Wert: 2,- €

& ®
k' Ssze '1 Zeitschrift zum Mitnehmen
Jubildumsausgabe

hilfe zur selbsthilfe im

rhein-sieg-kreis 20 Jahre
Selbsthilfe-Kontaktstelle

Neue Medien

. Ey .
] =
F " v = .
= et
L |.l" - .
! i

die Zukunft
der Selbsthilfe?

— \ .
HILFE ZUR SELBSTHILFE

SELBSTHILFEGRUPPEN - EXPERTENTIPPS - INFOS

Herausgeber: Sprecherrat der Selbsthilfegruppen im Rhein-Sieg-Kreis
in Zusammenarbeit mit der Selbsthilfekontaktstelle Rhein Sieg-Kreis im Paritatischen




Inhalt

kisszeit

I

Inhaltsverzeichnis
Impressum

&

Inhaltsverzeichnis
Impressum

B
Schwerpunktthema
20 Jahre Selbsthilfe - ein Jubildum
Chronik der Selbsthilfe-Kontaktstelle
Die Mitarbeiterinnen und Ehrenamtlichen
Das Redaktionsteam
Der Sprecherrat

':"-\. b |

e . |
¥,
F wh

Schwerpunktthema

Neue Medien - Zukunft der Selbsthilfe?

Einflihrung
Das Internet 6ffnet der Selbsthilfe Tiiren

Was sagt die Wissenschaft
tber Online-Selbsthilfe?

AGUS e.V. - Internetforum
Zukunft und Entwicklung der Selbsthilfe
Online Erfahrungen

.
Ratgeber

Der Chat
Glossar/Linkliste

In eigener Sache
,Parkinsonline” war mein erster Chat!
,Selbsthilfe wirkt! Selbsthilfe macht stark!

gefordert von:

Impressum

kisszeit erscheint 1 x im Jahr.

Es ist eine kostenlose
Informationsbroschiire zum Thema
"Selbsthilfe im Rhein-Sieg-Kreis"

Fir finanzielles Entgegenkommen und
Unterstlitzung dankt der Herausgeber:

Beitrage und die Erlaubnis zum Abdruck:
NAKOS - Nationale Kontakt- und
Informationsstelle zur Anregung und
Unterstlitzung von Selbsthilfegruppen,
Berlin, Tel.. 030 - 31 01 89 60
www.nakos.de

Ulrike Bauer und Andreas Greiwe,

Der Paritatische

Druck und Verarbeitung:
Siebengebirgsdruck, Bad Honnef

Satz:
Marco Kleinefeld, www.v838.de

Redaktionsteam (alphabetisch):
Marita Besler, Maike Burkardt , Nico
Muiller, Susanne Rama, Paul Rausch,
Manfred StraRer, Horst Wenzel

Herausgeber:

"Sprachrohr" Sprecherrat der
Selbsthilfegruppen im Rhein-Sieg-Kreis in
Zusammenarbeit mit der Selbsthilfe-
Kontaktstelle Rhein-Sieg-Kreis beim
Paritatischen

v.i.5.d.P. Marita Besler,

Landgrafenstr. 1, 53842 Troisdorf

Tel: 022 41 - 94 99 99

Fax: 022 41-4092 20

E-Mail: selbsthilfe-rhein-sieg@paritaet-
nrw.org

Internet: www.selbsthilfe-rhein-sieg.de
www.selbsthilfenetz.de

Bilder: Titel & Seite 2 mit freundlicher
Genehmigung von Maja Rath, Siegburg

Auflage: 3000 Exemplare - Wert: 2,- €

Spendenkonto:
Stichwort: Spende KISS
Bank fiir Sozialwirtschaft
Kto.Nr.: 7305700

BLZ: 37020500




Dr. Eberhard Jiittner

1 .
== DER PARITATISCHE

SELBSTHILFE-KOMTAKTSTELLE

Hhoin-Sieg- e

Editorial

Liebe Leserinnen und Leser!

Ein afrikanisches Sprichwort sagt: ,Der Mensch ist
die beste Medizin des Menschen!" Die gegenseitige
Unterstitzung, die sich Menschen in
Selbsthilfegruppen aus eigener Betroffenheit heraus
geben konnen, ist unverzichtbar und nichts, das
von professionell tatigen Arzten ersetzt werden
kann. Das macht die Stdrke der Selbsthilfearbeit
aus.

Die Selbsthilfe-Kontaktstelle Rhein-Sieg-Kreis,
ehemals KISS genannt, die in diesem Jahr ihr 20 jahriges Jubildum
feiert, tragt seit 1990 viel zur Vernetzung von Selbsthilfegruppen
und dem professionellen Gesundheits- und Sozialbereich bei.
An dieser Stelle meine herzlichsten Glickwiinsche!

Doch auch Selbsthilfe braucht einen starken Partner. Unter dem
Dach des Paritatischen engagieren sich 110 bundesweit tatige
Selbsthilfeorganisationen und mehrals 30.000 Selbsthilfegruppen
flir chronisch kranke und behinderte Menschen. Bei der gesund-
heitsbezogenen Selbsthilfe reicht das Spektrum von A wie AIDS
bis Z wie Zodliakie, von Aphasie bis Zwangserkrankung.

Die soziale Selbsthilfe ist ein weiterer Schwerpunkt: Von
Arbeitslosen- und Beschéaftigungsinitiativen iiber Migranten-
selbsthilfeorganisationen bis zu den aus der Frauenbewegung
entstandenen rund 200 Frauenh&usern.

Insgesamt sind in diesen Selbsthilfegruppen rund 800.000
Menschen aktiv. Unterstiitzt wird die Arbeit durch mehr als 170
Selbsthilfe-Kontaktstellen. Dieses breite Spektrum und die groRe
Zahl der Mitglieder machen den Paritatischen zur ersten Adresse
fiir die Selbsthilfe.

Die Selbsthilfe ist eine wichtige Sdule des deutschen
Gesundheitswesens. Aus der Hilfe fiir chronisch kranke und
behinderte Menschen ist eine aktive Selbsthilfebewegung ent-
standen, die sich der Selbstbestimmung und Selbstvertretung
verschreibt und die eigenen Potentiale in den Vordergrund stellt.
Doch esist noch viel zu tun. So ist die Beteiligung an der Gestaltung
des Gesundheitswesens mittlerweile zwar gesetzlich verankert.
Doch die Paragrafen miissen mit Leben gefiillt, entsprechende
Beteiligungsméglichkeiten miissen geschaffen und ausgebaut
werden. Und: Noch immer ist es nicht selbstverstandlich, dass
behandelnde Arzte von sich aus Patienten Hinweise und Kontakte
zu Selbsthilfegruppen vermitteln.

So gewinnt das Internet-auch im Selbsthilfebereich - immer mehr
an Bedeutung. Mittlerweile gibt es eine Vielzahl virtueller
Selbsthilfegruppen zu verschiedensten Themen. Vor allem treffen
sich dort junge Betroffene, die das Internet einer realen
Selbsthilfegruppe vorziehen.

Es stellt sich unwillkiirlich die Frage: ,Was hat das noch mit
Selbsthilfe zu tun? Wohin entwickelt sich die Selbsthilfe?" Ein
Thema, das uns noch lange begleiten wird. So wird die Lektire
der vorliegenden Ausgabe ,kisszeit” sicher sehr spannend sein.

Ich wiinsche der Selbsthilfe-Kontaktstelle Rhein-Sieg-Kreis fiir die
nachsten Jahre weiterhin viel Erfolg und lhnen eine anregende
Lekttire!

]hr — / /—’/
/g{‘-‘(— 1 )" Dr. Eberhard Jiittner

Vorsitzender des Paritdtischen Gesamtverbandes

kisszeit rditorial

In eigener Sache:
Eine
Jubildumsausgabe

Die Selbsthilfe-Kontaktstelle feiert ihr
20+ahriges Jubildum und wirft den Blick
auf die Zukunft der Selbsthilfe, ein Thema,
das alle Selbsthilfegruppen bewegt, da
sich schon der ,Club Vergissmeinnicht"
aus Nachwuchsmangel aufgeldst hat.
So ist diesmal der Sprecherrat - das
Sprachrohr der Selbsthilfegruppen im Rhein-
Sieg-Kreis - der Herausgeber unserer
Jubildumsausgabe.

Wir schreiben das Jahr 2010. Seit 20 Jahren
besteht die Selbsthilfe-Kontaktstelle
- nach wie vor von allen KISS genannt -
offiziell, das heilt mit hauptamtlichen
Mitarbeiterinnen.

2002 haben wir unser 15-jahriges Bestehen
gefeiert-einige werden sich noch erinnern!
Aber wir haben noch einmal nachgerech-
net: Seit 1987 bemiihte sich Elisabeth
Albrecht, Ansprechpartnerin der SHG
Emotion Anonymus (kurz: EA) in Sankt
Augustin, bei offiziellen Stellen darum, die
Vermittlung von Selbsthilfe-Interessierten
in SHG in professionelle Hande zu geben.
1990 war es dann soweit: die KISS wurde
offiziell, mit Unterstiitzung des Rhein-Sieg-
Kreises und des Arbeitsamtes der
Offentlichkeit vorgestellt. Und dies feiern
wir!

Aber wir wollen nur kurz zurtickblicken, da
die Zukunft viel Neues und Interessantes
mit sich bringt. So lesen Sie in der Chronik
einige der wichtigsten Stationen aus der
Entwicklung der KISS.

Unser Schwerpunktthema ,Zukunft der
Selbsthilfe" informiert Sie (iber virtuelle
Selbsthilfegruppen und versucht sich dem
Thema Selbsthilfe und Internet zu
nahern.

Unser Dank richtet sich an alle, die zum
Gelingen dieser Ausgabe beigetragen
haben! Vor allem danken wir der NAKOS
fiir die freundliche und duBerst hilfreiche
Unterstiitzung bei der Bearbeitung des
Schwerpunktthemas!

Das Redaktionsteam wiinscht allen
Leserinnen und Lesern eine interessante
Lekttire und viel Vergniigen!







Fotografie: kkkatrin/ pixelio
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SELBSTHILFE-KOMNTARTSTELLE
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Chronik

1990

Elisabeth Albert (EA Selbsthilfegruppe Sankt
Augustin) setzt sich seit 1987 fiir die
Grindung einer Kontakt- und
Informationsstelle fiir Selbsthilfe im Rhein-
Sieg-Kreis ein - kurz genannt KISS. Der
Paritatische Wohlfahrtsverband unterstiitzt
ihr Anliegen und richtet 1990 die erste
offizielle Beratungsstelle fiir Selbsthilfe-
interessierte in Troisdorf ein. Das erste
Selbsthilfeverzeichnis erscheint.

1991
Uber eine ABM wird die Beschiftigung von
Gertrude Schlottmann als hauptamtliche
Fachberaterin moglich (Sachbearbeitung:
Susanne Stahl).

1993
Alle Selbsthilfe-Kontaktstellen in NRW erhal-
ten eine Landesforderung.

1995 bis 1996
Die Arbeit ruht, da in der KISS keine haupt-
amtliche Fachkraft weiter beschaftigt ist.

1996

Uber eine finanzielle Forderung durch das
Arbeitsamt wird Gisela Konig als neue
hauptamtliche Fachkraft eingestellt
(Sachbearbeitung: Elisabeth Skalinou).
Die 2. Auflage des SH-Verzeichnisses
erscheint mit Unterstiitzung der AOK
Rheinland.

1999
Die KISS gibt ein neues Selbsthilfeverzeichnis
flir den RSK mit Unterstiitzung der AOK
Rheinland heraus.

2000 - ein Meilenstein!

Die Krankenkassen werden gesetzlich ver-
pflichtet, alle Selbsthilfeakteure finanziell
zu unterstitzen (§ 20 Abs. IV SGB V
Gesundheitsreformgesetz). Dadurch werden
Festanstellungen von drei Halbtagskraften
moglich: Gisela Kénig, Heike Trapphoff und
Christiane Mahr. Manfred Drobig wird ihr
erster ehrenamtlicher Mitarbeiter.

2001
Marita Besler Gibernimmt die Stelle von
Gisela Koénig. Neuauflage des
Selbsthilfeverzeichnisses mit Unterstiitzung
der AOK Rheinland.

2002
.Tue Gutes und rede driber!" Es griindet
sich ein Redaktionsteam und bringt
die erste Ausgabe der Selbsthilfezeitung

‘m
KISS

kisszeit Schwerpunkt

Jkisszeit" heraus. Es findet der erste
Selbsthilfetag linksrheinisch in Alfter statt.
Die KISS feiert 15 Jahre Selbsthilfe im Rhein-
Sieg-Kreis. Die erste von 5 Aufenstellen
wird in Alfter eingerichtet. Die Zahl der
Selbsthilfegruppen im RSK betragt rund
220. Es griindet sich der erste Sprecherrat
der Selbsthilfegruppen.

2003
Die KISS vergroBert sich rdumlich;: es ent-
steht ein Service- und Gruppenraum. Die
Rheumaliga nutzt dies als erster. Barbel
Otto iibernimmt die Sachbearbeitung.

2005
Neuauflage des Selbsthilfeverzeichnisses
flir den Rhein-Sieg-Kreis - wieder mit freund-
licher Unterstiitzung der AOK Rheinland.

2006

Prasentation des ,HilfDirDuden” in Berlin
- im September 2006. KISS hat zusam-
men mit dem Aktionskiinstler Hermann
Josef Hack den HilfDirDuden vor dem
Reichstag prasentiert. In einem langeren
Prozess hat Hack verschiedenste Selbsthil-
fegruppen motiviert, selbst einzelne Sei-
ten dieses Nachschlagewerkes zu gestal-
ten. Das Projekt ist als Prozess angelegt
und hat kein definiertes Ende.

2007
Klaus-Peter Waltersbacher Gbernimmt
fur 1 Jahr die Aufgaben der Sach-
bearbeitung.
Der Sprecherrat der Selbsthilfegruppen
formiert sich neu.

2008
Eine weitere Auflage des Selbsthilfe-
verzeichnisses wird herausgegeben - Dank
der AOK - jetzt AOK Rheinland/
Hamburg.

2009
Neues Logo flir den Paritatischen - das Aus
fir den Namen "KISS". Der neue Name
lautet: Selbsthilfe-Kontaktstelle Rhein-Sieg-
Kreis.

2010
Die Kontaktstelle hat eine eigene Homepage
und feiert in diesem Jahr ihr 20-jahriges
Bestehen. Die Zahl der SHG im RSK betragt
rund 270.
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schwerpunkt klsszerr Mitarbeiterinnen und Ehrenamtliche
in der Selbsthilfe-Kontaktstelle

Die Mitarbeiterinnen

Unser herzlichstes
Dankeschon an alle
Unterstiitzer und Unterstiitzer-
innen, vor allem an unsere
zahlreichen ehrenamtlichen
Helfer und Helferinnen, die uns
inden 20 Jahren freiwillig und
unentgeltlich Uber verschie-
dene Zeitrdume im Biiro, bei
Postaktionen, bei Veranstal-
tungen, in den AuBenstellen,
etc. unterstiitzt haben!

Fotografien Marita Besler

Heike Trapphoff Marita Besler Barbel Otto (Sachbearbeitung) ' Erméglicht wurde dies durch
die finanzielle Unterstiitzung

Unsere Ehrenamtlichen im Biiro

Fotografien Marita Besler

Muna Saeed Monika Zobler Nico Miiller

Manfred Drobig - ein Nachruf
Wir trauern um Manfred Drobig!
Wir und alle, die ihn kannten!
Pl6tzlich und unerwartet ver-
starb eram 9. Januar 2010.
Seit 10 Jahren hat er die
KISS/Selbsthilfe-
Kontaktstelle ideell
und tatkraftig unter-
stlitzt. Zuerstim Bliro,
dann im Redaktions-
team der kisszeit und
seit 4 Jahren als 1.
Vorsitzender im Vor-
stand der Kreisgruppe
des Paritatischen in =
Troisdorf. Er war unser
Botschafter in Sachen
Selbsthilfe und viele, viele
kannten und mochten ihn.
Wir vermissen ihn sehr und
werden ihn immer in Erinnerung
HEREE N — et

Fotografie: Rike/ pixelio



Das Redaktionsteam der leSZCIT Schwerpunkt

Selbsthilfebroschiire , kisszeit"” - 8 Jahre Zusammenarbeit

Fotografie: Marco Kleinefeld

von links: Manfred StriBer, Horst Wenzel, Paul Rausch, Nico Miiller,
Marita Besler, Maike Burkardt, Susanne Rama

Das Redaktionsteam gibt seit 8 Jahren die
Selbsthilfebroschiire ,kisszeit - hilfe zur
Selbsthilfe” heraus: Die Herausgabe
geschah auf Anregung von Selbsthilfe-
gruppen und ist einmalig im Rhein-Sieg-
Kreis. Die erste Ausgabe erschien Mai
2002, zum Thema Alkohol ,Ein Ausweg
aus der Selbstzerstérung”. Mit dieser sind
insgesamt 14 Ausgaben erschienen. Bis
auf die erste liegen alle als pdf fiir den
Mailversand vor. Auf Wunsch schicken wir
die kisszeit gegen Portoriickerstattung auf
dem Postweg zu.

Die meisten des siebenkdpfigen Redaktions-
teams sind Mitarbeiterlnnen aus Selbsthilfe-
gruppen zu den Themen Alkohol, Multiple
Sklerose, Angehérige um Suizid (AGUS)
und Depression. Sie erarbeiten die inhalt-
liche Gestaltung bis auf das Schwerpunkt-
thema. Das Team diskutiert, recherchiert,
redigiert, fotografiert, interviewt, schreibt,
wirbt, verteilt und stellt auch kiinstlerische
Arbeiten zur Verfligung.

Es macht Spal, es wird viel gelacht und
alle lernen noch etwas dabei.

Das Schwerpunktthema wird in der Regel
von Betroffenen aus den entsprechenden
Selbsthilfegruppen erarbeitet, die zu den
Redaktionssitzungen dazukommen.
Unterstlitzung leisten u.a. professionelle
Beratungseinrichtungen und Profis aus
dem Sozial- und Gesundheitsbereich.

Manfred StriiBer

Leiter der MS-Gruppe Troisdorf-Siegburg.

In unserer Selbsthilfegruppe, die seit 28
Jahren zusammen gewachsen ist, soll die
Lebensqualitat trotz der Behinderung ver-
bessert werden. Die ehrenamtliche Arbeit
schafft hierfiir Lebenswerte. Meine Arbeit
im Redaktionsteam macht nicht nur SpaR,
sondern gibt mir auch neue Erfahrungen
und wertvolle Impulse, die ich positiv in
meiner Gruppe einbringen kann. Mit einem
starken Wir-Geflihl sind wir auch fir das
Leben der anderen verantwortlich.

Horst Wenzel

Leiter der Kreuzbund-Gruppe Troisdorf
Ich warvon Anfang an im Redaktionsteam
dabei. Wichtig war und ist fiir mich der
.Blick tiber den eigenen Tellerrand”! Das
haben wir in den 8 Jahren Redaktionsteam
immer wieder geschafft. Uber Diskussionen,
Auseinandersetzungen, Informationen
erhielt ich Einblicke in Schicksale und wie
Menschen damit umgehen, die mich tief
beeindruckten und mir Mut machten. Und
dies an andere weiter zu vermitteln, ist fir
mich der Grund, warum ich mich hier enga-
giere.

Paul Rausch

Ansprechpartner fiir die SHG AGUS e.V.
(Angehdrige um Suizid) im RSK

Seit 2003 ehrenamtlicher Mitarbeiter
der AuBenstelle Alfter und im Redaktions-
team seit Sommer 2006. Mitglied im
Sprecherrat.

Nico Miiller

Seit diesem Jahr im Redaktionsteam und
Mitglied in der Depressions-SHG. Ich habe
so viele positive Erfahrungen in der Gruppe,
als ehrenamtlicher Mitarbeiter in der
Kontaktstelle und im Umgang mit ver-
schiedenen Menschen gemacht, dass ich
mich sehr freue, im Redaktionsteam mit-
arbeiten zu kdnnen und wieder das Gefiihl
zu haben, etwas beitragen zu kdnnen.

Marita Besler

Eines meiner ersten Projekte in der
Selbsthilfe-Kontaktstelle war 2002 die
Herausgabe einer Selbsthilfe-Zeitschrift,
der kisszeit". Der Ansatz war, nicht iiber
Selbsthilfegruppen, sondern mit ihnen zu
schreiben! Im Vordergrund stehen die
Erfahrungen von Betroffenen. Meine
Hauptaufgabe war die Koordination und
Moderation. Die positive Resonanz auf die
kisszeit liel uns bis heute an dem Konzept
festhalten.

Maike Burkardt

Ich bin Maike Burkardt und warvon 2004
bis 2009 ehrenamtlich in der Selbsthilfe-
Kontaktstelle tatig. Seit 2004 arbeite ich
an der Kisszeit mit, habe Texte redigiert
und eigene Artikel verfasst. Das Sonderheft
.Depression” habe ich 2009 selbststéndig
erstellt. Fir mich ist es toll zu erleben, wie
man mit so einer Publikation Menschen
helfen kann. Meine Mitarbeit im Redaktions-
team und inzwischen auch im Vorstand
der Kreisgruppe des Paritatischen beschert
mir Erfahrungen und Anregungen, die
auch fiir mich eine Bereicherung sind.

Susanne Rama

Seit Beginn bin ich ehrenamtlich im
Redaktionsteam und auBerdem seit ca. 8
Jahren MS-Helferin in der Gruppe Troisdorf/
Siegburg. Hier setze ich mich u.a. fiir die
Offentlichkeitsarbeit ein. Menschen, die
nicht auf der Sonnenseite des Lebens ste-
hen, zu unterstiitzen, Gesunden Denkan-
stoBe geben und zum Ehrenamt (Mit-
einander) anregen; dies sind meine
Beweggriinde fiir mein Engagement. Fr
die vielfaltigen Aufgaben habe ich in den
letzten Jahren viel Zeit aufgewandt, bin
aber auch sehr beschenkt worden durch
Begegnungen mit lieben und wertvollen
Menschen. AuBerdem habe ich neue
Fahigkeiten an mir festgestellt; man wachst
mit den Aufgaben und kann einiges fiir
andere bewirken. Die positive Riickmeldung
{iber die Kisszeit von Arzten, Arzthelferinnen
und Mitmenschen bestatigt meine Arbeit.



Schwerpunkt kisszeit

~Sprachrohr”

Sprecherrat der Selbsthilfegruppen
im Rhein-Sieg-Kreis

Eine gute Zwischenbilanz

Seit 2007 istder Sprecherrat als ,Sprachrohr”
der Selbsthilfegruppen im Rhein-Sieg-Kreis
aktiv mit der Zielsetzung, Ansprechpartner
fiir Probleme bei den SHG zu sein,
Offentlichkeitsarbeit zu betreiben und
damit der Selbsthilfe im RSK mehr Gewicht
zu verschaffen. Die Selbsthilfe-Kontaktstelle
ibernahm die Administration. Rolf-Werner
Kasgen (Psychiatrieerfahrene) war bis
November 2009 erster Vorsitzender und
legte aus gesundheitlichen Griinden sein
Amt nieder. AuBer mit dem Thema
.Krankenkassenforderung” beschaftigte
sich der Sprecherrat mit dem Thema
.Behindertenfahrten im RSK".
Die inhaltliche Auseinandersetzung -
Gesprache mit Betroffenen und Mitgliedern
des Ausschusses fiir Menschen mit

;
Annemarie Gonzer

Edeltraud Spiller

Achim Wittmann

Oliver Schunck

Hannes Schuck

Paul Rausch

Behinderungen - fithrten zu einem ersten
Erfolg: Die Wertgutscheine fiir Behinderten-
fahrten wurden von drei auf sechs Monate
Giiltigkeit verlangert!

Seit August 2010 ist Hannes Schuck, SHG
.Seele und Freund”, Psychiatrieerfahrene,
1. Vorsitzender. Im Interesse der Selbsthilfe
wiinschen wir dem ,Sprachrohr”, dass es
sich weiterhin Gehor verschaffen wird!

Die Mitglieder des Sprecherrates:

Paul Rausch (AGUS), Andrea Stollfu8
(Kreuzbund), Margareta Tillmann
(Bechterew), Achim (AA, Al-Anon), Edeltraud
Spiller (Psychotherapiegeschadigte), Helmut
Kongehl (Hypophysen- und Nebennieren-
erkrankte), Annemarie Gonzer (Fibro-
myalgie), Hannes Schuck (Psychiatrie-
erfahrene), Oliver Schunck (Dialyse- und
Transplantierte).

Nahere Informationen unter:

Hannes Schuck, 02 28 - 9 02 89 15
oder in der Selbsthilfe-Kontaktstelle
(Marita Besler, 0 22 41 - 94 99 99).

Andrea Stollful8

Margareta Tillmann

Helmut Kongehl

."'-

»HilfDirDuden”

Ein Nachschlagewerk
der besonderen Art

Ein anderer Weg der Kommunikation: Présen-
tation des ,HilfDirDuden” in Berlin - in
der Woche des Biirgerschaftlichen Enga-
gements, September 2006.

KISS (damals noch) hat zusammen mit
dem Aktionskiinstler Hermann-Josef
Hack aus Siegburg den HilfDirDuden vor
dem Reichstag prasentiert. Dr. Norbert
Rottgen setzte seine Unterschrift unter
die Aktion ,Wir helfen Dich gesund!".
Die ehemalige Gesundheitsministerin
Ulla Schmidt unterschrieb ebenfalls. Der
HilfDirDuden ist nicht nur von der Wort-
schopfung neu und sperrig, sondern auch
vom Format: Aufgeschlagen misst dieses
Buch aus wetterfester Lkw-Plane 2 mal
4 Meter. In einem ldngeren Prozess hat
Hack verschiedenste Selbsthilfegruppen
motiviert, selbst einzelne Seiten dieses
Nachschlagewerkes der besonderen Art
zu gestalten. Das Projekt ist als Prozess
angelegt und hat kein definiertes Ende.

PR

Die enemalige Gesundheitsministerin Ulla Schmidt im HilfDirDuden

Dr. Norbert Réttgen unterschreibt im HilfDirDuden
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Neue Medien -
Zukunft der Selbsthilfe?

Einfiihrung
von Marita Besler, Selbsthilfe-Kontaktstelle Rhein-Sieg-Kreis

20 Jahre existiert die Selbsthilfe-Kontaktstelle und wir mochten
einen Blick nach vorne werfen.

Gestern waren es die zunehmende Zahl der Telefonanrufe, heute
ist es die stetig wachsende Zahl der Anfragen per E-Mail und
morgen...?

Unser Schwerpunktthema ,Zukunft der Selbsthilfe” informiert
Sie iiber virtuelle Selbsthilfegruppen, und versucht sich dem
Thema Selbsthilfe und Internet zu nahern. Es gibt so viele
Fragestellungen und wenig Antworten.

Im Internet treffen sich vor allem junge Menschen, die die virtu-
elle Gruppe der realen Selbsthilfegruppe in ihrer Nahe vorziehen.
Wir fragen, was sie unterscheidet zu konventionellen Gruppen,
welche Qualitatskriterien erfiillt sein mussen, um seriése von
unseriosen Gruppen unterscheiden zu kénnen. Sind Selbsthilfe-
gruppen im Internet eine Gefahr fiir reale Gruppen vor Ort? Und
was sagt die Wissenschaft dazu? Und nicht zuletzt interessiert
uns die Frage: Welche Konsequenzen hat das fiir die
Kontaktstellenarbeit?

Sicher ist: Die Kommunikation verandert sich! Und am schnellsten
verandert sich das Internet. Seit 1993 erobert es unsere Welt.
Das Internet hat Amerika als das ,Land der unbegrenzten

Maglichkeiten” schon l&ngst tberholt.

Heute nutzen 69 % der Deutschen das Internet regelmaRig.
Allein in ihrer Freizeit sind die Deutschen pro Tag rund 1 Stunde
40 Minuten online - ein Zuwachs von 14 % gegeniiber dem
Vorjahr. (aus: ,Verbraucher konkret 2-2010, Online - Leben auf
der Uberholspur”, S.5) ,Spétestens in zehn Jahren werden 95 %
der Erwachsenen in Deutschland das Internet regelmaRig nutzen.
2024 wird es das Unterhaltungsmedium Nummer eins in
Deutschland sein (jetzt Fernsehen).” (It. Delphi Studie, Auftraggeber
.Miinchner Kreis", gemeinnitziger Zusammenschluss von
Informations- und Kommunikationsexperten)

(aus: Fluter. Magazin der Bundeszentrale fiir politische Bildung,
Nr. 34/Frihling 2010; S. 14: ,Auf ins Morgenland - Die Glotze
bleibt kalt - die Zukunft der Kommunikation”)

Wir sind auf dem besten Wege zur ,Immer-online-Gesellschaft”,
was u.a. auch bedeutet, dass die Grenzen zwischen Arbeit und
Privatem zunehmend verschwimmen. Selbst im Urlaub ist man
fiir den Chef erreichbar!

Das Internet kann den Alltag, vor allem den Arbeitsalltag erleich-
tern und eine Bereicherung fiir das eigene Leben darstellen. Aber
ein kritischer Umgang ist dennoch angebracht! Und dazu moch-
ten wir mit dieser Jubildumsausgabe beitragen.

)



Schwerpunkt Kisszeit @NAKOS

sDas Internet offnet der Selbsthilfe Tiiren"

Fiir immer mehr Menschen, die eine kor-
perliche oder psychische Erkrankung haben
oder behindert sind, ist es mittlerweile
selbstverstandlich, sich im Internet zu infor-
mieren und auszutauschen: in Blogs, Chats
und Foren. Etwa ein Drittel der 360 in der
Datenbank der NAKOS (Nationale Kontakt-
und Informationsstelle zur Anregung und
Unterstlitzung) erfasst sind, betreiben selbst
Foren, Chats und Blogs, um den Austausch
im Internet zu erméglichen. Darliber hinaus
gibt es aber auch eine Vielzahl von Internet-
Angeboten, die nicht an einen Verband
oder eine Gruppe angedockt sind, viele
beispielsweise zu Angststérungen,
Essstorungen oder gesellschaftlich tabui-
sierten Themen wie etwa Mobbing,
Missbrauch oder Kaufsucht. Im Rahmen
des NAKOS-Projekts ,Selbsthilfe und Neue
Medien” (2009/10) haben sich NAKOS-
Mitarbeiterinnen in Foren eingeloggt und
die Teilnehmenden nach ihren Motiven
und Erfahrungen zum Online-Austausch
befragt. Als wichtige Griinde wurden immer
wieder Anonymitat, zeitliche Flexibilitat
und ortliche Unabhangigkeit genannt.
Hinzu kommt die groBe Reichweite des
Internets, die beispielsweise gerade bei
seltenen Erkrankungen und Problemen
einen bundesweiten und grenziiberschrei-
tenden Austausch erleichtert. AuBerdem

NAKOS-Projekt Selbsthilfe und Neue Medien

ermdglicht es der schriftliche Kontakt,
.Gesagtes” nachzulesen und sich Gber
manches im Nachhinein klarer zu wer-
den.

Online und Face to Face

Im Projekt wurde laut NAKOS zudem deut-
lich: Viele bleiben nicht beim Online-
Austausch, sondern wagen aufgrund der
guten Erfahrungen dort auch den Schritt
in eine ,Face-to-Face-Selbsthilfegruppe”
oder griinden mit anderen ,Chattern” und
Foris" eigene Gruppen.

Das zeigt laut Projektleiterin Dr. Jutta
Hundertmark-Mayser: Die neuen Medien
sind fiir die Selbsthilfe keine Bedrohung,
sondern eine Chance. Das Internet kann
auf mehreren Ebenen Tiroffner fiir die
Selbsthilfe sein und sie erganzen. Es geht
nicht um eine Entweder oder, sondern
darum, die Mdglichkeiten des Internets
klug zu nutzen. Wahrscheinlich werde es
kiinftig viel haufiger Menschen geben, die
in eine ,echte” Selbsthilfegruppe gehen,
wo sie den direkten personlichen Kontakt
schatzen, zwischen den Treffen aber auch
per E-Mail Kontakt halten und davon
profitieren, sich dariiber hinaus online in
Foren und Chats mit anderen auszutau-

schen.
(Gekdirzte Version eines Beitrags aus:
Magazin des Paritdtischen, 1,/2010)

von Ulrike Bauer

Zur NAKOS

Die 1984 gegriindete Nationale Kontakt-
und Informationsstelle zur Anregung und
Unterstitzung von Selbsthilfegruppen -
NAKOS-ist eine Einrichtung der Deutschen
Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen
e.V. (DAG SHG, www.dag-shg.de),
die Mitglied im Paritatischen ist. Die
DAG SHG ist der Fachverband der
Selbsthilfeunterstiitzung und -forderung
in Deutschland.

Als bundeszentrale Netzwerkeinrichtung
bringt die NAKOS Akteure der Selbsthilfe-
unterstiitzung und Selbsthilfeférderung
zusammen und vertritt grundsatzliche
Belange der Selbsthilfe in Offentlichkeit
und Politik. Als Service-Einrichtung bietet
sie Blirgern und Biirgerinnen, Selbsthilfe-
gruppen, Fachleuten und Medien vielfél-
tige Informationen und Unterstiitzungs-
leistungen. Dies alles ist fiir Interessierte
kostenlos. Die Arbeit der NAKOS wird vom
Bundesgesundheitsministerium, dem
Bundesministerium fiir Familie, Senioren,
Frauen und Jugend und den gesetzlichen
Krankenkassen finanziert.

Kontakt: NAKOS, Berlin
Tel.: 030- 31 01 89 60
E-Mail: info@nakos.de

Internet: www.nakos.de
(aus: Magazin des Paritdtischen, 1,2010)

Schon malan Selbsthilfegruppen gedacht?
«
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Junge Leute gesucht ...

te der NAKDS

... fiir die neue Website der NAKOS. Drei Millionen Menschen sind in
der Selbsthilfe aktiv. Viele von lhnen sind in Deinem Alter. Schau auf
der Website nach oder informiere Dich bei Deiner értlichen Selbsthilfe-
Kontaktstelle, z.B. in Troisdorf oder Bonn.




& NAKOS

kisszeit

Was sagt die Wissenschaft iiber Online-Selbsthilfe?

Die meisten in der Selbsthilfe Aktiven sind
sich einig, dass ein netzbasierter Austausch
mit anderen das reale Miteinander in
einer Selbsthilfegruppe nicht ersetzen
kann. Jedoch eréffnen wissenschaftliche
Befunde zu virtueller Kommunikation und
Gruppenbildungsprozessen im Internet
andere Sichtweisen.

Katelyn Y. A. McKenna und andere haben
in mehreren empirischen Studien zum
Thema herausgefunden, dass virtuelle
Kommunikation, von denen, die sich an
ihr beteiligen, als wertvoll und dem
Austausch von Angesicht zu Angesicht
ebenbirtig empfunden wird. Online
geschlossene Kontakte werden oft ins
,normale” Leben Uberfiihrt (McKenna u.a
2002 a, McKenna 2002 b).

Besonders fiir Menschen mit sozial tabui-
sierten Problemen, fiir Menschen mit sozi-
alen Hemmungen, sowie fiir Menschen
mit Behinderungen kann der Austausch
via Internet besondere Chancen bieten
(vgl. McKenna / Bargh 1998; D6ring 2003,
S. 546).

Besonders jiingere Menschen nutzen vir-
tuelle Moglichkeiten als selbstverstéandliche
Ergdnzung und Fortfihrung ihrer ,norma-
len” Kommunikation. Sie gehen am
Nachmittag in ,soziale Netzwerke" wie
StudiVZ oder Facebook, um dort mit genau
den FreundInnen weiterzuplaudern, mit
denen sie sich bereits am Vormittag in der
Schule oder Uni unterhalten haben.
Entsprechend kann es in der Diskussion
um die Rolle der neuen Medien fiir die
Selbsthilfe auch nicht um ein Entweder-
Oder gehen. Beziehungen werden haufig
eben nicht strikt offline bzw. online gefiihrt,
sondern als ,Hybridbeziehungen” (Déring
2003): Viele Menschen, die sich im Internet
kennengelernt haben, verspliren lber kurz
oder lang den Wunsch, sich auch im echten
Leben zu treffen (Leimeister Krcmar 2005,
McKenna 2002 b). Und die meisten ,ech-
ten" Beziehungen kennen Phasen, in denen
tber virtuelle Medien kommuniziert
wird.

So kann auch der virtuelle Austausch mit
anderen Gleichbetroffenen der erste Schritt
zu einem Engagement in einer richtigen
Selbsthilfegruppe sein. Das Internet kann
auf mehreren Ebenen Tiiréffner fir die
Selbsthilfe sein: Jemand stéBt auf einer
Internetseite oder auf einen Hinweis in
einem Forum auf die Information, dass es
Selbsthilfegruppen gibt. Mdéglicherweise
findet sie/erim Netz den Hinweis auf eine
geeignete Gruppe vor Ort. Oder sie/er
sucht dort nach Gleichbetroffenen zwecks
Griindung einer neuen Gruppe. (Uber die
Website www.groops.net z.B. haben sich
bereits ca. 5000 Gruppen gegriindet - von
Freizeitgruppen Uber Selbsthilfegruppen
bis zu Gruppen mit sozialen und politischen
Zielen.)

Onlineselbsthilfe und herkémmliche
Offlineselbsthilfe sind keine Gegenséatze.
Selbsthilfeaktivitaten im Netz sind kein
Ersatz fiir echte Selbsthilfegruppen, sondemn
eine Erganzung und Erweiterung dieser
Form. Fiir manche Menschen mag der
virtuelle Austausch mit anderen tiberhaupt
nicht in Frage kommen, andere wiederum
bevorzugen diese Form gegeniiber
Gruppentreffen von Angesicht zu Angesicht.
Wahrscheinlich wird es kiinftig viel haufi-
ger Mischformen geben: Menschen gehen
in eine ,echte” Selbsthilfegruppe, halten
zwischen den Treffen den Kontakt mitein-
ander Uber Internet und Mailinglisten und
tauschen sich dariiber hinaus mit einem
anderen Kreis Betroffener in Foren und
Chats aus.

Zitierte Literatur:

Déring, Nicola: Sozialpsychologie des Internet. Die Bedeutung
des Internet fiir Kommunikationsprozesse, Identitcten, soziale
Beziehungen und Gruppen. Géttingen, 2003, 2. vollstindig
liberarbeitete und erweiterte Auflage 2003

McKenna, Katelyn YA. / Bargh, John A.: Coming out in the
age of the Internet. Identity "demarginalization" through
virtual group participation. Journal of Personality and Social
Psychology 75 / 1998, S. 681-694

McKenna, Katelyn Y.A. / Green, Amie S. /' Gleason, Marci
E. J.: Relationship Formation on the Internet. What's the Big
Attraction? Journal of Social Issues 58 / 2002 a, S. 9-31
McKenna, Katelyn Y.A.: Virtual Group Dynamics. Group
Dynamics. Theory, Research, and Practice. Vol. 6 /' 1, 2002
b, S. 116-127

Leimeister, Jan Marco /Krcmar, Helmut: Evaluation of a
Systematic Design for a Virtual Patient Community. In: Journal
of Computer-Mediated Communication, 10 (4), 2005 (ohne

Seitenangabe)

von Miriam Walther, NAKOS

Manchmal

Manchmal

kommen die alten Bilder, obwohl du
sie nicht gerufen hast.

Dann kehrt wieder Traurigkeit in dein
Herz zuriick, und in dieser Traurigkeit,
obwohl sie dich belastet, befindet sich
Warme, die dich mit dem Verstorbenen
verbindet, und du fiihlst dich ganz nahe
bei ihm.

Manchmal

splrst du neben der Traurigkeit
Sehnsucht nach diesem Menschen und
das Herz wird dir sehr schwer.

Dann tauchen immer wieder die Fragen
auf, warum, wieso, und du holst die
Bilder hervor, gehst immer wieder die
Vergangenheit in Gedanken durch,
warum gerade mir?

Manchmal

kommen Tage, da bist du abgelenkt
und du denkst nicht mehr daran, was
geschehen war, fiihlst dich ein wenig
freier und erschrickst dich.

Manchmal

kommt ein schlechtes Gewissen, dass
es kurze Zeiten der beginnenden Freude
gibt. Darfst du das schon?

Vielleicht beginnt die innere Welt zu
vergessen, aber das willst du nicht.

Manchmal

begreifst du, dass es ein Wandel in dir
ist. Langsam spiirst du, die Seele vergisst
nicht. Die Gedanken haben alles genau
aufgezeichnet. Aber das beginnende
Wobhlfiihlen geschieht mit dem Ein-
verstandnis des Verlorenen; Langsam
darfst du lernen, ohne das Verlorene
zu leben.

Manchmal

und immer 6fter kommt die Zeit, da
blickst du in Dankbarkeit auf die Zeit
eures Zusammenlebens zuriick und
manchmal ahnst du:

eines Tages wirst du mit dem
Verstorbenen verbunden sein und mit
allen, mit denen dich Liebe verband.

Manchmal....
Sybille Jatzko, 1998



Schwerpunkt kisszeit

Angrkirage am S pail

AGUS e.V. - Internetforum www.agus-selbsthilfe.de ,

Der Verein setzt sich fir die Belange und Interessen
Suizidhinterbliebener ein. Getragen wird AGUS vom ehrenamtli-
chen Engagement der Gruppenleiter, des Vorstandes und der
Mitglieder. Es gibt iber 45 Regionalgruppen in Deutschland. Die
AGUS Arbeit gibt Menschen Halt und zeigt Perspektiven auf,
wenn das eigene Leben unwiederbringlich zerstort scheint.

Seit 2006 steht Besuchern der AGUS-Homepage ein Forum zum
interaktiven Austausch zur Verfiigung. Seit dem Start haben die
Teilnehmer (iber 10.000 Beitrdge verfasst. Im Schnitt kommen
taglich 15 Beitrdge hinzu. Fiir viele Teilnehmer ist das Forum eine
Zeit lang Teil ihres taglichen Lebens und Erlebens. Es bildet sich
manche "Fahrgemeinschaft" von Angehdrigen, die sich in ihrer
Trauer nahe kommen und sich einige Zeit begleiten. Es steht ein
geschlossenes und ein offenes Forum zur Verfiigung.

Geschlossenes Forum:

Es ist fiir Angehorige, und der Zugang ist erst nach Registrierung
maoglich. Der Teilnehmer muss bei der Registrierung bestéatigen,
dass er die Forenregeln kennt und ihnen zustimmt. Darin steht
unter anderem, dass einfithlsam und umsichtig miteinander
umgegangen wird. Es ist auch festgelegt, dass tiber Details, auf
welche Art der Tod herbeigefiihrt worden ist, nicht berichtet
werden darf, damit das Forum nicht zur Informationsquelle fiir
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Suizidgefahrdete wird. Die Beitrdge erscheinen erst, nachdem
ein Moderator den Beitrag frei geschaltet hat.

Offenes Forum:

Es ist in verschiedene Themenbereiche unterteilt, zum Beispiel:
"Leben danach". Es umfasst die Bereiche "Trauerphasen" und
"Kreatives Trauern" mit selbstverfassten Gedichten sowie prak-
tischen Tipps zu Therapien und Kuren.

Fiir viele Nutzer/innen bringt der schriftliche Austausch oft eine
groBere Klarheit ihrer Emotionen und Bediirfnisse als diese im
direkten Gesprach vielfach moglich ist. Besonders jlingere
Betroffene nutzen die virtuelle Kommunikation entweder als
einzige Méglichkeit oder als Ergdnzung zu der direkten
Kommunikation. Es kann hilfreich sein, wenn zu einem spéateren
Zeitpunkt noch einmal der Verlauf der Diskussionen bewertet
werden kann. Haufig ist der virtuelle Austausch der erste Schritt
zu einem Engagement in einer ,richtigen” Selbsthilfegruppe.
Onlineselbsthilfe und herkdmmliche Offlineselbsthilfe sind keine
Gegensatze, sie kénnen sich ergdnzen, wie man bei den AGUS
Jahresversammlungen der letzen Jahre beobachten konnte.

Kontakt: Paul Rausch, Tel. 0 22 22-6077 6

Fotografie: Rainer Sturm/ pixelio
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Zukunft und Entwicklung é\j];\ﬂli@
der Selbsthilfe

von Erich Grohmann, Deutsche ILCO e.V.Gruppe Troisdorf

kisszeit Schwerpunkt

Was bedeutet das, was verandert sich um
mich, ohne dass ich es bemerkt habe?
Warum steht diese Frage pldtzlich vor mir,
was kommt auf mich zu?

Die Selbsthilfe, und vor allem auch die
Selbsthilfe im medizinischen Bereich, ist
aus einer Notlage Betroffener heraus ent-
standen, so auch die Deutsche ILCO eV,
der ich selbst angehore.

Diese Selbsthilfegruppen waren zum
Zeitpunkt ihrer Griindung Not- und
Schicksalsgemeinschaften. Vor etwa 35
Jahren fanden sich die ersten Betroffenen
unter der Leitung eines Arztes zusammen,
um Gber den damaligen ,Versorgungs-
notstand” bei Stomapatienten aufmerksam
zu machen. lhr Ziel war es eine bessere
Versorgung zu erhalten, eine Versorgung
wie sie in anderen Landern damals bereits
normal und tblich war. Diese Zeit ist iiber-
wunden. Heute stehen andere Aufgaben
vor der Selbsthilfe und diese verdnderten
Aufgaben erfordern auch andere Methoden
der Arbeit. In den vergangenen 35 Jahren
haben sich nicht nur die Menschen an sich
verdndert, sie haben andere Interessen
entwickelt, andere Kommunikationswege
erschlossen und andere Lebensschwerpunkte
herausgebildet. Das Mobiltelefon, das
Internet, sind heute normale Bestandteile
des Lebens. Vor 35 Jahren hat niemand
daran gedacht.

Wie sehe ich die zukinftige Entwicklung?
Der Schwerpunkt der Arbeit bei der
Deutschen ILCO wird sich zu den
Darmkrebserkrankten entwickeln. Dabei
wird das Stoma, was einmal Grund der
Griindung der ILCO war, nur noch eine
zweitrangige Rolle spielen. Die psychoso-

ziale Betreuung des Darm- oder
Blasenkrebsbetroffenen und dessen
Angehdrige werden zum wichtigen
Bestandteil der Unterstlitzung Betroffener.
Hierflr gilt es Konzepte zu erarbeiten,
Infomaterial fiir die Betroffenen und deren
Angehorige bereitzustellen. Unser
Schwerpunkt ist in der Phase der
Primarbehandlung und Nachsorge der
Betroffenen zu sehen. Es gilt unsere Arbeit
wissenschaftlich zu begriinden, weiter zu
entwickeln sowie die Qualitdat und
Effektivitdt zu steigern. Dabei diirfen wir
den Griindungsgedanken nicht aus den
Augen verlieren. Er ist nach wie vor mit
dem formulierten Selbstauftrag Mittelpunkt
unserer Tatigkeiten. Die Mitglieder-
gewinnung bei der Hilfe Betroffener ist
aber ebenso wichtig wie die Hilfe selbst.
Helfen kann man nur, wenn man geeignete
und aktive Mitglieder hat. Die neuen
Kommunikationsformen wie das Internet
finden viele Anhanger. Aber sie bergen
auch Gefahren und sie kdnnen eines nicht
- sie kdnnen nicht die Gefiihlswarme, die
einem Gespréch beiwohnt, libermitteln.
Sie sind eine wichtige und niichterne
Informations-quelle fiir Erst- und
Grundinformationen, aber dann sollte das
Gesprach die Rolle der Informations-
vermittlung tibernehmen. Eine Studie aus
diesem Jahrzeigt, Giber 80 % der befragten
Betroffenen finden die Selbsthilfe als eine
wichtige und sinnvolle Ergdnzung zur medi-
zinischen Betreuung, aber nur 8 % finden
tatsachlich den Weg zur Selbsthilfe. Hier
ist der Ansatzpunkt fiir unsere Entwicklung
in die Zukunft.

Kontakt: Erich Grohmann,
Tel. 022 22-97 7849

~Zukunft der Selbsthilfe"”

Aus meiner Sicht wird sich die Zukunft der Selbsthilfegruppen in
Bezug auf Alkohol wenig dndern. Die Kreuzbundgruppen sind
in der Mehrzahl schon heute offen fiir andere Siichte.

Die Kontakte werden sich im Einzelfall im Internet vielleicht an-

von Horst Wenzel

bahnen, aber die Gruppenarbeit - behaupte ich - wird immer

den Vorrang haben. Weiterhin behaupte ich nach wie vor, dass
fiir einen Alkoholkranken, der trocken und abstinent leben will

Erich Grohmann

Die kisszeit zum Thema

Die ILCO mdchte da-
bei mithelfen, dass
Betroffene mit einem
Stoma und mit einer
Darmkrebserkrankung
selbstbestimmt  und
selbststandig handeln
kénnen. Dazu gibt sie
verschiedene Publikationen heraus, so
auch die ,kisszeit”, die die ILCO unter
dem Titel ,Lust zum Leben” gemeinsam
mit dem Redaktionsteam und der Selbst-
hilfe-Kontaktstelle 2009 herausgegeben
hat. Zu beziehen ist diese Ausgabe direkt
bei der ILCO oder iiber die Selbsthilfe-
Kontaktstelle (0 22 41 - 94 99 99)."

(Ausnahmen bestatigen die Regel), die Gruppe ein MUSS ist!
Wichtig erscheint mir vor allen Dingen:
Wer in eine Gruppe kommt, sollte auf jeden Fall offen, ehrlich
und respektvoll aufgenommen werden.

Fiir die Kreuzbundgruppe Troisdorf
Kontakt: Horst Wenzel, Mobil: 0176 - 810 50 361
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Sagen Sie uns Ihre Meinung:
Flir mich bedeutet Selbsthilfe und

Internet ..."”

..die Méglichkeit, auch die vielen
Betroffenen zu erreichen, die nicht persén-
lich zu den Veranstaltungen kommen kén-
nen auf Grund kdrperlicher Probleme.”

....Infos zu sammeln und zu verwerten”
.Chance auf Hilfe jederzeit"
«Austausch im ,geschiitzten Raum”

JAbsolut wichtig! Das Internet 6ffnet unse-
ren schwerbehinderten Teilnehmern, die
oft nicht mehr die Wohnung verlassen
konnen, Information und Kontakt."

.deutschlandweite oder sogar internatio-
nale Vernetzung vieler Betroffener”

..die Moglichkeit, dltere Tipps und
Mailwechsel nach zu verfolgen”

-Anonymitat”

.Der Online-Selbsthilfe fehlt der korperliche
Kontakt, der Blickkontakt, die menschliche
Warme. Selbsthilfe ist oft psychologische
Hilfe und die kann das Internet nicht
geben.”

L,Fiir mich ist die Online-Selbsthilfe zu zei-
tintensiv. Die Idee der ,Online-Selbsthilfe"”
ist OK."

.Ich begriiBe Internet-Foren und Chats,
weil ich zu jeder Zeit Informationen abru-
fen kann."

zu ihren Erfahrungen mit dem Internet

»Meine Erfahrungen mit der Online-
Selbsthilfe ..."

JTransparenz der Website ermdglicht schnel-
les Finden der Selbsthilfe-gruppe ..."

+Abkiirzungen vermeiden, kurze Information,
Kontaktdaten wichtig."

.Weniger ist mehr!”

JTeilweise Austausch Uber langere Zeit
und mit mehreren Personen gleichzeitig”

,Gute Erfahrung in Richtung Foren und
Chat = Selbsthilfe"

.Gute Moglichkeit als Informations-
quelle”

JMissverstandnisse durch fehlenden direk-
ten Kontakt."

.In unserem Netzwerk
(BRCA) lauft ca. 50%
der Selbsthilfe tber
E-Mail (online)"

LSuchen und finden,
denn Web ist auch fir
die Selbsthilfe gut zu
nutzen."

,Foren bestehen immer
aus einer Aneinander-
reihung personlichen
Meinungen, Moment-
aufnahmen, die oft
fachlich nicht funda-
mentiert sind. Negative

Meinungen sind oft der groRe Bestandteil
der Foren. Zu unterscheiden, was ist wahr
und was ist personliches Empfinden, ist
schwer.”

,Fachvortrdge werden oft nicht richtig
verstanden. Im persénlichen Gesprach/
Vortrag kann man Fragen abschlieBend
fachlich richtig klaren."

,Onlineforen mussen fachlich moderiert
sein.”

Die Aussagen wurden gesammelt beim
Gesamttreffen der Selbsthilfegruppen am
07.06.10 in Troisdorf, Durchschnittsalter
der Teilnehmenden: 55 Jahre.

Fotografie: Marita Besler

Wie konnte die Entwicklung der

Selbsthilfe aussehen?- Ein Ausblick

Andreas Greiwe, Fachberater der Selbsthilfe-Kontaktstellen
des Faritdtischen Wohlfahrtsverbandes NRW

Die Zahl der Selbsthilfegruppen wird - so kompetente Schat-
zungen - in den nachsten 10, 15 Jahren auf 120.000 steigen,
die Gruppen werden sich stabilisieren, die Kontaktstellen
werden sich weiter durchsetzen. Neue Formen der Selbsthilfe
etablieren sich, die Selbsthilfe wird auch fiir junge Menschen
interessant(er). Die Themen, die zukiinftig weiter an Bedeutung
gewinnen, sind die psychischen Erkrankungen sowie Selbsthil-
fe im interkulturellen Kontext, also Migration und Selbsthilfe.
Selbsthilfe wird sich als Teil der Versorgung etablieren, muss
sich dabei aber der Gefahr widersetzen, einplanbar zu sein und
verordnet zu werden.”




Online Erfahrungen von Mitgliedern
der Selbsthilfegruppe Multiple Sklerose

Bedeutung der Selbsthilfegruppen

vor Ort und im Internet
von Helmut und Ursula

Sicherlich gewinnt das Internet als
Informationsquelle eine immer gréBere
Bedeutung. Hinweise und Daten lassen
sich einem groBeren Personenkreis, und
das weltweit, sonst kaum zugénglich
machen. Es hat aber einen entscheidenden
Nachteil gegeniiber einer &rtlichen
Selbsthilfegruppe. Das ist das personliche
Gespréch, der Augenkontakt, die Gemiitlich-
keit, die Atmosphdre. Es ist nicht jeder-
manns Sache seinem Gegeniiber bei der
BegriiBung um den Hals zu fallen oder
ihm die Hand zu geben, aber es besteht
die Moglichkeit dazu! AuBerdem ist die
iberwiegende Mehrzahl der MS-Betroffenen
in einem Alter, in dem das Anonymsein im
Internet nicht ausreicht, um Kontakte zu
pflegen.

.Wer in unserer Selbsthilfegruppe zu Gast
war, der weil3, wovon ich spreche.”

Die Gruppe ist fiir mich ein Stiick

nZuhause”
von Monika

Wenn ich in der Gruppe bin, sehen mich
die Menschen an und Manche, die mich
dort schon gut kennen sehen mich, sie
sehen an meinen Augen, wie es mir geht
und fragen nach. Das ist ein schones
Gefuhl.

Ich muss die Leute fiihlen, sie ansehen
kénnen.

Die gesprochenen Worte, die Blicke meines
Gegentibers gehen in mein Herz. Ich liebe
die Atmosphéare der Raume, die mit
Menschen gefiillt sind, Menschen, die ich
mag und versuchen mich zu verstehen und
mir zeigen ,: auch ich kann fiir die Gruppe
dasein, indem ich da bin: mit meiner Hilfe,
meiner Umarmung, meinem Lacheln und
meinen Worten und ich sehe, dass ich gut
tue. Das Internet schenkt mir kein
Lacheln.

Kontakt: MS-Selbsthilfegruppe
Siegburg/Troisdorf

Manfred StraBer

Tel. 02241 -7 2381

kisszeit Schwerp
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meee aber vor allem nimmt mich

das elektronische Netz nicht in den Arm ..."
von Christa

Das Internet ist schdn und gut, aber es ersetzt nicht das gesprochene Wort von
Mensch zu Mensch. Das monatliche Treffen in einer schonen Atmosphare, mit
wechselnder jahreszeitlich bedingter Tischdekoration, ist durch kein PC-Bild
austauschbar. Die Herzlichkeit in der Gruppe dem einzelnen Menschen gegen-
tiber - von Angesicht zu Angesicht - kann keine Technik ersetzen. Ich habe hier
nicht nur einen Ansprechpartner sondern mehrere - aber vor allem nimmt mich
das elektronische Netz nicht in den Arm, serviert mir Kaffee und Kuchen sowie
leckere Brotchen. Dies ist besonders fiir allein Lebende wichtig!

Trotz meiner 75 Jahre kann ich mit dem Medium PC gut umgehen. Man kann
sich viele Informationen damit beschaffen, und die Mitarbeiter (-innen) in der
Selbsthilfe haben Arbeitserleichterungen durch technische Fortschritte.
Gemeinsame Ausfliige, medizinische Fach- oder Reisevortrdge und soziales
Miteinander sind allerdings in Wirklichkeit zu erleben viel wichtiger und schoner
als per virtuellem Knopfdruck!

Ein ,MS-Leben" ohne regelmaRiges persénliches Zusammenkommen ist fiir mich
nicht vorstellbar!

Fir die Zukunft wiinsche ich mir, dass unser oben beschriebenes, vielseitiges
und harmonisches Gruppenleben erhalten bleibt.

Die kisszeit zum Thema

Informationen konnen Sie hier finden!

unkt

Bild: Maja Rath

.MS - die Krankheit mit den 1000 Gesichtern" - so lautet der
Titel der Selbsthilfebroschiire, die die MS-Selbsthilfegruppe
Siegburg/Troisdorf gemeinsam mit dem Redaktionsteam
und der Selbsthilfe-Kontaktstelle 2003 herausgegeben hat.
Lesen Sie iiber die Erfahrungen und das Leben mit der MS
aus erster Hand. Aber auch Expertentipps und interessante

Zu beziehen ist diese Ausgabe (iber die Selbsthilfe-Kontakt-

stelle (0 22 41 - 94 99 99) per Post gegen Erstattung des

Portos.
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In den letzten Jahren hat die Zahl der
Selbsthilfegruppen (SHG) im Internet stark
zugenommen. Die Gruppen haben in der
Regel genau die gleichen Ziele wie eine
reale SHG: u.a. sich gegenseitig zu helfen
durch kommunikativen Austausch von
Erfahrungen und Entwicklungen, eine
gesellschaftliche Isolation zu verhindern
und Informationsstelle zu sein. Nur geht
das alles eben virtuell.

Virtuell heillt, man ,trifft" sich im Internet.
D.h. man kommuniziert von zu Hause aus
tiber einen Computer mit Gleichgesinnten.
Hierzu bieten die SHG im Internet meistens
eine Homepage, einen Chat und ein
Forum.

PARKINSonLINE e.V. (PAoL)

ist so eine SHG im Internet fiir jingere
an Parkinson Erkrankte. Sie ist zurlickzu-
fithren auf eine Initiative des Miinchners
Alois Baumgartner, der 1998 zunachst nur
einen Chat einrichtete.

Der Chat

ist sozusagen das ,Vereinslokal”. Chat
kommt vom Englischen ,to chat” und wird
lautmalerisch mit ,schnattern” (ibersetzt.
Laut geschnattert wird in einem der vier
Chatraume allerdings nicht. Vielmehr
erscheinen alle Buchstaben, Worter, Satze
und sonstige Zeichen, die man auf der
Tastatur des PCs tippt, auf dem Bildschirm
zunachst in einem umrahmten Bereich,
dem Eingabefeld. Erst wenn man diesen
Text ,abschickt" erscheint der Wortlaut fiir
alle sichtbar am Monitor. Die Teil-
nehmerlnnen im Chat schreiben also und
lesen.

Nicht Teilnehmer, sondern User

Das Wort Teilnehmer wird man vergeblich
suchen, stattdessen heilt es User, so wie
das Englische ohnehin bei Fachbegriffen
Uiberwiegt.

Die meisten Chats haben feste Zeiten, zu
denen man sich trifft. Es kommt aber auch
schon mal vor, dass sich zuféllig einige
Leute zu x-beliebigen Zeiten treffen. Wie
imrichtigen Leben, wird eine Unterhaltung
dann schwierig, wenn mehr als sechs
Teilnehmende im ,Raum” sind.

Von Bar, Salon und Lobby

Manchen ist das zu unruhig und sie fragen,
ob jemand mit ,an die Bar" oder ,in den
Salon” kommt. Dabei handelt es sich um
weitere Chatrdume, die man aufsuchen
kann, wenn es in der Lobby zu voll ist. In
den ,Nebenrdumen” werden oft ganz per-
sonliche Gesprache geflihrt und Probleme
angesprochen.

Wie funktioniert das?

Soforthilfe im Chat

Hierin liegt einer der Vorteile einer
Selbsthilfegruppe im Internet. Da im Prinzip
jederzeit, sprich rund um die Uhr, Leute
im Chat erreichbar sind, kann ein Problem
sofort ,besprochen” werden.

Anonymitat durch ,Nick”

Dabei bietet die virtuelle SHG zunéachst
wegen der Anonymitét der Teilnehmenden
einen Schutz nach aullen. Man ,betritt”
den Chatraum, indem man fiir sich einen
so genannten Nicknamen wahlt und sich
mit diesem Namen, z.B. Mandarine, ,ein-
loggt". Das kann man als Gast oder auch
als registrierter User machen. Lasst man
seinen Nicknamen fiir den Chat registrie-
ren, kann niemand anderes unter diesem
Nicknamen in den Chat kommen. So ist
gewdhrleistet, dass kein Missbrauch getrie-
ben wird.

Diese anfdngliche Anonymitat wird von
vielen geschatzt, erméglicht sie doch dem
einzelnen Giber seine Probleme zu sprechen,
ohne Gefahr laufen zu miissen, dass ihn
irgendjemand erkennt.

Fiir viele ist der Ablauf in einem Chat
unbekannt. Sie wissen nicht so genau, was
da passiert und sind oft mit der Technik
nicht so vertraut. In der Regel sind die
«alten Hasen" gern bereit, den Neulingen
alles zu erklaren.

Alles wird kleingeschrieben

Woran sich jeder Neuling sehr schnell
gewohnt, ist die Kleinschreibung. Dies mag
man bedauern, da sicherlich ein Teil der
deutschen Schreibkultur verloren geht.
Doch das Schreiben im Chat soll ja nicht
schulischen Anforderungen an Orthographie
entsprechen. Es handelt sich um Chats von
Selbsthilfegruppen, deren iiberwiegende
Zahl der User krank ist. Da wird sowieso
oft nicht der richtige Buchstabe auf der
Tastatur getroffen. Manchmal muss man
sich geradezu anstrengen, um aus einem
Buchstabensalat eine sinnvolle Bedeutung
abzuleiten. In den Chats wird sich in der
Regel geduzt. Auch daran gewdhnen sich
die Neulinge schnell.

Chatsprache

Die Kommunikation in einem Chat verlauft
ganz anders als in einem normalen
Gesprach. Die Verstandigung ist beschrankt
auf das geschriebene Wort. Zudem schrei-
ben viele Teilnehmende nur halbe oder
unvollstandige Satze. AuBerdem hat sich
eine richtige ,Chatsprache” entwickelt.
Das sind gangige Abkiirzungen, vielfach
auf Englisch, z.B. ,cul” fiir ,see you later”
(wir sehen uns spéater) oder ,bgwd", was

kISSZerr Der Chat - Virtuelle Selbsthilfegruppen im Internet

von Angela Giertz-Birkholtz

.bin gleich wieder da" bedeutet.

Im Chat steht das geschriebene Wort -
quasi nackt - auf dem Monitor , ohne
besanftigende Stimme oder Korpersprache
und fiihrtim Handumdrehen zu gravieren-
den Missverstandnissen, die oft dazu fiih-
ren, dass Streit entsteht und einige sich
beleidigt zuriickziehen. Manche setzen
daher als Hilfsmittel sogenannte Smilies
ein. Das sind Symbole, die ausdriicken, wie
man den Satz meint.

.Netikette"

Im Internet gibt es eine so genannte
.Netikette", d.h. Regeln flir den Umgang
miteinander. Dahinter verbergen sich sozu-
sagen Benimmregeln. Man darf nicht
beleidigen etc. Ausgesprochen schlechter
Stil ist es, wenn ein neuer User in den
Chatraum kommt, alle ihn freundlich begri-
Ben, aber der schweigt. Wenn der Neue
nur mal gucken méchte, was da so im Chat
passiert, darf er das selbstverstandlich, er
muss es nur sagen.

Anfangliche Anonymitat

Die anfangliche Anonymitat ist durch per-
sonliche Gesprdche sehr schnell aufgeho-
ben und obwohl man sich nicht persénlich
kennt, ist man sich doch schon sehr vertraut.
Wird dann die Kommunikation durch ein
Telefonat weitergefiihrt, hort man endlich
auch die Stimme des Anderen.

Man sieht sich - personlich

Da regelméaBige bundesweite und regionale
Treffen stattfinden, lernen die Teilnehmen-
den sich innerhalb kiirzester Zeit auch
personlich kennen. Anfangliche Sympathien
oder Antipathien bestatigen sich dann.
Die Freude Uber das Kennen lernen (iber-
wiegt in der Regel. Man freut sich schon
auf das nachste Gesprach im Chat.

So ein Chat ist sicherlich gewdhnungsbe-
diirftig. Doch er bietet eine Kommunika-
tionsmoglichkeit weit iiber die Grenzen
der eigenen Region hinaus. In dem oben
genannten Parkinson-Chat gibt es User
aus Holland, aus der tschechischen
Republik, aus Italien und Chile. Meistens
wird deutsch gesprochen.

Nur Mut!

Die wesentlichen Merkmale eines Chats
sind hier beschrieben. Es kann sich jeder
selbst ein Bild machen, ob diese Art von
Kommunikation fiir ihn in Frage kommt.
Die Hemmschwelle, sich einmal in einen
Chat einer Selbsthilfegruppe einzuloggen,
dirfte mit dem Wissen, wie so was funk-
tioniert, doch gesunken sein.

Also: Nur Mut!

Fotografie: setcookie/ pixelio



Glossar/ Linkliste

L

Kleines Glossar der Internet-

beg"ffe (aus: NAKOS Info 100, 12-2009, S. 17)

BLOG

Ein Blog (Abkiirzung von Weblog) ist ein
Art Internettagebuch, in dem eine Person
(der ,Blogger") Themen der Wahl fortlau-
fend aktuell kommentiert. Kommentare
oder Diskussionen der Leser zu einem
Beitrag sind moglich. Der neueste Beitrag,
der sogenannte ,Post”, wird im Blog an
oberster Stelle angezeigt.

CHAT

Ein Chat ist ein Programm, das verschie-
denen Computerbenutzerinnen (,Usern")
ermdglicht, elektronische Kurzmitteilungen
in Echtzeit auszutauschen.

COMMUNITY

,Community” ist das englische Wort fiir
Gemeinschaft. Im Internetzusammenhang
wird damit eine Gemeinschaft von
Menschen bezeichnet, die online Wissen,
Erfahrungen und soziale Nahe teilen. Das
kann zum Beispiel eine Gruppe von Nutzer/
innen sein, die regelmaRig auf einer
bestimmten Website mit interaktiven
Méglichkeiten zusammenfindet und sich
dort miteinander austauscht (in Foren,
Chats, Gastebiichern, Kommentarfeldern
etc.) Es wird aber auch insgesamt von der
JInternetcommunity” als allen Menschen,
die das Internet nutzen, gesprochen.

FORUM

Foren werden auf Websites zur Verfligung
gestellt und dienen dhnlich wie Chats der
Kommunikation von Nutzer/innen unter-
einander. Sie bieten eine Plattform zum
Austausch von Erfahrungen und zur
Diskussion. In der Regel sind Foren themen-
spezifisch: In einem Forum fir Computer-
themen werden entsprechende Fachfragen
erdrtert, in einem Forum fir Darmkrebs-
patienteninnen tauschen sich Nutzerinnen
uber ihre Erfahrungen mit der Diagnose,
Behandlung und dem Leben mit der
Krankheit aus. Anders als in einem Chat
funktioniert die Kommunikation nicht zeit-
synchron, d.h. die Nutzerlnnen miissen
nicht zur selben Zeit im Forum eingeloggt
sein.

In den meisten Foren lassen sich die
Beitrdge lesen, auch wenn man sich nicht
angemeldet hat. Fir das Schreiben
(,Posten”) ist zumeist eine Registrierung
mit Nutzernamen und Passwort notwendig.
Der eigene Beitrag erscheint zumeist direkt
nach der Eingabe iiber den Computer. In
Ausnahmefallen missen die Beitrdge erst
von einer Moderatorin / einem Moderator
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gegengelesen und freigegeben werden. Es
gibt unmoderierte und moderierte Foren.
Moderatorinnen kdnnen in Diskussionen
eingreifen, indem sie Beitrdge bearbeiten,
verschieben oder l6schen. Sie achten auf
Einhaltung der Forumsregeln (,Netikette"
zusammengesetzt aus [Inter] net und
Etikette) und schlieBen im schlimmsten
Fall Benutzerlnnen vom Forum aus.

Mailingliste

Eine Mailingliste ist eine Gruppe von
Abonnenten, die (iber E-Mail in der Gruppe
miteinander kommunizieren. Nachrichten
werden als E-Mail an eine E-Mail-Adresse
gesandt, und von dort an alle Abonnenten
der Mailingliste als E-Mail weitergeleitet

SHOUTBOX
Kleines Gastebuch, in das Nutzerlnnen
Kurznachrichten eingeben kdnnen.

SOCIAL NETWORK

Social Network, im Deutschen auch ,sozi-
ale Netzwerke", sind Softwareangebote,
die Nutzerlnnen als Plattform zur
Selbstdarstellung und zum Austausch
untereinander dienen. Die Inhalte kénnen
von den Nutzerlnnen selbst generiert wer-
den - so lassen sich dort Fotos, Bilder,
Filme, Sounddateien u. a. einstellen. Soziale
Netzwerke gibt es flir ganz unterschiedliche
Nutzergruppen und Zwecke. So richtet sich
ein Angebot wie Facebook an alle
Bevdlkerungsgruppen, StudiVZ ist auf
Studentinnen, Schiiler VZ auf Schiilerinnen
zugeschnitten, lber Xing koénnen
Geschaftskontakte gekniipft werden und
Uiber Stay Friends alte Schulfreunde wieder
gefunden werden.

TWITTER

Das Programm erméglicht es, den eigenen
Tagesablauf im Telegrammstil zu bloggen
bzw. zu ,twittern" (maximal 140 Zeichen).
Dieser Mikro-Blog kann tiber Computer,
u.a. lber die Twitter-Homepage, oder
Mobiltelefon gefiihrt werden. Kommentare
oder Diskussionen der Leserlnnen zu einem
Beitrag sind mdglich. Mochte man die
Beitrdge einer bestimmten Person regel-
maBig lesen, kann man sie abonnieren.
Die Absenderln kann entscheiden, ob
sie/erihre Nachrichten allen zur Verfiigung
stellen oder den Zugang auf eine Freundes-
gruppe beschranken mdchte.

WEB 2.0

Zweite Version des World Wide Web, die
die Eindimensionalitdt des Internets tiber-
windet und Interaktivitdat und soziale
Vernetzung in den Vordergrund stellt.

Selbsthilfe.

Linkliste

www.nakos.de - NAKOS Nationale Kontakt-
und Informationsstelle zur Anregung und
Unterstlitzung von Selbsthilfegruppen
Hier finden Sie viele interessante
Informationen, Publikationen und Hinweise
auf Veroffentlichungen zum Thema
,Selbsthilfe und neue Medien”.

www.schon-mal-an-selbsthilfegruppen-
gedacht.de - Junge Leute gesucht...
..fiir die neue Website der NAKOS.

www.hungrig-online.de - Information und
Kommunikation bei Essstdrungen

www.dccv.de - Informationen zu Morbus-
Crohn und Colitis Ulcerosa

www.bke-beratung.de - Chats fiir
Jugendliche ,Hilfe meine Eltern trinken!”
Uber die online-Beratung der Bundes-
konferenz fiir Erziehungsberatung (bke)
konnen sich Jugendliche, deren Eltern oder
Angehorige Alkoholprobleme haben, regel-
maBig in einem offenen Chat austauschen.
Die Gruppenchats werden zwei Mal im
Monat mit professioneller Moderation
angeboten.

www.krankheitserfahrungen.de - Virtueller
Erfahrungsaustausch fiir Patienten im
Internet

www.einfach-teilhaben.de - Menschen
mit Behinderungen

Neue Website fir Menschen mit Behin-
derungen, erstellt vom Bundesministerium
fuir Arbeit und Soziales.

www.shg-online.info - Live-Online-Veran-
staltungen

Der Bundesverband Prostatakrebs Selbst-
hilfe (BPS) in Kooperation mit dem Privaten
Institut fiir Online-Fortbildung (IFOFO)
fihrt ein Pilotprojekt durch, welches den
Formen neuer Selbsthilfetatigkeit ein wei-
teres Element hinzufligt: Fortbildungs-
veranstaltungen fiir Selbsthilfegruppen in
Form von Online-Veranstaltungen im
Internet.

www.rsk-gesundheitsportal.de - Das
Gesundheitsportal-Rhein-Sieg

www.pflege.net - Pflege und Soziale
Einrichtungen im Rhein-Sieg-Kreis

www.selbsthilfe-rhein-sieg.de

Unsere und lhre Seite: Selbsthilfe-
Kontaktstelle im Rhein-Sieg-Kreis.
Informationen rund um das Thema



Zukunft der Selbsthilfe:
sParkinsonline” war mein erster Chat!

von Marita Besler

In eigener Sache kisszeit

Fotografien dieser Seite: Edeltraud Spiller

Veranstaltung ,Onlinegruppen, Foren,
Chats - Wohin entwickelt sich die
Selbsthilfe?

So lautete der Titel der Veranstaltung, zu
der die Selbsthilfe-Kontaktstelle Rhein-
Sieg-Kreis mit Unterstiitzung der Aktion
Mensch im Rahmen ihres 20-jahrigen
Bestehens ins Stadtmuseum Siegburg ein-
geladen hat.

Anlass fiir das Thema war das Projekt
LSelbsthilfe und Neue Medien”, dass die
NAKOS - Nationale Kontakt- und Infor-
mationsstelle zur Anregung und Unterstiitz-
ung von Selbsthilfegruppen mit Sitzin Berlin
- Uber zwei Jahre durchgefiihrt hat.

——

-

Heute nutzen rund 67 % der tiber 14-J4h-
rigen das Internet regelmaRig, Tendenz
steigend. Auch die Selbsthilfe nutzt das
Internet: unter dem Stichwort ,Selbsthilfe"
werden bei Google rund 2,8 Mio. Fundstellen
angezeigt.

271 Selbsthilfekontaktstellen erbringen
Unterstiitzungsangebote an 311 Orten fiir
rund 40.000 Selbsthilfegruppen. 9 % der
Bevdlkerung haben im Laufe ihres Lebens
an einer Selbsthilfegruppe teilgenommen.
Durch das Internet wachst die Zahl. So
habe auch ich, Marita Besler, Fachberaterin
bei der Selbsthilfe-Kontakt-stelle Rhein-
Sieg-Kreis, meine erste Selbst-hilfegruppen-
Erfahrung im Chat der virtuellen
Selbsthilfegruppe ,Parkinsonline” gemacht.
Immer mehr Menschen kommunizieren
uber das Internet vor allem die Jiingeren.
Die realen Selbsthilfegruppen sind davon
betroffen, fehlt doch der Nachwuchs.

Face-to-face vs. Chat?

Gemeinsam mit fachkundigen Referenten
auf dem Podium und dem Publikum wur-
den die Fragen erortert, wohin entwickelt
sich die Selbsthilfe und stellt das Internet
eine Konkurrenz dar fiir ,Face-to-face"-
Gruppen?

l'.

Ein Projektergebnis besagt, dass die neuen
Medien keine Bedrohung, sondern eine
Chance darstellen im Sinne von ,Tiréffner
fiir die Selbsthilfe”.

Katharina Bauer, die die Website ,Hungrig-
online" - fiir Menschen mit Essstérungen
- vorstellte, erklarte, dass die Hemmschwelle,
einer virtuellen Gruppe beizutreten, nied-
riger sei, als Kontakt zu einer realen Gruppe
zu suchen. Zudem gehéren die Betroffenen
einer Generation an, die mit dem Internet
aufgewachsen ist.

Auch Bernd
Franzen, der das
Internetangebot
des Selbsthilfe-
verbandes Morbus
Crohn vorstellte,
sieht Online-
Angebote nicht
als Konkurrenz fiir
bestehende Selbst-
hilfegruppen.
Aber erempfiehlt
den Selbsthilfe-
Akteuren ,den
Wandel in der
Selbsthilfe" im
Blick zu haben.
,Online-Gruppen
kdnnen unter bestimmten Voraussetzungen
auch iiber Krankenkassen gefordert wer-
den” so Gabriele Holy von der AOK Rhein-
land-Hamburg. Annerose Flunkert,
Fachtherapeutin im Frauenzentrum Bad
Honnef stellte noch einmal den Wert des
persénlichen Kontaktes in der klassischen
Selbsthilfegruppe heraus, den die virtuelle
Selbsthilfegruppe nicht ersetzen kann.
Dafiir erntete sie viel Zuspruch aus dem
Publikum.

Fazit der Veranstaltung

Auf die Frage der Moderatorin ,Wie kdnnen
Selbsthilfe-Kontaktstellen virtuelle
Selbsthilfegruppen unterstiitzen?”
antworteten die Referenten unisono:
Verlinkung!"

Wichtig ist, sich der Entwicklung der
Selbsthilfe im Intemnet nicht zu verschlieen
und sie als Erganzung und Chance zu
begreifen. Und dabei den Schutz der pri-
vaten Daten nicht zu vernachlassigen!

BT

Hier konnte das Gehérte am konkreten
Beispiel im Internet vertieft werden! Unsere
ehrenamtlichen Helfer standen hilfreich zur
Seite.

SMS-Hotline: 0160 - 49 46 888

= Cl MARTTAR




Fotografie: S-Hofschlaeger,/ pixelio

,Selbsthilfe wirkt!
Selbsthilfe macht stark!

kisszeit In eigener Sache

Andreas Greiwe, Fachberater der Selbsthilfe-Kontaktstellen des Parititischen Wohlfahrtsverbandes NRW

Fir immer mehr Menschen sind Selbst-
hilfegruppen ein unverzichtbarer Ort,
um gemeinsam mit Anderen ihre Proble-
me und Anliegen besser zu bewaltigen.
Die ca. 100.000 Selbsthilfegruppen
in Deutschland kdnnen Unterstiitzung
finden bei den Selbsthilfe-Kontaktstellen.
In Nordrhein-Westfalen gibt es knapp
50 Selbsthilfe-Kontaktstellen oder Selbst-
hilfe-Buros, davon sind allein 35 in der
Tragerschaft des Paritdtischen Wohl-
fahrtsverbandes.

Rund 70 Prozent der Selbsthilfegruppen
stammen aus dem Bereich Gesundheit
und beschaftigen sich mit chronischen
Erkrankungen,  Behinderungen  oder
Suchterkrankungen. Eine Zunahme gibt
es vor allem bei den psychischen und psy-
chosomatischen Erkrankungen, z. B. bei
Essstorungen oder stoffungebundenen
Stichten wie Internetsucht.

Eine besondere Form des biirgerschaft-
lichen Engagements

Selbsthilfe ist eine besondere Form des
biirgerschaftlichen Engagements mit
einer eigenstandigen Berechtigung. Die
positive Wirkung von Selbsthilfegruppen
auf der individuellen Ebene ist zunédchst
die praktische Lebenshilfe. In Selbsthilfe-
gruppen unterstiitzen sich die Mitglieder
gegenseitig bei der Bewdltigung ihrer
Krankheit oder besonderen sozialen
Lage, informieren und motivieren sich
gegenseitig. Sie vermitteln erlebte Kom-
petenz, was kein Arzt oder Therapeut leis-
ten kann.

AuBerdem ist die gegenseitige emotio-
nale Unterstiitzung von Betroffenen eine
wirksame Hilfe gegen Vereinzelung und
Ausgrenzung. Es geht in den Gruppen
darum, krankheitsbedingte Angst, Scham
und Unsicherheit zu bewaltigen, sowie
die Trauer oder Depression zu iiberwin-
den iiber die eingeschrankte Teilhabe am

offentlichen Leben, tiber das Erlebnis so-
zialer Stigmatisierung. Letztendlich tragt
die Gruppe dazu bei, das Selbstwertge-
fuhl zu stabilisieren und die Mitglieder zu
aktivieren, ihre eigenen Interessen durch-
zusetzen und gemeinsam mit anderen be-
diirfnisgerechte Angebote zu schaffen.

Und der volkswirtschaftliche Nutzen?
Uber den volkswirtschaftlichen Nutzen
der Arbeit von Selbsthilfegruppen liegen
bislang nur wenig gesicherte Informatio-
nen vor. Als sicher gilt, dass Investitionen
in die Selbsthilfeférderung durch Einspa-
rung sonst notwendiger Leistungen des
Sozial- und Gesundheitssystems, sowie
durch unentgeltlich erbrachte Leistungen
der Birger zu erheblichen Riickfliissen
fihren. Z. B. verhalten sich Besucher von
Selbsthilfegruppen gesiinder, brauchen
weniger Medikamente, gehen seltener
zum Arzt und nutzen das Gesundheitssys-
tem gezielter. Der Wiedereinstieg ins Be-
rufsleben wird erleichtert, somatische und
psychische Beschwerden vermindern sich.
Davon profitieren die offentlichen Haus-
halte und die Trager der Sozialversiche-
rungen, insbesondere die Krankenkassen.
Die gesellschaftliche Wertschopfung, die
von den Mitgliedern der Selbsthilfegrup-
pen und Initiativen fiir sich und andere
jahrlich erbracht wird, liegt bei einem
zweistelligen Milliardenbetrag.

Man kann Selbsthilfe nicht verordnen!
Es muss allerdings ganz klar sein, dass
die Unterstiitzung der Selbsthilfe und
ihre Wertschatzung professionelle Leis-
tungen nicht ersetzen kann. Man kann
Selbsthilfe-Strukturen fordern und Ver-
abredungen treffen, aber man kann
Selbsthilfe nicht verordnen. Selbsthilfe ist
nicht einplanbar, sie muss freiwillig sein.
Selbsthilfe hat eine originare, also einzig-
artige Qualitat.”

ISPENDENAUFRUF!

Nach wie vor finanziert sich die SHK aus Mitteln des Landes NRW, der
Krankenkassen, des Paritatischen und der Kommune.

Da jedoch die Mittel generell knapp sind, sind wir immer noch auf lhre
tatkraftige finanzielle Unterstiitzung angewiesen. Bitte Spenden Sie!

= [DER PARITATISCHI

SELESTHILFE-EOMTAR

Die Selbsthilfe-Kontaktstelle
Rhein-Sieg-Kreis im Paritéitischen

Wir waren und sind fiir Sie da

* Wenn Sie als Betroffener oder Angehariger
Kontakt zu einer bestehenden
Selbsthilfegruppe suchen!

e Wenn Sie eine neue Selbsthilfegruppe
griinden mochten!

e Wenn lhre Selbsthilfegruppe Unter-
stiitzung braucht, z.B. bei der
Offentlichkeitsarbeit, bei Krisen im
Gruppengeschehen, zu Fragen der finan-
ziellen Forderung durch die Krankenkassen
oder zur Kooperation mit Fachleuten!

e Wenn Sie Mitarbeiterln im Sozial-und
Gesundheitswesen sind und sich tber
die Arbeitsweise von Selbsthilfegruppen
informieren wollen!

e Wenn Sie Fragen zu Kooperations-
moglichkeiten haben.

* Die Selbsthilfe-Kontaktstelle arbeitet
ubergeordnet und koordinierend.

e Sie konnen sich mit allen Fragen zur
Selbsthilfe an uns wenden.
 Unser Angebot ist kostenfrei.

e lhr Anliegen wird selbstverstandlich
vertraulich behandelt.

Nahere Informationen zu uns finden Sie
im Internet unter:
www.selbsthilfe-rhein-sieg.de.

Gerne senden wir lhnen auch unser
Info-Material zu!

Sie erreichen uns unter:
Selbsthilfe-Kontaktstelle RSK
Landgrafenstr. 1

53842 Troisdorf-Oberlar

Tel.: 0 22 41 - 94 99 99

SMS-Hotline: 0160 - 49 46 888

Fax: 0 22 41 -4092 20

E-Mail:
selbsthilfe-rhein-sieg@paritaet-nrw.org

Spendenkonto
Stichwort: Spende SHK

Bank fiir Sozialwirtschaft
Kto.Nr.: 7305700 BLZ: 37020500

www.selbsthilfe-rhein-sieg.de
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| SELBSTHILFE-KONTAKTSTELLE
Rhein-Sieg-Kreis

Selbsthilfe-Kontaktstelle Rhein-Sieg informiert:
Selbsthilfegruppen im Rhein-Sieg-Kreis gibt es zu folgenden Themen

A
AD(H)S
Aids
Aktiv mit Krebs
Akustikus-Neurinom
Al-anon
Alateen
Alkoholabhéngigkeit
Alkoholiker/-innen
Alleinerziehende
Allergie
Alopecia
Alzheimer/Angehdorigkeit
Anfallskranke
Angehorigengruppen
Alkohol
Angste (verschiedene)
Anonyme Alkoholiker
Anonyme Essgestorte
Aphasie
Arbeitslosigkeit
Asthma
Aufmerksamkeits-
defizitsyndrom
Augenerkrankungen

B

Bechterew
Behinderte
Beziehungsstorung
Bisexuelle, junge
Blinde

Borreliose
Brustkrebs

C
Clusterkopfschmerz
Co-Abhéangigkeit
Colitis Ulcerosa
Cystische Fibrose

D

Darmerkrankungen

Demenz/Angehérige

Depression

Diabetes

Diabetes-Eltern
betroffener Kinder

DOWN-Syndrom

Drogen

Dialyse

Demenz

Dystonie

E

Eltern suchtkranker Kinder
Eltern-Kind-Gruppen
Emotions Anonymous
Essstérungen

F
Frauen

Frauenselbsthilfe
nach Krebs

G

Geburt

Gehorlose

Geistig Behinderte
Gewalttatenopfer

H
Hamochromatose
Hautkrankheiten
Hepatitis C
Heredo Ataxie
Herzkranke Kinder
Herzsportgruppe
Hirngeschadigte
Hochbegabte Kinder
Hoérbehinderte
Hydrocephalus
Hyperaktive Kinder
Hypophysen und
Nebennieren

1

ILCO
Impfskeptiker
Insuliner

J
Jodallergie

K
Kontaktangst

Katholische Priester
und ihre Frauen

Kehlkopflose
Kind im Krankenhaus
Kinder von
Kinderlosigkeit
Kinderschutz
Kindstod
Kleinwuchs
Kontinenz
Krebs

- Kinder

- Frauen

- Manner
Korperbehinderte
Krisensituationen
Kriminalitatsopfer
Kurden

L

Lactose-Intoleranz
Lebertransplantierte
Legasthenie

Lesben, junge
Lungenerkrankungen
Lupus Erythemado

M
Méanner
Medikamentenab-
hangigkeit
Messies
Migrane
Migration
Missbrauch
Morbus Crohn
Mucoviscidose/CF
Multiple Sklerose
Muskelkrankheiten
Myasthenie

Wil’ ver‘cindern. Selbsthilfe macht stark.

N
Nachbarschaftshilfe
Naturheilverfahren
Neurodermitis
Neurofibromatose
Nichtraucher
Norwood-Gruppe

(o}

Opfer von Gewalt

Osteoporose

Overeaters
Anonymous

P
Panikattacken
Parkinson
Patienteninitiative
Pflege- und
Adoptivkinder
Pflegende Angehdrige
Phenylketonurie (PKU)
Pro Patient
Psychatrie-Erfahrene
Psychisch Kranke/
Angehdrige
Psychisch Kranke
Psychotherapie-
geschadigte

R
Restless Legs
Rheuma

S

Sarkoidose
Schildrusenerkrung
Schlafapnoe
Schlaflosigkeit
Schlaganfall
Schuppenflechte
Schwerhorige
Schwule, junge
Seelische Gesundheit
Sehbehinderung
Senioren

Sexsucht
Silikon-Geschadigte
Sklerodermie

Soziale Phobie
Spielsucht

Spina Bifida
Sterbebegleitung
Stillgruppe
Stoma

Suizid

T

Tauschring
Teilleistungsstérungen
Tinnitus

Trauer
Trennung/Scheidung
Transplantierte
Tumorerkrankte
Transplantierte

u
Umwelterkrankungen
Ungewollt Kinderlos
Unruhige Beine
Urostoma

UVEITIS

Vv
Verwaiste Eltern
Verwitwete Menschen

w

Wachkoma

Wirbelsaulenkranke

Winkelfehlsichtigkeit

Wohnengenerations-
Ubergreifend

z
Zahnmetallgeschadigte
Zwangserkrankte

- Betroffene

- Angehorige

Landgrafenstrae 1 | 53842 Troisdorf
Telefon: (02241) 949999 | Telefax: (022 41) 4092 20

SMS-Hotline:01 60 494 68 88

selbsthilfe-rhein-sieg@paritaet-nrw.org




