich fort. Die NAKOS
brachte in vielen bundeszentralen Kommissionen und Ausschiissen die Belange der
Unterstitzung und Forderung der Selbsthilfe — auch als Vertreter der DAG — SHG

en.

Dies geschah im besonderen Mal3e beim:

— AK ,, Selbsthilfeforderung der GKV*. Am 9. Ma 2003 wurde nach fast zwei-
jéhrigen Verhandlungen ein gemeinsames Empfehlungspapier der Spitzenverbande
der Krankenkassen (GKV) in Kooperation mit den ,,Vertretern der Selbsthilfe* zur
Verbesserung der Forderpraxis nach 8§ 20, 4 SGB V verabschiedet. Dieses Papier
enthdt qualitative Vorschlége zur Beschleunigung und Vereinfachung der Forder-
praxis.

— , Forderbeirat BKK-Bundesverband“. Im Rahmen der in 2002 verstarkten
Schwerpunktférderung des Bundesverbandes der Betriebskrankenkassen (BKK)
war die NAKOS auch in 2003 an einem Forderbeirat (Begutachtung und Stellung-
nahmen) betelligt.

— ,Forum Pravention und Gesundheitsforderung” . Diesesim Sommer 2002 ge-
grundete Aktionsbiindnis von tber 60 Verbanden im Gesundheitswesen verfolgt die
Zielsetzung, Pravention und Gesundheitsforderung als gesamtgesell schaftliche Quer-
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schnittsaufgabe zu begreifen und geeignete Malinahmen gemeinsam durchzufhren.
Aufgabe der NAKOS in diesem Kontext ist, den adaguaten Einbezug der Selbsthilfe
zu gewdhrleisten.

— Steuerungskreis des ,, Forum Gesundheitsziele.de* . Hier konnte Uber die Mit-
wirkung der NAKOS das Themenfeld ,, Gesundheitliche Kompetenz erhthen, Pati-
entensouveranitét stérken” als eigenstandiges konsensuales Gesundheitsziel ausge-
wahlt und unter dem Subziel ,, Kompetenz erhthen” auch Strategien und Mal3nah-
men zur Unterstitzung der Selbsthilfe entwickelt werden.

— , Patientenforum® der Bundesérztekammer und der kassenarztlichen Bundes-
vereinigung mit den ,, Vertretern der Selbsthilfe*. In mehreren Sitzungen wurden
beidersaits interessierende Fragen angeschnitten, z.B. zur inhaltlichen Beteiligung
von Selbsthilfevertretern an der Entwicklung von Disease-M anagement-Program-
men. Daneben wurde eine Artikelserie zur , Selbsthilfe* entwickelt, die zusammen-
gefasst 2003 im ,, Deutschen Arzteblatt* erschien.

Fachpolitische L obbyar beit

Wegen der nach wie vor schieppenden Umsetzung der Selbsthilfeférderung nach 8 20,
4 SGB V gab es verschiedene Aktivitéten der NAKOS in den politischen Raum.

Wie bereitsim Vorjahr wurden die Gesprache mit Bundestagsabgeordneten (K Uhn-
Mengel, Lanzinger, Schmidbauer, Seehofer, Dr. Volkmer) vor allem aus dem Gesund-
heitsausschuss fortgesetzt, um eine Novellierung der Selbsthilfeforderung im Gesund-
heitssysternmodernisierungsgesetz bzw. im GKV-Modernisierungsgesetz zu erreichen.

Wahrend es bei den Anhdrungen zu den genannten Gesetzentwtrfen im Gesundheits-
ausschuss des Deutschen Bundestages zunéchst so aussah, als wiirden bei der Selbst-
hilfeforderung der Krankenkassen nach § 20, 4 SGB V kassenarteniibergreifende Ge-
meinschaftsfonds etabliert, wurden die geplanten Novellierungen am Ende der politi-
schen Beratungen doch noch aus dem Gesetzentwurf gestrichen. Nunmehr ist geplant,
eine Neuregelung der Selbsthilfefdrderung im geplanten Praventionsgesetz zu realisie-
ren. Aus diesem Grund wurde von der NAKOS fir den Tréger, der Deutschen Ar-
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beitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen eV. (DAG SHG) ein sogenanntes ,, Eckpunkte-
papier’ zum Regelungsbedarf fir den Bereich der gesundheitlichen Selbsthilfe im ge-
planten Praventionsgesetz (PréavG) vom 25. November 2003 entwickelt, dass breit im
fachpolitischen Raum gestreut wurde.

Im Rahmen der fachpolitischen Arbeit kam es — nach mehrfachen Interventionen — zu
einer Beteiligung bel der Erarbeitung der gemeinsamen Empfehlungen zur Forderung
der Selbsthilfe nach § 29 SGB 1X bel der Bundesarbeitsgemeinschaft fir Rehabilitation
(BAR). Die Beratungen zu dem Empfehlungen waren Ende 2003 noch nicht abge-
schlossen.

Im Berichtszeitraum wurde gleichfalls die Zusammenarbeit mit dem ,, Beauftragten der
Bundesregierung fir die Belange behinderter Menschen® im Kontext der weiterer Re-
formuberlegungen im Gesundheitswesen verstarkt. Bel einer 6ffentlichen Anhdrung
des Beauftragten im Deutschen Bundestag am 13. Oktober 2003 zum Stand und zur
Umsetzung des SGB 1 X wurde insbesondere zur bisherigen Umsetzung der Erarbei-
tung der Empfehlungen nach § 29 SGB X Stellung bezogen.

Bel verschiedenen Gelegenheiten (z.B. Neujahrsempfang der Kassenérztlichen Bundes-
vereinigung, der Ersatzkassen; Sommerfeste von AOK - und BKK-Bundesverband)
wurden politische Kontakte dazu genutzt, die Bedeutung der Selbsthilfe und die Not-
wendigkeit der Selbsthilfeunterstiitzung und -férderung zu unterstreichen.

Starkung der Patientenbeteiligung

Auf der Grundlage eines Gespraches mit der Parlamentarischen Staatssekretérinim
BMGS und Drogenbeauftragten der Bundesregierung Marion Caspers-Merk wurdeim
Januar 2003 mit anderen Verbanden ein ,, Gemelnsames Kommunique von BAGH,
Bundesarbeitsgemeinschaft und Bundesverband der Notgemeinschaften Medizin-
geschadigter, Bundesarbeitsgemeinschaft der Patientlnnenstellen, DAG SHG, Sozial-
verband Deutschland, Sozialverband VdK Deutschland, Verbraucherzentrale Bundes-
verband zu den Aufgaben eines Beauftragten der Bundesregierung fur die Belange
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von Patientinnen und Patienten® vom 30. Januar 2003 erarbeitet. Bel einem weiteren
daraufhin geftihrten Gesprach signalisierte Frau Caspers-Merk das Interesse des BMGS
mit der Gruppe der Patientenorganiationen weiter zusammenzuarbeiten und die Uber-
legungen in das Aufgabenprofil mit einzubeziehen.

Mit den Entwtrfen zu und bel den Anhdrungen zu den Gesundheitsreformgesetzen
wurde im Laufe des Jahres deutlich, dass sich stérker institutionalisiertere Formen von
Patientenbeteiligung insbesondere auf der Bundesebene entwickeln werden. Aus die-
sem Grund hat der oben genannte Arbeitskreis vor allem im letzten Quartal 2003
mehrfach getagt, um sich auf die absehbare Umsetzung der Patientenbeteiligung vor-
zubereiten.

Mit Vorlage des Entwurfes zu einer Patientenbeteiligungsverordnung des BMGS wur-
de auch fUr die DAG SHG eine unmittelbare Beteiligung an dem zum 01. Januar 2004
entstandenen ,, Gemeinsamen Bundesausschuss* (GemBa) deutlich. Bei verschiedenen
Gesprachen mit dem BMGS (u.a. mit Frau Godschalk, Ref. 318 Patientenrecht) und
anderen Akteuren wurden die zuktinftigen Aufgaben prazisiert.

Weiter e besonder e Aktivitaten

Als ausgel obte Einrichtung konnte die NAKOS die Erstellung des vom Robert-K och-
Institut fUr die Gesundheitsberichterstattung des Bundes ausgeschriebenen Themen-
heftes,, Selbsthilfe im Gesundheitsbereich” reaisieren. Auf rund 25 Seiten werden
Merkmale, Funktionen und Strukturen der gruppenbezogenen Selbsthilfe in Deutsch-
land beschrieben und auf aktuelle Entwicklungen und Bedarfe eingegangen. Nach Ab-
schluss elnes aufwandigen Reviewverfahrens wird das Themenheft voraussichtlichim
ersten Halbjahr 2004 veroffentlicht werden.

Mit dem pharmazeutischen Unternehmen ,, Janssen-Cilag” wurden im ersten Quartal
2003 im Rahmen einer Klausursitzung V oriberlegungen fir eine Studie zur Potenzial -
erschlief3ung der Selbsthilfe angegangen. Die weitere Redlisierung konnte leider nicht
welter vorangehen, da kein zweiter Finanzier fur die Studie gefunden werden konnte.
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5. Forderung durch die Spitzenverbande der gesetzlichen Kran-
kenkassen (GKV) nach § 20 Abs. 4 SGB V

Aus den Fordermitteln der gesetzlichen Krankenkassen (GKV) nach 8§ 20, 4 SGB V
konnten im Jahr 2003 sowohl die Personakosten fiir e ne wissenschaftliche Mitarbei-
terin (Frau Dr. Hundertmark-Mayser), eine Sachbearbeiterin (Frau Nourrisson) und —
as anteilige Finanzierung — auch flr einen wissenschaftlichen Mitarbeiter der NAKOS
(Herr Balke, 10 %) und eine weitere Sachbearbeiterin (Frau Weber, 10 %) gedeckt
werden. Weiterhin wurden mit den finanziellen Mitteln eine Rethe von Mal3nahmen im
Bereich der gesundheitsbezogenen Offentlichkeitsarbeit realisiert. Sowohl die wesent-
lichen Tatigkeitsbereiche der beiden Angestellten as auch die wesentlichen Mal3nah-
men werden im Folgenden ausgeftihrt.

Gesundheitsbezogene Offentlichkeitsarbeit und Informationen zur Selbsthilfe-
forderung nach 8§ 20,4 SGB V

Einen Arbeitsschwerpunkt bildete die vidfaltige Unter stiitzungs- und I nfor mations-
arbeit in Zusammenhang mit der Regelung zur Selbsthilfefor derung nach § 20, 4
SGB V. Hierzu wurden Anfragen von Selbsthilfekontaktstellen, Selbsthilfegruppen
und Sel bsthilfeorgani sationen sowie aus dem Bereich der Krankenversicherung bear-
beitet bzw. beantwortet. Gegenstand der Anfragen und der fachlichen Beratungs-
tatigkeit waren dabei sowohl Fragen zum Forderverfahren bzw. zu Forderantrégen al's
auch Fragen zum Volumen und zu statistischen Kennwerten der Selbsthilfeforderung
nach § 20,4 SGB V.

Weliterhin wurden diverse kiirzere Fachbeitr dge zum Thema Selbsthilfeforderung im
NAKOS-INFO (z. B. zu den Empfehlungen der Spitzenverbande der Krankenkassen
zur Weiterentwicklung der Selbsthilfeférderung vom 9. Mai 2003) und in anderen Me-
dien veroffentlicht sowie die Ergebnisse der NAKOS-K ontaktstellenbefragung aus
2002 zur innerverbandlichen Streuung ausfihrlich dokumentiert.
Das|nternetangebot der NAKOS wurde im Bereich ,, Selbsthilfeférderung durch die
Krankenkassen* umstrukturiert und erweitert. Dabel wurde auch der Zugang zu den
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im, Arbeitskreis Selbsthilfeférderung’ auf Bundesebene abgestimmten Antrags-
vordrucken fur Selbsthilfeorganisationen, -gruppen und -kontaktstellen sowie zum
, Gemeinsamen Rundschreiben’ verbessert.

Im ersten Halbjahr 2003 erfolgte die Mitarbeit an der Konzeption eines vom ,, Forder-
pool Partner der Selbsthilfe® im Herbst 2003 herausgegebenen Leitfadens zur Bean-
tragung von Fordermitteln fir Selbsthilfegruppen und Krankenkassenmitarbeiter

(, Fordern und Fordern — Ein Leitfaden fir Selbsthilfegruppen und Krankenkassen*).
Dieser fUr beide Zielgruppen sehr informative Leitfaden wurde von NAKOS Uber die
Verteiler ROTE und GRUNE ADRESSEN an unsere I nteressenten gestrett.

Dartiber hinaus wurde die jahrliche Befragung der Selbsthilfekontaktstellen zur
Forderung nach § 20, 4 SGB V durchgeftihrt. Neben der Erfassung von Forder-
summen und -merkmalen der Bewilligung von Fordermitteln wurden erstmalig auch
Merkmale der aktuellen Forderssituation (auch durch andere K ostentréger) von Selbst
hilfekontaktstellen erfragt. Von insgesamt 210 angeschriebenen Selbsthilfekontaktstel -
len konnten die Angaben von 196 Stellen (Ruicklaufquote 93 %) in die Auswertung
einbezogen werden. Neben einer Steigerung des Fordervolumens um wiederum rund
ein Drittel gegentiber dem Vorjahr zeigte sich, dass die Krankenkassen mittlerweile im
Durchschnitt rund 30 % des Finanzierungsbedarfs dieser Einrichtungen abdecken.

Besondere Aufmerksamkeit wurde moglichen Entwicklungen fr den Bereich der
Selbsthilfekontaktstellen und der  Selbsthilfegruppen in Folge der am 9. Mai 2003
nach langen Verhandlungen verabschiedeten Empfehlungen der Spitzenverbéande
der Krankenkassen zur Weiterentwicklung von 8§ 20,4 SGB V geschenkt. Insbe-
sondere das von der NAKOS jahrlich organisierte Treffen der Landesarbeits-
gemeinschaften der Selbsthilfekontaktstellen wurde fir einen ausfihrlichen Meinungs-
und Erfahrungsaustausch zu diesem Thema genutzt (vgl. Bericht im NAKOS-INFO
77, S. 39-41). Im Ergebnis besteht noch immer Nachbesserungsbedarf insbesondere
im Hinblick auf die weitere Verbreitung von gemeinschaftlicher kassenartentibergrei -
fender Forderung von Selbsthilfekontaktstellen (sog. Poolférderung) sowie auf die E-
tablierung des Ein-Ansprechpartner-Modells bei Krankenkassen fir die Antragstellung
von Selbsthilfegruppen vor Ort.
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Mit dem Forderpool ,, Partner der Selbsthilfe® gab es einige Arbeitssitzungen zur
Starkung der Zusammenarbeit und Verbesserung der Forderpraxis, die sich auf die
Realisierung eines von den Kassenvertretern initiierten L eitfadens fUr Krankenkassen-
mitarbeiter und Selbsthilfegruppen zur Beantragung von Fordermitteln konzentrierte,
der im zweiten Halbjahr 2003 herausgegeben werden konnte.

Aktuelle Entwicklungen im Bereich der Beantragung von Fordermitteln nach § 20,4
SGB V seitens themenspezifisch tétiger Beratungsstellen im Gesundheitswesen (z.B.
Krebsberatungsstellen) waren Anlass fur eine fachpolitische Stellungnahme der
DAG SHG zur Profilierung von Selbsthilfekontaktstellen als themen-, bereichs- und
indikationsgruppentbergreifende Dienstlei stungseinrichtungen im Bereich der Selbst-
hilfeunterstiitzung (vom 9. Oktober 2003).

Im Zuge einer — auch politisch gewollten — stérkeren Beteiligung und Einbindung
von Patienten- und Selbsthilfevertretern in Gremien des Gesundheitswesens
wird die NAKOS immer haufiger um Mitarbeit und um fachliche Zuarbeit gebeten.
In dieser Funktion erfolgte eine Beteiligung an der Arbeitsgruppe 8 ,, Gesundheitliche
Kompetenz von Birgerinnen und Blrgern stérken* im Rahmen von ,, Gesundheits-
ziele.de", sowie den Informationsgesprachen des Deutschen Apothekerverbandes. Im
Rahmen des DAV -Wirtschaftsforums erfolgte ein Beitrag zur Struktur der Selbsthilfe-
landschaft, bel dem speziell Gber Moglichkeiten der Starkung der Information Uber
Selbsthilfegruppen durch Apotheken informiert wurde.

Die Begleitung und Beantwortung fachlich-wissenschaftlicher Fragen zum Thema
Selbsthilfe und Selbsthilfefor schung zu den im Jahr 2003 realisierten Gegenstands-
bereichen war eine weitere Aufgabe. Neben der Beratung bspw. von Fachkollegen /
Studierenden aus dem Selbsthilfeunterstiitzungsbereich oder dem Bereich der Padago-
gik / Gesundheitswissenschaften erfolgte eine Betelligung an V eranstaltungen mit fach-
lich-wissenschaftlichen Schwerpunkten (auch auf européischer Ebene), wobei die pra-
xisorientierte Sichtweise der NAKOS als bundesweite Anlaufstelle fir den Bereich der
Selbsthilfeunterstiitzung eingebracht werden konnte.
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Neben den beschriebenen Arbeitsschwerpunkten in der gesundheitsbezogenen Offent-
lichkeitsarbeit konnten die durch die Erweiterung der personellen Ressourcen der
NAKOS im Bereich Sachbearbeitung im Jahr 2002 begonnene Erganzung des Dienst-
leistungs- und Serviceangebotes der NAKOS, verstetigt werden. In 2003 Ubernahm
die Sachbearbeiterin wesentliche Aufgaben im Bereich der per sonenbezogene Beant-
wortung von Anfragen (telefonisch, schriftlich, per E-Mail) und der Betelligung an
Recherchetatigkeiten fir die Adressver zeichnisse, so dassdie Arbeitsablaufein
diesem Bereichen optimal erganzt werden konnten. DarUber hinaus nahm die Mit-
arbeiterin Aufgaben im Bereich der Betreuung des | nter netauftritts der NAKOS
walr.

Neu herausgegebene Materialien

Neben der Verstetigung und dem Ausbau der personenbezogenen Service- und Bera-
tungd el stungen konnten mit den pauschalen Mitteln die wesentlichen Dienstleistungs-
produkte der NAKOS redlisiert werden. Die Adressver zeichnisse wurden unter Wah-
rung entsprechender Qualitatskriterien (z.B. ausfihrliche und detaillierte Recherche) in
einer gestiegenen Auflagenstéarke herausgegeben. Die Zeitschrift NAKOS-INFO
konnte vierteljahrlich aufgelegt werden und gewahrlei stete damit die wichtige bundes-
weite Information zu aktuellen Themen der Selbsthilfe fir Selbsthilfekontaktstellen und
andere Versorgungseinrichtungen, die in ihrem Arbeitsbereich ein Informationsangebot
fur Selbsthilfegruppen und Interessierte entwickelt haben.

Auler diesen regelmaldig erscheinenden Produkten der NAKOS konnte im Frihjahr
2003 die,, Starthilfe zum Aufbau von Selbsthilfegruppen, einem wichtigen Pro-
dukt der NAKOS mit Basisinformationen zur Aktivierung des Selbsthilfeengagements
bei Betroffenen in aktualisierter Fassung herausgegeben und gestreut werden (Projekt-
forderung des A OK-Bundesverbandes).

Darlber hinaus wurden zwei umfangreiche Mal3nahmen zur weiteren Profilierung und
Optimierung des Dienstleistungsangebotes der NAKOS konzipiert und bei den Bun-
desverbénden der GKV zur Férderung im Jahr 2004 vorgestellt:

— Mainahme 1: , Eigenstandiger Internet-Auftritt der NAKOS*

— Malinahme 2: ,, Themenorientierte Optimierung der NAKOS-Datenbank® (THEO).
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6. Forderung durch die Bundesver sicherungsanstalt fir Angestellte
(BfA) nach 8 31 Abs. 1 Nr. 5SGB I X

Im Rahmen ihrer rehabilitationsbezogenen Arbeit verfolgt die NAKOS das Zidl, mehr
Rehabilitand/innen nach Abschlussihrer Rena-Mal3nahme zur Mitarbeit in Selbsthilfe-
gruppen zu bewegen, d.h. diel nanspruchnahme von Selbsthilfegruppen in der
rehabilitativen Nachsor ge zu erhéhen.

Die NAKOS hat ihre Aktivitéten im rehabilitationsbezogenen Bereich im Jahr 2003
auf- und ausbauen kénnen. Bis zum Jahr 2002 bezogen sich die Aktivitéten wesentlich
darauf, die Standardverzeichnisse der Selbsthilfe (ROTE, GRUNE, BLAUE
ADRESSEN) und — bei Bedarf — welterreichende Materialien an einzelne anfragende
Rehabilitationsel nrichtungen zu versenden. Eine aktive Werbung fir die |dee der
Selbsthilfe bel den Rehabilitationskliniken war bis dato nicht mdglich.

Durch die finanzielle Forderung der rehabilitationsbezogenen Aufgaben der NAKOS
durch die Bundesversicherungsanstalt fir Angestellte (BfA) konnten im Jahr 2003
erstmalig fur den Bereich der Rehabilitation der Angestellten auch neue Aufgaben
wahrgenommen werden.

Die zweckgebundene Zuwendung wurde zur Erfillung folgender Aufgaben verwen-

det:

— Umfangreiche Verbreitung von Informationsmaterialien und Aufklarungs-
broschiren zur Selbsthilfe an Rehabilitationskliniken sowie an Versicherte
der BfA und deren Angehorige,

— Eruierung, Anbahnung und Aufbau von tragfahigen Kontakten zu Rehabilitations-
kliniken der BfA,

— Darstellung der Aufgaben der NAKOS, der K ooperationsmoglichkeiten und der
Schnittstelle von Selbsthilfe und Rehabilitation vor leitenden Klinik- und Verwal-
tungdeitern der Rehabilitationskliniken der BfA,
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— Durchftihrung einer modellhaften zweitégigen Fachtagung fir Selbsthilfekon-
takt-stellen und Rehabilitationstrager im Mai 2003 in Berlin,

— Dokumentation der Fachtagung in der Fachpublikationsrethe der NAKOS
(NAKOS-EXTRA 34),

— Eruierung, Anbahnung und Aufbau von K ooperationen mit Fachgesellschaften,
Verbanden und Leistungserbringern der Rehabilitation (z.B.: der Deutschen Gesdll-
schaft fur medizinische Rehabilitation (DEGEMED) auf fachlich-inhatlicher Ebene),

— Kontaktpflege mit dem Reha-Forschungsverbund Berlin-Brandenburg-Sachsen
(BBS),

— Verstarkte Offentlichkeitsarbeit im Feld der Rehabilitation (z.B.: auf Fach-
kongressen durch Vortragstétigkeiten; Werben fir die Idee der Selbsthilfe),

— Vermehrte Publikationstétigkeit zum Thema Selbsthilfe und Rehabilitation,

— Aufkldrung von Rehabilitanden und deren Angehorigen wahrend der Reha-L eistung
durch unterschiedliche Mal3nahmen (Verbreitung von Informationsmaterial, Présenz
am , Tag der offenen Tlr" in Reha-Einrichtungen, etc.),

— Telefonische und schriftliche Beratung von Rehabilitand/innen, deren Angehorigen
und Mitarbeiter/innen von Rehabilitationskliniken.

Die finanzielle Forderung durch die BfA erdffnet der NAKOS die Méglichkeit, die
praktische K ooperation zwischen der Selbsthilfe und den Rehabilitationskliniken in den
verschiedenen Regionen Deutschlands zu verbessern. Grundsétzliches Anliegen ist es,
den Selbsthilfegedanken in alen Phasen des Zusammenspiels zwischen Rehabilitation
und Selbsthilfe — vom Reha-Zugang Uber den Reha-Prozess, bis hin zum Reha-
Ergebnis — schrittweise zu verankern.

Alsein Gradmesser fur die erfolgreiche und verstarkte Wahrnehmung der Selbsthilfe
auf Seiten des Rehabilitationsbereichs kann auch die Auswertung der Anfragenstatistik
der NAKOS dienen: So machten die telefonischen und schriftlichen Anfragen von Re-
habilitationskliniken im Jahr 2003 gut 10 % aller Anfragen von Professionellen (Stand:
Oktober 2003) aus. Im Vergleich dazu waren esim Jahr 2002 nur 3,8 %.
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7. Materialien, Publikationen, Stellungnahmen, Berichte

7.1 Neu herausgegebene oder lberarbeitete Materialien

NAKOSINFO

Die Zeitschrift NAKOS-INFO erscheint vierteljahrlich. Sie dient der Information, der
fachpolitischen Diskussion und dem bundesweiten Austausch der 6rtlichen Selbst-
hilfekontaktstellen bzw. der Versorgungseinrichtungen, diein ihrem Arbeitsbereich ein
Informationsangebot flr Selbsthilfegruppen und Interessierte entwickelt haben.

Im Jahr 2003 wurden 4 Ausgaben des NAKOS-INFOs herausgegeben (Nr. 74-77).
NAKOSEXTRA

In der Fachdiskussionsreihe NAKOS-EXTRA erscheinen in loser Folge Themenhefte
mit Beitrdgen zu fachlichen und ingtitutionellen Fragen sowie zu sozial- und gesund-
heitspolitischen Entwicklungen der Selbsthilfeunterstiitzung und -forderung.

Im Jahr 2003 wurde eine Ausgabe herausgegeben (Nr. 34).
NAKOS-EXTRA 34: Kooperation von Selbsthilfekontaktstellen und Rehabilitations-
kliniken, Berlin September 2003

NAK OSPaper

In der Reihe NAKOSPaper erscheinen in unregel méaldiger Folge Auswertungen (sta-
tistische Ubersichten) von Untersuchungen zur Selbsthilfeunterstiitzung und -férde-
rung in Deutschland sowie Arbeitsmaterialien, Dokumente und Literaturhinwei se.

Im Jahr 2003 wurden drei Ausgaben herausgegeben

NAKOSPaper 5 Selbsthilfeforderung durch die Lander der Bundesrepublik Deutsch-
land 2003. Berlin November 2003

NAKOSPaper 9 NAKOS-EXTRA Bibliographie 2003. Beitrage und Gesamtregister
von 34 Ausgaben. Berlin Dezember 2003

NAKOSPaper 10 Fachliche Aufgaben & sozia- und gesundheitspolitische Diskussion
der Unterstiitzung und Forderung von Selbsthilfegruppen. Literaturliste. Berlin
Dezember 2003, 1. Ausgabe

Arbeitshilfen

Gruppen im Gesprach — Gespréche in Gruppen. Ein Leitfaden fir Selbsthilfegruppen,
1. Auflage, Berlin 2002

Starthilfe zum Aufbau von Selbsthilfegruppen. Ein Leitfaden, 8. Auflage, Uberarbeitete
Neuausgabe (im Januar 2003 erschienen)
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Adressver zeichnisse

Bundesweite Selbsthilfevereinigungen und relevante Institutionen
GRUNE ADRESSEN 2003/2004, 15. Ausgabe (Stand: Juli 2003)

Lokale/ Regiona e Selbsthilfe-Unterstiitzung in Deutschland
ROTE ADRESSEN 2003/2004, 16. Ausgabe (Stand: Juni 2003)

Suche von Menschen mit seltenen Erkrankungen und Problemen nach Glei chbetroffe-
nen und Selbsthilfegruppen
BLAUE ADRESSEN 2003/2004, 10. Ausgabe (Stand: Méarz 2003)

CD-ROM: NAKOS-ADRESSEN 2003/2004 (Stand: August 2003)
Redaktionelle Mitwirkung

sel bsthilfegruppenjahrbuch 2003, jahrliche Fachzeitschrift der DAG SHG eV, Gie-
3en, 199 Seiten

7.2  Veroffentlichungen der Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter

Balke, Klaus: Gemeinsame Empfehlungen zur Weiterentwicklung der Selbsthilfeftrde-
rung nach § 20,4 SGB V verabschiedet. In: NAKOS-INFO 75, Berlin Juni 2003,
S. 21

Balke, Klaus: Beteiligung und Forderung der Selbsthilfe in den ,, Eckpunkten der Kon-
sensverhandlungen zur Gesundheitsreform®. In: NAKOS-INFO 76, Berlin Sep-
tember 2003, S. 36

Balke, Klaus; Hundertmark- Mayser, Jutta: Arzt & Selbsthilfe, Deutsche Arbeitsge-
meinschaft Selbsthilfegruppen e.V., In: Deutsches Arzteblatt 100, Ausgabe 20
vom 16.05.2003, Seite A-1334/ B- 1117/ C-1045

Balke, Klaus; Hundertmark- Mayser, Jutta: Selbsthilfeférderung nach § 20,4 SGB V —
Prézisierende Anderungen im Gajndheutssystemmodernlserungsgaetz vorgese-
hen. In: NAKOS-INFO 75, Berlin Juni 2003, S. 43-44

Auerswald, Ursula; Englert, Gerhard Nachti gaIIer Christoph; Hansen, Leonhard; Bal-
ke, Klaus Arzt & Sdbsthilfe: Im Diengte der Patienten, Deutsches Arzteblatt 100,
Ausgabe 20 vom 16.05.2003, Seite A-1332/ B-1115/ C-1043

Hundertmark-Mayser, Jutta: Trotz positiver Entwicklungen noch immer erheblicher
Nachholbedarf. Die Forderung der Selbsthilfekontaktstellen durch die Kranken-
kassenverbande nach 8§ 20,4 SGB V im Jahr 2002. In: NAKOS-INFO 74, Berlin
Mérz 2003, S. 7-11

Hundertmark-Mayser, Jutta: Selbsthilfeunterstiitzung in Europa. 7, European Meeting
on Self-Help Groups in der Schweiz, Tagungsbericht. In: NAKOS-INFO 76, Ber-
lin September 2003, S. 15-17

Hundertmark-Mayser, Jutta: Mit Profil im Netzwerk — Zusammenarbeit im Feld der
Selbsthilfeunterstiitzung. Bericht Uber die Fachtagung der NAKOS fir die Lan-
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7.3  Verbandliche Stellungnahmen der DAG SHG

» Gemeinsames Kommunigue von BAGH, Bundesarbeitsgemeinschaft und Bundes-
verband der Notgemeinschaften M edizingeschédigter, Bundesarbeitsgemei nschaft
der Patientlnnenstellen, DAG SHG, Soziaverband Deutschland, Sozialverband
VdK Deutschland, Verbraucherzentrale Bundesverband zu den Aufgaben eines
Beauftragten der Bundesregierung fur die Belange von Patientinnen und Patien-
ten vom 30. Januar 2003.

» Stellungnahme zur Anhdrung des Ausschusses fur Gesundheit und Soziae Sicherung
des Deutschen Bundestages am 23., 25., 26. und 30. Juni 2003 zum Gesetzent-
wurf der Fraktionen SPD und BUNDNIS 90/ DIE GRUNEN: Entwurf eines Ge-
setzes zur Modernisierung des Gesundheitssystems (Gesundheitsmodernisie-
rungsgesetz — GMG). In: Deutscher Bundestag, Ausschuss fur Gesundheit und
Soziae Sicherung, Ausschussdrucksache 0248(11), Berlin, 20. Juni 2003

« Stellungnahme zur Anhérung des Beauftragten der Bundesregierung fur die Belange
behinderter Menschen am 13. Oktober 2003 zum bisherigen Stand der Umset-
zung des SGB I X vom 16. September 2003

» Stellungnahme zur Anhdrung des Ausschusses fur Gesundheit und Soziae Sicherung
des Deutschen Bundestages am 22. September 2003 zum Gesetzentwurf der
Fraktionen SPD, CDU/CSU und BUNDNIS 90/ DIE GRUNEN: Entwurf eines
Gesetzes zur Modernis erung der Gesetzlichen Krankenversicherung (GKV-
Modernisierungsgesetz — GMG). In: Deutscher Bundestag, Ausschuss fir Ge-
sundheit und Soziale Sicherung, Ausschussdrucksache 0273(6), Berlin, 17. Sep-
tember 2003

« Stellungnahme zur Profilierung von Selbsthilfekontaktstellen al's themen-, bereichs-
und indikationsgruppentibergreifende Dienstlel stungseinrichtungen im Bereich der
Selbsthilfeunterstitzung vom 9. Oktober 2003

 Eckpunkte zum Regelungsbedarf fir den Bereich der gesundheitlichen Selbsthilfe im
geplanten Préaventionsgesetz (PravG) vom 25. November 2003

« Stellungnahme zum Entwurf der gemeinsamen Empfehlung zur Forderung der
Selbsthilfe nach SGB X vom 25. November 2003
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7.4 Mitarbeit

« an den Empfehlungen der Spitzenverbande der Krankenkassen zur Weiterentwick-
lung der Umsetzung von § 20 Abs. 4 SGB V in Kooperation mit den Vertretern
der Selbsthilfe”, verabschiedet am 9. Mai 2003

« am Leitfaden ,, Fordern und Fordern” fir Krankenkassen und Selbsthilfegruppen
herausgegeben vom Forderpool ,, Partner der Selbsthilfe’ unter Beteiligung der
, Vertreter der Selbsthilfe”, erschienen 2003

» an der Erarbeitung einer Artikelserie,,Im Dienste der Patienten“ im Rahmen des
Patientenforums, einer institutionalisierten Zusammenarbeit von Arzteschaft und
Patientensel bsthilfe auf Bundesebene, erschienen im Deutschen Arzteblatt, Jg. 100
(20), A1332 - A1338.

» am Bericht von Gesundheitsziele.de: Forum zur Entwicklung und Umsetzung von
Gesundheitszielen in Deutschland, Kapitel 10: Gesundheitliche Kompetenz erhé-
hen, Patientensouveranitét starken, veroffentlicht am 14. Februar 2003

 an dem Entwurf fir eine , Gemeinsame Empfehlung zur Férderung der Selbsthilfe*
gemal 8 13 Abs. 2 Nr. 6 SGB IX, Stand 05. Februar 2004
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