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In diesem Newsletter informieren wir Sie Uber diese und andere Themen:

* Junge Selbsthilfegruppe des Monats: JuLys
* Netzwerk Engagementpolitik fordert bessere Rahmenbedingungen
* Ergebnisse der SHILD-Studie auf einen Blick

JUNGE SELBSTHILFE

Junge Selbsthilfegruppe des Monats Juni
JuLys — Junge Lymphselbsthilfe

Junge Betroffene des priméren Lymphddems wollen auf die Erkrankung im jungen Alter
aufmerksam machen sowie eine Community fir Betroffene schaffen. Das Motto ist ,Von
Jungen, far Junge“ — was so viel bedeutet wie Austausch auf gleicher Wellenlédnge. Gerade in
jungen Jahren ist es schwierig, alleine mit so einer Erkrankung umzugehen. Oftmals fihlt man
sich allein gelassen, da im Volksmund Odeme auch ,alte Frauenkrankheit* genannt werden.
Umso wichtiger ist es, darauf aufmerksam zu machen, dass diese Erkrankung eben auch bei
jungen Menschen auftritt. Ziel ist es, eine unterstitzende Community fir und mit Betroffenen
aufzubauen. Die Schwerpunkte hierbei liegen im Austausch von Informationen rund um die
individuell richtige Versorgung mit Hilfsmitteln und in der gegenseitigen emotionalen
Unterstutzung.

Im NAKOS-Portal fir junge Selbsthilfe www.schon-mal-an-selbsthilfegruppen-gedacht.de
stellen wir jeden Monat eine junge Selbsthilfegruppe oder -initiative vor.

Die Gruppe des Monats Juni finden Sie hier:
http://schon-mal-an-selbsthilfegruppen-gedacht.de/gruppe-des-monats

AUS DER ARBEIT DER DAG SHG

Jahrestagung 2018: #Klimawandel
Selbsthilfe starkt gesellschaftlichen Zusammenhalt

Vom 6. bis 8. Juni fand die 40. Jahrestagung der Deutschen Arbeitsgemeinschaft
Selbsthilfegruppen e.V. (DAG SHG) in Magdeburg statt. In insgesamt 17 Workshops konnten
sich die rund 200 Teilnehmenden Uber die vielféltigen Aktivitdten zur Férderung von Selbsthilfe
sowie das Handlungskonzept ,Selbsthilfefreundlichkeit als Qualitditsmerkmal® informieren und
gemeinsam Visionen entwickeln, wie eine selbsthilfefreundliche Gesellschaft aussehen kdnnte.
Dabei wurde deutlich, dass die Selbsthilfe nicht allein LickenbiBer fir fehlende
Versorgungsstrukturen ist. Vielmehr lebt die Selbsthilfe Menschlichkeit und Solidaritat, die —
nicht nur im Gesundheitswesen — haufig fehlen. Gemeinsam mit anderen Probleme
anzugehen, ist daher nicht nur fir die / den Einzelne/n gut. Vielmehr sei gemeinschaftliche
Selbsthilfe eine (oder sogar die) Losung zur Férderung des gesellschaftlichen Zusammenhalts
— so eine der Visionen. In der Selbsthilfe werden Werte und Normen gelebt, die drohen, in
unserer Gesellschaft verloren zu gehen: Demokratie und Mitbestimmung, Transparenz und
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Gerechtigkeit, Nachhaltigkeit und Solidaritat, Inklusion und Offenheit gegenuber Vielfalt und
Andersartigkeit.

Weitere Informationen:
https://www.dag-shg.de/veranstaltungen/jahrestagung-2018/

AUS POLITIK UND GESELLSCHAFT

Bessere Rahmenbedingungen fiir biirgerschaftliches Engagement gefordert
Netzwerk Engagementférderung verdéffentlicht Positionspapier | Deutsche Arbeitsgemeinschaft
Selbsthilfegruppen e.V. als Netzwerk-Organisation beteiligt

Die Bundesarbeitsgemeinschaft der Freiwilligenagenturen e.V., die Bundesarbeitsgemeinschaft
der Seniorenburos und die Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V., die
gemeinsam das Netzwerk Engagementférderung bilden, haben ein Positionspapier zum
blrgerschaftlichen Engagement veréffentlicht. In dem Positionspapier weisen die drei
Verbénde darauf hin, dass viele gesellschaftliche Herausforderungen mit Hilfe von
blrgerschaftlichem Engagement leichter bewaltigt werden kénnen. Sie fordern deshalb, dass
die Engagementstrukturen nachhaltig und verlasslich geférdert werden missen und dabei auch
die Rolle der Kommune gestarkt wird.

Link zum Positionspapier:
https://www.dag-shg.de/data/Andere/2018/Netzwerk-Engagementfoerderung-Positionspapier.pdf

Ergebnisse der Selbsthilfe-Studie auf einen Blick
SHILD-Studie: Broschuire fasst die wesentlichen Ergebnisse zusammen

Das Projekt ,Gesundheitsbezogene Selbsthilfe in Deutschland — Entwicklungen, Wirkungen,
Perspektiven“ — kurz SHILD — hat in den vergangenen sechs Jahren den Stand der
gesundheitsbezogenen Selbsthilfe in Deutschland erforscht. In einer 20-seitigen Broschire
haben die beteiligten Hochschulen jetzt die wesentlichen Ergebnisse der Studie
zusammengefasst.

Weitere Informationen:
https://www.nakos.de/aktuelles/nachrichten/key @5922

»Monitor Patientenberatung 2017“ vorgestellt
Patientenbeauftragter der Bundesregierung und Unabhéngige Patientenberatung Deutschland
présentieren Auswertung von 155.000 Beratungen

Der Patientenbeauftragte der Bundesregierung, Dr. Ralf Brauksiepe, und der Geschaftsfihrer
der Unabhéangigen Patientenberatung Deutschland (UPD), Thorben Krumwiede, haben den
»,Monitor Patientenberatung 2017“ vorgestellt und Bilanz gezogen. Mit dem Monitor, der auf der
Auswertung der Dokumentation von rund 155.000 Beratungen der UPD beruht, zeigt die
Patientenberatung auf, welche Probleme und Herausforderungen Patientinnen und Patienten
in Deutschland immer wieder zu bewaltigen haben. Zugleich kann der Monitor Krankenkassen,
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Arzteschaft, Gesetzgeber und anderen Akteuren des Gesundheitswesens konkrete Hinweise
darauf geben, wie das Gesundheitssystem aus der Perspektive der Ratsuchenden noch
patientenorientierter gestaltet werden kann.

Weitere Informationen:
https://www.nakos.de/aktuelles/nachrichten/key @5981

Online-Netzwerk fiir tirkischsprachige Angehdrige von Menschen mit Behinderung
Bundesvereinigung Lebenshilfe startet Selbsthilfe-Plattform www.kendimiz.de

Kendimiz ist tirkisch und bedeutet ,Wir selbst“. Kendimiz — so heiBt auch eine neue
Selbsthilfe-Plattform der Bundesvereinigung Lebenshilfe. Auf www.kendimiz.de kénnen sich
jetzt Angehdérige von Menschen mit Behinderung und turkischem Migrationshintergrund
miteinander austauschen. Sie kénnen ihre personlichen Erfahrungen weitergeben und erhalten
rechtliche Informationen. Zudem bekommen lokale Selbsthilfegruppen und Beratungsstellen
die Mdglichkeit, eigene Termine oder tirkischsprachige Beratungsangebote auf einer
Landkarte einzustellen. Die Internetseite gibt es auf Deutsch und Turkisch.

Weitere Informationen:
https://www.nakos.de/aktuelles/nachrichten/key @5935

AOK informiert Giber die ,,Kopfe der Gesundheitspolitik*

Nach jeder Bundestagswahl und vor allem nach einem damit verbundenen Wechsel der
Regierungsparteien stehen in Parlament und Ministerien zahlreiche Personalwechsel an — von
erstmals gewahlten Abgeordneten Uber deren Mitarbeiter/innen hin zu neuen
Bundesminister/innen und Staatssekretar/innen mit neu besetzten Leitungsebenen und
Pressestellen. Die wichtige Frage lautet daher: Wer sitzt wo in der 19. Legislaturperiode? Dazu
hat der AOK-Bundesverband die inzwischen sechste Ausgabe seiner Broschire ,Wer sitzt wo?
— Politik, Verbande, Medien“ erstellt.

Link zur Broschre:
https://www.aok-bv.de/imperia/md/aokbv/hintergrund/wer_sitzt_ wo_2018.pdf

»Wirde bis zuletzt!”“ — Positionspapier zur Gestaltung der letzten Lebensphase
Die Bundesarbeitsgemeinschaft der Senioren-Organisationen (BAGSO) ruft Menschen dazu
auf, die Endlichkeit inres Lebens nicht zu verdrédngen

In ihrem Positionspapier ,Wirde bis zuletzt* empfiehlt die BAGSO das Aufsetzen einer
Patientenverfligung und einer Vorsorgevollmacht, um die Angehdrigen nicht mit schwierigen
Entscheidungen alleine zu lassen. Daruber hinaus erinnert die BAGSO an die Bedeutung von
Ritualen wie Trauerfeier und Bestattung fir die Hinterbliebenen.

Weitere Informationen:
https://www.nakos.de/aktuelles/nachrichten/key @5851
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Datenschutz: Was andert sich fur Patientinnen und Patienten?
Das Bundesgesundheitsministerium beantwortet wichtige Fragen zur neuen Datenschutz-
Grundverordnung

Seit dem 25.05.2018 gilt die Datenschutz-Grundverordnung in der Européischen Union. Das
Bundesministerium fiir Gesundheit informiert auf seiner Internetseite, wie sich die neuen
Regelungen fur Patientinnen und Patienten auswirken.

Weitere Informationen:
https://www.bundesgesundheitsministerium.de/ministerium/meldungen/2018/mai/eu-dsgvo.htmi

TERMINANKUNDIGUNGEN

MUT-TOUR 2018: Radfahren fiir offeneren Umgang mit Depressionen
Deutsche Depressionsliga e.V. 1adt zur Teilnahme ein

Fir einen offenen und mutigen Umgang mit depressiven Erkrankungen werben die mehr als 60
Teilnehmenden der MUT-Tour 2018. Hierfirr radeln Erkrankte gemeinsam mit Nichtbetroffenen
vom 16. Juni bis zum 2. September 2018 mehr als 5.100 Kilometer durch ganz Deutschland
und machen in tber 60 Orten Station.

Die Deutsche Depressionsliga e.V. veranstaltet die MUT-TOUR seit dem Jahr 2012. Neben der
Tour per Rad gibt es auch wieder einige Etappen, auf denen gewandert oder mit dem Kajak
auf Flissen gepaddelt wird. Interessierte kdnnen die Tour auf einzelnen oder mehreren
Etappen begleiten und sich an Aktionsstdnden in den Tour-Orten informieren. Die Aktion wird
von der BARMER im Rahmen der Selbsthilfeférderung finanziell unterstutzt.

Weitere Informationen zur MUT-TOUR:
https://www.mut-tour.de/

Woche der Seelischen Gesundheit
Aktionen rund um den internationalen Tag der Seelischen Gesundheit am 10. Oktober

Seit 2010 ruft das Aktionsbiindnis Seelische Gesundheit jéhrlich deutschlandweit zur
.Bundesweiten Woche der Seelischen Gesundheit* auf. Viele Einrichtungen und Initiativen
nutzen die Veranstaltungen, Aktionstage und Aktionswochen, um sich zum Thema Seelische
Gesundheit zu prasentieren. Das Aktionsblindnis steht dabei inhaltlich mit seinem
weitreichenden bundesweiten Expertennetzwerk sowie allgemeinen Infomaterialien zur Seite
und koordiniert einen bundesweiten Online-Veranstaltungskalender. Mittlerweile beteiligten
sich rund 50 Regionen und Stadte mit rund 800 Veranstaltungen. Die Woche der Seelischen
Gesundheit findet in diesem Jahr vom 10. bis 20. Oktober 2018 unter dem Motto ,Gestresste
Gesellschaft. Was tun?* statt.

Weitere Informationen zur Woche der Seelischen Gesundheit:
https://aktionswoche.seelischegesundheit.net/bundesweit

Nationale Kontakt- und Informationsstelle zur Anregung und Unterstiitzung von Selbsthilfegruppen | www.nakos.de
Otto-Suhr-Allee 115, 10585 Berlin | Tel +49 (0)30 / 310189-60 | Fax +49 (0)30 / 310189-70 | selbsthilfe@nakos.de


https://www.bundesgesundheitsministerium.de/ministerium/meldungen/2018/mai/eu-dsgvo.html
https://www.mut-tour.de/
https://aktionswoche.seelischegesundheit.net/bundesweit

& NAKOS

NAKOS NEWSLETTER | Juni 2018 Seite 5von 6

Bundesweite Aktionswoche zur Férderung der Selbsthilfe
Aufruf zur Mitgestaltung | Aktionswoche vom 18. bis 26. Mai 2019

Der Paritatische Gesamtverband und die angeschlossenen Landesverbande sowie
Uberregionalen Mitgliedsorganisationen laden alle Selbsthilfegruppen,
Selbsthilfeorganisationen und Selbsthilfekontaktstellen innerhalb und auBerhalb des
Paritatischen ein, sich an der bundesweiten Aktionswoche zur Férderung der Selbsthilfe zu
beteiligen.

In der Aktionswoche sollen regionale Veranstaltungen und Aktionen stattfinden, die die Idee
der Selbsthilfe und ihre aktuellen Angebote und Anliegen in die Offentlichkeit tragen. Dabei
kann es sich sowohl um véllig neue Aktionsformen vor Ort handeln oder auch um die
Bilindelung bewéhrter Aktivitaten, z.B. Selbsthilfe-Tage, Selbsthilfe-Messen, Tage der offenen
Tar, Informationsveranstaltungen zu konkreten Selbsthilfe-Themen, Fachtagen oder
Erfahrungsaustauschtreffen fur Selbsthilfegruppen.

Weitere Informationen zur Aktionswoche folgen.

ZU GUTER LETZT

Lesetipp

Das neue selbsthilfegruppenjahrbuch der Deutschen Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen
e.V. (DAG SHQG) ist erschienen — wir wiinschen eine interessante Lektlre:

Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V. (DAG SHG) (Hrsg.):
selbsthilfegruppenjahrbuch 2018
https://www.dag-shg.de/service/jahrbuecher/2018/

Videotipps
»Mitten im Leben. Psychisch erkrankte Menschen und ihre Angehdérigen®

-FUr Angehdrige zahlt nicht die Krankheit, sondern der Mensch.“ Mit dieser Botschaft méchte
der Bundesverband der Angehdrigen psychisch erkrankter Menschen (BApK) e.V. in seinem
Antistigma-Spot die Aufklarung und das Verstandnis der Offentlichkeit fiir die Betroffenen und
im Besonderen auch flr deren Familien und Freunde férdern.
https://www.youtube.com/watch?v=iHpVAQOxbjM

~LZusammen® — ein Song fur die Junge Selbsthilfe

Der Song wurde von den Musikern Ben Jung & Rhobbin in Kooperation mit SEKIZ e.V. aus
Potsdam und Stadtrand gGmbH aus Berlin produziert und erzahlt davon, wie die Teilnahme an
einer Selbsthilfegruppe im Alltag und im Leben hilft: ,Viel zu lang auf eigene Faust / Viel zu
lange gar keine Weg gesehen / Egal wie lange du noch brauchst / Ab jetzt musst du nicht mehr
alleine gehen®.

https://www.youtube.com/watch?v=o0NMWn6foclU&t=1s
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Wir starken die Selbsthilfe.
Unterstitzung durch die NAKOS

Die Nationale Kontakt- und Informationsstelle zur Anregung und Unterstltzung von
Selbsthilfegruppen (NAKOS) ist die bundesweite Netzwerkeinrichtung und Ansprechpartnerin fir
alle Fragen rund um die gemeinschaftliche Selbsthilfe in Deutschland. Sie arbeitet unabhéngig und
themenibergreifend und gibt unentgeltlich Auskunft Uber értliche Selbsthilfekontaktstellen sowie
bundesweite Selbsthilfevereinigungen zu mehr als 1.000 verschiedenen Themen. Sie verédffentlicht
eine Vielzahl von Materialien und Fachinformationen und betreibt verschiedene Internetangebote.
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