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Impulse fiir das
Gesundheitswesen

Helga Kiihn-Mengel

elbsthilfe wirke: ganz konkret bei Patientinnen

und Patienten, die eine Selbsthilfegruppe auf-

suchen, indem sie Wissen vermittelt, individuelle

Fihigkeiten aktiviert und Bewiltigungsmuster
aufzeigt. Sie wirke aber auch im System. Sie ist eine
Grundlage fiir die Patientenbeteiligung und gibt Impulse
fiir die patientenorientierte Weiterentwicklung des Ge-
sundheitssystems. Die Selbsthilfe ist ein unverzichtbarer
Bestandteil des Gesundheitswesens.

Der Gesetzgeber hat deshalb dafiir gesorgt, dass die
Selbsthilfe als Partner in bedeutenden Gremien des Ge-
sundheitssystems dazugehért, zum Beispiel im Gemeinsa-
men Bundesausschuss. Vor allem aber ist seit dem Jahr
2000 die Forderung der Selbsthilfe gesetzlich verankert.
Die Krankenkassen miissen zurzeit jihrlich 56 Cent je
Versicherten ausgeben.

2007 wurde die Selbsthilfe erneut durch Anpassungen
im Sozialgesetzbuch gestirkt. Krankenkassen miissen nun
beispielsweise die in einem Jahr nicht verausgabten Fér-
dermittel im Folgejahr zusitzlich fiir die Gemeinschafts-
forderung der Selbsthilfe zur Verfiigung stellen. Das stellc
sicher, dass das vorgesehene Fordervolumen nicht unter-
schritten wird. Hinzu kommt: Die Wahrnehmung von
Aufgaben der Patientenbeteiligung in den Steuerungs-
gremien der gesetzlichen Krankenversicherung ist kiinftig
ausdriicklich forderfihig.

Die weniger organisationsaufwindige pauschale Forde-
rung wurde durch die gesetzliche Gleichstellung mit der
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projektbezogenen Forderung gestirkt: Mindestens 50
Prozent der Mittel sind nun fiir die kassenarteniibergrei-
fende Gemeinschaftsforderung aufzubringen. Das soll die
Transparenz und die abgestimmte Verteilung der Forder-
mittel stirken. Die restlichen 50 Prozent der Férdergelder
bleiben wie bisher der kassenindividuellen Férderung vor-
behalten. Dies stellt vor allem die enge Zusammenarbeit
von Kassen und Selbsthilfegruppen auf der lokalen Ebene
sicher.

Das Engagement vieler Biirgerinnen und Biirger in der
Selbsthilfe wird also kiinftig mit der Férderung durch die
gesetzliche Krankenversicherung flankiert. Jetzt komme es
darauf an, die neuen Regelungen mit Leben zu fiillen und
sie im Sinne der Patientinnen und Patienten ziigig umzu-
setzen.

Mit freundlichen GriifSen

(Ul b

Helga Kiihn-Mengel
Beauftragte der Bundesregierung fiir die Belange der
Patientinnen und Patienten



UBERBLICK

Hilfe fiir die Selbsthilfe

Ein gemeinsamer Fordertopf aller Kassen ergiinzt seit Anfang des Jahres die kassenindividuelle
Selbsthilfeférderung. Die neue Praxis reduziert den biirokratischen Aufwand und stellt gleichzeitig
die enge Zusammenarbeit der Selbsthilfegruppen mit den Kassen sicher. Von Helga Laaff

er Gesetzgeber hat zum 1. Januar 2008 die Selbst-

hilfeforderung grundlegend reformiert. Wichtigste

Neuerung: Die Kassen sind jetzt gesetzlich verpflich-

tet, einen festen Betrag von 56 Cent je Versicherten
fiir die Forderung der gesundheitlichen Selbsthilfe zur Verfii-
gung zu stellen. Ebenfalls neu eingefiihrt: die kasseniibergrei-
fende Form der Finanzierung. Sie dient vor allem der Absiche-
rung regelmiflig wiederkehrender Aufgaben der Selbsthilfe.
Mindestens 50 Prozent der gesamten Férdersumme von fast
40 Millionen Euro jahrlich sollen also kiinftig von allen Kassen
gemeinsam finanziert werden. Ziel ist es, den Selbsthilfe-
einrichtungen zu mehr Unabhingigkeit und Eigenstindigkeit
zu verhelfen. Vorteil des neuen kasseniibergreifenden Verfah-
rens: Es ist von den Vertretern der Selbsthilfe nur ein einziger
Antrag zu stellen. Uber diesen wird von den Krankenkassen
gemeinschaftlich unter Mitberatung von Selbsthilfevertretern
entschieden.

Kassenindividuelle Forderschwerpunkte. Eine gemeinsame
inhaldiche Weiterentwicklung, an der sowohl die AOK als
auch die Selbsthilfe ein Interesse haben, ist durch diese Ge-
meinschaftsférderung jedoch nicht méglich. Nur die gebiin-
delte Kompetenz, eingebracht in den parterschaftlichen Dialog
auf Augenhdhe, gewihrleistet die effiziente Weiterentwick-
lung der Versorgungsstrukturen im Hinblick auf eine stirkere
Patientenorientierung. Die zweite Hilfte der Férdersumme
bleibt deshalb wie bisher in den Hinden jeder einzelnen Kas-
se und wird vorwiegend projektbezogen vergeben. Dadurch,
so der vom Gesetzgeber ausdriicklich erklirte politische Wille,
verbleiben bis zu 50 Prozent der Fordergelder fiir eine direkte
inhaltliche Zusammenarbeit mit der Selbsthilfe.

Die Kassen behalten also die Moglichkeit, zielgruppen-
spezifische Forderschwerpunkte zu setzen. Dies macht es der
AOK beispielsweise moglich, langfristig aufgebaute Partner-
schaften und erfolgreiche Kooperationen mit Selbsthilfeein-
richtungen forezufithren. Auch die seit Jahren praktizierte Be-
reitstellung von Dienstleistungen (Riume fiir Gruppentreffen
und Veranstaltungen, Biirokommunikation wie beispielsweise
Kopien und Postversand, professionelle Beratung bei Neu-
griindungen oder personelle Unterstiitzung bei Veranstaltun-
gen der Selbsthilfe) ist weiterhin méglich. Fiir die Selbsthilfe-
gruppen ein unschiczbarer Vorteil.

4

Schon immer hat die AOK den Schwerpunke der kassenindi-
viduellen Férderung im Bereich der lokalen Selbsthilfegruppen
gesetzt — also dort, wo Patienten eine unmittelbare Unterstiit-
zung erhalten, um mit ihrer Krankheit im Alltag besser fertig
zu werden. Das soll so bleiben — 90 Prozent der verfiigbaren
individuellen Fordermittel werden daher von der jeweiligen
Landes-AOK verwaltet. Auskunft iiber Fristen, Antragsfor-
mulare und Schwerpunkte der individuellen Férderung erteilt
die jeweilige AOK (eine Liste aller Ansprechpartner finden Sie
auf der Riickseite dieses Heftes). Die generelle Frage, ob eine
Selbsthilfeeinrichtung iiberhaupt férderfihig ist, regelt der
vom GKV-Spitzenverband gemeinsam mit den Spitzenver-
binden der Krankenkassen und den Vertretern der Selbsthilfe
erstellte »Leitfaden Selbsthilfeforderung« (siehe Beitrag Seite 8 ).

AOK-Forderung auf Bundesebene. Mit der Forderung von
Bundesorganisationen der Selbsthilfe wurde der AOK-Bun-
desverband beauftragt. Fiir diese Aufgabe haben die Mitglie-
der des AOK-Bundesverbandes zusitzlich zu ihrem Pfliche-
beitrag fiir die Gemeinschaftsforderung auf Bundesebene
weitere zehn Prozent der kassenindividuellen Férdersumme
zur Verfigung gestellt. Die Vergabe dieser Mittel erfolgt als

Mehr Fordergelder fiir die Selbsthilfe

39,9 Mio

- 0,56€
26,4 Mio 27> Mio
21,5 Mio

0,38€ 0,39€

0,30€
9,5 Mio

0,13€

Jahr 2000 2002 2004 2006 2008*
*voraussichtliche Ausgaben
] Gesamtausgaben aller gesetzlichen Krankenkasssen

[] Ausgaben der gesetzlichen Kassen je Versicherten

Die Ausgaben der gesetzlichen Krankenversicherung fiir die
Forderung der Selbsthilfe haben sich innerhalb von acht Jah-

ren mehr als vervierfacht. Quelle: BVA, KJ 1
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Projektférderung und ist an ein konkret zu beschreibendes Vor-
haben gebunden. Bereits in der Planungsphase beginnt die AOK
mit der Selbsthilfegruppe einen intensiven Dialog iiber die ge-
wiinschten Ziele und wie sie sich gemeinsam erreichen lassen.
Ein Beispiel fiir diese Forderpraxis ist der Projektantrag des
Bundesverbandes der Schidel-Hirn-Patienten in Not e.V.: In
Zusammenarbeit mit dem Zentrum fiir Sozialpolitik der Uni-
versitdt Bremen erstellt die Selbsthilfeorga-
nisation eine Datenbank ambulanter und
stationdrer Versorgungsinstitutionen mit
Informationen fiir Angehérige von Men-
schen im Wachkoma. Die AOK fordert
dieses Projekt und priift gleichzeitig, inwie-
weit die hierbei gewonnenen Informationen
aus den Erfahrungen der Selbsthilfe auch fiir die eigenen Ver-
sicherten nutzbar gemacht werden kénnen. Beispielsweise lief3e
sich der AOK-Pflegenavigator — eine Internetsuchmaschine fiir
Pflegeeinrichtungen — mit Informationen aus der Selbsthilfe-
datenbank erginzen. Umgekehrt profitiert die Selbsthilfe-
organisation ihrerseits von Informationen der AOK. Die
Gesundheitskasse kann beispielsweise konkrete Angaben zu
Kosten und Leistungsumfang von Vertragspartnern machen,
die als Pflegeeinrichtung spezielle Angebote fiir Koma-
patienten bieten. So profitieren Selbsthilfe und Gesundheits-
kasse gemeinsam durch die kassenindividuelle Férderung,.

Es kommt nicht auf die GroRe an. Generell spiclt die Groflen-
ordnung eines Projektes fiir die Finanzierungszusage der AOK
keine entscheidende Rolle. Withrend beispielsweise das Erstel-
len eines Flyers fiir eine grofle Organisation Routinegeschift
ist, stellt es sich fiir eine kleinere Organisation als aufwindiges
Projekt heraus, das im Rahmen der individuellen Férderung
durchaus der Unterstiitzung bedarf. Bei der Planung insbe-
sondere finanziell umfangreicherer Projekte kdnnen, wenn
mdglich, auch Ressourcen der Mitglieder des AOK-Bundes-
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»Lokale Selbsthilfe-
gruppen profitieren
vor allem von der indi-
viduellen Forderung.«

verbandes eingebracht werden. Ein gutes Beispiel hierfiir ist
das Modellseminar des Kindernetzwerkes, welches vom AOK-
Bundesverband finanziell und durch die AOK Baden-Wiirt-
temberg logistisch und mit intensiver personeller Beraterkom-
petenz unterstiitzt wird (siehe Beitrag auf Seite 13).

Auch beim Monitoring-Projeke der BAG Selbsthilfe (siehe
Beitrag auf Seite 14) steht die Zusammenarbeit verschiedener
Triger im Vordergrund. Da es sich um eine
Projektfinanzierung handelt, deren Finanz-
rahmen die Krifte einer Kasse iibersteigen
wiirde, haben sich alle Kassenverbinde zu-
sammengetan und finanzieren das Projekt
gemeinsam aus ihrem jeweiligen kassenindi-
viduellen Topf. Diese Form der Kooperation
macht deudlich, dass die Kassen im Interesse des Projekts zu-
sammenarbeiten und die individuelle Férderung nicht vor-
rangig als Marketing-Instrument betrachten.

Der AOK-Bundesverband unterstiitzt vor allem Projekte,
die konkret in ihrer inhaltlichen, zeitlichen und finanziellen
Dimension festgelegt und entsprechend in einem Antrag be-
schrieben sind. Die Gesundheitskasse legt ihren Forder-
schwerpunket derzeit auf solche Projekte, die den Zugang zur
Selbsthilfe verbessern kdnnen, beispielsweise durch Nutzung
der modernen Medien fiir die Beratung (siche Reportage auf
Seite 6) und Nachwuchsgewinnung fiir die Selbsthilfe. Darii-
ber hinaus ist es Ziel der Gesundheitskasse, durch eine kon-
sequente Forderpolitik das Beratungs- und Hilfsangebot fiir
benachteiligte Zielgruppen zu erweitern oder weiterzuent-
wickeln. Im Fokus stehen dabei Angebote fiir Patienten, die
an einer seltenen Krankheit leiden, Betroffene mit Migra-
tionshintergrund (siehe Beitrag auf Seite 11) sowie fiir Fa-
milien mit kranken Kindern oder Eltern. m

Helga Laaff ist Referentin fiir Selbsthilfe beim AOK-Bundesverband und
verantwortlich fiir die Selbsthilfeférderung auf der Bundesebene.
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Gut betreut —
Katharina Bittenbinder
wird von lhrer

Tochter zuhause
liebevoll gepflegt

»Wer sucht, findet Hilfe«

Heidi Sayk arbeitet tagsiiber im Biiro — morgens, abends und am Wochenende pflegt sie ihre an
Alzheimer erkrankte Mutter. Ein Pflegeheim kam nie in Betracht — sie greift bei der Pflege ihrer
Mutter stattdessen auf ein grofles Netzwerk an Hilfsangeboten zuriick. Von Otmar Miiller

obald man seinen Fuf! in das kleine Hiuschen setzt,

beginnt die Zeitreise. Der Geruch, die Bilder an der

Wand, die Mébel im Raum — einfach alles erinnert

an die Besuche bei der GrofSmutter, damals in den
60ern. Auf der Terrasse sitzt Katharina Bittenbinder, es ist ithr
Lieblingsplatz. Mit ihrer groffen Brille und einem schelmi-
schen Licheln iiber das ganze Gesicht liest sie das Bilderbuch
»Die Tiere vom Brombeerhof«. Dass sie gar nicht mehr richtig
lesen kann, spielt keine Rolle. Uber Stunden hinweg kann sie
im Buch bldttern und sich die Bilder anschauen. »Geht’s Dir
gut, Mausi?«, fragt ihre Tochter aus der Kiiche heraus und die
Mutter nicke und lichelt. »Geht’s dir gut, ja? Dann sag doch
mal: »Mir geht’s gut«« wiederholt die Tochter noch einmal und
die Mutter murmelt ganz leise und sehr zufrieden: »Ja, mir
geht's gutlc

»lch habe meine Mutter gehasst.« Die Verstindigung zwi-
schen der 87-Jihrigen und ihrer Tochter Heidi Sayk liuft
kaum noch mit Worten, das meiste passiert iiber Augen- und
Korperkontake, streicheln oder gut zureden. Die beiden wir-
ken dabei innig und vertraut. Doch das war nicht immer so.
»Frither habe ich meine Mutter gehasst. Ich konnte es ihr nie
recht machen, stindig hat sie mich kritisiert«, blicke Heidi
Sayk zuriick.

In ihrer Kindheit ist die Mutter eine sechr dominante Per-
son — die Liebe zur einzigen Tochter kann sie nur durch Kri-
tik ausdriicken. Mal ist die Frisur nicht in Ordnung, ein ande-

res Mal die Kleidung. Jeder Besuch zuhause bedeutet fiir Hei-
di Sayk einen Pflichttermin — zihe Auseinandersetzungen und
Streit inklusive. Erst durch den Abstand eines zwolfjahrigen
Auslandsaufenthaltes in Ecuador dndern sich die Gefiihle zur
Mutter langsam. Tausende Kilometer von zuhause entfernt,
engagiert sich Heidi Sayk in Ecuador ehrenamtlich und be-
treut dort alte Menschen im Pflegeheim. Ein Schliisselerleb-
nis, denn sie empfindet die Unterbringung der Senioren vor
allem als entwiirdigend. Thre bereits iiber 80-jihrige Mutter
schreibt ihr Briefe aus Deutschland, bittet die einzige Tochter
immer wieder, doch zuriickzukommen. Sie habe Angst davor,
sich schon bald nicht mehr selbst versorgen zu kénnen und
dann ins Heim zu miissen. »Da habe ich mich das erste Mal
gefragt, was ich hier eigendich tue — wihrend ich in Ecuador
alten Menschen helfe, sitzt meine eigene Mutti zuhause und
wartet auf mich.« Vor sechs Jahren hat sich Heidi Sayk wieder
auf den Weg nach Deutschland gemacht — ihr Verhiltnis zur
Mucter hat sich seitdem grundlegend gedindert.

Schleichender Prozess. Katharina Bittenbinder ist im Alter
sanfter geworden, lobt plétzlich ihre Tochter, kann ihrer Lie-
be nun angemessen Ausdruck verleihen. Heidi Sayk freut sich,
doch mit Alzheimer bringt sie das verinderte Verhalten nicht
in Verbindung. Die Krankheit kommt schleichend: Als die
Mutter immer 6fter den Besuch im Seniorenclub ausfallen
lisst oder die mit Freundinnen regelmiflig zelebrierten But-
terfahrten, wundert sie sich — und geht zur Tagesordnung
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tiber. »Das erste Mal richtig stutzig wurde ich, als wir im Ur-
laub auf Mallorca waren«, erinnert sich Heidi Sayk. Von ei-
nem auf den anderen Tag redet ihre Mutter immer 6fter das
exakte Gegenteil von dem, was sie eigentlich will. »Nein, dan-
ke, ich mdchte nichts mehr essen«, sagt sie etwa im Hotel-
restaurant und nimmt sich noch mal einen kriftigen Nach-
schlag auf den Teller. Heidi Sayk ist total verunsichert, weif$
nicht, wie sie damit umgehen soll. Bei der Frankfurter Caritas,
wo Heidi Sayk ehrenamtlich in der Schuldnerberatung arbei-
tet, spricht sie das Thema nach ihrem Urlaub an. Thr Chef, der
selbst einen Alzheimerfall in der Familie hat, rdt ihr dringend,
sofort einen Termin beim Notar zu machen: »Du brauchst
jetzt so schnell wie moglich eine Vorsorgevollmacht. Ab jetzt
wird einiges auf Dich zukommen.«

Ein Netzwerk aus Hilfsangeboten. Heidi Sayk steht vor
dem Problem, ihre Muctter einerseits mdglichst gut betreuen
zu wollen und andererseits ganztigig arbeiten zu miissen. Auf
einem Caritas-Seminar fiir Angehorige von Demenzkranken
lernt sie das Wichtigste iiber die Krankheit. Die Situation
wird schwieriger, die Mutter kommt immer schlechter allein
zurecht. Die Tochter sucht Hilfe bei der Deutschen Alzheimer
Gesellschaft, bekommt dort wichtige Ratschlige und vor allem
Hinweise, wie sich weitere Unterstiitzung organisieren ldsst.
Und die hat sie bitter nétig. Nach und nach baut Heidi Sayk
die Betreuung aus. Ein Mix aus ambulanter Betreuung, privater
Unterstiitzung aus der Nachbarschaft und Nachmittagstreff
in einer Alzheimergruppe sorgt fiir eine zuverlissige und gute
Begleitung der Muctter. »Wenn man sich umschaut und nach
Hilfe sucht, stellt man schnell fest, dass es durchaus ein Netz-
werk an Hilfsangeboten gibt«, betont Heidi Sayk.

Wenn sie trotzdem mal nicht mehr weiter weif3, holt sie sich
immer wieder am Telefon Rat von der Alzheimer Gesellschaft:
»Hier bekommt man nicht nur sofort Lésungsstrategien — es
ist auch niemand genervt, wenn man das zehnte Mal anruft
und immer noch eine weitere Frage hat. Es ist unglaublich
wichtig, dass man da ernst genommen wird.« Neben der Tele-
fonhodine der Selbsthilfegruppe nutzt Heidi Sayk auch die
Angebote im Internetauftrice der Alzheimer Gesellschaft. So
sucht sie im Internet-Forum den direkten Kontakt zu anderen
Angehérigen oder holt sich Anregungen im kiirzlich an den
Start gegangenen Blog der Alzheimer Gesellschaft. Die Finan-
zierung dieses Blogs hat der AOK-Bundesverband im Rah-
men der kassenindividuellen Férderung iibernommen. »Als
der Antrag auf Férderung bei uns einging, war ich sofort da-
von iiberzeugt, dass dies ein weiteres wichtiges Beratungs-
instrument werden kanne, erklirt Helga Laaff, beim AOK-
Bundesverband verantwortlich fiir die Selbsthilfeférderung.
»Viele Angehérige und Kranke leben isoliert und zichen sich
zuriick. Der Blog ist neben der persénlichen Beratung und
dem Erfahrungsaustausch in Selbsthilfegruppen ein weiteres
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Instrument, um diese Isolation zu durchbrechen«, betont Sa-
bine Jansen, Geschiftsfiithrerin der Alzheimer Gesellschaft,
die Zielsetzung des neuen Selbsthilfeangebots. »Wir sind froh,
dass durch die Selbsthilfeférderung des AOK-Bundesverbandes
ein neuer Weg der Entlastung fiir Angehorige und Betroffene
geschaffen werden konnte.«

An der Grenze der Belastung. Fiir Heidi Sayk bedeuten die
vielen Hilfsangebote von Selbsthilfegruppen und Sozialver-
binden, dass sie fiir ihre Mutter die bestmégliche Betreuung
sicherstellen kann. Obwohl die Doppelbelastung aus Pflege
und Job sehr grof ist, gibt es fiir sie keine anderen Optionen.
»Auch wenn ich manchmal das Gefiihl habe, an der Grenze
meiner Krifte angekommen zu sein, mache ich das im Grun-
de genommen doch alles gerne. Denn wenn es meiner Mutter
gut geht, geht es mir irgendwie auch gut.« Und Katharina Bit-
tenbinder geht es offensichdich gut. Sie sitzt immer noch auf
der Terrasse und schaut sich die »Tiere vom Brombeerhof«an. m

Otmar Miiller ist freier Journalist und schreibt regelmdfig fiir Gesund-
heit und Gesellschaft.

P
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Katharina Bittenbinder auf ihrem Lieblingsplatz, der Veranda.
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Regeln fiir die Forderung

Die Grundlagen der Selbsthilfeférderung sind im Sozialgesetzbuch verankert. Der GKV-
Spitzenverband hat die Aufgabe, diese Vorgaben fiir die Praxis tauglich zu machen. Gemeinsam
mit der Selbsthilfe entwickelt er die Fordergrundsitze kontinuierlich weiter. Von Heike Wollenstein

ie Spitzenverbinde der Krankenkassen haben ge-

meinsam mit den maflgeblichen Vertretern der

Selbsthilfe die Fordergrundsitze fiir die Selbsthilfe

iiberarbeitet. Nach iiber einjihrigen Vorarbeiten
liegt jetzt eine reformierte Fassung der »Gemeinsamen und
einheidichen Grundsitze zu den Inhalten der Forderung der
Selbsthilfe und zur Verteilung der Férdermittel auf die ver-
schiedenen Forderebenen und Forderbereiche« gemifi Para-
graf 20c im Sozialgesetzbuch, Fiinftes Buch, (SGB V) vor.
Der offizielle Kurztitel der Grundsitze lautet kiinftig »Leit-
faden zur Selbsthilfeférderungx.

Der neu gegriindete GKV-Spitzenverband ist seit dem 1. Juli
2008 fiir die Herausgabe des Leitfadens verantwortlich.
Neben der Weiterentwicklung des Leit-
fadens gehort auch die Anpassung des
Verzeichnisses der »Krankheitsbilder, bei
deren gesundheitlicher Privention und
Rehabilitation eine Forderung zulissig
ist« zu seinen Aufgaben. Beides beschreibt
lediglich den Rahmen fiir die finanzielle
Férderung — der GKV-Spitzenverband vergibt selbst keine
Fordermittel. Antriige auf Selbsthilfeférderung miissen weiter-
hin bei den Krankenkassen und ihren Verbinden gestellt wer-
den.

Gesetzliche Neuregelung. Scit der Einfiithrung der Selbsthilfe-
forderung im Jahr 2000 durch die Krankenkassen wurde der
Leitfaden bereits mehrfach iiberarbeitet. Die jetzige Fassung
passt dabei die Bestimmungen fiir die Selbsthilfeférderung an
die aktuelle Gesetzeslage des Wettbewerbsstirkungsgesetzes
aus dem vergangenen Jahr an.

Von hoher Bedeutung ist sicherlich die Umstellung der bis-
herigen Soll-Regelung auf eine Férderverpflichtung. Fiir 2008
betrigt das vorgeschriebene Férdervolumen pro Versicherten
56 Cent, eine Grofle, die nicht unterschritten werden soll.
Zum Vergleich: 2007 lag die Ausschopfung laut Bundesver-
sicherungsamt noch bei etwa 33 Cent. Eine weitere Neue-
rung: die Férderung ist kiinftig auf drei Ebenen méglich.
Selbsthilfegruppen auf 6rtlicher Ebene, Selbsthilfeorganisatio-
nen und -kontaktstellen auf Landesebene sowie Selbsthilfeor-
ganisationen auf Bundesebene konnen fiir ihre jeweiligen
Aufgaben und Aktivititen Antrige stellen.
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»Kassen und Verbande
sollen Kooperationen

ausbauen und Forder-
schwerpunkte setzen.«

Die vielleicht wichtigste Regelung seit Jahresbeginn ist die
Einfithrung einer Quotierung: Kassen und ihre Verbinde
miissen nun mindestens 50 Prozent der Fordermittel fiir die
sogenannte kassenarteniibergreifende Gemeinschaftsforde-
rung aufbringen. Der Gesetzgeber will damit den Antragstel-
lern erleichtern, die »vielfach bedarfsgerechtere und weniger
organisationsaufwindige pauschale Forderung« zu nutzen.
Erstmals haben die Vertrecungen der Selbsthilfe bei der Vergabe
der Fordermittel aus der Pauschalférderung ein Mitberatungs-
recht. Dies erhéht nicht nur die Transparenz. Vertreter der
Selbsthilfe kénnen auch ihren Sachverstand und ihre Perspek-
tive einbringen, damit die Mittel dort eingesetzt werden, wo
sie einen hohen Nutzen haben.

Um die Gelder méglichst bedarfsge-
recht auf die Bundes-, Landes- und kom-
munale Ebene zu verteilen, empfehlen
die Grundsitze fiir die kassenarteniiber-
greifende Gemeinschaftsférderung fol-
gende Aufteilung: Fiir die Bundesorgani-
sationen der Selbsthilfe sollen mindestens
20 Prozent der kassenarteniibergreifenden Gemeinschaftsforde-
rung zur Verfiigung gestellt werden. Entsprechend verbleiben
fiir die Pauschalforderung der Landes- und kommunalen Ebene
bis zu 80 Prozent der Mittel. Dabei sollten die 6rtlichen Selbst-
hilfegruppen von diesem Anteil mindestens 20 Prozent erhal-

ten (siehe Grafik auf Seite 9).

Kassen sollen Férderschwerpunkte setzen. Neben der kas-
senarteniibergreifenden Gemeinschaftsforderung verbleiben
bis zu 50 Prozent der Férdermittel bei den einzelnen Kran-
kenkassen und ihren Verbinden. Der Gesetzgeber will damit
bei den Kassen und ihren Verbinden Anreize schaffen, gezielt
eigene Forderakeivititen zu entfalten sowie Forderschwer-
punkte zu setzen. Mit der kassenindividuellen Férderung
konnen Kassen und ihre Verbinde damit bestechende Koope-
rationen ausbauen und Aktivititen fiir bestimmte Zielgrup-
pen fordern. Welche Anforderungen einzelne Krankenkassen
an die Projektantrige der Selbsthilfegruppen, Selbsthilfekon-
takestellen oder auch Selbsthilfeorganisationen stellen, ist
héchst unterschiedlich. Daher ist es sinnvoll, sich bei der je-
weiligen Kasse bezichungsweise dem zustindigen Verband zu
erkundigen, was bei der Antragstellung zu beriicksichtigen ist.
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Damit die Fordermittel effektiv und wirtschaftlich zum Nut-

zen der Betroffen und zur Stirkung der Selbsthilfestrukturen
verwendet werden, ist es notwendig, dass die Selbsthilfegrup-
pen und -organisationen auf allen Férderebenen Transparenz
tiber ihre Finanzsituation, inklusive der Mittelverwendung,
herstellen und die Aktivititen frei von wirtschaftlichen Inte-
ressen sind. Die Grundsitze verweisen in diesem Zusammen-
hang darauf, dass viele Selbsthilfeorganisationen sich der Pro-
blematik der méglichen Einflussnahme durch Dritte auf ihre
Arbeit bewusst sind und daher eigene Leidinien zur Sicherstel-
lung ihrer Neutralitit und Unabhingigkeit entwickelt haben.

Zu den erginzenden Fordervoraussetzungen fiir die ort-
lichen Selbsthilfegruppen zihle nach wie vor die verlissliche
und kontinuierliche Gruppenarbeit und Erreichbarkeit sowie
eine Gruppengrofle von mindestens sechs Mitgliedern. Die
Grundsitze konkretisieren zudem, dass die Existenz der
Selbsthilfegruppe und ihr Gruppenangebot bekannt gemacht
werden miissen.

Ausschluss der Doppelfinanzierung. Damit die begrenzten
Fordermittel der gesetzlichen Krankenkassen tatsichlich zu
einer nachhaltigen Stirkung der Selbsthilfe beitragen, trifft
der Leitfaden fiir die Selbsthilfeférderung klare Regelungen,
welche Einrichtungen und Strukeuren nicht gefordert werden
kénnen. Neu aufgenommen wurde zudem eine Regelung, die
die Selbsthilfeférderung im Rahmen des SGB V abgrenzt von
der Selbsthilfeférderung nach dem SGB XI (Soziale Pflegever-
sicherung). Zwar kénnen Férderantrige sowohl nach SGB V
und SGB XI gestellt werden, eine Doppelfinanzierung ist
jedoch ausgeschlossen.

Absehbar wird die gesetzliche Neuregelung der Selbsthilfefor-
derung und ihre Verankerung als Pflichtleistung zur Folge ha-
ben, dass die Soll-Vorgabe von 56 Cent je Versichertem 2008
ausgeschopft wird. Hierzu diirfte die Vorgabe beitragen, dass
nicht ausgeschopfte Foérdermittel im Folgejahr zusitzlich fiir
die Gemeinschaftsforderung zur Verfiiggung zu stellen sind.
Entscheidend bleibt die Frage, ob diese zusitzlichen Mittel so
eingesetzt werden, dass sie den Gedanken der Selbsthilfe im
Sinne einer Forderung der Selbstkompetenz stirken helfen
und wichtige Férderbedarfe decken. Die Selbsthilfe, dies
macht die Priambel des Leitfadens auch deutlich, kann aber
nur dann ihre Rolle als wichtiger Baustein zur Stirkung der
Patientenautonomie leisten, wenn die Strukturen effizient
arbeiten kénnen. Dazu gehort auch, dass sich Bund, Linder
und Kommunen mafigeblich an dieser Aufgabe beteiligen.

Weiterentwicklung auf der Agenda. Die Selbsthilfeforde-
rung der Kassen und ihrer Verbinde ist eine wichtige Siule fiir
die Stirkung der Selbsthilfe in Deutschland. Die iiberarbeiteten
Fordergrundsitze erdéffnen Chancen, die es jetzt zu nutzen
gilt. Perspektivisch wird eine Weiterentwicklung dann auf der
Agenda stehen, wenn es hierfiir einen entsprechenden Hand-
lungsbedarf gibt. Dabei werden Fragen zur adiquaten Vertei-
lung auf die einzelnen Férderebenen, aber auch zu den Inhal-
ten der Férderung weiterhin von hoher Bedeutung sein. Eine
Aufgabe, die der GKV- Spitzenverband gemeinsam mit allen
Beteiligten im Sinne einer sinnvollen und effizienten Selbst-
hilfeforderung gestalten will. m

Heike Wallenstein, Abteilung Gesundheit, GKV-Spitzenverband

Férderquoten fiir die Selbsthilfefinanzierung

Selbsthilfeeinrichtungen

auf...
Kassen- o Kassenarten-
individuelle uibergreifende
Forderung Forderung

S tandesebene

Wahrend es fiir die Verteilung der kassenindividuellen Fordersumme keine Empfehlungen gibt, sollen 20 Prozent der
kassenarteniibergreifenden Forderung an Selbsthilfeeinrichtungen auf Bundesebene gehen. Von den restlichen
80 Prozent miissen wiederum 20 Prozent bei den lokalen Selbsthilfegruppen ankommen.
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WISSENSCHAFT

»Selbsthilfe hat an Relevanz gewonnen«

Die politischen Maffnahmen der letzten Jahre haben die gesundheitliche Selbsthilfe
gestirkt, meint Gerd Glaeske. Das Ergebnis: ein verindertes Arzt-Patienten-Verhiltnis
und die Erkenntnis, dass Gesundheit ohne die Mitarbeit des Patienten nicht méglich ist.

Was soll der Besuch einer Selbsthilfegrup-
pe bringen? Erfahrt man denn beim Arzt
nicht alles, was man iiber eine Krankheit
wissen muss?

Selbsthilfegruppen haben eine ergin-
zende Funktion zum Arzegesprich. Die
Patienten werden vom Arzt oft mit ihrer
Diagnose allein gelassen. Hier konnen
Selbsthilfegruppen wertvolle Arbeit leis-
ten. Sie bieten den Betroffenen nicht
nur die Méglichkeit zum Austausch von
Erfahrungen mit der Krankheit. Es geht
auch darum, wie sich die Krankheit in
den Alltag integrieren ldsst. Hinzu
komme: Nicht jeder Arzt ist gleich gut.
In der Selbsthilfegruppe erfihrt man
unter anderem, mit welchen Arzten und
welchen Behandlungsmethoden andere
Patienten bereits gute Erfahrungen ge-
macht haben.

Gibt es neben dem individuellen auch so
etwas wie einen gesellschaftlichen Nutzen
der Selbsthilfe?

Die Selbsthilfe hat insbesondere in den
letzten Jahren deutlich an gesellschaft-
licher Relevanz gewonnen. So gibt es seit
2004 ecine Patientenbeauftragte der
Bundesregierung, und auch im Gemein-
samen Bundesausschuss sitzen heute
Patientenvertreter. Ziel der Selbsthilfe-
bewegung war es immer, das »Wissens-
gefille« zwischen Gesundheitsexperten
und Patienten zu verringern. Das ist ge-
lungen, das Arzt-Patienten-Verhilenis
hat sich in den letzten Jahren stark ver-
dndert. Heute hat sich die Erkenntnis
durchgesetzt, dass eine gute medizini-
sche Behandlung ohne die Mitarbeit ei-
nes souverinen Patienten gar nicht
mdglich ist.
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Welche Auswirkungen hatte die gesetz-
liche Regelung der Selbsthilfeforderung?

Seit 2008 sind die Kassen gesetzlich ver-
pflichtet, die Selbsthilfe mit einem fes-
ten Betrag zu férdern. Hinzu kommt: bis
zu 50 Prozent der Forderbetrige miissen
heute kasseniibergreifend verteilt wer-
den. Diese politischen Mafinahmen ha-
ben die Position der gesundheitlichen
Selbsthilfe deutlich gestirkt. Durch die

kasseniibergreifende Forderung ist die

»Die kassenindividuelle
Forderung ermoglicht
erst die Unterstutzung
der Basisarbeit.«

gesamte gesetzliche Krankenversiche-
rung in die Pflicht genommen, die insti-
tutionelle Struktur der Selbsthilfe zu
stirken. Eine Gesellschaft, die an einer
von der Pharmaindustrie unabhingigen
Selbsthilfe interessiert ist, muss die
Selbsthilfe allerdings auch entsprechend
finanzieren. Aktuell fordern die Kassen
die Selbsthilfe mit 56 Cent pro Ver-
sicherten, also rund 40 Millionen Euro.
Eine finanzielle Bedarfsanalyse der
Selbsthilfegruppen  konnte Klarheit
bringen, ob die aktuelle Férdersumme
in Zukunft noch ausreicht.

Warum ist es so wichtig, dass die kassen-
individuelle Forderung der Selbsthilfe er-
halten bleibt?

Krankenkassen setzen aufgrund unter-
schiedlich gewachsener Mitgliedstruk-
turen verschiedene Schwerpunkee in ihrer
Arbeit. Die kassenindividuelle Forde-

rung gibt den gesetzlichen Krankenkas-
sen die Moglichkeit, eine individuelle
Férderpolitik im Sinne der eigenen Ver-
sicherten zu gestalten. Zudem ermdog-
licht die kassenindividuelle Férderung
auch eine direkte Unterstiitzung regio-
naler Selbsthilfegruppen. Die Kassen
stellen beispielsweise Riumlichkeiten
fiir Gruppentreffen zur Verfiigung, un-
terstiitzen bei der Biiroarbeit, schreiben
und verschicken Einladungen fiir
Selbsthilfetreffen oder stellen Referen-
ten zur Verfiigung. Das ist eine wichtige
Unterstiitzung der Basisarbeit, die un-
verzichtbar ist.

Es gibt eine Vielzahl von Selbsthilfegrup-
pen. Welche Kriterien fiir eine Forderung
wiirden Sie ansetzen?

Ich personlich wiirde mir wiinschen, es
gibe einen klar definierten Kodex fiir
die Vergabe von Selbsthilfe-Fordergel-
dern. Dieser Kodex miisste von einer
unabhingigen wissenschaftlichen In-
stitution erstellt werden und den gesam-
ten Vergabeprozess transparent machen.
Von eciner Selbsthilfe-Einrichtung, die
Fordergelder beantragt, wiirde ich er-
warten, dass sie ihren Haushaltsplan
offen legen muss. Damit belegt sie, wie
sie sich finanziert und ob sie beispiels-
weise frei von der Einflussnahme von
Pharmafirmen ist. Ebenfalls interessant
ist, wie serios die Selbsthilfe mit evidenz-
basierten medizinischen Kenntnissen
umgeht. Aber auch die Krankenkassen
sind in der Pflicht: Sie sollten im Ge-
genzug jederzeit nachvollziehbar offen
legen, auf welcher Entscheidungsgrund-
lage sie sich fiir die Férderung eines be-
stimmten Selbsthilfeprojektes entschie-
den haben. m
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PRAXISBEISPIEL

Gesund zwischen den Kulturen

Menschen mit Migrationshintergrund haben oft ein besonderes Verstindnis von Gesundheit
und Krankheit. Die AOK Rheinland/Hamburg unterstiitzt ein Selbsthilfeprojekt, bei dem
die Bediirfnisse von Migranten im Mittelpunkt stehen. Von Gabriele Schippers

ie Integration von Migranten
steht seit lingerem im Fokus
gesellschaftlicher, sozial- und
gesundheitspolitischer Dis-
kussionen. In Hamburg hat diese De-
batte eine besondere Dimension: Jeder
vierte Hamburger (26 Prozent) hat ei-
nen Migrationshintergrund. Damit
liegt die Hansestadt deutlich tiber dem
Bundesdurchschnitt von 19 Prozent.
Lebensstilbedingte Gesundheitsge-
fihrdungen fithren bei Migranten oft
zu chronischen Erkrankungen. Hinzu
kommen migrationsspezifische Gesund-
heitsrisiken — etwa die posttraumatische
Belastungsstérung durch Folter oder
Flucht. Geringe Sprachkenntnisse, kul-
turelle Barrieren und unzureichendes
Wissen iiber das deutsche Gesundheits-
system halten Migranten jedoch mog-
licherweise davon ab, die notwendige
gesundheitliche Versorgung in Anspruch
zu nehmen. Dabei kénnten gerade im
Bereich der chronischen Erkrankungen
die Angebote der Selbsthilfe niitzlich
und hilfreich sein. Warum Migranten
diese Unterstiitzungsmoglichkeit nur sel-
ten nutzen, ist von der Wissenschaft bis-
lang nur unzureichend erforscht worden.

Zugang zur Selbsthilfe erleichtern.
Das auf drei Jahre angelegte Modell-
Projekt »Weiterentwicklung der Selbst-
hilfeunterstiitzung fiir Migranten in
Hamburg« von der Kontake- und Infor-
mationsstelle fiir Selbsthilfegruppen
(KISS) der Hansestadt und der AOK
Rheinland/Hamburg setzt genau hier
an: Zunichst soll die Ausgangssituation
in der Praxis untersucht werden. Wa-
rum werden Migranten von der klassi-
schen Selbsthilfegruppe nicht erreiche?
Muss das Gruppenangebot méglicher-
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weise erweitert werden, etwa um tiir-
kischsprachige Selbsthilfegruppen? An
wen wenden sich Migranten mit ihren
gesundheitlichen Fragen? Diesen Fra-
gen soll das Projekt nachgehen. Eine
deutsch- und tiirkischsprachige Projekt-
mitarbeiterin wird deshalb beispielsweise
vor Ort den direkten Kontake zu tiirki-
schen Arzten und Migrantengruppen
suchen, die auflerhalb der Selbsthilfe
existieren, etwa in der Moschee.

Bei Projektende sollen Erkenntnisse
und praktische Erfahrungen in Bezug
auf Zugangswege, Ansprechpartner und
Selbsthilfestrukturen von Migranten
vorliegen. Ziel ist es, den in Hamburg le-
benden Menschen mit Migrationshinter-
grund — trotz aller bestehenden Unter-
schiede — den Zugang zur Selbsthilfe
und zur Selbsthilfeférderung in glei-
chem Umfang zu ermdglichen wie dem
Rest der Bevélkerung.

Bereicherung der Selbsthilfe. Dic ge-
setzliche Neuregelung in Paragraf 20c
des Sozialgesetzbuches V sicht auch kiinf-
tig eigene Gestaltungsmoglichkeiten der
Krankenkassen im Rahmen ihrer kas-
senindividuellen Férderung vor, sodass
Projekte und Kooperationen mit der
Selbsthilfe weiterhin méglich sind. Das
Modellprojekt in Hamburg wird von
der Gesundheitskasse als wichtige Be-
reicherung der gesundheitlichen Selbst-
hilfe angesehen und nicht nur finanziell,
sondern auch mit dem Know-how der
Kasse unterstiitzt.

Selbsthilfe-Projekte zu fordern, zu
initiieren oder zu begleiten ist fiir die
AOK Rheinland/Hamburg selbstver-
standlich und hat eine lange Tradition.
Das Verhilenis zur Selbsthilfe ist dabei
geprigt von einer Kultur des partner-

schaftlichen Umgangs — die AOK sicht
sich nicht nur als »Abwickler von Fér-
derantrigen«, sondern betrachtet die
Kooperation mit der Selbsthilfe als ge-
sundheitspolitische Chance zur Weiter-
entwicklung von Patientenautonomie.
Ein informierter, miindiger Patient zu
sein, ist gerade auch fiir Migranten ein
wichtiges Ziel. m

Gabriele Schippers ist Referentin ftir Selbst-
hilfe und Sonderprojekte bei der AOK Rhein-
land/Hamburg.
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KISS Hamburg

Die KISS Hamburg besteht aus vier Hamburger
»Kontakt- und Informationsstellen fiir Selbsthilfe-
gruppen« und befindet sich in Tragerschaft des Pa-
ritatischen Wohlfahrtsverbandes. Die Kontaktstel-
len beraten Menschen, die an Selbsthilfegruppen
interessiert sind und helfen bei der Griindung von

Selbsthilfegruppen.

KISS Hamburg

Dr. Wolfgang Busse
Wandsbeker Chaussee 8
22089 Hamburg

Tel.: 040 415201-80
www.kiss-hh.de
kiss@paritaet-hamburg.de
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Kompetenz durch »Kompetent«

Mit einem zunehmenden Stellenwert der Selbsthilfe sind auch die Anforderungen an
die Gruppenleiter gewachsen. Die Seminarreihe »Kompetent« richtet sich deshalb gezielt
an Aktive der »Frauenselbsthilfe nach Krebs«. Von Sigrid Platte

ie fithren und halten Gruppen
zusammen, beraten Schwer-
kranke und Angehérige, fan-
gen Krisen auf. Sie pflegen
Kontakte mit Entscheidungstrigern im
Gesundheitswesen, halten Vortrige,
sind fiir die Offentlichkeitsarbeit zu-
stindig und beschaffen nicht zuletzt
Fordermittel. Und dies alles leisten die
Leiterinnen von Selbsthilfegruppen, oh-
ne dass sie dafiir ausgebildet wurden.

Vielfiltiges Aufgabenspektrum. Die
Kooperation zwischen dem Landesver-
band Nordrhein-Westfalen der Frauen-
selbsthilfe nach Krebs mit der AOK
Rheinland/Hamburg begann 1996, aus
dem Wunsch nach Fortbildung ist die
Seminarreihe »Kompetent« entstanden.

Frauenselbsthilfe nach Krebs

Die Frauenselbsthilfe nach Krebs, Landesverband
NRW eV., wurde 1979 gegriindet. Zurzeit gibt es
in Nordrhein-Westfalen 59 regionale Gruppen. An
Krebs erkrankte Frauen und Manner kénnen sich
an den Gruppenangeboten beteiligen. Sie erhal-
ten kostenfrei Rat und Hilfe, auch telefonisch und
per E-Mail. Die Frauenselbsthilfe unterstiitzt bei
der Griindung und Unterhaltung von Selbsthilfe-
gruppen und bietet Schulungs- und Fortbildungs-
veranstaltungen auf Bundes- und Landesebene an.

Frauenselbsthilfe nach Krebs,
Landesverband NRW e.V.

Sigrid Platte

KirchfeldstralRe 149

40215 Diisseldorf

Tel.: 0211 341709
www.frauenselbsthilfe.de
fsh-nach-Krebs-nrw@freenet.de
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Ziel der Seminare ist es, ehrenamtliche
Funktionstriger gezielt auf das vielfil-
tige Aufgabenspektrum in Selbsthilfe-
gruppen vorzubereiten. Bis heute haben

»Erst im Seminar ha-
ben viele Teilnehmer
gelernt, wie wichtig
ihre Rolle ist .«

rund 650 Frauen 58 Seminare mit den
unterschiedlichsten Schwerpunkten be-
sucht. Sie haben neue Methoden ken-
nengelernt und zusitzliche Kompeten-
zen erlernt. Eine sinnvolle Erginzung
zur individuell bereits »erfahrenen«
Kompetenz, die viele an Krebs Erkrankte
zu Experten in eigener Sache macht.

MaRgeschneiderte Seminare. Das
»Kompetent«-Fortbildungsangebot wird
stindig erweitert, um mit Seminar-
inhalten gezielt auf die Bediirfnisse der
Leitungsteams einzugehen. Befragungs-
ergebnisse und auch viele persénliche
Gespriche der Experten der AOK
Rheinland/Hamburg mit dem Vorstand
des Landesverbandes und mit Aktiven
aus den Gruppen haben dazu beigetra-
gen, das Seminarprofil zu schirfen und
bedarfsgerecht auszurichten.

Ein aktuelles Problem ist beispiels-
weise die Suche nach Nachfolgerinnen
fiir Leitungsaufgaben. Durch Inhalte
wie »Arbeit richtig verteilen (delegie-
ren)«, »Stabiibergabe gestalten (der alte
Stab muss auch loslassen kénnen)« und
»Mitgliedermotivation zur Aufgaben-
iibernahme« wurden in einem speziellen
Seminar im Juni dazu Anregungen ver-
mittelt. Immer wieder gewiinscht wird
auch eine Hilfestellung durch Seminare

wie »Gruppensituationen verstehen und
bewiltigen« sowie »Kooperationspart-
ner gewinnen und iiberzeugen« und
»Gespriche mit Schwerkranken und
Trauernden«. Aktuell bleiben auch »Ge-
sprichs- und Gruppenfiihrungg, »Team-
arbeit« oder »Sicheres Auftreten in der
Offentlichkeit und bei Entscheidungs-
trigern im Gesundheitswesenc«.

Die Diplompsychologin Martina
Rosenbaum hat fast alle Seminare mit-
geplant und geleitet. »Viele Frauen be-
schreiben, sie haben erst durch das Se-
minar begriffen, wie wichtig ihre Rolle
in der Selbsthilfegruppe ist. Sie haben
eine fachliche und personliche Entwick-
lung vollzogen und verinnerlicht, dass
Selbsthilfe einen hoheren Stellenwert
bekommen hat und sie selbst dadurch
an Bedeutung gewinnen, fasst die Se-
minarleiterin die Reaktionen der Teil-
nehmerinnen zusammen.

Personliche Entwicklung. Seminare
und Schulungen haben also einen grofien
Stellenwert, wenn es darum geht, ganz
speziell die Leitungsteams bei ihrer ehren-
amtlichen Arbeit zu unterstiitzen. Nicht
zuletzt, damit sie die Interessen von Be-
troffenen auch in der Sozial- und Ge-
sundheitspolitik vertreten konnen. Der
Informationsbedarf ist groff. Damit die
Selbsthilfegruppen auch kiinftig fach-
lich gute und gezielte Anleitungen be-
kommen, wird die Frauenselbsthilfe
nach Krebs deshalb versuchen, das Se-
minarangebot sowohl auf Landes- als
auch auf Bundesebene weiterhin stin-
dig zu aktualisieren. m

Sigrid Platte ist Vorsitzende des Landes-
verbandes Nordrhein-Westfalen der Frauen-
selbsthilfe nach Krebs.
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Starke Partner fiir Familien in Not

Eltern von pflegebediirftigen oder chronisch kranken Kindern fiihlen sich hiufig iiberfordert.
Sie brauchen Unterstiitzung — ein Seminar des Kindernetzwerkes e.V. bietet betroffenen
Familien Hilfe an. Von Tanja Moshammer-Karb und Raimund Schmid

ine bundesweite Umfrage des

Kindernetzwerkes aus dem Jahr

2005 unter den Mitgliedern

von Selbsthilfegruppen und -or-
ganisationen hat wissenschaftlich fun-
diert belegt, was Fachleute schon immer
geahnt hatten: Familien mit chronisch
kranken, pflegebediirftigen und/oder
behinderten Kindern fiihlen sich hiufig
unzureichend informiert, sozial und fi-
nanziell benachteiligt, hilflos und iiber-
fordert. Die Diagnose einer schweren
Erkrankung oder Behinderung stellt fiir
die gesamte Familie ein lebensverin-
derndes Ereignis dar. Kleine und grofie
Alltagsdinge belasten die Familie, fiir ei-
gene Bediirfnisse bleibt kaum noch
Zeit. Die Wege zu grundlegenden In-
formationen und Unterstiitzungsmog-
lichkeiten erfordern zusitzlichen Auf-
wand, der oft nicht zu leisten ist.

Individuelles Seminarangebot. Der
Arbeitskreis »Pflege und psychosoziale
Versorgung im Kindernetzwerk e.V.«
(AK-PP) hat ein Konzept erarbeitet, um
diesen Defiziten zu begegnen. Mit Un-
terstiitzung des AOK-Bundesverbandes,
der AOK Baden-Wiirttemberg und des
Bayerischen Rundfunks wurde im
Friihjahr 2008 ein erstes Modell-Semi-
nar durchgefiihre, an dem zwdlf Famili-
en teilnehmen konnten. Weitere Semi-
nare sind in Planung.

Das Angebot richtet sich an Familien
mit einem chronisch kranken, pflegebe-
diirftigen und/oder behinderten Kind,
die erst innerhalb der vergangenen zwei
Jahre mit der Diagnose konfrontiert
worden sind. Das Alter des Kindes und
die Diagnose spielen keine Rolle. Einge-
laden ist jeweils die gesamte Kernfamilie
— also betroffenes Kind, Mutter, Vater
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und alle Geschwister. Jede Familie er-
hilt fiir die Dauer des Wochenendsemi-
nars einen individuell ausgearbeiteten
Stundenplan. Fiir Gespriche mit einem
Kinder- und Jugendarzt, einem Kinder-
und Jugendpsychiater und einer Pflege-
fachkraft stehen jeweils 90 Minuten zur
Verfiigung. Dasselbe gilt fiir weitere Ge-
spriche mit einem Therapeuten (Lo-
gopidie, Ergo- oder Physiotherapie), ei-
nem Sozialarbeiter sowie Vertretern aus
verschiedenen Selbsthilfegruppen. Am
Ende des Seminars findet mit jeder Fa-
milie ein individuelles halbstiindiges
Abschlussgesprich statt.

Kraft fiir die Familie. Wihrend der Ge-
spriche wird intensiv auf Fragen, Bediirf-
nisse und Probleme der Familien einge-
gangen. Was die Familienmitglieder
belastet, kann angesprochen und zu-
gleich nach Lésungsansitzen gesucht
werden. Fragen zur bei dem Kind fest-
gestellten Diagnose konnen dabei eben-
so Thema sein wie beispielsweise eine
drohende Insolvenz der Familie oder die
(gefiihlte) Vernachlissigung der Ge-
schwisterkinder. Dieser ganzheitliche
Ansatz ist Voraussetzung fiir eine nach-
haltige und priventive Stirkung der ge-
samten Familie. Besonderer Wert wird
darauf gelegt, den Familien Wege zu er-
forderlichen Hilfsangeboten aufzuzei-
gen und auf die vorhandenen Ressour-
cen der Familien hinzuweisen, die auf
Dauer erhalten werden miissen. Die Ein-
bindung von Vertretern der Selbsthilfe
gibt den Familien die Moglichkeit, tiber
das Seminar hinaus von der Begleitung
einer fiir sie passenden Selbsthilfegrup-
pe zu profitieren.

In den weiteren geplanten Seminaren
sollen — wissenschaftlich begleitet durch

die Pidagogische Hochschule Heidel-
berg — modellhafte Strukturen fiir ein
solches »Kompakt-Seminar« herausge-
arbeitet werden. Ziel des Arbeitskreises
ist es, die Moglichkeiten fiir ein bundes-
weites priventives Angebot auszuloten
— damit kiinftig betroffene Familien
flichendeckend die Méglichkeit haben,
im Rahmen eines Seminars gebiindelt
den Kontakt mit verschiedenen Exper-
ten aufzunehmen, die sie ansonsten von
sich aus moglicherweise nicht aufge-
sucht hiitten. m

Tanja Moshammer-Karb ist Projektleiterin im
Arbeitskreis »Pflege und psychosoziale Versor-
gung im Kindernetzwerk«, Raimund Schmid ist
Geschdftsftihrer des Kindernetzwerkes e. V.

Kindernetzwerk

Das Kindernetzwerk vermittelt mit einer bun-
desweit einmaligen Datenbank den Kontakt
zu den Betroffenen von rund 2.100 verschiede-
nen Erkrankungen und Behinderungen. Rund
225.000 Adressen sind in der Datenbank des
Kindernetzwerks vorhanden, beispielsweise
von Eltern, Selbsthilfegruppen, Kliniken, Bun-
desverbanden oder Internet-Auftritten. Dari-
ber hinaus engagiert sich das Kindernetzwerk
auch auf der politischen Ebene fiir Kinder mit
Behinderungen, chronischen oder seltenen Er-

krankungen.

Kindernetzwerk e. V.

Raimund Schmid

Hanauer StraRe 15

63739 Aschaffenburg W
Tel.: 0602112030
www.kindernetzwerk.de
info@kindernetzwerk.de
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Prufung fragwirdiger Praktiken

Oft gelingt die Finanzierung einzelner Selbsthilfeprojekte nur mit Unterstiitzung eines Pharma-
konzerns, weifd Martin Danner. Doch wann ist die Grenze zur Abhingigkeit iiberschritten? Ein
Projekt der BAG Selbsthilfe soll Selbsthilfegruppen beraten und Beispiele guter Praxis verbreiten.

andes- und Bundesverbinde der
Selbsthilfe bestreiten ihre Etats
genau wie die lokalen Selbsthilfe-
gruppen iiber Mitgliedsbeitrige,
offentliche Zuschiisse, Projektmittel
und die Selbsthilfeférderung der Kran-
kenkassen. Auch Spenden und Sponso-
ring von Unternehmen spielen eine Rolle
— vor allem solche aus der pharmazeu-
tischen und medizintechnischen Indus-
trie. Diese Art der Zusammenarbeit mit
Férderern und Sponsoren bietet grofle
Chancen, die cigene Arbeit weiterzuent-
wickeln, sie birgt aber auch das Risiko
der Abhingigkeit oder gar der inhaltli-
chen Beeinflussung der Selbsthilfe.

Sponsoring — Gefahr und Chance. Um
eine Orientderung zu geben, hat die BAG

Selbsthilfe gemeinsam mit dem Parititi-
schen Wohlfahrtsverband »Leitsitze fiir

BAG Selbsthilfe

Die Bundesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe
von Menschen mit Behinderung und chroni-
scher Erkrankung und ihren Angehorigen eV.
(BAG Selbsthilfe) ist die Vereinigung der Selbst-
hilfeverbande behinderter und chronisch
kranker Menschen und ihrer Angehérigen in
Deutschland. Durch sozialpolitische Einfluss-
nahme und durch Aufklirung der Offentlich-
keit wirkt die BAG Selbsthilfe darauf hin, be-
hinderte und chronisch kranke Menschen an
allen sie betreffenden Entscheidungen wirk-
sam zu beteiligen.

BAG Selbsthilfe G
Dr. Martin Danner B- .
Tel. 0211 31006-46 sﬂmﬂllﬂ

www.bag-selbsthilfe.de
martin.danner@bag-selbsthilfe.de
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die Zusammenarbeit mit Wirtschaftsun-
ternehmen im Gesundheitswesen« ge-
meinsam mit ihren Mitgliedsverbinden
entwickelt. Im Wege der Selbstverpflich-
tung gelten die Leitsitze als verbindliche
Arbeitsgrundlage fiir die Selbsthilfeorga-
nisationen. Sie enthalten konkrete Vor-
gaben zum Abschluss von Sponsoring-
Vereinbarungen, zur Ausgestaltung von
Veranstaltungen, zur Verlinkung von In-
ternetseiten, zur Angemessenheit von
Honoraren und vielem mehr.

Die Arbeit der letzten Jahre hat je-
doch verdeutlicht, dass die Versuche zur
Einflussnahme vielgestaltig sind — ein
Leitsatzpapier allein konnte den prak-
tischen Bediirfnissen der Verantwort-
lichen in der Selbsthilfe nicht gerecht
werden. Daher wurde das »Monitoring-
Projeke« entwickelt, welches im Rahmen
der gemeinschaftlichen Selbsthilfeforde-
rung aus krankenkassenspezifischen Mit-
teln durch die gesetzliche Krankenver-
sicherung finanziell unterstiitzt wurde.

Problembewusstsein scharfen. Ziel
des Monitorings ist es, die Leitsitze
fortzuentwickeln, Selbsthilfeorganisa-
tionen durch beratende Ausschiisse bei
der Umsetzung der Leitsdtze zu unter-
stiiczen und leitsatzwidriges Verhalten
gegebenenfalls zu ahnden. Dariiber hin-
aus sollen Monitoring-Ausschiisse durch
Veranstaltungen und Versffentlichun-
gen in der Selbsthilfe das Problembe-
wusstsein schirfen und Beispiele guter
Praxis verbreiten.

Im Einzelnen gibt es unterschied-
liche Wege, das Monitoring-Verfahren
in Gang zu setzen. Zunichst einmal
kann jeder Selbsthilfeverband ecine so
genannte »Priifbitte« an die Monito-
ring-Ausschiisse richten: Dies erdffnet

Organisationen die Option, kostenfrei
durch einen Monitoring-Ausschuss
kontrollieren zu lassen, ob ein aktuelles
oder geplantes Vorgehen bei Koopera-
tionen mit Wirtschaftsunternehmen
mit den Leitsitzen vereinbar ist.

Priifung durch Monitoring-Gremien.
Es besteht aber auch die Méglichkeit,
Monitoring-Ausschiisse zu veranlassen,
das Verhalten eines Selbsthilfeverbandes
zu tberpriifen. Grundsitzlich ist jeder-
mann berechtigt, sich mit einer begriin-
deten Beanstandung an die Monito-
ring-Ausschiisse zu richten. AufSerdem
kénnen die Monitoring-Gremien ihr
Inidativrecht wahrnehmen und selbst
Uberpriifungen einleiten — beispielsweise
aufgrund von Presseverdffentlichungen
zu fragwiirdigen Praktiken. Stellt ein
Monitoring-Ausschuss ein nicht leit-
satzgetreues Verhalten fest, trifft er mit
dem betroffenen Verband eine verbind-
liche Vereinbarung, wie Abhilfe zu leis-
ten ist. Sollten dessen Verantwortliche al-
lerdings die Zusammenarbeit mit dem
zustindigen Monitoring-Ausschuss ver-
weigern, gibt es verschiedene Sanktions-
moglichkeiten. In schwerwiegenden Fil-
len kann sogar empfohlen werden, eine
uneinsichtige Organisation aus dem
Dachverband auszuschliefSen.

Die Arbeit der Monitoring-Aus-
schiisse macht deutlich: Die Gewihrleis-
tung von Neutralitit und Unabhingig-
keit ist eine Aufgabe, die nur durch
beharrliche Aufklirungs- und Beratungs-
arbeit beziechungsweise durch Bedacht-
samkeit bei den Akteuren in der Selbst-
hilfe zu meistern ist. m

Dr. Martin Danner ist Bundesgeschdiftsfiihrer
der Bundesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe.
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Aufklaren statt abwarten

Experten prognostizieren, dass die Zahl der Diabeteskranken in Deutschland weiter
steigen wird. Der Deutsche Diabetiker Bund informiert deshalb gemeinsam mit der
AOK PLUS iiber den richtigen Umgang mit der Krankheit. Von Karin Busch

er diabetische Fuf ist eine der

hiufigsten Folgeerkrankun-

gen des Diabetes. Trotzdem

bagatellisieren viele Betroffene
die ersten Anzeichen wie Gefiihllosig-
keit in den Zehen oder Durchblutungs-
schwierigkeiten. Der Gang zum Arzc er-
folgt erst, wenn es bereits zu spict ist.
Allein in Thiiringen verlieren deshalb
jedes Jahr rund 1.000 Diabetiker einen
Fufl durch Amputation.

Grund genug fiir den Deutschen Diabe-
tiker Bund (DDB), mit einer gezielten
Aufklirungsarbeit gegenzusteuern und
die Betroffenen iiber ihre Krankheit
besser zu informieren. Seit zwei Jahren
arbeiten der Thiiringische Landesver-
band des Diabetiker Bundes und die
Gesundheitskasse im Rahmen der kas-
senindividuellen Férderung eng zusam-
men. Zunichst finanzierte die AOK in
Thiiringen das Projeke »Aufklirung und
Information von Betroffenen und An-
gehérigen iiber eigene Vorbeugungs-
mafinahmen zur Verhinderung von Fuf3-
komplikationen«.

Pravention von Komplikationen. Ver-
chiedene Selbsthilfekontakestellen sicher-
ten fiir das Projekt spontan ihre Unter-
stiitzung zu. Gemeinsam mit diesen
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Kontakestellen bot der DDB 30 Veran-
staltungen in Thiiringen mit mehr als
3.100 Teilnehmern an. Vortrige von Dia-
betologen und Podologen aus der Region,
Fuflinspektionen, Fuldruckmessungen,
Blutdruck- und Blutzuckermessungen,
Kérperfettanalysen sowie Erndhrungs-
beratungen fanden grofle Resonanz.
Gemeinsam mit den verschiedenen Ko-
operationspartnern konnte eine breite
Offentlichkeit erreicht und so ein Netz-
werk der Selbsthilfe gelebt werden. Da-
bei unterstiitzte die AOK das Projekt
nicht nur finanziell, sondern auch mit
ihrem Know-how. Die Veranstaltungs-
reihe wurde beispielsweise durch einen
Vortrag von Experten der Gesundheits-
kasse tiber die Leistungen der gesetz-
lichen Krankenkassen hinsichtlich des
diabetischen Fuflsyndroms erginzt.

Diabetes-Lotsen. Im vergangenen Jahr
forderte die Gesundheitskasse die Quali-
fizierung von geeigneten und erfahrenen
Leitern der Selbsthilfegruppen zum
Diabetes-Lotsen. Nach umfangreichen
Schulungen sind sie nun als Berater und
»Mittler« in allen Landesregionen titig.
Diabetes-Lotsen sollen Diabetikern hel-
fen, ihre Krankheit zu akzeptieren und
ihren Lebensstil der neuen Situation an-
zupassen. Sie geben ihr Wissen weiter
und leiten andere Erkrankte zu entspre-
chender Ernihrung und regelmifliger
korperlicher Bewegung an.

Krankheitsrisiko errechnen. Aktuell
unterstiitzt die AOK PLUS ein weiteres
Priventionsprojekt des DDB: Mit spe-
ziell dafiir entwickelten Fragebogen
sollen Menschen mit einem erhshten
Diabetesrisiko identifiziert werden. Auf
verschiedenen grofleren Veranstaltungen
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bekommen Interessierte so Auskunft
iiber ihr individuelles Risiko, an Dia-
betes zu erkranken.

Bereits nach der Auswertung weniger
Aktions-Tage zeigte sich, dass bei rund
einem Viertel der Befragten das Dia-
betes-Risiko bereits deutlich erhshe ist
und priventive Maflnahmen ratsam
sind. Etwa 15 Prozent der Befragten wa-
ren erheblich gefihrdet. Die Diabetes-
Berater rieten diesen Personen zum
Blutzuckertest in der Apotheke oder einer
Gesundheitsuntersuchung beim Arzt.
Jeder zwanzigste Befragte hatte akuten
Behandlungsbedarf, war moglicherweise
bereits an Diabetes erkrankt. Die Zahlen
zeigen, wie wichtig es ist, auf priventive
Mafinahmen hinzuwirken — die AOK
wird das Projeke daher weiter fordern
und ihr Know-how einbringen. m

Karin Busch ist Ansprechpartnerin fiir die
Selbsthilfe bei der AOK PLUS.

Deutscher Diabetiker Bund

Der Deutsche Diabetiker Bund — Landesverband
Thiiringen e.V. wurde 1990 gegriindet. Er betreut
817 Mitglieder und 64 Selbsthilfegruppen. Ziel-
gruppen sind Betroffene, Angehérige, Risikoperso-
nen und Arzte. Die Anregungen sollen das persén-
liche Verhalten nachhaltig beeinflussen und zur
Entwicklung von Verantwortung gegeniiber der

eigenen Gesundheit beitragen.

Deutscher Diabetiker Bund
Landesverband Thiiringen eV

Edith ClauBen A
WaldenstraRe 13a DEUTSCHER
99084 Erfurt DIABETIKER
Tel.: 03617314819 BUND
www.ddb-thueringen.de
ddb-thueringen@gmx.de
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Selbsthilfe:

Ansprechpartner der AOK

ASK

Die Gesundheitskasse.

m AOK-Bundesverband
Helga Laaff
Rosenthaler StraRe 31
10178 Berlin

Tel.: 030 34646-2654
Fax: 030 34646-2726
helga.laaff@bv.aok.de

m AOK Baden-Wiirttemberg
Luzia Erhardt-Beer

Katrin Torok

Heilbronner StralRe 184

70191 Stuttgart

Tel.: 0711 2593-724

Tel.: 0711 2069-8939

Fax: 0711 2069-2955
luzia.erhardt-beer@bw.aok.de
katrin.toeroek@bw.aok.de

m AOK Bayern

Alexandra Krist
Carl-Wery-StraBe 28
81739 Miinchen

Tel.: 089 62730-255

Fax: 089 62730-650255
alexandra.krist@by.aok.de

m AOK Berlin

Barbara Goetze-Proske
Wilhelmstralle 1

10957 Berlin

Tel.: 030 2531-6162

Tel.: 030 2531-6393

Fax: 030 2531-6398
barbara.goetze-roske@
bin.aok.de

m AOK Brandenburg

Detlef Fronhofer

Potsdamer StraRBe 20

14513 Teltow

Tel.: 03328 390-2416

Fax: 03328 390-1105
detlef.fronhoefer@brb.aok.de

m AOK Bremen/Bremerhaven
Rolf-Peter Sanner
JakobistraBe 22

28195 Bremen

Tel.: 04211761-274

Fax: 04211761-502
rolf-peter.sanner@hb.aok.de

B AOK Hessen

Kerstin Roth

Bettina Noell

Basler Straf3e 2

61352 Bad Homburg
Tel.: 06172 272-178

Tel.: 06172 272-484

Fax: 06172 272-239
kerstin.roth@he.aok.de
bettina.noell@he.aok.de

g

H AOK Mecklenburg-Vorpommern
Liane Geilen

Alter Markt 3-4

18439 Stralsund

Tel.: 01802 5905904072

Fax: 01802 5905904012
liane.geilen@mv.aok.de

m AOK Niedersachsen

Edo Christophers
Hildesheimer Stralle 273
30519 Hannover

Tel.: o511 8701-16811

Fax: 0511 8701-19019
edo.christophers@nds.aok.de

m AOK PLUS

Frank Tschirch

Sternplatz 7

01067 Dresden

Tel.: 0351 4946-15104

Fax: 01805 026509260
frank.tschirch@plus.aok.de

Karin Busch
AugustinerstraRe 38
99087 Erfurt

Tel.: 0361 6574-101 59
Fax: 0361 6574-10820
karin.busch@plus.aok.de

B m

m AOK Rheinland/Hamburg
Gabriele Schippers
Kasernenstraf3e 61

40213 Diisseldorf

Tel.: 0211 8791-12 90

Fax: 0211 8791-2529
gabriele.schippers@rh.aok.de

m AOK Rheinland-Pfalz
Petra Sandmann-Gilles
VirchowstraRe 30
67304 Eisenberg

Tel.: 063 51403-4 78
Fax: 063 51403-7 10
petra.sandmann-
gilles@rp.aok.de

m AOK Saarland

Bernhard Burger

Eva Elberskirch
Halbergstralle 1

66121 Saarbriicken

Tel.: 0681 6001-269

Tel.: 0681 6001-413

Fax: 0681 6001-229
bernhard.burger@sl.aok.de
eva.elberskirch@sl.aok.de

m AOK Sachsen-Anhalt
Kerstin Grasshoff
Liineburger StraBe 4

39106 Magdeburg

Tel.: 0391 580-4806

Fax: 0391 580-4743
kerstin.grasshoff@san.aok.de
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m AOK Schleswig-Holstein
Claudia Kriiger

Susanne Wiltfang
EdisonstraRe 70

24107 Kiel

Tel.: 0431 605-1813

Tel.: 0431 605-1358

Fax: 0431 605-1809
claudia.krueger@sh.aok.de
susanne.wiltfang@sh.aok.de

(3

m AOK Westfalen-Lippe
Martina Poetter

Lioba Heuel
NortkirchenstraRe 103
44263 Dortmund

Tel.: 0231 4193-326

Fax: 0231 41948326
martina.poetter@wl.aok.de
lioba.heuel@wl.aok.de
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