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Strukturentwicklung aus sich

selbst heraus

Heinz Kaltenbach, Geschaftsfihrer des BKK Bundesverbandes, und
Michael Bellwinkel, BKK Selbsthilfe-Experte, tber die kommenden

Aufgaben in der Selbsthilfelandschaft

Herr Kaltenbach, Sie haben vor Kurzem
die Geschiftsfiihrung des BKK Bundesver-
bandes mit klar definierten Aufgaben (iber-
nommen. Wo verorten Sie da die Selbsthilfe?
Heinz Kaltenbach: Nun, zunachst geht es
bei meinen neuen Aufgaben nicht explizit
um Selbsthilfe. Aber sie verortet sich unter
anderem im Kontext unseres Engagements
fur die Wahlfreiheit der Versicherten fir ihre
Versorgungskonzepte. Das ist eine entschei-
dende Voraussetzung, um Qualitat und Wirt-
schaftlichkeit zu sichern. Dafir férdern wir
die Eigenverantwortung zur Pravention und
die selbstbewusste Mitwirkung der Patienten
im Behandlungsprozess. Dazu brauchen und
suchen wir die Partnerschaft mit starken
Akteuren im gesamten Gesundheitswesen.
Selbsthilfe ist hier ein wichtiger Partner.

Das BKK System hat im Jahr 2008 mehr
Geld als je zuvor fiir die Selbsthilfe ausge-
geben. Sogar deutlich mehr als gesetzlich
gefordert. Wie kommt das?

Heinz Kaltenbach: Richtig, tiber acht Millio-
nen Euro sind von den Betriebskrankenkas-
sen an die Selbsthilfe geflossen. 2,6 Millio-
nen Euro mehr als im Jahr davor. Uber die
gesetzlich vorgesehene Summe hinaus haben
wir sogar noch einmal 300.000 Euro mehr
ausgegeben. Die Neuordnung der Selbsthil-
feférderung haben wir vor allem genutzt, um
einige wichtige Richtungsentscheidungen fiir
die nachsten Jahre zu treffen.

Und die waren?

Heinz Kaltenbach: Wir intensivieren unsere
Bestrebungen, die Rolle der Selbsthilfe im
Gesundheitswesen soweit zu starken, dass
sie zu einem natrlichen Partner von Kliniken
und Arzten wird. Also Kooperationsstruk-
turen zu etablieren, die nicht auf zufalligem
oder persoénlichem Engagement beruhen,
sondern auf regelhaften Verbindungen.

Mit der Reform des § 20 ¢ SGB V hat sich
fiir alle Beteiligten viel verandert. Kénnen

Sie bereits eine erste Bilanz zu den neuen
Fordermodalitédten ziehen?

Michael Bellwinkel: Zunachst einmal — an
dem Anspruch der Betriebskrankenkassen
zur Zusammenarbeit mit der Selbsthilfe hat
sich nichts geandert. Die Rahmenbedin-
gungen haben sich geandert. Diese Ande-
rungen sachgerecht umzusetzen war eine
groRe Herausforderung fir die Krankenkas-
sen. Insgesamt ist der Einstieg in die Ge-
meinschaftsforderung aus Sicht der Kassen
erfolgreich verlaufen.

Heinz Kaltenbach: Mehr Geld, weniger Ver-
waltungsaufwand flr die Selbsthilfe, die
Umsetzung des Wohnortprinzips. Schwierig
war es, in den Landern flr die Verteilung
der Mittel ein gerechtes System zu finden.
Denn anfangs gab es keine verbindlichen
KenngréBen zu Anzahl und Verteilung der
Selbsthilfegruppen und ihrem Bedarf. Die
groRe Bereitschaft der Selbsthilfevertreter,
auf Landes- und Regionalebenen an der
Neuordnung mitzuwirken, hat sehr geholfen.
Ebenso die bestehenden Strukturen und er-
probten Kooperationsverbtiinde.

Wagen Sie einen kurzen Ausblick?
Michael Bellwinkel: Jetzt kommt es darauf
an, dass das Forderverfahren weiterentwi-
ckelt, der Verwaltungsaufwand minimiert,
die Transparenz erhoht und die Angebote
der Selbsthilfe verbessert werden. Allerdings
sprechen wir hier von einem System, dass
mehreren zehntausend Gruppen, den Kon-
taktstellen und Selbsthilfeorganisationen ge-
nauso gerecht werden muss, wie den Kas-
sen. Dass dies nicht auf Knopfdruck fehlerfrei
ist, sollte allen Beteiligten bewusst sein.
Geht es nun darum, Selbsthilfe in die Pflicht
zu nehmen, ihre Qualitdt zu verbessern?
Michael Bellwinkel: Nein. In die Pflicht neh-
men trifft es dabei nicht. Wir kénnen nur An-
gebote machen, um Selbsthilfegruppen und
Kontaktstellen bei der Strukturentwicklung

aus sich selbst heraus zu unterstitzen. Weil
wir vom Nutzen und der Notwendigkeit der
Selbsthilfe Gberzeugt sind, wollen wir dazu
beitragen, dass sich dieser mehr Menschen
mit chronischen Erkrankungen anschlief3en.
Die Fordermittel kommen alle aus Versi-
chertenbeitragen, haben Sie damit nicht
dafiir eine besondere Verantwortung?
Heinz Kaltenbach: Sie sprechen mit den
Versichertenbeitragen etwas Wichtiges an.
Denn trotz gesetzlicher Forderverpflichtung
sind es dennoch die Beitrage unserer Mit-
glieder, die wir an die Selbsthilfe ausschit-
ten. Bei 14 Millionen Versicherten, die sich
fir eine Betriebskrankenkasse entschieden
haben, ist die Verantwortung dementspre-
chend hoch. Und auch daher waren Be-
triebskrankenkassen immer an einer Uber-
prifbaren Qualitat der Selbsthilfeprojekte
interessiert.

Welche Angebote machen Sie der Selbst-
hilfe, um Projekten zum Erfolg zu verhelfen?
Michael Bellwinkel: Vor allem nutzen wir
gute Erfahrungen, erprobte Verfahren und
Modellprojekte, wie etwa von der Frauen-
selbsthilfe nach Krebs, um fir andere Or-
ganisationen (bertragbare Konzepte zu
entwickeln. Zum Beispiel erarbeitet die
Bundesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe in
Kooperation mit uns derzeit den ,Lernort
Selbsthilfe”. Das sind Materialien, die als
Blaupause oder Leitfaden zur Qualifizierung
der Selbsthilfe dienen werden.

Und welche neue Rolle ergibt sich daraus
fiir die Selbsthilfe im Gesundheitswesen?
Michael Bellwinkel: Es geht darum, eine
Balance zwischen Laienorganisation und
Professionalisierung zu finden, ohne die
Grenzen der Ehrenamtlichkeit zu sprengen.
Konkret heilRt das fiir eine Gruppe: Will sie
mit Kliniken oder Praxen zusammenarbeiten,
muss sie sich auf bestimmte Regeln einstel-
len. Allerdings gilt das auch in die andere
Richtung. Das BKK System nimmt hier eine
Mittlerfunktion ein, um die Akteure flreinan-
der zu 6ffnen und das Aufeinander zugehen
zu erleichtern.

Sind denn Kliniken und Arzte iiberhaupt an
Kooperationen interessiert?

Michael Bellwinkel: Unsere Erfahrungen
aus verschiedenen Projekten und Studien,

wie zum Beispiel ,Selbsthilfefreundliches
Krankenhaus” oder ,Selbsthilfefreundliche
Arztpraxis”, zeigen, dass die Institutionen
und Arzte die Zusammenarbeit zunehmend
schatzen. Der Zugang zu dieser geblindel-
ten und hohen Betroffenenkompetenz der
Selbsthilfe muss oft nur erst einmal eroff-
net werden. Die Zeit ist jetzt reif fur die Ak-
zeptanz und Wertschatzung von ehrenamt-
lichem Engagement im Gesundheitswesen.
Der Start des Netzwerks Selbsthilfefreund-
lichkeit im Gesundheitswesen ist ein guter
Indikator dafr.

Heinz Kaltenbach: Viele Kliniken erken-
nen, dass sie wegen kilrzerer Verweildau-
er der Patienten und anderer Restriktionen
auf kompetente Kooperationen angewiesen
sind. Daher besteht an dem Thema ein so
nicht erwartet hohes Interesse. Im Sinne der
Patientenorientierung ist ein wichtiges Ziel
daher, Selbsthilfefreundlichkeit in den Quali-
tatsmanagementsystemen fir Einrichtungen
der vertragsarztlichen und klinischen Versor-
gung zu verankern. Das haben die Betriebs-
krankenkassen in den letzten Jahren mit den
von Herrn Bellwinkel angesprochenen Pro-
jekten intensiv verfolgt.

Zuriick zur Qualitatsdiskussion - was
kommt auf die Selbsthilfe zu und welche
Entwicklung wird sie durchlaufen miissen?
Heinz Kaltenbach: Uber die Balance zwi-
schen Laienorganisation und Professiona-
lisierung haben wir ja schon gesprochen.
Wichtige Stichworte sind aber auch der Ge-
nerationenwechsel und der demografische
Wandel. Selbsthilfe muss flr junge Leute
attraktiver werden, aber gleichzeitig die al-
ternde Gesellschaft im Blick behalten. Zur-
zeit erreicht die Selbsthilfe nur finf Prozent
der Chroniker. Das heidt, 95 Prozent der
Chroniker haben Uberhaupt keinen Kontakt
zu dem Teil des Versorgungssystems, dass
ihnen auf Augenhohe die Krankheitsbewal-
tigung einfacher machen kann. Das muss
die Selbsthilfe als Ansporn nehmen. Aber
auch fur die Krankenkassen ist das eine
Herausforderung, mehr Versicherte fir die
Selbsthilfe zu interessieren. Unser Ziel ist
der mindige Patient, der selbstbewusst und
mit hoher Eigenkompetenz das medizinische
Versorgungssystem effizient nutzt.




~Eigene Erfahrung,

Fachwissen und
Sympathie rei-
chen nicht immer
aus. Ohne zuneh-
mende Professi-
onalisierung hat
Selbsthilfe auf
Dauer keine Zu-
kunft! Nur dann
werden wir mit
unseren qualifi-
zierten Informa-
tions- und Bera-
tungsangeboten
ernst genommen.
Aber: Qualitat
kostet Geld.”

Karl Heinz Moéhr-
mann, Landes-
verband Bayern
der Angehorigen
psychisch Kranker
e. V., auf dem
BKK Selbsthilfetag
2009

Selbsthilfe auf neuem Hochststand

Verlassliche Strukturen und Angebote werden besser unterstltzt

und ihre Qualitat ausgebaut

Im ersten Jahr der verpflichtenden Selbsthil-
feférderung hat sich vieles verédndert. Neue
Strukturen, teilweise veranderte Antragsver-
fahren, neue Ansprechpartner und eine ins-
gesamt deutlich hohere Férdersumme. Neu
ist auch, dass nicht verausgabte Mittel im
Folgejahr der kassenartlibergreifenden Ge-
meinschaftsférderung zu Gute kommen. Ge-
genliber dem Jahr 2007 mit 28,9 Millionen
Euro steigerten die Gesetzlichen Kranken-
kassen ihre jahrlichen Ausgaben fir die For-
derung der gesundheitsbezogenen Selbsthil-
fe um knapp 33 Prozent auf 38,5 Millionen
Euro. Im Jahr 2008 wurden diese Mittel zu
knapp 98 Prozent ausgeschopft.

Die Ausschittung der Fordermittel weist
zwischen den Kassenarten deutliche Unter-
schiede aus (s. Abb.), die zwischen knapp 87
und 99,5 Prozent liegen. Die Betriebskran-
kenkassen haben im Jahr 2008 Uber acht
Millionen Euro fir die Selbsthilfeférderung
ausgegeben. Damit gaben sie 2,6 Millionen
Euro mehr aus als im Vorjahr und liegen rund
300.000 Euro Uber den Vorgaben, namlich
den gesetzlich festgelegten 56 Cent pro Ver-
sichertem.

Transparenz und Wahrung der Neutralitat

Die nun verbindliche Férderung gibt der
Selbsthilfe eine neue Sicherheit, die Pla-
nungen und langfristige Arbeitsprozesse
ermdglichen. KenngroRe fur die jahrlich zur
Verfligung stehende Foérdersumme ist die
Versichertenzahl. Zwar bietet dies keine Ga-
rantie fUr eine jahrliche Foérderung in exakt
der gleichen Hohe wie im Vorjahr. Fakt ist je-
doch, dass nun die insgesamt zur Verfligung
stehende Fordersumme pro Jahr feststeht
und vollstandig ausgeschuttet werden muss.
Trotz der grundsétzlichen Einschatzung sei-
tens der Kassen, dass der Einstieg in die Ge-
meinschaftsférderung gelungen ist, wird nun
anhand der Praxis Uberprift, inwieweit es

Verbesserungsbedarf gibt. Die Gesetzlichen
Krankenkassen sind bestrebt, mit der Wei-
terentwicklung des Foérderverfahrens insbe-
sondere den Verwaltungsaufwand weiter zu
minimieren, die Transparenz des Verfahrens
zu erhdéhen und damit die Selbsthilfearbeit
zum Wohle der Betroffenen voranzutreiben.
Mit der Uberarbeitung des GKV-Leitfadens
zur Selbsthilfeforderung hat es hier bereits
erste Schritte zur Anpassung gegeben. Die
Neuregelungen zur Umsetzung der Forde-
rung verpflichten die Krankenkassen, die
Hoéhe bereitstehender Fordermittel ab dem
Forderjahr 2010 zu veroffentlichen. Ebenso
missen ab 2010 die aus kassenartenlber-
greifender Gemeinschaftsférderung pauschal
geforderten Antragssteller o6ffentlich ge-
macht werden. Auch flr die Selbsthilfe erge-
ben sich diesbezliglich neue Anforderungen.
Bereits in den Antragsunterlagen ist ab sofort
bekannt zu geben, welche Betrdge sie von
anderen Foérdermittelgebern (z. B. Pharmain-
dustrie) erhalten. Die seit langem im Fokus
der Gesundheitspolitik stehende Transparenz
hat hiermit einen ersten MaRstab erhalten,
der sowohl fur die Foérderpraxis der Kassen
als auch die Neutralitdt und Unabhangigkeit
der Selbsthilfe verpflichtende Orientierung
bietet. Im Rahmen der Umsetzung der For-
dergrundséatze und zu ihrer Weiterentwick-
lung findet auf verschiedenen Ebenen der
Erfahrungsaustausch unter den Beteiligten
statt. So kdnnen im Bedarfsfall weitere Pra-
zisierungen und Anderungen einflieRen.

Mauern einreifen — Fundamente legen

Die fir die Krankenkassen gesetzlich gel-
tende Foérderverpflichtung bedeutet fir die
Selbsthilfe insgesamt eine neue finanzielle
Sicherheit. Der BKK Bundesverband sieht es
als wichtige Aufgabe an, aus dieser grund-
sétzlichen Planungssicherheit nun langerfris-
tige inhaltliche und strukturelle Weiterent-

wicklungen mit der Selbsthilfe anzugehen.
Ein wichtiges Ziel aus Sicht des BKK Bundes-
verbandes ist vorrangig die Einbindung, Ak-
tivierung und Unterstlitzung der Selbsthilfe
als festen Bestandteil der medizinischen Ver-
sorgung im Sinne der Patientenorientierung.
Gemeinsam mit engagierten Partnern der
Selbsthilfe und dem professionellen Gesund-
heitswesen erprobt und etabliert der BKK
Bundesverband Schritt fir Schritt Selbst-
hilfefreundlichkeit in den Qualitdtsmanage-
mentsystemen der gesundheitlichen Versor-
gungseinrichtungen. Gleichzeitig bietet er
der Selbsthilfe und Selbsthilfekontaktstellen
Unterstltzung und Begleitung bei der Pro-
fessionalisierung der Angebote. Selbsthilfe
soll damit insgesamt zur Verbesserung der
medizinischen Versorgung als vierte Saule
des Gesundheitssystems beitragen kénnen.
Damit sie diesem Auftrag selbstbewusst ge-
recht werden kann, stellt der BKK Bundes-
verband Modelle, Methoden und Beratung
zur Verfligung, die punktuelle Kooperationen
vieler Einzelner als Regelangebote in den All-
tag der klinischen und ambulanten Versor-

Ausgaben der Krankenkassen fiir die Selbsthilfeférderung

nach 8 20c SGB V im Jahr 2008 nach KJ 1

Bund 39.331.204 38.466.674
AOK 13.390.425 13.014.442
BKK 7.788.379 8.070.197
IKK 3.502.689 2.843.245
LKK 481.055 481.062
KBS 929.154 855.571
AEV 939.700 940.079
VdAK 12.299.801 12.262.079

gung Ubertragen. Dabei kann die Selbsthilfe
auf vielen Erfahrungen und erprobten Ko-
operationsstrukturen, auf Projektergebnis-
sen und eigenen Qualitatszirkeln aufbauen.
Das auf Initiative des BKK Bundesverbandes
gegrindete Netzwerk ,Selbsthilfefreundlich-
keit im Gesundheitswesen” wird diese Pro-
zesse fur beide Seiten intensiv begleiten. Es
wird im Kapitel 7 vorstellt.

Abweichung von der gesetzlich festgelegten Fordersumme nach &8 20c SGB V in Euro

+281.817,80 €

+144 €

LKK

+378,84 €

AEV

KBS

VdAK

-73.583,24 €

AOK

IKK
-375.983,44 €

-659.443,56 €

-37.722,36 €

Gesamt

-864.529,52 €

0,55
0,54
0,58
0,45
0,56
0,52
0,56
0,56

97.8 %
97.2 %
103,6 %
81,2 %
100,0 %
92,1 %
100,0 %
99,7 %

Aktualisierter Leitfaden:



.Neue Chancen
entstehen durch
die strukturelle
Beteiligung des
Patienten zum
Beispiel in den
Gremien des
Gemeinsamen

Bundesausschuss.

Aber es gibt auch
Entwicklungen,
vor denen man
sich als Patient
fiirchten kann:
vor zeitlicher
Uberlastung, vor
fachlicher Uber-
forderung, ndm-
lich immer da, wo
die Betroffenheit
allein nicht mehr
ausreicht, um die
neuen Rollen des
Patienten auszu-
fallen.”

Prof. Dr. Alf Tro-
jan, Universitats-
klinikum Hamburg-
Eppendorf, im
Interview mit der
Kassenarztlichen
Bundesvereinigung

Weitreichende Synergien

Gute Einzelbeispiele allen zuganglich machen

Die Betriebskrankenkassen arbeiten fir ein
optimales Verhéltnis von Leistungen und
Kosten im Gesundheitswesen zugunsten
einer hochwertigen Versorgung ihrer Versi-
cherten. Das sichert die Solidaritat zwischen
Gesunden und Kranken, Jung und Alt, Mit-
gliedern und Mitversicherten in der Gesetz-
lichen Krankenversicherung. Zusammen mit
starken Partnern setzen sich die Betriebs-
krankenkassen fir Gesundheitsférderung
und Pravention sowie fir die optimale Mit-
wirkung der Patienten im Behandlungspro-
zess ein. Der Selbsthilfe kommt flr diese
Ziele eine besonders wichtige Rolle zu.

Die Qualitat passgenau verbessern

Die Uberpriifung der eigenen Arbeit ist gute
Tradition in vielen sozialen Organisationen
und der Selbsthilfe, aber selten eine Ver-
pflichtung oder organisationsinterne Regel.
Krankenhauser und niedergelassene Arzte
arbeiten dagegen in einem gesetzlich streng
festgelegten Rahmen, der neben der Wirt-
schaftlichkeit unter anderem auch Quali-
tatsentwicklung und Patientenorientierung
beinhaltet. Selbsthilfe nimmt hier neben der
Begleitung und Beratung zusatzlich die wich-
tige Aufgabe der Informationsvermittlung
war. Aus Sicht des BKK Bundesverbandes
sind insbesondere die Informationen Gleich-
betroffener, aulBerhalb des Gesundheitssys-
tems Agierender, wichtig. Diese Augenhdhe
kann das professionelle Versorgungssystem
nicht erreichen. Der BKK Bundesverband
hat sich zum Ziel gesetzt, die Selbsthilfe als
Partner des professionellen Gesundheitssys-
tems so zu etablieren, dass das Wesen der
Selbsthilfe dabei erhalten bleibt. Selbsthilfe,
Selbstbestimmung und Eigenverantwortung
sind dabei die wichtigen Schliisselworter.
Daher sehen die Betriebskrankenkassen bei
der Verbindung der beiden Systeme die Not-
wendigkeit sowohl mit der Selbsthilfe als

auch mit Kliniken und Arztpraxen gemein-
same Regeln und Verfahren als Rahmenbe-
dingung zur Zusammenarbeit zu finden. Auf
beiden Seiten werden qualifizierte Leistungs-
angebote zur Zusammenarbeit entwickelt,
die dem Patienten in seinem Genesungs-
prozess und in der Behandlung die optimale
Versorgungskette anbietet. Die bestmdg-
liche Information und Unterstltzung sind
wichtig fur selbstbewusste Patienten, insbe-
sondere fiur chronisch Kranke und behinder-
te Menschen, um ihnen Wahlmdglichkeiten
und aktive Beteiligung am Behandlungspro-
zess zu ermdglichen. Qualitédtsentwicklung
und —management in Selbsthilfe und Ein-
richtungen der gesundheitlichen Versorgung
sind hierflr notwendige Schritte, um das
Aufeinander zugehen zu erleichtern. Ziel ist
es dabei nicht, die Selbsthilfe mit Verfahren
zu Uberfrachten, die das besondere Merkmal
der Selbstbestimmtheit und Selbstorganisa-
tion zerstéren. Vielmehr will der BKK Bun-
desverband ganz gezielt das vorhandene
Wissen, die Erfahrungen und Erkenntnisse
aus Beratungen, Gesprachen und dem Um-
gang mit der eigenen Erkrankung sammeln
und Ubertragbar aufbereiten. Dazu gehort
die individuelle Erarbeitung und Einflihrung
Uberprifbarer Mindestanforderungen, mit
denen die Selbsthilfe ihre Leistungen er-
kennbar machen kann.

Ein besonders gutes, weil hervorragend do-
kumentiertes Beispiel, ist das Modell der
Frauenselbsthilfe nach Krebs, dessen Leit-
faden flUr Beraterinnen Voraussetzungen
und Grundlagen der Beratung detailliert er-
lautert und anhand kleiner Checklisten zu-
sammenfasst. Die einzelnen Kapitel liefern
Handlungsleitlinien, die das individuelle Be-
ratungsgesprach nicht standardisieren, ihm
jedoch Grundmuster bieten, an denen sich
die Beraterinnen orientieren. Das dazuge-
horige Schulungsprogramm flr die Berate-

rinnen macht es darlber hinaus erforderlich,
dass alle miteinander in Kontakt treten und
Informationen austauschen. Die hiermit ge-
schaffene Plattform ermdglicht es, ganz
gezielt Rickmeldungen, neues Wissen und
Erfahrungen einzuspeisen und Feedback zu
organisieren. Zu den Schulungsblocken fir
Beraterinnen gibt es Material fir die Teilneh-
merinnen und Methodenbléatter fir Referen-
tinnen. In regelmaRigen Qualitatszirkeln wird
dieses Wissen auf Aktualitdt und die Metho-
den auf ihre Umsetzbarkeit hin Uberprift.

Selbsthilfe die Tiren 6ffnen

Das Ziel, Selbsthilfefreundlichkeit als Be-
standteil von Qualitdtsmanagement der
Leistungserbringer zu implementieren, ist
grundsatzlich erreichbar. Eine Expertise, die
im Auftrag des BKK Bundesverbandes von
Prof. Dr. AIf Trojan erstellt wurde, zeigt,
dass sich auch Kriterien und Prinzipien der
Selbsthilfefreundlichkeit in  Qualitatsma-
nagementsysteme implementieren und als
Norm verankern lassen, wenn dies von den
beteiligten Arzten gewollt wird. BKK Pro-
jekte wie ,Selbsthilfefreundliches Kranken-
haus” und ,Selbsthilfefreundlichkeit in Arzt-
praxen” sowie verschiedene Aktivitaten, die
im Kontext der ,Kunden-“ und Patientenori-
entierung teilweise implizit oder explizit an-
gesprochen werden, belegen dies. Genauso,
wie Selbsthilfe dem Krankenhaus oder der
Arztpraxis verlassliche Angebote machen
sollte, sollten die Gesundheitseinrichtungen
sich bei der Entwicklung ihrer Selbsthilfe-
freundlichkeit an verschiedenen Prifsteinen
messen lassen kénnen. Dabei sind sie struk-
turell im Vorteil. Es gibt Qualitatsbeauftrag-
te oder Patientenbeauftragte und per Gesetz
sind Gesundheitseinrichtungen zum Quali-
tatsmanagement verpflichtet. Sie arbeiten
téglich innerhalb von strengen Qualitétsrah-
menbedingungen.

Auf beiden Seiten der koo-
perationswilligen Systeme
mussen nun Schritte vollzo-
gen werden, die eine Fusi-
on der Krafte zur besseren
Betreuung von Patienten
regelhaft mdglich machen.
Die  dazu
~Spielregeln” im Sinne von
qualitativen Prifsteinen,
Hilfen und Unterstlitzung-
sangeboten werden derzeit
in  Abstimmung mit den
Partnern des BKK Bundes-

notwendigen

Beispiel Frauenselbsthilfe nach
Krebs — Rahmenbedingungen fiir
ein Beratungsgesprach:
Keine Storungen wéahrend des Ge-
sprachs
Keine Nebenbeschéaftigung bei te-
lefonischen Beratungen
Keine Beratung in den privaten
Raumen der Beraterin
Beratung in 6ffentlichen Raumen
(z. B. Cafés) nur bedingt ratsam

verbandes entwickelt und UGberprift. In den
folgenden Kapiteln werden die Meilensteine

vorgestellt.

Vorteile von Qualitdtsmanagement
Sammlung und Aufbereitung des

eigenen Wissens

Moglichkeit des Austauschs auch
Uber Gruppengrenzen hinweg
Probleme und Fallstricke der Arbeit

besser erkennen

strukturierte Methoden zur Verfi-
gung haben, Ziele zur Verbesse-
rung des Angebots abzuleiten

bessere Planbarkeit und Umsetzung

von Verdanderungen

leichtere Einarbeitung neuer Ehren-

amtlicher

vereinfachtes Zeitmanagement
hoéhere Transparenz der Arbeit
bessere Innen- und AuBendarstel-
lung gegenliber Partnern, Forderern

und (Nicht-) Mitgliedern

Starkung der Rolle der Ehrenamt-

lichen
u.v.m.



Mundige Patienten

Pladoyer fur die Selbsthilfe als starker Partner im Gesundheitswesen

Der BKK Bundesverband ist bestrebt, die
Mitsprachemdglichkeiten der Patienten im

Gesundheitswesen zu starken. Hierflr un-
terstlitzt er Initiativen und Angebote, die
unabhangig von den Leistungserbringern Pa-
tienten unterstlitzen, ihre Rolle als ,mlndige
Versicherte” auszufillen. Ziel ist in diesem
Zusammenhang die Selbsthilfe als vierte
Saule im Gesundheitssystem zu etablieren.
Die umfassende Informiertheit des Patienten
und seine aktive Rolle im Behandlungs- oder
Genesungsprozess sind wichtig fir die Pa-
tienten sowie fir die Verpflichtung der
Krankenkassen, wirtschaftlich mit den Ver-
sichertenbeitrdgen umzugehen. Beide Anfor-
derungen zum Wohle der Patienten finden
sich als gebiindelte Kernkompetenz in der
Selbsthilfe wieder. Sie unterstliitzt mit ihren
Angeboten die individuelle Gesundheitskom-
petenz und die Uberwindung von Gesund-
heitsproblemen.

Dies ist von entscheidender Bedeutung im
Zuge der Diskussion um Qualitatsentwick-
lung, Patientenorientierung und die Offnung

der Systeme Selbsthilfe, Krankenhauser und
Arztpraxen flreinander. In den Selbsthilfe-
gruppen finden Kliniken und Arzte organisier-
te Betroffene als Partner. Die Gruppen und
Organisationen verfligen Uber ein groRes Er-
fahrungswissen aus Patientensicht, das den
Behandlungs- oder Genesungsprozess un-
terstlitzt. Neben der Hilfe zur Bewaltigung
psychosozialer Folgen von Krankheit und
Behinderung fordern Selbsthilfegruppen mit
ihren Angeboten auch die Patienten-Com-
pliance. lhr hohes Wissen zum jeweiligen
Krankheitsbild ergénzt das medizinische und
pflegerische Expertenwissen und kann in
Qualitatszirkeln und im Beschwerdemanage-
ment zu einer Verbesserung der Patienten-
orientierung fuhren.

Patienten umfassender betreuen

Das Gesundheitswesen als Ganzes muss die
demografischen Entwicklungen wie ,Uber-
alterung der Gesellschaft” oder den Wandel
der Krankheitsprobleme erfolgreich bewalti-
gen. Dies drickt sich nicht nur in steigenden
Kosten des Gesundheitssystems aus, die
solidarisch von der Gesellschaft erbracht
werden miuissen. Die Zunahme psychosozi-
aler, psychosomatischer, chronischer und
degenerativer Krankheiten geht einher mit
dem Verlust priméarer sozialer Hilfesysteme
wie Familie, Verwandtschaft oder Nach-
barschaft. Die Vereinzelung der Menschen
schafft Probleme bei der Bewaltigung von
Krankheit und Behinderung. Dies stellt neue
Anforderungen an die Betreuung insbeson-
dere von chronisch Kranken und behinder-
ten Menschen. Selbsthilfegruppen flllen
vielfach diese Licken oder reagieren auf
Fehlentwicklungen in der Gesundheitsver-
sorgung mit neuen Hilfen. Gesundheitsbezo-
gener Selbsthilfe kommt damit schrittweise
auch eine Schlisselrolle zu, in der ergebnis-
orientierten  Gesundheitsversorgung und

Betreuung von Patienten, die im Gesund-
heitswesen bisher nicht vorgesehen sind.
Aber auch Selbsthilfegruppen profitieren
von einer geregelten Zusammenarbeit. Sie
kdénnen unentgeltlich Raume und Infrastruk-
tur im Krankenhaus nutzen, sich Uber neue
Behandlungswege informieren, ihre Themen
in gemeinsamen Veranstaltungen der Of-
fentlichkeit vorstellen und nicht zuletzt neue
Mitglieder fir sich gewinnen.

Selbsthilfe als natirlicher Partner
Wenngleich das individuell kompetente
Selbstmanagement eines Patienten von
arztlicher Seite unterstitzt und gefdrdert
werden muss, ist es in diesem Kontext vor
allem notwendig, den Blick auf die Selbsthil-
fe in Gruppen zu lenken. Der Austausch und
die Zusammenarbeit des hochregulierten
Gesundheitssystems mit dem Erfahrungs-
wissen mundiger Patienten und Betroffener
braucht ein Minimum von Struktur. Diese
Strukturen sind mit den Selbsthilfezusam-
menschliissen vorhanden. |hr Vorteil ist,
dass sie dauerhaft angelegt sind und Betrof-
feneninteressen biindeln.

Unabhéangig davon, aus welcher Perspektive
auf die Rolle der Selbsthilfe geschaut wird —
im Interesse der bestmoglichen Versorgung,
der Lebensqualitat, im wirtschaftlichen In-
teresse oder auch aus wissenschaftlicher
Sicht: Im Zentrum steht die Gesundheit des
Patienten. Insbesondere dann, wenn die Zeit
far Patienten, die Verweildauer im Kranken-
haus oder das Arztgesprach immer kirzer
werden, ist der Austausch unter Gleich-
betroffenen und die Rickkopplung dieses
neuen Wissens wichtig. Genau das bietet
Selbsthilfe. Mehr noch, sie blindelt die Be-
troffenenkompetenz zu einem bestimmten
Krankheitsbild fir eine Region und haufig
mit bundesweiter Anbindung. Dies kann
far Chroniker, von schwerer Krankheit Be-

troffene und Menschen mit Behinderung
eine wichtige Hilfe sein. Selbsthilfe fungiert
damit als eine ,Schule” flir kompetentes
Selbstmanagement. Dies bietet aber auch
fur Arzte die Moglichkeit, tiber feste An-
sprechpartner mit der Erfahrungsexpertise
der Selbsthilfevertreter das medizinische
Fachwissen zu ergédnzen - zu Gunsten aller
Patienten.

Selbsthilfe kommt hier aufgrund ihrer Auf-
gaben und ihres Selbstverstandnisses auto-
matisch die Rolle als Partner in beide Rich-
tungen zu: Als Mittler zwischen Patienten,
Arzten und Institutionen sowie als selbstor-
ganisierte Wissens- und Unterstiitzungsquel-
le fir Patienten. Ansatzpunkte flr eine re-
gelhafte Einbindung gibt es genug, um in der
Versorgungskette neue Rollen und Partner-
schaften zu festigen, die dem Wohle der Pa-
tienten dienen. Beispielsweise schreibt das
Versorgungsmanagement nach 8 11 Abs. 4
SGB V vor, dass ein professioneller Lei-
stungserbringer (z. B. Krankenhaus) fir eine
sachgerechte Anschlussversorgung sorgen
muss. Unter anderem an diesem Ubergang
in verschiedene medizinische Versorgungs-
bereiche kann sich gesundheitsbezogene
Selbsthilfe partnerschaftlich positionieren.
Dies gilt es aus Sicht des BKK Bundesver-
bandes auf eine verlassliche und strukturell
gesicherte Basis zu stellen, um die Effizienz
der Gesundheitsversorgung zum Wohle der
Betroffenen zu erhéhen.



~Das Qualitatsma-
nagementsystem der
KBV - QEP - hat im
November 2009 einen
Ritterschlag von den
Verbraucherschiitzern
erhalten. Stiftung
Warentest hat QEP
als das am starksten
patientenorientierte
System bewertet. Das
freut uns natirlich.
Dennoch will die KBV
dies ausbauen und
Patienteninteressen
zukiinftig noch starker
berucksichtigen.”

Ulrike Schmitt,
Referentin fur Quali-
tatsmanagement bei
der Kassenarztlichen
Bundesvereinigung
(KBV)

Sensibilisiertes Fachpersonal

Kliniken und Arztpraxen 6ffnen sich fiir neue Kooperationen

Die Bedeutung der Zusammenarbeit mit
Selbsthilfegruppen wird von zunehmend
mehr Krankenhausern, Arztpraxen und Re-
habilitationskliniken erkannt und als komple-
mentare Unterstlitzung bei der Behandlung
und Genesung gesehen. Die Betriebskran-
kenkassen unterstlitzen auf verschiedenen
Ebenen die patientenorientierte Weiterent-
wicklung der Versorgungsstrukturen. Nach
wie vor gibt es jedoch wenig dauerhafte
und strukturell verankerte Kooperationen
zwischen Selbsthilfe und Einrichtungen der
gesundheitlichen Versorgung, die auf beiden
Seiten als befriedigend empfunden werden.
Vielfach mangelt es den Partnen an jeweils
geeigneten Methoden, Vereinbarungen und
Aufgabenbeschreibungen.

Der BKK Bundesverband arbeitet daher in-
tensiv auf verschiedenen Ebenen daran, fir
beide Systeme tragfahige Kooperationsmo-
delle zu entwickeln und zu erproben. Einen
ersten Versuch zur Verbesserung hat der
BKK Bundesverband bereits Ende 2002
zusammen mit der Selbsthilfekontaktstel-
le GieBen und dem Klinikum der Johannes
Gutenberg-Universitat Mainz unternommen.
Ziel des gemeinsamen Projekts ,Selbsthil-
fegruppen flir Menschen mit psychischen
Beschwerden” war es, das medizinische
Fachpersonal tber das Thema Selbsthilfe zu
informieren und fir eine enge Zusammenar-
beit mit der Selbsthilfe zu gewinnen.

Selbsthilfefreundliches Krankenhaus

Einen zweiten wichtigen Schritt ging der
BKK Bundesverband mit dem Projekt
~Selbsthilfefreundliches Krankenhaus”, das
mit Unterstitzung von Prof. Dr. Alf Trojan
vom Institut fir Medizin-Soziologie am Uni-
versitatsklinikum Eppendorf in Kooperation
mit mehreren Hamburger Kliniken und der
Hamburger Selbsthilfekontaktstelle umge-
setzt wurde. Ein Meilenstein aus diesem

Projekt fur die Férderung von Kooperationen
zwischen Selbsthilfe und Krankenh&usern
sind die Qualitatskriterien fir Selbsthilfe-
freundlichkeit im Krankenhaus, die zunéachst
in ein ,Qualitatssiegel Selbsthilfefreund-
liches Krankenhaus” miindeten. Dieses fur
sich stehende Verfahren hat sich jedoch als
zu aufwandig in der Praxis erwiesen. Die
Integration der Kriterien in das Qualitatsma-
nagementverfahren fir Krankenhauser, KTQ
(Kooperation flr Transparenz und Qualitat
im Gesundheitswesen), wurde parallel ange-
regt und mittlerweile erfolgreich vollzogen.

Anstelle eines Qualitétssiegels wird daher
nun eine Beratung vor Ort angeboten. In
Kooperation mit dem Paritatischen Wohl-
fahrtsverband NRW wurde dieser Ansatz
in Nordrhein-Westfalen zusammen mit ver-
schiedenen Krankenhdusern und der Biele-
felder Selbsthilfekontaktstelle BIKIS erprobt.
Perspektivisch wird das Konzept auch ande-
ren Bundeslandern angeboten. Dabei geht
es vor allem um die konkrete Information
und Zusammenfihrung der drei relevanten
Partner: der Fachabteilung in der Klinik, der
Selbsthilfegruppe und der ortlichen Selbst-
hilfekontaktstelle. Die bereits im Hamburger
Projekt von Vertretern der Selbsthilfe und
der Krankenhauser gemeinsam entwickelten
Qualitatskriterien bilden die Grundlage, um
Kliniken selbsthilfefreundlich zu gestalten.
Fir die konkrete Umsetzung der Kriterien be-
notigen Kliniken jedoch praktische Beratung
und Unterstlitzung. Hierflir als besonders
geeignet erwiesen hat es sich im Modell mit
der BIKIS, eine Selbsthilfekontaktstelle im
Bundesland als Unterstiitzungsagentur und
Mittler zu etablieren.

Selbsthilfefreundliche Arztpraxen

Von den guten Erfahrungen mit den Er-
gebnissen aus den selbsthilfefreundlichen
Krankenhdusern ermutigt hat der BKK Bun-

Die acht Qualitdtskriterien ,,Selbsthilfefreundliches Krankenhaus”

Bereitstellung von Raumen, Infrastruktur, Prasentationsmadglichkeiten fir die Selbst-

hilfe

Regelhafte Information der Patient/innen Uber Selbsthilfe
Unterstiitzung der Offentlichkeitsarbeit von Selbsthilfezusammenschliissen

Benennung eines Selbsthilfebeauftragten

RegelmaRiger Erfahrungs- und Informationsaustausch
Einbeziehung der Selbsthilfe in die Fort- und Weiterbildung von Mitarbeitern im

Krankenhaus

Mitwirkung der Selbsthilfe an Qualitatszirkeln, Ethikkommissionen u. a.
formaler Beschluss und Dokumentation der Kooperation

desverband im April 2008 begonnen, das
Klinikkonzept der Selbsthilfefreundlichkeit
auf Arztpraxen zu Ubertragen. In Koopera-
tion mit der Selbsthilfekoordination Bayern
(SEKO) und in Zusammenarbeit mit Arzten
der Kassenarztlichen Vereinigung Bayerns
wurden Fortbildungsmaterialien zur Selbst-
hilfe recherchiert und aufbereitet, um diese
far arztliche Fortbildungen zu nutzen.

Die Studie ,Warum manche Arzte mit
Selbsthilfegruppen kooperieren und andere
nicht”, die vom BKK Bundesverband initiiert
und von Prof. Dr. Wolfgang Slesina, Univer-
sitat Halle, durchgefiihrt wurde, belegt, dass
Arzte der Zusammenarbeit nicht grundséatz-
lich kritisch gegeniberstehen. Verschiedene
Faktoren beglinstigen die Aufgeschlossen-
heit fir dauerhafte Kooperationen. Die Wahr-
scheinlichkeit, dass ein Arzt den Kontakt zur
Selbsthilfe empfiehlt, steigt, wenn er in einer
Gemeinschaftspraxis tatig ist und wenn er
bereits Patienten hat, die in der Selbsthilfe
aktiv sind. Ebenfalls beglinstigend ist, wenn
er in den letzten 12 Monaten selbst Kontakt
zu Selbsthilfegruppen hatte. Darlber hinaus
empfehlen eher Allgemein- oder Praktische
Arzte Selbsthilfegruppen. Die Mehrheit der
Befragten sah es als kein Hindernis, dass die

zusatzliche Kooperationsarbeit nicht abge-
rechnet werden kann. Zu hohe Anspriiche
mancher Selbsthilfegruppen kann ein Hin-
dernis darstellen, aber auch hier bestatigte
die Mehrzahl der Befragten, dass dies nicht
der Fall sei. Vielmehr sahen rund 90 Prozent
der Arzte, die Erfahrungen mit Selbsthilfe
haben, dass durch die arztliche Aufklérung
die Gruppen selbst lernen und gleichzeitig
das eigene Wissen flr die Probleme chro-
nisch Kranker steigt. Unter den Selbsthilfe
empfehlenden Arzten findet sich ein groRe-
rer Anteil an Arzten, die Selbsthilfegruppen
als potenziell unterstiitzend und entlastend
fur die eigene Arbeit sehen. Ebenfalls zeich-
nete sich bei den befragten Arzten ab, dass
Selbsthilfegruppen Unterstlitzung bieten,
die der Arzt nicht geben kann.

Auch die Befragung bayerischer Arzte im
Rahmen des Projektes ,Selbsthilfefreund-
liche Arztpraxen”, die der BKK Bundesver-
band mit Prof. Dr. Alf Trojan und der Selbst-
hilfekoordination Bayern im April 2008
initiierte, gibt ahnlich positive Signale far
eine Fortfihrung des Ansatzes. Allerdings
folgte dort dem grundsatzlichen Kooperati-
onswillen in der Regel keine aktive Zusam-
menarbeit.



Aus den bayerischen Erfahrungen und der
positiven Resonanz, die der BKK Bundes-
verband zusammen mit dem Konzept der
Unterstitzungsagentur fiir die Kooperation
von Kliniken und Selbsthilfe erfuhr, wird
das Konzept aus NRW nun fir niedergelas-
sene Arzte weiterentwickelt. Ziel des BKK
Bundesverbandes ist es, weitere Qualitéts-
managementsysteme aus dem stationaren
und ambulanten Bereich fiir die Aufnahme
von Selbsthilfekriterien zu gewinnen. Mit
der Aufnahme von selbsthilfefreundlichen
Kriterien in Qualitdtsmanagementsysteme
soll die inhaltliche Verankerung der Zusam-
menarbeit von niedergelassenen Arzten und
Selbsthilfegruppen im Praxisalltag beglins-
tigt werden. Fir die Weiterentwicklung des
Konzeptes konnte ebenfalls die Bielefelder
Selbsthilfekontaktstelle gewonnen werden.
So fanden 2009 erste Arbeitstreffen mit
Vertretern der Selbsthilfe aus dem Kreis
Witten sowie Arzten der Kooperationsstelle
fur die Zusammenarbeit von Selbsthilfegrup-
pen und Arzten (KOSA) Nordrhein und der
KOSA Westfalen statt. Die Kassenarztliche
Bundesvereinigung (KBV) unterstltzt als
Partner des BKK Bundesverbandes die Pro-
jektentwicklung und die Implementierung
der Selbsthilfefreundlichkeit im Qualitdtsma-
nagementsystem QEP (Qualitat und Entwick-
lung in Praxen® der Kassenérztlichen Ver-
einigungen. Patientenorientierung hat auch
bei QEP oberste Prioritat. Anschauliche Ziele
und Umsetzungshilfen geben den arztlichen
Anwendern praktische Tipps und Ideen zur
Zusammenarbeit mit der Selbsthilfe. Be-
reits im QEP-Qualitatsziel-Katalog 2005 ist
im Kernziel 1.3.5 (1) folgende Aussage zur
Zusammenarbeit mit der Selbsthilfe zu fin-
den: ,Die Praxis halt eine Reihe aktueller,
schriftlicher Informationen (ber (...) sowie
Uber lokale Unterstitzungsmoglichkeiten
und Selbsthilfegruppen vor”. In der Neuauf-

lage in 2010 soll dieses Ziel ausfuhrlicher
gefasst und die Bekanntheit von Selbsthilfe-
kontaktstellen und —gruppen abgefragt wer-
den. Zurlckgreifen kann die KBV auf Uber
zehn Jahre Erfahrung mit der Selbsthilfe
sowie auf eigene Leitlinien zur Zusammen-
arbeit von Arzten mit der Selbsthilfe. Laut
Stiftung Warentest 11-2009 berlcksichtigt
QEP aus Patientensicht die Patientenbelange
und -versorgung in Arztpraxen am besten.
Im Test waren vier Qualitdtsmanagement-
systeme, die am haufigsten von Allgemein-
und Facharztpraxen genutzt werden.

Schulung fir Qualitatsmanager in Kliniken
Im Qualitdtsmanagementsystem KTQ (Ko-
operation flr Transparenz und Qualitat im
Gesundheitswesen) priifen externe Visitoren
die Qualitédt von Krankenh&ausern. Dem Pro-
jekt ,Selbsthilfefreundliches Krankenhaus”
des BKK Bundesverbandes gelang es, Quali-
tatskriterien zur Selbsthilfefreundlichkeit von
Kliniken in das QM-System zu integrieren.
In dem aktuellen KTQ-Manual fiir Kranken-
hauser 2009 wurden erstmalig Qualitatskri-
terien Selbsthilfefreundliches Krankenhaus
als Selbstbewertungsfragen den folgenden
Subkategorien zugeordnet: Patientenorien-
tierung, Mitarbeiterorientierung, Informa-
tions- und Kommunikationswesen, Fiihrung,
Qualitatsmanagement. Das Modul ,Selbst-
hilfe” qualifiziert Visitoren der KTQ einer-
seits fir eine fachliche Durchflihrung der
Bewertungen ab dem Jahr 2009 und bildet
die Visitoren zugleich als Multiplikatoren in
ihren eigenen Hausern aus. Zur Implementie-
rung der neuen Qualitdtsmerkmale wurden
bereits Giber 100 Visitoren geschult.

Das Angebot, die ,Selbsthilfefreundlichkeit”
in Krankenhausern priifen zu kénnen, erzielte
bereits im ersten Jahr eine grol3e Resonanz.
Auffallend waren jedoch verschiedene Fra-
gen, die immer wieder seitens der Visitoren

KTQ-Schulungsinhalte
Selbsthilfefreundlichkeit als Quali-
tatsmerkmal
Selbsthilfegruppen, -organisationen
und -unterstlitzung und die Bedeu-
tung fir Patienten und Angehdrige
Nutzen der systematischen Zusam-
menarbeit mit der Selbsthilfe
Die Reprasentation der Qualitats-
kriterien im Katalog 2009 Kran-
kenhaus anhand von Beispielen in
KTQ-Kriterien
Beispiele praktischer Erfahrungen
aus zwei Modellkrankenhausern
Verweis auf den Leitfaden ,Selbst-
hilfefreundliches Krankenhaus” des
BKK Bundesverbandes

aufgeworfen wurden und die die relative
Unerfahrenheit mit der Selbsthilfe zum Teil
widerspiegeln. Eine wichtige wiederkehren-
de Frage bezog sich auf die Mdglichkeit der
Einschatzung der Seriositat der Selbsthilfe-
gruppen unter anderem im Zusammenhang
mit Pharmafirmen. Deutlich wurde dabei vor
allem, dass Selbsthilfe-Kontaktstellen ent-
weder nicht bekannt sind oder bisher nicht
als relevante Ansprechpartner gewertet
werden. Dies traf auch auf Krankenhaus-
Standorte zu, wo es aktive Selbsthilfe-Kon-
taktstellen gibt.

Schulung fiir Selbsthilfekontaktstellen

Im Alltag der Selbsthilfegruppen nehmen die
Selbsthilfekontaktstellen eine zentrale Rolle
als Ansprechpartner ein. Sie beraten, unter-
stltzen bei Forderantragen, bilden fort und
vermitteln Interessenten an Gruppen. Immer
mehr Beteiligungsrechte fiir Patienten erfor-
dern eine Intensivierung von Abstimmungs-
prozessen zwischen Patienten, Selbsthil-

fegruppen und der &rztlichen Versorgung.
Selbsthilfekontaktstellen sind auch hierfir in
ihrer Mittlerrolle ein zentraler Akteur.

Uber die Umsetzung von Absichtserkla-
rungen hinaus scheint die kontinuierliche
Kooperation mit der Selbsthilfe fir Einrich-
tungen der gesundheitlichen Versorgung
vielfach noch schwer zu fallen. Fir die pro-
fessionelle  Selbsthilfeunterstliitzungsarbeit
der Kontaktstellen ist dies eine Herausforde-
rung Uber die Vermittlung und Vernetzung
hinaus. Einerseits gilt es, das Wesen der
Selbsthilfe zu wahren, andererseits miis-
sen ihre besonderen Kompetenzen gegen-
Uber Einrichtungen des Gesundheitssystems
kommuniziert und effektiv eingesetzt wer-
den. Moglich ist dies beispielsweise Uber die
Arbeitskreise zur Selbsthilfeférderung sowie
Uber die ,Beteiligung von Interessenver-
tretungen der Patientinnen und Patienten”
nach § 140f SGB V.

Die NAKOS entwickelt im Rahmen des Pro-
jektes ,Gelingende Kooperation mit Einrich-
tungen der gesundheitlichen Versorgung”
ein Schulungskonzept fir Selbsthilfekon-
taktstellen und Einrichtungen der Selbsthil-
feunterstlitzung. Neben einer strukturierten
Fortbildungsreihe wurden Informationspa-
kete, Arbeitshilfen und Faltblatter sowie
Begegnungsveranstaltungen entwickelt, die
jeweils in Basis-, Kern- und Spezialmodule
fir verschiedene Selbsthilfekontaktstellen,
Kliniken und Patienten aufbereitet werden.
Zentrales Ziel des Vorhabens ist die Quali-
fizierung von Mitarbeitern von Selbsthilfe-
kontaktstellen zur Starkung ihrer Mittlerrolle
und als Wegbereiter gelingender Arbeitsbe-
ziehungen zwischen Kliniken und Selbsthil-
fegruppen in ihrem Einzugsgebiet. Darlber
hinaus sollen Entscheidungstragern und Mit-
arbeitern in Gesundheitseinrichtungen Infor-
mationen Uber die Services der Selbsthilfe-
kontaktstellen bereitgestellt werden.

BKK Broschiiren:



~Vor allem durch
Dialog und Ko-
operationen
entstehen inno-
vative Ideen und
Projekte, die die
Selbsthilfe voran
bringen. Qualifi-
zierte Zusammen-
schliisse haben
eine grofBere
Offentlichkeits-
wirksamkeit, und
grofRere Veran-
staltungen lassen
sich so sehr viel
effizienter gestal-
ten.”

Eva Kreling, stell-
vertretende
Geschaftsflhre-
rin des Minchner
Selbsthilfezentrums

Lernendes Netzwerk

Selbsthilfefreundlichkeit im Gesundheitswesen wird zum Standard

Es ist keine neue Idee, dass Einrichtungen
des Gesundheitswesens selbsthilfefreund-
lich arbeiten und arbeiten sollen. An vielen
Orten wurden hierzu Kooperationen und
Konzepte erprobt. Aus Rickmeldungen und
Erfahrungen von Selbsthilfegruppen, -kon-
taktstellen und anderen Akteuren leitet sich
jedoch ab, dass die Qualitat der Zusammen-
arbeit grundsétzlicher Regeln bedarf. Ver-
schiedene Modellprojekte, Studien und Ex-
pertisen des BKK Bundesverbandes zeigen,
wie eine Kooperation strukturiert und syste-
matisch gestaltet werden kann.

Bisher gingen vor allem von der Selbsthilfe
Bestrebungen aus, mit ihrem gebiindelten
Erfahrungswissen in die professionelle Ver-
sorgung einbezogen zu werden. In der Regel
handelt es sich hierbei jedoch um das En-
gagement Einzelner und nicht um systema-
tische Kooperationsmodelle, die im Klinik-
oder Praxisalltag verankert sind. Verlasst ein
engagierter Arzt das Krankenhaus oder die
Leiterin der Selbsthilfegruppe zieht um, bre-
chen die Kontakte haufig weg, da es selten
eine strukturelle Verankerung fiir die Zusam-
menarbeit gibt.

Angesichts  gesellschaftlicher  Verande-
rungen und der Entwicklungen im Gesund-
heitswesen wird das Thema nun auch fir
Gesundheitseinrichtungen wichtiger. Zu-
nehmend beginnen sie sich zu 6ffnen und
unter dem Stichwort Patientenorientierung
die Qualitatsentwicklung der ambulanten
und stationaren Versorgung anzupassen.
Ein grolRes versorgungspolitisches Interesse
besteht insbesondere bei Krankenh&usern,
doch auch Arztpraxen wenden sich zuneh-
mend diesem Thema zu. Die Vernetzung des
professionellen Gesundheitswesens mit dem
ehrenamtlichen System der Selbsthilfe beno-
tigt klare Spielregeln. Nur so kénnen die ge-
genseitigen Starken und Mdoglichkeiten op-
timal genutzt werden. Hierbei sind weniger

Einzelldsungen gefragt, sondern vielmehr
Modelle mit Kriterien, die es beiden Partnern
erlauben, regelhafte verlassliche Kooperati-
onen zum Wohle der Patienten einzugehen.
Um die Erfahrungen und fachliche Experti-
se zum Thema ,Selbsthilfefreundlichkeit”
zu bindeln und Fragen und Verfahrensvor-
schldge gemeinsam zu bearbeiten, hat der
BKK Bundesverband zusammen mit der
Gesellschaft fir soziale Projekte des Pari-
tédtischen Wohlfahrtsverbandes NRW, der
NAKOS, der KBV und dem Universitatskli-
nikum Eppendorf das Netzwerk ,Selbsthil-
fefreundlichkeit im Gesundheitswesen -
gemeinsam fur Selbsthilfeorientierung und
Patientenorientierung” gegrindet. Weitere
in diesem Bereich aktive Partner sollen fur
die Zusammenarbeit gewonnen werden. Die
Netzwerkarbeit wird durch eine Koordinati-
onsstelle unterstltzt, die beim Paritatischen
Gesamtverband in Berlin angesiedelt ist.
Gemeinsam sollen Impulse fir eine gelin-
gende Zusammenarbeit von Selbsthilfe und
Gesundheitseinrichtungen gesetzt und Ver-
fahren erprobt werden, die die Kooperation
der Partner nachhaltig ermdglichen. Ziel des
Netzwerkes ist es, angesichts der demo-
grafischen und gesellschaftlichen Entwick-
lung die Versorgungsqualitdt im Sinne der
Patientenorientierung stetig zu verbessern.
Dabei soll die Zusammenarbeit mit Kliniken
und niedergelassenen Arzten gestarkt und
Selbsthilfefreundlichkeit zu einem Qualitéts-
merkmal der Patientenorientierung verstetigt
werden. Das Netzwerk greift dabei insbeson-
dere auf Erfahrungen aus dem mit der KISS
Hamburg durchgefiihrten Projekt , Qualitats-
siegel Selbsthilfefreundliches Krankenhaus”
auf. Dort wurden acht Qualitatskriterien ab-
gestimmt, die in das Qualitdtsmanagement-
system flr Krankenhauser des Marktfiihrers
KTQ einflossen.

Interview ,,Das Gesundheitswesen braucht
soziale Selbsthilfe-Netzwerke!”

Herr Bremen, der Paritidtische NRW enga-
giert sich erfolgreich mit dem Projekt
~Selbsthilfefreundliches Krankenhaus” und
ist zusammen mit BKK Bundesverband
und NAKOS Motor des ,,Netzwerks Selbst-
hilfefreundlichkeit im Gesundheitswesen”.
Was treibt Sie dabei an?

Klaus Bremen: Wir wissen heute, dass mit
den demografischen Veranderungen in un-
serer Gesellschaft auch weitere Verande-
rungen im Krankheitsspektrum hin zu chro-
nischen Krankheiten verbunden sein werden.
Es ist unsere Vision von einem selbsthilfe-
freundlichen Krankenhaus, dass es Selbsthil-
fe systematisch anbietet. Dort, wo die Tlren
nur ein Spalt breit gedffnet sind, wollen wir
sie der Selbsthilfe ganz 6ffnen. SchlieBlich
glauben wir auch, dass das Krankenhaus als
Organisation vom regelméaRigen Umgang mit
der Selbsthilfe profitieren kann.

Welche Aufgabe iibernimmt die NAKOS in
dem gemeinsamen Projekt?

Ursula Helms: Wir haben mehrere Aufga-
ben Ubernommen: zunachst sind wir flr
das Projekt fachlicher Ansprechpartner
auf Bundesebene und sichten und blindeln
bestehende Informations- und Schulungsma-
terialien. Ebenso unterstliitzen wir die Ent-
wicklung von Konzepten fir die Umsetzung
der Teilprojekte sowie bei der Erarbeitung von
Standards. Die NAKOS wird dariiberhinaus
Schulungen fir Selbsthilfekontaktstellen an-
bieten sowie zusatzliche Informations- und
Fachveranstaltungen. Und natirlich werden
wir auch die Ausweitung des Konzepts, etwa
im Bereich der Rehabilitation, unterstitzen.

Was hat die Selbsthilfe davon, sich so eng
mit den Leistungserbringern zu vernetzen?

Klaus Bremen: Nehmen wir die Brustzentren
in NRW: Sie miuissen mit Selbsthilfegrup-
pen vor Ort wie der ,Frauenselbsthilfe nach
Krebs” Kooperationsvereinbarungen schlie-
Ben und zusammenarbeiten. Damit haben
alle dort behandelten Frauen mit Brustkrebs-
Diagnose die Chance, zu erfahren, wie an-
dere die Lebenssituation gemeistert haben,
was auf sie zukommt und welche Ratschla-
ge frau geben kann. Selbsthilfe ist ein ganz
einfaches Lebensprinzip und fir die Starkung
der betroffenen Frauen und ihrer Familien
wichtig und wirksam. Das nenne ich aber
nicht ,enge Vernetzung mit Leistungserbrin-
gern” — ich nenne es Kooperation und die
muss auf gleicher Augenhdhe stattfinden!

Und aus Sicht der NAKOS? Was sind hier
die Chancen fiir die Selbsthilfe?

Ursula Helms: Diagnosebezogene Fallgrup-
pen in der stationdren Versorgung und zu-
nehmende wirtschaftliche Zwange bergen
die Gefahr einer Instrumentalisierung von
Selbsthilfegruppen. Hier wird das Projekt
Uber den fachlichen Austausch und Fort-
bildungen hinaus ansetzen. Ziel ist ja eine
gelingende Kooperation. Beide Seiten mis-
sen zu einer Win-win-Situation beitragen,
aber auch ihre Leistungsmaodglichkeiten und
-grenzen gegenseitig verdeutlichen. Denn
trotz groRer Fortschritte, die mit der Diskus-
sion um Patientenautonomie oder -rechte er-
reicht wurden, zadhlen Themen wie ,shared
decision making’ noch nicht zum Alltag im
Gesundheitswesen. Hier setzt das Netzwerk
an, um die Patientenorientierung starken.

Ist es aber nicht zu anspruchsvoll, ehren-
amtliche Selbsthilfe als zumeist Leistung,
in den Versorgungsauftrag des Gesund-
heitswesens so mit einzubeziehen?

Ursula Helms: Das soll ja eben nicht pas-
sieren. Die Selbsthilfe kann eben nicht im




Informationen zum
Netzwerk:

Sinne einer ,Hilfsmedizin’ in den Versor-
gungsauftrag einbezogen werden . Die in der
Selbsthilfe organisierten Menschen haben
aus eigener Erfahrung heraus den Umgang
mit ihrer Krankheit gelernt — ihre Expertise
kommt aus selbst erlebter Betroffenheit. |hr
Wissen und ihr Engagement kann einerseits
betroffenen Menschen bei der Gestaltung
des Lebens mit der Krankheit helfen. Ande-
rerseits kann die Selbsthilfe dem professio-
nellen Gesundheitssystem beratend zur Sei-
te stehen. Zum Beispiel in der Frage, ob die
Prozessqualitédt in der Versorgungseinrich-
tung eine gewlinschte Eigeninitiative und
Mitgestaltung hemmt oder befdrdert.

Klaus Bremen: Was wir vorhaben ist tat-
sachlich anspruchsvoll. Wir muten einem
Expertensystem zu, die Starkung von Pati-
entinnen und Patienten durch deren Selbst-
hilfe-Engagement anzuerkennen und ihre
Routinen auf die Unterstlitzung dieses En-
gagements einzurichten. In lhrer Frage klingt
ja die Gefahr dieses Vorhabens an: Miss-
brauch und Ausbeutung des Selbsthilfe-
Engagements. Diese Gefahr besteht in der
Tat. Der Zusammenschluss in unserem
Netzwerk dient auch dazu, den Selbsthilfe-
gruppen und -organisationen den Ricken zu
starken und den Experten im Gesundheits-
system zu signalisieren, dass wir Miss-
brauch und Instrumentalisierung entgegen-
treten werden.

Trotzdem kann Selbsthilfe ja nicht die Fol-
gen knapper werdender Gesundheitsres-
sourcen auffangen.

Klaus Bremen: Wer hat das denn behauptet?
Frau Helms hatte das ja auch schon ausge-
schlossen. Nein, das kann und soll unser
Projekt auch gar nicht. Ich empfehle allen
Beteiligten, solche globalen Sichtweisen ab-
zulegen. Unsere Familiensysteme werden

im demografischen Wandel mehr chronisch
kranke Menschen auffangen und versor-
gen muissen. Nach der Entlassung aus dem
Krankenhaus, nach der Behandlung in der
Arztpraxis, nach der Reha sind alle gut qua-
lifizierten, hoch spezialisierten Experten in
weiter Ferne. Sie kénnen im Alltag wenig
helfen, mit chronischen Erkrankungen fertig
zu werden. Um die Lebensqualitat der Betrof-
fenen zu erhalten, spielen andere Betroffene
vielleicht eine viel gréRere Rolle. Niemand
behauptet dabei, die Arztleistung durch
Selbsthilfe ersetzen zu wollen. Wir missen
aufhoéren, Selbsttatigkeit und Selbsthilfe be-
troffener Menschen in die Spar-Ecke zu stel-
len. Ein leistungsféhiges Gesundheitswesen
der Zukunft braucht nicht nur eine solide
Finanzierung: Es braucht selbstbewusste Pa-
tienten und deren soziale Selbsthilfe-Netze.

Und welche Anforderungen lassen sich
daraus fiir Selbsthilfegruppen und Kon-
taktstellen ableiten?

Ursula Helms: Die Kooperation im Sinne des
~Netzwerks Selbsthilfefreundlichkeit im Ge-
sundheitswesen” zielt insgesamt nicht auf
eine Effizienzsteigerung der Versorgungsein-
richtungen zur Verbesserung der Wirtschaft-
lichkeit der Versorgungseinrichtung ab. Sie
verfolgt die Starkung der Patientenorientie-
rung, die im Ergebnis auch in wirtschaft-
licher Hinsicht positiv sein kann. Etwa durch
Vermeidung ungeplanter Re-Interventionen.
Von groRter Bedeutung hierbei sind die psy-
chosoziale Stabilisierung betroffener Men-
schen, die Starkung der Eigeninitiative und
die Starkung der Kompetenz im Umgang mit
der Krankheit durch Selbsthilfehilfegruppen.
Das kann das professionelle Versorgungssy-
stem nicht leisten.

Das Bielefelder Modell

Die in dem Modellprojekt ,Selbsthilfefreund-
liches Krankenhaus” entwickelten Qualitats-
kriterien helfen, Kliniken selbsthilfefreund-
licher zu gestalten. Zur Implementierung
und Umsetzung der Qualitatskriterien und
der Kooperation mit Selbsthilfegruppen be-
darf es der praktischen Beratung und Unter-
stiitzung. Das mit der BIKIS erprobte Kon-
zept einer Unterstlitzungsagentur, die an die
Selbsthilfekontaktstelle angegliedert ist, hat
sich hierflir als notwendiges und methodisch
geeignetes Verfahren erwiesen. |hre Aufga-
be ist es, in der Region erste Treffen zwi-
schen Gesundheitseinrichtungen, Selbsthil-
fekontaktstellen und -gruppen zu initiieren.
Die Agentur begleitet ebenfalls den kon-
kreten Aufbau der Kooperationsbeziehungen
und die Umsetzung der Qualitatskriterien in
den Kliniken. Darlberhinaus bietet sie der
Selbsthilfe Beratung und Unterstitzung an,
die eine Zusammenarbeit mit der stationéren
und ambulanten Versorgung systematisch
aufbauen und festigen wollen.

Um das Angebot auf andere Bundeslander
auszuweiten und damit den Anfragen von
Selbsthilfezusammenschlissen und Gesund-
heitseinrichtungen bundesweit zu begeg-
nen, sollen weitere Selbsthilfekontaktstel-
len als Unterstlitzungsagenturen nach dem
Bielefelder Modell aufgebaut werden.

Aus Krankenhaus in Arztpraxis und Reha

Die positive Resonanz aus den Krankenhau-
sern ermutigte den BKK Bundesverband, das
Bielefelder Modell auf den ambulanten Be-
reich zu Ubertragen. In Abstimmung mit der
Kassenarztlichen Bundesvereinigung (KBV)
wird das in Kliniken effiziente Konzept nun
in die Zusammenarbeit mit niedergelassenen
Arzten (ibertragen. Das zu entwickelnde Mo-
dell bedient sich dabei auch der Erfahrungen
aus dem bayerischen Projekt ,Selbsthilfe-

freundlichkeit in Arztpraxen”. Dabei greift
der BKK Bundesverband auf das Knowhow
der Gesellschaft fir soziale Projekte des Pa-
ritdtischen Wohlfahrtsverbands NRW und
der Bielefelder Selbsthilfekontaktstelle zu-
rick. In einem ersten Schritt verstandigten
sich Vertreter der Selbsthilfe aus dem Kreis
Witten mit Arzten der KOSAs Nordrhein und
Westfalen auf die Erarbeitung der Kriterien.
Mit dem Netzwerk ,Selbsthilfefreundlichkeit
im Gesundheitswesen” sowie Ergebnissen
und Erfahrungen aus Vorgéngerprojekten ist
es dem BKK Bundesverband erstmals gelun-
gen, Gesundheitseinrichtungen insgesamt
fur die strukturierte Zusammenarbeit mit der
Selbsthilfe zu 6ffnen. Die bundesweite Aus-
weitung des Angebots, die Qualifizierung
von Krankenhdusern, Arztpraxen und der
Selbsthilfe fiir stabile regelhafte Kooperati-
onen wird die Aufgabe der nachsten Jahre
sein.

Materialien zur Selbst-
hilfefreundlichkeit im
Gesundheitswesen fin-
den Sie zum Download
unter www.bkk.de

Informationen zum
Netzwerk:



Qualifizierte Selbsthilfe

Beratungskonzepte und Verfahren tbertragbar machen

.Die Qualitatsdebatte folgt auch
denverschiedenen Anforderungen,
die an die Selbsthilfe von aul3en
herangetragen werden. Diese kon-
nen - wie bei der Patientenbeteili-
gung - durchaus positiv sein. Aber
die Grundprinzipien der Selbsthilfe
wie Selbstbestimmung und Betei-
ligung mussen erhalten bleiben.
Die Qualitatsentwicklung wird nur
dann bekommliche Friichte tragen,
wenn sie von der Selbsthilfe selbst
aktiv entwickelt und bestimmt
wird.”

Andreas Renner, Referent der Selbst-
hilfeforderung bei der BAG SELBST-
HILFE

Der BKK Bundesverband ist bestrebt, gute
Projekterfahrungen und Modelle Ubertrag-
bar zu dokumentieren, um mdéglichst vielen
Selbsthilfegruppen die Gelegenheit zu ge-
ben, davon zu profitieren. Grundmuster und
rahmengebende Verfahrensbeschreibungen
erprobter Arbeitsablaufe helfen bei der Ad-
aption fir die eigene Selbsthilfegruppe. Den
steigenden Anforderungen an die Selbsthil-
fe kann damit wirtschaftlich und zeitlich
in angemessener GroRe begegnet werden,
ohne die vorwiegend ehrenamtlichen Mitar-
beiter mit zu hohen Erwartungen zu Uber-
lasten. Veranderungen im Gesundheits-
system wie Kostendruck, medizinischer
Fortschritt oder verstarkte Patientenbetei-
ligung bei Entscheidungsprozessen bieten
der Selbsthilfe Chancen zur Profilierung der
eigenen Angebote bei neuen Partnern, er-
héhen jedoch auch den Druck auf die Or-
ganisationen. Gleichzeitig steigen auch in-
terne Herausforderungen zum Beispiel im
Rahmen der Mitgliedergewinnung oder auf-
grund des Generationenwechsels.

Die Ergebnisse des Organisationsentwick-
lungsprojektes der Frauenselbsthilfe nach
Krebs, das vom BKK Bundesverband gefor-
dert, intensiv begleitet und dokumentiert
wurde, dient heute flr viele Folgeprojekte
als Referenzmodell. Die Frauenselbsthilfe
hatte mit den Erfahrungen ihrer Berate-
rinnen gemeinsam mit dem BKK Bundes-
verband zwischen 2004 und 2005 ein
Schulungscurriculum und einen Gesprachs-
leitfaden entwickelt, der als Qualifizie-
rungsmodell flr alle Beraterinnen genutzt
wird. Ziel ist es, den Beraterinnen das in
der Organisation vorhandene Wissen ver-
fagbar zu machen und durch Einspeisung
neuen Wissens die Weiterentwicklung der
Organisation zielgerichtet zu betreiben.
Mit Hilfe einer externen Prozessbegleitung
wurden im Rahmen der Weiterentwicklung
sowohl Materialien und Verfahren der Frau-
enselbsthilfe seit 2006 vorangetrieben, als
auch die Weiterentwicklung und Ubertra-
gung der Materialien auf andere Organisa-
tionen ermdglicht.

2007: Ehrenamt unterstiitzt Ehrenamt

Im Jahr 2007 begann der BKK Bundesver-
band, interessierte Partner fur die Uber-
tragung des Qualifizierungskonzeptes der
Frauenselbsthilfe nach Krebs zu suchen.
Bei der Sklerodermie-Selbsthilfe e. V. gab
es die Erkenntnis, dass die eigene Betrof-
fenheit alleine nicht ausreicht, um ihren
Mitgliedern eine angemessene Hilfestellung
geben zu koénnen und den wachsenden
Anforderungen an Selbsthilfe gerecht zu
werden. Sklerodermie ist mit rund 10.000
Betroffenen bundesweit eine relativ sel-
tene Krankheit. Aus diesem Grund haben
Betroffene einen hohen Beratungsbedarf
und weniger Gelegenheit zum Austausch
mit Gleichbetroffenen. Wichtig war es da-
her, das vorhandene Wissen strukturiert

aufzubereiten und weitergeben zu kdnnen.
Insbesondere sollte auch in dieser Orga-
nisation die Qualifizierung der ehrenamt-
lichen Mitarbeiter verbessert werden. Ziel
war es, die Beratungsqualitat zu verbessern
und einen ausbaufahigen Leitfaden zu er-
stellen, der Orientierung und Sicherheit im
Selbsthilfealltag bietet. Anders als bei der
Frauenselbsthilfe nach Krebs kann die Skle-
rodermie Selbsthilfe nicht auf eine &hnlich
dichte Beraterinnen- und Mitgliederstruktur
zurlckgreifen. Aus diesem Grund wurde
hier ein Mischkonzept aus organisationsin-
ternen und externen Referenten erfolgreich
erprobt. Fir die Gruppenleiter steht nun ein
allgemein verstandliches Handbuch zur Ver-
figung.

2008: Die Funktionstrager nicht vergessen
Ebenfalls aufbauend auf dem Konzept der
Frauenselbsthilfe nach Krebs hat der BKK
Bundesverband die Qualifizierung der Deut-
schen Tinnitus-Liga (DTL) geférdert. Um die
Akzeptanz in der Offentlichkeit auf értlicher
und regionaler Ebene voranzutreiben sowie
bei Medizinern, der Politik und den Sozial-
versicherungen zu erhéhen, war die Ent-
wicklung eines malgeschneiderten Schu-
lungsprogramms und eines entsprechenden
Beratungsleitfadens maRgeblich. Aktive
Mitglieder und Vorstande werden hiermit
zweistufig geschult. Die Schwerpunkte der
ersten Schulung liegen im Verstandnis der
Vereinsstruktur der DTL, der Organisation
von Selbsthilfegruppen und darin, welches
Wissen und welche Kompetenzen in den
DTL-Gruppen erforderlich sind. In einer Auf-
bauschulung erhalten die Ehrenamtlichen
eine Weiterbildung zu den Themen Quali-
tatssicherung in der Gruppenarbeit, erfolg-
reiche Offentlichkeitsarbeit, Kommunika-
tion und Konfliktklarung in den Gruppen.

2009: Lernort Selbsthilfe — eine Blaupause
Mit der erfolgreichen Ubertragung der
Grundstrukturen des Modells der Frau-
enselbsthilfe nach Krebs in Selbsthilfe-
organisationen mit anderen Indikationen
ist es nun moglich, ein indikationsunab-
hangiges Manual zu entwickeln. Der BKK
Bundesverband erstellt daher gemeinsam
der BAG Selbsthilfe sowie der Organisa-
tionsberaterin Christine Kirchner zurzeit
eine Handlungshilfe, die die Gemeinsam-
keiten und Spezifika in der Entwicklung von
Qualifizierungskonzepten und -materialien
fur Selbsthilfegruppen herausarbeitet. Ziel
ist es, eine Art Blaupause flr die Selbst-
hilfe zu entwickeln, anhand derer Selbsthil-
feorganisationen selbststandig in den Pro-
zess der Qualitatsentwicklung einsteigen
kénnten.

Zielsetzung und Auftrag des

~Lernorts Selbsthilfe”
Versorgungsqualitét des Angebots
der Selbsthilfe steigern
Mindestqualitat in moglichst vielen
Selbsthilfeorganisationen schaffen
Akzeptanz der Selbsthilfe erhéhen
Material bereit stellen, das viele
Selbsthilfeorganisatione nutzen
Erfahrungen aus den vier Vorgan-
gerprojekten nutzen
Verallgemeinerungsféahiges heraus-
arbeiten — Individualitédt erméglichen
Effizienzsteigerung (Kosten, Arbeits-
zeit)
Austausch zwischen Selbsthilfe-
organisationen anregen: voneinan-
der lernen
Etablierung von Wissensmanage-
mentinstrumenten in der Selbst-
hilfe



Die jeweilige Erkrankung pragt Kultur und
Struktur einer Selbsthilfeorganisation ent-
scheidend. Die neue Broschlire nimmt die
Veranderungsfahigkeit der Selbsthilfeorga-
nisation daher so in den Blick, dass Grup-
pen, Vorstande und Organisationen ihre
wichtigen Prozesse, Strukturen, Trends
und Anderungspotenziale erkennen und for-
mulieren kénnen. Dabei wird darauf geach-
tet, dass sie im Rahmen ihrer individuellen
Problemlésekapazitat bleiben kdnnen. Die
Materialien geben prozesshafte Unterstit-
zung statt Fachberatung. Auch hierbei geht
es um Hilfe zur Selbsthilfe — Qualitats- und
Strukturentwicklung aus der Gruppe bzw.
der Organisation heraus.

Auswahl der Qualifizierungsinhalte nach dem Baukastensystem

Basismodule

Selbstver-
standnis &
Identitat

Offentlich-

keitsarbeit &

Interessen-
vertretung

Wissen &
Kompetenz
Beratung &
Information
Gruppen-
arbeit
Regeln &
Formalien

Quelle: Ch. Kirchner, Organisationsberatung

Lernende Organisationen

Zusammen mit Christine Kirchner wurden
bei der Erstellung der Materialien wichtige
Erkenntnisse aus den Qualifizierungspro-
jekten der Selbsthilfe seit 2004 zusammen-
gefasst, auf denen die Inhalte der ,Blau-
pause” nun aufbauen. Sowohl erfolgreiche
Methoden und Ergebnisse als auch kritische
Punkte wurden dabei einbezogen.
Aufbauend auf verallgemeinerungsfahigen
Inhalten in der Qualitatsentwicklung wird
mit dem ,Lernort Selbsthilfe” das Augen-
merk auf eine prozessbegleitende Entwick-
lung der Strukturen der Selbsthilfe statt auf
Qualifikationen von Einzelpersonen gelegt.
Dies hatte sich als besonders anschlussféa-
hig in den Vorgangerprojekten erwiesen.
Auch verbandseigene Referenten und Trai-
nerinnen ermdglichen der Organisation eine
insgesamt hohere Lern- und Umsetzungs-
bereitschaft sowie Mitgliederaktivierung.
Die Bereitschaft zur Selbstreflexion, die
Verflachung innerverbandlicher Hierarchien
und die Starkung der organisationsinter-
nen Netzwerke waren beispielsweise in
den Modellprojekten qualitatsbestimmende
Erfolge. Das Konzept der Handlungshilfe
bleibt jedoch auch hierbei so offen, dass
externe Unterstitzung maoglich ist, um
auch Selbsthilfeorganisationen mit weniger
ehrenamtlichen, finanziellen und zeitlichen
Ressourcen den Einstieg in den Qualifizie-
rungsprozess zu erdffnen.

Der Entschluss, in der eigenen Selbst-
hilfeorganisation einen
wicklungsprozess  anzustolen, bedarf
eines bewussten Entschlusses, der sowohl
die zeitlichen, finanziellen als auch perso-

Qualitatsent-

nellen Ressourcen berlcksichtigt. Vier Pha-
sen der Entwicklung von Qualifizierungs-
konzepten in Selbsthilfeorganisationen sind
notwendig: Planung, Konzepterstellung,
Umsetzung, Evaluation. Insbesondere der
Standortbestimmung kommt als Teil der

Phasen der Entwicklung von Qualifizierungskonzepten fiir die Selbsthilfe

Phase |
Planung
Phase IV Phase Il
Evaluation Konzept-Erstellung
Phase Il
Umsetzung

Konzeptphase besondere Bedeutung zu:
Fir die Durchfihrung einer Standortbestim-
mung hat es sich bewahrt, den Blick auf
zwolf Kernthemen der eigenen Organisati-
on zu richten:

Strukturen

Ziele

Betroffenheit
Identifikation
Kommunikation
Gruppenarbeit
Ehrenamt
Aktivierung/Mitgliedergewinnung
Nachfolge
Kooperationspartner
AuRenwirkung
Interessenvertretung
Offentlichkeitsarbeit

Quelle: Ch. Kirchner, Organisationsberatung

Aus dieser Standortbestimmung leiten sich
die Qualifizierungs- und Strukturentwick-
lungsfragen ab. Ein Baukastensystem mit
Basismodulen sowie bewahrten Methoden
und Medien fir Trainer ermdglicht es, auf
die eigene Organisation zugeschnitte Qua-
lifizierungsmodelle zu entwickeln. Jedes
Modul formuliert ein Lernziel und schlagt
Instrumente zur Uberpriifung vor. Der
Handlungshilfe ,Lernort Selbsthilfe” liegt
dartber hinaus eine CD bei, die ein Raster
sowie anschauliche Beispiele zur Erstellung
eigener methodischer Materialien enthalt.



Broschiiren:

Neue Pfade

Zielgruppengenaue Offnung fiihrt besser zum Ziel

Jede Selbsthilfegruppe und -organisation ist
auf aktive Mitglieder angewiesen, die sich
auch in der Verwaltung und Offentlichkeits-
arbeit engagieren. Die wenigsten Selbst-
hilfegruppen haben hierfir hauptamtliche
Mitarbeiter. Eine wichtige Aufgabe sieht der
BKK Bundesverband daher auch darin, die
Selbsthilfe bei der Er6ffnung neuer Zugangs-
wege und der ErschlieBung neuer Mitglieder
zu unterstltzen. An Bedeutung gewinnt
auch die Lobbyarbeit. Im Rahmen verschie-
dener Patientenbeteiligungsmadglichkeiten,
in Netzwerken, beim Aufbau von Kooperati-
onen mit Krankenhausern oder beim Einwer-
ben von Foérdergeldern und dem Vertreten
gesundheitspolitischer Forderungen. Das
Ziel ist stets, die Lebensbedingungen ihrer
Mitglieder und derer Angehorigen zu ver-
bessern. Fakt ist: Eine hohe Mitgliederzahl
verleiht den Argumenten und Forderungen
mehr Gewicht. Es geht dabei also nicht nur
um viele aktive Mitglieder, sondern auch um
eine hohe Zahl an Mitgliedern insgesamt.
Das Kimmern um betroffene Angehorige,
die Griindung neuer Gruppen und die Of-
fentlichkeitsarbeit sind Aufgaben, die die
Selbsthilfe im Kontext des demografischen
Wandels 16sen muss.

Die vergessenen Kinder

1,5 Millionen Madchen und Jungen ha-
ben Eltern, die an einer Psychose, einer
schweren Depression oder an Alkohol- bzw.
Drogenabhéangigkeit leiden. Die Dunkelzif-
fer durfte weit hoher sein. Anders als er-
wachsene Angehérige haben Kinder kaum
die Mdoglichkeit, sich zu organisieren oder
selbst Hilfe in Anspruch zu nehmen. Und ih-
nen stehen weniger Bewaltigungsstrategien
zur Verfligung. Deshalb sind die Kinder psy-
chisch Kranker besonders gefahrdet, spater
selbst psychisch zu erkranken. Erwachsene
Partner werden heute schon teilweise in die

psychiatrische Versorgung der Betroffenen
einbezogen. Davon profitieren die Kinder bis
heute kaum. Kinder als Angehérige waren
lange Zeit ein ,blinder Fleck” sowohl in der
Erwachsenenpsychiatrie als auch in der Kin-
der- und Jugendhilfe. An dieser Stelle greift
das Kooperationsprojekt der Familien-Selbst-
hilfe Psychiatrie (BApK e. V.) mit dem BKK
Bundesverband. Ziel ist es, den betroffenen
Kindern Informationen, Unterstiitzung und
Hilfestellung zu geben. Wichtiger Baustein
ist die Sensibilisierung der Fachoffentlichkeit
sowie der betroffenen Eltern. Hierflr wurden
drei Broschuren fir Kinder, Jugendliche und
Eltern sowie die Internetseite www.kipsy.net
u.a. mit einer bundesweiten Datenbank mit
Projekten fir Kinder psychisch kranker EI-
tern veroffentlicht. Mit Hilfe einer Auftakt-
fachveranstaltung und eines GroRversands
des Projektfaltblatts an psychiatrische Kili-
niken wurde fir das Anliegen und die Pro-
jektmaterialien geworben. Die Nachfrage
nach den Informationsmaterialien war so
grol3, dass sowohl das Fachinformations-
faltblatt fir Kliniken als auch die Broschiren
(Erstauflage: 30.000) bereits nach fiinf Mo-
naten nachgedruckt werden mussten. Die
Abschlusstagung im Mé&rz 2010 wird eine
Bilanz des Projekts ziehen und Ausblick auf
die nun wichtigen Schritte fir eine regel-
hafte Betreuung und Unterstitzung betrof-
fener Kinder geben.

Neue Wege mit ,In-Gang-Setzern”

Bundesweit ist ein wachsendes Interesse an
Selbsthilfegruppen im Bereich psychische
und psychosomatische Erkrankungen fest-
zustellen. Die Anfangsphase einer Gruppe
ist jedoch vielfach eine Zeit der Unsicherheit
und Verletzbarkeit. Oftmals fehlt es den an
Selbsthilfe interessierten Personen an den
notwendigen kommunikativen Fahigkeiten,
die Startphase einer Gruppe konstruktiv zu

gestalten. Fir viele an Selbsthilfe Interes-
sierte wirde deshalb eine Begleitung eine
groRe Ermutigung darstellen.

Der BKK Bundesverband hat gemeinsam mit
dem Paritatischen Wohlfahrtsverband NRW
im Jahr 2006 das Modellprojekt ,In-Gang-
Setzer” initiiert. Die ,In-Gang-Setzer” unter-
stliitzen als themenfremde, aber in Selbst-
hilfe erfahrene Paten die Griindung neuer
Gruppen. Im Gegensatz zu anderen Tutoren-
Konzepten ist ihre Rolle jedoch auf die Hilfe
bei praktischen Fragen und Moderationsauf-
gaben im Gruppenfindungsprozess begrenzt.
Aufgrund der groRen Erfolge des Konzepts,
die Grindung von Selbsthilfegruppen auf
diese Weise zu fordern, wurde die Projekt-
finanzierung bis Ende 2010 verlédngert. Nun
sollen verbindliche Standards zur Auswahl
der ,In-Gang-Setzer”, deren Schulung und
Begleitung sowie den organisatorischen
Rahmen ihres Einsatzes erarbeitet werden.
Zehn Kontaktstellen aus NRW (Bielefeld,
Detmold, Emsdetten, Gitersloh, Krefeld,
Linen, Minden, Moers, Paderborn, Reckling-
hausen), vier aus Niedersachsen (Hannover,
Meppen, Osnabrick, Wolfsburg), drei aus
Baden-Wirttemberg (Freiburg, Heilbronn,
Karlsruhe), jeweils zwei aus Mecklenburg-
Vorpommern (Schwerin, Stralsund) und
Sachsen (Chemnitz, Dresden) sowie eine
Kontaktstelle aus Bayern (Nirnberg) erpro-
ben derzeit den Ansatz.

Die Zwischenbilanz ist mehr als ermutigend.
In den Jahren 2007 und 2008 wurden
von den ersten acht Kontaktstellen 66 ,In-
Gang-Setzungen” auf den Weg gebracht,
11 davon ,Wieder-In-Gang-Setzungen”.
Die Schwerpunkte der neuen Gruppen la-
gen vorwiegend im Bereich psychische Er-
krankungen und Probleme: Angste, Panik,
Depressionen, Borderline, Kommunikation,
Emotionale Probleme, Trennung, Suizid.
Uberraschend groR war mit 14 Gruppen der

Bereich der Angehérigengruppen (u.a. zu
den Themen Depression, Behinderte, Ess-
storungen, Demenz).

62 Prozent der ,In-Gang-Setzungen” wur-
den erfolgreich abgeschlossen, sodass auch
nach der Beendigung der Begleitung die
Selbsthilfegruppen weiter arbeiteten. 21
Prozent der Gruppen haben den Sprung in
die Selbststandigkeit nicht geschafft. 17
Prozent der Gruppengrindungen waren im
Erhebungszeitraum noch nicht abgeschlos-
sen. Das Ergebnis wird insofern als heraus-
ragend betrachtet, als der hohe Anteil von
Gruppen aus dem psychosozialen Bereich
Ublicherweise besonders hohe Hirden bei
der Zusammenarbeit in Gruppen bewaltigen
muss. Der erfolgreiche und kreative Weg,
Selbsthilfe zu unterstiitzen wurde im De-
zember 2008 beim Kongress ,Armut und
Gesundheit” far vorbildliche Selbsthilfefor-
derung ausgezeichnet.

Nicht nur auf Deutsch

Der Anteil von Betroffenen mit Migrations-
hintergrund in der Selbsthilfe ist im Ver-
gleich zu ihrem Bevdlkerungsanteil unter-
durchschnittlich. Sprachliche und kulturelle
Hirden behindern sowohl die Inanspruch-
nahme gesundheitlicher Dienstleistungen
als auch die Beteiligung an Praventions- und
Selbsthilfeangeboten. Die wenigen existie-
renden Untersuchungen Uber Diabetiker mit
Migrationshintergrund zeigen dies beson-
ders deutlich.

Mit Erfahrungen unter anderem aus seinem
Projekt ,Mit Migranten - Fur Migranten”
(MiMi) hat der BKK Bundesverband zu-
sammen mit dem Diabetikerbund NRW ein
Projekt gestartet, dass diese Liicken schlie-
Ren soll. Wichtiges Ziel ist die Information
und UnterstlUtzung bei Grindung und Auf-
bau von muttersprachlichen Diabetiker-
Selbsthilfegruppen. Die Kooperation mit



den Gesundheitslotsen des MiMi-Projekts
(Mit Migranten — fir Migranten) bietet eine
besondere Chance, Diabetiker aus anderen
Kulturkreisen zu erreichen. Weitere wichtige
Multiplikatoren, die die ,In-Gang-Setzung”
begleiten kdnnten, sollen hierbei aus ande-
ren muttersprachlichen Selbsthilfegruppen
gewonnen werden.

Mitglieder gewinnen, aktivieren, halten

Wo kommen die neuen Mitglieder her? In-
fomaterial, Pressemitteilungen, Lobbyarbeit,
Vernetzung - ohne Offentlichkeitsarbeit
kann heute keine Selbsthilfeorganisation
oder -gruppe dauerhaft bestehen. Wie aber
kénnen kleine und groRe Selbsthilfeverban-
de diese Aufgaben meistern? Im Rahmen
des seit Oktober 2005 vom BKK Bundes-
verband geférderten Projekts ,Aktivierung
von Selbsthilfepotenzialen” (ASP), das fach-
lich vom Institut fir Medizin-Soziologie des
Uniklinikums Eppendorf begleitet wurde, ist

aktuell eine Broschtre erschienen, die die
Offentlichkeitsarbeit der Selbsthilfe thema-
tisiert. Partner des Projekts sind die Bun-
desarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe e. V.,
zahlreiche Selbsthilfeorganisationen, die
Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfe-
gruppen e. V. sowie Mitarbeiterinnen und
Mitarbeiter von Selbsthilfekontaktstellen.

Im Rahmen des ASP-Projekts haben die
beteiligten Vertreter von Bundesselbst-
hilfeorganisationen in einer Reihe von Work-
shops gemeinsam darlUber diskutiert, mit
welchen Mitteln und Methoden sich neue
Mitglieder gewinnen und bestehende Mit-
glieder zur Verbandsarbeit motivieren las-
sen. Das Prinzip der Workshops folgte dem
systematischen Zusammentragen von eige-
nen, positiven wie negativen Erfahrungen.
Dazu wurden konkrete Maflinahmen jeweils
in einem Kontext typischer Verbandsarbeit
ausgetauscht. Die Broschire ,Mitglieder
gewinnen, Mitglieder aktivieren, Mitglieder
halten” vermittelt aus diesen Erfahrungen In-
formationen, Tipps und Anregungen anhand
von Beispielen von Selbsthilfeorganisati-
onen. Aufgrund der Heterogenitat der Struk-
turen und Anliegen der einzelnen Verbande
sind nicht alle Anregungen und Praxistipps
gleichermalf3en fir alle Gruppen nutzbar. Den-
noch sind die Inhalte auf die Mitgliederge-
winnung der Selbsthilfe zugeschnitten. Von
Offentlichkeits- und Medienarbeit tiber Infor-
mationsveranstaltungen, Kooperation und
Vernetzung mit Akteuren des Sozial- und
Gesundheitswesens oder anderen Selbst-
hilfeorganisationen geht es auch um die
Mitgliedergewinnung im Rahmen von Ein-
zelberatung und besondere Angebote filr
Mitglieder sowie ihre Aktivierung fir die eh-
renamtliche Arbeit.

Vernetzte Hilfen

BKK Beratungsportal kommt Patienten und Selbsthilfe entgegen

Die Moglichkeiten des Internets wachsen
und damit auch die Zahl der Nutzer. Das
Kommunikationsverhalten hat sich seit Er-
findung des World Wide Web radikal ge-
andert. Kaum eine Firma und Organisation
kommt ohne eigene Homepage aus. Die
Menschen tauschen sich in Blogs, Foren und
sozialen Online-Netzwerken aus, lassen sich
Fragen beantworten und kommunizieren
via E-Mail. Auch Gesundheitsangebote und
Selbsthilfe konkurrieren mit ihren Informati-
onen und Services um die Wahrnehmung im
schier unendlichen Internet. Dabei wird das
Internet nicht mehr ausschlieRlich von den
Jingeren genutzt. Im Gegenteil: Zunehmend
mehr altere Menschen sind unter den Nut-
zern vertreten. Sie buchen Reisen, suchen
Gesundheitsinformationen, kaufen ein und
nutzen Services von Banken, Amtern und
Krankenkassen.

Viele Selbtshilfegruppen haben eigene Inter-
netseiten. Die Kernkomptenz der Selbsthilfe
liegt in der Kommunikation auf Augenhdhe.
Auf dem Zuhoren, dem direkten Austausch
wertvoller Erfahrungen und der gegensei-
tigen Beratung im Umgang mit Krankheit und
Behinderung. Die Maoglichkeit, Gesprache
online zu fihren, bieten Selbsthilfegruppen
in der Regel jedoch noch nicht. Damit sind
sie im wichtigen Medium Internet von ihrer
Kernkompetenz abgeschnitten. Dabei liegt
es nahe, sich Uber technische Mdglichkeiten
wie Chats, Foren oder Blogs auch im Bereich
der Selbsthilfe zu vernetzen.

Ein Angebot aus einem Guss

Die Betriebskrankenkassen bieten Selbst-
hilfegruppen bereits seit sechs Jahren die
Moglichkeit, ihre Beratungen fir BKK Ver-
sicherte online durchzufliihren. Der Zugang
zu MaRBnahmen der Gesundheitsférderung
und Pravention soll durch das anonymisier-
te Angebot auch fir Menschen erleichtert

werden, fir die ein persdnliches Gesprach
nicht in Frage kommt. Neben der Anspra-
che schwer erreichbarer Personengruppen
oder Menschen mit seltenen Erkrankungen
sprechen die Betriebskrankenkassen unter
anderem zeitlich oder aus gesundheitlichen
Griinden eingeschrankte Suchende mit dem
Angebot an.

~Lebenshilfe online” — 37 Beratungseinrich-
tungen und 20 Selbsthilfeorganisationen
bieten den Besuchern Hilfe mittels Online-
beratung per E-Mail, Einzel- und Gruppen-
chats sowie speziellen Expertenchats zu
Schwerpunktthemen an. lhre Beratung ist
kostenfrei, anonym und unverbindlich. Die
beteiligten Einrichtungen haben die Maoglich-
keit, ihre virtuelle Beratungsstelle auch auf
der eigenen Internetseite zu nutzen. ,Le-
benshilfe online” ist ein niedrigschwelliges
Beratungsangebot, das Ratsuchenden erste
Entlastung und Orientierung vermittelt und
zur Nutzung regionaler Selbsthilfegruppen
und anderer Unterstliitzungsangebote moti-
viert. 630.000 Menschen haben ,Lebens-
hilfe Online” im Jahr 2008 genutzt. Schat-
zungen gehen davon aus, dass die Zahl in
2009 der Nutzer auf 740.000 Ratsuchende
Nutzer ansteigt. Besonders fallt der relativ
hohe Anteil ratsuchender Méanner auf, die
Selbsthilfe in der Regel seltener nutzen.

Im Jahr 2008 entwickelte sich die reine
Beratungsplattform ,Lebenshilfe online” zu
einem Gesundheitsportal. ,Gesundheit on-
line” heildt das Gesamtpaket nun, das die
Beratungsleistungen der Selbsthilfe neben
Themenpaketen zu verschiedenen allge-
meineren Gesundheitsthemen anbietet, die
von Expertenchats flankiert werden. Rat-
geberseiten, Lesetipps und Check-Up-Tests
erganzen das Angebot. Gleichzeitig steht die
Praventionsdatenbank Easy! mit bundesweit
mehr als 30.000 Kursangboten der Betriebs-
krankenkassen zur Verfligung.



Gemeinschaftsforderung der
GKV-Verbande auf Bundesebene

2009 geforderte Selbsthilfeeinrichtungen auf Bundesebene

#-A

m 5p - Forderverein fur Kinder
mit Cri-du-Chat-Syndrom
e. V., Bremen

m Achalasie-Selbsthilfe e. V.,
Castrop-Rauxel

m ADHS Deutschland e. V.,
Berlin

m AdS e. V., Ebersbach

m AGS - Eltern- und Patienten-
initiative e. V., Kotz

m AHC-Deutschland e. V.,
Bornheim

W aktion benni & co. e. V.,
Bochum

m Allergie-Verein in Europa
e. V. (AVE), Fulda

m Allgemeiner Behindertenver-
band in Deutschland e. V.
(ABID), Berlin

m Alopecia Areata Deutschland
e. V., Krefeld

m Alpha1 Deutschland, Gesell-
schaft fir Alpha1-Antitryp-
sinmangel e. V., Kdln

m Alzheimer-Ethik gemeinnit-
ziger e. V., Hamm

® Amputierten-Initiative e. V.,
Berlin

m Angeborene Bindegewebs-Er-
krankungen e. V., SchloR3hol-
te-Stukenbrock

m Angehorige um Suizid e. V.
(AGUS), Bayreuth

m Angelman e. V., Bad Aibling

m Aplastische Anamie e. V.,
Benediktbeuern

m Arbeitsgemeinschaft Gesto-
se-Frauen e. V., Issum

m Arbeitsgemeinschaft Spina
Bifida und Hydrocephalus
e. V. (ASBH), Dortmund

M Arbeitsgruppe Organspende
e. V. (AGO), Nérdlingen

m Arbeitskreis Cornelia de
Lange-Syndrom e. V., Mor-
lenbach

m Arbeitskreis der Pankreatek-
tomierten e. V., Bonn

m Arbeitskreis Down-Syndrom
e. V., Bielefeld

m Arbeitskreis Kunstfehler in
der Geburtshilfe e. V. (AKG),
Dortmund

m Autismus Deutschland e. V.,
Hamburg

B

M Blaues Kreuz in der Evange-
lischen Kirche e. V., Dort-
mund

m Blaues Kreuz in Deutschland
e. V., Wuppertal

m Borreliose und FSME Bund
Deutschland e. V., Reinheim

®m Bund zur Férderung Sehbe-
hinderter e. V. (BFS), Neuss

® Bundesarbeitsgemeinschaft
Gemeinsam leben — gemein-
sam lernen e. V., Frankfurt

M Bundesarbeitsgemeinschaft
zur Forderung der Kinder,
Jugendlichen und Erwachse-
nen mit Teilleistungs-/Wahr-
nehmungsstérungen e. V.
(BAG-TK), KdIn

M Bundesarbeitsgemeinschaft
der Clubs Behinderter und ih-
rer Freunde e. V. (BAG cbf),
Bergisch Gladbach

m Bundeselternverband gehor-
loser Kinder e. V., Bergisch
Gladbach

m BundesElternVereinigung fir
anthroposophische Heilpa-
dagogik und Sozialtherapie
e. V., Berlin

® Bundes-Interessengemein-
schaft Geburtshilfegescha-
digter e. V., Stadthagen

B Bundesjugend im Deutschen
Schwerhorigenbund e. V.,
Trier

M Bundesnetzwerk von Frauen,
Lesben und Madchen mit Be-
eintrachtigung — Weibernetz
e. V., Kassel

® Bundesorganisation Selbsthil-
fe Neuro Endokrine Tumoren
e. V. (BS-NET), Berlin

M Bundesselbsthilfe Verband
Kleinwiichsiger Menschen
e. V., Osnabrick

m Bundesselbsthilfeverband
far Osteoporose e. V. (BfO),
Disseldorf

m Bundesselbsthilfevereinigung
Multiple kartilaginare Exosto-
sen (Osteochondrome) e. V.
(BSHV Exostosen), Warden-
burg

® Bundesverband ,Das friihge-
borene Kind” e. V., Frankfurt
am Main

m Bundesverband Angeborene
GefaRfehlbildungen e. V.,
Mdalheim a. d. R.

® Bundesverband behinderter
Pflegekinder e. V., Papen-
burg

m Bundesverband behinderter
und chronisch kranker Eltern
(bbe) e. V., Lohne

® Bundesverband der Angeho-
rigen psychisch Kranker e. V.
(BApK), Bonn

m Bundesverband der Asbesto-
se Selbsthilfegruppen e. V.,
Heiligenhafen

m Bundesverband der Cluster-
kopfschmerz-Selbsthilfe-
Gruppen Deutschland e. V.
(CSG), Reutlingen

B Bundesverband der Eltern
und Angehdrigen fur akzep-
tierende Drogenarbeit e. V.,
Wuppertal

m Bundesverband der Eltern-
kreise suchtgefahrdeter und
suchtkranker S6hne und
Tochter e. V. (BVEK), Min-
ster

m Bundesverband der Kehlkopf-
losen und Kehlkopfoperierten
e. V., Bonn

m Bundesverband der Organ-
transplantierten e. V. (BDO),
Duisburg

m Bundesverband der Unfal-
lopfer in Deutschland e. V.,
Lutjensee

m Bundesverband Deutsche
Guillain-Barré-Syndrom-
Vereinigung e. V. (GBS),
Sinsheim-Hilsbach

m Bundesverband fiir Brandver-
letzte e. V., Salzhemmendorf

m Bundesverband fir die Reha-
bilitation der Aphasiker e. V.,
Wiirzburg

H Bundesverband flir Kérper-
und Mehrfachbehinderte
e. V., Dusseldorf

m Bundesverband Gemeinnit-
zige Selbsthilfe Schlafap-
noe Deutschland e. V.,
Blickeburg

m Bundesverband Glaukom-
Selbsthilfe e. V., Dortmund

B Bundesverband Herzkranke
Kinder e. V., Aachen

m Bundesverband Kleinwiich-
sige Menschen und ihre Fa-
milien e. V. (BKMF), Bremen

H Bundesverband Lymphselbst-
hilfe e. V., GieRen

m Bundesverband Macula-De-
generation e. V., Regensburg

® Bundesverband Niere e. V.,
Mainz

H Bundesverband Poliomyelitis
e. V., Wiesenbad

m Bundesverband Prosta-
takrebs Selbsthilfe e. V.,
Gehrden

m Bundesverband Psychiatrie-
Erfahrener e. V. (BPE),
Bochum

m Bundesverband Schadel-
Hirnpatienten in Not e. V.,
Amberg

m Bundesverband Schlafapnoe
Deutschland BSD e. V.,
Hagen-Helfe

m Bundesverband Selbsthilfe
bei Cystischer Fibrose —
Mukoviszidose e. V., Bonn

m Bundesverband Selbsthilfe
Korperbehinderter e. V.,
Krautheim

m Bundesverband Skoliose-
Selbsthilfe e. V., Limbach

m Bundesverband Torticollis
e. V., Hamm

m Bundesverband Verwaiste
Eltern in Deutschland e. V.,
Leipzig

m Bundesverband Zecken-
Krankheiten e. V. (BZK),
Holzgerlingen

® Bundesverein CDG-Syndrom
e. V., Seestermuhle

® Bundesverein Leukodystro-
phie e. V., Hildrizhausen

B Bundesvereinigung Aufmerk-
samkeitsstorungen Deutsch-
land e. V. (BVAD), Neuwied

m Bundesvereinigung der Eltern
blinder und sehbehinderter
Kinder e. V. (BEBSK), Dlren

B Bundesvereinigung Lebenshil-
fe fir Menschen mit geistiger
Behinderung e. V., Marburg

m Bundesvereinigung SeHT
e. V., Kénigswinter

m Bundesvereinigung Stotterer
Selbsthilfe e. V., Kéln

m Bundesvereinigung JEMAH
e. V., Mainstockheim

B Bundesweiter gemeinnitziger
Verein fir Menschen mit
Hérverlusten e. V. (MmH),
Bokel

® Bundesweites JES-Netzwerk,
Berlin

C-D

m CHARGE Syndrom e. V.-
Elternkreis betroffener
Kinder, Emskirchen

m Cogan-I-Syndrom Selbsthilfe
Deutschland e. V., Anhausen

m DASH Deutsche Angst-
Selbsthilfe, Minchen

m Defibrillator Deutschland
(ICD) e. V., Freising

m Deutsche AIDS-Hilfe e. V.,
Berlin

m Deutsche Alzheimer Ge-
sellschaft e. V. Selbsthilfe
Demenz, Berlin

m Deutsche Cochlear Implant
Gesellschaft e. V., lllertissen

m Deutsche Dystonie Gesell-
schaft e. V., Hamburg

m Deutsche Ehlers-Danlos Initi-
ative e. V., Roth

m Deutsche Emphysemgruppe
e. V. (DEG), Braunschweig

m Deutsche Epilepsievereini-
gung e. V., Berlin

m Deutsche Fanconi-Anamie-
Hilfe e. V., Unna

m Deutsche Fibromyalgie Verei-
nigung (DFV) e. V., Seckach

m Deutsche Gesellschaft flr
Muskelkranke e. V., Freiburg

m Deutsche Gesellschaft flr
Osteogenesis imperfecta
(Glasknochen) Betroffene
e. V., Hamburg

m Deutsche Gesellschaft
Zwangserkrankungen e. V.,
Hamburg

m Deutsche Hamophiliegesell-
schaft zur Bekdmpfung von
Blutungskrankheiten e. V.,
Hamburg

m Deutsche Heredo-Ataxie-
Gesellschaft e. V., Stuttgart

m Deutsche Hirntumorhilfe
e. V., Leipzig

m Deutsche Horbehinderten-
Selbsthilfe e. V., Lautertal

m Deutsche Huntington-Hilfe
e. V., Duisburg

m Deutsche ILCO e. V., Bonn

m Deutsche Interessengemein-
schaft Phenylketonurie und
verwandte Stoffwechselsto-
rungen e. V., Kleinsendel-
bach

m Deutsche Klinefelter-Syn-
drom Vereinigung e. V.,
Falkenstein

m Deutsche Leberhilfe e. V.,
Koln

m Deutsche Leukdmie- &
Lymphom-Hilfe e. V. — Bun-
desverband der Selbsthilfeor-
ganisationen zur Unterstlt-
zung von Erwachsenen mit
Leukdmien und Lymphomen
e. V., Bonn

m Deutsche Leukamie-For-
schungshilfe — Aktion fur
krebskranke Kinder e. V.,
Bonn

m Deutsche Morbus Crohn/
Colitis ulcerosa Vereinigung
e. V. (DCCV), Berlin

m Deutsche Multiple Sklerose
Gesellschaft — Bundesver-
band e. V., Hannover

m Deutsche Myasthenie Gesell-
schaft e. V. (DMG), Bremen

m Deutsche Narkolepsie Gesell-
schaft e. V. (DNG), Kassel

m Deutsche Parkinson Vereini-
gung e. V. (dPV), Neuss

m Deutsche Restless Legs Ver-
einigung e. V., Mlnchen

m Deutsche Rheuma-Liga Bun-
desverband e. V., Bonn

m Deutsche Sarkoidose-Vereini-
gung e. V., Meerbusch

m Deutsche Schmerzliga e. V.,
Oberursel

m Deutsche Selbsthilfe Ange-
borene Immundefekte e. V.,
Schnaitsee

m Deutsche Selbsthilfegruppe
Sauerstoff-Langzeit-Therapie
e. V. (LOT), Piding

m Deutsche Syringomyelie und
Chiari Malformation e. V.
(DSCM), Lampertheim

m Deutsche Tinnitus-Liga e. V.
(DTL), Wuppertal

m Deutsche Uveitis Arbeitsge-
meinschaft e. V., Léhnberg

m Deutsche Vereinigung
Morbus Bechterew e. V.,
Schweinfurt

m Deutsche Zoliakie-Gesell-
schaft e. V., Stuttgart

m Deutscher Allergie- und
Asthmabund e. V. (DAAB),
Moénchengladbach

m Deutscher Blinden- und
Sehbehindertenverband e. V.
(DBSV), Berlin

m Deutscher Diabetiker Bund
e. V., Kassel

m Deutscher Frauenbund fiir
alkoholfreie Kultur e. V.,
Hagen

m Deutscher Gehorlosen-Bund
e. V., Hamburg

m Deutscher Guttempler-Orden
e. V. (IOGT), Hamburg

m Deutscher Neurodermitis
Bund e. V. (DNB), Hamburg

m Deutscher Psoriasis Bund
e. V. (DPB), Hamburg

m Deutscher Schwerhérigen-
bund e. V. (DSB), Berlin

m Deutscher Verein der Blinden
und Sehbehinderten in Studi-
um und Beruf e. V., Marburg




m Deutscher Vitiligo-Bund
e. V., Adelsdorf

m Deutsches Hepatitis-C-Forum
e. V., Hoxter

m Die Schmetterlinge — Schild-
driisenbundesverband e. V.,
Essen

m Dignitas — Deutsche
Interessengemeinschaft fir
Verkehrsunfallopfer e. V.,
Viersen

m Dorkas-Gruppen e. V.,
Schwabisch Gmind

m DPSB Deutscher Patienten
Schutzbund e. V., Dormagen

m DUPUYTREN e. V., Ubersee

E-J

He.b.e. Epilepsie Bundes-El-
ternverband e. V., Wuppertal

M Ehlers-Danlos-Selbsthilfe
e. V., Bielefeld

® Elternhilfe fur Kinder mit
Rett-Syndrom in Deutschland
e. V., Hinstetten-Wallraben-
stein

® Elterninitiative HIV-Betrof-
fener Kinder e. V., Nettetal

m Endometriose-Vereinigung
Deutschland e. V., Leipzig

® Erwachsenen — Histiozytose
X e. V. (EHX), Essen

m Européisches Chromosom
119 Netzwerk, Wiernsheim

m Familienhilfe Polyposis Coli
e. V., Schenklengsfeld

m FASworld e. V. Deutschland,
Lingen

M Fatigatio e. V. — Bundesver-
band chronisches Erschop-
fungssyndrom (CFS/CFIDS/
ME), Berlin

m Fibromyalgie-Liga Deutsch-
land e. V. (FLD), M6-
chengladbach

m Forderverein zur Erforschung
des Messie-Syndroms e. V.
(FEM), Blomberg

M Forderverein zur Unterstit-
zung der Lebensumstande
von Menschen mit dem
Locked-in-Syndrom e. V.
(LIS), Berlin

M Forum flr Stimmbandfehl-
funktionen e. V., Blirgstadt

M Frauenselbsthilfe nachKrebs
e. V., Bonn

® Frauenworte e. V., Tambach-
Dietharz

M Freundeskreis Camphill e. V.,
Berlin

m Freundeskreise fur Sucht-
krankenhilfe e. V., Kassel

m Galaktosamie Initiative
Deutschland e. V., St. Ing-
bert

® GBS Initiative e. V.,
Monchengladbach

® Gemeinsame Elterninitiati-
ve Pl6tzlicher Sauglingstod
Deutschland e. V., Hannover

m Gesellschaft fir Mukopoly-
saccharidosen e. V. (MPS),
Aschaffenburg

B GGD - Gaucher Gesellschaft-
Deutschland e. V., Holsthum

® Haarzell-Leukamie-Hilfe e. V.,
Goslar

m Hamochromatose-Vereini-
gung Deutschland e. V., Kéln

m HDP - Heim Dialyse Pati-
enten e. V., Berlin

m Herzkind e. V., Braunschweig

M Histiozytosehilfe e. V., GroR-
Umstadt

m Hoffnungsbaum e. V., Velbert

m HSO 2007 e. V. — Hilfe zur
Selbsthilfe bei Onlinesucht,
Buxtehude

m HSP-Selbsthilfegruppe
Deutschland e. V., Weil der
Stadt

m Hypophosphatasie Deutsch-
land e. V. (HPP), Wiirzburg

® |C- und PBS-Forum e. V.,
Mainz

m ICA-Deutschland e. V. —
Forderverein Interstitielle
Cystitis, Euskirchen

m INTENSIVkinder zuhause
e. V., Sinsheim

M Interessen Verband Tic
&Tourette Syndrom (VTS)
e. V., Endingen

M Interessengemeinschaft
Fragiles-X e. V., Rostock

M Interessengemeinschaft
Hamophiler e. V. (IGH), Bonn

M Interessengemeinschaft
Sichelzellkrankheit und Tha-
lasséamie e. V., Bonn

m Interessengemeinschaft
Sturge-Weber-Syndrom e.
V., Ellhofen

M Interessengemeinschaft
Arthrogryposis e. V. (IGA),
Merzenich

M Interessensgemeinschaft
Epidermolysis Bullosa e. V.
(IEB e. V.), Biedenkopf

m Interessenvertretung Selbst-
bestimmt Leben Deutschland
e. V. (ISL), Jena

H Intersexuelle Menschen
e. V., Hamburg

m Junge Nierenkranke Deutsch-
land e. V., Niedereschach

K-P

m K.i.s.E. e. V. — Kinder in
schwieriger Erndhrungssitua-
tion, Libeck

m Kartagener Syndrom und Pri-
mare Ciliare Dyskinesie e. V.,
Ettlingen

m KEKS e. V. — Patienten- und
Selbsthilfeorganisation flr
Kinder und Erwachsene mit
kranker Speiseréhre e. V.,
Stuttgart

m KiDS-22g11 e. V., Waltenho-
fen

® Kreuzbund e. V., Hamm/
Westf.

m LAM Selbsthilfe Deutschland
e. V., Leipzig

M Lebertransplantierte Deutsch-
land e. V., Brihl

m LEONA - Verein fur Eltern
chromosomal geschéadigter
Kinder e. V., Dortmund

® LERNEN FORDERN - Bun-
desverband zur Férderung
von Menschen mit Lernbe-
hinderungen e. V., Stuttgart

m Lupus Erythematodes Selbst-
hilfegemeinschaft e. V.,
Wuppertal

B mamazone — Frauen und
Forschung gegen Brustkrebs
e. V., Augsburg

® Marfan Hilfe e. V., Eutin

m Mastozytose e. V., Crails-
heim

B Mensch zuerst - Netzwerk
People First e. V., Kassel

m Migrane Liga Deutschland
e. V., Ginsheim-Gustavsburg

® Morbus Osler Selbsthilfe
e. V., Niederkriichten

m MPD-Netzwerk e. V., Line-
burg

Hm Myelitis e. V., Neuried

m NACOA Deutschland —
Interessenvertretung fir Kin-
der aus Suchtfamilien e. V.,
Berlin

m Narkolepsie Deutschland
e. V., Kassel

m NCL-Gruppe Deutschland
e. V., Espelkamp

m Netzwerk der Angehdrigen
von Menschen mit HIV und
AIDS e. V., Berlin

m Netzwerk Goldenhar-Syn-
drom und Ohrmuscheldyspla-
sie e. V., Olpe

m Netzwerk Hypophysen-und
Nebennierenerkrankungen
e. V., Erlangen

m Netzwerk Neuroendokrine
Tumoren e. V., Erlangen

m Netzwerk plus — Bun-
desweites Netzwerk der
Menschen mit HIV und Aids
e. V., Berlin

m Niemann-Pick Selbsthilfe-
gruppe e. V., Magstadt

® Ohne Schilddriise leben
e. V., Berlin

m OSD Selbsthilfegruppen
Dachverband e. V., Gotha

m PARKINSonLINE e. V.,
Kirchheim

M Patientenliga Atemwegs-
erkrankungen e. V.,
Dienheim

® Paulinchen - Initiative flr
brandverletzte Kinder e. V.,
Norderstedt

m PCOS Selbsthilfe Deutsch-
land e. V., Essen

B Phoenix Deutschland - Hilfe
far Brandverletzte e. V., Amt
Neuhaus-Stickau

m PH-Selbsthilfe e. V., Kéln

m POLIO Selbsthilfe e. V.,
Bielefeld

m Prader Willi Syndrom Verei-
nigung Deutschland e. V.,
Celle

M Pro Retina e. V., Aachen

M Psoriasis SelbsthilfeArbeits-
gemeinschaft e. V., Berlin

® pulmonale hypertonie e. V.
(ph e. V.), Rheinstetten

M pxe — netzwerk e. V., Frei-
burg

S-Vv

m Schatten & Licht e. V. — Kri-
se rund um die Geburt — Ini-
tiative peripartale psychische
Erkrankungen, Welden

m Schilddrisen-Liga Deutsch-
land e. V., Bonn

m Schlafapnoe e. V., Wuppertal

M Schutzverband fur Impfge-
schéadigte e. V., Plettenberg

m Selbsthilfe Ichthyose e. V.,
Mittenwalde OT Brusendorf

m Selbsthilfe-Bund Blasenkrebs
e. V., Milheim a. d. R.

m Selbsthilfegruppe Ektoder-
male Dysplasie e. V., Aichtal

m Selbsthilfegruppe fur PXE-
Erkrankte Deutschlands
e. V., Freudenberg

m Selbsthilfegruppe Glykogeno-
se Deutschland e. V., Marl

m Selbsthilfegruppe Proteus-
Syndrom e. V., Berlin

m Selbsthilfegruppe Scleroe-
dema adultorum Buschke
e. V., Frankfurt am Main

m SelbstHilfeVerband Forum
Gehirn e. V., Berlin

m Selbsthilfeverein Morbus
Wilson e. V., Rosenheim

m Selbsthilfevereinigung Lip-
pen-Gaumen-Fehlbildungen
e. V., Hittenberg

m Sklerodermie Selbsthilfe
e. V., Heilbronn

m SoMA e. V. - Selbsthilfeor-
ganisation fir Menschen mit
Anorektalfehlbildungen e. V.,
Minchen

m Stiff-Man-Syndrom Gesell-
schaft Deutschland e. V.,
Linsengericht 01

m Tourette Gesellschaft
Deutschland e. V., Géttingen

m Tuberdse Sklerose Deutsch-
land e. V., Oestrich-Winkel

B TULPE - Bundes-Selbsthil-
feverein zur Betreuung und
Hilfe von Hals-, Kopf- und
Gesichtsversehrten e. V.,
Leimen

M Tumore und Erkrankungen
der Bauchspeicheldriise e. V.
(TEB Baden-Wirttemberg),
Ludwigsburg

m VAN - Vereinigung Akusti-
kus Neurinom e. V., Stadtha-
gen

m Verband Organtransplan-
tierter Deutschlands e. V.
(VOD), Oberhausen

m Verein far Hirn-Aneurysma-
Erkrankte — Der Lebenszweig
e. V., Gersthofen

m Verein far von der von
Hippel-Lindau Erkrankung
betroffene Familien e. V.
(VHL), Meppen

m Von Recklinghausen Gesell-
schaft e. V., Frankfurt




Ansprechpartner der BKK

Wenn Sie noch Fragen haben oder zusatzliche Informationen
bendétigen, wenden Sie sich an die Ansprechpartner der BKK

BKK Bundesverband

Abteilung Gesundheit
Kronprinzenstr. 6

45128 Essen

Ansprechpartnerin:

Margot Wehmhoner

Tel.: 0201 /179 -1246

Fax: 0201 /179 -1014

E-Mail: WehmhoenerM@bkk-bv.de
www.bkk.de

BKK Landesverband Baden-Wiirttemberg

Stuttgarter Str. 105

70806 Kornwestheim
Ansprechpartner:

Viktor Hartl

Tel.: 07154 /13 16 -301
Fax: 07154 /13 16 -9301
E-Mail: VHartel@bkk-bw.de
www.bkk-bw.de

BAHN-BKK

Voltastr. 81

60486 Frankfurt

Ansprechpartner:

Eckard Steffin

Tel.: 069 / 770 78 -165

Fax: 069 / 770 78 85 -465

E-Mail: Eckard.Steffin@bahn-bkk.de
www.bahn-bkk.de

BKK Landesverband Bayern

Ziricher Str. 25

81476 Minchen

Ansprechpartner:

Robert Zitzlsperger

Tel.: 089 / 745 79 -565180

Fax: 089 / 745 79 -542

E-Mail: Zitzlsperger@bkk-lv-bayern.de
www.bkk-lv-bayern.de

BKK Landesverband Hessen
Stresemannallee 20

60591 Frankfurt

Ansprechpartner:

Norbert Maus

Tel.: 0561 /20 08 -710

Fax: 0561 / 20 08 -720

E-Mail: Norbert.Maus@bkk-hessen.de
www.bkk-hessen.de

BKK Landesverband Mitte*

(Berlin, Brandenburg, Bremen, Niedersach-
sen, Sachsen, Sachsen-Anhalt, Thiringen)
www.bkkmitte.de

Hamburger Allee 61

30161 Hannover

Ansprechpartner:

Jens Burneleit

Tel.: 0511 / 348 44 -232

Fax: 0511 / 348 44 -241

E-Mail: Jens.Burneleit@bkkmitte.de

Pfortchenstr. 1

99096 Erfurt

Ansprechpartner:

Matthias Tietz

Tel.: 0361 / 224 64 90

Fax: 0361 / 224 63 01

E-Mail: Matthias.Tietz@bkkmitte.de

BKK-Landesverband NORD
(Hamburg, Mecklenburg-Vorpommern,
Schleswig-Holstein)

Siderstr. 24

20097 Hamburg

Ansprechpartner

Hans-Heinrich Blumenberg

Tel.: 040 / 25 15 05 -239

Fax: 040 / 25 15 05 -889

E-Mail: Hans-Heinrich.Blumenberg@bkk-
nord.de

www.bkk-nord.de

BKK Landesverband Nordrhein-Westfalen
Kronprinzenstr. 6

45128 Essen

Ansprechpartner:

Heiko Ulbrich

Tel.: 0201 /179 -1649

Fax: 0201 /179 -1693

E-Mail: H.Ulbrich@bkk-nrw.de
www.bkk-nrw.de

BKK-Landesverband Rheinland-Pfalz
und Saarland

Essenheimer Str. 126

55128 Mainz

Ansprechpartner:

Robert Miedreich

Tel.: 06131 / 33 05 -39

Fax: 06131 /33 05 -71

E-Mail: RMiedreich@bkk-rps.de
www.bkk-rps.de

*Der BKK Landesverband Mitte ist aus der
Fusion der BKK Landesverbande OST sowie
Niedersachen-Bremen hervorgegangen.






