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Unterstltzungsstrukturen der Selbsthilfe

Wer sich mit seinem Problem verstanden und unterstiitzt fuhlt, auf das Erfah-
rungswissen anderer zurlickgreifen kann und tber seine Situation gut informiert
ist, kann mit seiner Erkrankung bzw. seinem Problem besser zurechtkommen.
Das entlastet nicht nur den Betroffenen sondern auch seine persénliche unmit-
telbare Umgebung und - ganz entscheidend - dartiber hinaus auch das Gesund-
heits- und Sozialsystem.

Diese positive Wirkung geht von Selbsthilfegruppen aus und ist mittlerweile un-
bestritten. Damit sich das Prinzip Selbsthilfe in Gruppen etablieren und entwik-
keln kann, benotigt es unterschiedlichste professionelle Unterstiitzung, die es
von Selbsthilfe-Kontaktstellen erhlt.

Selbsthilfe-Kontaktstellen informieren, beraten und unterstitzen an Selbsthilfe
Interessierte - und das Themen Ubergeifend. Hierbei kann das Ergebnis z.B. ein
einmaliges Klarungsgespréch sein, die Vermittlung in eine bestehende Selbst-
hilfegruppe oder aber auch die Unterstiitzung zur Griindung einer neuen Gruppe.
Selbsthilfe-Kontaktstellen setzen sich fir ein selbsthilfefreundliches Klima ein.
Sie erhdhen die Akzeptanz und den Kenntnisstand der Bevélkerung durch viel-
faltige Offentlichkeitsarbeit. In Gremien und Arbeitskreisen setzen sie sich eben-
falls fir die Belange der Selbsthilfe ein. Das alles geschieht in enger Kooperation
mit Arztinnen und Arzten, Beratungsstellen und weiteren professionellen und
ehrenamtlich tatigen Akteuren vor Ort.

Im Jahre 2003 hat KOSKON zum bestehenden Netz der Selbsthilfe-Kontakt-
stellen erstmalig eine Bestandsanalyse zu wichtigen Parametern der Selbsthilfe-
Unterstitzungsstrukturen in NRW erstellt. In den darauf folgenden Jahren hat
sich eine bemerkenswerte Weiterentwicklung gezeigt, die es sinnvoll erscheinen
lieR, in einem Abstand von nunmehr finf Jahren noch einmal genau hinzu-
schauen, wie sich die Selbsthilfe-Unterstlitzungsstrukturen heute darstellen. Um
dieser Frage nachzugehen filhrte KOSKON eine systematische und umfassende
Befragung aller 37 Selbsthilfe-Kontaktstellen in Nordrhein-Westfalen durch. Die
Ergebnisse sind in dieser Broschiire zusammengefasst. Sie beschreiben die Ar-
beit der Kontaktstellen, beleuchten personelle und finanzielle Rahmenbedin-
gungen und spiegeln die Entwicklungen der Selbsthilfegruppen wider.
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Die Untersuchung fur das Jahr 2008 ist somit nicht nur eine Momentaufnahme
der Selbsthilfe in NRW, sondern ermdglicht einen Vergleich mit der Situation aus
dem Jahre 2003. Dieser erlaubt es, Trends und Tendenzen in der Entwicklung
der Selbsthilfe festzustellen, die wir nachfolgend présentieren werden.

Methodik

Nachdem 2003 die Mitarbeiter/innen der Kontaktstellen im personlichen Ge-
spréch zu einem Fragebogen Stellung genommen haben wurde die Umfrage flr
2008 vereinfacht: Die Untersuchung basiert auf einem Formular, das per E-Mail
an alle Kontaktstellen verschickt wurde. Die Anzahl der Kontaktstellen in NRW
betragt 37, davon hat sich eine Kontaktstelle nicht an der Abfrage beteiligt. In
zwei Kreisen setzt sich die Kontaktstelle aus zwei bzw. drei Einrichtungen in un-
terschiedlicher Einzeltragerschaft zusammen, die jeweils einen Fragebogen aus-
gefullt haben. Aus diesen Griinden liegen zu den meisten Fragen die Angaben von
39 Einrichtungen vor.

Parallel wurde den Tragern der Kontaktstellen ein Fragebogen zur finanziellen Si-
tuation zugeschickt. Zwei Kontaktstellen haben den Bogen nicht ausgefullt, bzw.
konnten die Kosten fir die Kontaktstelle in dem Jahr noch nicht eigenstandig
ausweisen. KOSKON hat die einzelnen Angaben zu einer landesweiten Uber-
sicht zusammengefihrt und ausgewertet. Die Frageb6gen sind im Anhang nach-
zulesen. Erganzt wurden die Angaben der Selbsthilfe-Kontaktstellen bzw. Trager
zudem durch Hintergrundinformationen. Die Kapitel ,,Seit mehr als 25 Jahren
gibt es Selbsthilfe-Kontaktstellen in NRW!“ sowie ,,Selbsthilfe-Biiros - Ein neuer
Einrichtungstyp etabliert sich* wurden von KOSKON aus eigenen Quellen hin-
zugefiigt um das Gesamtbild der Selbsthilfe-Unterstiitzung in NRW zu vervoll-
stéandigen.

Die Fragebogen der Untersuchung finden Sie
auf den Seite 34 — 39
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Seit mehr als 25 Jahren gibt es Selbsthilfe-Kontaktstellen in NRW!
Nachhaltige Griindungen setzen verbindliche Rahmenbedingungen und zuverlassige
Forderung voraus.

Die erste Selbsthilfe-Kontaktstelle in NRW wurde 1983 gegriindet. Die Einrich-
tungen der ersten Jahre hatten mit kurzfristigen Arbeitsvertradgen und ungesi-
cherter Finanzierung zu kdmpfen und waren in ihrem Bestand stets geféhrdet.
Einige mussten dementsprechend auch wieder schlieRRen.

1993 wurden durch das Ministerium fir Arbeit, Gesundheit und Soziales
(MAGS)! die ,,Richtlinien zur Unterstiitzung der Selbsthilfe in NRW durch
Forderung von Selbsthilfe-Kontaktstellen* erlassen. Auf der Grundlage der
von KOSKON gemeinsam mit der Arbeitsgemeinschaft der Selbsthilfe-Kontakt-
stellen in NRW erstellten ,,Forderempfehlungen zur Verbesserung der ortlichen
Selbsthilfestrukturen in Nordrhein-Westfalen*, wurde hier ein klares Ausstat-
tungsprofil einer Selbsthilfe-Kontaktstelle als Fordergrundlage beschrieben, das
bis heute Gltigkeit hat. Es verhalf den Kontaktstellen, die diese Bedingungen er-
flllten zu einer stabilen Grundférderung von Seiten des Landes.

Mit der Gesetzesanderung des 820 ¢ SGB V im Jahre 2000 wurde den Kran-
kenkassen eine gewichtige Rolle in der Férderung der Selbsthilfe zugesprochen.
Die Forderung der Kontaktstellen durch die Krankenkassen unterstiitzte die Eta-
blierung weiterer Einrichtungen.

Neben dem Blick auf die finanziellen Rahmenbedingungen muss jedoch be-
riicksichtigt werden, dass es sich bei den Kontaktstellen in den 80er Jahren um
einen komplett neuen Einrichtungstyp handelte: So sind die 25 Jahre auch eine
Geschichte der Entwicklung des Profils der professionellen Einrichtung
»Selbsthilfe-Kontaktstelle®. Mit dieser Entwicklung verlief Hand in Hand der
Prozess, die Kontaktstellen in der Offentlichkeit bekannt zu machen und einen
Platz im Verbund der Organisationen des Gesundheits- und Sozialsystems ein-
zunehmen.

Im Jahr 2008 arbeiteten in NRW 37 Kontaktstellen. Uber die Hélfte dieser Ein-
richtungen, also 56% sind in den ersten 16 Jahren seit der Griindung der ersten
Kontaktstelle entstanden. Knapp die Halfte der Einrichtungen (44%) wurde zwi-

* heute Ministerium fur Gesundheit, Emanzipation, Pflege und Alter des Landes Nordrhein-Westfalen (MGEPA)
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schen 2000 und 2006 gegrundet, nachdem die Krankenkassenférderung hinzu-
kam. Seitdem sind Selbsthilfe unterstiitzende Einrichtungen mit geringerer Aus-
stattung und Kapazitat hinzugekommen.

Sowohl die Landesrichtlinien als auch die verbindliche Férderung durch die
Krankenkassen zeigen deutlich, welchen Einfluss verbindliche infrastrukturelle
Férdermalnahmen auf die Griindung und den Erhalt einer professionellen Ein-
richtung haben.

Tragerschaft
Selbsthilfe-Kontaktstellen arbeiten in unterschiedlicher Tragerschaft. Dabei unterhalt
der Paritatische mit 57% mehr als die Halfte aller Kontaktstellen in NRW.

Trager von Selbsthilfe-Kontaktstellen in NRW sind vor allem der Paritatische
sowie Kommunen und Kreise. Weiterhin gibt es Kontaktstellen in Tragerschaft
von Vereinen oder Trégerverbiinden. Eine Kontaktstelle ist in Trégerschaft der
\Volkshochschule (VHS). Unter den Begriff Tragerverbund fallen zwei ver-
schiedene Konstellationen: Zum einen ist damit der formelle Zusammenschluss
verschiedener Trager gemeint. Daneben gibt es aber auch die Form, dass zwei
oder drei Einrichtungen unterschiedlicher Trégerschaften in einem Kreisgebiet
kooperieren. Nur gemeinsam erfillen sie die Richtlinien des Landes NRW, die
eine Selbsthilfe-Kontaktstelle definieren. Nachfolgend ist die Verteilung der
Kontaktstellen auf die Trager abgebildet.

Trager der Selbsthilfe-Kontaktstellen 2008

B Kommune/Kreis
[ VHS

[] Tragerverbund
I Verein

[ Der Paritatische
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Innerhalb der Tragerschaft hat es in den letzten fiinf Jahren wenig Anderungen
gegeben: Mit 21 Kontaktstellen ist der Paritatische der groBte Tréger in NRW.
Damit ist die Anzahl der paritatischen Kontaktstellen im Vergleich zu 2003 gleich
geblieben. Zwar hat eine Kontaktstelle seit 2003 von einem Tragerverbund zum
Paritatischen gewechselt, auf der anderen Seite ist im Zuge der Einfuhrung der
Selbsthilfe-Biros in einer paritatischen Kontaktstelle die Stundenzahl reduziert
worden, so dass sie 2008 nur gemeinsam mit zwei anderen Unterstiitzungsstel-
len im Kreis die Richtlinien einer Kontaktstelle erfullt.

Veréandert hat sich vor allem die Zahl der Selbsthilfe-Kontaktstellen in kommu-
naler Tragerschaft. Waren es 2003 vier Kontaktstellen, so hat sich die Zahl auf
sieben erhoht. Alle Einrichtungen sind in das jeweilige Gesundheitsamt einge-
bunden.

Finanzielle Grundlagen
Im Landesdurchschnitt sind die Kommunen und Kreise, gefolgt von den
Krankenkassen, die gréf3ten Geldgeber.

Die Fordersumme fiir die Selbsthilfe-Kontaktstelle ist von 2003 bis 2008 insge-
samt gestiegen, weil auch die Anzahl der Einrichtungen gestiegen ist. In der fol-
genden Tabelle geht es nicht um die Férdersummen sondern um die Anteile der
unterschiedlichen Forderquellen im landesweiten Durchschnitt. Dabei konnten
die Angaben von 35 Kontaktstellen berticksichtigt werden.

Anteilige Finanzierung der Selbsthilfe-Kontaktstellen in Nordrhein-Westfalen

9
ot i ] Kommune/Kreis
8% [ Krankenkassen
4% W Land
[ Verband/Verein/Kirchenkreis
29% ] Sonstige
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Die Forderung der Kontaktstellen durch die Kommunen bzw. die Kreise
macht mit 46% den grofiten Anteil aus. Sie setzt sich zusammen aus 6ffentlichen
Zuschissen flr Kontaktstellen, die einem Verband oder Verein angehéren und
den Anteilen, die Kommunen als Tréger einer Kontaktstelle erbringen. Die kom-
munale Forderung ist erwartungsgeman bei den Kontaktstellen besonders hoch,
wo Kommune oder Kreis nicht nur férdern sondern gleichzeitig in Tragerfunk-
tion sind. Hier erreicht der kommunale Anteil durchschnittlich tiber 70% der Ge-
samtfinanzierung. Gegenuber 2003 hat sich der Anteil, den Kommunen und
Kreise leisten, um drei Prozentpunkte erhoht.

Der Forderanteil der Krankenkassen ist, verglichen mit 2003, gleich hoch ge-
blieben. Der Anteil des Landes NRW ist dagegen um einen Prozentpunkt ge-
sunken. Im Vergleich zu 2003 werden insgesamt drei Kontaktstellen mehr
gefordert. Da sich der Forderbetrag des Landes nicht erhoht hat, sinkt der Anteil,
den die einzelne Kontaktstelle bekommt.

Unter den Punkt Verband/Verein/Kirchenkreis fallen die Einrichtungen mit
entsprechender Tragerschaft. Hier addieren sich die Trageranteile aller nicht-
kommunalen Kontaktstellen. Ihr Anteil an der Gesamtfinanzierung ist im \er-
gleich zu 2003 unverandert. Spenden und Sponsoring, die unter ,,Sonstige*
erfasst wurden fallen etwas niedriger aus als 2003 und spielen nach wie vor nur
eine untergeordnete Rolle,

Personelle Ausstattung
Mindeststandards des Landes NRW fiihren zu einer im Bundesvergleich vorbildlichen
personellen Ausstattung.

In Nordrhein-Westfalen ist die personelle Ausstattung der Selbsthilfe-Kontakt-
stellen sowohl quantitativ als auch auf die Qualifikation der Mitarbeiter/innen
bezogen auf einem im Bundesvergleich hohen Niveau. Dieser Umstand ist der
Tatsache zu verdanken, dass das Land NRW in seinen Richtlinien zur Forderung
der Selbsthilfe-Kontaktstellen Mindeststandards definiert hat. Die personelle
Mindestausstattung wurde auf eine Fachkraft und eine halbe Verwaltungskraft-
stelle festgelegt. Fur die Fachkraft wird in der Regel Fachhochschul- oder Hoch-
schulabschluss verlangt.
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Von 2003 bis 2008 hat sich die Anzahl der Stellen sowohl bei den Fachkréften
wie bei den Verwaltungskraften erhéht. Dieser personelle Ausbau beruht vor
allem auf den drei seit 2003 neu gegriindeten Selbsthilfe-Kontaktstellen. Wenn
man diesen zwangslaufigen Personalausbau abzieht, so sind bei den bereits vor-
handenen Kontaktstellen knapp vier Fach- und Verwaltungsstellen zusatzlich ein-
gerichtet worden. Die Anzahl der Teilzeitkréfte ist bei den Kontaktstellen hoch:
Die 47 Fachkraftstellen verteilen sich auf 75 Personen, die 22,7 Verwaltungs-
kraftstellen auf 44 Personen.

Anzahl der Stellen 2003 und 2008

Fachkraftstellen 41,4
471
Verwaltungsstell 195
1
erwaltungsstellen .
15 [ 2003
Sonstige Stellen
28 B 2008

Rund zwei Drittel der Mitarbeiter/innen verfligen tiber Abschliisse als diplomierte
Sozialpadagog/innen, Sozialarbeiter/innen, Pddagog/innen, Gesundheits- und So-
zialwissenschaftler/innen. Ein Drittel hat unterschiedliche Ausbildungen in Fach-
bereichen wie z.B. der Theologie, des Journalismus, der Okonomie oder der
Krankenpflege. Mehrere Mitarbeiter/innen weisen eine weitere Ausbildung vor.
Das Verhaltnis von Mannern und Frauen in der professionellen Selbsthilfe-
Unterstiitzung ist unausgewogen: Bei den Fachkraften arbeiten 66 Frauen und 9
Manner, bei den Verwaltungskréften sind es 42 Frauen und 2 Manner. Insgesamt
ist das eine prozentuale Verteilung von 91% Frauenanteil zu 9% Ménneranteil.
Dieses Verhaltnis hat sich seit 2003 kaum geéandert (damals 89% zu 11%).
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Raumliche Situation und Erreichbarkeit
Selbsthilfe-Kontaktstellen sind raumlich und zeitlich gut erreichbar. Sie bieten bzw.
vermitteln Raume auch fur Selbsthilfegruppen.

Die Richtlinien des Landes zur Unterstiitzung der Selbsthilfe in NRW fordern
»eigenstandige, 6ffentlich zugéngliche Rdume, die als Selbsthilfe-Kontaktstelle
gekennzeichnet sind“. Dementsprechend sind die Selbsthilfe-Kontaktstellen mit
eigenen Blrordumen relativ gut ausgestattet. Zudem sind die meisten recht zen-
tral gelegen, sichtbar ausgeschildert und daher fiir die Offentlichkeit gut er-
reichbar.

In einigen Kreisen ist die Kontaktstelle an mehreren Standorten tatig: Um die
Erreichbarkeit, gerade in groRflachigen Kreisgebieten noch weiter zu erhéhen,
haben acht Kontaktstellen insgesamt 10 kleinere Nebenstellen im eigenen Kreis-
gebiet eingerichtet, in denen regelmaRig Beratungszeiten durchgefiihrt werden.
32 der 37 Selbsthilfe-Kontaktstellen sind in der Lage, Gruppenraume nicht nur
in der Region zu vermitteln, sondern im eigenen Geb&ude zur \Verfiigung zu stel-
len. Einige Kontaktstellen kdnnen auf mehrere Raume zurtickgreifen, so dass flr
die Selbsthilfegruppen im Land durch die Rahmenbedingungen, die die jeweili-
gen Trager vorgeben, insgesamt 90 R&ume bereitstehen. Die telefonische bzw.
personliche Erreichbarkeit ist bei den einzelnen Selbsthilfe-Kontaktstellen sehr
unterschiedlich. Die Kontaktstellen geben verbindliche Zeiten an und bieten
dartiber hinaus Termine nach Vereinbarung an. Die durchschnittliche telefoni-
sche Erreichbarkeit liegt pro Standort bei 17,4 Stunden pro Woche.

Selbsthilfe-Biiros — Ein neuer Einrichtungstyp etabliert sich
Selbsthilfe-Biiros gewahrleisten die Selbsthilfe-Unterstiitzung in bislang nicht professionell
versorgten Kreisen bzw. kreisfreien Stédten. Sie arbeiten mit geringerer Ausstattung als
Selbsthilfe-Kontaktstellen.

Aus der Bestandsanalyse von 2003 geht hervor, dass 19 von den insgesamt 54
Kreisen bzw. kreisfreien Stadten nicht mit einer Selbsthilfe-Kontaktstelle ausge-
stattet waren. Bis 2008 sind drei Kontaktstellen hinzugekommen.

Eine Erweiterung der Versorgung ist durch eine Entwicklung eingetreten, die auf
eine Initiative des Landes Nordrein-Westfalen zurlickgeht: 2004 unterstiitzte es
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mit seinem Papier ,,Stand und Perspektiven der Selbsthilfe-Kontaktstellen in
Nordrhein-Westfalen* den Ausbau des Selbsthilfe-Kontaktstellen-Netzes fur
alle Kreise/kreisfreien Stadte in NRW. Dort wurden Vorschlage gemacht, Infra-
struktureinrichtungen der Selbsthilfe aufzubauen, die unterhalb der Ausstattung
einer Selbsthilfe-Kontaktstelle liegen kénnen. Diese Aufforderung konkretisier-
ten die Gesetzlichen Krankenkassen in NRW und der Paritdtische Landes-
verband NRW in ihrem gemeinsamen Positionspapier das u.a. die Modelle
Selbsthilfe-Biiro Typ I und Typ 11 vorsah. Ab 2005 wurden mit Férdermitteln der
Krankenkassen Selbsthilfe-Biiros eingerichtet, so dass mit Hilfe dieses Einrich-
tungstyps 2008 eine flachendeckende Selbsthilfeunterstiitzung in allen Krei-
sen bzw. kreisfreien Stadten bestand.

So positiv diese Entwicklung auch grundsatzlich ist, erfordert sie doch ein dif-
ferenziertes Hinschauen: Sowohl Selbsthilfe-Biiro Typ | wie auch Typ Il arbeiten
in Anbindung an eine bestehende Selbsthilfe-Kontaktstelle, unterscheiden sich
aber erheblich in Bezug auf ihre Kapazitéten: Das Selbsthilfe-Buro Typ 11 ist mit
einer halben Fachkraftstelle ausgestattet und bietet ein umfangreiches Spek-
trum von Selbsthilfe-unterstiitzenden Angeboten zu denen auch mindestens sechs
Beratungsstunden pro Woche gehoren. Das Selbsthilfe-Biiro Typ | dagegen
muss sich auf Grundaufgaben beschrénken und ist, laut Positionspapier, min-
destens drei Wochenstunden fir Anfragen zugénglich. Es wird bis auf eine
Ausnahme von einer Mitarbeiterin bzw. einem Mitarbeiter der zustandigen Kon-
taktstelle betrieben.

Selbsthilfe-Unterstiitzung in den Kreisen/kreisfreien Stadten von NRW 2008

2 [ Selbsthilfe-Kontaktstellen
[] Selbsthilfe-Biiro |

[ AuRenstelle einer Kontaktstelle

5 im benachbarten Kreis
37

[] Selbsthilfe-Biiro Il

[ Selbsthilfe-Unterstiizungs-
einrichtung
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Bedingt durch die Forderung ist seit 2005 die Anzahl der Selbsthilfe-Biiros Typ
I mit halber Personalstelle auf acht angestiegen. Daneben gibt es fur einen Kreis
und eine kreisfreie Stadt zwei bereits seit Anfang der 90er Jahre bestehende kom-
munale Einrichtungen. Sie arbeiten mit mindestens einer halben Fachkraftstelle,
entsprechen jedoch weder den Kriterien einer Selbsthilfe-Kontaktstelle noch
denen eines Selbsthilfe-Biros Typ Il in vollem Umfang. In flinf Kreisen/kreis-
freien Stadten haben Selbsthilfe-Kontaktstellen ein Selbsthilfe-Biro Typ | ein-
gerichtet. Daruiber hinaus betreibt eine Kontaktstelle in einem benachbarten Kreis
eine AuRenstelle, die monatlich und nicht wdchentlich Sprechstunden vor Ort
anbietet und nicht die Kriterien eines Selbsthilfe-Buros Typ | erfllt.
Nordrhein-Westfalen setzt sich aus 54 Kreisen/kreisfreien Stadten zusammen;
die Summe der in der Grafik auf Seite 11 aufgezahlten Einrichtungen ergibt nur
53. Das liegt daran, dass eine der nordrhein-westféalischen Kontaktstellen fiir eine
Stadt und einen Kreis gleichzeitig zustandig ist.

Minden-Lubbecke/Kreis
[ )

@ Steinfurt/Kreis

@ Miinster ® Bielefeld
Borken/Kreis ® Lippe/Kreis
® Gutersloh/Kreis
Kleve/Kreis Recklinghausen/Kreis @ Paderborn

° ® Warendorf/Kreis
Gelsenkirchen ® Herne @ jamm

Soest/Kreis
Bottrop o @ Bochum _
® Oberhausen @ Unna/Kreis
® Wesel/Kreis, i :
/ ® Essen ® Dortmund @ Markischer Kreis
@ Duisburg Hagen
._ Krefeld i Miilheim @ Hochsauerlandkreis
® Viersen/Kreis ® Ennepe-Ruhr Kreis
i Kreis. ® Dusseldorf ® Wuppertal
Rhein-Kreis-Neuss @ O M .
@ Monchengladbach Solingen

Leverkusen/
Rheinisch-Bergischer Kreis

@ Heinsberg/Kreis

Oberbergischer Kreis

® Koln ° Siegen-Wittgenstein/Kreis,

@ Diren/Kreis i [ ]
Rhein-Erft-Kreis

Aachen/Stadteregion ~ ® Rhein-Sieg-Kreis

]
Aachen ® Bonn

@ Selbsthilfe-Kontaktstellen
Unterstiitzungseinrichtung mit
mindestens 1/2 Personalstelle
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Selbsthilfegruppen vor Ort “
Anzahl der Gruppen in NRW

Die Anzahl der Selbsthilfegruppen kann nur geschatzt werden

Exakte Zahlen Uber die Anzahl der Selbsthilfegruppen in NRW zu erhalten, ist
nicht moglich. Die Erfassung durch die Selbsthilfe-Kontaktstellen gibt die ge-
nauesten Anhaltswerte: Fiir 36 Kreise / kreisfreie Stadte liegen uns die Angaben
der Kontaktstellen vor. Ihre Aussagen ergeben eine Summe von mehr als 8000
Gruppen. Rechnet man diese Zahl hoch auf die Kreise/kreisfreien Stédte, die
nicht erfasst wurden, so kommt man auf tiber 12.100 Selbsthilfegruppen in NRW.
Umfassend ist diese Zahl noch immer nicht. Es liegt im eigenverantwortlichen
Wesen der Selbsthilfe, dass es Gruppen gibt, die nicht bei den Kontaktstellen ge-
meldet sind. Ebenso ist die Zahlweise nicht einheitlich: Gerade groRRe Verbande
haben zahlreiche Untergruppen vor Ort, die von der Kontaktstelle oft nicht ein-
zeln gezéhlt werden.

Themen der Selbsthilfe

Selbsthilfegruppen arbeiten in NRW zu mehr als 600 unterschiedlichen Themen

Die Kontaktstellen melden quartalsweise die Themen der Selbsthilfegruppen
vor Ort der KOSKON. Eine entsprechende aktuelle Themenliste ist auf der KOS-
KON-Website abrufbar und dient Biirgerinnen und Blirgern sowie Professionel-
len als Hilfe bei der Suche nach einer geeigneten Gruppe. Fir NRW umfasst
diese Liste mittlerweile mehr als 600 unterschiedliche Themen. Diese Zahl der
Themen erhéht sich noch dadurch, dass KOSKON fiir jedes Thema gegebenen-
falls zusatzlich die Akteure erfasst: So gibt es z.B. beim Aufmerksamkeits-
Defizit-Syndrom Gruppen fir erwachsene Betroffene ebenso wie Gruppen fur
Eltern von betroffenen Kindern. Es ist leicht nachzuvollziehen, dass trotz des-
selben Themas die Problematik unterschiedlich ist, je nachdem, aus welcher Per-
spektive die Selbsthilfegruppe agiert. Bei der nachfolgenden Auswahl handelt
es sich um die in NRW haufigsten Themen, zu denen es in allen oder fast allen
Regionen Selbsthilfegruppen gibt. Dabei kénnen vor Ort eine oder auch meh-
rere Gruppen zu diesem Thema arbeiten.
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Themenhéufigkeit bei den Kontaktstellen in NRW
in absteigender Sortierung

Multiple Sklerose

Rheuma

Alkoholsucht

Fibromyalgie

Parkinson-Syndrom

Alkoholsucht / Medikamentensucht
Bechterew, Morbus
Sehbehinderung / Blindheit

Krebs

Crohn, Morbus

Osteoporose

Alzheimer-Krankheit, Angehdrige
Alkoholsucht Angehorige,
Behinderung, kdrperliche

Diabetes

Pflege, Angehdrige

Krebs, Frauen

Demenz, Angehorige

Psychische Erkrankungen, Angehdrige
Alleinerziehend

Depressionen

Aphasie

Ertaubung
Aufmerksamkeitsdefizit-Hyperaktivitatsstérung, Eltern
Trauer,Eltern

Trauer

Panikstérungen

Angststorungen

Schlafapnoe

Essstorungen

Wiéhrend diese Auflistung die haufigsten Themen darstellt stehen demgegeniiber
mehr als 300 Themen, zu denen es in NRW lediglich an ein oder zwei Orten
Selbsthilfegruppen gibt.
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Die Kontaktstellen haben die Gruppen unter Oberbegriffen sortiert.
So ergibt sich folgende Verteilung:

Themenverteilung der Selbsthilfegruppen

4%

19% B Erkrankung/Behinderung
] Psychische Erkrankung
8% sucht
[ Soziale Themen

[] Sonstige

19%

10%

Rund 80 % aller Selbsthilfegruppen gehéren unmittelbar in den Bereich der
gesundheitlichen Selbsthilfe, wobei Erkrankungen und Behinderungen vor den
Bereichen Sucht und Psychische Erkrankungen deutlich den groRten Teil aus-
machen. Das liegt auch daran, dass es hier ein groRes Spektrum unterschiedlicher
Themen gibt. Letztlich ist die Unterscheidung zwischen gesundheitlicher und
sozialer Selbsthilfe nicht trennscharf und spielt flr die Forderbedingungen eine
Rolle: Zahlen z.B. Angehdrige von Alkoholkranken zur gesundheitlichen Selbst-
hilfe oder geht es bei ihnen vielmehr um die sozialen Aspekte des Lebens mit
einem Suchtkranken in der Familie? Entsprechend der Definition der Weltge-
sundheitsorganisation wird eine solche Einteilung der Realitat nur ungentgend
gerecht. So ist auch das Verstandnis von Gesundheit in der Definition der Welt-
gesundheitsorganisation weit gefasst:

,.Gesundheit ist ein Zustand vollsténdigen korperlichen,
psychischen und sozialen Wohlbefindens und nicht nur das Freisein
von Beschwerden und Krankheit.*
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Selbsthilfegruppen vor Ort

Gruppengrundungen

Selbsthilfegruppen-Grundungen zeigen, was die Menschen aktuell belastet

Auf die Frage nach Anzahl und Inhalten von Gruppengrindungen &uferten sich
34 Kontaktstellen. Addiert man ihre Angaben so ergeben sich mehr als 300 Griin-
dungen. Die folgende Aufschlisselung nach Themen zeigt, zu welchen Themen
2008 am h&ufigsten Gruppen gegriindet wurden.

Haufigste Gruppengriindungen 2008 in NRW

23 Depression
11 Adipositas

A B D DS OO O1TOTOTO OO OO O

Fibromyalgie
Alkholsucht
Asberger Syndrom
Demenz

Diabetes
Psychische Erkrankung
AD(H)S

Angst und Panik
Brustkrebs
Multiple Sklerose
Alleinlebend
Borderline

Soziale Phobie
Tinnitus

Vorruhestand (ZWAR = Zwischen Arbeit und Ruhestand)

Gruppengriindungen resultieren aus Problemen, unter denen Menschen aktuell
leiden. Sie zeigen Tendenzen auf und kdnnen Hinweise auf gesellschaftliche Ent-
wicklungen geben. Wie bereits im Jahr 2003 stehen Themen aus dem Spektrum
der psychischen Erkrankungen auf den vorderen Platzen der Liste der hdufig-

sten Gruppengriindungen.



Selbsthilfegruppen vor Ort

Die Grundung von Selbsthilfegruppen erfordert von den Kontaktstellen
einen héheren Arbeitsaufwand als friiher. Befragt nach dem Betreuungsauf-
wand fiir eine Gruppengriindung gaben mehr als die Halfte der Kontaktstellen an,
dass sich der Aufwand in den letzten fiinf Jahren vergroRert hat. Lediglich 5%
gaben einen geringeren Aufwand an und begriinden das mit dem moglicherweise
ausreichenden Angebot an Selbsthilfegruppen vor Ort.

Entwicklung des Betreuungsaufwandes bei der Grindungsbegleitung
in den letzten fiinf Jahren

mehr | 21
gleich | 15

weniger D 2

Bei der Begriindung des héheren Betreuungsaufwandes gaben die Kontaktstel-
len vorrangig die seit Jahren zu beobachtende gestiegene Nachfrage im psy-
chosozialen Bereich an. Vor allem Gruppen, die eine psychische Erkrankung
zum Thema haben bedurfen intensiverer und l&ngerer Anleitung und sind nicht
immer in der Lage, die Gruppentreffen von Beginn an eigenstandig zu gestalten.
Eine weitere Rolle spielt eine immer differenziertere Diagnostik in der Medi-
zin. Haufiger kommen Interessierte mit einer spezifischen Erkrankung oder einer
Kombination verschiedener Erkrankungen bzw. Problemfeldern. Die Suche nach
gleichermaRen Betroffenen ist dann schwierig und zeitaufwandig. Veréndert hat
sich mdéglicherweise auch die Erwartungshaltung der Interessierten. So schil-
dern einige Kontaktstellen, dass potentielle Gruppenmitglieder durch die (Neuen)
Medien oft gut informiert sind und mit hohen Erwartungen z.B. an fachspezifi-
sche Beratung in eine Gruppe kommen. Gleichzeitig ist die eigene Bereitschaft
gesunken, kontinuierlich und verbindlich eine Zeit lang mitzuarbeiten.
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Selbsthilfegruppen vor Ort

Gesamttreffen und Selbsthilfe-Zusammenschlisse
Selbsthilfegruppen praktizieren den Austausch in Gesamttreffen und organisieren
sich in Zusammenschlissen vor Ort

35 der befragten Kontaktstellen gaben an, dass mehrmals jéhrlich Gesamttreffen
stattfanden, die die Gruppen vor Ort fiir Erfahrungsaustausch und die Organisa-
tion von Aktionen nutzen. In den meisten Fallen (ibernehmen die Kontaktstellen
hierbei einen aktiven Part: Sie laden z.B. ein, bereiten das Treffen vor, moderie-
ren und fuhren das Protokoll. An 25 Standorten gibt es darlber hinaus eine
Arbeitsgemeinschaft der Selbsthilfegruppen. Solche Zusammenschliisse haben
sich zum Teil schon lange vor der Einrichtung der Selbsthilfe-Kontaktstellen
gegrlndet. Sie arbeiten thematisch unterschiedlich, verstehen sich als Vertretung
der Selbsthilfe vor Ort und setzen sich dafur ein, politisch Einfluss zu nehmen.

Selbsthilfe Kontaktstellen in NRW — Information und Beratung



Beratungs- und Service-Leistungen ——

Beratungs- und Service-Leistungen '
g g | /./7/

der Selbsthilfe-Kontaktstellen N y

Zu den traditionellen Kernaufgaben der Selbsthilfe-Kontaktstellen gehdren
Information und Beratung von interessierten Birger/innen und die Zusammen-
arbeit mit Selbsthilfegruppen vor Ort sowie professionellen Einrichtungen. Die
zahlenmé&Rige Erfassung dieser Kontakte geschah bis zum Jahr 2007 nach Vor-
gaben des jeweiligen Tréagers. 2008 erfolgte dann die Umstellung auf eine lan-
desweite Statistik, die von den Krankenkassen gefordert und in Zusammenarbeit
mit dem Landesarbeitskreis der Kontaktstellen entwickelt wurde. Wahrend ein
Teil der Kontaktstellen ihre Arbeit noch nach altem System erfasste, verwandten
andere bereits den ersten Entwurf der Statistik. Da beide Systeme nicht Uberein-
stimmen, kénnen fiir diesen Zeitraum keine landesweiten Ergebnisse zusam-
mengefuhrt werden.

Veranstaltungen
In zahlreichen Veranstaltungen informieren und schulen die Mitarbeiter/innen
der Kontaktstellen Selbsthilfegruppen und die interessierte Offentlichkeit

Kontaktstellen organisieren und fiihren \eranstaltungen fiir unterschiedliche Ziel-
gruppen durch. Zahlreiche Fortbildungsveranstaltungen werden fir die Selbst-
hilfegruppen konzipiert und durchgefiihrt. Auf den ersten Blick féllt auf, dass
das Angebot der Fortbildungsveranstaltungen seit 2003 insgesamt erheblich
gewachsen ist. Die Fortbildungsinhalte wurden in der folgenden Ubersicht in
Ubergeordneten Themen zusammengefasst.
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Beratungs- und Service-Leistungen

Fortbildungen fur Selbsthilfegruppen

Kommunikation, Gruppendynamik
Offentlichkeitsarbeit
Gesundheitssystem, Recht
Krankheiten und Problemfelder
Finanzierung, Krankenkassenforderung
Gesundheitsforderung

PC und Internet

Sonstiges

In allen Themenbereichen sind in den letzten funf Jahren Steigerungen zu ver-
zeichnen. An erster Stelle stehen eindeutig Fortbildungen zum Themenkomplex
Kommunikation und Gruppendynamik. Das mag damit zusammen hangen, dass
maoglicherweise die zahlreicher werdenden Gruppen zu psychosozialen Themen
einen hohen Bedarf an Gruppenregeln und -struktur haben. (vgl. Gruppengriin-
dung). Stark angestiegen sind Fortbildungen zum Gesundheitssystem und zu
rechtlichen Fragen. Hier haben die Kontaktstellen unter anderem die Fragen der
Betroffenen aufgegriffen, die im Zusammenhang mit gesetzlichen Anderungen
aufgekommen sind. Als Beispiele flihrten die Kontaktstellen u.a. die Patienten-
verfiigung und die Vorsorgevollmacht sowie das Schwerbehindertenrecht auf.
Auch die Gesundheitsreform mit ihren Auswirkungen wie Verordnung von Heil-
und Hilfsmitteln oder individuellen Gesundheitsleistungen waren Inhalte. Neu
gegenuber 2003 waren Fortbildungen zu Krankheiten und Problemfeldern bei
denen psychische Erkrankungen den groBten Anteil ausmachten.



Beratungs- und Service-Leistungen

Kontaktstellen greifen aktuell gefragte Themen auf und bringen sie in die
Offentlichkeit. Neben den Fortbildungen fiir Selbsthilfegruppen bieten Kon-
taktstellen zahlreiche fachspezifische Veranstaltungen fur die Offentlichkeit
an. Sie kdnnen ein gutes Mittel sein, Interessierte flr neue Selbsthilfegruppen
ZuU gewinnen.

Fachspezifische Veranstaltungen fir die Offentlichkeit

Krankheiten und Problemfelder _ 32

Gesundheitsforderung/Behandlung - 1"
Gesundheitssystem/Recht - 9

Prinzip Selbsthilfe [J] 3

Sinstiges ' 4

Wie schon 2003 befassten sich auch 2008 die meisten Veranstaltungen mit Er-
krankungen und Problemfeldern. H&ufig werden dabei Themen aufgegriffen, die
von Betroffenen oder Gruppen an die Kontaktstelle herangetragen werden. Ent-
sprechend breit ist die inhaltliche Palette. Sie reicht von Asthma bis zur Schwer-
behinderung. Lediglich das Thema Krebserkrankungen kommt bei mehreren
Kontaktstellen vor. An zweiter Stelle stehen préventive Ansédtze und Behand-
lungsverfahren wie z.B. die Vorstellung neuer operativer Techniken.
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Offentlichkeitsarbeit

Selbsthilfe-Kontaktstellen treten in der Offentlichkeit vielfaltig in Erscheinung!

Kontaktstellen nutzen diverse Wege ihre Zielgruppen zu erreichen. Im Vergleich
zu 2003 l&sst sich feststellen, dass vor allem die Medien Internet und Zeitung
noch stéarkere Verbreitung gefunden haben. Zu ,,Sonstigen* zahlen unter anderem
Rundfunksendungen, Plakate oder das Verzeichnis der Selbsthilfegruppen vor
Ort.

Medienvielfalt

el
e
T a2
Wegweiser iuw
[J 2003

Sonstige _T“g = 2008

Keine Erwahnung findet in der Grafik der Jahresbericht, der von den Kontakt-
stellen in unterschiedlichem MaR zur Offentlichkeitsarbeit genutzt wird.

Neben dem Einsatz von Medien nutzen Selbsthilfe-Kontaktstellen vielféltige 6f-
fentliche Aktionen. Dabei ist der klassische Selbsthilfetag, den die Kontaktstelle
mit den Selbsthilfegruppen vor Ort organisiert und durchfiihrt nach wie vor die
haufigste Veranstaltungsform. Aber auch bei Veranstaltungen anderer, z.B. bei
Messen sind Selbsthilfe-Kontaktstellen prasent und stellen die Selbsthilfe vor
Ort zumeist mit einem Informationsstand vor. Haufig engagieren sich Kontakt-
stellen auch thematisch und wirken z.B. an einem ,, Tag der Mé&nnergesundheit*
oder einer Auftaktveranstaltung fir ein ,,Blindnis gegen Depression* mit. An ei-
nigen Orten organisierten Kontaktstellen Benefizkonzerte.
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Gremien und Arbeitskreise

Die Selbsthilfe istin kommunalen Gremien fest verankert.

Alle Selbsthilfe-Kontaktstellen sind in mindestens einem, meist in mehreren Gre-
mien vertreten. In der folgenden Grafik wird die Verteilung auf die einzelnen

Gremien angezeigt.

Gremien und Arbeitskreise

Kommunale Gesundheitskonferenz

Kommunale Gesundheitskonferenz
- Unter Arbeitsgruppen

Kommunale Pflegekonferenz

Sonstige

33

]
-0

15

4

34

Die Mehrzahl der Kontaktstellen (33) vertritt die Selbsthilfe in der kommunalen
Gesundheitskonferenz, hdufig zusétzlich noch in weiteren kommunalen Gre-
mien. Die tatsachliche Beteiligung der Selbsthilfe an kommunalen Gremien
durfte aber hoher ausfallen, da vielfach auch die Vertreter/innen von Selbsthil-

fegruppen dort mitwirken.
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Die Angaben von 34 der 39 Befragten wurden in der vorigen Grafik auf Seite 23
unter dem Begriff ,,Sonstige* zusammengefasst. Unter diesen Begriff fallt eine
Vielzahl von Arbeitskreisen, die sich folgendermalien aufschlisseln lassen:

Gremien und Arbeitskreise - Sonstige

Einzelne Zielgruppen

| 41

Sucht

Psychosoziale Arbeitskreise

Pflege und Demenz

I A
—
I

Erkrankungen und Behinderungen

Sonstige

Selbsthilfe und Ehrenamt

— [y
110
110

Mit Abstand am meisten vertreten sind Arbeitskreise zu einzelnen Zielgruppen,
die Themen wie z.B. Frauen, Kinder, alte und behinderte Menschen zum Inhalt
haben. Mehr als die Hélfte der Kontaktstellen beteiligte sich an Arbeitskreisen zu
Sucht und psychosozialen Themen. Die Beschéftigung der Kontaktstellen mit
den Themen Pflege und Demenz hat im Vergleich zu 2003 erheblich zugenom-

men.
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Projekte und Kooperationen
Projekte und Kooperationen tragen die Selbsthilfe in zahlreiche Bereiche des
offentlichen Lebens hinein.

Bereits in der Struktur der Einrichtung sind bei einigen Kontaktstellen Koopera-
tionen angelegt: So arbeiten einige Kontaktstellen nicht separat sondern im Ver-
bund mit benachbarten Fachbereichen: Es gibt drei Einrichtungen, die Selbsthilfe
und biirgerschaftliches Engagement vereinen. Eine weitere setzt sich neben der
Selbsthilfe-Unterstiitzung auch fir Gesundheit und Pflege ein. Grundsatzlich
pragt die jeweilige Tragerschaft die Kooperationen der Kontaktstellen. So sind
z.B. Kontaktstellen in kommunaler Tragerschaft unmittelbarer in kommunale
Aktivitaten eingebunden wahrend Kontaktstellen in paritatischer Tragerschaft
eher einen direkten Zugang zum Engagement der Mitgliedsorganisationen haben.
Mit unserer Abfrage haben wir nach Kooperationen und Projekten gefragt, bei
denen mit einem oder mehreren Partnern etwas Neues aufgegriffen und durch-
geflihrt wird. In der folgenden Grafik wurden die einzelnen Angaben unter
Oberbegriffe gestellt. Sie zeigen um welche Themenfelder es sich handelt.

Themen von Projekten und Kooperationen

Erkrankungen

Sonstige

Selbsthilfe und Krankenhaus
Selbsthilfe in der Aushildung
Biirgerschaftliches Engagement

Information/Fortbildung fiir Biirger/innen

Migration
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Die meisten Kooperationen haben Erkrankungen zum Thema. Dabei handelt
es sich - in der Reihenfolge der Haufigkeit - um psychische Erkrankungen in-
klusive Depressionen, dann Krebs und Demenz, gefolgt von Ess-Stérungen und
Sucht. Die hohe Zahl bei ,,Sonstige* verteilt sich auf Zielgruppen wie z.B. Fa-
milienzentren, Arzte oder Gesundheitsamter. Auffallend viele Kooperationen
haben die Zusammenarbeit der Selbsthilfe mit Krankenhdusern zum Thema.
Im Vergleich zu 2003 sind die Kooperationen und Projekte um das Doppelte
gestiegen! Neu hinzugekommen ist der Bereich Migration, der 2003 noch keine
Erwéahnung fand. Bei den Kooperationspartnern sind kommunale Einrichtungen
und Krankenh&user am haufigsten benannt. Aber auch die Beteiligung der Selbst-
hilfe an thematischen Netzwerken, vor allem zu Demenz oder Depression, ist
mittlerweile verbreitet.

Selbsthilfe und Pflege

Selbsthilfe und Pflege — ein bewahrtes Modell in neuem Format.

Das Thema Pflege ist in der Selbsthilfe schon lange préasent und betrifft zahlrei-
che Gruppen: Herzkranke Kinder, Beatmete Kinder, Mehrfachbehinderung,
Schlaganfall oder Pflegende Angehdrige sind nur einige Beispiele von Gruppen,
die mit Pflege Beriihrung haben. Neu ist allerdings der ausdriickliche Einbezug
von Selbsthilfe und birgerschaftlichem Engagement in die gesetzliche Pflege-
versicherung. Seit 2008 kénnen Selbsthilfegruppen sowie Selbsthilfe-Kontakt-
stellen und -Organisationen gefordert werden wenn sie Pflegebediirftige bzw.
pflegende Angehdrige unterstiitzen. Die Umsetzung der Férderung vor Ort steht
in den Anféngen und ist wenig erprobt. Von den 39 an der Befragung beteiligten
Kontaktstellen gaben sieben an, dass sie sich 2008 bereits mit der Pflege als aus-
dricklichem Thema in der Selbsthilfe beschéftigt haben. Dabei handelt es sich
vor allem um Offentlichkeitsarbeit, Information und die Beratung Betroffener
sowie um die Teilnahme an Veranstaltungen von Kooperationspartnern. Mit Pfle-
gestiitzpunkten oder Krankenkassen wurden Gesprache gefiihrt um das Thema
»Selbsthilfe und Pflege” vorzustellen. Fir die Zukunft gaben 15 Kontaktstellen
an, dass sie den Bereich Pflege mehr in den Mittelpunkt stellen wollen. In erster
Linie sollen die Kooperationen mit den Ansprechpartner/innen vor Ort und vor
allem mit den Pflegestiitzpunkten ausgebaut werden. Auch die (gemeinsame)
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Organisation und Durchfiilhrung von Informationsveranstaltungen und die Be-
teiligung an Arbeitsgruppen bzw. der kommunalen Pflegekonferenz sind geplante
Vorhaben.

Arbeitsschwerpunkte
Inhaltliche Themen der Selbsthilfegruppen und Vernetzung mit professionellen
Einrichtungen waren Hauptschwerpunkte in 2008.

Die Betrachtung der Arbeitsschwerpunkte erlaubt interessante Hinweise auf je-
weils aktuelle Themen der Selbsthilfe-Unterstlitzung. Daruber hinaus zeigen
Schwerpunkte den Stand und die Entwicklungsrichtung der Arbeit der Kontakt-
stellen.

Arbeitsschwerpunkte 2008

Inhaltliches Thema

Vernetzung
Offentlichkeitsarbeit
Finanzierung SHG

Zielgruppen

Fortbildungen von SHG

In Gang Setzer Projekte

Arbeit mit SHG
Konsolidierung/interne Abldufe

SH-Schulung fiir Ausbildungseinrichtungen
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Die Einfuhrung der gesetzlichen Krankenkassenforderung 2000 fuhrte zu einem
Griindungsboom bei den Selbsthilfe-Kontaktstellen. Daher waren vor flinf Jah-
ren 40% der Kontaktstellen in der Aufbauphase. Ihr Hauptaugenmerk lag dem-
entsprechend in der Konsolidierung und der Organisation interner Ablaufe:
Arbeitsstrukturen mussten entwickelt und umfangreiche Offentlichkeitsarbeit
betrieben werden um die Einrichtung und ihre Arbeit bekannt zu machen. Das
stellt sich 2008 anders dar: Die Offentlichkeitsarbeit nahm weiterhin einen wich-
tigen Rang ein, an erster Stelle standen aber inhaltliche Themen. In zahlreichen
Veranstaltungen und Projekten mit Kooperationspartnern beschéftigten sich die
Kontaktstellen mit Problemen und Erkrankungen. Die groBte Rolle spielten dabei
Themen wie Depressionen, gefolgt von Demenz und Krebs. Die Vernetzung mit
professionellen Einrichtungen folgte an zweiter Stelle. In erster Linie handelt
es sich dabei um die Vernetzung mit Krankenhausern. Hier spielt das landesweite
Projekt ,,Selbsthilfefreundliches Krankenhaus Nordrhein-Westfalen“ eine befor-
dernde Rolle. Es beinhaltet die Starkung der Zusammenarbeit von Selbsthilfe,
Kontaktstellen und Krankenh&usern nach standardisierten Kriterien.

Die gesetzliche Neuregelung der Selbsthilfeforderung durch die Krankenkassen
riickte 2008 die Finanzierung der Selbsthilfegruppen stéarker in den Fokus der
Kontaktstellen: Im ersten Durchlauf des neuen Férderverfahrens fur die Gruppen
waren die Kontaktstellen vor allem an der Information und Beratung sowie der
Koordination beteiligt. Weiterhin stellten die Kontaktstellen die Ansprache be-
stimmter Zielgruppen in den Mittelpunkt ihrer Bemihungen. 2003 engagierten
sie sich aufgrund des Europdischen Jahres der Menschen mit Behinderung in
entsprechenden Aktionen. Im Jahr 2008 lag der Fokus der Kontaktstellen auf Mi-
grant/innen. Sechs von sieben Aussagen, die zu Zielgruppen gemacht wurden,
bezogen sich auf die Einbindung von Migrant/innen in die Selbsthilfe.

Bei der Benennung kinftiger Schwerpunkte gaben die Kontaktstellen vorrangig
Vernetzung und inhaltliche Themen an. Die Hélfte der geplanten Vernetzungen
bezog sich auf die Zusammenarbeit von Selbsthilfe und Krankenhausern,
bei den inhaltlichen Themen standen psychische Erkrankungen und Demenz
an erster Stelle.



Profil zeigen im Wandel der Zeit - Restimee und Ausblick

Profil zeigen im Wandel der Zei
Restimee und Ausblick

Heute steht die professionelle Selbsthilfe-Unterstlitzung durch die Selbsthllfe- NG
Kontaktstellen in Nordrhein-Westfalen im bundesdeutschen Vergleich an der
Spitze einer Entwicklung. Dies ist ein Ergebnis verschiedener Einflussfaktoren,
die sich sehr gut ergdnzen. Zu nennen sind hier vor allem die Richtlinien der
Landesregierung NRW, die mit ihren Anforderungskriterien an personelle, raum-
liche und technische Ausstattung die Entwicklung der Selbsthilfe-Unterstiitzung
nachhaltig stitzt.

Zahlreiche Stadte und Kreise haben die Selbsthilfe als wichtigen Bestandteil
eines intakten Gesundheits- und Sozialsystems erkannt und fordern sie. SchlieR3-
lich hat die Férderung durch die Krankenkassen den Ausbau und die Stabilisie-
rung des Kontaktstellen-Netzes ermdglicht. Dies ist nicht nur der gesetzlichen
Grundlage aus dem Jahr 2000 zu verdanken sondern ebenso der in NRW gut
funktionierenden Zusammenarbeit der Landesverbénde der Krankenkassen. Mit
ihrer gemeinschaftlichen und einheitlichen Kontaktstellenférderung haben die
Kassen ganz erheblich zur Planungssicherheit bei den Kontaktstellen beigetragen
und dadurch die kontinuierliche Arbeit vor Ort erleichtert. Auf dieser Grundlage
schufen unterschiedliche Trager - allen voran der Paritétische - Selbsthilfe-Kon-
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Profil zeigen im Wandel der Zeit - Resiimee und Ausblick

Selbsthilfe — Kooperationen ftir mehr soziale Kompetenz

taktstellen, die je nach Trégerschaft und regionalen Bedingungen unterschiedli-
che Schwerpunkte setzen. Alle diese Faktoren haben dazu beigetragen, dass 2008
- im Erhebungszeitraum dieser Untersuchung - in sémtlichen Kreisen und kreis-
freien Stadte in NRW eine Einrichtung zur Selbsthilfe-Unterstiitzung vorhanden
war. Diesem Erfolg muss jedoch zur Seite gestellt werden, dass der Einrich-
tungstyp Selbsthilfe-Biiro I mit einer wochentlichen Arbeitszeit von drei Stunden
nur ein erster Start in der Selbsthilfeunterstitzung sein kann. Um eine umfas-
sende Unterstiitzungsarbeit leisten zu kdnnen ist aus fachlicher Sicht ein Ausbau
dieser Einrichtungen notwendig.

Heute, bei Fertigstellung der Broschiire im Jahr 2010, miissen wir leider fest-
stellen, dass der Kreis Borken seinen Forderanteil fir das Selbsthilfe-Biiro Typ
Il vor Ort eingestellt hat und die Einrichtung daraufhin schlieRen musste. Die fi-
nanziellen und zeitlichen Investitionen sowie die Erfolge nach dreijahriger Arbeit
kénnen somit nicht fortgesetzt werden. Es bleibt zu hoffen, dass diese Schlie-
Rung auch in Zeiten knapper Kassen ein Einzelfall bleibt und die Kommu-
nen/Kreise erkennen, dass die Kontaktstellen mit relativ geringen Mitteln einen
hohen gesellschaftlichen Mehrgewinn schaffen. Indem sie mit der Selbsthilfe ein
Glied in der Kette der Gesundheitsversorgung unterstiitzen, tragen sie zu sozia-
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lem Zusammenhalt, individueller gesundheitlicher Stabilitdt und menschlichem
Miteinander bei. Im Mittelpunkt steht das Prinzip der ,,Selbsthilfe in Gruppen®,
dem sich alle Kontaktstellen verpflichtet fiihlen. Mit einer gesellschaftlichen
Situation, die von raschem Wandel und den Forderungen nach Flexibilitat und In-
dividualisierung gekennzeichnet ist schwinden soziale Bezlige, die den Men-
schen Halt und Sicherheit geben. Selbsthilfegruppen bieten sich gerade in dieser
Situation als Modell an: Menschen, die sich zu einem sie verbindenden Thema
in Gruppen zusammenfinden erfahren Verstdndnis, Geborgenheit und Unter-
stitzung. Fur diese Werte setzen sich die Kontaktstellen Themen Ubergreifend
ein. Doch das Prinzip Selbsthilfe muss sich unter stets verédnderten Bedingun-
gen bewahren und seinen Standort wahren. Selbsthilfegruppen und damit auch
die Kontaktstellen werden vor neue Herausforderungen gestellt. Dabei
lassen sich vor allem zwei Bereiche erkennen: Der eine Bereich betrifft die Ein-
beziehung der Selbsthilfe in das Gesundheits- und Sozialwesen mit den Vernet-
zungen, die dadurch zu gestalten sind. Der andere Bereich lasst sich umschreiben
mit Verschiebungen bei den inhaltlichen Themen, mit denen sich Anfragende
und Selbsthilfegruppen an die Kontaktstellen wenden und die sich auf die
Arbeit der Selbsthilfe-Kontaktstellen auswirken. Im Folgenden werden beide
Bereiche naher erléutert.

Die Einbeziehung der Selbsthilfe in das Gesundheits- und Sozialsystem erfordert
von den Gruppen Kenntnisse, die in manchen Zusammenhéngen als Professio-
nalisierung bezeichnet werden. In diesem Trend ist sicher eine Erklarung zu
finden fur die stark gestiegenen Fortbildungsangebote fiir Gruppen, die Selbst-
hilfe-Kontaktstellen zu den Themen Kommunikation und Gruppendynamik
durchfiihren. Ebenfalls erheblich vermehrte Fortbildungsangebote im Bereich
der Offentlichkeitsarbeit, des Gesundheits- und Rechtssystems weisen auf den
gestiegenen Bedarf der Gruppen hin, nach auen kompetent agieren zu kénnen.
Eine grolie Rolle spielen dabei zunehmend Kooperationen der Selbsthilfe mit
Krankenhdusern. Dabei sind Kontaktstellen und Gruppen gleichermalien einbe-
zogen, wenn auch in unterschiedlichen Funktionen. Wahrend die Gruppen die
thematischen Fragen der Patientinnen und Patienten aufgreifen konnen, handeln
die Kontaktstellen koordinierend und bereiten den Weg, der Patient/innen den
Zugang zur Selbsthilfe erleichtert. Nicht nur in Bezug auf das Krankenhaus, son-
dern ganz allgemein, haben bei den Kontaktstellen die Kooperationen in den letz-
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ten Jahren ganz erheblich zugenommen. Zu aktuell stark angefragten Themen
wie Demenz oder psychische Erkrankungen reagieren Kontaktstellen auf den of-
fensichtlichen Bedarf und kooperieren mit einer Vielzahl anderer Einrichtungen
in Form von Veranstaltungen oder der Teilnahme an kommunalen Netzwerken.
Selbsthilfe-Kontaktstellen arbeiten zwar Themen Ubergreifend, dennoch beein-
flussen die Inhalte, die von Betroffenen an sie herangetragen werden, die Ar-
beitsbereiche: So spiegeln sich inhaltliche Verschiebungen bei den Anfragen von
Betroffenen in der Gremientétigkeit der Kontaktstellen. Beispielsweise hat in den
letzten Jahren die Teilnahme an Gremien zu den Themen Pflege und Demenz zu-
genommen. Themenverschiebungen hin zu psychosozialen Problemen und sehr
spezifische Diagnosen sind vermutlich auch dafiir verantwortlich, dass sich der
Betreuungsaufwand der Kontaktstellen bei Gruppengriindungen eindeutig erhéht
hat. Neben inhaltlichen Themen beeinflussten auch neu fokussierte Zielgruppen
die Arbeit, wobei Migrant/innen in der Selbsthilfe von den Kontaktstellen vor-
rangig genannt wurden.

Die Selbsthilfe bei allen Anderungen zu begleiten, zu unterstiitzen, auch Gefah-
ren zu erkennen und Selbsthilfegruppen auf Vereinnahmungstendenzen und
Uberforderung aufmerksam zu machen und ihnen beizustehen, das ist Aufgabe
einer professionellen Selbsthilfe-Unterstutzung. Nicht das thematische Anliegen
steht hierbei im Mittelpunkt sondern das Bedrfnis von Menschen, sich mit ihrer
jeweiligen Erkrankung bzw. ihrem Problem mit gleichermalen Betroffenen zu-
sammen zu tun. Um diese Herangehensweise zu férdern und zu erhalten und
unter sich verandernden Bedingungen zu entwickeln, braucht das Prinzip Selbst-
hilfe in Gruppen Unterstiitzung. Denn mit ihm werden individuelle Chancen und
Losungswege maoglich, die ohne die Selbsthilfe in diesem Malie nicht bestehen
wirden. Dieser Punkt fuhrt zu der Ausgangsthese der Untersuchung zuriick.
Damit das Prinzip Selbsthilfe sich etablieren und entwickeln kann, bendétigt es un-
terschiedlichste professionelle Unterstiitzung, die es von Selbsthilfe-Kontakt-
stellen erhélt.



Selbsthilfe braucht Unterstiitzung
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Fragebogen zur Situation der Selbsthilfe Kontaktstellen

Fragebogen zur Situation der Selbsthilfe-Kontaktstellen

Folgende Angaben gelten fiir die Selbsthilfe-Kontaktstelle

1. Rahmenbedingungen

1.1 Welche Tragerschaft besteht?

O Kommune Kreis
O VHS [ Parittischer Landesverband O Paritatische Kreisgruppe
[ Parit. assoziiert (z.B. Sozialdienste) O Verein O Tragerverbund

1.2 Wie hoch ist die Einwohnerzahl im Zusténdigkeitsgebiet? (Stadt / Kreis)

Kontaktstelle Nebenstelle im benachbarten Kreis/der benachbarten Stadt

1.3 Wie ist die personelle Ausstattung?
Fachkraft/Fachkrafte
Name Stundenzahl  Qualifikation/Ausbildung

Name Stundenzahl  Qualifikation/Ausbildung

Sonstige Anzahl Stundenzahl

1.4 Welche Standorte bestehen? (Anzahl)

............. Kontaktstelle/n ~~ Auenstelle/n im eigenen Zustandigkeitsgebiet
1.5 Raumliche Ausstattung? __ Anzahl Burordume Anzahl Gruppenréume
1.6 Telefonische Erreichbarkeit der Mitarbeiter/innen? Stunden pro Woche




Fragebogen zur Situation der Selbsthilfe Kontaktstellen

2. Kontakte / Statistik (Bitte moglichst absolute Zahlen eintragen)

2.1 Wie viele eingehende Kontakte gab es 2008? (insgesamt)

e, EIETORISCR personlich . schriftlich
2.2 Wie hoch war der Anteil der jeweiligen Zielgruppen?
Biirger/innen Professionellen Selbsthilfegruppen

2.5 Welche Anliegen hatten die Anfragenden? (Biirger/innen und Professionelle)

[ Allgemeine Selbsthilfeinformationen [ Suche nach SHG/Vermittlung
[ Info ber / Vermittlung von Professionellen [ Fragen zur Gruppengriindung
[ Sonstige

3. Selbsthilfegruppen (SHG) vor Ort

3.1 Wie viele Selbsthilfegruppen sind der Kontaktstelle insgesamt bekannt?

3.2 SHG aufgeschliisselt nach

................ Erkrankung/Behinderung _____soziale Themen/Lebensbewaltigung
.................. Sueht seen SV Erkrankung - Sonstige
3.3 Wie viele Gruppengriindungen gab es 2008? Anzahl|
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Fragebogen zur Situation der Selbsthilfe Kontaktstellen

3.4 Zufolgenden Themen wurden Gruppen gegriindet
(Bitte pro Thema ein Textfeld. Wenn zu einem Thema zwei oder mehrere SHG gegriindet wurden,
dann entsprechend mehrere Textfelder nutzen.)

3.5 Wie hat sich der Betreuungsaufwand bei der Griindungsbegleitung
in den letzten 5 Jahren entwickelt?

O ist gleich geblieben O hat sich verringert O hat sich erhéht

Wenn es eine Veranderung gibt, welche Hintergriinde kdnnte es dafiir geben?

3.6 Ladt die Kontaktstelle zu Gesamttreffen ein? O ja O nein

3.7 Gibt es einen Zusammenschluss der SHG? (z.B. AG Selbsthilfegruppen) O ja I nein

4. Veranstaltungen
(Bitte nicht die Titel sondern die Themen benennen z.B. Depression, Gruppenkonflikte)

4.1 Zu welchen Themen fiihrte die Kontaktstelle Fortbildungsangebote
fiir Selbsthilfegruppen durch?

4.2 Welche fachspezifischen Veranstaltungen fiihrte die Kontaktstelle fiir die Offent-
lichkeit durch?




Fragebogen zur Situation der Selbsthilfe Kontaktstellen

5. Offentlichkeitsarbeit

5.1 Welche eigenen Medien gibt es?:
[ Faltblatt O Zeitung O Internetseite
O SH-Wegweiser [ Sonstige

5.2 Welche offentlichen Aktionen fiihrte die Kontaktstelle durch?

O Selbsthilfetag O Sonstige, namlich:

6. Ortliche Gremien/Arbeitskreise

6.1 In welchen ortlichen Gremien/Arbeitskreisen arbeitet die Kontaktstelle mit?
O Kommunale Gesundheitskonferenz (KGK) O KGK-Unterarbeitsgruppe/n
O Kommunale Pflegekonferenz O Sonstige

6.2 Wenn , Sonstige” angekreuzt wurde: Zu welchen speziellen Themen finden diese
Gremien / Arbeitskreise statt?

O Einzelne Erkr/Probleme [ Frauen O Kinder

[ Alte Menschen [ Pflege/Demenz O Sucht

[ Behinderte Menschen [ Psychosoziale Arbeitskreise I Selbsthilfe und Ehrenamt

O Soziale/gesundh. Beratung O Sonstige

1. Projekte / Kooperationen

Wourden 2008 Projekte in Kooperation mit anderen Einrichtungen durchgefiihrt?
Welche?
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Fragebogen zur Situation der Selbsthilfe Kontaktstellen

8. Schwerpunktthemen

8.1 Welche Schwerpunktthemen bestanden 2008?

9. Unterstiitzung Pflegebediirftiger/pflegender Angehdériger

9.1 Gab es 2008 Aktivitaten im Rahmen des Pflegeweiterentwicklungsgesetzes?
O ja 0 nein

Wenn ja, welche?

9.2 Sind Aktivitdten geplant?
O ja 0 nein

Wenn ja, welche?

10. Besondere fachliche Anliegen

Was ist iiber die gefragten Punkte hinaus fiir die Arbeit der Selbsthilfe-Kontaktstelle
von Bedeutung?

Ein herzliches Dankeschén fiir eure Mitarbeit!




Fragebogen zur Situation der Selbsthilfe Kontaktstellen — Finanzielle Ausstattung 2008

Fragebogen zur Situation der Selbsthilfe-Kontaktstellen
Finanzielle Ausstattung 2008

Im Rahmen der Bestandsanalyse der Situation der Selbsthilfe-Kontaktstellen in NRW 2008 erbit-
ten wir Angaben tber die Finanzierung. Dabei tiberlassen wir es Ihnen, die Fordermittel in absolu-
ten Zahlen und / oder prozentual einzutragen. Es handelt sich um ein Formular, dass Sie bitte
speichern und die hinterlegten Felder am Computer ausftillen. Zwischen den Ausfill-Feldern kon-
nen Sie sich mit den Tabulator-Tasten, den Richtungstasten oder der Maus hin und her bewegen.
Bitte schicken Sie das Formular an die E-Mail-Adresse anne.kaiser@koskon.de wieder zuriick.

Folgende Angaben gelten fiir die Selbsthilfe-Kontaktstelle

Der Gesamtetat betrug 2008 Euro

Dieser Gesamtetat setzte sich anteilig zusammen aus Geldern folgender Fordermittelgeber:
Betrag Prozentsatz

Stadt/Kreis

Land NRW

Krankenkasse

Trager

Sonstige

Fir lhre Unterstiitzung und Zusammenarbeit bedanken wir uns herzlich!
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