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Vorwort

Selbsthilfe wirkt, starkt und verbindet.

Diese Broschiire zeigt: Selbsthilfe
ist vielmehr als nur Gesprachskreis:
Sie ist einzigartig im Gesundheits-
wesen und fir viele Menschen un-
verzichtbar. Sie ist eine Form der
Unterstltzung, die von anderen Ak-
teuren im Gesundheitswesen nicht
ersetzt werden kann. Sie ist Aus-
druck von sozialer Emanzipation,
von zunehmender und bewusster
Selbstbestimmung (empower-
ment), von praktischer Medizinkri-
tik. Selbsthilfe ist ein Justierungs-
instrument im Gesundheitswesen
und bildet einen Gegenpol in der

renditeorientierten Gesundheits-
wirtschaft. Gleichzeitig ist Selbst-
hilfe ein Instrument fir die
bewusste Inanspruchnahme medi-
zinischer Leistungen (Betroffenen-
kompetenz) sowie fiir die bessere
Bindung an medizinische Thera-
pien (adherence to therapy). Die
gleichrangige Existenz verschie-
dener Formen von Selbsthilfe und
Selbsthilfe-Organisationen  steht
dabei fur Gleichzeitigkeit von Kon-
tinuitat und Wandel, von traditio-
nellen Angeboten und modernen
Formen der Selbsthilfe. Selbsthilfe




ist vielfaltig und bunt, Selbsthilfe ist
far alle Menschen offen, und jede*r
Einzelne hat die Moglichkeit, das
richtige Angebot fiir die eigenen
Bedarfe zu finden und sich zu enga-
gieren.

Wir wollen mit dieser Broschiire ein-
laden, sich Uiber die Angebote und
Themen der Selbsthilfe zu informie-
ren. Die Broschiire zeigt dabei die
groBBe Bedeutung der Selbsthilfe fiir
Betroffene wie auch fiir das Gesund-
heitswesen auf. Diese Publikation
soll einen Beitrag leisten, um Infor-
mationen und Ideen im Umgang
mit herausfordernden Lebenssitu-
ationen zu finden, aber auch An-
knipfungspunkte bieten fir alle
Akteur*innen im Gesundheitswesen
fur kiinftige Kooperationen oder ge-
meinsame Projekte.
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Wir danken allen Mitgliedern und
Akteur*innenen in der Selbsthilfe
fur ihre groBartige Arbeit und das
Uberwiegend ehrenamtliche Enga-
gement, das das grof3e und bunte
Netz der Selbsthilfe-Unterstiitzung
tragt. Gerne vertreten wir als Parita-
tischer auch weiterhin die Interessen
der unterschiedlichen Akteur*innen
der Selbsthilfe und unterstitzen ihre
Arbeit und ihr Engagement auf viel-
faltige Weise.

Ihr
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Prof. Dr. Rolf Rosenbrock
Vorsitzender des Paritatischen
Gesamtverbands
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Was ist Selbsthilfe?

Es kann eine korperliche oder seeli-
sche Erkrankung sein, eine Behinde-
rung, eine erschitternde Erfahrung
oder eine besondere Herausforde-
rung in Familie oder Partnerschaft —
es tut gut, dann nicht alleine zu sein
mit dem Auf und Ab der Gefiihle, mit
Sorgen und Fragen zu Krankheits-
symptomen, moglichen Therapien
und Heilungschancen. In besonde-
ren Lebenssituationen ist es fir viele
Menschen eine

Als Expert*innen in eigener Sache
geben sich die Teilnehmenden von
Selbsthilfe-Gruppen gegenseitig Unter-
stiitzung, Kraft und Zuversicht und ma-
chen einander Mut. Das hilft dabei, das
eigene Leben positiv zu verandern: ein
Suchtproblem in den Griff zu bekom-
men, nach einer Krebsdiagnose oder ei-
nem Schlaganfall wieder zuversichtlich
nach vorne zu blicken und zu erkennen:
Ich bin dem Schicksal nicht hilflos aus-

geliefert, es

groRe Hilfe, sich »Selbsthilfe bedeutet fiir mich Reden,  gibt  andere,
mit  anderen  Teilen und gegenseitige Unterstiitzung;, die dasselbe
auszutauschen,  sich verstanden fiihlen; Tipps erhalten, durchmachen
die  Ahnliches die ich vorher nicht kannte und oder  durch-
erleben  oder diese in meinem Leben anwenden.” gemacht  ha-
erlebt haben. In anonym ben.Und es ist
bis zu 100.000 moglich, das

Selbsthilfe-Gruppen in Deutschland
erfahren mehr als 3,5 Millionen Men-
schen, wie wichtig der Austausch
Uber Krankheit, Behinderung oder so-
ziale Themen ist. Das gilt fiir selbst Be-
troffene ebenso wie fiir Angehdrige.

,Selbsthilfe hat mein Leben
nicht nur verbessert,
sie hat mein Leben gerettet.”

Rhobbin

zu schaffen. Mit Hilfe einer Gemein-
schaft, deren Mitglieder wissen, wovon
ich rede, weil sie all das aus eigener Er-
fahrung kennen. Die Tipps geben kon-
nen bei der Bewaltigung von Proble-
men oder einfach nur zuhéren.

Selbsthilfe-Gruppen und -Organisa-
tionen sowie -Kontaktstellen spielen
eine bedeutende Rolle in der gesund-
heitlichen Versorgung in Deutsch-
land und haben sich zu einem wich-
tigen Bestandteil des sozialen Netzes




entwickelt. Sie zeigen auf, wo es im
Gesundheits- und Sozialwesen Ver-
sorgungsliicken oder Mangel gibt, sto-
Ben Forschung und gesellschaftliche
Entwicklungen an und setzen sich als
Patientenvertreter*innen engagiert fur
die Verbesserung der Gesundheitsver-
sorgung ein. Als Orte sozialen Enga-
gements und Miteinanders wirken sie
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zugleich gegen Isolation und Ausgren-
zung, von der Menschen mit Behin-
derung oder chronischer Erkrankung
haufig bedroht sind.

Unbestritten ist dartber hinaus auch
der 6konomische Nutzen der Selbst-
hilfe fir das Sozial- und Gesundheits-
system.

Selbsthilfe ist mehr als nur die Gruppe

Qualitatssicherung

Professionalisierung .-~~~

o

=
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Beratung

Beteiligung l-'-

@

L X XX

Fortbildung

'<,)) Interessensvertretung

@\ Kooperation

m Anwaltschaft

) g Information

Quelle: Kofahl C, Haack M, Nickel S, Dierks M-L (Hg) (2018): Gesundheitsbezogene Selbsthilfe
in Deutschland - Entwicklungen, Wirkungen, Perspektiven (SHILD), Fact-Sheets-2018,S. 12.
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Vielfalt der Selbsthilfe

S .
In der gesundheitsbezogenen Selbst- e’bebesnmmt

hilfe reicht das Spektrum der Erkran- solidarisch
kungen von A wie Allergien bis Z wie unabhang,'g
Zwangsneurosen.Esgibteine Vielzahl
lokaler Gruppen fiir Menschen mit
weit verbreiteten Erkrankungen wie Herz-Kreislauf-
Leiden,Arthrose, DiabetesundKrebs,genausoaberauchinternationalaktive
Zusammenschlisse von Menschen mit sehr seltenen Behinderungen oder
Erkrankungen. Bundesweite Selbsthilfe-Vereinigungen mit mehr als hun-
dertjahriger Tradition gehoren ebenso dazu wie neu gegriindete regiona-
le Gruppen. Ein Beispiel dafiir sind Treffen von Menschen, die unter den
langfristigen Folgen einer Covid-19-Infektion leiden, bekannt unter den
Namen Long- oder Post-Covid-Syndrom.

Vertraulich

—

Auch fiir Menschen in schwierigen Lebenslagen oder nach traumatischen
Erfahrungen gibt es ein groBes Spektrum an Selbsthilfe-Gruppen: beispiels-
weise nach dem Suizid eines*r Angehdérigen, der Erfahrung von sexualisierter
Gewalt oder Mobbing am Arbeitsplatz. Die NAKOS (Nationale Kontakt- und
Informationsstelle zur Anregung und Unterstlitzung von Selbsthilfe-Grup-
pen) geht davon aus, dass jede*r zehnte Erwachsene im Laufe des Lebens an
einer Selbsthilfe-Gruppe teilnimmt. Zu mehr als 1.000 Themen gibt es Ange-
bote: von Adoption bis Zahnmetallschadigung. Von wachsender Bedeutung
ist das Engagement junger Menschen, die viele neue Themen und Formen
der Zusammenarbeit in die Selbsthilfe bringen. Sie treffen sich als Commu-
nity, in Cafés oder Parks, zum gemeinsamen Kldnen oder Klettern, Theater-
spielen, Trommeln, zu kreativen Workshops und Social-Media-Aktivitaten.
All das zeigt: Selbsthilfe hat viele Gesichter. Sie kann gleichermaf3en tradi-
tionell wie auch modern sein: vom traditionellen Gesprachskreis bis zum
virtuellen Meeting.




Sucht-Selbsthilfe

Auch die Selbsthilfe im Suchtbereich
ist ein Angebot fiir Betroffene von Be-
troffenen, auch sie zeichnet sich aus
durch einen selbstbestimmten, regel-
mafigen Austausch in der Gruppe.
Ziel ist es, die Abhangigkeitsproble-
matik zu bewaltigen.

Eine Sucht-Selbsthilfe-Gruppe unter-
stutzt dabei, (wieder) soziale Kontak-
te und neue Perspektiven zu finden
sowie Isolation und Ausgrenzung zu
Uberwinden. Die Angebote der Sucht-
Selbsthilfen richten sich ausdriicklich
auch immer an Angehdrige, dazu
gehodren auch Kinder von Abhangig-
keitserkrankten. Auch Angehdérige
selbst, wie die Elternkreise, schlieBen
sich im Paritatischen als Selbsthilfe
zusammen. Die Angebote der Sucht-
Selbsthilfe gehen aber weit Gber Grup-
pentreffen hinaus. Seminare, Projekte,
Aktionen und Veranstaltungen bieten
einen geschitzten Rahmen fir viel-
faltige Aktivitaten. Alle Angebote
zeichnen sich durch die Prinzipien der
Freiwilligkeit, der Bedurfnisorientie-
rung und der Selbstbestimmung aus.
Die Sucht-Selbsthilfe im Paritdtischen
bietet auch digitale Angebote an, wie
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z. B. die ehrenamtlichen ,SoberGui-
des” der Guttempler. Sie begleiten
Hilfesuchende individuell auf ihrem
Weg aus der Sucht. Die Sucht-Selbst-
hilfe ist daher Teil der Infrastruktur im
Gemeinwesen und unverzichtbarer
Bestandteil des Suchthilfesystems.
Die Sucht-Selbsthilfe im Paritatischen
beteiligt sich engagiert an den ge-
sundheits-, teilhabe- und suchtpo-
litischen Diskussionen in den Lan-
desverbdanden und (im Arbeitskreis
Suchtfragen) im Gesamtverband.
Darliber hinaus starken die Bundes-
verbande der Sucht-Selbsthilfe im Pa-
ritatischen in der Paritatischen Trager-
gruppe der Deutschen Hauptstelle
flr Suchtfragen (DHS) die Stimme der
Sucht-Selbsthilfe.

Sucht-Selbsthilfebundesverbdande im
Paritatischen sind:

+  Guttempler in Deutschland e.V.

+ Bundesverband der Elternkreise
suchtgefdhrdeter und suchtkr-
anker Sohne und Tochter e. V.
(BVEK)

« Deutscher Frauenbund fir alko-
holfreie Kultur e.V.
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Eine Frage der Definition

Sich selbst helfen ist nicht identisch mit Selbsthilfe. Individuelle Selbsthilfe
kann zum Beispiel bedeuten: einen Krautertee gegen Halsweh trinken statt
arztlichen Rat einzuholen. Die Grundlage der gemeinschaftlichen Selbsthilfe
ist hingegen die gegenseitige Unterstitzung von Menschen innerhalb einer
Gruppe. Ziel ist es, durch den Austausch mit anderen Betroffenen die persén-
liche Lebenssituation positiv zu beeinflussen. Dariliber hinaus entfaltet ge-
meinschaftliche Selbsthilfe aber auch Wirkung auf das Gemeinwesen.

Die Geschichte der Selbsthilfe-Bewegung

Mitte der 1880er Jahre entstehen
erste Selbsthilfe-Vereinigungen

Die Wurzeln der gemeinschaftlichen
Selbsthilfe reichen zuriick bis ins vor-
letzte Jahrhundert. Als dlteste Selbst-
hilfe-Vereinigungen in  Deutsch-
land gelten der 1884 gegriindete
JJaubstummen-Verein in Berlin eV
und Selbsthilfe-Initiativen  sucht-
kranker Menschen: das ,Blaue Kreuz*,
das 1885 gegriindet wird, und die
LGuttempler”, die sich 1889 zusam-
menschlieBen. Auch den ,Deutschen
Allergie- und Asthmabund” gibt es
bereits seit 1897. 1912 wird mit dem
sReichsdeutschen Blindenverband”
der Vorlaufer des ,Deutschen Blin-
den- und Sehbehindertenverbandes
e.V. (DBSV)" gegriindet.

Nach den beiden Weltkriegen entste-
hen in Deutschland zahlreiche Interes-
sensverbdnde fur Kriegsversehrte und
deren Angehdrige sowie fiir Kriegswit-
wen und -waisen. Gegenseitige Hilfe
und die Linderung materieller Not
sind ihre Hauptaufgaben. Eine dieser
Vereinigungen ist der 1950 gegriinde-
te ,Verband der Kriegsbeschadigten,
Kriegshinterbliebenen und Sozialrent-
ner” (VdK), der sich im Laufe der Jahr-
zehnte zu einem grof3en Sozialver-
band weiterentwickelt. Auch die 1958
von Eltern und Fachleuten gegriindete
,Lebenshilfe fiir das geistig behinderte
Kind” ist unter dem Namen Lebenshil-
fe ein groBRer Fachverband und Trager
von Beratungs- und Bildungseinrich-
tungen, Wohn- und Werkstdtten sowie
Freizeitangeboten geworden.
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Dynamische Entwicklung

In den 1970er- und friihen 1980er-
Jahren entstehen viele Selbsthilfe-
Gruppen, deren Aktive sich neben
gegenseitiger Unterstlitzung vor al-
lem auch gesellschaftspolitische Zie-
le wie die Reform des Gesundheits-
systems auf die Fahnen schreiben.
Auch die soziale Selbsthilfe erlebt ei-
nen enormen Entwicklungsschub. So
grinden sich beispielsweise der Ver-
band der alleinerziehenden Miitter
und Vater (VAMV) e. V!, der Verband
binationaler Familien und Partner-
schaften” sowie viele Eltern-Kind-, Ar-
beitslosen und Sozialhilfe-Initiativen
und Selbsthilfe-Organisationen von
Migrant*innen. Viele dieser Initiati-
ven schlielen sich dem Paritatischen
an. Sie geben bedeutende Impulse
fur die Gestaltung der Verbandsarbeit
und beeinflussen ganz wesentlich die
heutige Identitat des Verbands.

Mit der dynamischen Entwicklung
der Selbsthilfe-Bewegung gehen
auch Forderungen nach einer besse-
ren finanziellen und strukturellen Un-
terstiitzung einher. Wichtige Erfolge
sind 1983 die Eroffnung der Berliner
Selbsthilfe-Kontakt- und Informati-
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onsstelle (sekis) unter Tragerschaft
des Paritatischen Gesamtverbands
und 1984 die Griindung der Natio-
nalen Kontakt- und Informationsstel-
le zur Anregung und Unterstiitzung
von Selbsthilfe-Gruppen (NAKOS) als
bundesweite Aufkldrungs-, Service
und Netzwerkeinrichtung mit Sitz in
Berlin.

Finanzielle Férderung und
Patient*innen-Vertretung

Eine weitere bedeutende Wegmar-
ke: Die finanzielle Forderung der ge-
sundheitlichen Selbsthilfe - einst nur
Kann- beziehungsweise Soll-Leistung
der gesetzlichen Krankenkassen und
ihrer Verbande — wird zur Pflicht. Seit
dem Jahr 2000 ist sie rechtlich im So-
zialgesetzbuch V verankert. Und auch
die Patient*innenrechte werden 2013
mit dem Patientenrechtegesetz ge-
setzlich gestarkt.

11
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Wer macht was?

Die drei Saulen der Selbsthilfe

B Selbsthilfe-Gruppen

Was?

Eine Selbsthilfe-Gruppe ist ein Zu-
sammenschluss von Menschen, die
von der gleichen, meist chronischen
korperlichen oder psychischen Er-
krankung oder einer Behinderung be-
troffen sind. Verbindendes Element
kann ebenso ein soziales Thema oder
Problem sein. Auch fiir Angehorige
gibt es Gruppen wie beispielsweise
flr Eltern und Geschwister psychisch
kranker oder suchtmittelabhangiger
Familienmitglieder.

Selbsthilfe-Gruppen sind ein eigen-
standiger Teil des deutschen Gesund-
heitswesens. Sie sind weder Ersatz
flr arztliche noch fiir therapeutische
Behandlung, kénnen die professio-
nellen Versorgungsangebote aber
sinnvoll erganzen. Sie starken mit
ihrem ehrenamtlichen Engagement
Patient*innen im Umgang mit ihrer
Erkrankung oder Behinderung und
fungieren als Wegweiser im Gesund-
heitssystem.

Was die besondere Qualitat der
Selbsthilfe ausmacht, ist der persén-
liche Austausch von Menschen, die
von derselben Krankheit oder sozia-
len Problematik betroffen sind. Was
sie einander mit ihrem personlichen
Erfahrungswissen geben, kann kei-
ne professionelle Hilfe leisten. Viele
Teilnehmer*innen von Selbsthilfe-
Gruppen berichteten, dass sich ihr
korperliches und seelisches Befinden
durch die gemeinsame Unterstit-
zung in der Gruppe deutlich verbes-
sert hat.

Wann?

Meisttreffen sich dieTeilnehmer*innen
zu regelmdBigen Gesprachsrunden
oder Aktivitdten. Die Treffen sind oft
im Abstand von einer oder zwei Wo-
chen, manchmal aber auch nur mo-
natlich oder seltener. Auch die Dauer
der Treffen variiert, wobei viele Grup-
pen mit anderthalb Stunden gute Er-
fahrungen machen.

12




Wo?

Gewohnlich finden die Treffen in
Gruppen- oder Veranstaltungsrau-
men von Stadtteil-Treffs, Pfarrge-
meinden, sozialen Einrichtungen,
Krankenhdusern, Gaststatten, Sport-
vereinen oder Selbsthilfe-Kontakt-
stellen statt. In der Regel ist die
Nutzung der Rdume kostenfrei. Mit-
unter muss aber ein Beitrag fiir Raum-
kosten beigesteuert werden. Manche
Selbsthilfe-Gruppen haben sich als
Verein organisiert, dessen Mitglieder
einen Jahresbeitrag leisten.

Die Einschrankungen aufgrund der
Corona-Pandemie haben dazu ge-
fahrt, dass deutlich mehr Gruppen
als zuvor digitale Angebote machen.
Online-Meetings, Foren, Chats und
Podcasts haben an Bedeutung ge-
wonnen. Haufig stellen Selbsthilfe-
Kontaktstellen fiir Online-Meetings
kostenfrei virtuelle Raume zur Verfi-

gung.
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Wie?

Jede Selbsthilfe-Gruppe hat ihren
eigenen Charakter, abhangig von den
Vorstellungen der Teilnehmenden.
Fir alle gilt jedoch: Was in der Grup-
pe besprochen wird, ist vertraulich
und wird nicht nach auen getragen.
Alle Teilnehmenden einer Selbsthilfe-
Gruppe sind gleichberechtigt. Die Lei-
tung der Gruppentreffen Gbernimmt
in der Regel ein*e Teilnehmer*in.
Manche Gruppen wéhlen dafiir eine
bestimmte Person aus, bei anderen
Gruppen wechselt die Leitung von
Treffen zu Treffen. Arzt*innen oder
Therapeut*innen werden bei Bedarf
von Gruppen als Expert¥innen zu be-
stimmten Fragstellungen eingeladen.

Auch in Selbsthilfe-Gruppen kann es
mitunter zu schwierigen gruppen-
dynamischen Prozessen und Unstim-
migkeiten kommen. Hier kénnen die
Selbsthilfe-Kontaktstellen mit Super-
visionsangeboten hilfreich sein und
moglichen Problemen entgegenwir-
ken.

13
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Wie wirken Selbsth

Selbsthilfegruppen-Mitglieder berichten, was
sich durch die Teilnahme an einer Selbsthilfe-
gruppe bei ihnen verandert hat. (+]

ilfegruppen?

Bewaltigung

S

8von10

Ich habe in der Gruppe neue Wege im

Q-

Motivation % Umgang mit meiner Erkrankung kennengelernt

8von10
Ich bin motivierter im Umgang
mit meiner Erkrankung
o Verantwortung
8von10
- Ich iibernehme mehr Verantwortung
Zuversicht ° fiir meine Gesundheit
dih y 8von10

Ich bin zuversichtlicher im
Umgang mit der Erkrankung

Information

Tvon10

Ich lerne in der Selbsthilfegruppe

Urteilsfahigkeit e st
Tvon10
Ich _kann die_ Qualitat von Gesunflheils-
informationen besser beurteilen Selbstsicherheit
Tvon10

Ich habe weniger Scheu, iiber

d O O

Mo, oo olo,

Ich lebe gesiinder als vorher
(Erndhrung, Bewegung etc.)

Quelle: Kofahl C, Haack M, Nickel S, Dierks M-L (Hg) (2018): Gesundheitsbezogene Selbsthilfe in

Sel bSth rsorge meine Krankheit zu sprechen
@} Tvon 10
Ich t hr Dinge, die mil .
" celbst wichtiy dind Arzt-Patienten-
Kommunikation
6von 10
Gesundheits- In der Selb_sthilfegruppe_lerne ich,
verhalten ) Augenll:"o"he zu begegnen *
5von 10

Mitglieder bedriickt mich.

Deutschland - Entwicklungen, Wirkungen, Perspektiven (SHILD), Fact-Sheets-2018,S.7.

%

Selbsthilfegruppen konnen aber auch belasten:
7 von 10 sagen, das Schicksal der anderen
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Der Weg zur Selbsthilfe-Gruppe

Es gibt mehrere Moglichkeiten, eine passende Selbsthilfe-Gruppe zu finden.
Ganz einfach ist der Weg iiber die nachstgelegene Selbsthilfe-Kontaktstelle,
die weil3, welche Selbsthilfe-Gruppen es in ihrem Zustandigkeitsbereich gibt.
Aber auch die bundes- oder landesweit tatigen Selbsthilfe-Organisationen
konnen Kontakte zu regionalen Selbsthilfe-Gruppen vermitteln. Mitunter
wissen auch Arzt*innen in Praxen oder Kliniken oder andere Patient*innen,
welche Selbsthilfe-Gruppen es zu bestimmten Erkrankungen gibt.

Die Nationale Kontakt- und Informationsstelle zur Anregung und Unter-
stlitzung von Selbsthilfe-Gruppen (NAKOS) bietet die Mdglichkeit, in ihren
umfangreichen Online-Datenbanken zu samtlichen Selbsthilfeangeboten
bundesweit zu recherchieren: www.nakos.de/adressen/datenbanksuche.

15
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B Selbsthilfe-Kontaktstellen

Bundesweit gibt es mehr als 300
Selbsthilfe-Kontaktstellen, von denen
knapp die Halfte in Tragerschaft der
Paritatischen Landesverbande und
ihrer Mitgliedsorganisationen sind.
Mit ihren hauptamtlichen Fachkraften
unterstiitzen die Selbsthilfe-Kontakt-
stellen auf vielféltige Weise die Arbeit
der Selbsthilfe-Gruppen. Sie helfen
unter anderem bei der Griindung neu-
er Gruppen und der Suche nach Rau-
men, bei der Offentlichkeitsarbeit und

in Finanzierungsfragen. Haufig organi-
sieren sie auch Fortbildungen zu The-
men wie Patient*innenrechte und Da-
tenschutz sowie Qualifizierungen fir
die Leiter*innen oder Sprecher*innen
von Selbsthilfe-Gruppen. Auflerdem
beraten sie interessierte Blrger*innen
bei der Suche nach der passenden
Selbsthilfe-Gruppe, bieten Informati-
onsveranstaltungen an und vertreten
die Interessen der Selbsthilfe in Gremi-
en und Arbeitskreisen.

16
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B Selbsthilfe-Organisationen

SELBS?T‘IEIILFEGRUPPE

Viele Selbsthilfe-Gruppen zu einer be-
stimmten Krankheit oder Behinderung
haben sich auf Lander- beziehungs-
weise Bundesebene zu Selbsthilfe-
Organisationen zusammengeschlos-
sen. Diese sind meist gemeinnitzige
Vereine und verfligen (iber ein brei-
tes Wissen zur jeweiligen Erkrankung
oder Behinderung - angefangen bei
Ursachen und Diagnose, liber Symp-
tome, Behandlung und Rehabilitation
bis hin zu rechtlichen Fragen im Zu-
sammenhang mit Behandlungskos-
ten, Krankschreibung, Arbeitslosigkeit
und Anerkennung als Schwerbehin-
derung. Dieses Know-how macht sie

::FORDERVORAUSSETZUNGEN

SELBSTHILFEORGANISATIONEN

OMJhE-S[LBS!HI
I\ZJTE |

auch zu wichtigen Dienstleistern
fur ihre Mitglieder, die sie ebenso
mit medizinischen wie aktuellen ge-
sundheitspolitischen Informationen
und sozialrechtlichen Fakten versor-
gen. Neben Betroffenen beraten die
Selbsthilfe-Organisationen haufig
auch Angehdrige oder anderweitig In-
teressierte. Auch bringen Selbsthilfe-
Organisationen die Betroffenensicht
und ihr Expert*innenwissen in medi-
zinische und politische Gremien sowie
in die Aufklarungs- und Offentlich-
keitsarbeit ein und beeinflussen damit
oftmals wichtige politische Prozesse
im Sinne der Patient*innen.
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Die Bedeutung der Selbsthilfe
fur das Gesundheitswesen

Immer mehr Krankenhduser, Reha-
bilitationskliniken, Arztpraxen und
Medizinische  Behandlungszentren
wissen, wie wichtig die partner-
schaftliche Zusammenarbeit mit der
Selbsthilfe ist. Die ,Laienkompetenz’,
das Expertenwissen aus eigenem Er-
leben, hat sich als komplementare
Unterstlitzung im Behandlungspro-
zess vielfach bewahrt. Der Transfer
des in den Selbsthilfe-Gruppen ge-
sammelten Erfahrungswissens kann
das arztliche Know-how um wichtige
Aspekte erweitern, zum Beispiel im
Hinblick auf Krankheitssymptome,

Wirkungen und Nebenwirkungen
gewahlter Therapien sowie die Be-
reitschaft von Patient*innen, aktiv an
therapeutischen MaBnahmen mit-
zuwirken. Denn medizinische Fach-
krafte diagnostizieren und behan-
deln Erkrankungen zwar, kennen sie
aber in der Regel nicht aus eigener
Betroffenheit. Darliber hinaus bie-
ten Selbsthilfe-Gruppen eine wichti-
ge psychosoziale Unterstiitzung fir
Patient*innen, etwa im Anschluss
an Diagnose und Behandlung. Sie
fangen die Patient*innen auf, wenn
diese nach einer Diagnose Halt und

-

Ingo Morell, Prasident
Dt. Krankenhausgesellschaft:

LSelbsthilfe-Gruppen sind ein wichtiger Teil unseres Gesundheitssystems.
In ihnen engagieren sich Menschen ehrenamtlich und helfen dabei nicht
nur sich selbst und anderen, sondern auch der Leistungsféhigkeit unseres
Krankenhauswesens. Auch in vielen Krankenhdusern finden Patientinnen
und Patienten Unterstiitzung in Selbsthilfe-Gruppen. Gemeinsam stdrken
sie die Gesundheitskompetenz, férdern die Gesundung und vermeiden so
manche stationdre Behandlung. Die deutschen Krankenhduser wissen
daher neutrale Selbsthilfe-Gruppen als wichtige ergdinzende Sdule der
Gesundbheitsversorgung zu schéitzen und werden sie weiter unterstt’]tzen.”/

~




Unterstlitzung suchen, starken deren
Bewadltigungsressourcen und bieten
Orientierungshilfe, wenn es darum
geht, die Flut der Informationen, die
das Internet zuganglich macht, zu
bewaltigen und richtig einzuordnen.
Der positive Einfluss auf die individu-
ell bessere Krankheitsverarbeitung
macht die Selbsthilfe auch zu einem
wichtigen Baustein der Gesundheits-

= DER PARITATISCHE

foérderung und Pravention, kann sie
doch dazu beitragen, dass Erkran-
kungen sich nicht verschlimmern
oder erst gar nicht entstehen. Nicht
zuletzt aufgrund der steigenden Zahl
von Menschen mit chronischen Er-
krankungen wachst der Stellenwert
der Erfahrungen und Kompetenzen,
welche die Selbsthilfe einbringen
kann.

-

Ralph Spiegler, Prasident
Dt. Stadte- und Gemeindebund:

,Flir die Kommunen ist das Subsidiaritdtsprinzip ein hohes
Gut. Es verortet die Verantwortung nah am Menschen. Dies
gilt genauso fiir die Selbsthilfe, die einen wichtigen ergén-
zenden Beitrag flir den kommunalen Zusammenhalt leistet.”

~

-

Dr. Klaus Reinhardt,
Prasident der Bundesarztekammer:

JSelbsthilfe wirkt. Im Austausch mit anderen Betroffenen
lassen sich Krankheiten, Lebenskrisen oder Suchtprobleme
besser bewidiltigen. Gemeinsam entwickeln die Teilneh-
menden neue Perspektiven und schopfen Kraft und Selbst-
vertrauen, um das eigene Leben positiv zu verdndern.
Daher ist es gut, dass es die Selbsthilfe gibt.”

_J
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-

Brigitte Gross, Direktorin bei der
Deutschen Rentenversicherung Bund:

.Die Aktivititen der Selbsthilfe tragen nicht nur dazu bei, die
vielfdltigen Reha-Angebote der gesetzlichen Rentenversiche-
rung bekannter zu machen, sondern leisten im Bereich der

Nachsorge auch einen wichtigen Beitrag zur Sicherung und

Stabilisierung des Reha-Erfolgs.” )

-

Stefan Schwartze,
Patientenbeauftragter der Bundesregierung:

»Die Selbsthilfe ist als Hilfe von Betroffenen fiir Betroffene ein
unverzichtbarer Bestandteil unseres Gesundheitswesens.
Sie erméglicht es den Menschen, sich auszutauschen,
voneinander zu lernen und sich gegenseitig im
selbstbestimmten Umgang mit der eigenen chronischen

Erkrankung oder Behinderung zu untersttitzen.”

J

Vorstandsvorsitzende GKV-Spitzenverband:

,Flir viele chronisch kranke Menschen und ihre Angehdrigen sind Angebote der
Selbsthilfe von unschétzbarem Wert, um Erkrankungen gemeinsam zu bewsil-
tigen und in der Gemeinschaft neue Lebensperspektiven zu entwickeln. Dass
Versicherte sich heute zu zahlreichen Krankheitsbildern in Selbsthilfe-Gruppen
austauschen oder sich auch bei Selbsthilfe-Organisationen dazu informieren
konnen, ist vor allem dem Einsatz vieler haupt- und ehrenamtlich Engagierter zu
verdanken. lhnen, die oftmals selbst gesundheitlich eingeschrénkt sind, gebiihrt
dafiir Dank und Anerkennung. Wir freuen uns, dass die gesetzlichen Krankenkas-
sen, die sich seit Jahrzehnten als verldsslicher Partner der Selbsthilfe verstehen,
dieses Engagement allein 2022 wieder mit 88 Mio. Euro untersttitzen kbnnen.”

Dr. Doris Pfeiffer,

J

L
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Finanzierung der Selbsthilfe

In den vergangenen drei Jahrzehnten
ist die finanzielle Unterstiitzung der
gesundheitlichen Selbsthilfe durch
die gesetzlichen Krankenkassen von
einer Kann- zur Pflichtleistung ge-
worden. Dafiir hat der Paritédtische
sich sehr engagiert. Auch durch das
seit 2016 geltende Praventionsgesetz
wurde die Finanzierung der gesund-
heitlichen Selbsthilfe noch einmal
verbessert.

Festgeschrieben ist die Forderung
der Selbsthilfe durch die Kranken-
kassen in Paragraf 20 des Sozialge-
setzbuchs V. Im Jahr 2022 miissen die
gesetzlichen Krankenkassen und ihre
Verbdnde jahrlich pro Versichertem*r
1,19 Euro fir die Forderung der
Selbsthilfe-Gruppen und -Organisa-
tionen sowie Selbsthilfe-Kontaktstel-
len ausgeben.

Ein Verzeichnis der Krankheitsbilder
legt fest, bei welchen Erkrankungen
Selbsthilfeaktivitaten als MaBnah-
men der gesundheitlichen Praven-
tion oder Rehabilitation finanziell
von den Kassen unterstitzt werden.
Diese Liste wurde von den Kranken-
kassen unter Beteiligung der Kas-
senarztlichen Bundesvereinigung

und den Vertretungen der Selbst-
hilfe 1996 erarbeitet. Der Parita-
tische pladiert dafir, die finanzielle
Forderung auszuweiten und auch
Gruppen zu gewdhren, die nicht
auf die im Verzeichnis genannten
Erkrankungen oder Behinderungen
spezialisiert sind. Auch Selbsthilfe-
Gruppen, die sich allgemeineren
psychosozialen Themen widmen,
sollten gefordert werden, denn die
Grenzen zwischen der Gesundheit
und den Lebensumstanden von
Menschen sind schwer zu ziehen.
So beeinflussen beispielsweise Ar-
beitslosigkeit, Armut, Flucht- oder
Gewalterfahrungen erheblich die
Gesundheit der Betroffenen. Dem
ganzheitlichen Ansatz der gemein-
schaftlichen Selbsthilfe sollte auch
die Finanzierung Rechnung tragen.

Pauschale und individuelle
Forderung der gesetzlichen
Krankenkassen

Die Krankenkassen-Forderung st
aufgeteilt in zwei Forderarten: Zum
einen ist das die gemeinsame Pau-
schalférderung, die alle gesetzlichen
Krankenkassen gemeinsam fir die
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gesundheitliche Selbsthilfe leisten.
Diese stellt die Basisfinanzierung der
Selbsthilfestrukturen dar, also der
Selbsthilfe-Gruppen,  -Organisatio-
nen und -Kontaktstellen.

Der zweite Forderstrang ist die kran-
kenkassenindividuelle  Projektfor-
derung. Sie eroffnet den einzelnen
Krankenkassen und ihren Verbanden
die Moglichkeit, gezielt bestimmte
Projekte der Selbsthilfe zu fordern.

Das Digitale Versorgungsgesetz
verpflichtet die Krankenkassen und
ihre Verbande seit 2020, neben ana-
logen auch digitale Angebote von
Selbsthilfe-Gruppen, -Organisatio-
nen und -Kontaktstellen zu férdern.
Voraussetzung ist, dass diese den
Anforderungen an den Datenschutz
entsprechen und die Datensicher-
heit nach dem Stand der Technik ge-
wabhrleisten.

Aktuell gibt die Gesetzliche Kran-
kenversicherung jahrlich rund 80
Millionen Euro fir die Selbsthilfe-
forderung aus. Zum Vergleich: Die
Gesamtausgaben fir Krankheitskos-
ten und Gesundheitssicherung in
Deutschland lagen nach Schéatzun-

gen des Statistischen Bundesamts
2021 bei 467 Milliarden Euro.!

Weitere Finanzierungsquellen

Einen wesentlichen Budget-Anteil
bringen die Mitglieder von Selbst-
hilfe-Organisationen mit ihren Bei-
trdgen selbst auf. Aber auch Renten-
versicherungen, der Bund, die Lander
und viele Kommunen unterstiitzen
finanziell die Arbeit der gesundheit-
lichen Selbsthilfe. So gibt das Bun-
desministerium  fir  Gesundheit
beispielsweise Zuschiisse zur Finan-
zierung von Projekten zur Férderung
der gesundheitlichen Selbsthilfe und
zur selbstbestimmten Lebensgestal-
tung von Menschen mit Behinde-
rungen. Der Schwerpunkt liegt auf
bundesweiten Modellprojekten und
MaBnahmen, die neuere Entwicklun-
gen und Herausforderungen in der
gesundheitsbezogenen  Selbsthilfe
aufgreifen.

1 https://www.destatis.de/DE/Presse/
Pressemitteilungen/2022/04/PD22 153 236.html
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Unabhangigkeit und Neutralitat
sicherstellen

Einige Selbsthilfe-Organisatio-
nen erhalten auch Gelder von
Wirtschaftsunternehmen wie etwa
der Pharma-, Heil- und Hilfsmittel-
branche - ein Sachverhalt, der inner-
halb der Selbsthilfe wie auch extern
aufmerksam verfolgt wird. Denn
die Glaubwirdigkeit der Selbsthilfe
ist eng an ihre Selbstbestimmung,
Unabhangigkeit und Neutralitat
gebunden, die es zu wahren und
vor moglichen Versuchen der Ein-
flussnahme zu schiitzen gilt. Bereits
2005 hat das FORUM chronisch kran-
ker und behinderter Menschen im
Paritatischen daher gemeinsam mit
der BAG SELBSTHILFE verbindliche
Leitsatze fUr die Zusammenarbeit
mit Personen des privaten und of-
fentlichen Rechts, Organisationen
und Wirtschaftsunternehmen ver-
abschiedet. Diese wurden zuletzt
im April 2022 aktualisiert. Einige der
bundesweit aktiven Selbsthilfe-Or-
ganisationen haben eigene Leitsat-
ze, legen ihre Finanzquellen offen,
machen Kooperationen transparent
und unterziehen sich Prif- bezie-
hungsweise Monitoringverfahren.

= DER PARITATISCHE
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Die Bedeutung der Selbsthilfe

im Paritatischen

Die gemeinschaftliche Selbsthilfe
spielt im Paritatischen eine bedeuten-
deRolleund hatden Charakter desVer-
bands sogar wesentlich mitgepragt.
Der Paritatische unterstitzt nicht nur
strukturell und fachlich die Arbeit der
Selbsthilfe-Gruppen, -Organisationen
und -Kontaktstellen, er versteht sich
auch als deren politische Interessen-
vertretung auf Bundes-, Landes- und
kommunaler Ebene und ist aner-
kannt als,Vertretung fir die Wahrneh-
mung der Interessen der Selbsthilfe
malgeblichen Spitzenorganisation”.
Als Verband mit einer Vielzahl von
Migrant*innenorganisationen en-
gagiert sich der Verband auflerdem
auch besonders fiir die interkulturelle
Offnung der Selbsthilfe und fiir kultur-
sensible Angebote.

Fast alle gro3en, bundesweit tatigen
Selbsthilfe-Organisationen sind Mit-
glied im Paritatischen Gesamtver-
band oder einem Landesverband des
Paritatischen. Dies macht den Parita-
tischen zur wichtigen Dachorganisa-
tion der Selbsthilfe auf Bundesebene.
Uber den Deutschen Behindertenrat
ist der Parititische mit seinem
FORUM chronisch kranker und behin-
derter Menschen im Koordinierungs-
ausschuss der Patientenvertretung
des Gemeinsamen Bundesausschus-
ses (G-BA) aktiv und hat in dieser
Funktion Einfluss auf Beschliisse im
G-BA und dessen Gremien. Der G-BA
entscheidet unter anderem dartiber,
welche Leistungen die gesetzlichen
Krankenversicherungen fir ihre Mit-
glieder finanzieren mussen.

Spitzenverbande der Selbsthilfe:

Neben dem Paritatischen gibt es noch drei weitere

Bundesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe von Menschen mit Behinde-
rung und chronischer Erkrankung und ihren Angehdrigen e. V. (BAG
SELBSTHILFE), www.bag-selbsthilfe.de/

www.dag-shg.de/

Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e. V. (DAG SHG)

Deutsche Hauptstelle fiir Suchtfragen e. V. (DHS)
www.dhs.de/suchthilfe/sucht-selbsthilfe
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Das FORUM chronisch kranker und behinderter

Menschen im Paritatischen

Um die Selbsthilfe und Selbstbestim-
mungvon chronisch kranken Menschen
und Menschen mit Behinderung zu
starken, wurde 1986 das FORUM chro-
nisch kranker und behinderter Men-
schen im Paritatischen gegriindet. Es
biindelt als Gbergreifender Zusammen-
schluss die Interessen der Mitglieder
und vertritt die Position der von chroni-
schen Erkrankungen und Behinderung
betroffenen  Menschen gegeniber
Politik, offentlicher Verwaltung und
gesetzlichen Krankenkassen. Rund 40

Uberregionale Mitgliedsorganisationen
des Paritat-ischen Gesamtverbands
gehoren dem FORUM an. Es hat mit
seiner fachlichen und politischen Ar-
beit einen grolen Anteil daran, dass
sowohl die Selbsthilfeférderung durch
die gesetzlichen Krankenkassen als
auch die Beteiligung von Patient*innen
an gesetzlichen Entscheidungsprozes-
sen gesetzlich festgeschrieben worden
sind. Auch flir das 2013 in Kraft getrete-
ne Patientenrechtegesetz hat sich das
FORUM erfolgreich stark gemacht.

-

~

Michael Séntgen, Vorsitzender des Sprecherrats
FORUM chronisch kranker und behinderter Menschen im Paritatischen:

,Das FORUM chronisch kranker und behinderter Menschen im Paritétischen
kann sicher mit Stolz sagen: Wir haben in den 36 Jahren unseres Bestehens einen
wichtigen Beitrag dazu geleistet, dass sich das Gesundheitssystem in Deutsch-
land viel stéirker als zuvor an den Bediirfnissen der Patient*innen orientiert
— auch wenn angesichts der fortschreitenden Kommerzialisierung der gesund-
heitlichen Versorgung noch viel zu tun bleibt. Als Interessenvertretung der chro-
nisch kranken und behinderten Menschen hat das FORUM in der Gesundheits-
versorgung viele Verbesserungen ansto8en kénnen. Mit Politik, medizinischen
Expert*innen und Krankenkassen auf Augenhéhe verhandeln zu kénnen,
erfordert viel Wissen, Zeit und Energie. Darum ist es so wichtig, dass die
ehrenamtlich Engagierten mit dem Paritdtischen einen starken Verband an
ihrer Seite haben, der ihnen den Riicken stdrkt.”

_J
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Kurzvorstellung der Arbeit und Angebote
der bundesweit tatigen Selbsthilfe-
Organisationen im Paritatischen

Auf denfolgenden Seiten stellen bun-
desweit tatige Selbsthilfe-Organisa-
tionen im Paritatischen ihre Arbeit
und Angebote vor. Auch anhand die-
ser Kurzportraits wird deutlich, wie
breit und bunt die Selbsthilfe im Pa-
ritdtischen aufgestellt ist. Sollten Sie
sich flr die Arbeit von Paritdtischen
Selbsthilfe-Organisationen zu einem
bestimmten Thema interessieren, so
finden Sie alle Infos unter den in den
jeweiligen Kurzvorstellungen ange-
gebenen Links.

Eine Liste aller bundesweit tatigen
Selbsthilfe-Organisationen im Pari-
tatischen Gesamtverband und die
Links zu ihren jeweiligen Homepages
finden Sie ab Seite 58 in dieser Publi-
kation.
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Allgemeiner Behindertenverband in Deutschland e.V. (ABiD e.V.)

ALLGEMEINER
BEHINDERTENVERBAND
IN DEUTSCHLAND E.V.

ABiD

Der Allgemeine Behindertenver-
band in Deutschland e.V. (ABID e.V.)
hat sich die Aufgabe gegeben, die
Selbstbestimmung von Menschen
mit Behinderungen zu fordern.
Selbstvertretung und Selbsthilfe von
Menschen mit Behinderungen im
Rahmen der Zwecke der Spitzenver-
bénde der freien Wohlfahrt ist unser
Ziel. Dieses Ziel wird verwirklicht
durch die o6ffentliche und politische
Interessenvertretung von Menschen
mit Behinderungen und deren An-
gehdrigen, um die volle Teilhabe am
Lebenin der Gemeinschaft auf allen
Ebenen zu erreichen.

Der ABIiD eV. ist ein parteilich,
religids, ethnisch und weltanschau-
lich unabhdngiger Selbsthilfever-
band und auf Bundesebene titig.

Kontakt:

Postanschrift:

Friedrichstr. 95, 10117 Berlin
Blroanschrift:

Georgenstr. 35, 18. Etage, 10117 Berlin
Telefon: 030 27593429

E-Mail: Kontakt@abid-ev.de

Er ist ein Zusammenschluss von Men-
schen mit Behinderungen, ihren An-
gehorigen und Freunden, unabhan-
gig von der Art ihrer Behinderung.
Die Hilfe zur Selbsthilfe erfolgt unab-
hangig von einer Verbandszugeho-
rigkeit.

Unserem Bundesverband geho-
ren sechs juristisch selbststandige
Landesverbdande und viele Einzel-
mitglieder in Deutschland an. Die
Mitglieder haben die Aufgabe Uber-
nommen, die politische Selbstvertre-
tung in ihren Regionen umzusetzen.

Der ABID e.V. ist Mitglied in diversen
Gremien und Biindnissen, in denen
unsere Mitglieder die Moglichkeit ha-
ben intensiv mitzuarbeiten und die
Interessen des ABID e.V. zu vertreten.
Er ist auch Mitglied im Deutschen Be-
hindertenrat.
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Arbeitskreis der Pankreatektomierten e.V. (AdP)

Die schwierige Situation nach ei-
ner Bauchspeicheldriisenoperati-
on brachte 1976 Betroffene auf die
Idee, unter dem Motto ,Hilfe durch
Selbsthilfe”, in Heidelberg den Ar-
beitskreis der Pankreatektomierten
(AdP) zu griinden. Nach diesem
Motto ldsst sich eine bessere Le-
bensqualitat erreichen. Das Ziel des
AdP ist die Forderung der Gesund-
heit und Rehabilitation von parti-
ell und total Pankreatektomierten
sowie nicht operierten Bauchspei-
cheldriisenerkrankten unter beson-
derer Berlcksichtigung der Bauch-
speicheldriisen-Krebspatienten und
ihrer Angehdrigen. Wir unterstiitzen
Patient*innen und Angehdrige an-
hand unserer Erfahrungen bei der Su-
che nach spezialisierten Arzt*innen,
Erndahrungstherapeut*innen, Sozial-
berater*innen und Pankreaszentren
bzw. Reha-Einrichtungen und bei der
Einholung einer Zweitmeinung.

Kontakt:

Bundesgeschiftsstelle des AdP e. V.
Thomas-Mann-Str. 40

53111 Bonn

Telefon: 0228 33889-251 od. -252
Telefax: 0228 33889-253

E-Mail: bgs@adp-bonn.de

Im Laufe seiner liber 40-jahrigen Ar-
beit ist im AdP eine umfassende und
vielschichtige  Betroffenenkompe-
tenz gewachsen, und mit Hilfe von
Pankreasspezialisten wie Arzt*innen,
Erndhrungsberater*innen, Sozial-
expert*innen und Psycholog*innen
wurde ein System der Hilfe entwi-
ckelt, das bei Kliniken, Arzten, Reha-
Einrichtungen, Krankenkassen, staat-
lichen Dienststellen und anderen
Gesundheitseinrichtungen grof3e An-
erkennung findet.
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Bundesverband der Angehdrigen psychisch erkrankter Menschen

(BApK) e. V.

LA

familien selbsthilfe

psychiatrie
Bundesverband der Angehtrigen
psychisch erkrankter Menschen e.V.

Der Bundesverband der Angehori-
gen psychisch erkrankter Menschen
(BApK) e. V. ist eine Selbsthilfe-Orga-
nisation und Solidargemeinschaft von
Familien mit psychisch erkrankten
Menschen. Als Familien-Selbsthilfe
Psychiatrie setzt sich der Bundesver-
band gemeinsam mit seinen Mitglie-
dern, den Landesverbdnden, auf allen
politischen und gesellschaftlichen
Ebenen fiir die Verbesserung der Situ-
ation psychisch erkrankter Menschen,
ihrer Angehdrigen und Freunde ein.

Die Arbeit des BApK griindet sich auf
drei Saulen: Beratung, Entstigmatisie-
rung sowie politische Tatigkeit.

Der BApK berdt und informiert regel-
mafig in Workshops und Seminaren,
sowie in Form von Print- und digi-
talen Medien. Ein weiteres wichtiges
Werkzeug ist die kostenfreie Tele-
fonberatung SeeleFon. Die Beratung
und Information der Angehdrigen

Kontakt:

Oppelner StraBe 130

53119 Bonn

Telefon: 0228 710024-0
E-Mail: bapk@psychiatrie.de
Internet: www.bapk.de

hilft ihnen und ihren Familien, selbst-
bewusst ihre Rechte einzufordern.

Auch fur die Entstigmatisierung ver-
wendet der BApK verschiedene Zu-
ginge der Offentlichkeitsarbeit wie
Videos und Broschiiren, um Vorur-
teile gegeniiber psychisch erkrank-
ten Menschen abzubauen.

Fir seine politische Arbeit ist der BApK
in verschiedenen Gremien aktiv, star-
tet Petitionen und erstellt Stellung-
nahmen zu aktuellen politischen und
gesellschaftlichen Themen. Inzwi-
schen ist der BApK auch ein gefragter
Ansprechpartner bei politischen Par-
teien und den Parlamenten. Das Ziel
der politischen Tatigkeit ist, die ge-
setzlichen Rahmenbedingungen zu
gestalten, die ein niederschwelliges
flaichendeckendes  Versorgungssy-
stem ermdglichen und die Gleichstel-
lung von psychisch und somatisch er-
krankten Menschen schaffen.
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Bundesverband der Elternkreise Suchtgefahrdeter und
Suchtkranker Sohne und Tochter e.V. (BVEK)

2
BVEL
L7

Eltern und Angehérige stehen im
Mittelpunkt

Der BVEK ist ein Uberparteilicher und
Uiberkonfessioneller Zusammen-
schluss von Landesverbanden und
Ortlichen Eltern- und Angehdrigen-
kreisen. Er unterstiitzt die bundesweit
vertretenen Selbsthilfe-Gruppen von
Eltern und Angehdrigen suchtgefahr-
deter und suchtkranker Kinder, Ju-
gendlicher und junger Erwachsener.

Zentrale Themen der Selbsthilfe in
den Gruppen sind der Umgang mit
der Suchterkrankung der oftmals be-
reits erwachsenen Kinder und -ganz
wichtig- die Erkenntnis, etwas fiir sich
selbst zu tun, das eigene Wohlbefin-
den und den eigenen Schutz in den
Mittelpunkt zu stellen.

Kontakt:
Internet: www.bvek.org

Kontakte kniipfen, Netzwerke nutzen
und Expert*in in eigener Sache werden

Der BVEK bietet bei Tagungen und
Seminaren fachliche Beitrdge und In-
formationen rund um die Sucht- und
Drogenproblematik und zu den he-
rausfordernden Situationen von Eltern
und Angehorigen an - ein umfang-
reiches Veranstaltungs-Programm.

Hier haben die Eltern und Angehori-
gen zudem die Mdoglichkeit, Begeg-
nungen zu erleben und personliche Er-
fahrungen zu machen, um gelassener
und gestarkt den Alltag zu bewaltigen.

Hilfen zur Unterstiitzung des Selbst-
hilfe-Engagement

Zur Neugrindung von Eltern- oder
Angehdrigenkreisen bietet der BVEK
neben Informationen und Gespra-
chen auch speziell angepasste ,Star-
terpakete” an - eigene Einsatzfreude
und Bereitschaft sind gefragt.
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Bundesverband fir kdrper- und mehrfachbehinderte Menschen e.V.

C Bundesverband fiir kérper- und

mehrfachbehinderte Menschen e.V.

Gemeinsam stark mit Behinderung!

Im Bundesverband fiir korper- und
mehrfachbehinderte Menschen e.V.
(bvkm) sind UGber 280 regionale Mit-
gliedsorganisationen und 28.000
Familien organisiert. Damit ist er der
groBte Selbsthilfe- und Fachverband
fur korper- und mehrfachbehinder-
te Menschen in Deutschland. Zum
bvkm gehoéren Kinder, Jugendliche
und Erwachsene mit schwerer und
mehrfacher Behinderung, die ein Le-
ben lang auf Begleitung, Pflege und
Zuwendung angewiesen sind, und
solche, deren Leben sich kaum von
dem nichtbehinderter Menschen un-
terscheidet. Viele haben eine cerebra-
le Bewegungsstorung.

Kontakt:

Brehmstral3e 5-7

40239 Dusseldorf

E-Mail: info@bvkm.de

Internet: www.bvkm.de
facebook.com/bvkm.ev
Instagram.com/bvkm.ev
twitter.com/bvkmBund

Newsletter: www.bvkm.de/newsletter/

Das leistet der bvkm!

Eltern gemeinsam aktiv: Der
bvkm unterstiitzt seit Giber 60 Jah-
ren den Zusammenschluss von El-
tern behinderter Kinder und Men-
schen mit Behinderung vor Ort.

Sozialpolitische Interessenver-
tretung: Der bvkm ist an Gesetz-
gebungsverfahren beteiligt und
arbeitet dabei aktiv mit anderen
Verbdanden zusammen.

Fachverband: Der bvkm kiimmert
sichumallewichtigenThemen, die
das Leben mit einer Behinderung
oder das Zusammenleben
mit einem behinderten Kind
betreffen. Er bindelt Wissen,
berat und klart auf.

Dachorganisation: Der bvkm
unterstiitzt seine Mitglieder bei
der Errichtung von Einrichtungen
und Tragerschaften.
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Bundesverband Legasthenie und Dyskalkulie e. V.

BUNDESVERBAND

Legasthenie & Dyskalkulie eV

SV

Jeweils etwa drei bis finf Prozent al-
ler Schiiler*innen haben eine isolierte
Lesestorung, isolierte Rechtschreib-
storung, eine Lese-Rechtschreibsto-
rung oder Rechenstorung. Die stark
ausgepragten Schwierigkeiten im
Lesen, Schreiben und/oder Rechnen
sind meist bis ins Erwachsenenalter
vorhanden.

Der Bundesverband Legasthenie
und Dyskalkulie eV. (BVL) vertritt
die Interessen von Menschen mit
Lese-Rechtschreibschwache und Re-
chenschwache, insbesondere aber
mit Lese-Rechtschreibstérung (Le-
gasthenie) und Rechenstérung (Dys-
kalkulie). Menschen mit Legasthenie
und Dyskalkulie haben Anspruch auf
qualifizierte Forderung und Chan-
cengleichheit in Schule, Ausbildung
und Beruf. Diesen Anspruch durch-
zusetzen und gesellschaftliches Be-
wusstsein zu schaffen, ist das erklarte
Ziel des BVL. Gemeinsam mit unseren

Kontakt:
Internet: www.bvl-legasthenie.de
E-Mail: info@bvl-legasthenie.de

Landesverbanden (LVL) und unserer
Gruppe ,Junge Aktive im BVL’ bilden
wir eine starke Lobby fiir Menschen
mit Legasthenie und Dyskalkulie.

Seit mehr als vier Jahrzehnten bie-
ten wir ein umfangreiches Ange-
bot zur Hilfe und Selbsthilfe. Unser
Wissen und unsere Erfahrungen
geben wir uUberwiegend aus der
Perspektive von selbst Betroffenen

ehrenamtlich weiter. Wir sind im
Austausch  mit Therapeut*innen,
Pidagog*innen, Arzt*innen und

Wissenschaftler*innen verschiedener
Fachrichtungen. Auch durch die
langjahrige Zusammenarbeit mit un-
serem wissenschaftlichen Beirat sind
wir ein wichtiger Kompetenztrager in
den Bereichen Legasthenie und Dys-
kalkulie.

Unsere Grundsatze und Forderungen:
www.bvl-legasthenie.de/images/sta-
tic/pdfs/Positionierung.pdf
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Bundesverband Niere e.V.

kD

BUNDESVERBAND NIERE E.V.

DerBundesverband Nieree.V.(BNe.V.)
ist die Selbsthilfe-Organisation der
Dialysepatienten*innen und Nieren-
transplantierten Deutschlands. Die
Vereinigung wurde mit dem Ziel der
Verbesserung der Lebenssituation
der chronisch Nierenkranken, der
Dialysepatienten*innen und der Nie-
rentransplantierten im Jahre 1975
gegriindet. Inihm vereinigen sich 150
regionale Gruppierungen und damit
etwa 16.000 Mitglieder. Der Bundes-
verband Niere eV. ist der Heraus-
geber der Verbandszeitschrift ,Der/
Die Nierenpatient:in”, sie erscheint
sechs mal im Jahr und informiert die
Leser*innen Uber die Aktivitaten des
Selbsthilfenetzwerks sowie tiber me-
dizinische und gesundheitspolitische
Themen.

Fir die Betroffenen in den Mitglieds-
organisationen organisiert der Bun-
desverband zahlreiche Aktivitdten,
zum Beispiel das Projekt ,Patienten-
begleiter” - qualifizierte und erfahrene

= DER PARITATISCHE

Kontakt:

Essenheimer Str. 126

55128 Mainz

Telefon: 06131 85152

E-Mail: geschaeftsstelle@bnev.de
Internet: www.bundesverband-niere.de

Patienten*innen begleiten Betroffene
miteinerchronischenNierenerkrankung
in ihrer ersten Zeit als Dialysepatient¥in
oder Transplantierte®r.

Daneben organisiert der Bundes-
verband Niere e.V. regelmaBig Ver-
anstaltungen. Dies sind unter an-
derem der Tag der Arbeitskreise
sowie etliche Angebote fiir einzel-
ne Indikationen oder spezifische
Patient*innengruppen.

Nicht zuletzt seit den Auswirkungen
der Covid-19-Pandemie wird das di-
gitale Angebot kontinuierlich erwei-
tert. Langfristig geht es darum, die
Digitalisierung der Selbsthilfe auf
allen Ebenen voranzubringen.
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Bundesverband Verwaiste Eltern und trauernde Geschwister in

Deutschland (VEID) e.V.

@™ VEID

I‘ Bundesverband Verwaiste Eltern

und travernde Geschwister
in Deutschland e.V.

Leben mit dem Tod eines Kindes
- Unser Netzwerk bietet Hilfe zur
Selbsthilfe

Der Bundesverband Verwaiste El-
tern und trauernde Geschwister in
Deutschland (VEID) e.V. leistet Hilfe
und Unterstiitzung fir all jene, die mit
dem Tod eines Kindes - gleich wel-
chen Alters — leben miissen oder zu
tun haben. Unsere Angebote gelten

Minglied im PARITATISCHEN Gesamtverband

« den Betroffenen (Eltern, Geschwi-
stern, Familienangehorigen)

« demsozialenUmfeld (Freund*innen,
Nachbar*innen, Kolleg*innen, Mit-
arbeiter*innen, ...)

« den involvierten Berufsgruppen
(Arzt*innen, Hebammen, Lehr-
er*innen, Erzieher*innen, ...) und

« den ehrenamtlichen und profes-
sionellen Helfer*innen (Seelsorg-
er¥*innen, Krisenintervention, Feu-
erwehrleute, Polizeibeamt*innen,
Trauerbegleiter*innen, Thera-
peut*innen).

Kontakt:

RoBplatz 8A

04103 Leipzig

Telefon: 0341 9468884
Fax: 0341 9023490
E-Mail: kontakt@veid.de
Internet: www.veid.de

Das Herzstiick des VEID e.V. ist unser
Netzwerk aus inzwischen (ber 500
Selbsthilfe-Gruppen und Vereinen in
ganz Deutschland. In diesen Gruppen
finden Eltern nach dem Tod ihres Kin-
des einen schitzenden Raum, in dem
Trauer zugelassen und gezeigt werden
darf. Hier vermitteln Eltern, die bereits
durch ihren tiefen Verlustschmerz und
ihre Trauer hindurch zum Leben zu-
rickgefunden haben, die Hoffnung,
dass Weiterleben moglich ist. Neben
Trauer, Schmerz und Angsten werden
auch Freuden und Zukunftsplane ge-
teilt. Aus geteilter Trauergeschichte
wachsen verwaiste Eltern so in ge-
teilte Lebensgeschichte hinein.

Hilfe zur Selbsthilfe ist der Kern des
VEID e.V.. Neben liberregionaler Bera-
tung und Begleitung bieten wir bun-
desweite Trauerseminare fir Eltern,
Geschwister und Familien, regelmagi-
ge Fort- und Weiterbildungen fiir (eh-
renamtliche) Helfer*innen sowie Akut-
begleitung und Krisenintervention.
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Bundesvereinigung Stottern & Selbsthilfe e.V. (BVSS)

Als gemeinnutziger Verein der ge-
sundheitlichen Selbsthilfe ist es unser
vorrangiges Ziel, die Lebenssituation
stotternder Menschen zu verbessern.

«  Wir begleiten, unterstiitzen und
koordinieren die Selbsthilfeakti-
vitdten stotternder Menschen in
Deutschland.

«  Wir bieten Selbsthilfeseminare an,
erstellen und verbreiten Infomate-
rial und veroffentlichen Literatur
rund um das Thema Stottern.

«  Wir klaren Uber Stottern auf: in
Schulen, in Unternehmen und in
der Offentlichkeit.

+  Wir beraten Betroffene und An-
gehorige, zum Beispiel bei der
Suche nach einer Therapie.

«  Wir tragen unsere Anliegen in die
Offentlichkeit und verschaffen uns
Gehor.

Zu uns gehoren sieben Landesverban-
de und die Selbsthilfe-Gruppen stot-

Kontakt:

Zilpicher Str. 58

50674 Koln

Telefon: 0221 139-1106
E-Mail: info@bvss.de
Internet: www.bvsss.de

ternder Menschen in Deutschland,
inklusive unserer jungen Selbsthilfe-
bewegung ,Flow - Die junge Sprech-
gruppe der BVSS".

Wer zu uns kommen kann

+  Stotternde Menschen jeden Alters

« Eltern, Partner*innen und weitere
Angehdrige

« Lehrpersonen,  Erzieher*innen,

Berater*innen, Arbeitgeber*innen
u.a.

«  Multiplikator*inen  wie  Logo-
pad*innen und Journalist*innen

... einfach alle, die Fragen zum Thema
Stottern haben!

Was uns besonders wichtig ist
Wir stehen fir einen offenen und
selbstbewussten Umgang mit Stottern.

Stottern ist eine Herausforderung,
sollte aber nicht zur Belastung werden.

Gemeinsam treten wir jeglicher Form der
Diskriminierung entschieden entgegen.
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Deutsche Aidshilfe (DAH)

Deutsche
B Aidshilfe

Wir machen uns stark
fur Menschen mit HIV

Jeden Tag erleben Menschen mit
HIV Diskriminierung und Stigmati-
sierung, zum Beispiel in der Familie,
im Gesundheitswesen oder bei der
Arbeit. Wir als DAH setzen uns fiir sie
ein, indem wir:

Selbsthilfe fordern, denn Selbst-
hilfe bietet Menschen mit HIV
eine Heimat

zu Diskriminierung und Stigmati-
sierung forschen und die Ergeb-
nisse 6ffentlich machen

in der Offentlichkeit (ber das
Leben mit HIV aufkldren und fir
einen solidarischen, entspannten
Umgang mit HIV-positiven Men-
schen werben

uns politisch fiir Gesetze gegen
Diskriminierung einsetzen

Kontakt:

Wilhelmstr. 138, 10963 Berlin
Heike Gronski

Referentin Leben mit HIV

Telefon: 030 690087-0

E-Mail: heike.gronski@dah.aidshilfe.de
Internet: www.aidshilfe.de

HIV-positive Menschen empo-
wern, sich gegen Diskriminie-
rung und Stigmatisierung stark
zu machen und sich zu wehren

Mit zahlreichen Projekten unterstit-
zen wir Menschen bei ihrem Leben
mit HIV und einem offenen Umgang
damit, zum Beispiel:

Buddy-Projekt ,buddy.hiv” als

Starthilfe furs Leben mit HIV

Positiventreffen in der Akademie
Waldschlosschen

Netzwerk Frauen und Aids:
Frauen mit HIV und Frauen, die
sich im Bereich HIV/Aids engagie-
ren oder arbeiten

Afro-Leben+: Zusammenschluss
von HIV-positiven Migrant*innen

Positive Begegnungen: europa-
weit einmalige Selbsthilfe-Kon-
ferenz
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Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V.

Deutsche
Arbeitsgemeinschaft
Selbsthilfegruppen eV.

v

Die Deutsche Arbeitsgemeinschaft
Selbsthilfe-Gruppen (DAG SHG) e.V.
(gegriindet 1975) ist Fachverband
und Dachverband fiir Selbsthilfe-
Gruppen, -Kontaktstellen und -Orga-
nisationen.

Die DAG SHG setzt sich fiir die Schaf-
fung selbsthilfeforderlicher  Rah-
menbedingungen fiir die Arbeit von
Selbsthilfe-Gruppen und Selbsthilfe-
Kontaktstellen ein. Sie war mal3ge-
bend an der gesetzlichen Veranke-
rung der Selbsthilfeférderung durch
die Krankenkassen im Sozialgesetz-
buch V beteiligt, ebenso bei der Re-
gelung zur Férderung der Selbsthilfe
im Sozialgesetzbuch XI.

Kontakt:

Verwaltung:

Otto-Suhr-Allee 115

10585 Berlin

Telefon: 030 89340-14

E-Mail: verwaltung@dag-shg.de
Internet: www.dag-shg.de

Seitden 1990er Jahrenist die DAGSHG
gemal Paragraf 20h SGBV eine der fiir
die Wahrnehmung der Interessen der
Selbsthilfe maBgeblichen Spitzenor-
ganisationen, seit 2004 ist die DAG
SHG eine der vier ma3geblichen Or-
ganisationen fir die Wahrnehmung
der Interessen der Patient*innen und
der Selbsthilfe chronisch kranker und
behinderter Menschen gemal3 Para-
graf 140f SGB V.

In den ,Empfehlungen der DAG
SHG zu Ausstattung, Aufgabenbe-
reichen und Arbeitsinstrumenten
der Selbsthilfe-Kontaktstellen” sind
die Standards der professionellen
themenubergreifenden  Selbsthilfe-
Unterstiitzungsarbeit definiert. Diese
sind auch auf dem Fachportal www.
selbsthilfe-unterstuetzen.de aufbe-
reitet.
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Deutsche Diabetes-Hilfe — Menschen mit Diabetes (DDH-M) e. V.

'I\.'/I._'éns._chen
Y mit Diabetes

Fiir Menschen mit Diabetes

Die DDH-M vertritt als bundesweit ak-
tive Selbsthilfe-Organisation die Inte-
ressen von rund acht Millionen Men-
schen mit Diabetes in Deutschland.
Die Selbsthilfe-Organisation bestarkt
Menschen mit Diabetes darin, ihre
Gesundheit selbst in die Hand zu neh-
men. Dafiir vermittelt sie Wissen und
organisiert den Erfahrungsaustausch
untereinander. In den Gruppen kom-
men Betroffene und Expert*innen auf
Augenhdhe ins Gesprach.

Selbsthilfe-Mediathek

Die DDH-M veroffentlicht qualitats-
gesicherte und kostenfreie Informati-
onen rund um den Diabetes mellitus,
zum Beispiel aus den Bereichen Ernah-
rung, Soziales oder Recht. Die DDH-M
wirkt mit ihren Expert*innen bei der
Produktion von Podcasts mit und halt
zahlreiche Broschiren und Flyer zu

Kontakt:

Bundesgeschéftsstelle:

Leitung: Kathrin Sucker, Dr. agr. (CS)
Schnellerstr. 123

12439 Berlin

Telefon: 030 63228-701

E-Mail: info@ddh-m.de

Internet: www.ddh-m.de

Einzelfragen bei Typ-1- und Typ-2-Dia-
betes bereit. Erklarfilme im Comic-Stil
bieten einen leichten Einstieg in die
komplexe Welt des Diabetes. In Exper-
tenvideos klaren Facharzt*innen uber
die verschiedenen Folgeerkrankungen
des Diabetes auf. Das Angebot wird
um die kostenfreie APP DDH-M-Digital
und Social-Media-Aktivitaten erganzt.

Kinder mit Typ-1-Diabetes

Die DDH-M bietet fir Kinder und Ju-
gendliche regelmaflig Diabetes-Frei-
zeiten und Schulungs-Wochenenden
an. Sie machen dabei die Erfahrung,
dass sie mit ihrem Diabetes nicht
allein sind und werden in ihrem Ge-
sundheitsmanagement bestarkt.

Im Projekt Klassenfahrtbetreuung
sorgt die DDH-M mit (iber 50 ehren-
amtlichen Helferherzen” bundesweit
dafiir, dass Kinder mit Diabetes an den
Erlebnissen ihrer Altersgefahrt*innen
teilnehmen kénnen.
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Deutsche Diabetes Foderation e.V. (DDF)

Deutsche
Diabetes

Foderation e.V.

Ziel des im Sommer 2016 gegriinde-
ten DDF Bundesverbands ist es, die
Diabetes-Selbsthilfe in Deutschland
durch eine effektive gesundheitspo-
litische Patient*innenvertretung zu
starken und dabei zeitgemal3e Wege
zu gehen. Die Qualitat und Sicherheit
der Versorgung von Menschen mit
Diabetes - allen Typs und jeden Al-
ters — liegen der DDF besonders am
Herzen.

Netzwerke aufbauen und entwickeln

Das Potenzial der Selbsthilfe gilt es
durch effektive Netzwerkarbeit zu
nutzen und zu biindeln. Daflir sucht
die DDF den Kontakt zu allen Diabe-
tesorganisationen sowie den Selbst-
hilfeverbanden rund um den Diabe-
tes und dessen Folgeerkrankungen.
Denn nur eine geeinte, starke Selbst-
hilfe ermoéglicht es, gegeniiber der
Politik mit einer Stimme zu sprechen
und dort als Interessenvertretung

Kontakt:

Nirnberger Str. 16

10789 Berlin

Telefon 030 120 88 170

E-Mail: info@ddf.de.com

Internet: www.ddf.de.com
www.deindiabetesguide.de

wahrgenommen zu werden. In dia-
betesbezogenen Fachbeirdaten oder
den Ausschiissen des G-BA setzen
sich die Patienten-Expert*innen der
DDF fir die Patient*innensicht ein.

Von Erfahrungen profitieren

Wissen vermehrt sich, wenn man es
teilt: Patientencoaches der DDF tra-
genlberQualifizierungenzuDiabetes
Guides, Diabetes Guides Kinder- und
Jugend oder Sozialreferent*innen ihr
Wissen koordiniert in alle DDF-Or-
ganisationen und befdahigen unsere
Mitglieder sich selbst zu helfen - das
ist unsere Leidenschaft! Zudem ver-
anstalten DDF und ihre Mitgliedsor-
ganisation BdKJ (Bund diabetischer
Kinder und Jugendlicher) seit 2018
mit Férderung der AOK und der GKV
den #KidsKon in Prdsenz und digital
- das Event fir Kinder mit Diabetes,
ihre Angehorigen und Freunde.
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Deutsche Epilepsievereinigung e.V.

Deutsche
. Epilepsievereinigung

Die Deutsche Epilepsievereinigung
e.V. ist der Bundesverband der Epi-
lepsie-Selbsthilfe und Ansprechpart-
ner flir Menschen mit Epilepsie, deren
Angehorige und alle, die sich fur die
zweithaufigste chronische Erkran-
kung des Zentralen Nervensystems
interessieren. Wir veroffentlichen u.a.
kostenlose Faltblatter und Broschi-
ren, veranstalten Tagungen und Se-
minare, geben vier Mal jahrlich die
Zeitschrift ,einfdlle” heraus, bieten
ein Beratungstelefon an, sind lber
unsere Webseite und Social-Media-
Kandle prasent. Politisch vertreten
wir die Interessen der Menschen mit
Epilepsie in verschiedenen Gremien
und sind international vernetzt.

Wir wurden 1988 von Menschen mit
Epilepsie gegriindet. Seit 1996 gibt
es den ,Tag der Epilepsie”: Der Ak-
tionstag wird in allen deutschspra-
chigen Landern am 5. Oktober von
der Selbsthilfe und Einrichtungen des
Versorgungssystems genutzt, um auf
die Belange von Menschen mit Epi-

Kontakt:

ZillestraBe 102

10585 Berlin

Telefon: 030 34244-14

E-Mail: info@epilepsie-vereinigung.de
Internet: www.epilepsie-vereinigung.de/

lepsie aufmerksam zu machen und
sie zu vernetzen sowie die Offentlich-
keit zu informieren.

Obwohl unsere Geschiftsstelle in
Berlin hauptamtlich betrieben wird,
waren unsere Aktivitaten ohne das
ehrenamtliche Engagement unserer
knapp 1200 Mitglieder, der Landes-
vorstinde sowie Landesbeauftrag-
ten sowie des Bundesvorstandes
nicht mdglich. Wir finanzieren uns
aus Mitteln der Selbsthilfeforderung
der Krankenkassen, Projektforderung
durch das Bundesgesundheitsmini-
sterium und Deutschen Rentenver-
sicherung, Mitgliedsbeitrage sowie
Spenden.
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Deutsche Gesellschaft fur Muskelkranke e.V. (DGM)

Ypem

Deutsche Gesellschaft
fiir Muskelkranke e. V.

Selbsthilfe fiir Menschen mit neuro-
muskularer Erkrankung

In Deutschland sind mehr als 100.000
Menschen von einer neuromuskuldren
Erkrankung betroffen. Bislang sind
rund 800 verschiedene Erkrankungen
bekannt, die zum Teil im Kindes- oder
auch erst im Erwachsenenalter auftre-
ten. Jede einzelne von ihnen ist selten,
teilweise sogar sehr selten. Die Mehr-
zahl der Krankheiten ist genetisch be-
dingt und bis heute leider noch immer
unheilbar. Umso wichtiger ist es, dass
Menschen, die - haufig nach langen
Irrwegen und Abklarungen - eine sol-
che Diagnose erhalten, Ansprechpart-
ner fiir ihre Fragen und Sorgen finden.

Die Deutsche Gesellschaft fir Muskel-
kranke e.V. (DGM) mit Sitz in Freiburg
ist mit Uber 9.300 Mitgliedern die
grof3te und édlteste deutsche Selbst-
hilfe-Organisation fiir Menschen mit
neuromuskuldren Erkrankungen.
Die Initiative der Mutter eines zehn
Jahre alten Kindes mit Muskeldystro-

Kontakt:
Bundesgeschiftsstelle

Im Moos 4, 79112 Freiburg
Telefon: 07665 9447-0
E-Mail: info@dgm.org
Internet: www.dgm.org

phie Duchenne gab den Anstol3 fiir
die Vereinsgrindung im Jahr 1965.
Seitdem hat sich die DGM zu einer
etablierten Organisation im Einsatz
fur Betroffene und ihre Angehdri-
gen entwickelt und fordert die Erfor-
schung der verschiedenen, teilweise
sehr seltenen Muskelerkrankungen.
Eine weitere wichtige Aufgabe der
DGM ist die Beratung und Unterstit-
zung von Betroffenen und ihren An-
gehorigen in ihrem Alltag. Weitere
zentrale Anliegen sind: Uber Muske-
lerkrankungen zu informieren und
die Interessen von muskelerkrankten
Menschen gesundheitspolitisch zu
vertreten.

Angebote der Deutschen Gesell-
schaft fiir Muskelkranke (u. a.):

Selbsthilfeférderung

Sozial- und Hilfsmittelberatung
Information und Aufkldrung
Forschungsférderung
Kooperation mit Neuromusku-
laren Zentren

Politische Interessensvertretung
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Deutsche Huntington-Hilfe e. V.

n

v
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DHH

Deutsche Huntington-Hilfe e V.

Huntingon ist eine genetische Er-
krankung. Der Erbgang ist autoso-
mal-dominant, das hei8t Manner
wie Frauen kdnnen gleichermalen
betroffen sein. Nachkommen von
Huntington-Betroffenen kénnen
das veranderte Gen mit einer Wahr-
scheinlichkeit von 50 Prozent erben
oder nicht erben. Hat ein Mensch
das veranderte Gen geerbt, kommt
die Krankheit irgendwann zum Aus-
bruch. Hat eine Person das Hunting-
ton-Gen nicht geerbt, so tragen auch
die Nachkommen kein Risiko mehr.

Korperliche und geistige Verdande-
rungen kénnen gemeinsam, nachei-
nander oder wechselweise auftreten.
Zu den korperlichen Symptomen
gehoren unter anderem  Unruhe,
ruckartige nicht kontrollierbare Be-
wegungen, Schwierigkeiten beim
Sprechen und Schlucken. Zu den
geistigen Veranderungen gehoren
psychische Storungen und Persoén-
lichkeitsverdanderungen. Sie &duBern

Kontakt:
Falkstr. 73-77

47058 Duisburg
Telefon: 0203 22915

E-Mail: j.pertek@dhh-ev.de
Internet: http://www.dhh-ev.de

sich in leichter Reizbarkeit, Gleichgiil-
tigkeit, Depression, Nachlassen der
geistigen Krafte, sozialem Riickzug.

In der Regel bricht die Krankheit zwi-
schen dem 35. und dem 50. Lebens-
jahr aus. Sie kann aber auch schon in
der friihen Kindheit oder erst im ho-
hen Alter beginnen. In Deutschland
gibt es etwa. 8.000 Betroffene und
entsprechend 2- bis 3-mal so viele Ri-
sikopersonen.
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Die Deutsche ILCO e. V.

DEUTSCHE | Selbsthilfe-

@@ ' organisatior

Stoma |
| Darmkrebs

Die Deutsche ILCO e.V. ist die grof3te
bundesweite gemeinniitzige Selbst-
hilfe-Organisation fir Menschen
mit kinstlichem Darmausgang oder
kiinstlicher Harnableitung (Stoma)
sowie fir Darmkrebsbetroffene und
Angehorige. Als Selbstbetroffene
fihlen wir uns verpflichtet, in ehren-
amtlicher Tatigkeit allen Betroffenen
in Deutschland Hilfe zur Selbsthilfe
zu leisten, unabhangig von Weltan-
schauung, Nationalitat und Kultur.

Betroffene und deren Angehdérige
unterstiitzen wir dort, wo sie Hilfe
bendtigen: in Kliniken, in der Reha-
bilitation und im niedergelassenen
Bereich. Basis unserer Hilfe, die wir als
notwendige Ergdanzung zur professi-
onellen Pflege ansehen, sind die viel-
faltigen eigenen Erfahrungen zum
taglichen Leben mit einem Stoma
oder einer Darmkrebserkrankung, die
wir an die Betroffenen weitergeben.

= DER PARITATISCHE

Kontakt:
Bundesverband

Thomas-Mann-Str. 40,

53111 Bonn

Telefon: 0228 338894-50,

E-Mail: info@ilco.de
Internet: www.ilco.de, www.ilco.de/forum
und www.facebook.com/DeutschelLCO.de

Besonderen Wert legen wir auf das
personliche Gesprach im Rahmen
unserer Besuchsdienste, aber auch
auf den Erfahrungsaustausch in loka-
len Gesprachsrunden, Informations-
veranstaltungen und auf unserem
digitalen Betroffenenforum. Wir ver-
treten die Interessen der Betroffenen
in der Gesundheits- und Sozialpolitik
auf Bundes- und Landesebene und
sind aufgrund unserer Kompetenz,
Neutralitat und Unabhangigkeit ein
anerkannter Gesprachspartner in
Gremien und Ausschiissen.

Die Deutsche ILCO e. V. hat bundes-
weit rund 6.100 Mitglieder und or-
ganisiert sich in UGber 260 Gruppen
bundesweit. Der Name ILCO leitet
sich von den Anfangsbuchstaben der
medizinischen Bezeichnungen lleum
(= Dinndarm) und Colon (= Dick-
darm) ab.
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Deutsche Leukdamie- & Lymphom-Hilfe e.V. (DLH)

Deutsche Leukiimie- & Lymphom-Hilfe

1 der Selbsthilfeorganisati

Die Deutsche Leukdamie-&Lymphom-
Hilfe e.V. (DLH) ist der Bundesver-
band der Selbsthilfe-Organisationen
zur Unterstiitzung von Erwachsenen
mit Leukdamien und Lymphomen.
Die DLH besteht seit 1995 und steht
unter der Schirmherrschaft der Deut-
schen Krebshilfe.

Zu den Blut- und Lymphsystemerkran-
kungen gehéren unteranderem: Akute
und Chronische myeloische Leukdmie,
Akute und Chronische lymphatische
Leukamie, Myeloproliferative Neoplas-
ien, Myelodysplastische Syndrome,
Multiples Myelom, Hodgkin Lym-
phom, Non-Hodgkin-Lymphome.

Neben der Vermittlung von Infor-
mationen ist das Anliegen der DLH,
Patienten und Angehdrige in ihren
Entscheidungsprozessen und bei der
Krankheitsverarbeitung zu unterstit-
zen sowie deren Interessen in der Of-
fentlichkeit zu vertreten.

Kontakt:
E-Mail: info@leukaemie-hilfe.de
Internet: www.leukaemie-hilfe.de

Auf der Website finden Betroffene
einschlagiges Informationsmaterial
(Broschiiren, Infoblatter, ,DLH-INFO").
Auch die nachstgelegene Selbsthilfe-
initiative lasst sich Gber die Website
recherchieren.

Die DLH unterstitzt ihre Mitglieds-
gruppen bei speziellen Fragen, die
in der Betreuung von Betroffenen
und Angehorigen auftreten, durch
Seminare und Foren zur Fortbildung
und zum Erfahrungsaustausch, bei
organisatorischen Fragen sowie bei
Bedarf auch finanziell.

Einmal im Jahr wird ein bundeswei-
ter, zweitagiger Patientenkongress
durchgefiihrt. Zusatzlich finden in
den verschiedenen Regionen einta-
gige Patiententage statt.
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Deutsche Morbus Crohn / Colitis ulcerosa Vereinigung (DCCV) e. V.

Sone s N

olitis ulcerosa Vereinigung

Col

Von Betroffenen fiir Betroffene

Die Deutsche Morbus Crohn/Colitis
ulcerosa Vereinigung (DCCV) e.V. ist
der Selbsthilfeverband fiir die tber
400.000 Menschen mit einer chro-
nisch entzliindlichen Darmerkran-
kung (CED) in Deutschland. Dazu
zdhlen Morbus Crohn, Colitis ulce-
rosa und Mikroskopische Kolitiden.
Auch fiir Menschen mit einer Primar
Sklerosierenden Cholangitis (PSC) -
einer chronischen Entziindung der
Gallengénge, die oft in Kombination
mit CED auftritt — ist die DCCV An-
sprechpartnerin.

Der Verband hat rund 23.000 Mit-
glieder, ist gemeinniitzig sowie wirt-
schaftlich und politisch unabhangig.
Umfassende Unterstiitzung erhalten
Betroffene und ihre Angehdrigen
in der zentralen Beratungsstelle der
DCCV sowie von den etwa 80 Ehren-
amtlichen, die bundesweit in Landes-
verbanden und Arbeitskreisen aktiv

Kontakt:

Bundesgeschiftsstelle

Inselstr. 1, 10179 Berlin

Telefon: 030 2000392-0,

Fax: 030 2000392-87

E-Mail: info@dccv.de

Internet: www.dccv.de

Facebook: www.facebook.com/dccv.de
YouTube: www.youtube.com/dccvvideo

sind. Wir bieten ausfiihrliche und
verstandliche Informationen, unter
anderem mit dem Mitgliederjournal
Bauchredner sowie dem Internet-
angebot www.dccv.de. Wir vertreten
die Interessen der Menschen mit CED
und PSC in Politik und Offentlichkeit
und setzen uns dafiir ein, ihre Situati-
on zu verbessern.

Mitglieder kénnen sich auch bei sozi-
alrechtlichen Fragen an uns wenden
und genielBen einen umfassenden
Rechtsschutz vor deutschen Sozial-
gerichten. Ein ehrenamtlicher Vor-
stand aus Betroffenen leitet die DCCV.

Der Verband finanziert sich Gberwie-
gend durch Mitgliedsbeitrage und
erhalt weitere Mittel durch Spenden,
Forderung der Krankenkassen, Spon-
soring und den Zuspruch von BuB3-
geldern.
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Deutsche Rheuma-Liga

Deutsche | RHEUMA-LIGA ( ¢

Gemeinsam mehr bewegen

Uber 270.000 Mitglieder machen die
Deutsche Rheuma-Liga zum grof3ten
deutschen Selbsthilfeverband im Ge-
sundheitsbereich. Sie informiert neu
Erkrankte und schafft Beratungs-, Be-
treuungs- und Bewegungsangebote.
Dariiber hinaus organisieren die
ehrenamtlichen  Mitarbeiter*innen
bundesweit das Funktionstraining,
ein drztlich verordnetes Bewegungs-
angebot, das speziell auf die rund
17 Millionen Rheumatiker*innen in
Deutschland abgestimmt ist.

Das Netz der ortlichen Gruppen und
Verbande erstreckt sich (ber ganz
Deutschland. Vor Ort besteht eine Viel-
zahlvon Mdéglichkeiten: von der Bewe-
gungstherapie (iber sozialrechtliche
Beratung bis hin zur Betreuung von
Schwerstbetroffenen, Selbsthilfe- und
Gesprachsgruppen, Elternkreise sowie
Treffen junger Rheumatiker*innen.

Die Deutsche Rheuma-Liga bietet Be-
troffenen und Angehérigen aktuelle
Antworten auf ihre Fragen. Dafiir liegt
eine groBe Auswahl an Ratgebern vor.
Das Informationsmaterial kann bei

Kontakt:

Telefon: 0800 6002525 (Kostenfrei)
E-Mail: bv@rheuma-liga.de
Internet: www.rheuma-liga.de
Instagram: www.instagram.com/deutsche_
rheuma_liga

Twitter: https://twitter.com/dtrheumaliga

den Landes- und Mitgliedsverban-
den sowie unter www.rheuma-liga.de
bestellt werden. Dort finden weitere
digitale Serviceangebote, wie eine
Versorgungslandkarte” oder die App
»+Rheuma-Auszeit”. Die Mitgliederzeit-
schrift ,mobil” gibt viele Anregungen
und praktische Tipps mit wechseln-
den Schwerpunkten.

Die Deutsche Rheuma-Liga fordert
die Forschung und vergibt Promo-
tionsstipendien fir Forschungspro-
jekte in der Selbsthilfe und der Ver-
sorgung. Patientenvertreter*innen
bringen ihre Anliegen in den entspre-
chenden Gremien der medizinischen
Forschung ein.

Der Verband ist unabhangig und
Uberparteilich. Aber er ergreift dort
Partei, wo es um die Belange rheuma-
kranker Menschen geht - auf kom-
munaler, Landes-, Bundes- und eu-
ropdischer Ebene. Das Ziel ist immer
eine bestmogliche medizinische Ver-
sorgung und soziale Unterstlitzung.
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Deutsche Vereinigung Morbus Bechterew e.V. (DVMB)

Deutsche Vereinigung
Morbus Bechterew eV,
Bundesverband

Die Deutsche Vereinigung Mor-
bus Bechterew e.V. (DVMB) ist seit
42 Jahren tatig und vertritt die In-
teressen von Morbus-Bechterew-
Patient*innen und Angehdrigen. Als
Dachverband steuert sie mit Hilfe en-
gagierter Ehrenamtlicher in circa 350
ortlichen Gruppen das bundesweite
Handeln und Auftreten der DVMB
und vertritt die Interessen ihrer Mit-
glieder.

In Deutschland sind etwa 450.000
von der Krankheit Morbus Bechterew
betroffen. Lediglich ein geringer An-
teil findet den Weg in die Selbsthilfe-
Gruppen.

Selbsthilfe ist Engagement von Men-
schen flir Menschen. Betroffene, die
bereits ihre Erfahrungen gesammelt
haben, geben ihr Wissen weiter.
Gleichzeitig werden Angebote der
Bewegung und Begegnung geschaf-
fen.

Kontakt:

E-Mail: dvmb@bechterew.de
Internet: www.bechterew.de

Die Krankheit Morbus Bechterew
wird bei den Betroffenen in der Re-
gel funf bis sieben Jahre zu spat er-
kannt. Damit vergeben viele betrof-
fene Menschen die Chance, dass ihre
chronische Krankheit einen besseren
Verlauf nimmt. Bricht die Krankheit
in jungen Jahren aus und nimmt
dann einen schweren Verlauf, kann
es zu Beeintrachtigungen in der be-
ruflichen Entwicklung kommen, die
dauerhafte Auswirkungen haben
konnen.

Daher spricht die DVMB mit ihrem
Netzwerk ,Junge Bechterewler” die
jungen Betroffenen an. Morbus Bech-
terew galt lange als typische Manner-
krankheit. Jedoch sind auch gleich-
viele Frauen betroffen. Allerdings ist
der Krankheitsverlauf ein anderer.
Das FrauenNetzWerk der DVMB ist
ein bundesweiter Zusammenschluss
von und fiir betroffene Frauen.
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Deutscher Blinden- und Sehbehindertenverband e.V. (DBSV)

DBSVA.

Deutscher Blinden- und
Sehbehindertenverband e. V.

Der DBSV ist der Selbsthilfeverband
der Augenpatient*innen, der blin-
den und sehbehinderten Menschen
sowie der blinden und sehbehinder-
ten Menschen mit weiteren Behin-
derungen in Deutschland. Ziel des
Verbandes ist es, die Lebenssituation
der Betroffenen nachhaltig zu ver-
bessern.

Zu diesem Zweck nimmt der DBSV
im Bereich der Interessenvertretung
zahlreiche Aufgaben wahr. So bringt
er sich unter anderem in Gesetz-
gebungsverfahren ein, verteidigt
Rechte in behinderungsspezifischen
Angelegenheiten und kampft fir
Barrierefreiheit in allen Bereichen des
Lebens.

Als Zusammenschluss der Selbsthil-
fe biindelt und koordiniert der DBSV
zudem das bundesweite Handeln
und Auftreten von 19 Landesverei-
nen. Die Landesvereine selbst vertre-
ten die Interessen der Menschen mit

Kontakt:
www.dbsv.org
www.blickpunkt-auge.de

Seheinschrankung auf Landerebe-
ne. Sie haben ihrerseits rund 250
Ortsorganisationen. Hier erhalten
Betroffene und ihre Angehorigen
umfangreiche Serviceleistungen,
kompetente Beratung und Freizeit-
angebote. Uberdies arbeiten 38 Fach-
organisationen und Einrichtungen
aus dem Blinden- und Sehbehinder-
tenwesen als korporative Mitglieder
in den Netzwerken der Selbsthilfe
mit.

Fir Menschen mit Sehbeeintrachti-
gungen oder mit Erkrankungen, die
zu einem Sehverlust fihren kénnen,
hat der DBSV das qualitatsgesicherte
Beratungsangebot ,Blickpunkt Auge
- Rat und Hilfe bei Sehverlust” entwi-
ckelt.
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Deutscher Psoriasis Bund e.V. (DPB)

Deutscher Psoriasis Bund e.V.
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Kontakt:

Seewartenstrale 10

20459 Hamburg

Telefon: 040 223399-0

E-Mail: info@psoriasis-bund.de
Internet: www.psoriasis-bund.de

Ein offenes Ohr fiir die Menschen mit Psoriasis und Psoriasis-Arthritis

Der Deutsche Psoriasis Bund e.V.
(DPB) ist ein bundesweit aktiver,
gemeinnitziger Verein von und fir
Menschen mit Psoriasis und Psoria-
sis-Arthritis. Seit rund 50 Jahren ist
es vorrangiges Anliegen des DPB,
die Betroffenen zu Expert*innen ih-
rer eigenen Erkrankung zu machen.
Denn nur, wer Uber seine Erkran-
kung umfassend Bescheid weil3,
kann aktiv und auf Augenhdhe mit
seinen Arzt*innen lber die Behand-
lung entscheiden und auf diese Wei-
se den Therapieverlauf positiv be-
einflussen.

Dafiir bietet der Verein umfang-
reiches und leicht verstandliches
Informationsmaterial, Schulungen,
Workshops, Kompetenzseminare
sowie individuelle medizinische und
rechtliche Beratung durch ausge-
wiesene Fachleute an. Aber auch der
Aspekt der Hilfe zur Selbsthilfe

kommt im DPB mit seinen zahl-
reichen regionalen  Selbsthilfe-
Gruppen und Kontaktpersonen in
der ganzen Bundesrepublik nicht zu
kurz. Hier tauschen die Betroffenen
wertvolle Informationen und Erfah-
rungen aus und geben einander Halt
und Unterstitzung.

Dariiber hinaus betreibt der DPB
wichtige Offentlichkeitsarbeit, denn
immer noch erleben sehr viele Er-
krankte in ihrem Alltag abfallige Bli-
cke, abwertende Bemerkungen und
Ausgrenzung. Dieser Stigmatisie-
rung begegnet der DPB mit Sensi-
bilisierung, Wissen und Aufklarung.
AuBerdem baut er Bricken zum
professionellen Versorgungssystem
und mischt sich gesundheitspoli-
tisch ein.
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Der Deutsche Schwerhorigenbund e.V. (DSB)

DSB ﬂ

Horen » Verstehen + Engagieren

Der Deutsche Schwerhérigenbund
e.V. (DSB) vertritt und engagiert sich
aktiv fir die Interessen der schwer-
horigen und ertaubten Menschen in
Deutschland auf ortlicher, Landes-
und Bundesebene. Basis der Arbeit
des DSB sind die Ortsvereine und
Selbsthilfe-Gruppen, die sich zu Lan-
desverbanden und zum Bundesver-
band zusammengeschlossen haben.

Der DSB nimmt Einfluss auf politische
Prozesse im Bereich des Sozial, Be-
hinderten-, Schul-, Arbeits- und Bau-
rechts als auch bei der Entwicklung
von technischen Hérhilfen. Uberdies
ist der DSB in zahlreichen politischen
Gremien vertreten. Der DSB berat
insbesondere offentliche und pri-
vate Institutionen sowie Veranstalter
in Fragen der kommunikativen Bar-
rierefreiheit und beeinflusst Uber-
dies die horgerechte Ausstattung
und Gestaltung von Verkehrsmit-
teln, offentlichen Bauten, Film- und

Kontakt:

Sophie-Charlotten- Str. 23 A

14059 Berlin

Telefon: 030 475411-14

Fax: 030 47541-16

E-Mail: dsb@schwerhoerigen-netz.de
Internet: www.schwerhoerigen-netz.de

Fernsehmedien. Vor allem klart er
die Offentlichkeit Gber Ursachen,
Auswirkungen, Vermeidung und Be-
waltigung von Schwerhdrigkeit, Er-
taubung, Horsturz, Tinnitus und Hy-
perakusis auf.

Der DSB wendet sich an Schwerho-
rige, Ertaubte, Cochlea-Implantat-
Trager*innen und Tinnitus-Betroffene
sowie an ihre Angehdrigen und Be-
zugspersonen, berdt und unterstitzt
Betroffene zielgerichtet und kosten-
frei im Rahmen seiner EUTB-Online-
beratung, durch Veranstaltungen und
bundesweite Beratungsstellen vor Ort.

Des Weiteren arbeitet der DSB inter-
national mit europaischen und welt-
weiten Verbanden wie der Weltge-
sundheitsorganisation  zusammen.
Prasident des DSB ist Herr Dr. Matthi-
as Miiller.
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Frauenselbsthilfe nach Krebs (FSH)

Die Frauenselbsthilfe Krebs - seit 45
Jahren da fiir Menschen mit einer
Krebserkrankung

Die Frauenselbsthilfe nach Krebs
(FSH) ist eine der groBten und élte-
sten  Krebs-Selbsthilfe-Organisation
in Deutschland. Wir verfiigen bundes-
weit Uber ein dichtes Netz an regio-
nalen Gruppen, eine Telefonberatung,
ein Forum im Internet und tiber Netz-
werkangebote fiir besondere Betrof-
fenengruppen. Die Gruppentreffen
stehen allen Menschen offen, die an
Krebs erkrankt sind, und auch deren
Angehdrigen. Unser Schwerpunkt
liegt dabei auf Brustkrebs und gyna-
kologischen Krebserkrankungen.

In unserem Motto ,Auffangen, Infor-
mieren, Begleiten” haben wir zusam-
mengefasst, was die FSH Betroffenen
anbietet: Wir fangen auf nach dem
Schock der Diagnose, informieren

= DER PARITATISCHE

Kontakt:

Thomas-Mann-Stral3e 40

53111 Bonn

Telefon: 0228 33889-408

Fax: 0228 33889-401
www.frauenselbsthilfe.de
www.facebook.com/frauenselbsthilfe
https://forum frauenselbsthilfe.de

Uber alle Themen rund um die Er-
krankung und begleiten in ein Leben
mit oder nach Krebs. Das Leitmotiv
unserer Arbeit ist dabei die Hilfe zur
Selbsthilfe. Als Menschen mit einer
Krebserkrankung unterstiitzen wir
andere Betroffene, die vorhandenen
eigenen Ressourcen zu erkennen und
Zu nutzen.

Ein weiterer zentraler Punkt im Kon-
zept der FSH ist die Interessenver-
tretung Uberall dort, wo Weichen-
stellungen fir Menschen mit einer
Krebserkrankung vorgenommen,
Versorgungskonzepte entwickelt
und Kostenbudgetierungen festge-
legt werden.

Damit in unseren Selbsthilfeangebo-
ten die Qualitat stimmt, durchlaufen
alle FSH-Mitglieder, ein Qualifizie-
rungsprogramm, das wir mit externer
Hilfe erstellt haben.
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Guttempler in Deutschland e.V.

GUTTEMPLER &

+es SELBSTHILFE UND MEHR

An der jahrzehntelangen Geschich-
te der Sucht-Selbsthilfe haben die
Guttempler mitgeschrieben. In den
Raumlichkeiten der Gemeinschaf-
ten und Selbsthilfe-Gruppen der
Guttempler machen Menschen die
wertvolle und sinnstiftende Erfah-
rung, nicht allein zu sein. Engagier-
te Guttempler*innen konnten die
Vorteile bereits selbst erfahren und
die erlebte Unterstiitzung und Hilfe
an andere Menschen weitergeben.
Von Betroffenen fiir Betroffene, als
Expert*innen in Sachen Sucht sowie
mit einem Erfahrungswissen und ei-
gener Betroffenenkompetenz ausge-
stattet, die in keiner Schule gelehrt
und erlernt werden kann.

Die unersetzbare Qualitat der Selbst-
hilfe zeigt sich auch in den sucht-
formubergreifenden neuen und al-
ten Angeboten der Guttempler. Dazu
zdhlen neben den ortlichen oder
virtuellen Selbsthilfe-Gruppen auch
Uberregionale Angebote, wie die So-

Kontakt:

E-Mail: info@guttempler.de

Internet: www.guttempler.de
www.soberguides.de

berGuides, BackMeUp und das Not-
telefon Sucht.

SoberGuides sind Ehrenamtliche mit
Suchthintergrund, die sich fiir ein Le-
ben ohne Sucht entschieden haben
und die durch ihre Erfahrungen nun
anderen Menschen helfen. Hilfesu-
chende konnen sich auf der Website
einen Guide aussuchen, der oder die
ihnen besonders zusagt. Ahnlich ver-
lduft es bei BackMeUp, dem Angeho-
rigenforum, in dem Erfahrungen mit
Abhangigkeit bei Menschen im Um-
feld ausgetauscht werden. Anders als
bei diesen beiden Projekten richtet
sich das Nottelefon Sucht nicht nach
Sprechzeiten. Die Ehrenamtlichen
sind rund um die Uhr telefonisch fiir
Hilfesuchende erreichbar und bieten
Unterstitzung, auch wenn es mal
schnell gehen muss.
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Mukoviszidose e.V.

MUKOVISZIDOSE.,,

Helfen. Forschen. Heilen.

i

Helfen, Forschen, Heilen - die Auf-
gaben des Mukoviszidose e.V.

Auch wenn Mukoviszidose eine der
+haufigen” seltenen Erkrankungen ist,
kennen viele Menschen die Krankheit
nicht. Ein wichtiges Anliegen des Mu-
koviszidose e.V.ist es daher, die bis heu-
te unheilbare Erbkrankheit bekannter
zu machen. Der Bundesverband enga-
giert sich seit Gber 55 Jahren fiir die Be-
troffenen, vernetzt Patient*innen, ihre
Angehdérigen und alle Behandelnden
wie Arzt*innen, Therapeut*inne, Pfle-
gekrafte und Forscher*innen.

In Deutschland sind mehr als 8.000
Kinder, Jugendliche und Erwachse-
ne von der unheilbaren Erbkrank-
heit betroffen. Durch eine Stérung
des Salz- und Wasserhaushalts im
Korper bildet sich bei Mukoviszido-
se-Betroffenen ein zahflissiges Se-
kret, das Organe wie die Lunge und
die Bauchspeicheldriise irreparabel
schadigt.

= DER PARITATISCHE

Kontakt:

Bundesverband Cystische Fibrose (CF)
In den Dauen 6

53117 Bonn

Telefon: 0228 98780-0

Fax: 0228 98780-77

E-Mail: info@muko.info

So hilft der Mukoviszidose e.V.

Der Verein leistet Hilfe zur Selbsthilfe,
verbessertdieTherapiemaoglichkeiten
und fordert die Forschung. Dariiber
hinaus setzt er sich im Rahmen seiner
gesundheitspolitischen Arbeit fiir die
Belange der Betroffenen gegentiber
Entscheidungstrager*innenn in Poli-
tik, dem Gesundheitswesen und der
Wirtschaft ein.

Das Spektrum der vom Verein angebo-
tenen Hilfs- und Unterstiitzungsange-
bote ist breit: so gibt es verschiedene
psychosoziale und sozialrechtliche
Beratungsangebote, (Klima-)Malnah-
men zur Stabilisierung der Gesundheit
der Betroffenen, sporttherapeutische
Beratung, eine Vielzahl an Fachsemi-
naren und Selbsthilfetreffen, Publika-
tionen mit aktuellen Informationen
zu Erkrankung und Therapieméglich-
keiten sowie Unterstiitzungsangebote
fur Betroffene in besonderen sozialen
Schwierigkeiten.
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PRO RETINA Deutschland e. V.

PRO RETINA
Deutschland e. V.

PRO
RETINA

Selbsthilfevereinigung
von Menschen mit
Netzhautdegenerationen

PRO RETINA ist mit bundesweit mehr
als 6.000 Mitgliedern in rund 60 Regi-
onalgruppen die gré3te und alteste
Selbsthilfevereinigung von und fir
Menschen mit Netzhautdegenerati-
onen und deren Angehdrige. Durch
umfassende und unabhdngige Infor-
mation und Beratung, Vernetzung,
Interessenvertretung und Offentlich-
keitsarbeit setzt sich der Verein da-
fur ein, dass sehbeeintrachtigte und
blinde Menschen ihre Krankheit be-
waltigen und ein selbstbestimmtes
Leben fuhren.

PRO RETINA ist anerkannte Partneror-
ganisation in Medizin, Forschung und
Rehabilitation. PRO RETINA und die
PRO RETINA Stiftung zur Verhiitung
von Blindheit fordern die Forschung,
um die Ursachen der Erblindung auf-
grund von Netzhautdegenerationen
zu ermitteln und um Therapien zu
entwickeln, die fortschreitenden Seh-
verlust aufhalten oder verhindern.

Kontakt:

KaiserstraBe 1c

53113 Bonn

Telefon: 0228 227217-0
Netzhautelefon: 0800 227217-1
E-Mail: info@pro-retina.de
Internet: www.pro-retina.de

Das Patient*innenregister von PRO
RETINA ermdglicht Betroffenen den
schnellen Zugang zu klinischen Stu-
dien.

Mehr als 150 ehrenamtliche, selbst
betroffene Berater*innen bundes-
weit beraten Menschen mit Netz-
hauterkrankungen, vermitteln ihnen
Kontakte zu Expert*innen und bie-
ten regionalen Austausch mit ande-
ren Betroffenen. Uber die kostenlose
Rufnummer des Netzhauttelefons
erhalten Interessierte rund um die
Uhr zahlreiche fundierte Informati-
onen zu Krankheitsbildern, Hilfsmit-
teln oder Therapien. Zudem kdnnen
sie bei PRO RETINA zahlreiche Bro-
schiiren zu den unterschiedlichsten
Krankheitsbildern, zu Hilfsmitteln, zur
Bewahrung von Alltagskompetenzen
und zu sozialen Fragen kostenlos be-
stellen.
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Selbsthilfenetzwerk Kopf-Hals-M.U.N.D.-Krebs e.V.

Kopf
Hals
M.U.N.D.
Krebs e.V.

Das Selbsthilfenetzwerk Kopf-Hals-
M.U.N.D. Krebs e.V. wurde 2017 durch
Vertreter der bundesweiten Selbst-
hilfe-Gruppen fiir Tumore im Mund-
Kiefer-Gesicht- und Halsbereich (ober-
halb des Kehlkopfes) mit dem Ziel
ins Leben gerufen, Betroffenen mit
diesen Krankheitsbildern und ihren
Angehdorigen bei der Bewadltigung der
Erkrankung Hilfe und Unterstiitzung
zu bieten.

Grundsatz der Arbeit des Netzwerks
ist, ,Betroffene helfen Gleichbetrof-
fenen”. Dasist besonders wichtigund
nicht immer einfach, da das Krank-
heitsbild eine Vielzahl von betrof-
fenen Arealen aufweist. Gerade aus
diesem Grund werden auf Wunsch
der Betroffenen bundesweite Kon-
takte durch die Selbsthilfe-Gruppen
vor Ort, die die Basis des Netzwerkes
bilden, vermittelt. Monatliche Vide-
ofachvortrdge des Netzwerkes die-
nen der Aufklarung und Information

Kontakt:

Thomas-Mann-Strasse 40

53111 Bonn

Telefon: 0228 338892-82

E-Mail: info@kopf-hals-mund-krebs.de
Internet: www.kopf-hals-mund-krebs.de

Uber die Erkrankung und ihre Fol-
gen.

Mit Hilfe der App Kopf-Hals-Mund-
Krebs kann jeder schnell und unkom-
pliziert Kontakt zu einer Selbsthilfe-
Gruppe in seiner bzw. ihrer Nahe
aufnehmen oder sich liber die Web-
Seite  www.kopf-hals-mund-krebs.de
Uber das Selbsthilfenetzwerk und sei-
ne Arbeit informieren.
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Sozialverband VdK Deutschland e.

SOZIALVERBAND

iFeled

DEUTSCHLAND ] |

»Fur Sie. Fiir lhre Rechte. Fiir ein so-
ziales Deutschland. Unterstiitzen
Sie uns. Werden Sie Mitglied!” (VdK-
Prdisidentin Verena Bentele)

Der Sozialverband VdK Deutschland
e. V. ist mit Uber 2,1 Millionen Mit-
gliedern der gréBte Sozialverband in
Deutschland - eine starke Lobby fir
einen gerechten Sozialstaat. Davon
profitieren alle Menschen, aber be-
sonders jene, die Unterstiitzung brau-
chen. Der VdK gestaltet Sozialpolitik
aktiv mit. Er setzt sich mit bundeswei-
ten Kampagnen und in den Medien
fur soziale Gerechtigkeit ein, prangert
Missstande an und nimmt Einfluss auf
Gesetzesvorhaben. Egal, ob jung oder
alt, gesund oder krank, ob mit Behin-
derung oder ohne, ob Rentnerin, Pati-
ent, Pflegebediirftige und Angehdri-
ge oder einfach sozial engagiert - alle
Menschen sind im Sozialverband VdK
herzlich willkommen.

V.

Kontakt:

Linienstr. 131

10115 Berlin

Telefon: 030 9210580-0

Fax: 0309210580-410

E-Mail: kontakt@vdk.de

Internet: www.vdk.de
www.facebook.com/VdK.Deutschland
www.twitter.com/VdK_Deutschland

Sozialrechtliche Beratung

Der Sozialverband VdK berat seine
Mitglieder zu allen Fragen des Sozial-
rechts und hilft ihnen, ihre Anspriiche
durchzusetzen. Falls nétig, auch vor
dem Sozialgericht.Jedes Jahr erstreitet
er Millionen Euro an Nachzahlungen
fur seine Mitglieder. In Gber 400 VdK-
Geschiftsstellen bundesweit finden
Sie einen kompetenten Ansprechpart-
ner rund um die gesetzliche Rente, zu
Kranken-, Pflege- oder Unfallversiche-
rung, Rehabilitation, Schwerbehinde-
rung oder Grundsicherung.

Gemeinschaft und Ehrenamt

Im Sozialverband VdK engagieren sich
Uber 60.000 Menschen ehrenamtlich
und leben Solidaritdt und Mensch-
lichkeit vor. Sie arbeiten in Kreis- oder
Ortsverbanden mit, informieren, or-
ganisieren oder stehen anderen Men-
schen zur Seite. Wenn auch Sie sich
engagieren mochten, sprechen Sie
Ihren VdK-Landesverband an.
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ZNS Hannelore Kohl Stiftung fiir Verletzte
mit Schaden des Zentralen Nervensystems e.V.

Zentrales
Nerven
System

Hannelore
Kohl Stiftung

Aufgabe der ZNS - Hannelore Kohl
Stiftung und ZNS Akademie gGmbH
ist die Verbesserung der Lebensqua-
litat schadelhirnverletzter Menschen
und ihrer Angehdrigen. Dazu unter-
hilt die Stiftung einen Beratungs-
und Informationsdienst, unterstitzt
bei der Suche nach geeigneten Reha-
bilitationseinrichtungen und férdert
die wissenschaftliche Forschung auf
dem Gebiet der Neurologischen Re-
habilitation. Erganzend engagiert sie
sich in der Praventionsarbeit fir Un-
fallverhitung.

Ein wichtiges Ziel ist die Starkung
und Forderung der Selbsthilfe.
Denn: Um das Geschehene zu ver-
arbeiten und dessen Folgen akzep-
tieren zu konnen, spielen der Erfah-
rungsaustausch mit Personen, die
sich in einer vergleichbaren Lebens-
situation befinden, sowie Informa-
tionen zum Krankheitsbild und der

Kontakt:

Fontainengraben 148

53123 Bonn

Telefon: 0228 97845-33

Fax: 0228 97845-55

E-Mail: info@hannelore-kohl-stiftung.de
Internet: www.hannelore-kohl-stiftung.de

Nachsorge-Angebote eine wichtige
Rolle.

Dariiber hinaus bietet die ZNS Akade-
mie Seminare an, die den Austausch
zwischen den Betroffenen férdern
und starken. Erganzend gibt es regel-
mafige Weiterbildungen zum Enga-
gement in der Selbsthilfe, die sich an
Teilnehmende von Selbsthilfe-Grup-
pen sowie Gruppenleitende richten.

ZNS fordert und unterstiitzt Mal3nah-
men zur Nachsorge von Menschen mit
Schdden des Zentralen Nervensystems.
Hierzu zahlt insbesondere auch die
ideelle und finanzielle Férderung der
Selbsthilfe. Diese kann bedarfsbezogen
bei der Stiftung beantragt werden.

Weiterfihrende Informationen und
aktuelle Termine finden Sie unter
www.zns-akademie.de/.
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Mitgliedsorganisationen des Paritatischen
Gesamtverbands aus dem Bereich der Selbsthilfe

Allgemeiner Behindertenver-
band in Deutschland e.V. (ABiD)
www.abid-ev.de/

Arbeitsgemeinschaft Spina bifida
und Hydrocephalus Bundesver-
band e.V.

https://asbh.de/

Arbeitskreis der Pankreatekto-
mierten e.V. (AdP)
www.bauchspeicheldruese-pan-

kreas-selbsthilfe.de/

autismus Deutschland e.V.
Bundesverband zur Férderung
von Menschen mit Autismus
www.autismus.de/

Bund diabetischer Kinder und
Jugendlicher e.V.
www.mein-bdkj.de/

Bundeselternverband gehorloser
Kinder e.V.
https://gehoerlosekinder.de/

Bundesverband Contergange-
schadigter e.V. Hilfswerk vorge-
burtlicher Geschadigter
www.contergan.de/

Bundesverband der Angehdrigen
psychisch erkrankter Menschen e.V.
- FamilienSelbsthilfe Psychiatrie
www.bapk.de/der-bapk.html

Bundesverband der Elternkreise
suchtgefahrdeter und sucht-
kranker Sohne und Tochter e.V.

(BVEK) www.bvek.org/

Bundesverband der Kehlkopf-
operierten e. V.
www.kehlkopfoperiert-bv.de/

Bundesverband fiir die Rehabili-
tation der Aphasiker e.V.
https://aphasiker.de/

Bundesverband fiir kérper- und
mehrfachbehinderte Menschen
e.V. (bvkm)

https://bvkm.de/

Bundesverband Legasthenie und
Dyskalkulie e.V. (BVL)
www.bvl-legasthenie.de/

Bundesverband Niere e.V.
www.bundesverband-niere.de/

Bundesverband Selbsthilfe
Korperbehinderter e.V. (BSK)
www.bsk-ev.org/

Bundesverband Skoliose-Selbst-
hilfe e.V.
www.bundesverband-skoliose.de/

Bundesverband Verwaiste Eltern
in Deutschland e.V.
www.veid.de/
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Bundesvereinigung Selbsthilfe
im anthroposophischen Sozial-
wesen e.V.
https://anthropoi-selbsthilfe.de/

Bundesvereinigung Stottern &
Selbsthilfe e.V.
www.bvss.de/

Deutsche AIDS-Hilfe e.V.
www.aidshilfe.de/

Deutsche Arbeitsgemeinschaft
Selbsthilfegruppen e.V.
www.dag-shg.de/

Deutsche Diabetes-Hilfe - Men-
schen mit Diabetes (DDH-M) e.V.
https://menschen-mit-diabetes.de/

Deutsche Diabetes Foderation e.V.
www.ddf.de.com/

Deutsche Epilepsievereinigung e.V.
www.epilepsie-vereinigung.de/

Deutsche Gesellschaft fur
Muskelkranke e.V.

www.dgm.org/

Deutsche Hamophilie-Gesell-
schaft zur Bekampfung der
Blutungskrankheiten e.V.
www.dhg.de/

Deutsche Huntington-Hilfe

Geschafts- und Beratungsstelle
www.dhh-ev.de/
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Deutsche ILCO e.V.
www.ilco.de/

Deutsche Leukamie- &
Lymphom-Hilfe
www.leukaemie-hilfe.de/
Deutsche Morbus Crohn/Colitis

Ulcerosa Vereinigung e.V.
www.dccv.de/

Deutsche Multiple Sklerose
Gesellschaft e.V.

www.dmsg.de/
Deutsche Rheuma-Liga -

Bundesverband e.V.
www.rheuma-liga.de/

Deutsche Tinnitus-Liga e.V.
www.tinnitus-liga.de/

Deutsche Vereinigung Morbus
Bechterew e.V.
www.bechterew.de/startseite/

Deutsche Zoliakie-Gesellschaft e.V.
www.dzg-online.de/

Deutscher Blinden- und Sehbe-
hindertenverband e.V. (DBSV)

www.dbsv.org/

Deutscher Diabetiker Bund e.V.
www.diabetikerbund.de/
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- Deutscher Frauenbund fir
alkoholfreie Kultur e.V.
www.deutscher-frauenbund.de/

Pro Retina Deutschland e.V.
www.pro-retina.de/pro-retina/
das-team-der-geschaeftsstelle

« Deutscher Gehorlosenbund e.V.
www.gehoerlosen-bund.de/

« Deutscher Psoriasis Bund e.V.
www.psoriasis-bund.de/

+  Deutscher Schwerhorigenbund
e.V. Bundesverband Schwerho-
riger und Ertaubter
www.schwerhoerigen-netz.de/

« Deutscher Verein der Blinden
und Sehbehinderten in Studium
und Beruf e.V.
www.dvbs-online.de/

- Frauenselbsthilfe Krebs
- Bundesverband e.V.
www.frauenselbsthilfe.de/

«  Guttempler in Deutschland e.V.
https://guttempler.de/

+  Kneipp-Bund e.V.
www.kneippbund.de/

Lernen Fordern — Bundesverband
zur Férderung Lernbehinderter e.V.
https://lernen-foerdern.de/

«  Mukoviszidose e.V. Bundesver-
band Selbsthilfe bei Cystischer
Fibrose (CF)
www.muko.info/

Sozialverband VdK Deutschland e.V.
www.vdk.de/deutschland/

Stiftung Deutsche Krebshilfe
www.krebshilfe.de/deutsche-
krebshilfe/

Stiftung Deutsche Leukdmie- &
Lymphom-Hilfe
https://stiftung-dlh.de/

Stiftung fiir das behinderte Kind
zur Forderung von Vorsorge und
Friiherkennung
www.sos-kinderdorf-stiftung.de/
de/stiften-helfen

Verband alleinerziehender Miitter
und Vater, Bundesverband e.V.
www.vamv.de/vamv-startseite

ZNS Hannelore Kohl Stiftung fiir
Verletzte mit Schaden des Zen-
tralen Nervensystems e.V.
www.hannelore-kohl-stiftung.de/
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Selbsthilfe-Kontaktdaten der Paritatischen
Landesverbande bzw. deren Selbsthilfe-Kontaktstellen

Der Paritatische LV Baden-
Wirttemberg e.V.

Hauptstralle 28

70563 Stuttgart-Vaihingen
Kontakt: Regina Steinkemper
Telefon: 0711 2155-136

E-Mail: steinkemper@paritaet-
bw.de
https://paritaet-bw.de/verband/
landesgeschaeftsstelle/bereiche/
buergerschaftliches-engage-
ment-selbsthilfe-und-gesundheit

Der Paritadtische LV Bayern e.V.
Landshuter Str. 19

93047 Regensburg

Kontakt: Sarah Payer

Telefon: 0941 599388-610
E-Mail: kiss.regensburg@paritaet-
bayern.de
www.paritaet-bayern.de/nc/
hilfe-und-angebote/

www.paritaet-bayern.de/spen-
den-und-mitmachen/mitma-
chen/freiwilliges-engagement/
selbsthilfe/#c29903

Der Paritatische LV Berlin e. V.
Kollwitzstral3e 94-96

10435 Berlin

Kontakt: Lea Winnig

Telefon: 030 86001-618

E-Mail: winnig@paritaet-berlin.
de
www.paritaet-berlin.de/themen/
selbsthilfe

Der Paritatische LV Branden-
burg e. V.

Tornowstrafle 48

14473 Potsdam

Kontakt: Heike Kaminski
Telefon: 0331 28497-14

E-Mail: heike.kaminski@paritaet-
brb.de
https://paritaet-brb.de/facht-
hemen/suchtkrankenhilfe-und-
selbsthilfe

Der Paritatische LV Bremen e. V.
AuBer der Schleifmihle 55-61
28203 Bremen

Kontakt: Lisa Schwarzien

Telefon: 0421 79199-13,

E-Mail: L.Schwarzien@paritaet-
bremen.de
www.paritaet-bremen.de/startseite
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Der Paritatische LV Hamburg e. V.
Kreuzweg 7

22099 Hamburg

Kontakt: Christa Herrmann
Telefon: 040 5379789-71

E-Mail: christa.herrmann@
paritaet-hamburg.de
/www.paritaet-hamburg.de/
verband/arbeitsschwerpunkte/
selbsthilfe.html

Der Paritatische LV Hessen e. V.
Poststral3e 9

64293 Darmstadt

Kontakt: Margit Balf3

Telefon: 06151 899262

E-Mail: margit.balss@paritaet-
hessen.org
www.paritaet-hessen.org/the-
men/fachreferate-und-themen/
selbsthilfe.html

Der Paritatische LV Mecklen-
burg-Vorpommern e. V.
GutenbergstraBe 1

19061 Schwerin

Kontakt: Anna Robrahn

Telefon: 0385 59221-30

E-Mail: Anna.Robrahn@paritaet-
mv.de
www.paritaet-mv.de/fachbe-
reiche/gesundheit-selbsthilfe.html

Der Paritatische LV Niedersach-
sene.V.

GandhistralBe 5a

30559 Hannover

Kontakt: Birgit Jaster

Telefon: 0511 52486-348

E-Mail: Birgit.Jaster@paritae-
tischer.de
www.paritaetischer.de/mitglied-
sorganisationen/fachbereiche-
und-arbeitskreise/selbsthilfe/

www.paritaetischer.de/kreisver-
baende/unsere-dienstleistungen/
selbsthilfekontaktstellen/

Der Paritatische LV Nordrhein-
Westfalen e. V.

Friedrichstral3e 2

48282 Emsdetten

Kontakt: Andreas Greiwe
Telefon: 02572 953566

E-Mail: greiwe@paritaet-nrw.org
www.paritaet-nrw.org/themen/
selbsthilfe/-kontaktstellen
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Der Paritatische LV Rheinland-
Pfalz/Saarland e. V.
Feldmannstraf3e 92

66119 Saarbriicken

Kontakt: Christiane Lutz-Graber
Telefon: 0681 92660-20

E-Mail: c.lutz-graeber@paritaet-
rps.org
www.paritaet-rps.org/fachinfor-
mationen/selbsthilfe

Der Paritatische LV Sachsen e. V.
Am Brauhaus 8

01099 Dresden

Kontakt: Nicole Borner

Telefon: 0351 82871-152

E-Mail: Nicole.boerner@parisax.de
https://parisax.de/

Der Paritatische LV Sachsen-
Anhalte. V.

Wiener Stral3e 2

39112 Magdeburg

Kontakt: Romy Kaul

Telefon: 0391 6293-511

E-Mail: rkauss@paritaet-lsa.de
www.paritaet-lsa.de/fachinfor-
mationen/alle-informationen/
cat/gesundheit-und-selbsthilfe/
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Der Paritatische LV Schleswig-
Holstein e. V.

Zum Brook 4

24143 Kiel

Kontakt: Birgitt Uhlen-Blucha
Telefon: 04315602-33

E-Mail: uhlen-blucha@paritaet-
sh.org
www.paritaet-sh.org/themen/
selbsthilfe.html

Der Paritatische LV Thiiringen e. V.
Bergstrafle 11

99192 Nesse-Apfelstadt,

OT Neudietendorf

Kontakt: Regina Hartung
Telefon: 036202 26-234,

E-Mail: rhartung@paritaet-th.de
www.paritaet-th.de/unsere-the-
men/gesundheit-und-teilhabe
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Weitere wichtige Stellen der Selbsthilfe

Bundesweit Bundesland

Der Paritatische Gesamtver-
bande. V.

FORUM chronisch kranker und
behinderter Menschen
www.der-paritaetische.de/

schwerpunkte/selbsthilfeforum/

NAKOS - Nationale Kontakt-
und Informationsstelle zur An-
regung und Unterstiitzung von
Selbsthilfe-Gruppen
https://www.nakos.de/

Bundesarbeitsgemeinschaft
Selbsthilfe von Menschen mit
Behinderung, chronischer Er-
krankung und ihren Angehéri-
gen e.V. (BAG SELBSTHILFE)
www.bag-selbsthilfe.de/

DHS - Deutsche Hauptstelle fiir
Suchtfragen e.V.
www.dhs.de/arbeitsfelder/
selbsthilfe.html

Baden-Wiirttemberg
Landesselbsthilfekontaktstelle
SEKIS Baden-Wirttemberg
www.selbsthilfe-bw.de/

Bayern
SEKO - Selbsthilfekoordination
Bayern www.seko-bayern.de/

Berlin

SEKIS Selbsthilfe Kontakt- und
Informationsstelle
www.sekis-berlin.de/

Brandenburg
Landesarbeitsgemeinschaft der
Selbsthilfekontaktstellen Bran-
denburg e. V. (LAGS)
www.selbsthilfe-brandenburg.de/

Bremen

Netzwerk Selbsthilfe Bremen-
Nordniedersachsen e.V.
www.selbsthilfe-wegweiser.de/

Hamburg

KISS Hamburg - Kontakt- und
Informationsstellen fiir Selbsthil-
fegruppen
https://www.kiss-hh.de/
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Hessen
Selbsthilfe e.V.
www.selbsthilfe-hessen.net/

Mecklenburg-Vorpommern
Landesarbeitsgemeinschaft der
Selbsthilfekontaktstellen M-V e.V.
www.selbsthilfe-mv.de/

Niedersachsen
Selbsthilfebiro Niedersachsen
www.selbsthilfe-buero.de/index.

php?id=50

Nordrhein-Westfalen

Der Paritatische Nordrhein-West-
falen / selbsthilfenetz.de
www.selbsthilfenetz.de/de/

Nordrhein-Westfalen

KOSKON NRW - Koordination fur
die Selbsthilfe-Unterstiitzung in
Nordrhein-Westfalen
www.koskon.de/

Rheinland-Pfalz

Selbsthilfe Rheinland-Pfalz - SE-
KIS Trier
www.selbsthilfe-rlp.de/

= DER PARITATISCHE

Saarland

KISS Kontakt- und Informations-
stelle fiir Selbsthilfe im Saarland
www.selbsthilfe-saar.de/

Sachsen

Selbsthilfenetzwerk Schsen
www.selbsthilfenetzwerk-sach-
sen.de/

Sachsen
Landesarbeitsgemeinschaft
Selbsthilfekontaktstellen in Sach-
sen (LAG SKS)
www.selbsthilfe-in-sachsen.de/

Sachsen-Anhalt

Der Paritatische Sachsen-Anhalt
e.V. - Selbsthilfekontaktstellen
www.selbsthilfekontaktstellen-
Isa.de/

Schleswig-Holstein

SASK - Schleswig-Holsteinischer
Arbeitskreis der Selbsthilfekon-
taktstelle
www.selbsthilfe-sh.info/

Thiiringen

Landeskontaktstelle fiir Selbsthil-
fe Thiiringen e. V. (LaKoST)
www.selbsthilfe-thueringen.de/
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Ansprechpartner*innen zum Thema Selbsthilfe-
forderung bei den Krankenkassen

Kontaktdaten fiir die Pauschal-
forderung (Bundesebene)

GKV-Gemeinschaftsférderung
Selbsthilfe auf Bundesebene
c/o vdek

Askanischer Platz 1

10963 Berlin

Kontaktdaten fiir eventuelle
Riickfragen:

Telefon: 030 26931-1920
(Servicezeiten der Hotline: Mon-
tag - Mittwoch 10:00 - 12:00 Uhr)
E-Mail: selbsthilfe@vdek.com

www.vdek.com/vertragspartner/
Selbsthilfe/foerderung bund.
html

Kontaktdaten fur die kassen-
individuelle Projektférderung
(Bundesebene)

Grundsatzlich sollte ein Projektvorhaben
nur bei einer Krankenkasse bzw. einem
Krankenkassenverband beantragt wer-
den. Dem Antragsteller wird empfohlen,
im Vorfeld eines Projektantrags direkt
mit der Krankenkasse bzw. dem Kran-
kenkassenverband Kontakt aufzuneh-
men und Naheres zu einer mdglichen
Projektrealisierung abzustimmen.

« AOK-Bundesverband GbR
GE Versorgung
Abteilung VE 1/Selbsthilfeforde-
rung
Rosenthaler Stral3e 31
10178 Berlin
Kontakt: Claudia Schick
Telefon: 030 34646-2353
claudia.schick@bv.aok.de

« BKKDachverband e. V.
Abt. Gesundheitsférderung /
Selbsthilfe
Mauerstral3e 85
10117 Berlin
Kontakt: Dr. Dagmar Siewerts
Telefon: 030 2700406-505
dagmar.siewerts@bkk-dv.de
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Techniker Krankenkasse (TK)
Selbsthilfeférderung/F012
22291 Hamburg

Kontakt: Sandra Kittelmann
Telefon: 040 6909-3745
selbsthilfefoerderung@tk.de

BARMER

Abt. 1140 Selbsthilfeforderung
Lichtscheider Stral3e 89

42285 Wuppertal

Kontakt: Jens Krug

Telefon: 0800 333004 99 2803
selbsthilfe@barmer.de

DAK-Gesundheit

Abteilung 0031 70 Selbsthilfefor-
derung

Nagelsweg 27-31

20097 Hamburg

Kontakt: Martina Reckmann
Telefon:. 040 2364855-2277
martina.reckmann@dak.de

Kaufmannische Krankenkasse
- KKH

Bereich Pravention und Selbst-
hilfe

30125 Hannover

Kontakt: Silke Pracht

Telefon: 0511 2802-3211
silke.pracht@kkh.de
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« IKK classic
Oppenlanderstralle 38
71332 Waiblingen
Kontakt: Martin Heck
Telefon: 07151 1700-55311
martin.heck@ikk-classic.de

«  KNAPPSCHAFT
Knappschaftsstralle 1
44799 Bochum
Kontakt:

Gloria Schroer

Telefon: 0234 304-11421
Jorg Gronske

Telefon: 0234 304-11423
selbsthilfe@knappschaft.de

Informationen und Ansprech-
partner*innen der Krankenkassen
fiir die Selbsthilfeférderung auf
Landerebene finden Sie unter:

www.vdek.com/vertragspartner/
Selbsthilfe/foerderung land.html
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L GESAMTVERBAND

Oranienburger Str. 13-14
10178 Berlin

Tel. 030 24636-0

Fax 030 24636-110

www.paritaet.org
info@paritaet.org
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