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Sehr geehrte Damen und Herren,

Mit diesem Jahresbericht informieren wir iber die Férderung, die Entwicklung
und die fachlichen Schwerpunkte der NAKOS im Jahr 2005. Nach entsprechen-
der Neugestaltung der Adressverzeichnisse der NAKOS und des PAPERs 5 im
abgelaufenen Jahr erscheint seit Beginn des Jahres 2006 auch das NAKOS
INFO in neuem Gewand. Entsprechend haben wir auch den nun vorliegenden
Jahresbericht dem neuen Design angepasst. Wir wiinschen allen Leserinnen
und Lesern eine interessante Lektiire.

Mit Wirkung zum 31. Juli verlief? Klaus Balke die NAKOS, um eine neue Aufgabe
zu iibernehmen. Bis zur Einstellung der neuen Geschaftsfiihrerin Ursula Helms
im November des Jahres fiihrten Dr. Jutta Hundertmark-Mayser und Wolfgang
Thiel die Geschdfte der NAKOS. Dr. Bettina Moller-Bock hat am 1. November
fur,,Nachwuchs bei der NAKOS“ gesorgt, ihre Mutterschutz- und Elternzeitver-
tretung hat der Soziologe Ralph Schilling tibernommen.

FiirdasJahr2005 kann die NAKOS als bundesweit erste Anlaufadresse fiir Infor-
mationen im Selbsthilfebereich eine Zahl von rund 30.000 Kontakten (ohne
Internet) verzeichnen. Die Zahlverdeutlicht, dass personliche, schriftliche und
telefonische Kontakte fiir die Information und Unterstiitzung weiterhin sehr
wichtig und wohl fiirviele Ratsuchende auch die einzige Kommunikationsmog-
lichkeit sind. Die zunehmende Nutzung des Internets erweitert allerdings die
Informationsmoglichkeiten. Der zum Oktober 2004 realisierte eigenstandige
Internetauftritt der NAKOS ermdoglicht mit Hilfe einer klaren Struktur allen
Nutzern leicht zugdnglich und tageszeitunabhdngig den Abruf sachgerechter
und aktueller Informationen zur Selbsthilfe. Die Zahlen belegen, auch diese
Moglichkeit wird stark genutzt. Monatlich verzeichneten wirin 2005 ca. 17.500
Zugriffe auf das Internetangebot der NAKOS.

Wir kdnnten unserem Auftrag zur Information, Anregung und Unterstiitzung
von Selbsthilfegruppen nicht gerecht werden, erhielten wir nicht eine zuverlas-
sige Forderung durch unsere Zuwendungsgeberinnen und -geber. Wir danken
dem Bundesministerium fiir Familie, Senioren, Frauen und Jugend, dem Bun-
desministerium fiir Gesundheit und soziale Sicherung, der AOK, der Forder-
gemeinschaft der Ersatzkassen und dem Forderpool ,,Partner der Selbsthilfe*
furihre Forderung im Jahr 2005. Bedanken méchten wir uns auch bei unserem
Trdger, der Deutschen Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V. (DAG SHG)
sowie allen Organisationen und Einrichtungen, mit denen wirim vergangenen
Jahr kooperativ und erfolgreich zusammengearbeitet haben. |

Ursula Helms
(Geschdftsfiihrerin)

Berlin, im Juni 2006
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DIE FORDERSITUATION DER NAKOS IM JAHR 2005

Die Fordersituation der NAKOS

e im Jahr 2005

Die Fordersituation der
,Einrichtung’ NAKOS stellte
sich 2005 wie folgt dar:

Vom Bundesministerium fiir Familie,
Senioren, Frauen und Jugend (BMFS-
FJ)) wird im Rahmen einer Projektférde-
rung fiir den Zeitraum von 2004-2006
im Bereich der sozialen Selbsthilfe
das Projekt ,,Den Familienbezug von
Selbsthilfegruppen verdeutlichen
und die Familienorientierung der
Selbsthilfeunterstiitzung starken*
gefdrdert.

Das BMFSF] forderte die Projektmaf-
nahme in 2005 mit 250.533 €. Hier-
tiber konnten 3,5 Mitarbeiterinnen-
und Mitarbeiterstellen sowie anteilige
Regiekosten (Raum- und Sachkosten)
finanziert werden.

Vom Bundesministerium fiir Gesund-
heit und Soziale Sicherung (BMGS)
wurde das Projekt ,,Starkung der ge-
sundheitlichen Selbsthilfe bei der
Umsetzung des Praventionsgesetzes
und der Beteiligung an Partizipations-
prozessen“ mit 103.950 € gefordert.
Uber die Projektférderung wurden
1,75 Personalstellen zu 90 % sowie
Reisekosten finanziert. Die fehlenden
ca. 10 % Personalkosten zur Realisie-
rung des Projektes wurden aus Mit-
teln der gesetzlichen Krankenkassen
bestritten.

Dariiber hinaus wurde vom Bundes-
ministerium fiir Gesundheit (BMG)
ein das Kalenderjahr iiberschreiten-
des Sonderprojekt ,,Grundlagen der
Selbsthilfeunterstiitzung — Bestands-
aufnahme, Bedarfe und Perspektiven
zur Qualitatsentwicklung® mit insge-
samt 24.000 € gefordert.

Von den Spitzenverbdnden der ge-
setzlichen Krankenkassen (GKV) er-
hielt die NAKOS 2005 fiirihre gesund-
heitsbezogene Arbeit eine pauschale
Férderung in Hohe von insgesamt

224.600 €, erganzt um 99.400 €
aus dem Vorjahr. Die Mittel dienten
zur Finanzierung von 1,5 eigenstan-
digen Personalstellen, zur Komple-
mentarférderung in Héhe von 10 %
der oben genannten Personalstellen,
fur allgemeine Regiekosten (Miete,
Biiro, Telefon, etc.) und zur Realisie-
rung von MaBnahmen (Printmedien,
Adressverzeichnisse, 4 NAKOS-IN-
FOs, Selbsthilfekontaktstellenbefra-
gung, Fachtagung). Dariiber hinaus
wurde mit der ,,Themenorientierten
Optimierung der NAKOS Datenbank*®
(THEO) fortgefahren; der Internetauf-
tritt konnte erweitert werden. Fiir bei-
de MaBnahmen wurden GKV-Mittel
aus 2004 ubertragen.

Der Darstellung der verschiedenen
Forderstrange der Einrichtung dient
die folgende Ubersicht. Ndhere Infor-
mationen zu den realisierten Aufga-
ben in den verschiedenen Bereichen
finden sichin den einzelnen Abschnit-
ten dieses Jahresberichtes. |
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Finanzielle Forderung der NAKOS in 2005

NAKOS Fordermittel 2005

GKV
§20,4SGBV
46 %

Forderpool
9 % BMFSF|
35 %

BMG
Sonderprojekt
3%
Gesamtsumme
702.483 €
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ANFRAGEN- UND NACHFRAGEPROFIL DER NAKOS

Anfragen- und Nachfrageprofil

e der NAKOS

2.1
Personliche Kontakte 2005

Fiir das Jahr2005 kann die NAKOS als
bundesweit erste Anlaufadresse fiir
Informationen im Selbsthilfebereich
eine Zahl von rund 30.000 personli-
chen Kontakten' (ohne Internet) ver-
zeichnen.

Der tiberwiegende Anteil dieser ,,per-
sonlichen Kontakte“ kam auch im Jahr
2005 durch die Anforderung und den
Versand von Informationsmaterialien
zustande.

Zu den begehrtesten Printmedien ge-
hérten auch im Jahr2005 — beiim Ver-
gleich zum Vorjahr etwas gesunkener
Nachfrage — die Adressverzeichnisse
(ROTE, GRUNE, BLAUE ADRESSEN) der
NAKQOS, die jahrlich neu recherchiert
und aufgelegt werden und auch tiber
das Internet zugdnglich sind. Weiter-
hin regen Zuspruchs erfreuen sich au-
Berdem das NAKOS-INFO sowie das
NAKOS Paper 5, dessen Auflage in
2005 von 1.900 auf 2.500 Exemplare
erhoht wurde.

2.1.1
Nutzer/innenprofile

Fur die telefonischen und schriftli-
chen Anfragen steht der NAKOS ein
Erhebungsinstrument zur Verfiigung,
das die Anfragen in einer EDV-Einga-
bemaske erfasst. Die Eingabemaske
ermoglicht eine schnelle Erfassung
von Anfragen? und erlaubt eine quali-
tative Betrachtung der Nutzer/innen-
profile.

Biirgerinnen und Biirger, die sich
an die NAKOS wenden, suchen ne-
ben allgemeinen Informationen zur
Selbsthilfe und Fachinformationen
(beispielsweise zur Gruppen- und
Vereinsgriindung, Unterstiitzungs-
und Forderfragen) vor allem Kontakte
zu Gleichbetroffenen. Somit nimmt
die personliche Kontaktvermittlung
durch die Mitarbeiter/innen der NA-
KOS nach wie vor einen wesentlichen
Stellenwert ein.

Rund 53 % der Anfragen, die in der
oben genannten Anfragenstatistik
erfasst wurden, wurden von Privat-
personen getatigt. Die anfragenden
Privatpersonen sind zu knapp drei
Viertel weiblich. Rund 10 % der An-
fragen von Privatpersonen stammen
von Angehdrigen. Betrachtet man
die Gruppe der anfragenden Ange-
horigen etwas genauer, zeigt sich,
dass mit 75,6 % Uber drei Viertel der
Anfragenden ebenfalls Frauen sind.
Bemerkenswert ist aulerdem, dass
tber die Halfte der Frauen, die sich
als Angehdrige an die NAKOS wen-
den, Informationen fiir eine/n Ange-
horige/n suchen. Bei den Mannern,
die sich als Angehdrige mit Fragen
rund um die Selbsthilfe an die NAKOS
wenden, tun dies lediglich 21 % fiir
eine/n Angehdorige/n. Und wahrend
21 % der weiblichen Angehdorigen fiir
sich eine Selbsthilfegruppe suchen,
tun dies nur rund 3,5 % der Manner
aus dem Angehdrigenbereich.

Mit rund 60 % wendet sich die {iber-
wiegende Zahl der Biirgerinnen und
Biirger telefonisch an die NAKOS. Te-
lefonische Anfragen kommen dabei
seltener von Mannern. Sie bevorzu-

" Unter ,Kontakte“ gefasst sind dabei samtliche Anfragen sowie der Versand von
Informationsmaterialien, die Beratung und Information von Interessierten sowie
die gezielte Ansprache von Fachleuten, Professionellen, Institutionen und ande-
ren Multiplikatoren (z.B. den Medien) durch die Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter

der NAKOS.

2 So erfasst wurden alle Anfragen wéahrend der Telefonsprechzeiten (16 Stunden
wdchentlich) sowie schriftliche Anfragen (Brief, Fax, E-Mail), die von den NAKOS-

Mitarbeiter/innen bearbeitet wurden.
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ANFRAGEN- UND NACHFRAGEPROFIL DER NAKOS

gen eherden schriftlichen Austausch.
Ein Viertel aller Anfragen gehen inzwi-
schen per E-Mail ein. Per Brief bzw.
Fax fragen lediglich 15 % der Selbst-
hilfeinteressierten an.

2.1.2
Themenprofile

Thematisch werden die Anfragen
der Biirgerinnen und Birger mittels
der Anfragenstatistik zundchst drei
Bereichen zugeordnet. Die Anfragen
der Betroffenen und Angehdrigen
sind dabei thematisch jeweils rund
zur Halfte den sozialen (48,0 %)
bzw. krankheitsbezogenen Bereichen
(50,9 %) zuzuordnen. Die Anfragen
zu den Themenbereichen ,,Erkran-
kung / Behinderung®“ und ,,Soziales*
werden in dem Anfragensystem noch
einmal spezifiziert. Im Bereich der Er-
krankungen und Behinderungen sind
die Anfragen iliber samtliche Krank-
heitsbereiche gestreut. Besonders
h&dufig wenden sich Biirgerinnen und
Biirger wegen ,, Tumorerkrankungen*
(11,9 %), ,Krankheiten des Skeletts,
der Gelenke, der Muskeln und des
Bindegewebes“ (11,3 %) sowie ,en-
dokriner Erndhrungs- und Stoffwech-
selkrankheiten® (8,9 %), ,,Erkrankun-
gen der Verdauungsorgane und des
Harntraktes® (8,8 %), ,Krankheiten
des Nervensystems“ (8,3 %) und
seltener Erkrankungen (7,6 %) an
die NAKOS. Aber auch Informationen
und Selbsthilfemdglichkeiten bei
»Allergischen / Asthmatischen und
anderen Atemwegserkrankungen®,
,Angeborenen / erworbenen Fehlbil-
dungen und Behinderungen®, , Hirn-
schadigungen® sowie Krankheiten
der Sinnesorgane / Hor-, Seh- und
Sprachbehinderungen®“ werden bei
der NAKOS nachgefragt.

Bei den Themen, die dem ,,sozialen
Bereich® zugeordnet werden, ist das
Anfragenspektrum ebenfalls sehr
breit gestreut. Besonders hdufig
geht es bei diesen Anfragen um die
Vermittlung von Selbsthilfemoglich-
keiten bei,,Depressionen und Angst“
(20,9 %), ,,Psychischen Problemen
und Erkrankungen® (11,7%) und be-

ziiglich ,,Verbraucher- und Patienten-
rechten“ (8,1 %). Ebenfalls auffallig
haufig werden Selbsthilfeangebote
zum Themenbereich ,,Essstorungen®
(11,4 %) und zum Themenbereich
,Sucht® (13,1 %) nachgefragt, die in
der Anfragenstatistik der NAKOS wei-
ter ausdifferenziert werden, da das
thematische Spektrum dieser The-
menbereiche relativ heterogen ist.
Hier zeigt sich, dass zum Themenbe-
reich ,,Essstorungen® verstarkt von
Seiten Angehdriger (20,5 %) und zum
Themenbereich,,Sucht“verstarktvon
Professionellen (24,2 %) und Selbst-
hilfegruppen (25,0 %) bei der NAKOS
angefragtwird. Dabeirangiert beiden
Anfragen der Selbsthilfegruppen zum
Themenbereich Sucht das Thema Al-
koholabhangigkeit mit 16,1 % vor allen
anderen angefragten Suchtarten, wah-
rend bei den Anfragen der Angehori-
gen zum Themenbereich Essstdrungen
das Thema Magersucht mit 7,5 % die
hochsten Anteile aufweist. Ein breites
Spektrum weisenim,,sozialen Bereich*
auch die gezielten familienbezogenen
Anfragen (insg. 11,1%) auf. Hierwerden
Selbsthilfegruppen zu den Themen ,,al-
lein erziehend“, ,,Beziehung, Partner-
schaft, Kommunikation®, ,,Ehe und Fa-
milie“, ,,Erziehung®, ,,Kinderwunsch*,
»,Pflegende Angehdrige®, ,,Schwanger-
schaft“und,, Trennung und Scheidung*
nachgefragt.

Der dritte Bereich betrifft themen-
tibergreifende Einzelthemen, zu de-
nen die an der Selbsthilfe interessier-
ten Biirgerinnen und Biirger anfragen.
Diese sind duBerst breit gefachert und
reichen von ,,Arbeitslosigkeit®, jedwe-
derArtvon ,,Erkrankungen und Behin-
derungen” iiber ,Mobbing®, ,Trauer
und Tod* bis hin zu ,,Verbraucher- und
Patientenrechten“ oder sehr speziel-
len Problemen wie z.B. dem ,,Messie-
Syndrom“ oder ,,Stalking*.

Die Anfragen, die von professionel-
len Helferinnen und Helfern an die
NAKOS herangetragen werden, sind
ebenso breit gefachert, wie die Anfra-
gen von Privatpersonen. Neben den
bereits erwahnten Anfragen zum The-
ma ,,Sucht® fallen die haufigsten An-
fragen zu Themen wie ,,Depression /
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ANFRAGEN- UND NACHFRAGEPROFIL DER NAKOS

Angst“, ,,Psychische Erkrankungen
und Probleme* sowie ,,Verbraucher-
und Patientenrechten® an.

Fiir die regionalen Selbsthilfeunter-
stiitzungsstellen und auch fiirdie bun-
desweiten Selbsthilfeorganisationen
ist die NAKOS auf der Bundesebene
eineviel genutzte Ansprechpartnerin.
Auch dieverschiedenen Versorgungs-
einrichtungen wie bspw. Sozial- und
Pflegedienste, Krankenhduser, Reha-
bilitationskliniken etc. wenden sich
mit Fragen rund um die Selbsthilfe
an die NAKOS. Weitere Nutzer der NA-
KOS aus dem professionellen Bereich
sind: Krankenkassen, Arztinnen und
Arzte sowie Therapeutinnen und The-
rapeuten, Behdrden bzw. die offentli-
che Verwaltung, Apotheken, Wissen-
schaftlerinnen und Wissenschaftler
und nicht zuletzt Journalistinnen und
Journalisten.

2.1.3
Wege der Kontaktaufnahme

Insgesamt betrachtet werden Biir-
gerinnen und Biirger, aber auch
Professionelle in erster Linie durch
das Internet (35,4 %), Biicher oder
Zeitschriften (24,9 %) oder eigene
Publikationen auf das Angebot der
NAKOS aufmerksam. An dieser Stelle
wird die Wichtigkeit des erweiterten
Internetangebotes der NAKOS fiireine
Kontaktvermittlung deutlich, dennim
Vergleich zum Vorjahrist dieser Anteil
um {ber 10 % gestiegen. Schliisselt
man die Statistik weiter nach Interes-
sentengruppen auf, offenbaren sich
jedoch betrdchtliche Unterschiede.
So werden auch die Privatpersonen
primdr Uber die genannten Medien
auf das Angebot der NAKOS aufmerk-
sam, mit einem Anteil von iber 40 %
tiberwiegen hier jedoch Biicher und
Zeitschriften im Vergleich zum Inter-
net (25,0 %) und den Publikationen
der NAKOS mit 6,1 %. Bei den Ange-
horigen liegen ebenfalls Biicher und
Zeitschriften mit 30,1 % an der Spit-
ze, gefolgt vom Internet mit 19,6 %.
Bei den Angehdrigen zeigt sich aber
dartiber hinaus auch, dass in 2005
eine grofle Zahl von Kontakten iiber
andere Betroffene (11,9 %) sowie bun-

desweite Selbsthilfeorganisationen
(8,4 %) und ortliche Selbsthilfekon-
taktstellen (9,8 %) vermittelt wurde.
Uber die Hélfte der Professionellen,
die sich im Jahr 2005 an die NAKOS
wandten, wurden ebenfalls iber das
Internet auf die NAKOS aufmerksam.
Weitere knapp 28 % erhielten Zugang
durch eigene Publikationen der NA-
KOS und gut 6 % der anfragenden
Professionellen wurden durch eine
Selbsthilfekontaktstelle an die NA-
KOS vermittelt. Bei den Selbsthilfe-
gruppen liegt der Anteil des Internets
mit knapp 62 % ebenfalls auf recht
hohem Niveau, gefolgt von Biichern
und Zeitschriften mit 10,3 % sowie
Selbsthilfekontaktstellen (9,3 %) und
den NAKOS-Publikationen mit einem
Anteil von 6,2 %. Andere Zugdnge
zur NAKOS werden durch Behdrden
bzw. die 6ffentliche Verwaltung und
auch durch Hinweise von Kranken-
kassen, Arztinnen und Arzten sowie
Therapeutinnen und Therapeuten wie
auch durch das Fernsehen oderRadio
eroffnet.

2.2
Kontakte via Internet 2005

Zum 1. Oktober 2004 wurde das seit
1997 in Kooperation mit ZDF-Online
realisierte Internetangebot durch ei-
nen neu gestalteten Internetauftritt
abgelost, der das Dienstleistungs-
angebot der NAKOS ergdnzt und den
Lunpersonlichen“Zugangzu Informa-
tionen rund um die Selbsthilfe erheb-
lich erleichtert. Damit verbunden, ist
eine geringe Abnahme der Kontakte
tiber die personliche Vermittlung an
und durch die Mitarbeiter/innen der
NAKQOS fiir 2005 zu verzeichnen, die
allerdings durch die Zahl von durch-
schnittlich ca. 17.500 Zugriffen (Vi-
sits) auf das Internetangebot der NA-
KOS monatlich erganzt wird.

Fir eine Ubersicht tiber die Inter-
netzugriffe auf www.nakos.de siehe
Tabelle 1 nachste Seite:
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ANFRAGEN- UND NACHFRAGEPROFIL DER NAKOS

Monatliche Internetzugriffe auf www.nakos.de

Zeitraum Feb. 2005 - Jan. 2006

Tabelle 1
Generated by Webalizer Version 2.01

In Tabelle 1 werden die Gesamtzah-

len der Internetkontakte zur NAKOS-

Website fiir den Zeitraum von Feb.

2005 - Jan. 2006 ausgewiesen. Dabei

werden die Kontakte unterschieden

nach:

— Sites (Anfragen, die von einer ein-
deutigen IP-Adresse ausgehen)

— KBytes (Datenmenge in Kilobyte die
vom Server ausgesandt wurde)

— Visits (,,Besuche“, die eine definier-
te Zeitspanne andauern — Differenz
zwischen mehreren ,,Besuchen®)

— Pages (angefragte Seiten- HTML)

— Files (Vom Server auf Anfragen von
Nutzern ausgesandte Dateien) und

— Hits ( Anfragen insgesamt, HTML-
Seiten, Bilder, Audio-Dateien
etc.).

Wie bereits angedeutet, konnte die

NAKOS fiir den Zeitraum von Februar

2005 - Januar 2006 insgesamt rund

210.000 Zugriffe auf www.nakos.de

verzeichnen. Das entspricht einer

Zunahme von rund 100 % gegenii-

ber den Vorjahren 2002, 2003 und

2004. Damit verbunden ist eine kon-

MONT  sies  keviEs  wisTs  PAces  Res Wi
UAN. 2006 10.336 3114594 23.042  89.219 498558  627.732
lDEz. 2005 9.287 2.842.041 19326 84198 439.284  544.171
Nov. 2005 10.479 3.529.998 19.293  107.437 534572  658.929
lokT. | 2005 10161 3.338.787 21014 95853 497.661 62141
lser. 2005 8901 3.083.038 18.196 83257 442431  556.500
(AUG. 2005 7.994 2.419.680 16796  78.433 410.012  505.672
JUb 2005 7756 2335399 16461  117.818 395758  533.381
JUNI 2005 8189 2363.670 15.435 126751 423579 573512
WAl 2005 8296 2.423.973 15707 16193 448.717  614.086
UAPRIL 2005 8.404 2.442.426 15712 98310 429.960  576.262
IMERZ 2005 7.998 2.693.856 14.272  73.405 393.443  482.946
FEB 2005 7159 2517.022 1460 72363 391441 479513
summe 33.104.584 209.414 1143.237 5305.416  6.774.118

© NAKOS 2006

tinuierliche redaktionelle Pflege und
Begleitung derInhalte des Internetan-
gebotes der NAKOS notwendig, die im
Vergleich zu den Vorjahren mit einem
erheblichen zeitlichen und personel-
len Aufwand einhergeht, wenn man
bedenkt, dass rund 20 % aller Hits
und ca. 10 % des Datenverkehrs pro
Monat ausschlieBlich durch die Pfle-
ge des Internetangebotes der NAKOS
anfallen. Fiirdie Zukunftist auBerdem
ein professionelles Redesign der NA-
KOS-Datenbanken geplant, um eine
noch schnellere Verfiigharkeit dervon
Nutzern/innen individuell abgefrag-
ten Daten zu gewdhrleisten.

Einen groben Hinweis darauf, aufwel-
che Internetangebote der NAKOS am
haufigsten zugegriffen wird, bieten
die Zahlen der sogenannten Entry
und Exit Pages. Sie zeigen an, wel-
che URL (Uniform Resource Locator,
engl.: ,einheitlicher Ortsangeber fiir
Ressourcen®)? benutzt wurde, um auf
eine Seite zuzugreifen und welche die
letzte Seite war, die gesehen wurde.

3 URLs identifizieren eine Ressource iiber ihren primaren Zugriffsmechanismus
(h&dufig http oder ftp) und den Ort (engl. location) der Ressource in Computernetz-

werken.
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ANFRAGEN- UND NACHFRAGEPROFIL DER NAKOS

Zu den Top Ten-Adressen in 2005 ge-
hoéren dabei die Seiten der Verzeich-
nisse der GRUNEN, ROTEN und BLAU-
EN ADRESSEN der NAKOS, die fiir die
meisten Nutzer/innen die primaren
Zugriffsadressen darstellen.

Zu den wichtigsten Internetseiten, die
tiber bereitgestellte Links einen Zu-
griff auf das NAKOS-Internetangebot
gewdhrleisten, gehdren neben den
Suchmaschinen von Google und an-
deren, zundchst die Seiten von Hilfs-
und Informationsstellen zum Thema
psychische Erkrankungen. Dazu ge-
hoéren exemplarisch Themen wie Au-
tismus, Depression, Essstorungen
und Psychotherapie im Allgemeinen,
aber auch Themen wie Krebs oder
Schimmelpilzerkrankungen.

Fazit

Durch die Differenzierung in person-
liche und ,,unpersonliche“ Kontakte
wurde deutlich, dass sich das Anfra-
genprofil durch den Ausbau und die
Verbesserung des Internetangebotes
der NAKOS leicht von den personli-
chen zu den unpersonlichen Kontak-
ten via Internet verschoben hat. Der
quantitative Riickgang der personli-
chen Kontakte wird dabeivon derZahl
der Kontakte via Internet jedoch deut-
lich tiberkompensiert. Da sich per-
sonliche Kontakte und solche durch
Zugriffe aufdas Internetangebot nicht
gegenseitig ausschlieBen, ist ein Ver-
gleich mit der Anzahl der Kontakte
der letzten Jahre relativ schwierig.
Die hohe Zahl der Kontakte via Inter-
net ldasst jedoch die Vermutung zu,
dass iber das Internetangebot der
NAKOS neue Nutzer/innengruppen
angesprochen und damit Informati-
onsbedarfe gedeckt werden konnen,
welche tiber den klassischen Weg der
persdnlichen fernmiindlichen oder
schriftlichen Anfrage nicht an die NA-
KOS herangetreten waren.

Neben der Méglichkeit, selbsthilfere-
levante Adressen aus den NAKOS-Da-
tenbanken direkt von der Startseite
aus zu suchen und unabhédngig von
den Geschéftszeiten der NAKOS abzu-
rufen, gewdhrleistet eine eindeutige
und gut strukturierte Navigation mit

einer eingdngigen Benutzerfiihrung
den schnellen Abruf von Informati-
onen. Wenige, sich selbst erklaren-
de Hauptrubriken ermoglichen eine
leichte Orientierung. Auf den oberen
Ebenen werden Informationen in
knapper Form angeboten. Weiterfiih-
rende, detaillierte und ausfiihrlichere
Informationen konnen dann —je nach
Bedarf — auf tieferen Ebenen, oder
mit Hilfe von Downloads abgerufen
werden. Der Internetauftritt wurde
nach wesentlichen Kriterien der Bar-
rierefreiheitrealisiert. Ubersichtliche,
moglichst kurze und leicht verstandli-
che Texte helfen, das vielfdltige Infor-
mationsangebot iber die Selbsthilfe,
ihre Strukturen und Mdéglichkeiten fiir
alle Nutzer/innen auf einfache Weise
zugédnglich zu machen.

Die mit der Realisierung des Vorha-
bens notwendig gewordene kontinu-
ierliche redaktionelle Begleitung und
Pflege derInhalte derInternetprdasenz
— die NAKOS-Datenbanken werden
derzeit in zweimonatlichem Turnus
aktualisiert — wurden in die Arbeits-
routinen von zwei NAKOS-Mitarbei-
terinnen integriert. Dabei soll insbe-
sondere die zeitnahe Einspeisung
aktueller Informationen fiir die ver-
schiedenen Zielgruppen (interessier-
te Birger/innen, Fachkréfte aus dem
Bereich derSelbsthilfeunterstiitzung,
Kooperationspartner/innen, Presse)
weiter intensiviert werden. |
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Projektforderung
® ,,Den Familienbezug von Selbst-
hilfegruppen verdeutlichen
und die Familienorientierung der
Selbsthilfeunterstiitzung starken®

durch das BMFSF)

Bereits im Jahr 2004 wurde das Pro-
jekt ,,Den Familienbezug von Selbst-
hilfegruppen verdeutlichen und die
Familienorientierung der Selbsthil-
feunterstiitzung stdrken® gestartet.
Das Projekt hat eine Laufzeit von drei
Jahren (2004-2006).

Aus den Projektmitteln werden 3,5
Personalstellen sowie Regiekosten
finanziert.

Ansatzpunkte und Ziele des
Projekts

Das Projekt geht von der besonderen
Bedeutung von Selbsthilfegruppen
fur Familien aus. Selbsthilfegruppen
werden als neue Formen sorgender
Netze angesehen, die familienbezo-
gen, familienerganzend und famili-
enentlastend sind.

Im Projektverlaufwerden drei wesent-

liche Ziele verfolgt:

— die Herausarbeitung der thema-
tischen Vielfalt und der familien-
unterstiitzenden Beziige im Feld
der Selbsthilfe und die Weiter-
gabe von Erkenntnissen im Rah-
men der Offentlichkeitsarbeit.
Die Adressaten sind Biirgerinnen
und Biirger, Selbsthilfekontakt-
stellen, Fachleute und politische
Entscheidungstrager

— die Verstarkung und Verstetigung
des Familienbezugs in der Selbst-
hilfeunterstiitzung. Es werden
Impulse fiir die Fachdiskussion
und die Unterstiitzungspraxis in
Selbsthilfekontaktstellen sowie fiir
den Austausch und die Zusammen-

arbeitmitOrganisationenderfamili-
enbezogenen Selbsthilfe gegeben.
Die Adressaten sind: Selbsthilfe-
kontaktstellen, Organisationen der
familienbezogenen Selbsthilfe

— Entwicklung und Festigung von
Kooperationen zur starkeren Ver-
bindung von Selbsthilfe-, Enga-
gement- und Familienforderung.
Anregung zur Mitwirkung an Lo-
kalen Biindnissen fiir Familie.
Adressaten sind: Selbsthilfekon-
taktstellen, bundesweite Selbst-
hilfeorganisationen, Bundesor-
ganisationen der Engagement-
forderung sowie bestehende und
entstehende Lokale Biindnisse fiir
Familien.

Die Manahmen innerhalb des Pro-

jekts gliedern sich in folgende Teile:

A Recherchen im Feld gemeinschaft-
licher Selbsthilfe, familienbezo-
gener Selbsthilfe und sorgender
Netze, Dokumentation und Infor-
mationstransfer

B Kooperation, Organisation von Di-
alogen und Transfer in die Praxis

C Offentlichkeitsarbeit und Fach-
publikationen zur Unterstiitzung
gemeinschaftlicher Selbsthilfe, fa-
milienbezogener Selbsthilfe und
sorgender Netze.
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3.1 Projektteil A:

»Recherchen im Feld gemein-
schaftlicher Selbsthilfe,
familienbezogener Selbsthilfe
und sorgender Netze, Doku-
mentation und Informations-
transfer”

DerProjektteil hatdas Ziel, die Kontak-
te und Themen von Selbsthilfeorgani-
sationen und Selbsthilfegruppen, von
Menschen mit seltenen Erkrankungen
und Problemen, die auf der Bundese-
bene nach Gleichbetroffenen suchen
sowie von ortlichen Selbsthilfe-Unter-
stlitzungseinrichtungen datenbank-
gestiitzt zu erfassen, zu kategorisie-
ren und praxisrelevant zuganglich
zu machen. Uber das Aufzeigen von
Zugangsmoglichkeiten (Kontakte und
Themen), iber die Orientierungs- und
Handlungshilfe bei der Beantwortung
von Anfragen von selbsthilfeinteres-
sierten Biirgerinnen und Biirgern,
Selbsthilfeorganisationen und pro-
fessionellen Multiplikatorinnen und
Multiplikatoren sowie tiber die Bereit-
stellung von Hintergrundinformatio-
nen hinaus, solldurch entsprechende
Aufbereitung auch ein systematischer
Feldiiberblick gegeben werden.

In diesem Projektteil ging es im Jahr

2005 zundchst um die Erhebung von

Daten im Feld der Selbsthilfe, der

Selbsthilfeunterstiitzung und bei der

Suche von Menschen nach Gleich-

betroffenen bei seltenen Erkrankun-

gen und Problemen. Die Recherchen
bildeten die Grundlage

— fiir die systematische Kontaktver-
mittlung und Information bei der
Beantwortung schriftlicher und te-
lefonischer Anfragen (vgl. Kapitel 2
dieses Berichts)

— fiir die Aktualisierung der NAKOS-
Datenbanken im Internet, der NA-
KOS-Adressverzeichnisse sowie
der Neuausgabe einer CD-ROM mit
den Datenbanken GRUNE, ROTE
und BLAUE ADRESSEN

— firdie Realisierung derthemenori-
entierten Optimierung der NAKOS-
Datenbanken (THEO) sowie

— fiir die spatere umfassende Do-
kumentation und Bewertung des

Feldes sowie fiir die Erstellung von
Uberblicksinformationen.

Zuvorliegenden synoptischen Aufbe-
reitungen siehe auch Abschnitt 3.3
Projektteil C ,,Offentlichkeitsarbeit
und Fachpublikationen“ sowie Ka-
pitel 6 dieses Berichts ,,Materialien,
Publikationen, Stellungnahmen, Be-
richte®.

3.1 MaRnahmeteil A 1:
Recherchen zu gemeinschaft-
licher Selbsthilfe, familienbe-
zogener Selbsthilfe, sorgen-
den Netzen, bundesweiter
Gleichbetroffenensuche und
ortlichen Unterstiitzungsange-
boten: Kontakte, Hintergrund-
informationen, Familienbezug

Aufder Basis der Rechercheergebnis-
se ging es im Einzelnen um:

— Kontaktadressen und Hintergrund-
informationen zur Selbsthilfe in
Deutschland, ihrer Organisation,
inhaltlichen Orientierung, Arbeits-
und Fordersituation — Datenbank
GRUNE ADRESSEN - Bundeswei-
te Selbsthilfeorganisationen und
-vereinigungen

Zum 17. Mal wurde in aktualisierter

und erweiterter Fassung das NAKOS-

Standardverzeichnis GRUNE ADRES-

SEN (Ausgabe 2005/2006) heraus-

gegeben. Uber 400 Adressen geben

einen umfassenden Uberblick iiber
bundesweit tatige Selbsthilfeorgani-
sationen und -vereinigungen. Im An-
hang sind weitere rund 150 wichtige

Adressen von thematisch bedeutsa-

men (Fach-)Verbdnden und wichtigen

gesellschaftlichen Institutionen auf-
gefiihrt.

Die Erhebung von Daten zu Struktur

und Angeboten von Selbsthilfeor-

ganisationen und -vereinigungen in

Deutschland (z.B.: Dienstleistungs-

und Beratungsangebote, Gliederung

auf der Landesebene, Anzahl der ort-
lichen Selbsthilfegruppen, spezielle

Angebote fiir Familien, Angebote fiir

Angehdrige etc.) ermdglichte es, An-

fragenden spezifische Informationen

weiterzugeben.
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Von besonderer Bedeutung war im
Jahr2005 die Erhebung von Daten zur
Arbeits- und Fordersituation der Ver-
einigungen; Bezugszeitraum fiir die-
se Datenerhebungwardas)ahr2004.
Alle Daten wurden statistisch ausge-
wertet. Erkenntnisse zum Familien-
bezug, zu den Schwerpunkten, zum
Profil der Angebote sowie zur Arbeits-
und Fordersituation der Bundesver-
einigungen der Selbsthilfe wurden
gewonnen. Dadurch war es méglich,
zum einen die soziale Bedeutung und
die familienergdnzenden und -entlas-
tenden Funktionen und zum anderen
die schwierige Arbeits- und Fordersi-
tuation sichtbar zu machen.

— Kontaktadressen und Hintergrund-
informationen zur Selbsthilfeun-
terstiitzung in Deutschland - Da-
tenbank ROTE ADRESSEN - Loka-
le Selbsthilfekontaktstellen und
-unterstilitzungseinrichtungen

Zum 18. Mal wurde in aktualisierter
und erweiterter Fassung das NAKOS-
Standardverzeichnis ROTE ADRESSEN
(Ausgabe 2005/2006) herausgege-
ben. In diesem Verzeichnis sind Ein-
richtungen mit ihren Auflenstellen
zusammengestellt, die fach- und the-
menibergreifend zur Selbsthilfe auf
ortlicher Ebene informieren, Kontakte
vermitteln und beraten.

Die Recherche zur Selbsthilfeunter-

stlitzung in Deutschland im Jahr2005

ergab eine relative institutionelle

Stabilitat. Gegentiber dem Jahr 2004

(278) gab es 1 Selbsthilfe-Unterstiit-

zungseinrichtung mehr, namlich 279.

Allerdings sank die Zahl der Aufien-

stellen leicht von 44 auf 39.

Erstmals wurden auch spezielle

Dienstleistungs- und Beratungsange-

bote (eigene Gruppenrdume, Semina-

re und Kurse fiir Selbsthilfegruppen,
barrierefreier Zugang) der Einrich-
tungen erhoben und prasentiert. In
dem Verzeichnis aufgefiihrt sind auch
ortliche / regionale Selbsthilfezei-
tungen, landesweite Koordinierungs-
stellen sowie Ansprechpersonen von

Arbeitsgemeinschaften zur Selbst-

hilfeunterstiitzung auf Landerebene.

Solche Arbeitsgemeinschaften gibt

esin jedem Bundesland.

— KontaktadressenvonundInformatio-
nenzuMenschenmitseltenenErkran-
kungen und Problemen, die bundes-
weit nach Gleichbetroffenen suchen
— Datenbank BLAUE ADRESSEN -
Seltene Erkrankungen und Proble-
me: Suche nach Gleichbetroffenen
und Selbsthilfegruppen

Die Nachfrage nach Kontaktadressen
zu seltenen Erkrankungen und Pro-
blemen ist weiterhin grof3. Daran setzt
das spezielle Verkniipfungsangebot
BLAUE ADRESSEN der NAKOS an,
das Betroffenen seit 1992 angeboten
wird. Dieses fordert die Bereitschaft
von Betroffenen bzw. Angehdrigen,
mit ihrem Anliegen o6ffentlich zu wer-
den, und eroffnet die Chance, Kon-
takte zu Gleichbetroffenen mit sel-
tenen Problemen / Erkrankungen zu
bekommen, in Austausch zu treten
und ein Kontaktnetz odereine Gruppe
aufzubauen.

In den letzten sechs Jahren haben 38

Beteiligte des NAKOS-Verkniipfungs-

verfahrens BLAUE ADRESSEN eine

Selbsthilfegruppe gegriindet oder

sich einer bereits bestehenden an-

geschlossen.

In der 12. Ausgabe der BLAUEN
ADRESSEN wurden ca. 160 einzelne
Personen (zum Vergleich Ausgabe
2004/2005: 150) aufgenommen, die
zu ebenso vielen Problemen oder Er-
krankungen Ansprechpersonen sind.
Das Verzeichnis hat zwei Teile: einen
Teil mit Kontaktadressen, wenn Er-
wachsene, einen Teil, wenn Kinder
die Betroffenen sind.

Wie im Jahr 2004 wurden bei der Da-
tenrecherche auch die mit der Suche
verbundenen Interessen sowie all-
tags- und familienbezogene Erwar-
tungen und Wiinsche ermittelt.

Die Auswertung ergab, dass Kontakte
zu Gleichbetroffenen, zu Expert/in-
nen und die Informationssuche deut-
lich im Vordergrund stehen. Jeweils
tiber die Halfte wiinscht aber auch
einen Erfahrungsaustausch iiber psy-
chische Probleme sowie gegenseitige
Hilfe im Alltag oder eine Entlastung
der Familie.

Ca. 40 Prozent wiinschen einen Erfah-
rungsaustausch liber die Vereinbarkeit
von Krankheit und Berufstatigkeit.
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Im Berichtszeitraum erfolgte aufier-
dem eine Neugestaltung der Cover-
undInnen-Layouts derNAKOS-Adress-
verzeichnisse; zugleich wurden deren
Titel modifiziert und der Aufbau neu
systematisiert.

3.1 Mafinahmeteil A 2:
Themenrecherche zu gemein-
schaftlicher Selbsthilfe, zu
familienbezogener Selbsthilfe
und zu sorgenden Netzen

Analyse der thematischen Ausrich-

tung von Selbsthilfegruppen

Im Projektzusammenhangbestehtdas

Ziel, die Themen der Selbsthilfe un-

ter besonderer Beriicksichtigung der

Themen familienbezogener Selbsthil-

fe und von Angehdrigenselbsthilfe zu

ermitteln, zu systematisieren und als
synoptische Uberblicksinformation
aufzubereiten. Dies betrifft sowohl
die tiberregionale Ebene (Datenbasis:

GRUNE ADRESSEN) als auch die regi-

onale Ebene (Datenbasis: Angaben

der Selbsthilfekontaktstellen und

-unterstiitzungseinrichtungen aus

den ROTEN ADRESSEN).

Dies soll dazu dienen

— zusatzliche Informationen fiir die
Beantwortung von Anfragen vorzu-
halten,

- einen Uberblick iiber die Themen
derSelbsthilfe auf der Bundesebe-
ne und auf der ortlichen Ebene zu
erhalten,

— vergleichende (Haufigkeits-)Profile
bzw. die Verbreitung von Themen
herauszuarbeiten

— sowie der gesellschaftspolitischen
und fachlichen Relevanz nachzu-
gehen und zu iberpriifen, inwie-
weit die thematische Ausrichtung
und Vielfalt der Selbsthilfe als
Seismograph fiir gesellschaftliche
und familidre Herausforderungen,
Schwierigkeiten und Bediirfnisse
verstanden werden kann.

Die Erhebung und Bereitstellung der
Daten sollte zu drei verschiedenen
Zeitpunkten (2004, 2005, 2006) ge-
schehen. Daraufwurde in dieser Form
verzichtet, da sich parallel zur Projekt-

realisierung mit Férderung durch die
Bundesverbdnde der gesetzlichen
Krankenkassen die Moglichkeit erge-
ben hat, eine bundesweite themen-
orientierte Selbsthilfe-Datenbank bei
der NAKOS aufzubauen. Die Neuent-
wicklung einer Selbsthilfe-Themen-
Datenbank (THEO) war mit notwen-
digen und aufwéandigen, jedoch sehr
nutzbringenden Arbeitsschritten
verbunden: von der Online-Recher-
che, der sukzessiven Datenbankent-
wicklung, der datenbankgestiitzten
Themenerfassung (Indizierung) und
-klassifikation, der Einbindung von
Zusatzinformationen (wie z.B. Syno-
nyme und ICD-Codes) bis hin zur Ver-
bindung der Themendatenbank mit
den Datenbanken GRUNE und BLAUE
ADRESSEN, um in der Informations-
arbeit der NAKOS die Themen(-Syste-
matik) nutzen zu kdnnen.

Datenbasis: Themenorientierte Op-
timierung der NAKOS Datenbanken
(THEO)

Die MaBnahme THEO, die themen-
orientierte Optimierung der NA-
KOS-Datenbanken, wurde von den
Spitzenverbdnden der gesetzlichen
Krankenversicherung geférdert und
ist fiir den Bereich der familienbezo-
genen Selbsthilfe eng mit dem vom
Bundesministerium fiir Familie, Se-
nioren, Frauen und Jugend (BMFSF))
geforderten Projekt verbunden. Das
Vorhaben hatte eine Laufzeit von 21
Monaten, wurde im April 2004 be-
gonnen und Anfang 2006 realisiert
und den Kooperationspartner/innen
auflLanderebene in einer Erstfassung
(alpha-THEO) zur Verfiigung gestellt.
NAKOS hatte dafiir ein Online-Verfah-
ren entwickelt, mit dessen Hilfe die
Mitarbeiter/innen von den an THEO
teilnehmenden Selbsthilfekontakt-
stellen und -unterstiitzungseinrich-
tungen ihre Informationen zu Selbst-
hilfethemen und Akteur/innen auf
ortlicher Ebene eingeben konnten.
Damit auch Themenkombinationen
beriicksichtigt wurden, konnten von
den an THEO beteiligten Selbsthil-
fekontaktstellen bis zu 4 Themen
angegeben werden. Auf diese Weise
wurden der NAKOS insgesamt 11.015
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Themen genannt, die von Selbsthil-
fegruppen auf 6rtlicher Ebene einzeln
oder kombiniert bearbeitet werden.
Das entspricht einem Verhdltnis von
rund 68 Themen pro Selbsthilfekon-
taktstelle. 7.577 Nennungen entfie-
len dabei auf den Sektor Gesundheit,
was einem Anteil von etwa 69 % aller
Nennungen entspricht. 2.830 Nen-
nungen oder rund 26 % entfielen auf
den Sektor Psycho-Soziales und ins-
gesamt 572 Nennungen bzw. 5 % auf
den Sektor Soziales.

Im Rahmen dieses Jahresberichts soll
nun auf der Datenbasis der Themen-
nennungen von Selbsthilfekontakt-
stellen auf ortlicher Ebene und den
Bundesorganisationen der Selbsthil-
fe ein synoptischer Uberblick iiber die
Haufigkeit von Themen der Selbst-
hilfe in Deutschland geliefert sowie
Hinweise auf familidre Beziige und
Bedarfe im Feld der Selbsthilfe auf-
gezeigt werden. Weitere vertiefende
Auswertungen beziiglich der thema-
tischen Ausrichtung erfolgen im Pro-
jektjahr 2006.

Auswertung von Themen der
Selbsthilfe auf ortlicher Ebene

Welche Themen, die auf ortlicher
Ebene bearbeitet werden, sind be-
sonders hdufig, welche sind beson-
ders selten?

Das mitAbstand haufigste Thema, das
auf ortlicher Ebene von Selbsthilfe-
gruppen bearbeitet wird (185 Nennun-
gen) ist Alkoholsucht. Rund 97 % aller
an THEO beteiligten Selbsthilfekon-
taktstellen und -unterstiitzungsein-
richtungen gaben an, Alkoholsucht
einzeln oder in Kombination mit an-
deren Themen auf ortlicher Ebene zu
bearbeiten, gefolgt von Pflegenden
Angehdrigen (161) und Krebserkran-
kungen (149). Mitinsgesamt 145 Nen-
nungen folgen dann Themen wie Mul-
tiple Sklerose sowie Angststdrungen
und Rheuma (144) und mit einigem
Abstand, altersbezogene Themen wie
Parkinson-Syndrom (137), Osteopo-
rose (126) und Alzheimer-Krankheit
(114).

Insgesamt wurden 147 oder 1,5 % al-
ler Themen nur 1 Mal genannt. Davon
sind mit 65,9 % knapp zwei Drittel
dieserThemen gesundheitsbezogene
Themen, 17,7 % psycho-soziale und
16,3 % soziale Themen. Neben sehr
seltenen Erkrankungen und Behin-
derungen wie bspw. dem Angelman-
Syndrom, gehoren dazu auBerdem
Themen wie Beatmete Kinder, Pseu-
dokrupp, Burnout, Kindesentzug, Be-
hordenwillkiir oder Onlinesucht.

Themenauswertung Bundes-
vereinigungen der Selbsthilfe

Analog zur Erhebung des Themen-
spektrums auf der ortlichen Ebene
konnten von den Selbsthilfeorgani-
sationen auf Bundesebene bis zu 4
Themen pro Organisation eingegeben
werden. Insgesamt wurden 602 The-
men von 361 Selbsthilfevereinigun-
gen auf Bundesebene einzeln oder
kombiniert angegeben. Damit entfal-
len durchschnittlich 1,7 Themen auf
jede Selbsthilfeorganisation auf Bun-
desebene.

Welche Themen, die auf Bundese-
bene genannt wurden, sind beson-
ders hdufig, welche sind besonders
selten?

Das haufigste Thema welches von
Selbsthilfeorganisationen auf Bun-
desebene genanntwurde, ist, wie bei
den Selbsthilfekontaktstellen auch,
dasThemaAlkoholsucht. Insgesamt 9
Nennungen entfielen auf dieses The-
ma. Danach folgen Themen wie Dro-
genabhdngigkeit (7 Nennungen) und
Unfallschddigungen (6 Nennungen).
Mit jeweils 5 Nennungen folgen dann
Themen wie Allergien, Behinderung
oder Co-Abhdngigkeit.

Insgesamt 597 Themen, die auf ort-
licher Ebene von Selbsthilfegruppen
bearbeitet werden, wurden auf Bun-
desebene gar nicht und 281 Themen
wurden nur einmal genannt. Zu den
Themen, die gar nicht auf Bundese-
bene genannt wurden, gehoren ne-
ben sehr seltenen Erkrankungen und
Behinderungen auch Themen wie Be-
ziehungskonflikte, Elternschaft, leib-
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liche, Erziehungsprobleme, Kindes-
misshandlung oder Mutterschaft.

Hinweise auf gesellschaftliche und individuelle Problemlagen
und Bedarfe im Feld der Selbsthilfe mit Familienbezug

Angebotsprofil von Selbsthilfeorganisationen auf Bundesebene (N=361)

ERWACHSENE 99  27,42% 50
KINDER /

JUGENDLICHE 37  10,25% 28
ERWACHSENE,

KINDER /

JUGENDLICHE 223 61,77% 169
ANGEHORIGE 273 75,62% 210
Tabelle 1

* Fehlende = Ohne 1. Themennennung

Uber drei Viertel aller Selbsthilfeor-
ganisationen auf Bundesebene bie-
ten Angebote fiir Angehorige. Davon
entfallen knapp 77 % auf den Sektor
Gesundheit und knapp 17 % auf den
Sektor Psycho-Soziales. Von den Bun-
desorganisationen der Selbsthilfe mit
Uberwiegend sozialer thematischer
Ausrichtung bieten noch knapp 4 %
Angebote fiir Angehdorige an.

Gut 27 % aller Selbsthilfeorganisati-
onen auf Bundesebene bieten Ange-
bote fiir Erwachsene und rund 10 %
Angebote fiir Kinder und Jugendliche
an.Jedoch bietenimmerhin rund 62 %
Angebote fiir Erwachsene und Kinder
und Jugendliche. Dabei weisen die
Verteilungen auf die einzelnen Sek-
toren verglichen mit dem Anteil der
Angebote fiir Angehorige kaum signi-
fikante Unterschiede auf. Lediglich bei
den Angeboten fiir Erwachsene liegt
der Anteil im Sektor Gesundheit unter
denen der anderen Angebotsadressa-
ten, wahrend die Sektoren Psycho-So-
ziales und Soziales mit rund 32 % und
13 % hier hohere Anteile aufweisen.

50,5 % 32 32,3% 13 13,1%
75,7 % 6 16,2 % 3 8,1%
75,8 % 34 15,3 % 12 5,4 %
76,9 % 45 16,5 % 10 3,7 %
© NAKOS 2006

Fazit

Vergleicht man die hdufigsten The-
men auf ortlicher und Bundesebene,
fallt auf, dass altersbezogene The-
men wie Parkinson, Alzheimer oder
Osteoporose besonders haufig auf
ortlicher Ebene bearbeitet werden,
wahrend bei den Bundesorganisati-
onen Themen wie AIDS, Sucht und
Abhéngigkeit in verschiedenen For-
men oder umweltbezogene Themen
wie Unfallschdadigungen oder Allergi-
en héaufiger vertreten sind. Auffallig
ist auBBerdem die zahlenmafige Do-
minanz der gesundheitshezogenen
Themen sowohlaufderregionalenals
auch auf Bundesebene. Dem gegen-
tiber sind psycho-soziale und soziale
Themen zahlenmafig eher unterre-
prasentiert, was ihre Bedeutung na-
tiirlich keineswegs schmadlert, wenn
man bedenkt, dass Alkoholsucht, das
bei der NAKOS zum Sektor Psycho-
Soziales zdhlt, das am haufigsten
genannte Thema auf Bundes- und
ortlicher Ebene ist. Im Gegenteil las-
sen sich gerade in diesen Sektoren
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relevante gesellschaftliche Entwick-
lungstendenzen ablesen, die sich
durch eine einseitige Konzentration
aufgesundheitsbezogene Selbsthilfe
dem Blick entziehen wiirden.
Dariiber hinaus gilt es, mit Hilfe ver-
tiefender Analysen den Familienbe-
zug der Selbsthilfe herauszuarbeiten.
UberdreiViertel aller Selbsthilfeorga-
nisationen auf Bundesebene bieten
Angebote fiir Angehdrige. Deutlich
wurde durch die vergleichende Ge-
geniliberstellung der Themen, dass
solche mit Familienbezug unter den
hadufigsten Themen sowohl auf ortli-
cher als auch auf Bundesebene gut
vertreten sind. Beispiele dafiir sind
Themen wie Pflegende Angehdrige
auf der ortlichen Ebene und Trauer,
allgemein sowie verwaist auf der
Bundesebene. Nicht weniger gibt es
aberauch familienbezogene Themen,
die eher selten bearbeitet werden.
Neben seltenen Erkrankungen und
Behinderungen wie Pseudokrupp ge-
horen dazu u.a. Kindesentzug oder
Beatmete Kinder.

Daneben gibt es aber auch eine Rei-
he von Themen, die nur auf ortlicher
Ebene, nicht aber auf Bundesebene
bearbeitet werden. Dazu gehéren ne-
ben sehr seltenen Erkrankungen und
Problemen Themen wie Beziehungs-
konflikte, Elternschaft, leibliche, Er-
ziehungsprobleme, Kindesmisshand-
lung oder Mutterschaft.

Dieser systematische Blick auf die
Themen, die auf ortlicher und auf
Bundesebene von Selbsthilfegrup-
pen und -organisationen bearbeitet
werden, liefert neue, wertvolle Er-
kenntnisse im Feld der Selbsthilfear-
beit. So kann erstmals ein Eindruck
vermittelt werden, wie vielfaltig und
verzweigt das Themenspektrum von
Selbsthilfevereinigungen in Deutsch-
land heute ist, welche Themen wo be-
arbeitet werden (und welche nicht)
und welche Themenkombinationen
es gibt. Durch die Neuzuordnung
der Themen unter die fiir THEO ent-
wickelte Klassifikation von Sektoren,
Gebieten und Bereichen sind eindeu-
tige Zuordnungen der Problemlagen
von Anfragenden auf Bundesebene
(Vermittlung von Selbsthilfeorgani-
sationen und -vereinigungen) und

auf ortlicher Ebene (Vermittlung an
Selbsthilfekontaktstellen und -un-
terstiitzungseinrichtungen) moglich.
Interessant fiir zukiinftige Analysen
wird sein, wie sich ortliche und Bun-
desebene in ihrer thematischen Aus-
richtung unterscheiden und inwie-
fern sich gesellschaftliche Problem-
lagen und Entwicklungsprozesse an
der Themenbearbeitung im Feld der
Selbsthilfe ermitteln und darstellen
lassen.

3.1 Maflnahmeteil A 3:
Erfahrungen von Menschen in
Selbsthilfegruppen und
sorgenden Netzen.
Durchfiihrung und Auswertung
exemplarischer Interviews

Ubergreifende Ziele des Projekts sind
Erkenntnistransfer und die Entwick-
lung von Handlungsempfehlungen fiir
die Politik. Inshesondere interessieren
die Zusammenhdnge zwischen dem
Engagementin Selbsthilfegruppen (bi-
ografische Perspektive) und dem so-
zialen Wandel (gesellschaftliche Per-
spektive) und die damit verbundenen
Chancen, Hemmnisse und Bedarfe.

Durch die Analysevon exemplarischen
Interviews mit Betroffenen in Selbst-
hilfegruppen sollte anhand von Origi-
nal-Zitaten (O-Tone) und daraus abge-
leiteten individuellen Handlungs- und
Deutungsmustern herausgefunden
werden, wie sich das personliche En-
gagement in Selbsthilfegruppen auf
familidare und verwandtschaftliche,
aber auch andere Beziehungen au-
Berhalb des familiaren Umfelds wie
bspw. im Berufsleben oderinnerhalb
des Arzt-Patienten-Verhdltnisses
auswirkt und welche Konsequenzen
sich daraus fiir die Betroffenen und
Beteiligten ergeben. Gleichfalls in-
teressierten auch Auswirkungen des
Selbsthilfeengagements auf das Ge-
meinwesen, also auf Nachbarschaft,
auf Versorgungsangebote oder auch
politische oder rechtliche Rahmen-
bedingungen im Zusammenhang mit
der Problembearbeitung in Selbsthil-
fevereinigungen und damit verbun-
den der Frage, welche Bedarfe sich
aufSeiten der Selbsthilfeengagierten
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fur die Zukunft ergeben bzw. welche
Formen der Anerkennung und Unter-
stlitzung zur Deckung dieser Bedarfe
notwendig sind.

Konkrete Fragen waren beispiels-
weise:

Welche Hiirden und Probleme beim
Aufbau und / oder hinsichtlich der
Teilnahme an einer Selbsthilfegruppe
gibt es (z.B. Angst vor Nachteilen im
Berufsleben, aber auch psycho-sozi-
ale Faktoren wie Scham und Angste
um Imageverlust bei Angehdrigen
und Freunden)?

Welche Erfahrungen zu familienent-
lastenden Effekten der Arbeit von
Selbsthilfegruppen gibt es? Welche
Kompetenzen braucht es, welche
werden entwickelt (Betroffenenkom-
petenz, Gruppenkompetenz, Famili-
enkompetenz)?

Welche Interessen und Unterstiit-
zungsbedarfe gibt es?

Um hierliber Erkenntnisse zu gewin-
nen, wurden im Projektverlauf des
Jahres 2005 sechs leitfadengestiitzte
qualitative Interviews mit Mitgliedern
von Selbsthilfegruppen durchgefiihrt,
und zwar exemplarisch aus den Sek-
toren ,,Gesundheit”, ,,Psycho-Sozia-
les“ und ,Soziales“.

Das Ziel war es, Erfahrungen zum

eigenen Selbsthilfegruppen-Engage-

ment (individuelle Handlungs- und

Deutungsmuster) ,,zur Sprache zu

bringen“ und Rickwirkungen / Aus-

wirkungen nachzugehen im Hinblick
auf:

— dasfamilidre Zusammenleben und
den sozialen Nahbereich,

— das Gemeinwesen und ein weiter
reichendes biirgerschaftliches En-
gagement,

— die soziale Rolle und die Berufsta-
tigkeit

— die professionelle Versorgung und
politische bzw. rechtliche Rahmen-
bedingungen.

Eine Auswertung der Interviews er-
folgt im Projektjahr 2006.

3.2 Projektteil B:
»,Kooperation, Organisation
von Dialogen und Transferin
die Praxis“

Grundsadtzlich beinhaltet dieser Pro-

jektteil iber die gesamte Laufzeit des

Projekts

— den Austausch und die Zusam-
menarbeit mit professionellen und
institutionellen Akteuren zur Ver-
bindung von Selbsthilfe- und Fa-
milienorientierung insbesondere
im Hinblick auf die Mitwirkung bei
Lokalen Biindnissen fiir Familien,

— denAustausch und die Zusammen-
arbeit mit Selbsthilfekontaktstel-
len und Bundesorganisationen der
Selbsthilfe sowie mit Organisati-
onen zur Starkung der Intergene-
rationen- und Geschlechterpers-
pektive im Feld der Selbsthilfe mit
Bundesorganisationen der Enga-
gementforderung,

— die Teilnahme und aktive Mitwir-
kung an Veranstaltungen,

— die Darstellung und Vertretung der
Projektanliegen im verbandlichen
und politischen Diskurs.

Das Jahr 2005 war geprdgt von zahl-
reichen Kontakten und Teilnahmen an
Arbeitstreffen und Veranstaltungen.
Hervorzuheben sind

— die Kontakte mit Selbsthilfegrup-
pen im Rahmen derin diesem Pro-
jektteil durchgefiihrten ,,exempla-
rischen Interviews*

— der Besuch von Fachveranstaltun-
gen zur Starkung von Familien und
Selbsthilfe in der Gesellschaft und
zur Verbindung von Engagement-
und Familienorientierung

— Kontakte zu Lokalen Biindnissen
fur Familie

— die Beteiligung an der gemeinsa-
men Arbeitsgruppe engagement-
fordernder Bundesorganisationen,
die Mitwirkungim Bundesnetzwerk
Biirgerschaftliches Engagement
(BBE), im Arbeitskreis ,,Biirgerge-
sellschaft und Aktivierender Staat*
der Friedrich-Ebert-Stiftung sowie
im Arbeitskreis ,Biirgerschaftli-
ches Engagement, Selbsthilfe und
Soziales Engagement“ des Deut-
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schen Vereins fiir offentliche und
private Fiirsorge

— die Mitwirkung an der Gender AG
der DAG SHG zur Geschlechterpers-
pektive in derSelbsthilfeunterstiit-
zung. Im Rahmen der Gender AG
der DAG SHG erfolgte eine fachli-
che und redaktionelle Mitarbeit an
der Broschiire ,,Geschlechterpers-
pektive in der Selbsthilfe“. Diese
Broschiire ist 2005 erschienen

— sowie der regelméaRige Austausch
und Arbeitstreffen mit den Lan-
desarbeitsgemeinschaften der
Selbsthilfekontaktstellen und den
Einrichtungen der DAG SHG.

Im Projektkontext entwickelte Mate-
rialien, Publikationen und Berichte,
siehe Kapitel 6 dieses Berichts.

3.2 Maflnahmeteil B 1:
Kooperation mit Organisationen
im Feld der Anregung und
Unterstiitzung von Selbstor-
ganisation; Zusammenarbeit
mit Bundesorganisationen
der Engagementforderung:
Fachgesprach ,,Infrastruktur-
einrichtungen zur Forderung
biirgerschaftlichen Engage-
ments — Gemeinschaftsauf-
gabe, Leistungen und Nutzen,
Kooperationsmodelle®

Die Kooperation der gemeinsamen
Arbeitsgruppe engagementférdernder
Bundesorganisationen und die Mitwir-
kungimBundesnetzwerkBiirgerschaft-
liches Engagement (BBE) wie im Ar-
beitskreis ,,Biirgergesellschaft und Ak-
tivierender Staat“ der Friedrich-Ebert-
Stiftung (FES) miindete am 5.10.2005
in Bonn in einem Fachgesprach zum
Thema ,,Infrastruktureinrichtungen
zur Férderung biirgerschaftlichen En-
gagements — Gemeinschaftsaufgabe,
Leistungen und Nutzen, Kooperations-
modelle“. Veranstalter waren der AK
»Burgergesellschaft und Aktivierender
Staat“ der FESund die Projektgruppe 1
»Rahmenbedingungen des biirger-
schaftlichen Engagements“ des BBE.
Ein Projektmitarbeiter wirkte bei
Konzeptentwicklung, Adressatenan-
sprache und Durchfiihrung mit. Die

Veranstaltung wurde von der Fried-
rich-Ebert-Stiftung dokumentiert.

Im Kontext dieser Zusammenarbeit
steht auch die Mitwirkung an den
»,Forderpolitischen Empfehlungen
zur Starkung und zum Ausbau en-
gagementfordernder Infrastruktur-
einrichtungen in Kommunen® des
Bundesnetzwerk Biirgerschaftliches
Engagement vom 27.9.2005.

3.2 MaBRnahmeteil B 2:
Veranstaltungsreihe zur
Entwicklung von Unterstiit-
zungsangeboten fiir familien-
bezogene Selbsthilfegruppen
/ sorgende Netze und zum
Aufbau von Kooperationsbe-
ziehungen auf der lokalen
Ebene: ,,Familie, Gesundheit
und Selbsthilfe — Kinder brau-
chen Zukunft®, Kooperations-
fachtagung des AOK Bundes-
verbandes und der NAKOS

In diesem MaBnahmeteil sollen im
Projektverlauf Felderfahrungen und
Praxisansdtze zur Unterstiitzung
von familienbezogenen Selbsthilfe-
gruppen zusammengefiihrt werden;
weitere Ziele sind die Anregung des
kontinuierlichen Austauschs zur Un-
terstiitzung der familienbezogenen
Selbsthilfe und das Ausloten von Er-
fordernissen und Moglichkeiten fir
Kooperationen.

Urspriinglich war fiir das Jahr 2005
geplant, den Workshop ,,Mit famili-
enbezogenen Selbsthilfegruppen
und sorgenden Netzen zusammen-
arbeiten“ durchzufiihren. In Abstim-
mung und mit Genehmigung durch
den Zuwendungsgeber wurde dieser
Projektbestandteil gedndert, nach-
dem es gelungen war, den AOK BV fiir
das Thema ,,Selbsthilfe und Familie®
zu gewinnen. Der AOK BV hatte das
Angebot unterbreitet, in Kooperation
eine gemeinsame eintdgige Tagung
zum Thema durchzufiihren. So fand
am 15.11.2005 in Kéln die Kooperati-
onsfachtagung ,,Familie, Gesundheit
und Selbsthilfe — Kinder brauchen
Zukunft“ mit mehrals 80 Teilnehmer/
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innen aus Selbsthilfeorganisationen,
aus der Selbsthilfeunterstiitzung so-
wie Mitarbeiter/innen der AOK statt.

Die NAKOS wirkte bei derinhaltlichen
Vorbereitung und wahrend der Veran-
staltung durch Vortrage und Podiums-
teilnahme mit.

3.2 Mafinahmeteil B 3:
»Selbsthilfe und Familie®.
Bundeszentrale Fachtagung
zum Familienbezug der Selbst-
hilfe und zur Unterstiitzung
ldurch Selbsthilfekontaktstel-
en

Eine Zentralveranstaltung des Pro-
jektswarim Berichtsjahrdie Planung,
Organisation und Durchfiihrung ei-
ner bundeszentralen Fachtagung fiir
Mitarbeiter/innen in Selbsthilfekon-
taktstellen und -unterstiitzungsein-
richtungen. Die Fachtagung mit dem
Titel ,,Selbsthilfe und Familie* fand
als Jahresarbeitstagung 2005 der
DAG SHG e.V. vom 6. bis 8. Juni 2005
in Schleswig statt.

Die Fachtagung diente dazu, Chan-
cen, Schwierigkeiten und Besonder-
heiten derfamilienbezogenen Selbst-
hilfe, der Angehorigenselbsthilfe und
von sorgenden Netzen zu erkennen,
Bedarfe zu ermitteln und Perspekti-
ven zu entwickeln. Sie wurde auch
zur Prdsentation bisheriger Projekt-
ergebnisse in der Fachoffentlichkeit
genutzt. Diese Ergebnisse wurden
mit groBem Interesse aufgenommen,
bspw. der starke Familienbezug der
Selbsthilfe (rund 40 % der bundes-
weit bestehenden Selbsthilfeorgani-
sationen weisen einen solchen Bezug
auf) sowie die Befunde der im Jahr
2004 durchgefiihrten ,Situationsa-
nalyse zur Starkung der Familienori-
entierung auf der lokalen Ebene*, die
verdeutlichen, dass Selbsthilfegrup-
pen Familien bei der Bewaltigung von
chronischen Erkrankungen, Behinde-
rungen, psycho-sozialen Problemen
und Lebenskrisen in erheblicher Wei-
se erganzen und entlasten.

Bei der Tagung gelang es, Fragen der
Selbsthilfe-, der Engagement- und
der Familienférderung miteinander

zu verbinden. Tenor war: Selbsthilfe
starken heifst Familien starken!
Gefordert wurde die Tagung vom Bun-
desministerium fiir Familie, Senioren,
Frauen undjugend, vom Ministerium fiir
Soziales, Gesundheit, Familie, Jugend
und Senioren in Schleswig-Holstein so-
wie aus Mitteln der Lotterie Spiel 77.
Die Beitrdge zur Tagung wurden in
einer Internet-Dokumentation einem
grofReren Fachpublikum zuganglich
gemacht.

3.3 Projektteil C:
,Offentlichkeitsarbeit und
Fachpublikationen zur Unter-
stlitzung gemeinschaftlicher
Selbsthilfe, familienbezoge-
ner Selbsthilfe und sorgender
Netze“

Im Jahr 2005 ging es in diesem Pro-

jektteil vor allem darum,

— die Fachoffentlichkeit tiber Ergeb-
nisse des Projekts zu informieren

— zur Starkung der Familienorientie-
rung in der Selbsthilfe weiterhin
Informationen, Praxiserfahrungen
und Kooperationsansatze zu sam-
meln, zu biindeln und weiterzuge-
ben

— die Anliegen von Lokalen Biindnis-
sen fiir Familie zu vermitteln und
Kontakten zu ermoglichen sowie

— darum, Anregungen und Informa-
tionen fiir die Akteur/innen der
Selbsthilfe auf lokaler Ebene be-
reitzustellen, um sie in die sozial-
und familienpolitischen Diskurse
auf Bundesebene einzubinden
und ihnen Handlungs- bzw. Koope-
rationsmoglichkeiten aufzuzeigen,
insbesondere zur Verbindung der
Arbeitsfelder ,,Selbsthilfeunter-
stlitzung — Engagementférderung
— Familienorientierung®.

Dazu wurden unterschiedliche Me-
dien- und Pressekontakte genutzt.
Die gezielte Offentlichkeitsarbeit er-
folgte jedoch liber eigene Medien,
und zwar:

— in der vierteljahrlich erscheinen-
den Zeitschrift ,,NAKOS-INFO“;
die Zeitschrift ist fiir die Projekt-
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darstellung und -entwicklung von
zentralem Nutzen

— im ,selbsthilfegruppenjahrbuch
2005“ der DAG SHG
Das ,,selbsthilfegruppenjahrbuch*
wurde im Jahr 2005 intensiv fir
Projektanliegen genutzt. Uber
spezielle Berichte aus der Betrof-
fenen- und Angehdorigenperspekti-
ve hinaus (bspw. junge Suchtkran-
ke, Médnner- und Vaterselbsthil-
fe), wurden dieses Mal vor allem
die Ergebnisse von zwei Studien
im Projektverlauf verdffentlicht:
a) ,,Der Stellenwert der Familie im
Feld der Selbsthilfe — Ergebnisse
einer Datenerhebung der NAKOS
aus dem Jahr 2004.
b) Die Ergebnisse einer exemp-
larischen Situationsanalyse ,,Zur
Starkung der Familienorientierung
auf der lokalen Ebene* aus dem
Jahr 2004.

— im Internet unter der NAKOS-Do-
main www.nakos.de; im Internet
wurden in der Rubrik ,Arbeitsfel-
der NAKOS* die projektrelevanten
Unterrubriken ,Selbsthilfe und
Familie“, ,,Biirgerschaftliches En-
gagement“ und ,Vorhaben THEO*
weitergefiihrt; synoptische Feldin-
formationen / Ubersichtstableaus
wurden angeboten; die Beitrdage
zur bundeszentralen Fachtagung
»Selbsthilfe und Familie® wurden
in einer Internet-Dokumentation
einem groferen Fachpublikum zu-
génglich gemacht. |
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Projektforderung ,,Starkung der
® sesundheitlichen Selbsthilfe
bei der Patientenbeteiligung und bei
der Ausgestaltung des Praventions-
gesetzes” durch das BMGS

Auch fuir das Jahr 2005 erhielt die NA-
KOS Fordermittelvom Bundesgesund-
heitsministerium (vormals BMGS).

Aus den Fordermitteln wurden 90 %

der Personalkosten fiir einen wis-

senschaftlichen Mitarbeiter und eine

Sachbearbeiterin finanziert. Zusam-

menfassende inhaltliche Aufgaben

im Projektkontext waren vor allem:

— die Patientenbeteiligung als eine
Aufgabe auf Bundes-, Landes- und
Ortlicher Ebene in die Strukturen
der Selbsthilfe — vor allem der
Selbsthilfekontaktstellen — einflie-
Benzulassenund ein Bewusstsein
fur die Bedeutung und Reichweite
der Anerkennung fiir die Selbsthil-
fe zu schaffen

— in der ,Koordinierungsgruppe Pa-
tientenbeteiligung’ die Patienten-
beteiligung nach § 140 f & g SGB V
fiirdie DAG SHG in Kooperation mit
den anderen in der Patientenbe-
teiligungsverordnung genannten
Organisationen auf Bundes- und
Landesebene zu koordinieren und
zu begleiten

— Mitarbeit an der Umsetzung der
Selbsthilfeférderung durch die 6f-
fentliche Hand und die gesetzliche
Krankenversicherung sowie der
Schaffung selbsthilfefordernder
Bedingungen in den Sozialgesetz-
biichern in Verbindung mit dem
Praventionsgesetz

— Information und Aufklarung sowie
Fachberatung zur Umsetzung der
Selbsthilfeférderung nach § 20,4
SGB V, Unterstiitzung der Landes-
arbeitsgemeinschaften der Selbst-
hilfekontaktstellen, Vertiefung der
Kooperation mit der GKV sowie

— Starkung derZusammenarbeit zwi-
schen Selbsthilfe und Rehabilitati-
onskliniken.

Patientenbeteiligung nach
§ 140 fSGB V - auf Bundes-
ebene weiter etabliert

Mit dem Gesetz zur Modernisierung

dergesetzlichenKrankenversicherung

(GKV-Modernisierungsgesetz) vom 14.

November 2003 sind im § 140 fSGBV

die Voraussetzungen zu einer Beteili-

gungvon Patientenorganisationen an
den Entscheidungsprozessen der ge-
setzlichen Krankenversicherung, die
die Versorgung betreffen, gelegt wor-
den. In der Patientenbeteiligungsver-
ordnungvom 19. Dezember 2003 sind
die ,maRgeblichen Organisationen
fur die Wahrnehmung der Interessen
der Patientinnen und Patienten und
der Selbsthilfe chronisch kranker und
behinderter Menschen“benannt wor-
den, u.a. auch die Deutsche Arbeits-

gemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V.

(DAG SHG), als Trager der NAKOS.

Fur die DAG SHG hat die NAKOS die

Koordination und Steuerung der Pa-

tientenbeteiligung auf Bundes- und

Landesebene iibernommen. Dazu ge-

horten 2005 insbesondere folgende

Aufgaben:

— Organisation, Moderation- und Er-
gebnisdokumentation der monatli-
chen Treffen der ,,Koordinierungs-
gruppe Patientenbeteiligung® in
Kooperation mit dem Verbraucher-
zentrale Bundesverband (VZBV).
Die,,Koordinierungsgruppe Patien-
tenbeteiligung” regelt und koordi-
niert in Kooperation mit Vertretern
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deranderen in der Patientenbetei-
ligungsverordnung genannten Or-
ganisationen die Benennung von
Patientenvertretern auf Bundes-
und Landesebene und bereitet
die Sitzungen des Gemeinsamen
Bundesausschusses (G-BA) in den
verschiedenen Besetzungen vor

— die Teilnahme an den Sitzungen
des G-BAin den unterschiedlichen
Besetzungennach § 91Abs.2SGBV
(Plenum) und Abs. 5 (vertragsarzt-
liche und psychotherapeutische
Versorgung). Die Sitzungen finden
monatlich ganztdgig statt

— Mitarbeit als ,,standige/r Vertre-
ter/in“ in den Unterausschiissen
Verfahrensordnung und Bedarfs-
planungundals,,sachkundige Per-
son“inderArbeitsgruppe ,,Evalua-
tion der Arbeit des G-BA unter Be-
teiligung der Patientenvertreter®

— Koordinierung der Patientenbetei-
ligung in den Bereichen ,,Evidenz-
basierte Patienteninformation®,
,Prdavention“, ,,Rehabilitation*“ und
»~Psychotherapie“ als verantwortli-
che Ansprechperson

— Aufbau eines internen Netzwerks
und einer Kommunikationsplatt-
form mit den von der DAG SHG auf
Bundes- und Landesebene be-
nannten Vertreterinnen und Vertre-
tern zur Gewdhrleistung des Infor-
mationsflusses von und zur Basis.
Weiterleitung der Ergebnisse der
»Koordinierungsgruppe Patienten-
beteiligung” sowie der Beschliisse
aus den Sitzungen des Gemeinsa-
men Bundesausschusses an die
von der DAG SHG benannten Ver-
treter/innen, insbesondere aus
dem Bereich der Selbsthilfekon-
taktstellen. Meinungs- bzw. Er-
fahrungsaustausch zu relevanten
Fragestellungen

— Information und Hilfestellung bei
strittigen Fragen der Umsetzung
der Patientenbeteiligung auf Lan-
desebene

— Teilnahme an der Pressekonfe-
renz der ,Koordinierungsgruppe
Patientenbeteiligung” zum Thema
»Patientenbeteiligung im Gemein-
samen Bundesausschuss — Zwi-
schenbilanz nach einem Jahr“,

Mitarbeit an der Erstellung eines
Hintergrundpapieres hierzu

— Gesprdche mit gesundheitspoli-
tischen Entscheidungstrdagern zu
den Zielsetzungen der Patienten-
beteiligung (Patientenbeauftragte,
Vorstand Kassendrztliche Bundes-
vereinigung, Vorstand VAAK / AEV,
Sachverstdndigenrat)

- Offentlichkeitsarbeit (Vortrige,
Podiumsdiskussionen, Interviews)
tiber Erfahrungen der Patientenbe-
teiligung

— Darstellung der gesetzlichen Re-
gelungen zur Patientenbeteiligung
und derUmsetzungsansatze durch
die DAG SHG in den NAKOS-Me-
dien (NAKOS INFO) sowie auf der
Website der DAG SHG

— Weiterleitung spezifischer Anliegen
und Anfragen von Patientinnen und
Patienten zu Problemen bei der
medizinischen Versorgung an die
zustandigen Patientenvertreter in
den Unterausschiissen. Beantwor-
tung entsprechender Anfragen.

... auf Landesebene noch
verbesserungsbediirftig

Auch wenn die mit den gesetzli-
chen Neuregelungen auf den Weg
gebrachte ,,qualifizierte Beratungs-
beteiligung® sich im Gemeinsamen
Bundesausschuss durch Patienten-
und Selbsthilfevertreter mittlerweile
weiter etablieren und strukturell fes-
tigen konnte, stellt deren Umsetzung
auflandes- und regionaler Ebene die
benannten Verbdnde und Organisati-
onen der Selbsthilfe und Patienten
ebenso wie Vertreter/innen aus dem
Bereich der Selbsthilfekontaktstellen
vor teils groBe Schwierigkeiten.

Noch immer wird die Patientenbetei-
ligung von den Hauptakteuren auf
der Landes- und regionalen Ebene
kritisch betrachtet und teilweise so-
gar abgelehnt, die Auslegung des
Gesetzes erfolgt dabei in den ein-
zelnen Landern sehr unterschiedlich
und eine Verstandigung erscheint
vereinzelt kaum moglich zu sein. Die
mittlerweile in Gremien des G-BA auf
Bundesebene gemachten positiven
Erfahrungen der Zusammenarbeit
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mit Leistungsanbietern und Kosten-
tragern sollten daherzukiinftig an ge-
eignete Stellen aufdie Landesebenen
weitertransportiert werden.

Umsetzung der Selbsthilfe-
forderung durch die 6ffent-
liche Hand und die gesetzliche
Krankenversicherung sowie der
Schaffung selbsthilfeférdernder
Bedingungen in den Sozialge-
setzbiichern in Verbindung mit
dem Prdventionsgesetz

Die Bedeutung der gesundheitsbe-
zogenen Selbsthilfe zur Bewiltigung
von chronischen Krankheiten und Be-
hinderungen ist evident. Selbsthilfe-
gruppen wirken gesundheitsfordernd
durch gegenseitige Hilfeinnerhalb der
Gruppenim Sinne einerVerbesserung
der psycho-sozialen Befindlichkeit
und durch nach auf3en gerichtete Ak-
tivitaten, insbesondere durch Bera-
tungsleistungen fiir Gleichbetroffene.
Sie arbeiten vor allem sekundar- und
tertidrpraventiv, in dem sie aktiv die
Lebenssituation bewdltigen helfen
und dem Risikofaktor Isolation ent-
gegenwirken.

Mit der gestiegenen gesellschaftli-
chen Anerkennung der Selbsthilfe
durch zunehmende Verbreitung von
Selbsthilfegruppen, gestiegener Be-
teiligung Betroffener und den struk-
turierten Beteiligungsrechten in den
Selbstverwaltungsgremien der GKV
geht derBedarfan verldsslicherfinan-
zieller Unterstiitzung, insbesondere
furdie organisierte Selbsthilfe in Lan-
des- und Bundesorganisationen der
Selbsthilfe sowie fiir die professio-
nelle Selbsthilfeunterstiitzung durch
Selbsthilfekontaktstellen einher.

Steter Abwadrtstrend bei der For-
derung der Selbsthilfe durch die
Bundeslander

Noch immer ist die Forderung der
Selbsthilfe eine freiwillige Aufgabe
der offentlichen Hand und fallt sehr
unterschiedlich aus. Nach derin 2005
durchgefiihrten Studie der NAKOS
betrug das bundesweite Férdervo-
lumen fiir die Selbsthilfe durch die

Ministerien der 16 Bundeslander im
Jahr 2005 rund 12 Millionen Euro (vgl.
NAKOS PAPER 5, 2005). Damit setzte
sich der Abwaértstrend im Vergleich
zu 2003 mit einer durchschnittlichen
Reduzierung der Landeszuwendun-
gen um ca. 6 % fiir die Selbsthilfefor-
derung fort. Das Fordervolumen fiir
Selbsthilfekontaktstellen lag im Jahr
2005 bei knapp 4 Millionen Euro und
sank damit im Bundesdurchschnitt
im Vergleich zum Jahr 2003 sogar um
rund 12 %. Vergleicht man iiberdies
die Ausgaben der Lander fiir Selbst-
hilfekontaktstellen des Jahres 2005
im Bundesdurchschnitt mit denen der
Hochphase der Kontaktstellenférde-
rung des Jahres 1999, so muss mit
rund 23 % weniger ein erheblicher
Abbau der Fordergelder der Bundes-
lander in diesem infrastrukturell so
wichtigen Bereich fiir die Selbsthilfe
festgestellt werden.

Geschuldet ist diese Lage nicht nur
einer zweifellos angespannten Haus-
haltslage, sondern auch derweiterhin
ungeregelten und nicht legislativ ge-
sicherten Selbsthilfeforderung durch
die offentliche Hand. Diese Tatsache
muss einmal mehr dazu bewegen,
eine einheitliche und gemeinsam ge-
tragene Forderpraxis von offentlicher
Hand (Bund, Ldnder, Kommunen) und
Sozialversicherungstragern einzufor-
dern, die die Forderung der Selbst-
hilfe endlich als Gemeinschafts- und
gesellschaftliche Zukunftsaufgabe
begreift.

Forderung der gesundheitsbezoge-
nen Selbsthilfe durch gesetzlichen
Krankenkassen nur unvollstidndig
umgesetzt

Als Fachverband der themeniber-
greifenden Selbsthilfeunterstiitzung
nimmt die Deutsche Arbeitsgemein-
schaft Selbsthilfegruppen e.V. (DAG
SHG), als Vertreter der Selbsthilfe im
Sinne des § 20 Abs. 4 SGB V die In-
teressen der gesundheitsbezogenen
Selbsthilfe in Deutschland wahr.

In dieser Funktion weist die NAKOS fiir
ihren Trager, die DAG SHG, seit)Jahren
immer wieder darauf hin, dass die
im § 20 Abs. 4 SGB V gesetzlich vor-
gesehende Forderung der Selbsthilfe
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von den gesetzlichen Krankenkassen
Jahr fiir Jahr nur unvollstandig vorge-
nommen wird, das bestehende For-
derverfahren insbesondere auf der
Landes- und ortlichen Ebene intrans-
parent und iberbiirokratisch struk-
turiert sind, der Strukturenvielfalt
in der Selbsthilfe nicht hinreichend
Rechnung getragen wird, aber an-
dererseits die Strukturenvielfalt der
gesetzlichen Krankenversicherung
einer sachangemessenen Forderung
entgegensteht.

Im Jahr 2005, dem 6. Jahr der For-
derung nach § 20, 4 SGB V wurden
nach dervorldufigen Statistik der GKV
(KV45) rund 27,2 Mio €, das entspricht
0,39 € pro Versicherten, verausgabt;
das vorgesehene Fordervolumen
wurde damit nur zu rund 72 % ausge-
schiittet. Fiir den Bereich der Selbst-
hilfekontaktstellen bewegt sich die
Forderung mittlerweile bei rund 4,5
Mio €; das entspricht durchschnitt-
lich rund 0,065 € pro Versicherten.
Dabei wurden in einigen Bundeslan-
dern und bei einigen Kassenarten
0,08 € pro Versicherten fiir die Kon-
taktstellenférderung ausgegeben, in
anderen weniger. Fiir das Jahr 2003
waren 0,08 € als Mindestbeitrag
empfohlen worden (Empfehlungspa-
piervom 9.5.2003), der Férderbeitrag
sollte in den Folgejahren schrittweise
angepasst werden.

§ 20 d SGB V: im Praventionsgesetz

gescheitert — nach wie vor notwen-

dig

Wegen der noch immer unbefriedi-
genden Umsetzung der Selbsthilfe-
forderung nach § 20 Abs. 4 SGB Vund
§ 31 Abs. 5 SGB VI gab es verschie-
dene Aktivitdten der NAKOS in den
fachpolitischen Raum insbesondere
im Zusammenhang mit dem Prédven-
tionsgesetz.

Nach der Vorlage des Entwurfs eines
Praventionsgesetzes Ende 2004 kam
es zu einem gemeinsamen Gesprach
des fiir Selbsthilfeforderungsfragen
zustandigen Fachreferats des BMGS
mit den Vertretern der GKV und der
Selbsthilfe zurNeufassung derSelbst-
hilfeforderung im § 20 d SGB V-E. Aus
diesem Gesprach und einer Stellung-

nahme zum Gesetzentwurf resultier-
ten weitere selbsthilfefreundliche
Prédzisierungen im parlamentarischen
Gesetzentwurfundin der Begriindung
der Fraktionen von SPD und BUNDNIS
90 / DIE GRUNEN. Nach der Verab-
schiedung des Entwurfes zum Praven-
tionsgesetz mit den Regelungen im
§ 20 d SGB V-E im Bundeskabinett im
Februar 2005 beteiligte sich die DAG
SHG, vertreten durch die NAKOS, mit
einer Stellungnahme an einer Anho-
rung (Stellungnahme der DAG SHG
vom 1. Mdrz 2005). Die DAG SHG be-
griiBte darin ausdriicklich, dass mit
der eigenen Vorschrift des § 20 d der
Selbsthilfe ein unabhangiger Stellen-
wert gegeben wiirde und durch die
entsprechenden Einzelregelungen,
die Ausschiittung des gesamten For-
dervolumens fiir alle Ebenen und Be-
reiche der Selbsthilfe sichergestellt
wiirde, so dass eine Unterschreitung
wie in den vergangenen Jahren nicht
mehr moglich sei.

Den Zeitraum der parlamentarischen
Beratungen nutzte die NAKOS fiir ei-
nenAustausch mitden Landesarbeits-
gemeinschaften der Selbsthilfekon-
taktstellen in Bezug auf wesentliche
Regelungen zur Verteilung der Férder-
mittel auf die unterschiedlichen For-
derebenen und -bereiche, die — dem
gesetzlichen Auftrag in der Gesetzes-
begriindung folgend — in gemeinsa-
men und einheitlichen Grundsatzen
fixiert werden sollten. Dabei stand die
Frage im Vordergrund, welche Rolle
Selbsthilfekontaktstellen als Selbst-
hilfevertreter in ortlichen Arbeitskrei-
sen beiderVergabe von Fordermitteln
fiir Selbsthilfegruppen spielen kénn-
ten. Die geplante Neufassung der
Regelungen zur Selbsthilfeforderung
durch die gesetzlichen Krankenkas-
senim § 20 d SGB V wurde durch die
Anrufung des Vermittlungsausschus-
ses zum Praventionsgesetz im Mai d.
J. wiederum verschoben. In einer Ver-
lautbarung bedauerte die DAG SHG
dies ausdriicklich und wies auf die-
sem Wege erneut odffentlich auf den
durch unzureichende Ausschiittung
und uneinheitliche Forderverfahren
bedingte Notwendigkeit der Prazisie-
rung des § 20, 4 SGB V hin (Verlautba-
rung DAG SHG vom 16. Juni 2005).
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Nach dem Aufschub des Praventions-
gesetzes und den darin vorgesehe-
nen Neuregelungen zur Selbsthilfe-
forderungen wurde in Gesprdachen mit
Parlamentariern und mit der Fachab-
teilungim BMG die Notwendigkeit der
gesetzlichen Anderung immer wieder
betont. In den NAKOS-eigenen Medi-
en (INFO, Internet) wurden die vom
BMG zur Verfiigung gestellten Statis-
tiken tber die Ausschiittungen nach
§ 20, 4 SGB V dem Selbsthilfefeld
und der interessierten (Fach-)Offent-
lichkeit zur Information regelmafig
zugdnglich gemacht.

Starkung der Zusammenarbeit
von Selbsthilfe und Rehabili-
tationseinrichtungen

In Bezug aufdie Férderung derSelbst-
hilfe durch die Rentenversicherung,
die noch immer unbefriedigend und
nur eingeschrankt insbesondere fiir
den Bereich Sucht realisiert wird, be-
griifite die DAG SHG in ihrer Stellung-
nahme zum Prdventionsgesetz vom
1.3.2005, dass fiir den Regelungsbe-
reich der gesetzlichen Rentenversi-
cherung im Gesetzesentwurf erstma-
lig die Begriffe Selbsthilfegruppen,
-organisationen und -kontaktstellen
explizit genannt wurden. Da damit
allerdings die Selbsthilfeférderung
fur die Rentenversicherung mit dem
§ 31 SGB XI noch immer nicht ver-
pflichtend geregelt worden wére, wur-
de angeregt, die Selbsthilfeférderung
derKranken- und Rentenversicherung
auf gleicher Férdergrundlage in Ana-
logie zum § 20 d SGB V-E zu fassen
(,,soll“ statt ,,kann®) und somit der
Intention des § 13, Absatz 2 Nr. 6 und
des § 29 SGB IX folgend, eine Abstim-
mung der Selbsthilfeforderung durch
die Kranken- und Rentenversicherung
vorzunehmen.

Ebenso wurde betont, dass analoge
Forderverpflichtungen fiir die Selbst-
hilfe korrespondierend auch fiir die
weiteren sozialen Prdaventionstrager,
d.h. die gesetzliche Unfallversiche-
rung im SGB VIl und die soziale Pfle-
geversicherung im SGB XI getroffen
werden sollten.

In 2005 wurde die NAKOS in den Kreis
der Initiatoren fiir den 2. Deutschen
Reha-Tag aufgenommen, um die Ein-
bindung und Beteiligung der Selbst-
hilfe als einem wichtigen Baustein der
Rehabilitation zu verdeutlichen und
auszubauen. In 2004 fand der bun-
desweit 1. Deutsche Reha-Tag statt.
Rund 60.000 Versicherte besuchten
die Informationsveranstaltungen und
Tage der offenen Tiir. Beteiligt waren
tiber 300 Rehabilitationseinrichtung-
en an mehrals 200 Veranstaltungsor-
ten. Aufgrund der positiven Resonanz
fand am 24. September 2005 der 2.
Deutsche Reha-Tag statt. In einer ge-
meinsamen Aktion konnten bundes-
weit u.a. Kliniken und Einrichtungen
im Bereich der medizinischen und
beruflichen Rehabilitation mit Tagen
der offenen Tiir die Leistungsfahig-
keit und die Bedeutung dieser Be-
handlungsform als tragende Saule
des Gesundheits- und Sozialsystems
in Zusammenarbeit mit Selbsthilfe-
gruppen und Selbsthilfekontaktstel-
len in der Offentlichkeit demonst-
rieren.

Information, Aufkldarung und
Fachberatung zur Umsetzung
der Selbsthilfeférderung nach
§20,4SGBV

In mehreren Sitzungen wurde im
Arbeitskreis , Selbsthilfeférderung
der GKV“ iiber aktuelle Fragen und
Probleme der Umsetzung der Selbst-
hilfeforderung vornehmlich auf Bun-
desebene sowie fiir den Bereich der
Selbsthilfekontaktstellen gespro-
chen. Erneut wurde eine Auswertung
der Umsetzung der Empfehlungen
der Spitzenverbdande der Kranken-
kassen (GKV) in Kooperation mit den
»Vertretern der Selbsthilfe“ vom 9.
Mai 2003 zur Verbesserung der For-
derpraxis nach § 20, 4 SGB V von
der NAKOS auf die Tagesordnung ge-
setzt und mit einer Abfrage bei den
Landesarbeitsgemeinschaften der
Selbsthilfekontaktstellen verbun-
den. Im zweiten Halbjahr beteiligte
sich die NAKOS an dem Prozess zur
Erarbeitung neuer gemeinsamer und
einheitlicher Grundséatze, dervon den
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Spitzenverbdnden der Krankenkas-
sen initiiert und in den Arbeitskreis
Selbsthilfeforderung eingebracht
worden war.

Auf der jahrlich von der NAKOS
durchgefiihrten Fachtagung der
Landesarbeitsgemeinschaften der
Selbsthilfekontaktstellen wurde in
2005 von den Landervertreter/innen
positiv aufgenommen, dass die pau-
schale Forderung der gesundheitsbe-
zogenen Arbeit zugenommen hat: in
2004 wurden nach einer Erhebung
der NAKOS 85% der Fordermittel als
pauschale Mittel ausgeschiittet. Pro-
blematisiert wurde die in den ein-
zelnen Bundeslandern noch immer
unterschiedliche Handhabung, For-
dermittel fiir Personalkosten zur Rea-
lisierung der grundlegenden Informa-
tions- und Beratungstatigkeit geltend
zu machen. Dies ist um so schwieri-
ger, als die offentlichen Zuschiisse
(der Kommunen und der Lander) fir
Selbsthilfekontaktstellen riicklaufig
sind bzw. stagnieren. In den neuen
Landern fiihrt zudem der Riickgang
derMaBnahmen zur Arbeitsforderung
zu Einbriichen in der Kontaktstellen-
landschaft.

Weitere Beteiligung in Gremien des
Gesundheitswesens

Der fachpolitische Stellenwert der
Selbsthilfe ist in den letzten Jahren
gestiegen. In verschiedenen Koope-
rationsforen auf ortlicher, Landes-
und Bundesebene ist die Selbsthilfe
mit Akteur/innen des Gesundheits-
wesens vernetzt. Auf Bundesebene
brachte die NAKOS in bundeszentra-
len Gremien und Ausschiissen die Be-
lange der Unterstiitzung und Forde-
rung der Selbsthilfe ein. Dies geschah
im besonderen Maf3e beim:

- ,Forderbeirat BKK-Bundesver-
band“. Im Rahmen der Schwer-
punktforderung des Bundesver-
bandesderBetriebskrankenkassen
(BKK) war die NAKOS auch 2005 an
einem Forderbeirat (Begutachtung
und Stellungnahmen) beteiligt

— ,Forum Prdvention und Gesund-
heitsforderung“. Das Aktions-

blindnis von mittlerweile tiber 70
Verbdanden im Gesundheitswe-
sen verfolgt die Zielsetzung, Pra-
vention und Gesundheitsférde-
rung als gesamtgesellschaftliche
Querschnittsaufgabe zu begreifen
und geeignete MaBnahmen ge-
meinsam durchzufiihren. Aufgabe
der NAKOS ist dabei, den addqua-
ten Einbezug der Selbsthilfe zu ge-
wahrleisten

Steuerungskreis des ,,Forums Ge-

sundheitsziele.de“. Hier konnte

tber die Mitwirkung der NAKOS
das Themenfeld ,,Gesundheitliche

Kompetenzerh&hen, Patientensou-

verdnitdt starken® als eigenstandi-

ges konsensuales Gesundheitsziel
ausgewadhlt und unter dem Subziel

»Kompetenz erhohen* auch Stra-

tegien und MaBBnahmen zur Unter-

stiitzung der Selbsthilfe entwickelt
werden

Evaluationsbeirat des,,Forums Ge-

sundheitsziele.de*

»Patientenforum* der Bundesarz-

tekammer und der Kassendarztli-

chen Bundesvereinigung mit den

,Vertretern der Selbsthilfe“. Das

Patientenforum ist eine Plattform

fir gemeinsamen Erfahrungsaus-

tausch im Hinblick auf Informati-
onen und Anliegen zwischen Arz-
teschaft und Patientenselbsthilfe,
das zunehmend auch nach aufen
sichtbare gemeinsame Vorhaben
realisiert. In zwei Sitzungen wur-
den Erfahrungen im Gemeinsamen

Bundesausschuss, zur Umsetzung

der Patientenbeteiligung auf Lan-

derebene nach § 140 fSGB V sowie
zu verschiedenen Publikationen
ausgetauscht:

— die Checkliste,Woran erkenneich
eine gute Arztpraxis? Checkliste
fiir Patientinnen und Patienten’,
die auf Initiative des Patienten-
forums unter Beteiligung derdort
vertretenen Verbande der Patien-
tenselbsthilfe seit 2004 erstellt
worden war, wurde im Juli 2005
veroffentlicht. Die NAKOS war an
der Erstellung beteiligt

— die NAKOS war beteiligt an der
Konzeption und Erstellung (Au-
torinnenbeitrag von J. Hundert-
mark-Mayser) eines Schwerpunkt-
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heftes ,Arzte und Selbsthilfe’ der
Zeitschrift fur arztliche Fortbil-
dung und Qualitat im Gesund-
heitswesen, das auf Anregung
des Patientenforums realisiert
wurde (Dezember 2005)

— auflnitiativedesPatientenforums
begannin 2005 derEinbezugvon
Patient/innen am Programm fiir
Nationale Versorgungsleitlini-
en. Fiir die DAG SHG nimmt die
NAKOS einen Sitz in dem Pati-
entengremium war, das sich mit
der Erstellung von Broschiiren
als Begleitinformationen zu den
Nationalen Versorgungsleitlini-
en fur Patient/innen beschaftigt.
Im Médrz 2006 wurde als erstes
Ergebnis die ,Patientenleitlinie
Asthma’ veroffentlicht. |
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Pauschale Forderung durch
e die Spitzenverbdnde der
gesetzlichen Krankenkassen
(GKV) nach § 20 Abs. 4 SGB V

Die gesundheitsbezogene Offentlich-
keitsarbeit der NAKOS wird maBgeb-
lich durch die Spitzenverbdnde der
gesetzlichen Krankenkassen gefor-
dert. Aus den pauschalen Fordermit-
teln der gesetzlichen Krankenkassen
(GKV) nach § 20, 4 SGB V konnten im
Jahr 2005 sowohl Personalkosten fiir
1,8 Vollkraftstellen als auch (antei-
lige) Regiekosten zur Aufrechterhal-
tung des Geschiftsbetriebes gedeckt
werden. Mit den finanziellen Mitteln
wurden zentrale Dienstleistungsange-
bote der NAKOS zur Aufrechterhaltung
ihrer gesundheitshezogenen Selbst-
hilfeunterstiitzungsarbeit realisiert
(z.B. Adressverzeichnisse, NAKOS
INFO) ebenso wie einzelne Mafinah-
men im Bereich der Offentlichkeitsar-
beit (z.B. Internetauftritt der NAKOS)
sowie Fachberatung zur Selbsthilfe-
forderung nach § 20, 4 SGB V. Beim
Vorhaben Themenorientierte Daten-
bank (THEO) konnte mit Hilfe noch
vorhandener Fordermittel aus dem
Vorjahr ein erster wesentlicher Ent-
wicklungsschritt abgeschlossen wer-
den.

Fachberatung zur Selbsthilfe-
forderung nach § 20, 4 SGBV

Einen Arbeitsschwerpunkt bildete
die vielfdltige Unterstiitzungs- und
Informationsarbeit in Zusammen-
hang mit der Regelung zur Selbsthilfe-
forderung nach § 20, 4 SGB V. Hierzu
wurden Anfragen von Selbsthilfekon-
taktstellen, Selbsthilfegruppen und
Selbsthilfeorganisationen sowie aus
dem Bereich der Krankenversiche-
rung bearbeitet bzw. beantwortet.
Gegenstand der Anfragen und der
fachlichen Beratungstatigkeit waren
dabei sowohl Fragen zum Férderver-

fahren bzw. zu Forderantrdgen als
auch Fragen zum Volumen und zu
statistischen Kennwerten der Selbst-
hilfeforderung nach § 20, 4 SGB V.
Weiterhin wurden diverse kiirzere
Fachbeitrdge zum Thema Selbsthil-
feforderung im NAKOS INFO und in
anderen Medien veroffentlicht, z.B.
zu den Eckdaten zur Selbsthilfefor-
derung nach den Statistiken KV 45
und K] 1sowie zu den Ergebnissen der
Befragung der NAKOS zur Forderung
von Selbsthilfekontaktstellen nach
§ 20, 4 SGB aus dem Jahr 2004 (vgl.
NAKOS-INFO 82, S. 10-12).

Besondere Aufmerksamkeit wurde
moglichen Entwicklungen fiir den
Bereich der Selbsthilfekontaktstel-
len und der Selbsthilfegruppen be-
zliglich der weiteren Umsetzung von
§ 20, 4 SGB V geschenkt. Hierzu wur-
de eine Umfrage bei den Landesar-
beitsgemeinschaften der Selbsthil-
fekontaktstellen durchgefiihrt und
(zur Besprechung innerhalb des Ar-
beitskreises Selbsthilfeférderung auf
Bundesebene) zusammenfassend
aufbereitet. Dabei wurde anhand
von Einzelbeispielen weiterer Rege-
lungsbedarf in einzelnen Bundes-
landern deutlich. Auch das von der
NAKOS jahrlich organisierte Treffen
der Landesarbeitsgemeinschaften
der Selbsthilfekontaktstellen wurde
fiir einen Meinungs- und Erfahrungs-
austausch genutzt (vgl. Bericht im
NAKOS-INFO 85, S. 9-13). Im Ergebnis
zeigte sich, dass die Férdersummen
fur die gesundheitsbezogene Arbeit
der Selbsthilfekontaktstellen in 2005
gegeniiber 2004 bei durchschnittlich
rund 6 Cent pro Versicherten stagnie-
ren, was einem Volumen von insge-
samt rund 4,5 Mio. Euro entspricht.
Mittlerweile haben sich in den meis-
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ten Bundesldandern Arbeitskreise zur
Beratung liber Forderfragen insbe-
sondere von Selbsthilfegruppen ge-
bildet, die meist von Vertreter/innen
aller Kassenarten sowie Vertreter/in-
nen aus dem Feld der Selbsthilfeun-
terstiitzung gebildet werden. Dies hat
zu positiven Entwicklungen in vielen
Bundesldndern gefiihrt. Es besteht
aber noch Nachbesserungsbedarfim
Hinblick auf die weitere Verbreitung
von gemeinschaftlicher kassenar-
tentibergreifender Forderung von
Selbsthilfekontaktstellen (sog. Pool-
forderung) sowie bei der Bewilligung
pauschaler Mittel fiir die reguldre In-
formations- und Beratungstatigkeit
von Selbsthilfekontaktstellen, letzte-
re insbesondere in den neuen Bun-
deslandern.
VerschiedeneGelegenheiten (u.a.Tref-
fenderLandesarbeitsgemeinschaften
der Selbsthilfekontaktstellen Bran-
denburg, Jahrestagung der DAG SHG)
wurden zum Austausch auch mit Ver-
treter/innen der Krankenkassen {iber
die Férderungvon Selbsthilfegruppen
und -kontaktstellen genutzt. Dabei
wurde fiir die Idee, Arbeitskreise zur
gemeinsamen Verstandigung zu For-
derverfahren geworben und auf gute
Praxisbeispiele hierzu verwiesen. In
Einzelgesprachen mit Vertretern der
Landesverbdnde der Krankenkassen
fand ein fruchtbarer Austausch zu
Forderfragen und -anliegen statt. Im
Ergebnis konnte das Verstandnis von
und fiir die Anliegen der Selbsthilfe
einerseits und derKrankenkassen an-
dererseits gestarkt werden.

Bearbeitung von Fachfragen

Ein weiterer Tatigkeitsschwerpunkt
war die Bearbeitung fachlicher Fra-
gestellungen, denen die NAKOS als
bundesweite Informationsstelle fiir
Selbsthilfefragen in unregelmaBigen
Abstanden nachgehtund hierzu Fach-
beitrage veroffentlicht. In diesem Kon-
text wurden — im Zuge der reguldren
Recherchen zu den ROTEN ADRESSEN
— die Selbsthilfekontaktstellen und
-Unterstiitzungseinrichtungen um
Angaben zu ihrer Arbeits- und For-
dersituation gebeten. Die Ergebnisse,

die im NAKOS-INFO 82 (Mé&rz 2005)
veroffentlicht wurden, zeigen teil-
weise schwierige Rahmenbedingun-
gen fiir eine optimale Unterstiitzung
von Selbsthilfegruppen und interes-
sierten Biirger/innen, insbesondere
in den neuen Bundesldndern. Neben
deutlichen Kapazitatsproblemen bei
den Mitarbeiter/innen bedingt durch
mangelnde personelle Ressourcen
und teils erheblicher Planungsunsi-
cherheit in Bezug auf die Gewdhrung
von Fordermitteln zu Jahresbeginn,
ist ein wesentliches Ergebnis, dass
ortliche Selbsthilfekontaktstellen
nach eigenen Angaben rund 35.000
Selbsthilfegruppen unterstiitzen (vgl.
NAKOS-INFO 82, S. 17-22).

Als Ansprechpartner fiir den wissen-
schaftlichen Austausch und zu fach-
lichen Fragen wurde die NAKOS auch
von verschiedenen Institutionen aus
dem Bereich Forschung und Lehre um
Mit- und Zuarbeit sowie um Koopera-
tion angefragt (u.a. vom Robert Koch-
Institut in Bezug auf die Auswertung
von ,Selbsthilfefragen“beim Telefoni-
schen Gesundheitssurvey 2003).

Fortbildungsveranstaltung fiir
Selbsthilfekontaktstellen

Die in 2004 begonnenen Aktivitaten
zur Deckung von Qualifizierungser-
fordernissen im Bereich der profes-
sionellen Selbsthilfeunterstiitzung
miindeten in einerFortbildungsveran-
staltung, die im Frithjahr 2005 von der
NAKOS fiir berufliche Einsteigerinnen
und Einsteigerin das Arbeitsfeld von
Selbsthilfekontaktstellen durchge-
fihrt wurde. Ergdnzend konnte zum
Ende des Jahres mit der Konzeption
eines Leitfadens ,Selbsthilfe unter-
stiitzen — Fachliche Grundlagen’ be-
gonnenwerden, in dem die fachlichen
und institutionellen Standards der
professionellen Selbsthilfeunterstiit-
zung durch Selbsthilfekontaktstel-
len beschrieben, Kernelemente und
-prozesse der Unterstiitzungsarbeit
herausgearbeitet sowie neue gesell-
schaftliche Herausforderungen fur
die Praxis deutlich gemacht werden.
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Kooperation und Abstimmung

Auch im Jahr 2005 wurden Méglich-
keiten zur Kooperation mit den Kran-
kenkassen genutzt, um gemeinsame
Themen- und Fragestellungen zu be-
arbeiten und Vorgehensweisen im
Kontext der gesundheitsbezogenen
Selbsthilfe abzustimmen.

Fachtagung in Kooperation mit AOK-
Bundesverband

Auf Initiative des AOK-Bundesver-
bandes wurde in Kooperation mit der
NAKOS eine Fachtagung zum Thema
»Familie, Gesundheit und Selbsthilfe
— Kinder brauchen Zukunft* durchge-
fuihrt,andermehrals 80 Personenvon
Selbsthilfeorganisationen, Selbsthil-
fekontaktstellen und von Kranken-
kassen teilnahmen. Die NAKOS wirkte
bei derinhaltlichen Vorbereitung und
wdhrend derVeranstaltung durch Vor-
trage und Podiumsteilnahme mit.

Arbeitskreis ,,Selbsthilfeforderung
der GKV*“

Neben den reguldren Arbeitsinhalten
(u.a. Austausch zu Forderfragen vor-
nehmlich auf Bundesebene und fir
den Bereich der Selbsthilfekontakt-
stellen, Gemeinsames Rundschrei-
ben) stand die Beratung einer von
den Krankenkassen eingebrachten
Vorlage zur Neufassung der ,Gemein-
samen und einheitlichen Grundsat-
ze’, in denen wesentliche Regelun-
gen zu den Inhalten der Férderung
nach § 20, 4 SGB V aufgefiihrt wer-
den sowie Diskussionen zum Thema
»Selbstverpflichtungs“-Erklarung zur
Unabhédngigkeitvon Wirtschafts-, ins-
besondere Pharmaunternehmen im
Vordergrund.

Beteiligung an weiteren Beirdten

Es erfolgte eine Beteiligung an der
Steuerungsgruppe ,Aktivierung von
Selbsthilfepotenzialen’ sowie am Bei-
rat zum ,Modellprojekt Qualitatssie-
gel Selbsthilfefreundliches Kranken-
haus’, bei denen die praxisorientierte
Sichtweise der NAKOS als bundes-
weite Anlaufstelle fiirden Bereich der
Selbsthilfeunterstiitzung eingebracht
wurde. Fir die Durchfiihrung beider
Projekte stellte die NAKOS aktuelle

Adressen aus ihrer Datenbank als
Verteiler zur Verfligung. Hinzu kam
die Teilnahme am ,Evaluationsbeirat
Gesundheitsziele.de’.

Realisierung zentraler Dienst-
leistungsprodukte

Neben derVerstetigung und dem Aus-
bau der persdnlichen Service- und
Beratungsleistungen konnten mit
den pauschalen Mitteln der Spitzen-
verbdnde der gesetzlichen Kranken-
kassen folgende zentrale Dienstleis-
tungsprodukte der NAKOS realisiert
werden:

— Beantwortung von insgesamt
3.300 (Stichtag 9.12.2005) miind-
lichen und schriftliche Anfragen,
rund zur Halfte von betroffenen
Privatpersonen oder Angehorigen,
zur Halfte von Professionellen aus
Beratungsstellen, Kliniken, Arzt/
innen, Apotheker/innen, Amtern
sowie von Selbsthilfegruppen.
Das Anfragespektrum reichte von
Fragen nach Kontaktadressen aus
unseren Adressdatenbanken {iber
Anfragen zur Arbeitsweise und
Funktion von Selbsthilfegruppen
und -kontaktstellen bis zu fachli-
chen Fragen und zu Fragen nach
Fordermoglichkeiten und -verfah-
ren. Hinzu kamen Anfragen aus
dem Bereich der Krankenkassen
zur Forderwiirdigkeit einzelner
Selbsthilfegruppen oder -organi-
sationen

— jahrliche Routinerecherche und
Qualifizierungvon insgesamt1.300
Kontaktadressen fiir die ROTEN,
GRUNEN und BLAUEN Adressen

— laufende Aktualisierungvon Eintra-
gen in den NAKOS-Datenbanken

— Aktualisierung der Eintrdge in den
NAKOS-Datenbanken auf der Web-
site www.nakos.de in zweimonatli-
chem Turnus

— Erstellung und Herausgabe der
Adressverzeichnisse in einer Aufla-
gevon 16.000 (ROTE), 17.000 (GRU-
NE) und 12.000 (BLAUE ADRESSEN)
Stiick in neuer Erscheinungsform
(Relaunch)
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— Erststreuung der Adressverzeich-
nisse an insgesamt 1.300 Adres-
sat/innen; Kontingentabgaben
in Hohe von 35.000 Exemplaren
u.a. an die Spitzenverbande der
gesetzlichen Krankenkassen sowie
weitere Multiplikator/innen

— Produktion einer CD-Rom mit den
Datenbanken ROTE, GRUNE und
BLAUE ADRESSEN in einer Auflage
von 1.500 Stiick und Streuung von
1.100 Exemplaren an nahezu 700
Adressat/innen

— Redaktionelle Pflege und Betreu-
ung des Informationsangebotes der
NAKOS auf der eigenen Website

— Erstellung und Herausgabe von 4
Ausgaben des NAKOS-INFOs (82-
85) in einer Auflage von je 1.900
Stiick und Streuung an je 1.200
Adressat/innen.

Hinzu kommen folgende zentrale
fachbezogene Verdéffentlichungen
und Aktivitaten:

— Befragung der Selbsthilfekontakt-
stellen zur Férderung nach § 20, 4
SGB Vin 2004, Publikation im NA-
KOS-INFO 82

— Studie zur Arbeits- und Fordersi-
tuation der ortlichen Selbsthilfe-
unterstiitzungsstellen in Deutsch-
land, Publikation im NAKOS-INFO
82

— Auswertung zu Anzahl und insti-
tutioneller Kontinuitat der Einrich-
tungen zur Selbsthilfeunterstiit-
zung in Deutschland; Publikation
im NAKOS-INFO 84

— Erhebung zur Selbsthilfeférderung
durch die Bundeslander 2005, Pu-
blikation in NAKOS Paper 5.

Vorhaben: Themenorientierte
Optimierung der NAKOS Da-
tenbanken (THEO)

In 21 Monaten zum Alpha-THEO

Die Manahme THEO wurde von den
Spitzenverbdnden der gesetzlichen
Krankenkassen seit April 2004 {ber
einen Zeitraum von 21 Monaten gefor-
dert. Fiir den Bereich der familienbe-
zogenen Selbsthilfe ist das Vorhaben
eng mit dem vom Bundesministeri-
um fiir Familie, Senioren, Frauen und

Jugend (BMFSF)) geforderten Projekt
verbunden. Ende 2005 konnte mit
dem Einbezug derin 2005 aufgebau-
ten Datenbank Alpha-THEO in die An-
fragenbeantwortung in den Telefon-
dienst ein erstes wichtiges Ergebnis
erzielt werden.

Fur Interessierte, die sich an die NA-
KOS wenden und wissen wollen, ob
es zu einem bestimmten Thema in
ihrer Nahe eine Selbsthilfegruppe
gibt und wie sie mit dieser Kontakt
aufnehmen kdénnen, gibt es durch
»Alpha-THEO“, den Prototyp der
bundesweiten themenorientierten
Selbsthilfedatenbank, verbesserte
Vermittlungschancen. Prazisere In-
formationen sind nun insbesondere
maoglich bei Anfragen zu seltenen Er-
krankungen und Problemen, zu denen
aufderBundesebene keine Selbsthil-
feorganisation besteht, und zu den
vielfdltigen, meist nur auf ortlicher
Ebene bearbeiteten psycho-sozialen
Themen. Bei der Kontaktvermittlung
wird jeweils die ortliche Selbsthilfe-
kontaktstelle / -unterstiitzungsein-
richtung genannt, die dieses Thema
angegeben hatte.

Stichwortkatalog mit rund 1.000
Themen von nahezu zwei Dritteln
der Selbsthilfekontaktstellen

Knapp zwei Drittel der Selbsthilfe-
kontaktstellen und —unterstiitzungs-
einrichtungen in Deutschland hatten
sich an einem Online-Verfahren betei-
ligtund zu denvor Ortvon Selbsthilfe-
gruppen bearbeiteten Themen sowie
zu den Akteuren mehrals 10.000 Da-
tensdtze eingegeben. Der fiirdie Onli-
ne-Recherche entwickelte Thesaurus
(Stichwortkatalog) wurde daraufhin
ergdnzt und modifiziert. Die Themen
im Thesaurus wurden auch nach dem
ICD-10 indiziert; dieser enthédlt nun-
mehr circa 1.000 Stichworte. Eine
Datenbank wurde erarbeitet, in der
dievon den Selbsthilfekontaktstellen
angegebenen Themen klassifiziert
und bestimmten Themenbereichen,
-gebieten und -sektoren zugewiesen
wurden.

Die Klassifikation zu THEO besteht
aus drei Sektoren (Gesundheit, Psy-
cho-Soziales und Soziales) unter die
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S
e

41
81

insgesamt sieben Gebiete und 41 Be-
reiche subsummiert wurden.

Wie Tabelle 1 zeigt, ist mit insgesamt
19 Themenbereichen der Sektor Ge-
sundheit der ausdifferenzierteste
aller drei Sektoren. Von insgesamt
981 mit Hilfe der THEO-Klassifikati-
on erschlossenen Themen rangieren
zurzeit 717 allein im Sektor Gesund-
heit. Das entspricht einem Anteil
von etwas {iber 73 % aller Themen.
Im Sektor Psycho-Soziales gibt es
demgegeniiber nur 9 Bereiche, mit
insgesamt 153 Themen (15,6 % aller
Themen). Auf den Sektor Soziales
entfielen insgesamt 111 Themen, die
13 Bereichen und 3 Gebieten zuge-
ordnet wurden. Das entspricht einem
Anteil von 11,3 %.

Verbesserte Vermittlungsmaglich-
keiten auch fiir Arzte, Kliniken und
Krankenkassen

Neben dem verbesserten Service fiir
Anfragen von Privatpersonen erge-
ben sich weitere Vorteile. So kann die
NAKOS Professionellen und Multipli-
kator/innen insbesondere Arzt/in-
nen, Rehabilitationskliniken ebenso
wie Krankenkassen bei der Suche
nach Selbsthilfegruppen mit spezi-
fischen Themen iber die jeweilige
Selbsthilfekontaktstelle gezielt eine
Kontaktmdéglichkeit erdffnen. Die
,Black-Box“ zwischen Betroffenensu-
che und einzelnen Selbsthilfegrup-
pen zu seltenen Erkrankungen und
Problemen kann geschlossen wer-
den. Das Wissen und der Uberblick zu
den Themen von Selbsthilfegruppen
in Deutschland kann erheblich ver-
bessert werden. Eine {iberregionale,

Klassifikation von Sektoren, Gebieten und Bereichen in THEO

S

1 3 3
19 9 13
717 153 m

Tabelle 1 © NAKOS 2006

deutschlandweite Vernetzung von
Selbsthilfekontaktstellen zu Selbst-
hilfegruppen vor Ort mit seltenen The-
men bzw. speziellen Themenkombi-
nationen ist méglich. |
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Materialien, Publikationen,
e Stellungnahmen, Berichte

der NAKOS

6.1
Neu herausgegebene oder
Uiberarbeitete Materialien

NAKOS-INFO

Die Zeitschrift NAKOS-INFO erscheint
vierteljahrlich. Sie dient der Informa-
tion, der fachpolitischen Diskussion
und dem bundesweiten Austauschder
ortlichen Selbsthilfekontaktstellen
bzw. der Versorgungseinrichtungen,
die in ihrem Arbeitsbereich ein In-
formationsangebot fiir Selbsthilfe-
gruppen und Interessierte entwickelt
haben.

Im Jahr 2005 wurden 4 Ausgaben des
NAKOS-INFOs herausgegeben (Nr. 82-
85).

Adressverzeichnisse

— Bundesweite Selbsthilfeorga-
nisationen und -vereinigungen
GRUNE ADRESSEN 2005/2006, 17.
Ausgabe (Stand: Juli 2005)

— Lokale Selbsthilfekontaktstellen
und -unterstiitzungseinrichtungen
ROTE ADRESSEN 2005/2006, 18.
Ausgabe (Stand: Juli 2005)

— Seltene Erkrankungen und Pro-
bleme: Suche von Menschen nach
Gleichbetroffenen und Selbst-
hilfegruppen BLAUE ADRESSEN
2005/2006, 12. Ausgabe (Stand:
April 2005)

— CD-ROM: NAKOS-ADRESSEN 2005/
2006 (Stand: August 2005)

Redaktionelle Mitwirkung

— selbsthilfegruppenjahrbuch 2005,
jahrl. Fachzeitschrift der DAG SHG
eV, Gieflen 2005, 204 S.

— Deutsche Arbeitsgemeinschaft
Selbsthilfegruppen e.V.; Gender
AG (Hrsg.): Geschlechterperspek-
tive in der Selbsthilfe. GieRen 2005,
106 S.

6.2
Veroffentlichungen und Vortra-
ge der Mitarbeiter/innen

Balke, Klaus: Hintergrundpapier zum
Pressegesprach des Gemeinsamen
Bundesausschussesam 27. Januar
2005. In: NAKOS-INFO 82. Berlin,
Marz 2005, S. 44-47

Hundertmark-Mayser, Jutta: Anderun-
gen derRegelungen zurSelbsthilfe-
forderung im Entwurf eines Geset-
zes zur Starkung der gesundheitli-
chen Pravention. In: NAKOS-INFO
82. Berlin, Marz 2005, S. 8-9

Hundertmark-Mayser, Jutta: NAKOS-
Erhebung zur Férderung nach §
20, 4 SGBV: Férderung der Selbst-
hilfekontaktstellen durch die GKV
im Jahr 2004. In: NAKOS-INFO 82.
Berlin, M&rz 2005, S. 10-12

Hundertmark-Mayser, Jutta: NAKOS-
Befragung zur Arbeits- und Forder-
situation der ortlichen Selbsthilfe-
Unterstiitzungsstellen: Unglinstige
Rahmenbedingungen insbesonde-
reinden neuen Bundeslandern. In:
NAKOS-INFO 82. Berlin, M&rz 2005,
S.17-22

Hundertmark-Mayser, Jutta: NA-
KOS-Fortbildung ,,Grundlagen der
Selbsthilfeunterstiitzung® vom
17.-19. Médrz 2005 in Meinhard-
Grebendorf. In: NAKOS-INFO 83.
Berlin, Juni 2005, S. 4-6

Hundertmark-Mayser, Jutta: Entwurf
eines Gesetzes zur Stdarkung der
gesundheitlichen Pravention:
Neufassung der Selbsthilfeférde-
rung durch die GKV im Paragraph
20 d SGB V. In: NAKOS-INFO 83.
Berlin, Juni 2005, S. 9

Hundertmark-Mayser, Jutta: Ersatz-
kassen fordern Selbsthilfekon-
taktstellen bundesweit mit rund
1,8 Mio. Euro. In: NAKOS-INFO 83.
Berlin, Juni 2005, S. 13
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Hundertmark-Mayser, Jutta: Kranken-
kassen forderten die gesundheits-
bezogene Selbsthilfe in 2004 mit
26,4 Mio. Euro. In: NAKOS-INFO 84.
Berlin, September 2005, S. 20

Hundertmark-Mayser, Jutta: Schwer-
punktheft ,Arzte und Selbsthilfe’:
Entwicklung einer Partnerschaft.
Zeitschrift fiir drztliche Fortbildung
und Qualitdt im Gesundheitswe-
sen. NAKOS INFO 86. Berlin Marz
2006, S. 49-50

Hundertmark-Mayser, Jutta: Struktu-
ren der Selbsthilfe in Deutschland:
eine Ubersicht. In: Zeitschrift fiir
arztliche Fortbildung und Quali-
tdat im Gesundheitswesen; Jg 99,
2005, 10, S. 607-612

Hundertmark-Mayser, Jutta: Selbst-
hilfeférderung im Land Branden-
burg in 2004. NAKOS Berlin Vor-
trag anldsslich eines Fachtreffens
der Landesarbeitsgemeinschaft
fuir Selbsthilfeforderung Branden-
burge.V. - LAGS. Potsdam, 10. Mai
2005

Hundertmark-Mayser, Jutta: Struk-
turen und Potenziale der gesund-
heitsbezogenen Selbsthilfe. Vor-
trag auf der Tagung des Heimdialy-
se-Projektes,Therapien bei Nieren-
versagen: Alternativen erkennen,
bewusst entscheiden’. Berlin, 25.
Juni 2005

Hundertmark-Mayser, Jutta / Thiel,
Wolfgang: Ein festes Netz kniipfen.
Eine chronische Erkrankung oder
Behinderung belastet die ganze
Familie. Die familienbezogene
Selbsthilfe gibt Eltern und Kindern
die Kraft, mit der Krankheit im All-
tag zurechtzukommen. In: AOK BV
(Hrsg.): Familien-Selbsthilfe. Kin-
der brauchen Zukunft. Ziele, Kon-
zepte, Erfahrungen. Gesundheit
und Gesellschaft Spezial 11/2005.
Bonn 2005, S. 4-6

Hundertmark-Mayser, Jutta / Thiel,
Wolfgang: Belastungen gemeinsam
bewaltigen — Wie familienbezogene
Selbsthilfe Kindern und ihren Ange-
horigen helfen kann. Vortrag auf der
Fachtagung des AOK-Bundesverban-
des in Zusammenarbeit mit der NA-
KOS ,Kinderbrauchen Zukunft. Fami-
lie, Gesundheit und Selbsthilfe’. 15.
November 2005. Kdln

Gaber, Elisabeth / Hundertmark-May-
ser, Jutta: Gesundheitshezogene
Selbsthilfegruppen: Beteiligung
und Informiertheit in Deutschland.
Ergebnisse des Telefonischen Ge-
sundheitssurveys 2003. In: Das
Gesundheitswesen; Jg 67, 2005,
S. 620-629

Krawielitzki, Gabriele / Thiel, Wolfgang
/ Wiegand, Margit: ,,Alpha-THEO*
kommt Ende 2005. THEO — Aufbau
einer bundesweiten themenorien-
tierten Selbsthilfe-Datenbank der
NAKOS. In: NAKOS-INFO 84. Berlin,
September 2005, S. 17

Krawielitzki, Gabriele / Schilling,
Ralph / Thiel, Wolfgang / Wiegand,
Margit: ,,Alpha-THEO* — Bundes-
weite themenorientierte Selbsthil-
fe-Datenbank der NAKOS im Ein-
satz. In: NAKOS-INFO 86. Berlin,
Marz 2006, S. 6-7

Médller, Bettina / Krawielitzki, Gab-
riele: THEO — Aufbau einer bun-
desweiten themenorientierten
Selbsthilfe-Datenbank der NAKOS.
In: NAKOS-INFO 82. Berlin, Mérz
2005, S. 5-6

Mboller, Bettina: Der Stellenwert der
Familie im Feld der Selbsthilfe
— Der Gewinn eines neuen Blicks.
Familienbezogene, -entlastende
und -ergdnzende Bedeutung von
Selbsthilfeorganisationen mit und
ohne Familienbezug sowie Bediirf-
nisse und Interessen von Men-
schen mit seltenen Erkrankungen
und Problemen aufderSuche nach
Gleichbetroffenen und Selbsthil-
fegruppen — Ergebnisse einer Da-
tenerhebung der NAKOS. In: DAG
SHG e.V. (Hrsg.): selbsthilfegrup-
penjahrbuch 2005. Gieen 2005,
S. 91-101

Méller, Bettina: Der Familienbezug
der Selbsthilfe: Bedeutung und
Chancen. Vortrag auf der Jahresta-
gung 2005 ,Selbsthilfe und Fami-
lie“ der DAG SHG e.V. am 8.6.2005
in Schleswig. Im Internet auf: www.
dag-shg.de, 10 S.

Mboller, Bettina: 2. Deutscher Reha-
Tag: NAKOS in den Kreis der Initi-
atoren aufgenommen. In: NAKOS-
INFO 82. Berlin, Madrz 2005, S. 50
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Moéller, Bettina: Zweiter Deutscher

Reha-Tag startet im September:
Einladung an die Selbsthilfe, sich
an lokalen Aktionen zu beteiligen.
In: NAKOS-INFO 83. Berlin, Juni
2005, S. 45

Schilling, Ralph: Die Arbeits- und For-

dersituation bundesweiter Selbst-
hilfevereinigungen in Deutschland
2004. Ergebnisse einer NAKOS-Un-
tersuchung unterden Perspektiven
Familienbezug und thematischer
Bereich (Erkrankung / Behinde-
rung, Psycho-Soziales und Sozi-
ales). In: NAKOS-INFO 85. Berlin,
Dezember 2005, S. 7-18

Schilling, Ralph: NAKOS PAPER 5:

Selbsthilfeforderung der Bundes-
lander 2005. In: NAKOS-INFO 85.
Berlin, Dezember 2005, S. 5-6

Schilling, Ralph / Méller-Bock, Betti-

na (Red.) / Thiel, Wolfgang (Red.):
NAKOS PAPER 5: Selbsthilfefor-
derung durch die Bundeslander
in Deutschland 2005. 8. Ausgabe
2005

Schilling, Ralph: Ergebnisse der NA-

KOS-Recherche BLAUE ADRESSEN
2005: Seltene Erkrankungen und
Probleme — Suche nach Gleichbe-
troffenen und Selbsthilfegruppen.
Kontakte zu Gleichbetroffenen, zu
Expert/innen und Informationssu-
che stehen im Vordergrund — aber
liberdie Halfte wiinschtauch gegen-
seitige Hilfe im Alltag oder eine Ent-
lastung der Familie. In: NAKOS INFO
86. Berlin, Mdrz 2006, S. 13-18

Thiel, Wolfgang / Méller, Bettina /

Krawielitzki, Gabriele: Selbsthilfe-
gruppen und Familienbezug: Zur
Starkung der Familienorientierung
aufderlokalen Ebene — Situations-
analyse auf der Basis einer telefo-
nischen Befragung von Selbsthil-
fegruppen und Selbsthilfekontakt-
stellen. In: DAG SHG e.V. (Hrsg.):
selbsthilfegruppenjahrbuch 2005.
Gief3en 2005, S. 179-192

Thiel, Wolfgang: NAKOS-Recherche

ROTE ADRESSEN 2005/2006:
Selbsthilfeunterstiitzung an 318
Orten. 279 Selbsthilfekontaktstel-
len und -unterstiitzungseinrichtun-
gen — 39 AuBBenstellen. In: NAKOS-

INFO 84. Berlin, September 2005,
S.36-38

Thiel, Wolfgang: Selbsthilfe-, Enga-

gement- und Familienférderung
verbinden. Einfiihrung in die Doku-
mentation der Jahrestagung 2005
der DAG SHG vom 6.-8.6.2005 in
Schleswig. Im Internet auf: www.
dag-shg.de, 4 S.

Thiel, Wolfgang / Nourrisson, Micha-

ela (Red.): Selbsthilfe und Familie.
Dokumentation der Jahrestagung
2005 derDAG SHGvom 6.-8.6.2005
in Schleswig. Im Internet auf: www.
dag-shg.de

Thiel, Wolfgang: Verbreitung und

Spektrum der Selbsthilfe in
Deutschland. In: Friedrich-Ebert-
Stiftung (Hrsg.): Dokumentation
des Fachgespradchs ,,Infrastruktur-
einrichtungen zur Férderung biir-
gerschaftlichen Engagements — Ge-
meinschaftsaufgabe, Leistungen
und Nutzen, Kooperationsmodelle
des AK ,Biirgergesellschaft und
Aktivierender Staat“ der Fr.-Ebert-
Stiftg. und der Projektgruppe 1
»Rahmenbedingungen“ des BBE
am 5.10.2005 in Bonn, S. 37-43 +
Anlagen

Thiel, Wolfgang: Gemeinschaftsauf-

gabe, Leistungen und Nutzen, Ko-
operationsmodelle. Fachgesprach
Infrastruktureinrichtungen zur For-
derung biirgerschaftlichen Engage-
ments des AK ,,Biirgergesellschaft
und Aktivierender Staat“ der Fr.-
Ebert-Stiftg. und der Projektgruppe
1,Rahmenbedingungen* des BBE
am 5.10.2005 in Bonn. In: NAKOS-
INFO 85. Berlin, Dezember 2005,
S. 50-51

Thiel, Wolfgang: Kinder brauchen Zu-

kunft. Fachtagung des AOK Bun-
desverbandes in Zusammenarbeit
mit der NAKOS am 15.11.2005 in
Koln. Riickblick und Ausblick. In:
NAKOS-INFO 85. Berlin, Dezember
2005, S. 55
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6.3
Verbandliche Stellungnahmen
der DAG SHG

Stellungnahme der Deutschen Ar-

Ve

beitsgemeinschaft Selbsthilfe-
gruppen eV. (DAG SHG) zum ,Ent-
wurf eines Gesetzes zur Starkung
der gesundheitlichen Pravention“
vom 1. Mdrz 2005

rlautbarung der Deutschen Arbeits-
gemeinschaft Selbsthilfegruppen
e.V. (DAG SHG) zur vorgesehenen
Neuregelung der Selbsthilfefor-
derung im § 20 d SGB V (Gesetz
zu Starkung der gesundheitlichen
Préavention) vom 16. Juni 2005

6.4
Mitarbeit

an

an:

an:

an:

: der Studie von Born, Sabrina
»,Bilrgerschaftliches Engage-
ment: stabilisieren, starken, stei-
gern. Innovation und Investition
in Infrastruktur und Infrastruktur-
einrichtungen® fiir den Arbeits-
kreis ,,Biirgergesellschaft und Ak-
tivierender Staat“ der Friedrich-
Ebert-Stiftung. Bonn 2005

Schwerpunkt: Arzte und Selbst-
hilfe: Entwicklung einer Partner-
schaft Zeitschrift fiir drztliche
Fortbildung und Qualitat im Ge-
sundheitswesen ; Jg 99, 2005,
Nr. 10

Arztliches Zentrum fiir Qualitat
in der Medizin (Hrsg.): Woran er-
kenne ich eine gute Arztpraxis?
Checkliste fiir Patientinnen und
Patienten. Berlin 2005

Bundesirztekammer (BAK) u.a.
(Hrsg.): Patientenleitlinie Asth-
ma: Begleitinformation fiir Patien-
ten zur Nationalen Versorgungs-
Leitlinie Asthma www.asthma.
versorgungsleitlinien.de; Version
1.1, Berlin, Marz 2006

6.5
Berichte

— Kaiser, Anne (Berichterstatterin):
Familienbezogene Selbsthilfe
— Perspektivenerweiterung in der
Selbsthilfeunterstiitzung? Bericht
zu dem NAKOS-Workshop ,,Die
Vielfalt, Chancen und Probleme
familienbezogener Selbsthilfe-
gruppen / sorgender Netze als
Herausforderung fiir die Selbst-
hilfeunterstiitzung® in Meinhard-
Grebendorf vom 29.-30.11.2004.
In: NAKOS-INFO 82. Berlin, Marz
2005, S. 52-57

— von Kittlitz, Dorte (Berichterstat-
terin): Selbsthilfe und Familie. 26.
Jahrestagung 2005 der DAG SHG
vom 6.-8.6.2005 in Schleswig. In:
NAKOS-INFO 84. Berlin, September
2005, S. 4-1

Texte / Dokumente unter
fachpolitischer Begleitung und
Mitwirkung

Arbeitskreis Biirgergesellschaft und
Aktivierender Staat der Fried-
rich-Ebert-Stiftung (Hrsg.); Born,
Sabrina: Birgerschaftliches En-
gagement: stabilisieren, starken,
steigern. Fir Innovation und In-
vestition in Infrastruktur und Infra-
struktureinrichtungen. Bonn 2005

Bundesnetzwerk Biirgerschaftliches
Engagement: Forderpolitische
Empfehlungen zur Starkung und
zum Ausbau engagementfordern-
der Infrastruktureinrichtungen in
Kommunen; verabschiedet vom
Koordinierungsausschuss des BBE
am 27.9.2005; verdffentlicht u.a.
in: NAKOS-INFO 85. Berlin, Dezem-
ber 2005, S. 46-49 |
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