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G+G Spezial 4/04 
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»Kinder brauchen Zukunft«

G+G Spezial 11/06 
»Vernetzung ist alles«

G+G Spezial 11/07 
»Zuhause in der Fremde«

Internet

■  www.aok-bv.de
AOK-Bundesverband, ausführliche Infor-
mationen zu den gesetzlichen Grundlagen
der Selbsthilfe

■  www.aok.de
AOK-Versichertenportal, mit Angaben 
zu den Selbsthilfe-Ansprechpartnern 
der jeweiligen Landes-AOK 

■  www.deutsche-alzheimer.de 
Deutsche Alzheimer Gesellschaft e.V.,
Selbsthilfegruppe für Alzheimerkranke 

■  www.caritas.de 
Deutscher Caritasverband e.V.

■  www.vdk.de
Sozialverband VdK 

■  www.bag-selbsthilfe.de 
Bundesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe 
von Menschen mit Behinderung und 
chronischer Erkrankung und ihren 
Angehörigen e.V.

■  www.frauenselbsthilfe.de 
Frauenselbsthilfe nach Krebs e.V.

■  www.kindernetzwerk.de
Kindernetzwerk e.V., Selbsthilfegruppe 
für Eltern mit behinderten Kindern

■  www.diabetikerbund.de 
Deutscher Diabetikerbund e.V.,
Selbsthilfegruppe für Diabetiker

■  www.kiss-hh.de 
Kontakt- und Informationsstelle 
für Selbsthilfegruppen, Hamburg

■  www.gkv-spitzenverband.de
Spitzenverband Bund der Krankenkassen 

■  www.zes.uni-bremen.de 
Zentrum für Sozialpolitik der 
Universität Bremen

■  www.der-paritaetische.de
Der Paritätische, Vereinigung der freien 
gemeinnützigen Kranken- und Pflege-
anstalten Deutschlands

■  www.patientenbeauftragte.de
Beauftragte der Bundesregierung für die
Belange der Patientinnen und Patienten

■  www.nakos.de
Nationale Kontakt- und Informationsstelle
zur Anregung und Unterstützung von
Selbsthilfegruppen
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S elbsthilfe wirkt: ganz konkret bei Patientinnen
und Patienten, die eine Selbsthilfegruppe auf-
suchen, indem sie Wissen vermittelt, individuelle
Fähigkeiten aktiviert und Bewältigungsmuster

aufzeigt. Sie wirkt aber auch im System. Sie ist eine
Grundlage für die Patientenbeteiligung und gibt Impulse
für die patientenorientierte Weiterentwicklung des Ge-
sundheitssystems. Die Selbsthilfe ist ein unverzichtbarer
Bestandteil des Gesundheitswesens. 

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

2007 wurde die Selbsthilfe erneut durch Anpassungen
im Sozialgesetzbuch gestärkt. Krankenkassen müssen nun
beispielsweise die in einem Jahr nicht verausgabten För-
dermittel im Folgejahr zusätzlich für die Gemeinschafts-
förderung der Selbsthilfe zur Verfügung stellen. Das stellt
sicher, dass das vorgesehene Fördervolumen nicht unter-
schritten wird. Hinzu kommt: Die Wahrnehmung von
Aufgaben der Patientenbeteiligung in den Steuerungs-
gremien der gesetzlichen Krankenversicherung ist künftig
ausdrücklich förderfähig. 

Die weniger organisationsaufwändige pauschale Förde-
rung wurde durch die gesetzliche Gleichstellung mit der

projektbezogenen Förderung gestärkt: Mindestens 50
Prozent der Mittel sind nun für die kassenartenübergrei-
fende Gemeinschaftsförderung aufzubringen. Das soll die
Transparenz und die abgestimmte Verteilung der Förder-
mittel stärken. Die restlichen 50 Prozent der Fördergelder
bleiben wie bisher der kassenindividuellen Förderung vor-
behalten. Dies stellt vor allem die enge Zusammenarbeit
von Kassen und Selbsthilfegruppen auf der lokalen Ebene
sicher. 

Das Engagement vieler Bürgerinnen und Bürger in der
Selbsthilfe wird also künftig mit der Förderung durch die
gesetzliche Krankenversicherung flankiert. Jetzt kommt es
darauf an, die neuen Regelungen mit Leben zu füllen und
sie im Sinne der Patientinnen und Patienten zügig umzu-
setzen. 

Mit freundlichen Grüßen

Helga Kühn-Mengel 
Beauftragte der Bundesregierung für die Belange der 
Patientinnen und Patienten

Mit Schützenhilfe der Politik hat sich die Selbsthilfe zu 

einem unverzichtbaren Partner im Gesundheitswesen 

entwickelt, meint Helga Kühn-Mengel. Einrichtungen der

Selbsthilfe unterstützen nicht nur den einzelnen Patienten,

sie bilden auch die Grundlage für mehr Patientenbeteiligung. 

S T A R T S C H U S S

Impulse für das 
Gesundheitswesen



Der  Gesetzgeber hat zum 1. Januar 2008 die Selbst-
hilfeförderung grundlegend reformiert. Wichtigste
Neuerung: Die Kassen sind jetzt gesetzlich verpflich-
tet, einen festen Betrag von 56 Cent je Versicherten

für die Förderung der gesundheitlichen Selbsthilfe zur Verfü-
gung zu stellen. Ebenfalls neu eingeführt: die kassenübergrei-
fende Form der Finanzierung. Sie dient vor allem der Absiche-
rung regelmäßig wiederkehrender Aufgaben der Selbsthilfe.
Mindestens 50 Prozent der gesamten Fördersumme von fast
40 Millionen Euro jährlich sollen also künftig von allen Kassen
gemeinsam finanziert werden. Ziel ist es, den Selbsthilfe-
einrichtungen zu mehr Unabhängigkeit und Eigenständigkeit
zu verhelfen. Vorteil des neuen kassenübergreifenden Verfah-
rens: Es ist von den Vertretern der Selbsthilfe nur ein einziger
Antrag zu stellen. Über diesen wird von den Krankenkassen
gemeinschaftlich unter Mitberatung von Selbsthilfevertretern
entschieden.

Kassenindividuelle Förderschwerpunkte. Eine gemeinsame
inhaltliche Weiterentwicklung, an der sowohl die AOK als
auch die Selbsthilfe ein Interesse haben, ist durch diese Ge-
meinschaftsförderung jedoch nicht möglich. Nur die gebün-
delte Kompetenz, eingebracht in den partnerschaftlichen Dialog
auf Augenhöhe, gewährleistet die effiziente Weiterentwick-
lung der Versorgungsstrukturen im Hinblick auf eine stärkere
Patientenorientierung. Die zweite Hälfte der Fördersumme
bleibt deshalb wie bisher in den Händen jeder einzelnen Kas-
se und wird vorwiegend projektbezogen vergeben. Dadurch,
so der vom Gesetzgeber ausdrücklich erklärte politische Wille,
verbleiben bis zu 50 Prozent der Fördergelder für eine direkte
inhaltliche Zusammenarbeit mit der Selbsthilfe. 

Die Kassen behalten also die Möglichkeit, zielgruppen-
spezifische Förderschwerpunkte zu setzen. Dies macht es der
AOK beispielsweise möglich, langfristig aufgebaute Partner-
schaften und erfolgreiche Kooperationen mit Selbsthilfeein-
richtungen fortzuführen. Auch die seit Jahren praktizierte Be-
reitstellung von Dienstleistungen (Räume für Gruppentreffen
und Veranstaltungen, Bürokommunikation wie beispielsweise
Kopien und Postversand, professionelle Beratung bei Neu-
gründungen oder personelle Unterstützung bei Veranstaltun-
gen der Selbsthilfe) ist weiterhin möglich. Für die Selbsthilfe-
gruppen ein unschätzbarer Vorteil. 

Schon immer hat die AOK den Schwerpunkt der kassenindi-
viduellen Förderung im Bereich der lokalen Selbsthilfegruppen
gesetzt – also dort, wo Patienten eine unmittelbare Unterstüt-
zung erhalten, um mit ihrer Krankheit im Alltag besser fertig
zu werden. Das soll so bleiben – 90 Prozent der verfügbaren
individuellen Fördermittel werden daher von der jeweiligen
Landes-AOK verwaltet. Auskunft über Fristen, Antragsfor-
mulare und Schwerpunkte der individuellen Förderung erteilt
die jeweilige AOK (eine Liste aller Ansprechpartner finden Sie
auf der Rückseite dieses Heftes). Die generelle Frage, ob eine
Selbsthilfeeinrichtung überhaupt förderfähig ist, regelt der
vom GKV-Spitzenverband gemeinsam mit den Spitzenver-
bänden der Krankenkassen und den Vertretern der Selbsthilfe
erstellte »Leitfaden Selbsthilfeförderung« (siehe Beitrag Seite 8 ).

AOK-Förderung auf Bundesebene. Mit der Förderung von
Bundesorganisationen der Selbsthilfe wurde der AOK-Bun-
desverband beauftragt. Für diese Aufgabe haben die Mitglie-
der des AOK-Bundesverbandes zusätzlich zu ihrem Pflicht-
beitrag für die Gemeinschaftsförderung auf Bundesebene
weitere zehn Prozent der kassenindividuellen Fördersumme
zur Verfügung gestellt. Die Vergabe dieser Mittel erfolgt als
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Hilfe für die Selbsthilfe
Ein gemeinsamer Fördertopf aller Kassen ergänzt seit Anfang des Jahres die kassenindividuelle
Selbsthilfeförderung. Die neue Praxis reduziert den bürokratischen Aufwand und stellt gleichzeitig 
die enge Zusammenarbeit der Selbsthilfegruppen mit den Kassen sicher. Von Helga Laaff

ÜBERBLICK

Jahr         2000            2002           2004           2006           2008*

Mehr Fördergelder für die Selbsthilfe

Die Ausgaben der gesetzlichen Krankenversicherung für die
Förderung der Selbsthilfe haben sich innerhalb von acht Jah-
ren mehr als vervierfacht.

Gesamtausgaben aller gesetzlichen Krankenkasssen   
Ausgaben der gesetzlichen Kassen je Versicherten

*voraussichtliche Ausgaben

Quelle: BVA, KJ 1

9,5 Mio

21,5 Mio

26,4 Mio
27,5 Mio

39,9 Mio

0,13€

0,30€

0,38€ 0,39€

0,56€



Projektförderung und ist an ein konkret zu beschreibendes Vor-
haben gebunden. Bereits in der Planungsphase beginnt die AOK
mit der Selbsthilfegruppe einen intensiven Dialog über die ge-
wünschten Ziele und wie sie sich gemeinsam erreichen lassen. 

Ein Beispiel für diese Förderpraxis ist der Projektantrag des
Bundesverbandes der Schädel-Hirn-Patienten in Not e.V.: In
Zusammenarbeit mit dem Zentrum für Sozialpolitik der Uni-
versität Bremen erstellt die Selbsthilfeorga-
nisation eine Datenbank ambulanter und
stationärer Versorgungsinstitutionen mit
Informationen für Angehörige von Men-
schen im Wachkoma. Die AOK fördert
dieses Projekt und prüft gleichzeitig, inwie-
weit die hierbei gewonnenen Informationen
aus den Erfahrungen der Selbsthilfe auch für die eigenen Ver-
sicherten nutzbar gemacht werden können. Beispielsweise ließe
sich der AOK-Pflegenavigator – eine Internetsuchmaschine für
Pflegeeinrichtungen – mit Informationen aus der Selbsthilfe-
datenbank ergänzen. 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 für Koma-
patienten bieten. So profitieren Selbsthilfe und Gesundheits-
kasse gemeinsam durch die kassenindividuelle Förderung. 

Es kommt nicht auf die Größe an. Generell spielt die Größen-
ordnung eines Projektes für die Finanzierungszusage der AOK
keine entscheidende Rolle. Während beispielsweise das Erstel-
len eines Flyers für eine große Organisation Routinegeschäft
ist, stellt es sich für eine kleinere Organisation als aufwändiges
Projekt heraus, das im Rahmen der individuellen Förderung
durchaus der Unterstützung bedarf. Bei der Planung insbe-
sondere finanziell umfangreicherer Projekte können, wenn
möglich, auch Ressourcen der Mitglieder des AOK-Bundes-

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

Auch beim Monitoring-Projekt der BAG Selbsthilfe (siehe
Beitrag auf Seite 14) steht die Zusammenarbeit verschiedener

Träger im Vordergrund. Da es sich um eine
Projektfinanzierung handelt, deren Finanz-
rahmen die Kräfte einer Kasse übersteigen
würde, haben sich alle Kassenverbände zu-
sammengetan und finanzieren das Projekt
gemeinsam aus ihrem jeweiligen kassenindi-
viduellen Topf. Diese Form der Kooperation

macht deutlich, dass die Kassen im Interesse des Projekts zu-
sammenarbeiten und die individuelle Förderung nicht vor-
rangig als Marketing-Instrument betrachten. 

Der  AOK-Bundesverband unterstützt 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 Förder-
schwerpunkt derzeit auf solche Projekte, die den Zugang zur
Selbsthilfe verbessern können, beispielsweise durch Nutzung
der modernen Medien für die Beratung (siehe Reportage auf
Seite 6) und Nachwuchsgewinnung für die Selbsthilfe. Darü-
ber hinaus ist es Ziel der Gesundheitskasse, durch eine kon-
sequente Förderpolitik das Beratungs- und Hilfsangebot für
benachteiligte Zielgruppen zu erweitern oder weiterzuent-
wickeln. Im Fokus stehen dabei Angebote für Patienten, die
an einer seltenen Krankheit leiden, Betroffene mit Migra-
tionshintergrund (siehe Beitrag auf Seite 11) sowie für Fa-
milien mit kranken Kindern oder Eltern. ■

Helga Laaff ist Referentin für Selbsthilfe beim AOK-Bundesverband und
verantwortlich für die Selbsthilfeförderung auf der Bundesebene.
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»Lokale Selbsthilfe-
gruppen profitieren
vor allem von der indi-
viduellen Förderung.«



Sobald man seinen Fuß in das kleine Häuschen setzt,
beginnt die Zeitreise. Der Geruch, die Bilder an der
Wand, die Möbel im Raum – einfach alles erinnert
an die Besuche bei der Großmutter, damals in den

60ern. Auf der Terrasse sitzt Katharina Bittenbinder, es ist ihr
Lieblingsplatz. Mit ihrer großen Brille und einem schelmi-
schen Lächeln über das ganze Gesicht liest sie das Bilderbuch
»Die Tiere vom Brombeerhof«. Dass sie gar nicht mehr richtig
lesen kann, spielt keine Rolle. Über Stunden hinweg kann sie
im Buch blättern und sich die Bilder anschauen. »Geht’s Dir
gut, Mausi?«, fragt ihre Tochter aus der Küche heraus und die
Mutter nickt und lächelt. »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 gut!«

»Ich habe meine Mutter gehasst.« Die Verständigung zwi-
schen der 87-Jährigen und ihrer Tochter Heidi Sayk läuft
kaum noch mit Worten, das meiste passiert über Augen- und
Körperkontakt, streicheln oder gut zureden. Die beiden wir-
ken dabei innig und vertraut. Doch das war nicht immer so.
»Früher habe ich meine Mutter gehasst. Ich konnte es ihr nie
recht machen, ständig hat sie mich kritisiert«, blickt Heidi
Sayk zurück. 

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

res Mal die Kleidung. Jeder Besuch zuhause bedeutet für Hei-
di Sayk einen Pflichttermin – zähe Auseinandersetzungen und
Streit inklusive. Erst durch den Abstand eines zwölfjährigen
Auslandsaufenthaltes in Ecuador ändern sich die Gefühle zur
Mutter langsam. Tausende Kilometer von zuhause entfernt,
engagiert sich Heidi Sayk in Ecuador ehrenamtlich und be-
treut dort alte Menschen im Pflegeheim. Ein Schlüsselerleb-
nis, denn sie empfindet die Unterbringung der Senioren vor
allem als entwürdigend. Ihre bereits über 80-jährige Mutter
schreibt ihr Briefe aus Deutschland, bittet die einzige Tochter
immer wieder, doch zurückzukommen. Sie habe Angst davor,
sich schon bald nicht mehr selbst versorgen zu können und
dann ins Heim zu müssen. »Da habe ich mich das erste Mal
gefragt, was ich hier eigentlich tue – während 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 Verhältnis zur
Mutter hat sich seitdem grundlegend geändert. 

Schleichender Prozess. Katharina Bittenbinder ist im Alter
sanfter geworden, lobt plötzlich ihre Tochter, kann ihrer Lie-
be nun angemessen Ausdruck verleihen. Heidi Sayk freut sich,
doch mit Alzheimer bringt sie das veränderte Verhalten nicht
in Verbindung. Die Krankheit kommt schleichend: Als die
Mutter immer öfter den Besuch im Seniorenclub ausfallen
lässt oder die mit Freundinnen regelmäßig zelebrierten But-
terfahrten, wundert sie sich – und geht zur Tagesordnung

6 Gesundheit und Gesellschaft SPEZIAL 12/08, 11. Jahrgang

Heidi Sayk arbeitet tagsüber im Büro – 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 großes Netzwerk an Hilfsangeboten zurück. Von Otmar Müller

REPORTAGE

»Wer sucht, findet Hilfe«

Gut betreut – 
Katharina Bittenbinder

wird von Ihrer 
Tochter zuhause 

liebevoll gepflegt



über. »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 öfter das
exakte Gegenteil von dem, was sie eigentlich will. »Nein, dan-
ke, ich möchte nichts mehr essen«, sagt sie etwa im Hotel-
restaurant und nimmt sich noch mal einen kräftigen Nach-
schlag auf den Teller. Heidi Sayk ist total verunsichert, weiß
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. Ihr Chef, der
selbst einen Alzheimerfall in der Familie hat, rät ihr dringend,
sofort einen Termin beim Notar zu machen: »Du brauchst
jetzt so schnell wie möglich eine Vorsorgevollmacht. Ab jetzt
wird einiges auf Dich zukommen.«

Ein Netzwerk aus Hilfsangeboten. Heidi Sayk steht vor
dem Problem, ihre Mutter einerseits möglichst gut betreuen
zu wollen und andererseits ganztägig arbeiten zu müssen. Auf
einem Caritas-Seminar für Angehörige von Demenzkranken
lernt sie das Wichtigste über 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 Ratschläge und vor allem
Hinweise, wie sich weitere Unterstützung organisieren lässt.
Und die hat sie bitter nötig. Nach und nach baut Heidi Sayk
die Betreuung aus. Ein Mix aus ambulanter Betreuung, privater
Unterstützung aus der Nachbarschaft und Nachmittagstreff
in einer Alzheimergruppe sorgt für eine zuverlässige und gute
Begleitung der Mutter. »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 weiß, holt sie sich
immer wieder am Telefon Rat von der Alzheimer Gesellschaft:
»Hier bekommt man nicht nur sofort Lösungsstrategien – 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-
fonhotline der Selbsthilfegruppe nutzt Heidi Sayk auch die
Angebote im Internetauftritt der Alzheimer Gesellschaft. So
sucht sie im Internet-Forum den direkten Kontakt zu anderen
Angehörigen oder holt sich Anregungen im kürzlich an den
Start gegangenen Blog der Alzheimer Gesellschaft. Die Finan-
zierung dieses Blogs hat der AOK-Bundesverband im Rah-
men der kassenindividuellen Förderung übernommen. »Als
der Antrag auf Förderung bei uns einging, war ich sofort da-
von überzeugt, dass dies ein weiteres wichtiges Beratungs-
instrument werden kann«, erklärt Helga Laaff, beim AOK-
Bundesverband verantwortlich für die Selbsthilfeförderung.
»Viele Angehörige und Kranke leben isoliert und ziehen sich
zurück. Der Blog ist neben der persönlichen Beratung und
dem Erfahrungsaustausch in Selbsthilfegruppen ein weiteres

Instrument, um diese Isolation zu durchbrechen«, betont Sa-
bine Jansen, Geschäftsführerin der Alzheimer Gesellschaft,
die Zielsetzung des neuen Selbsthilfeangebots. »Wir sind froh,
dass durch die Selbsthilfeförderung des AOK-Bundesverbandes
ein neuer Weg der Entlastung für Angehörige und Betroffene
geschaffen werden konnte.« 

An der Grenze der Belastung. Für Heidi Sayk bedeuten die
vielen Hilfsangebote von Selbsthilfegruppen und Sozialver-
bänden, dass sie für ihre Mutter die bestmögliche Betreuung
sicherstellen kann. Obwohl die Doppelbelastung aus Pflege
und Job sehr groß ist, gibt es für sie keine anderen Optionen.
»Auch wenn ich manchmal das Gefühl habe, an der Grenze
meiner Kräfte 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 offensichtlich gut. Sie sitzt immer noch auf
der Terrasse und schaut sich die »Tiere vom Brombeerhof« an. ■

Otmar Müller ist freier Journalist und schreibt regelmäßig für Gesund-
heit und Gesellschaft.
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Katharina Bittenbinder auf ihrem Lieblingsplatz, der Veranda.
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D ie Spitzenverbände der Krankenkassen haben ge-
meinsam mit den maßgeblichen Vertretern der
Selbsthilfe die Fördergrundsätze für die Selbsthilfe
überarbeitet. Nach über einjährigen Vorarbeiten

liegt jetzt eine reformierte Fassung der  »Gemeinsamen und
einheitlichen Grundsätze zu den Inhalten der Förderung der
Selbsthilfe und zur Verteilung der Fördermittel auf die ver-
schiedenen Förderebenen und Förderbereiche« gemäß Para-
graf 20c im Sozialgesetzbuch, Fünftes Buch,  (SGB V) vor.
Der offizielle Kurztitel der Grundsätze lautet künftig »Leit-
faden zur Selbsthilfeförderung«.

Der neu gegründete GKV-Spitzenverband ist seit dem 1. Juli
2008 für die Herausgabe des Leitfadens verantwortlich.
Neben der Weiterentwicklung des Leit-
fadens gehört auch die Anpassung des
Verzeichnisses der »Krankheitsbilder, bei
deren gesundheitlicher Prävention und
Rehabilitation eine Förderung zulässig
ist« zu seinen Aufgaben. Beides beschreibt
lediglich den Rahmen für die finanzielle
Förderung – der GKV-Spitzenverband vergibt selbst keine
Fördermittel. Anträge auf Selbsthilfeförderung müssen weiter-
hin bei den Krankenkassen und ihren Verbänden gestellt wer-
den. 

Gesetzliche Neuregelung. Seit der Einführung der Selbsthilfe-
förderung im Jahr 2000 durch die Krankenkassen wurde der
Leitfaden bereits mehrfach überarbeitet. Die jetzige Fassung
passt dabei die Bestimmungen für die Selbsthilfeförderung an
die aktuelle Gesetzeslage des Wettbewerbsstärkungsgesetzes
aus dem vergangenen Jahr an.  

Von hoher Bedeutung ist sicherlich die Umstellung der bis-
herigen Soll-Regelung auf eine Förderverpflichtung. Für 2008
beträgt das vorgeschriebene Fördervolumen pro Versicherten
56 Cent, eine Größe, die nicht unterschritten werden soll.
Zum Vergleich: 2007 lag die Ausschöpfung laut Bundesver-
sicherungsamt noch bei etwa 33 Cent. Eine weitere Neue-
rung: die Förderung ist künftig auf drei Ebenen möglich.
Selbsthilfegruppen auf örtlicher Ebene, Selbsthilfeorganisatio-
nen und -kontaktstellen auf Landesebene sowie Selbsthilfeor-
ganisationen auf Bundesebene können für ihre jeweiligen
Aufgaben und Aktivitäten Anträge stellen. 

Die vielleicht wichtigste Regelung seit Jahresbeginn ist die
Einführung einer Quotierung: Kassen und ihre Verbände
müssen nun mindestens 50 Prozent der Fördermittel für die
sogenannte kassenartenübergreifende Gemeinschaftsförde-
rung aufbringen. Der Gesetzgeber will damit den Antragstel-
lern erleichtern, die »vielfach bedarfsgerechtere und weniger
organisationsaufwändige pauschale Förderung« zu nutzen.
Erstmals haben die Vertretungen der Selbsthilfe bei der Vergabe
der Fördermittel aus der Pauschalförderung ein Mitberatungs-
recht. Dies erhöht nicht nur die Transparenz. Vertreter der
Selbsthilfe können auch ihren Sachverstand und ihre Perspek-
tive einbringen, damit die Mittel dort eingesetzt werden, wo
sie einen hohen Nutzen haben. 

Um die Gelder möglichst bedarfsge-
recht auf die Bundes-, Landes- und kom-
munale Ebene zu verteilen, empfehlen
die Grundsätze für die kassenartenüber-
greifende Gemeinschaftsförderung fol-
gende Aufteilung: Für die Bundesorgani-
sationen der Selbsthilfe sollen mindestens

20 Prozent der kassenartenübergreifenden Gemeinschaftsförde-
rung zur Verfügung gestellt werden. Entsprechend verbleiben
für die Pauschalförderung der Landes- und kommunalen Ebene
bis zu 80 Prozent der Mittel. Dabei sollten die örtlichen Selbst-
hilfegruppen von diesem Anteil mindestens 20 Prozent erhal-
ten (siehe Grafik auf Seite 9). 

Kassen sollen Förderschwerpunkte setzen. Neben der kas-
senartenübergreifenden Gemeinschaftsförderung verbleiben
bis zu 50 Prozent der Fördermittel bei den einzelnen Kran-
kenkassen und ihren Verbänden. Der Gesetzgeber will damit
bei den Kassen und ihren Verbänden Anreize schaffen, gezielt
eigene Förderaktivitäten zu entfalten sowie Förderschwer-
punkte zu setzen. Mit der kassenindividuellen Förderung
können Kassen und ihre Verbände damit bestehende Koope-
rationen ausbauen und Aktivitäten für bestimmte Zielgrup-
pen fördern. Welche Anforderungen einzelne Krankenkassen
an die Projektanträge der Selbsthilfegruppen, Selbsthilfekon-
taktstellen oder auch Selbsthilfeorganisationen stellen, ist
höchst unterschiedlich. Daher ist es sinnvoll, sich bei der je-
weiligen Kasse beziehungsweise dem zuständigen Verband zu
erkundigen, was bei der Antragstellung zu berücksichtigen ist. 

Regeln für die Förderung
Die Grundlagen der Selbsthilfeförderung sind im Sozialgesetzbuch verankert. Der GKV-
Spitzenverband hat die Aufgabe, diese Vorgaben für die Praxis tauglich zu machen. Gemeinsam 
mit der Selbsthilfe entwickelt er die Fördergrundsätze kontinuierlich weiter. Von Heike Wöllenstein

FINANZIERUNG

»Kassen und Verbände
sollen Kooperationen
ausbauen und Förder-
schwerpunkte setzen.«
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Damit die Fördermittel effektiv und wirtschaftlich zum Nut-
zen der Betroffen und zur Stärkung der Selbsthilfestrukturen
verwendet werden, ist es notwendig, dass die Selbsthilfegrup-
pen und -organisationen auf allen Förderebenen Transparenz
über ihre Finanzsituation, inklusive der Mittelverwendung,
herstellen und die Aktivitäten frei von wirtschaftlichen Inte-
ressen sind. Die Grundsätze verweisen in diesem Zusammen-
hang darauf, dass viele Selbsthilfeorganisationen sich der Pro-
blematik der möglichen Einflussnahme durch Dritte auf ihre
Arbeit bewusst sind und daher eigene Leitlinien zur Sicherstel-
lung ihrer Neutralität und Unabhängigkeit entwickelt haben. 

Zu den ergänzenden Fördervoraussetzungen für die ört-
lichen Selbsthilfegruppen zählt nach wie vor die verlässliche
und kontinuierliche Gruppenarbeit und Erreichbarkeit sowie
eine Gruppengröße von mindestens sechs Mitgliedern. Die
Grundsätze konkretisieren zudem, dass die Existenz der
Selbsthilfegruppe und ihr Gruppenangebot bekannt gemacht
werden müssen. 

Ausschluss der Doppelfinanzierung. Damit die begrenzten
Fördermittel der gesetzlichen Krankenkassen tatsächlich zu
einer nachhaltigen Stärkung der Selbsthilfe beitragen, trifft
der Leitfaden für die Selbsthilfeförderung klare Regelungen,
welche Einrichtungen und Strukturen nicht gefördert werden
können. Neu aufgenommen wurde zudem eine Regelung, die
die Selbsthilfeförderung im Rahmen des SGB V abgrenzt von
der Selbsthilfeförderung nach dem SGB XI (Soziale Pflegever-
sicherung). Zwar können Förderanträge sowohl nach SGB V
und SGB XI gestellt werden, eine Doppelfinanzierung ist
jedoch ausgeschlossen. 

Absehbar wird die gesetzliche Neuregelung der Selbsthilfeför-
derung und ihre Verankerung als Pflichtleistung zur Folge ha-
ben, dass die Soll-Vorgabe von 56 Cent je Versichertem 2008
ausgeschöpft wird. Hierzu dürfte die Vorgabe beitragen, dass
nicht ausgeschöpfte Fördermittel im Folgejahr zusätzlich für
die Gemeinschaftsförderung zur Verfügung zu stellen sind.
Entscheidend bleibt die Frage, ob diese zusätzlichen Mittel so
eingesetzt werden, dass sie den Gedanken der Selbsthilfe im
Sinne einer Förderung der Selbstkompetenz stärken helfen
und wichtige Förderbedarfe decken. Die Selbsthilfe, dies
macht die Präambel des Leitfadens auch deutlich, kann aber
nur dann ihre Rolle als wichtiger Baustein zur Stärkung der
Patientenautonomie leisten, wenn die Strukturen effizient
arbeiten können. Dazu gehört auch, dass sich Bund, Länder
und Kommunen maßgeblich an dieser Aufgabe beteiligen. 

Weiterentwicklung auf der Agenda. Die Selbsthilfeförde-
rung der Kassen und ihrer Verbände ist eine wichtige Säule für
die Stärkung der Selbsthilfe in Deutschland. Die überarbeiteten
Fördergrundsätze eröffnen Chancen, die es jetzt zu nutzen
gilt. Perspektivisch wird eine Weiterentwicklung dann auf der
Agenda stehen, wenn es hierfür einen entsprechenden Hand-
lungsbedarf gibt. Dabei werden Fragen zur adäquaten Vertei-
lung auf die einzelnen Förderebenen, aber auch zu den Inhal-
ten der Förderung weiterhin von hoher Bedeutung sein. Eine
Aufgabe, die der GKV- Spitzenverband gemeinsam mit allen
Beteiligten im Sinne einer sinnvollen und effizienten Selbst-
hilfeförderung gestalten will. ■

Heike Wöllenstein, Abteilung Gesundheit, GKV-Spitzenverband 

Förderquoten für die Selbsthilfefinanzierung

Quelle: GKV-Spitzenverband

Während es für die Verteilung der kassenindividuellen Fördersumme keine Empfehlungen gibt, sollen 20 Prozent der 
kassenartenübergreifenden Förderung an Selbsthilfeeinrichtungen auf Bundesebene gehen. Von den restlichen 
80 Prozent müssen wiederum 20 Prozent bei den lokalen Selbsthilfegruppen ankommen.
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Professor Gerd Glaeske ist Mitglied
des Sachverständigenrates zur Begut-
achtung der Entwicklung im Gesund-
heitswesen und lehrt Gesundheits-
wissenschaften am Zentrum für
Sozialpolitik der Universität Bremen. 

Die politischen Maßnahmen der letzten Jahre haben die gesundheitliche Selbsthilfe 

gestärkt, meint Gerd Glaeske. Das Ergebnis: ein verändertes Arzt-Patienten-Verhältnis 

und die Erkenntnis, dass Gesundheit ohne die Mitarbeit des Patienten nicht möglich ist.

»Selbsthilfe hat an Relevanz gewonnen«

WISSENSCHAFT

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

Selbsthilfegruppen haben eine ergän-
zende Funktion zum Arztgespräch. Die
Patienten werden vom Arzt oft mit ihrer
Diagnose allein gelassen. Hier können
Selbsthilfegruppen wertvolle Arbeit leis-
ten. Sie bieten den Betroffenen nicht
nur die Möglichkeit zum Austausch von
Erfahrungen mit der Krankheit. Es geht
auch darum, wie sich die Krankheit in
den Alltag integrieren lässt. Hinzu
kommt: Nicht jeder Arzt ist gleich gut.
In der Selbsthilfegruppe erfährt man
unter anderem, mit welchen Ärzten 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 eine Patientenbeauftragte der
Bundesregierung, und auch im Gemein-
samen Bundesausschuss sitzen heute
Patientenvertreter. Ziel der Selbsthilfe-
bewegung war es immer, das »Wissens-
gefälle« zwischen Gesundheitsexperten
und Patienten zu verringern. Das ist ge-
lungen, das Arzt-Patienten-Verhältnis
hat sich in den letzten Jahren stark ver-
ändert. Heute hat sich die Erkenntnis
durchgesetzt, dass eine gute medizini-
sche Behandlung ohne die Mitarbeit ei-
nes souveränen Patienten gar nicht
möglich ist. 

Welche Auswirkungen hatte die gesetz-
liche Regelung der Selbsthilfeförderung?

Seit 2008 sind die Kassen gesetzlich ver-
pflichtet, die Selbsthilfe mit einem fes-
ten Betrag zu fördern. Hinzu kommt: bis
zu 50 Prozent der Förderbeträge müssen
heute kassenübergreifend verteilt wer-
den. Diese politischen Maßnahmen ha-
ben die Position der gesundheitlichen
Selbsthilfe deutlich gestärkt. Durch die
kassenübergreifende Förderung ist die

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

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

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

rung gibt den gesetzlichen Krankenkas-
sen die Möglichkeit, eine individuelle
Förderpolitik im Sinne der eigenen Ver-
sicherten zu gestalten. Zudem ermög-
licht die kassenindividuelle Förderung
auch eine direkte Unterstützung regio-
naler Selbsthilfegruppen. Die Kassen
stellen beispielsweise Räumlichkeiten
für Gruppentreffen zur Verfügung, un-
terstützen bei der Büroarbeit, schreiben
und verschicken Einladungen für
Selbsthilfetreffen oder stellen Referen-
ten zur Verfügung. Das ist eine wichtige
Unterstützung der Basisarbeit, die un-
verzichtbar ist.

Es gibt eine Vielzahl von Selbsthilfegrup-
pen. Welche Kriterien für eine Förderung
würden Sie ansetzen?

Ich persönlich würde mir wünschen, es
gäbe einen klar definierten Kodex für
die Vergabe von Selbsthilfe-Fördergel-
dern. Dieser Kodex müsste von einer
unabhängigen wissenschaftlichen In-
stitution erstellt werden und den gesam-
ten Vergabeprozess transparent machen.
Von einer Selbsthilfe-Einrichtung, die
Fördergelder beantragt, würde 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 seriös 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 für die Förderung eines be-
stimmten Selbsthilfeprojektes entschie-
den haben. ■ Fo
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»Die kassenindividuelle
Förderung ermöglicht
erst die Unterstützung
der Basisarbeit.«
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D ie Integration von Migranten
steht seit längerem 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 über dem
Bundesdurchschnitt von 19 Prozent. 

Lebensstilbedingte Gesundheitsge-
fährdungen führen bei Migranten oft 
zu chronischen Erkrankungen. Hinzu
kommen migrationsspezifische Gesund-
heitsrisiken – etwa die posttraumatische 
Belastungsstörung durch Folter oder
Flucht. Geringe Sprachkenntnisse, kul-
turelle Barrieren und unzureichendes
Wissen über das deutsche Gesundheits-
system halten Migranten jedoch mög-
licherweise davon ab, die notwendige
gesundheitliche Versorgung in Anspruch
zu nehmen. Dabei könnten gerade im
Bereich der chronischen Erkrankungen
die Angebote der Selbsthilfe nützlich
und hilfreich sein. Warum Migranten
diese Unterstützungsmöglichkeit 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-
hilfeunterstützung für Migranten in
Hamburg« von der Kontakt- und Infor-
mationsstelle für Selbsthilfegruppen
(KISS) der Hansestadt und der AOK
Rheinland/Hamburg setzt genau hier
an: Zunächst soll die Ausgangssituation
in der Praxis untersucht werden. Wa-
rum werden Migranten von der klassi-
schen Selbsthilfegruppe nicht erreicht?
Muss das Gruppenangebot möglicher-

weise erweitert werden, etwa um tür-
kischsprachige Selbsthilfegruppen? An
wen wenden sich Migranten mit ihren
gesundheitlichen Fragen? Diesen Fra-
gen soll das Projekt nachgehen. Eine
deutsch- und türkischsprachige Projekt-
mitarbeiterin wird deshalb beispielsweise
vor Ort den direkten Kontakt zu türki-
schen Ärzten und Migrantengruppen
suchen, die außerhalb 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 Selbsthilfeförderung in glei-
chem Umfang zu ermöglichen wie dem
Rest der Bevölkerung. 

Bereicherung der Selbsthilfe. Die ge-
setzliche Neuregelung in Paragraf 20c
des Sozialgesetzbuches V sieht auch künf-
tig eigene Gestaltungsmöglichkeiten der
Krankenkassen im Rahmen ihrer kas-
senindividuellen Förderung vor, sodass
Projekte und Kooperationen mit der
Selbsthilfe weiterhin möglich 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 unterstützt.

Selbsthilfe-Projekte zu fördern, zu
initiieren oder zu begleiten ist für die
AOK Rheinland/Hamburg selbstver-
ständlich und hat eine lange Tradition.
Das Verhältnis zur Selbsthilfe ist dabei
geprägt von einer Kultur des partner-

schaftlichen Umgangs – die AOK sieht
sich nicht nur als »Abwickler von För-
deranträgen«, sondern betrachtet die
Kooperation mit der Selbsthilfe als ge-
sundheitspolitische Chance zur Weiter-
entwicklung von Patientenautonomie.
Ein informierter, mündiger Patient zu
sein, ist gerade auch für Migranten ein
wichtiges Ziel. ■

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

Gesund zwischen den Kulturen
Menschen mit Migrationshintergrund haben oft ein besonderes Verständnis von Gesundheit 
und Krankheit. Die AOK Rheinland/Hamburg unterstützt ein Selbsthilfeprojekt, bei dem 
die Bedürfnisse von Migranten im Mittelpunkt stehen. Von Gabriele Schippers

PRAXISBEISPIEL

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

KISS Hamburg
Dr. Wolfgang Busse
Wandsbeker Chaussee 8 
22089 Hamburg 
Tel.: 040 415201-80
www.kiss-hh.de
kiss@paritaet-hamburg.de

KISS Hamburg
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S ie führen und halten Gruppen
zusammen, beraten Schwer-
kranke und Angehörige, fan-
gen Krisen auf. Sie pflegen

Kontakte mit Entscheidungsträgern im
Gesundheitswesen, halten Vorträge,
sind für die Öffentlichkeitsarbeit zu-
ständig und beschaffen nicht zuletzt
Fördermittel. Und dies alles leisten die
Leiterinnen von Selbsthilfegruppen, oh-
ne dass sie dafür ausgebildet wurden. 

Vielfältiges 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.

Ziel der Seminare ist es, ehrenamtliche
Funktionsträger gezielt auf das vielfäl-
tige Aufgabenspektrum in Selbsthilfe-
gruppen vorzubereiten. Bis heute haben

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

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

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

wie »Gruppensituationen verstehen und
bewältigen« sowie »Kooperationspart-
ner gewinnen und überzeugen« und
»Gespräche mit Schwerkranken und
Trauernden«. Aktuell bleiben auch »Ge-
sprächs- und Gruppenführung«, »Team-
arbeit« oder »Sicheres Auftreten in der
Öffentlichkeit und bei Entscheidungs-
trägern im Gesundheitswesen«. 

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 persönliche Entwick-
lung vollzogen und verinnerlicht, dass
Selbsthilfe einen höheren Stellenwert
bekommen hat und sie selbst dadurch
an Bedeutung gewinnen«, fasst die Se-
minarleiterin die Reaktionen der Teil-
nehmerinnen zusammen. 

Persönliche Entwicklung. Seminare
und Schulungen haben also einen großen
Stellenwert, wenn es darum geht, ganz
speziell die Leitungsteams bei ihrer ehren-
amtlichen Arbeit zu unterstützen. Nicht
zuletzt, damit sie die Interessen von Be-
troffenen auch in der Sozial- und Ge-
sundheitspolitik vertreten können. Der
Informationsbedarf ist groß. Damit die
Selbsthilfegruppen auch künftig 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 stän-
dig zu aktualisieren. ■

Sigrid Platte ist Vorsitzende des Landes-
verbandes Nordrhein-Westfalen der Frauen-
selbsthilfe nach Krebs.

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

PRAXISBEISPIEL

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

Die Frauenselbsthilfe nach Krebs, Landesverband
NRW e.V., wurde 1979 gegründet. Zurzeit gibt es
in Nordrhein-Westfalen 59 regionale Gruppen. An
Krebs erkrankte Frauen und Männer können sich
an den Gruppenangeboten beteiligen. Sie erhal-
ten kostenfrei Rat und Hilfe, auch telefonisch und
per E-Mail. Die Frauenselbsthilfe unterstützt bei
der Gründung 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
Kirchfeldstraße 149
40215 Düsseldorf
Tel.: 0211 341709
www.frauenselbsthilfe.de
fsh-nach-Krebs-nrw@freenet.de

Frauenselbsthilfe nach Krebs



E 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, pflegebedürftigen und/oder
behinderten Kindern fühlen sich häufig
unzureichend  informiert, sozial und fi-
nanziell benachteiligt, hilflos und über-
fordert. Die Diagnose einer schweren
Erkrankung oder Behinderung stellt für
die gesamte Familie ein lebensverän-
derndes Ereignis dar. Kleine und große
Alltagsdinge belasten die Familie, für ei-
gene Bedürfnisse bleibt kaum noch
Zeit. Die Wege zu grundlegenden In-
formationen und Unterstützungsmög-
lichkeiten erfordern zusätzlichen 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-
terstützung des AOK-Bundesverbandes,
der AOK Baden-Württemberg und des
Bayerischen Rundfunks wurde im
Frühjahr 2008 ein erstes Modell-Semi-
nar durchgeführt, an dem zwölf Famili-
en teilnehmen konnten. Weitere Semi-
nare sind in Planung. 

Das Angebot richtet sich an Familien
mit einem chronisch kranken, pflegebe-
dürftigen 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

und alle Geschwister. Jede Familie er-
hält für die Dauer des Wochenendsemi-
nars einen individuell ausgearbeiteten
Stundenplan. Für Gespräche mit einem
Kinder- und Jugendarzt, einem Kinder-
und Jugendpsychiater und einer Pflege-
fachkraft stehen jeweils 90 Minuten zur
Verfügung. Dasselbe gilt für weitere Ge-
spräche mit einem Therapeuten (Lo-
gopädie, Ergo- oder Physiotherapie), ei-
nem Sozialarbeiter sowie Vertretern aus
verschiedenen Selbsthilfegruppen. Am
Ende des Seminars findet mit jeder Fa-
milie ein individuelles halbstündiges
Abschlussgespräch statt.

Kraft für die Familie. Während der Ge-
spräche wird intensiv auf Fragen, Bedürf-
nisse und Probleme der Familien einge-
gangen. Was die Familienmitglieder
belastet, kann angesprochen und zu-
gleich nach Lösungsansätzen gesucht
werden. Fragen zur bei dem Kind fest-
gestellten Diagnose können dabei eben-
so Thema sein wie beispielsweise eine
drohende Insolvenz der Familie oder die
(gefühlte) Vernachlässigung der Ge-
schwisterkinder. Dieser ganzheitliche
Ansatz ist Voraussetzung für eine nach-
haltige und präventive Stärkung 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 müssen. Die Ein-
bindung von Vertretern der Selbsthilfe
gibt den Familien die Möglichkeit, über
das Seminar hinaus von der Begleitung
einer für sie passenden Selbsthilfegrup-
pe zu profitieren. 

In den weiteren geplanten Seminaren
sollen – wissenschaftlich begleitet durch

die Pädagogische Hochschule Heidel-
berg – modellhafte Strukturen für ein
solches »Kompakt-Seminar« herausge-
arbeitet werden. Ziel des Arbeitskreises
ist es, die Möglichkeiten für ein bundes-
weites präventives Angebot auszuloten
– damit künftig betroffene Familien
flächendeckend die Möglichkeit haben,
im Rahmen eines Seminars gebündelt
den Kontakt mit verschiedenen Exper-
ten aufzunehmen, die sie ansonsten von
sich aus möglicherweise nicht aufge-
sucht hätten. ■

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

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-
desverbänden oder Internet-Auftritten. Darü-
ber hinaus engagiert sich das Kindernetzwerk
auch auf der politischen Ebene für Kinder mit
Behinderungen, chronischen oder seltenen Er-
krankungen.

Kindernetzwerk e. V.
Raimund Schmid 
Hanauer Straße 15
63739 Aschaffenburg
Tel.: 06021 12030
www.kindernetzwerk.de
info@kindernetzwerk.de

Kindernetzwerk
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Starke Partner für Familien in Not
Eltern von pflegebedürftigen oder chronisch kranken Kindern fühlen sich häufig überfordert. 
Sie brauchen Unterstützung – ein Seminar des Kindernetzwerkes e.V. bietet betroffenen 
Familien Hilfe an. Von Tanja Moshammer-Karb und Raimund Schmid
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L andes- und Bundesverbände der
Selbsthilfe bestreiten ihre Etats
genau wie die lokalen Selbsthilfe-
gruppen über Mitgliedsbeiträge,

öffentliche Zuschüsse, Projektmittel
und die Selbsthilfeförderung 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
Förderern und Sponsoren bietet große
Chancen, die eigene Arbeit weiterzuent-
wickeln, sie birgt aber auch das Risiko
der Abhängigkeit oder gar der inhaltli-
chen Beeinflussung der Selbsthilfe. 

Sponsoring – Gefahr und Chance. Um
eine Orientierung zu geben, hat die BAG
Selbsthilfe gemeinsam mit dem Paritäti-
schen Wohlfahrtsverband »Leitsätze für

die Zusammenarbeit mit Wirtschaftsun-
ternehmen im Gesundheitswesen« ge-
meinsam mit ihren Mitgliedsverbänden
entwickelt. Im Wege der Selbstverpflich-
tung gelten die Leitsätze als verbindliche
Arbeitsgrundlage für 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 Bedürfnissen der Verantwort-
lichen in der Selbsthilfe nicht gerecht
werden. Daher wurde das »Monitoring-
Projekt« entwickelt, welches im Rahmen
der gemeinschaftlichen Selbsthilfeförde-
rung aus krankenkassenspezifischen Mit-
teln durch die gesetzliche Krankenver-
sicherung finanziell unterstützt wurde. 

Problembewusstsein schärfen. Ziel
des Monitorings ist es, die Leitsätze
fortzuentwickeln, Selbsthilfeorganisa-
tionen durch beratende Ausschüsse bei
der Umsetzung der Leitsätze zu unter-
stützen und leitsatzwidriges Verhalten
gegebenenfalls zu ahnden. Darüber hin-
aus sollen Monitoring-Ausschüsse durch
Veranstaltungen und Veröffentlichun-
gen in der Selbsthilfe das Problembe-
wusstsein schärfen und Beispiele guter
Praxis verbreiten.

Im Einzelnen gibt es unterschied-
liche Wege, das Monitoring-Verfahren
in Gang zu setzen. Zunächst einmal
kann jeder Selbsthilfeverband eine so
genannte »Prüfbitte« an die Monito-
ring-Ausschüsse richten: Dies eröffnet

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

Prüfung durch Monitoring-Gremien.
Es besteht aber auch die Möglichkeit,
Monitoring-Ausschüsse zu veranlassen,
das Verhalten eines Selbsthilfeverbandes
zu überprüfen. Grundsätzlich ist jeder-
mann berechtigt, sich mit einer begrün-
deten Beanstandung an die Monito-
ring-Ausschüsse zu richten. Außerdem
können die Monitoring-Gremien ihr
Initiativrecht wahrnehmen und selbst
Überprüfungen einleiten – beispielsweise
aufgrund von Presseveröffentlichungen
zu fragwürdigen 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
zuständigen Monitoring-Ausschuss ver-
weigern, gibt es verschiedene Sanktions-
möglichkeiten. In schwerwiegenden Fäl-
len kann sogar empfohlen werden, eine
uneinsichtige Organisation aus dem
Dachverband auszuschließen.

Die Arbeit der Monitoring-Aus-
schüsse macht deutlich: Die Gewährleis-
tung von Neutralität und Unabhängig-
keit ist eine Aufgabe, die nur durch
beharrliche Aufklärungs- und Beratungs-
arbeit beziehungsweise durch Bedacht-
samkeit bei den Akteuren in der Selbst-
hilfe zu meistern ist. ■

Dr. Martin Danner ist Bundesgeschäftsführer
der Bundesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe.
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Prüfung fragwürdiger Praktiken
Oft gelingt die Finanzierung einzelner Selbsthilfeprojekte nur mit Unterstützung eines Pharma-
konzerns, weiß Martin Danner. Doch wann ist die Grenze zur Abhängigkeit überschritten? Ein 
Projekt der BAG Selbsthilfe soll Selbsthilfegruppen beraten und Beispiele guter Praxis verbreiten.

PRAXISBEISPIEL

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

BAG Selbsthilfe
Dr. Martin Danner
Tel. 0211 31006-46
www.bag-selbsthilfe.de
martin.danner@bag-selbsthilfe.de

BAG Selbsthilfe



D er diabetische Fuß ist eine der
häufigsten Folgeerkrankun-
gen des Diabetes. Trotzdem
bagatellisieren viele Betroffene

die ersten Anzeichen wie Gefühllosig-
keit in den Zehen oder Durchblutungs-
schwierigkeiten. Der Gang zum Arzt er-
folgt erst, wenn es bereits zu spät ist.
Allein in Thüringen verlieren deshalb
jedes Jahr rund 1.000 Diabetiker einen
Fuß durch Amputation. 

Grund genug für den Deutschen Diabe-
tiker Bund (DDB), mit einer gezielten
Aufklärungsarbeit gegenzusteuern und
die Betroffenen über ihre Krankheit
besser zu informieren. Seit zwei Jahren
arbeiten der Thüringische Landesver-
band des Diabetiker Bundes und die
Gesundheitskasse im Rahmen der kas-
senindividuellen Förderung eng zusam-
men. Zunächst finanzierte die AOK in
Thüringen das Projekt »Aufklärung und
Information von Betroffenen und An-
gehörigen über eigene Vorbeugungs-
maßnahmen zur Verhinderung von Fuß-
komplikationen«. 

Prävention von Komplikationen. Ver-
chiedene Selbsthilfekontaktstellen sicher-
ten für das Projekt spontan ihre Unter-
stützung zu. Gemeinsam mit diesen

Kontaktstellen bot der DDB 30 Veran-
staltungen in Thüringen mit mehr als
3.100 Teilnehmern an. Vorträge von Dia-
betologen und Podologen aus der Region,
Fußinspektionen, Fußdruckmessungen,
Blutdruck- und Blutzuckermessungen,
Körperfettanalysen sowie Ernährungs-
beratungen fanden große Resonanz.
Gemeinsam mit den verschiedenen Ko-
operationspartnern konnte eine breite
Öffentlichkeit erreicht und so ein Netz-
werk der Selbsthilfe gelebt werden. Da-
bei unterstützte 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 über die Leistungen der gesetz-
lichen Krankenkassen hinsichtlich des
diabetischen Fußsyndroms ergänzt. 

Diabetes-Lotsen. Im vergangenen Jahr
förderte 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 tätig.
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 Ernährung und regelmäßiger
körperlicher Bewegung an.

Krankheitsrisiko errechnen. Aktuell
unterstützt die AOK PLUS ein weiteres
Präventionsprojekt des DDB: Mit spe-
ziell dafür entwickelten Fragebögen 
sollen Menschen mit einem erhöhten
Diabetesrisiko identifiziert werden. Auf
verschiedenen größeren Veranstaltungen

bekommen Interessierte so Auskunft
über 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 erhöht ist
und präventive Maßnahmen ratsam
sind. Etwa 15 Prozent der Befragten wa-
ren erheblich gefährdet. Die Diabetes-
Berater rieten diesen Personen zum
Blutzuckertest in der Apotheke oder einer
Gesundheitsuntersuchung beim Arzt.
Jeder zwanzigste Befragte hatte akuten
Behandlungsbedarf, war möglicherweise
bereits an Diabetes erkrankt. Die Zahlen
zeigen, wie wichtig es ist, auf präventive
Maßnahmen hinzuwirken – die AOK
wird das Projekt daher weiter fördern
und ihr Know-how einbringen. ■

Karin Busch ist Ansprechpartnerin für die
Selbsthilfe bei der AOK PLUS.
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Aufklären 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 über den richtigen Umgang mit der Krankheit. Von Karin Busch

Deutscher Diabetiker Bund

Der Deutsche Diabetiker Bund – Landesverband
Thüringen e.V. wurde 1990 gegründet. Er betreut
817 Mitglieder und 64 Selbsthilfegruppen. Ziel-
gruppen sind Betroffene, Angehörige, Risikoperso-
nen und Ärzte. Die Anregungen sollen das persön-
liche Verhalten nachhaltig beeinflussen und zur
Entwicklung von Verantwortung gegenüber der
eigenen Gesundheit beitragen.

Deutscher Diabetiker Bund
Landesverband Thüringen e.V
Edith Claußen
Waldenstraße 13a 
99084 Erfurt
Tel.: 0361 7314819
www.ddb-thueringen.de
ddb-thueringen@gmx.deFo
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Selbsthilfe: 
Ansprechpartner der AOK

■  AOK-Bundesverband
Helga Laaff
Rosenthaler Straße 31
10178 Berlin
Tel.: 030 34646-2654
Fax: 030 34646-2726 
helga.laaff@bv.aok.de

■  AOK Baden-Württemberg
Luzia Erhardt-Beer
Katrin Török
Heilbronner Straße 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

■ AOK Bayern 
Alexandra Krist
Carl-Wery-Straße 28
81739 München
Tel.: 089 62730-255
Fax: 089 62730-650255
alexandra.krist@by.aok.de

■  AOK Berlin
Barbara Goetze-Proske
Wilhelmstraße 1
10957 Berlin
Tel.: 030 2531-6162
Tel.: 030 2531-6393
Fax: 030 2531-6398
barbara.goetze-roske@
bln.aok.de

■  AOK Brandenburg  
Detlef Fronhöfer
Potsdamer Straße 20
14513 Teltow
Tel.: 03328 390-2416
Fax: 03328 390-1105
detlef.fronhoefer@brb.aok.de

■  AOK Bremen/Bremerhaven
Rolf-Peter Sanner
Jakobistraße 22
28195 Bremen
Tel.: 0421 1761-274 
Fax: 0421 1761-502
rolf-peter.sanner@hb.aok.de

■  AOK Hessen
Kerstin Roth
Bettina Noell
Basler Straße 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

■ AOK Mecklenburg-Vorpommern
Liane Geilen
Alter Markt 3-4
18439 Stralsund
Tel.: 01802 5905904072
Fax: 01802 5905904012
liane.geilen@mv.aok.de

■  AOK Niedersachsen
Edo Christophers 
Hildesheimer Straße 273
30519 Hannover
Tel.: 0511 8701-16811
Fax: 0511 8701-19019
edo.christophers@nds.aok.de

■  AOK PLUS
Frank Tschirch
Sternplatz 7
01067 Dresden
Tel.: 0351 4946-15104
Fax: 01805 026509260
frank.tschirch@plus.aok.de

Karin Busch
Augustinerstraße 38
99087 Erfurt
Tel.: 0361 6574-101 59
Fax: 0361 6574-10820
karin.busch@plus.aok.de

■  AOK Rheinland/Hamburg
Gabriele Schippers
Kasernenstraße 61
40213 Düsseldorf
Tel.: 0211 8791-12 90
Fax: 0211 8791-2529 
gabriele.schippers@rh.aok.de

■  AOK Rheinland-Pfalz
Petra Sandmann-Gilles
Virchowstraße 30
67304 Eisenberg
Tel.: 063 51403-4 78
Fax: 063 51403-7 10
petra.sandmann-
gilles@rp.aok.de

■ AOK Saarland 
Bernhard Burger
Eva Elberskirch
Halbergstraße 1
66121 Saarbrücken
Tel.: 0681 6001-269
Tel.: 0681 6001-413
Fax: 0681 6001-229
bernhard.burger@sl.aok.de
eva.elberskirch@sl.aok.de

■  AOK Sachsen-Anhalt
Kerstin Grasshoff
Lüneburger Straße 4
39106 Magdeburg
Tel.: 0391 580-4806
Fax: 0391 580-4743
kerstin.grasshoff@san.aok.de

■  AOK Schleswig-Holstein
Claudia Krüger
Susanne Wiltfang
Edisonstraße 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

■ AOK Westfalen-Lippe 
Martina Poetter
Lioba Heuel
Nortkirchenstraße 103
44263 Dortmund
Tel.: 0231 4193-326
Fax: 0231 41948326
martina.poetter@wl.aok.de
lioba.heuel@wl.aok.de 


