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Aufwachsen mit Asthma, Ekzem/Neurodermitis oder
Heuschnupfen — wie konnen wir unserem Kind helfen?
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l lnser Kind ist chro-
nisch krank durch

Asthma, Ekzem/Neu- B
rodermitis oder Heu- Q\
schnupfen. éz’
Diese Diagnose D 16st bei den
= S :
betroffenen Famili- < en viele Fra-

gen aus; auch Rat- losigkeit, Unsi-

cherheit und »  Angste. Eltern
und Angehdorige ODQ fihlen sich oft-
mals allein ge- §’ lassen und tiberfor-
dert. i
Wie also 9 mit dieser neuen Si-
tuation umge- 3 hen oder mit den
negativen Ge- & fiihlen
und Erfah- Samke,'lae/7
rungen, die da- fo
mit verbunden sind? f 97,5
Heute gibt es immer mehr /@O

Familien, in denen ein oder mehre-

re Kinder an Asthma, Heuschnupfen
oderatopischem Ekzem erkranken. Ihre
Kinder durchlaufen eine Entwicklung, die
haufig durch Erschwernisse gekennzeich-
net ist. Sie fehlen z. B. hdufiger als andere
Gleichaltrige im Kindergarten oder in der
Schule. Gegen ihren Willen nehmen sie
durch ihre Erkrankung oft Sonderstellun-
gen ein. Phasen, in denen es den Kindern
gesundheitlich gut geht und sie Bdume aus-
reilen moéchten, wechseln mit Phasen einer
akuten Verschlechterung. Mitbetroffen sind
auch die Familien. Trotz verstédrkter offent-
licher Aufklarung in den vergangenen Jah-
ren fehlt es oft noch an Verstdndnis der
Umwelt fiir die Sorgen und Probleme.
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In der AAK haben sich seit 1977 immer
wieder Eltern auf der Suche nach therapeu-
tischen, psychologischen, pddagogischen
und sozialen Unterstlitzungen zusammen-
gefunden. In Selbsthilfegruppen vor Ort -
auch Regional-AAKs genannt, beraten sie
sich gegenseitig und unterstiitzen sich in

. der Sorge um ihre Kinder. Die Erfahrungen
* der betroffenen Eltern im gegenseitigen Er-

fahrungsaustausch zeigen,da esnicht ,,den*
therapeutischen Weg geben kann, um All-
ergien zu ,beseitigen®“. Wohl aber gibt es
Hilfen, Erfahrungen und Tipps zur eigenen
Orientierung, um Klarheit zu gewinnen
und so Erleichterung und Entlastung zu
finden. Die Erfahrung, nicht alleinmit den
eigenen Problemen zu sein, hilft ebenso das
Gefiihl zu tiberwinden, nichts tun zu kon-
nen. Im Austausch mit anderen entdeckt
man mitunter neue Bewadltigungsmoglich-
keiten und Stédrken.

Die AAK ist so fiir betroffene Familien
bundesweit zu einer wichtigen unabhangi-
gen Eltern-Adresse geworden: Per Telefon,
Brief oder Fax suchen tdglich mehr als 50
Betroffene und Interessierte Hilfe, damit es
dem eigenen Kind besser gehen kann. Sie
sind auf der Suche nach dem beriihmten
roten (Orientierungs-)Faden. Um beim
Gleichnis dieses Bildes zu bleiben: Die Mit-
glieder der AAK mit ihren Erfahrungen und
Moglichkeiten einer grollen bundesweiten
Elternselbsthilfeorganisation nehmen die-
sen Faden gemeinsam auf (er wurde gelb in
ihre Traditionsfarben eingefdarbt) und verei-
nen ganz unterschiedliche Bediirfnisse und
Interessen der Eltern. Sie alle aber verbindet
der eine Wunsch, ihren eigenen Kindern

zur Heilung der Krankheit zu verhelfen

oder ihnen Erleichterung zu verschaf-
fen. Aber jeder weil3, dal’ er selbst s
%g auf Hilfe angewiesen ist, zum Hilfen erhalten
5 5€hg Beispiel:
& ﬁé./)' bitte umblittern Experten in
Sk, eigener Sache
8 (’@/; . werden
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Das mufl man erlebt haben...

Erlebte
Selbsthilfe —
ein gutes
Gefiihl

Verstiandnis und
Riicksicht

um sich im Angebot der unterschiedli-
chen Therapien und Methoden zurecht-
zufinden

um in der Erndhrungund Erziehungden
eigenen Weg zu finden und Fehler zu
vermeiden

um unter der Last der tdglichen Sorgen
und Entscheidungen nicht mutlos zu
werden.

in der AAK-Selbsthilfe unterstiitzen sich
Eltern mit ihren Erfahrungen.

Gespridche

... das kann man so beschreiben:

Die Forderung und Begleitung von
Selbsthilfegruppen vor Ort steht dabei im
Mittelpunkt der AAK-Arbeit.

Beispielsweise 1995, im Rahmen des
Projektes ,,Selbsthilfe vor Ort — Was kann
sie mitgeben, was kann ich dazu beitra-
gen“, das vom Bundesgesundheitsministe-
rium fiir Gesundheit gefordert wurde. Mehr
als 40 neue Ansprechpartnerinnen wur-
den damals gewonnen. Wesentliche Teile
dieses AAK-Selbsthilfewegweisers entstan-
den in Zusammenfassung von sieben Ver-
anstaltungen mit mehr als 150 Teilneh-
nehmerlnnen. Diese Arbeit setzt sich in
der AAK-Aktion ,,Selbsthilfe vor Ort* fort,
der sich immer wieder neue Mitglieder
anschliefBen.
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23 Jahre AAK - eine Selbsthilfeorganisation
von Eltern fiir Eltern

as waren die Anfange: Aus einer Elterninitiative griindete sich im Dezember 1977
die Arbeitsgemeinschaft Allergiekrankes Kind.

Einige wenige Eltern hatten sich im hessischen Herborn zusammengefunden, weil
sie die Vielzahl an medizinischen, sozialen, psychologischen und rechtlichen Proble-
men, die mit der Krankheit ihrer Kinder auf sie einstiirmten, gemeinsam bewadltigen
wollten. Es fehlte damals vor allem an grundlegender Information und offentlicher
Aufklarung, erst recht an geeigneten Hilfen fiir die Familien. Ihre Aktionen initiierten
und koordinierten sie vom ,,Wohnzimmerbiiro* aus.

Die Elterninitiative wuchs in den ersten Jahren besonders schnell. Bereits nach finf
Jahren hatte sie 1500 Mitglieder und 47 regionale Gruppen. Das Wohnzimmerbiiro,
das Kommunikationsstédtte, Archiv, Verwaltung und Versand gleichermallen war,
platzte bereits 1980 aus seinen Nédhten. Eine Geschdftsstelle wurde in der Innenstadt
von Herborn eingerichtet, die Aufgaben der bundesweiten Koordinierung, Beratung,
Kontaktvermittlung und Bereitstellung von Informationen tibernahm.

1978 berief der Vorstand zur Unterstlitzung der AAK einen wissenschaftlich-
medizinischen Beirat (heute wissenschaftlicher Beirat).

Diese drei Sdulen tragen die solidarische AAK-Arbeit auch heute noch:

Die Bundesgeschidftsstelle in Herborn ist Informations- und Kontaktstelle fiir
Betroffene und am Thema Interessierte im Bundesgebiet. Sie hat die Aufgabe den Aus—
tausch untereinander zu fordern; Strategien zur Erkennung von Fehlentwicklungen zu
gestalten und zu begleiten; die Interessen der Kinder und Jugendlichen und deren
Familien zu vertreten und auf Kldarung (interdisziplindr) in Gremien hinzuwirken.

14.12.1977 Griindungsversammlung in Herborn: Aus
der Elterninitiative wird die Arbeitsge-

meinschaft Allergiekrankes Kind e.V. ELTERNINITIATIVE =

1980 Einrichtung von Rdumen fiir die Zentrale | . . = NDER mit
Kontakt- und Informationsstelle in der Her- P __*—n“ s
borner HauptstraBe 29 Sl ciRem oger Aliergie

1977 bis 1987 Die AAK wichst auf eine Mitgliederzahl |« Sl
von 5000 Familien und 180 Regionalgrup-
pen an

1984 Schweres Hochwasser richtet groRen Scha-
den in der Herborner Bundesgeschiftsstel-
le an. Viele Informationsmaterialien im Kel-
ler werden vernichtet.

27.3. 1987 Die AAK nimmt zu notwendigen For-

. schungs- und Entwicklungsvorhaben im
Bereich der allergischen Erkrankungen bei
Kindern und Jugendlichen mit einer Vorla-
ge beim Bundesministerium fiir Forschung
und Technologie Stellung

1992 Resolution der AAK-Mitglieder , Kinder in

Gefahr !!“
Juni 1994 Eine Elternwohnung kann mit Hilfe von

Spenden eingerichtet werden. :
April 1995 Die Schaffung einer dauerhaften Kontakt-, e o Nede

Informations-, und Begegnungsstatte wird
mit dem Kauf eines Griinderzeit-Hauses

konkret.

Juni 1998 Einweihungdes Informations-, Begegnungs- Aufgaben
und Fortbildungszentrum, ein Haus von und Ziele
Eltern fiir Eltern.

2000 Die politische AAK-Arbeit, Voraussetzung

fiir Verstandnis und Hilfe, tragt Friichte.
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In den Regional-AAKs finden Erfah-
rungsaustausch, Gesprdachskreise, Informa-
tionsveranstaltungen, statt.

Der wissenschaftliche Beirat ist ein
beratendes Gremium von Experten und
wird in brisanten und neuauftretenden
Fragen therapeutischer Art um Rat gefragt.

Zunehmend wurde die Notwendigkeit,
sich mit den Themen um das Erwachsen-
werden der Kinder auf dem Weg in das
eigene (Berufs-) Leben zu widmen deut-
lich. Eine friihzeitige Beschaftigung mit
dem Thema z. B. schon iiber die Freizeitbe-
schédftigung und der Foderung des Hobbys.

Immer wieder greift die AAK Schwer-
punkt-Probleme in Projekten und Arbeits-
gruppen auf. Dazu einige Beispiele: Zum
Komplex ,Allergie und Jugend/Beruf“

wurde ein Ausbildungsbaustein fiir die

Weiterbildung von Ausbilderinnen und
Ausbildern im Gesundheits- und Um-
weltschutz erarbeitet. Das Projekt , Kli-
maunterstiitzte Behandlung* gibt Hil-
festellungen fiir Eltern, die mit ihrem Kind
einen therapeutischen Aufenthaltim Hoch-
gebirge, an der Nord- oder Ostsee planen.

Zur Erndhrung allergiekranker Kinder
wurden wichtige Grundlagen und prakti-
sche Hinweise in einem ,,ABC der Erndh-
rung* erarbeitet, das vielen Eltern bereits
geholfen hat und heute immer hdufiger in
medizinischen Einrichtungen Grundlage
fir Information und Allergie-Beratung ist.

In vielen AAK-Veranstaltungen, Semi-
naren, Workshops, Tagungen kommt es
zum gemeinsamen Informations- und
Erfahrungsaustausch und zur Begeg-
nung von Familien in gleichen oder dhn-
lichen Situationen. Einmal jahrlich findet
ein Jugendtag statt, mit vielen Informatio-
nen, Gesprachen und praktischen Tipps.

Die AAK vertritt die Anliegen der aller-
giekranken Kinder und ihrer Familien in
der Offentlichkeit mit dem Ziel, auf die
Zusammenhdnge von allergischen Erkran-
kungen und verdnderten Lebensbedingun-
gen aufmerksam zu machen. Angesichts
steigender Erkrankungen im Kindesalter
mochte sie eine bessere, wirksamere Pra-
vention anregen.

Seit Jahren engagieren sich AAK-Mit-
glieder fiir eine gestindere Umwelt als
Chance fiir allergiekranke Kinder. Auf ih-
rer Bundesmitgliederversammlungim Jahr
1992 faBten sie ihre Forderungen in einer
Resolution “Kinder in Gefahr !!“ zu-
sammen. Diese Forderungen sind von den
verantwortlichen Ministerien auf Landes-,
Bundes- und Europaebene mit Aufmerk-
samkeit aufgenommen worden.

Im Jahre 2000 verabschiedete die AAK
Mitgliederversammlungein Strategiepapier
2000-2010, das sich der konkreten Umset-
zung der Resolution widmet.

Das Aufgabenfeld der AAK ist mit ihrer
Entwicklung gewachsen. Die Elterninitia-
tive - Hilfe flir Kinder mit Asthma, Ekzem
oder Allergie wuchs zur bundesweiten
Arbeitsgemeinschaft Allergiekrankes Kind
- Hilfen fiir Kinder mit Asthma, Ekzem
oder Heuschnupfen -(AAK) e.V. mit heute
5000 Mitgliedern. An ihrem grundlegen-
den Ziel von damals hat sich nichts gedn-
dert:

,Gemeinsam wollen wir erreichen,
daf es unseren Kindern besser geht.“
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Selbsthilfe vor Ort — eine Orientierung

.

Die einzelnen Regional-AAKs gestal-
ten entsprechend der Bed{irfnisse und
Interessen ihrer Gruppenmitglieder die
gemeinsamen Zusammenkiinfte unter-
schiedlich. Sie entscheiden selbst tiber ih-
ren Stil, ihre Schwerpunkte und die Hau-
figkeit ihrer Treffen.

~ Generell lassen sich drei Schwerpunkte
unterscheiden, die alle eine Berechtigung
haben, aber in den einzelnen Regional-
AAKsvon unterschiedlichem Gewichtsind:

Der Informations- und Erfahrungs-
austausch einschlieflich des Meinungs-
und Gedankenaustausches zur emotio-
nalen Unterstiitzung » SH 2/1

Die Zusammenarbeit mit Fachleu-
ten - SH 2/4 und

Politisches Wirken - SH 2/5

Auch in einer Regional-AAK gibt es
"Leitungsaufgaben". » SH 2/6

Eine Gruppe entsteht nicht von selbst,
und in manchen Regionen gibt es noch
keine. » SH 2/7, > SH3/1

Es gibt Erfahrungen, die sich bei der
Griindung einer Gruppe bewdhrt haben.
Und man muB sich auch darauf vorberei-
ten, dal zu gegebener Zeit auch einmal das *
Ende einer Gruppe sich abzeichnet. :

Vorstand und Bundesgeschéftsstelle der
AAK unterstiitzen durch Beratung, regel- =
maRige Treffen, Rundschreiben an die Re-
gional-AAK und Veranstaltungen. » SH2/
8

Informations- und Erfahrungsaustausch

Der Inhalt des gegenseitigen Austau
schesinnerhalb einer Selbsthilfegrup-
pe oder auch an einem Abend wird durch
die Frage bestimmt: Was ist den Mitglie-
dern am wichtigsten?
Sind es
1.sachliche Informationen, Tips, Hinwei-
se u. a. zu Therapien oder zur Erndh-
rung?

. Erfahrungen zu personlichen Dingen,
Gefiihlen, das Erfahren von gegenseiti-
ger Entlastung, Starkung und Unterstit-
zung?

. Oder ist es die selbstkritische gegenseiti-
ge Beratung: Gemeinsam hinterfragt man
genauer die Situation des Kindes und_ ¢

9
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der Familie und gibt sich auch manch-
mal unbequemen Rat?

Viele AAK-RegionalgruppensprecherIn-
nen machen in ihrer praktischen Tatigkeit
die Erfahrung, dall Eltern zundchst die
Informationen suchen, die zu einer Thera-
pie der allergischen Erkrankung notwen-
dig sind, also Sachinformationen.In vielen
Gespréchssituationen am Telefon oder in
der Gruppe geht es aber gleichzeitig um
grundlegende Fragen im Umgang mit der
Erkrankung. Nur einige Beispiele:

Informations-,
Meinungs- und
Gedanken-
austausch

gegenseitige
Beratung




— Wie spricht man iiber die Krankheit Nirgendwo 14Bt es sich leichter liber
mit dem Kind, mit Verwandten, Be- diese Dinge reden, als in der Gruppe von
kannten oder Menschen, die tdglich mit  Gleichbetroffenen. Hier kann man allmédh-

ihm zu tun haben? lich diese Konflikte aushalten und sich als
Eltern entlastet fiihlen.
— Geschwisterbeziehung: Wie geht man Wichtigster Grundsatz fiir den gemein-

mit Konflikten zwischen gesunden und samen Erfahrungsaustausch:
kranken Kindern in der Familie um?

— Wo fange ich an, wie kann ich mich bei
der Bewiltigung der Erkrankung orien-
tieren?

— Meine Gefiihlslage {ibertrdgt sich auf Es glbt '" der Gruppe
die Familie - Wie gehe ich damit um? kein Richtig und kein

oder .
Falsch, nur meine und

— Situation: Berufstidtigkeit und Schuld- d Ei ne E rf a h run g

gefiihle gegeniiber dem Kkranken
Kind.

Mein Kind ist krank! — Traurigkeit

Wenig Verstandnis iiber
Krankheit und damit
verbundene Probleme

1_ o

. . Wenig Zeit beim — |54 Frust
iteinander SOB—
iber Dinge Arztbesuch

reden, die P ISR N Y
behioffene Wie geht es weiter? —>  Angst
Familien G,
bewegen
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Attraktives Angebot = Attraktive Gruppe?

in bedauerliches Phdnomen bleibt vie

len Gruppen nicht erspart: Am Anfang
begeistern sich viele fiir die Gruppenar-
beit, wenn es richtig losgeht, kommen nur
einige von ihnen, und noch weniger blei-
ben auf Dauer. Dann sollte man sich nicht
zu zwei falschen Meinungen verfiihren
lassen, die doch nicht weiterhelfen:

1. Viele neigen dann dazu, durch be-
sonders interessante Informationsver-
anstaltungen die Gruppe attraktiver zu ma-
chen oder durch intensive Telefonkontak-
te zu werben. Dies setzt unter Leistungs-
druck und fiihrt doch zu nichts. Wichtig
sind die Miitter und Viter, denen es nach
Gruppen-Abenden besser geht und die
auBer Informationen auch Mut fiir die
nichsten Tage mit nach Hause nehmen.

Wie wire es, ab und zu auch das Ge-
sprach darauf kommen zu lassen, was dem
einzelnen gut tut, was ihn stort oder was er
gern in der Gruppe dndern mochte?

Wie wire es, mit anderen Regional-
AAKs dariiber zu debattieren, nach dem
Motto: Wie macht ihr das?

Soviel Autonomie jeder in der Gruppe
genieBt, soviel eigene Verantwortung ihr
gegentiber hat auch jeder.

2. Oder man meint, erst viele Fach-
kenntnisse erwerben zu miissen, um effek-
tiv und attraktiv arbeiten zu kénnen. Wie
es viele aktive Eltern heute bestdtigen,
entwickelt sich eine Gruppe am besten,
wenn man in und mit ihr lernt, zuallererst
{iber sich zu reden und die eigene Ohn-
macht, die man
e gegeniiber der Krankheit des Kindes,

e gegeniiber den Fachleuten, die sich dem

Kind annehmen und gegeniiber der
e Tatsache, selbst dem eigenen Kind nicht

helfen zu konnen,
fiihlt, sie erkennt, versteht und gegen sie
angeht.

Ein Gruppenangebot darf nicht zuerst
die Gruppe attraktiver machen, sondern
muR den Bediirfnissen der Eltern entspre-
chen und damit auch in deren Verantwor-
tung organisiert werden.

Auf Dauer kann man
sich nur in der Selbsthilfe
engagieren, wenn man
selbst aus ihr Kraft schopft.

Selbsthilfesuchende am Telefon

ehr oft nehmen Betroffene per Telefon

Kontakt zu Regional-AAKs auf. Sie
suchen den ,guten“ Arzt, die Methode
oder regionale Moglichkeiten der Infor-
mation und des Austausches. Sie rufen
meist in personlich schwierigen Situatio-
nen an. Regional-AAK-SprecherInnen wis-
sen das und nehmen sich Zeit, um im
Augenblick zu helfen.

Aber auch das langste Telefongesprach
kann die Probleme am anderen Ende nicht
sofort 16sen. Ihre personlichen Erfahrun-
gen mit der Gruppe aber motivieren mit-
unter den Gesprachspartner, am ndchsten
Gruppenabend teilzunehmen.

Seien Sie direkt, ehrlich und objektivin
der Beantwortung der Fragen. Bitten Sie,
wenn Sie keine Zeit haben, zu einem
spateren Zeitpunkt noch einmal anzuru-
fen. Manche haben sich einen AAK-Tele-
fonabend "eingerichtet".
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Setzen Sie sich nicht als betroffene
Mutter oder betroffener Vater unter Druck,
alles beantworten zu miissen. Konkrete
Hilfestellungen erhalten die Interessierten
vor allem {iber die Gruppe.

Zwischen
Leidensdruck
und Engage-
ment

Telefonische
Kontakte zu
Gleichbetrof-
fenen




Austausch-mit
Fachleuten —
am Problem
orientiert und
gleichberechtigt

Der kurze Weg der AAK: Elternerfahrung und
Fachwissen zusammengebracht

In regionalen Selbsthilfegruppen
erfahren Eltern:

e Gespriche zur emotionalen Unter-
stiitzung

e Klirung der Auswirkungen auf die
Gefiihle und das Leben der Familie
zur besseren Bewiltigung

e gegenseitige praktische Hilfe

e Information {iber gesundheits-
relevante Fragen

e Erfahrungsaustausch zu therapeuti-
schen Fragen .

e Forderung gesundheitsbezogener
Aktivitdten

Aus den Problemstellungen im Alltag
ergibt sich immer wieder der Kontakt zu
beruflichen Fachleuten wie Arztlnnen,
Krankengymnastinnen, Erndhrungswissen-
schaftlerlnnen, Psychologlnnen, Gesund-
heits- und UmweltberaterInnen, Kranken-
kassen u.d.

Regional-AAKs kénnen Nichtmitglieder
der AAK, die durch ihr Amt, ihre Kenntnis-
se oder Erfahrungen zur Forderung der
AAK-Anliegen bereit sind, zur Mitarbeit
hinzuziehen (aus Regionalgeschiftsord-
nung » SH3/Anhang). Die Zusammenar-
beit der AAK mit Fachleuten hat sich zu
bestimmten Problemen und zur Weiter-
fiihrung von Konzepten entwickelt.

Die Mitarbeit von AAK-Gruppen in be-
stimmten Gremien, wie regionalen Um-
welt- oder Gesundheitsbiindnissen oder
Praventionsbeirdten hat bestimmte Vor-
aussetzungen ( vgl. Regionalgeschaftsord-
nung - SH 3/Anhang).

Gruppen laden Fachleute zu ihren
Treffen ein. Durch die kontinuierliche
Zusammenarbeit hat sich in der AAK ein
beachtliches Netzwerk an Begleiterinnen
fiir eine Vielzahl an Themen entwickelt.

Im intensiven Gesprdch ist Gelegen-
heit, ohne Zeitdruck und im direkten Kon-
takt wichtige Fragen und Probleme zu
besprechen und Losungsmaoglichkeiten zu
finden. Hiufig kommt es zu einem gleich-
berechtigten Gedankenaustausch.

In Gruppen erfolgreich bewdhrt hatsich,
kein zu langes Referat (20—30 Minuten) zu
halten und Fragen im anschlieBenden Ge-
sprdch zu erdrtern.

Einzelne Diskussionspunkte und Anre-
gungen des Abends werden hdufig an sich
anschliefenden Gruppenabenden aufge-
griffen. Es zeigt sich immer wieder, daB in
einem so komplizierten Bereich wie den
atopischen Erkrankungen, die Zeitfrage von
grofler Bedeutung ist.

Die langjdhrige problemldsungsorien-
tierte Zusammenarbeit mit vielen Fachleu-
ten istdurch Gegenseitigkeit, Achtungund
Gleichberechtigung gepragt.

Politische Arbeit

Selbsthilfe -
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Gemeinsames Engagement fiir Veranderungen

Selbsthilfe

Politisches Wirken

sind zwei Seiten eines Spannungsbo-
gens, der aus personlicher Sicht ganz ung
terschiedlich bewertet wird. Was ist
fiir den einzelnen Selbsthilfe, wo
beginnt fiir ihn politisches Wir-
ken? Diese Fragen beantwor-
ten sich leichter, wenn
man versucht, sich
tiber folgende

zu verschaffen:

1. Wofiir mochte ich
mich selbstengagie-
ren?

2. Wofiir mochte ich, daBB
sich andere engagieren?

3. Womit mochte ich nichts 3 a5

zu tun haben? i
g

Dazu einige Gedanken von Eltern :

,Eine groRe Gemeinschaft ist
notwendig, die sich fiir Verande-
rungen einsetzt“

,,Wer eine Selbsthilfegruppe sucht,
denkt zuniichst nicht daran politisch
titig zu sein‘

,,Aktive Selbsthilfe ist Politik‘

Selbsthilfe-Aktive kommen zu dem
SchluR: Es wird immer einen Spannungs-
bogen zwischen der Selbsthilfe und politi-
scher Vertretung der Interessen von be-
troffenen Kindern und Jugendlichen in der
AAK-Arbeit geben:

e inden AAK-Untergliederungen

e im Bundesverband und

e im gemeinsamen Wirken von
Bundesverband und regionalen
Untergliederungen.
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Beide Seiten regen einander an, konku-
rieren aber auch mitunter um Zeit und
Kraft.

Die unmittelbare Hilfe fiir die betroffe-
nen Familien ist nicht zu trennen vom
Engagement fiir die Aufklarung der Offent-
lichkeit {iber Zusammenhadnge und Proble-

me, fiir den Abbau von Vorurteilen, fiir
die Verbesserungder therapeutischen

\053‘ Situation und mit Verbesserun-
(//\'05 gen fiir eine gestindere Um-
welt.
U‘%

S
~

Cﬁﬁ/ Schwerpunk-
p§4 te ergeben sich hdu-

-
o

0\’(%(“ figaus aktuellen Begeben-
g’(g“ heiten, personlichen wie auch
‘8& gemeinsamen. Sie ergebensich z.B.

am Wohnort, wenn es um gemeinsa-
me Aktionen im Kindergarten oder in der
Schule geht, die immer wieder von Regio-
nal-AAKs gestartet werden.

Sie ergeben sich z. B. fiir den Bundes-
verband, wenn es um die Durchsetzung
von grundsétzlichen Verbesserungen in der
Situation der Kinder und Familien geht.
Gerade auf diesem Gebiet hat die AAK
immer wieder Anregungen und Ideen in
Arbeitsgruppen/Projekte eingebracht, wie
zum Beispiel in die Erarbeitung eines Rat-
gebers fiir LehrerInnen.

Politisches Wirken hei8t auch, Vorschla-
ge und Ideen richtig zu adressieren. Zur
Gleichstellung ambulanter Aufenthalte in
heilklimatischen Gebieten hatdie AAK des-
halb 1995 aufeinem Forum von Eltern und
Fachleuten zusammengetragen, wer zum
groBen Kreis der Beteiligten zdhlt.

Immer wieder, so zeigt sich, ergeben
sich regional, landes- oder bundesweit fur
die AAK Moglichkeiten, Ziele und aktuelle
Anliegen voranzubringen.

SH2

Selbsthilfe und
politisches
Wirken —
handeln

in einem
Spannungsbogen



Aus eigener
Betroffenheit
sich fiir gleiche
Ziele einsetzen

Wer iibernimmt welche Aufgaben?
Uber den Mut, gemeinsam Probleme anzugehen

ich selbst zu helfen, dem eigenen Kind,

der eigenen Familie — wie funktioniert
dasin einer Gruppe? Ubernimmt man nicht
zusdtzliche Belastungen, die man nicht
bewiltigen kann? Verpflichtet man sich zu
etwas, was man nicht mochte?

Unter Gleichbetroffe-
nen zu sein, hilft eben
anders, als in der Fami-
lie oder im Bekannten-

kreis

Die Entscheidung fiir die eigene Aktivi-
tdt in einer Regional-AAK ist zuallererst
eine Entlastung fur sich selbst und fir die
eigene Familie. Eine Gruppe lebt vom ge-
genseitigen Geben und Nehmen. Dall es so
bleibt, niemand {iberfordert wird, liegt in
der Verantwortung jedes Gruppenmitglie-
des.

Zuerst einmal ist jeder
in einer Regional-AAK als
Betroffener und sucht Un-
terstiitzung in der Gruppe

Ob und wie Sie anfallende Arbeiten
gemeinsam tun und nicht einzeln, kann

auch Thema eines der ersten Treffen sein.

Erprobte Regeln helfen nicht nur am
Anfang von Gruppenarbeit, sondern ma-
chen sie auch verldBlich. » SH 3/2

Die Regeln schafft die Gruppe selbst,
denn alle Entscheidungen trifft sie gemein-
sam. Der/die Regionalgruppensprecherin
— aus den eigenen Reihen der Regional-
AAK benannt, ist in erster Linie Ansprech-
partner fiir Mitglieder und Familien, die
Selbsthilfe suchen.

Zwei Ansprechpartnerinnen einer
Selpsthilfegruppe gegeniiber der Offent-
lichkeit sind hilfreich. Notwendige-Koordi-
nationsaufgaben verteilen sich und die ,,Ge-
fahr“ der Uberforderung und die Ubernah-
me zu vieler Aufgaben wird dadurch ver-
hindert.

In einer Gruppe fallen u.a. folgende

Aufgaben an:

Rdume finden

Gruppenarbeit gestalten

Offentlich werden

Pressearbeit

Mittelbeschaffung

Kontakt mit der Bundesgeschéftsstelle

halten, z. B. Termine zur Weitergabe an

andere Eltern, Einladungen auszuspre-
chen z. B. {iber die AAK-Homepage.

Je mehr eigene Kompe-
tenz aus Erfahrung jeder
in den Kreis gibt, desto
mehr nimmt jeder einzel-
ne auch wieder aus die-

sem Kreis heraus.

Verfasser unbekannt
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Die Griindung einer Selbsthilfegruppe

Eltern allergiekranker Kinder haben die
Erfahrung gemacht, dass in einer
Selbsthilfegruppe
e Gespriache und Erfahrungsaustausch
unter Eltern in regionaler Ndhe zur emo-
tionalen Untestiitzung helfen
e {iber die Auswirkungen der Erkrankung
auf die Gefiihle und das Leben der Familie
und deren Klidrung gesprochen werden
kann
e gegenseitige praktische Hilfe moglich ist
e notwendige Informationen iiber Veran-
staltungen mit BegleiterInnen eingeholt
werden konnen
e Kontakt und Geselligkeit nicht zu kurz
kommen.

Schritte zur Griindung einer
Selbsthilfegruppe

1. Suche nach betroffenen Familien

e im eigenen Ort/Region, beim Frauen-
arzt, Kinderarzt, Allergologen, den Apo-
theken, den anderen gesundheitlichen Ak-
teuren im Gesundheitswesen

e {iber die Hebamme, die in der Geburts-
vorbereitung und nach der Geburt entspre-
chende Hilfestellung zur Stillférderung gibt
und die Grundlage fiir die Einstellung zu
einer auch spiteren verniinftigen Erndh-
rung legt

e in Kindergarten und Schule

e in Vereinen und Kirchen

AAK 52 Selbsthilfe in Regional-AAKs

e {iber die AAK-Bundesgeschéftsstelle

2. Raumsuche

Neutrale Raume kann es geben u. a. bei
e Volkshochschulen und Bildungsstdtten
e Gemeindeverwaltungen

e pffentlichen Beratungsstellen

e Schulen, Kindergdrten

3. Gruppenarbeit gestalten

e Jede Selbsthilfegruppe mulf’ ihren eige-
nen Weg finden und selbst bestimmen,
was ihr wichtig ist. Ube_r die Wiinsche,

Hoffnungen und Angste der einzelnen Teil-

nehmerlnnen sollte offen gesprochen wer-
den.

Daraus konnen sich weiterfithrende The-
men fiir die nachsten Treffen ergeben.

Indem sich Elternerfahrung und
Fachwissen begegnen, konnen Pro-

bleme des Alltags besser bewdltigt

werden.

& -
ﬁ:«ﬂfx/’ P .w:i?
/w i
S’

N] g V-

Auf der Suche
nach
Gleichbetroffe-
nen



AAK-Selbst-
hilfe

erleb- und
erfahrbar
machen fiir
die Selbsthilfe
vor Ort

Bundesvorstand und Bundesgeschiftsstelle

er Bundesvorstand der AAK wird je-

weils fiir zwei Jahre von der Bundes-
mitgliederversammlung gewdhlt. Laut Sat-
zung - SH 3/Anhang sollen seine Mitglie-
der vorwiegend Eltern betroffener Kinder
sein.
Zu Schwerpunktthemen der Selbsthilfear-
beit trifft sich der ehrenamtlich arbeitende
Bundesvorstand regelmdRig und trifft
grundsdtzliche Entscheidungen.

ie Bundesgeschdftsstelle unterstiitzt

Selbsthilfegruppen vor Ort mit Infor-
mationen, Beratung und Koordination und
bietet regional Aktiven kontinuierlich Mog-
lichkeiten zum Informations- und Erfah-
rungsaustausch. Das Informations-, Begeg-
nungs- und Fortbildungszentrum in Her-
born gibt seit 1998 Eltern allergiekranker
Kinder den Ort und die Moglichkeiten,

Ubersicht:

sich zu treffen, sich auszutauschen und

sich iiber Neues zu informieren. Hohe

Ubernachtungskosten sind kein Thema

mehr (mehr dazu’: » SH2/Anhang).
Hier ist die Bundesgeschiftsstelle als

Kontakt, Begegnungs- und Informationss-

zentrum untergebracht (siehe Ubersicht).
Hier finden Veranstaltungen unter-

schiedlichster Art statt:

e Elternworkshops am Wochenende zu
Themen der Krankheitsbewaltigung,

e Arbeitsgruppen und Anregungen zur
Weiterarbeit vor Ort,

e Treffen von Regional-AAKs oder
Selbsthilfetreffen auf Landerebene

e Elternselbstorganisierte Workshops zu
eigenen Themen.

Die Herborner Bundesgeschiftsstelle als Informations- und Kontaktstelle
fiir Mitglieder und Interessierte:

AAK-Basisinformation

Uber 50 Broschiiren,
Faltbldtter, Manuskripte
und andere Informations-
materialien zu
— Diagnose, Therapie von

chronischen Erkrankun-

gender Haut/Atemwege
— Erndhrung
— Préavention
— Hilfestellungen fiir Kin-
dergarten, Schule und

Berufsfindung
— sozialrechtliche Fragen

Individuelle Auswahl
durch Bestellung mit Porto
von 6,- DM mit Bestell-
schein (Muster innenlie-
gend; in Geschéftsstelle zu
erhalten oder im Infoblatt)
— Informationsblatt fur

‘Mitglieder mit aktuellen

Informationen, Tips
—. Infothek,Bibliothek, Vi-

deothek, Phonothek
— Homepage www.aak.de
— Datenbank zu Akut- und

Rehakliniken

Kompaktworkshops an
Wochenenden

Jeweils von Freitagabend
bis Sonntagmittag erfahren
Teilnehmerlnnen in einer
kleinen intensiven Ge-
sprachsrunde mit Eltern in
dhnlichen Situationen und
fachlichen Begleitern zu
ausgewadhlten Themen wie
Therapieformen oder Erzie-
hungsfragen mit chronisch
kranken Kindern fachlichen
Ratund tauschen Erfahrun-
gen aus. Ubernachtungs-
moglickeiten bestehen in
der AAK-Elternwohnung.
AAK-Teammitarbeiter tiber-
nehmen die Versorgung.
Auch fiir Kinderbetreuung
ist gesorgt.

Regionale AAK-Kon-
takte

Hinweise und Ubersicht
tiber regionale Selbsthilfe-
gruppen

Adressen und Elterner-
fahrungen u. a. zu Thera-
piezentren/Klinikangebo-
ten

Koordinierung von Elter-
naustausch zu bestimmten
Erkrankungen (iiber Aus-
tausch von Adressen)

Informationen zu Schu-
lungen, Sportgruppen und
besonderen Angeboten vor
Ort
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e Treffpunkt selbsthilfesuchender Familien
und Regional-AAK-Aktiven zum Aus-

tausch.

Eltern und Regionalgruppen kénnen in
Herborn eine Infothek nutzen zu wichtigen

Problembereichen wie z.B.

e Erndhrung,

e Umweltprobleme,

e Wohnen und Bauen nach baubiolo-
gisch-allergologischen Gesichts-
punkten,

e Therapieformen,

e Klinikangeboten

e Fachreferenten und kompetenten An-

sprechpartnern,

e Berufsberatung, Berufsausbildung und
Weiterbildung von Fachleuten in der Be-

rufsausbildung

e rechtlichen und sozialen Fragen, die mit

der Krankheit verbunden sind.

e politischer Vertretung der Interessen von
allergiekranken Kindern und ihren Fami-

lien.

In der Herborner
AAK-Bibliothek ist eine
Auswahl von Bilichern
und Broschiiren zum
Thema Allergien und
atopische Erkrankungen
und Bewdltigung im
Alltag® zu finden.

Wie finanziert sich
die AAK?

olidarisch wird AAK-Arbeit seit dem

Bestehen der Arbeitsgemeinschaft tiber-
wiegend getragen durch:

e Mitgliedsbeitrage (Jahresmindestmig-
liedsbeitrag derzeit 48,- DM, 25 Euro) und
e die Mitarbeit ihrer Mitglieder/ Forderer

e Spenden ® Bulgeldzuweisungen ® Akti- S
on Sorgenkind ® Lotterien ® sowie bei eini- ?
gen Projekten iber bereitgestellte offentli- |

che Mittel.

Solidarisch sind auch in Zukunft die
Arbeitsmoglichkeiten der AAK in ihren re-
gionalen Selbsthilfegruppen, wie auch in
der Herborner Bundesgeschéftsstelle zu si-
chern.

Grundlegende Fragen dazu regeln Sat-
zung -» SH 3/Anhang und Regionalge-

schiftsordnung » SH 3/Anhang. Weitere Beim Versand von 20 000 Expemplaren des ABC der
Ernéhrung — die Ehrenamtlichen , packen mit an*!

Informationen -» SH 4

K 52 Selbsthilfe in Regional-AAKs

Die Bundesgeschiftsstelle mit einer klei-
nen Anzahl von hauptamtlichen Mitarbei-
terlnnen begleitet Regional-AAKs auch in
Organisationsfragen, bei deren Veranstal-
tungen und in der Bereitstellung notwen-
diger Materialien -Informationsmaterial,
Broschiiren, Ausgestaltung, bei ihrer Of-
fentlichkeitsarbeit und bei der Abrechnung
von anfallenden Kosten in der Selbsthilfe
vor Ort.

Regional-AAKs werden in Rundschrei-
ben der Bundesgeschiftsstelle tiber die
aktuellen inhaltlichen Schwerpunkte des
Bundesverbandes, Entscheidungen des
Vorstandes und regionale ,Selbsthilfe®-
Termine informiert. Sie nutzen dieses For-
um auch fiir gegenseitige praktische Hilfe-
stellungen und Informationen. Alle Mit-
glieder erhalten in der AAK-Mitglieder-
zeitschrift ,, Infoblatt“ sowie dariiber hin-
aus Mitglieder und Interessierte gleicher-
malen wichtige aktuelle Informationen,
Tipps und Hinweise.

Selbsthilfe tragt
sich solidarisch



Griindung einer Regional-AAK

Wie kann man vorgehen?

Suche von Gleichgesinnten, moglicher-
weise {iber das Gesprdach mit Nachbarn,
Bekannten und Freunden genauso wie
iber Aushange bei Arzten, in nahegele-
genen Kliniken, in Apotheken, in Schu-
len und Kindergarten, durch die Infor-
mation von Fachleuten oder auch tiber
die regionalen Medien, wie Zeitungen
und Rundfunk. Fiir interessierte Mitglie-
der der AAK gibt es einen Erfahrungs-
austausch untereinander zu bestimm-
ten Themenbereichen. Die AAK verfiigt
auch tiber eine Adref3datei, in der Etern,
die regionale Kontakte wiinschen, auf-
genommen sind. » SH 3/5.Jede Regio-
nal-AAK nutzt besondere regionale und
individuelle - Moglichkeiten, um einen
neutralen Ort zu finden, an dem sie sich
regelmaBig treffen kann. (Wohlfahrts-

verbidnde, Sozialstationen, Schulen, so-
ziale Beratungstellen, kirchliche Raume
etc.) Man sollte wissen, dal man in den
eigenen vier Wanden sehr schnell in die
ungewollte Gastgeberrolle gerét, offent-
liche Rdume von Gaststdtten sich dage-
gen fiir dauerhafte Gruppentreffen als
ungeeignet erwiesen haben.

e Wenn sich einige Mitstreiter gefunden

haben, setzt man sich zusammen, um
das weitere Vorgehen zu besprechen
oder man nimmt vorerst die Initiative
selbst in die Hand. Vor allem sollte man
sich dariiber Klarheit verschaffen, was
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man von
cSiinNcan
Gruppe
erwartet und
was man in ihr
tun mochte (In-
formationsveranstaltungen, Erfahrungs-
austausch, Sport-oder Spielgruppen) und
wer mitmacht. Uberlegungen zur Wahl
des Wochentages, zur Zeit des Treffens
und zum Rahmen (gemiitlich oder Ar-
beitsathmosphére) sind in der An-
fangsphase hilfreich. Erfahrene AAK-Re-
gionalgruppensprecherlnnen und die
MitarbeiterInnen in der Bundesgeschéfts-
stelle beraten Sie gern bei der Vorberei-
tung.

e Zur OoOffentlichen Ankiindigung der er-

sten Veranstaltung - SH 3/ 4

e Die erste Veranstaltung: Nach einer

kurzen BegriiBung und Beschreibung
des personlichen Anliegens
von Ihnen und/ oder Ihren
Mitstreitern stellen sich alle
Teilnehmerlnnen kurz vor,
_erzdhlen von ihren Erwar-
tungen/ ihrer Situation als
betroffene Familien. Schnell
kann sich das Thema des
Abends daraus ergeben oder
man sammelt Anregungen
fiir weitere Treffen. Der Rah-
men einer Veranstaltung
kann verdeutlichen, dal’ hier
etwas VerldBliches entste-
hen kann und mit einer er-
fahrenen bundesweiten
Selbsthilfeorganisation
Riickhalt hat. Die erste Ver-
anstaltung kann Informati-
onsveranstaltung mit Refe-
renten, Elternabend oder auch AAK-
Vorstellung sein. Weitere Hinweise -
SH 348
Steht fest, wer Regionalgruppenspreche-
rIn aus den Reihen der AAK-Mitglieder
wird, gibt sie/er das schriftliche Einver-
standis gegeniiber dem Bundesverband
und wird so offentlicher Ansprechpart-
ner und Kontaktperson der Gruppe.

SH3

Griindung
einer
Regional-AAK



Wichtige Grundsitze in der Regional-AAK:

e Was in der Elterngruppe besprochen wird, dringt
nicht nach auBen.

e Jeder erzihlt, ohne dall von den anderen gewertet
wird. Das eigene Problem, die eigene Sichtweise
und die eigenen Erfahrungen werden akzeptiert.

e Untereinander zeigt sich das Verstdndnis fiir die
Probleme des anderen.

e Jeder kommt zu Wort, man hort einander zu und
14t den anderen ausreden.

e 7urVerlidRlichkeit triagt ein ptinktlicher Beginn und
ein piinktliches Ende der Treffen bei. .

e Jeder sollte verbindlich teilnehmen (Absage bei
Nichtteilnahme sollte selbstverstdndlich sein).

e Die Festlegung auf ein bestimmtes Thema ist hilf-
reich.

e Auftakt- und Schlufrunde mit Ausblick und offe-
nen Fragen fiir das nadchste Treffen geben Orientie-
rungen fiir Ausbaufdhiges oder Korrekturen.

Ganz ohne
Regeln geht es
nicht — —
Wichtige
Grundsdtze in
der Gruppe
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Aus einer Selbsthilfe-Gesprachsrunde

Miitter und Viter wahlten
aus einer Sammlung von
Landschafts- und Situations-
fotos sowie Lebensweishei-
ten - liebevoll und humor-
voll von Doris Verlage zu-
sammengetragen - spon- !
tan das aus, was ihre
Gedanken und Gefiihle
am besten ausdriicken
konnte und begannen \
eine Diskussion zu den
Themen: Was hat uns
in unserer Situation als
betroffene Eltern am
meisten verunsichert?
Was hat uns bisher in
der Erziehung, im Um-
gang mit der Krankheit ge-
holfen? Hier das, was sie
zusammentrugen:

7u..,anes st
Sinnigs..? Y

Was ist ¢igentlchlos..?
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Krisenverarbeitung als Lernprozef in acht Spiralphasen

Wie haben wir als Eltern die Krankheitssituation
unseres Kindes erlebt?

Was hat uns verunsichert?

— Informationsflut (iiber Medien,
von Bekannten, Verwandten;
auch von der AAK)

— Es gibt nicht den einheitlichen,
optimalen Weg !

— ,Was kann noch alles passie-
ren?*

— Fiille an Informationen muld erst
noch verarbeitet werden

Was hat geholfen ?

— andere Menschen (Gesprédche,
Verstandnis),

— Erkenntnis ,,Anderen geht es ge-
nauso*

— kompetente fachliche Auskunft

— Erfahrungen anderer nutzen

— Erfahrungsaustausch ,,zwischen-
durch* in Pausengesprdchen, am
Abend

~ — Informationen und Tipps fir die

Was will ich verandern?

— Schritt fiir Schritt planen
— Freirdume schaffen, um mehr Ruhe
und Gelassenheit zu bekommen
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Gruppe vor Ort
— Athmosphédre und Miteinander
— ,Was andere schaffen, schaffen
wir auch!*

SH3

Wie erleben
Eltern eine
schwierige
Lebenssituation?



Offentlich
wirksam sein —
AAK-Aktions-
stande

Offentlichkeitsarbeit

Es gibt viele Moglichkeiten, Selbst-
hilfe sowie deren Ziele und Aufgaben
der Offentlichkeit bekanntzumachen.
Dazu gehort das Gesprach mit dem
Nachbarn genauso, wie die nicht zu
unterschitzende Mund- zu- Mund-Pro-
paganda, die Teilnahme an Ausstel-
lungen oder Informationsveranstaltun-
gen, Kontakte zu Presse, Rundfunk
und Fernsehen, Informationsstinde
auf Tagungen oder auf offentlichen
Festen usw.

Auch in der AAK-Arbeit werden
verschiedene Formen genutzt, immer
mit dem Ziel:

Die Erfahrungen der Selbsthilfe und
ebenso deren Ideen oder An-
regungen fiir andere interes-
sant zu machen. Doch wie
funktioniert das? Mit dieser
Frage beschiftigten sich die
Teilnehmerlnnen eines Of-
fentlichkeitsseminars, wie
sie die AAK jahrlich regio-
nalen Gruppensprecherln-
nen zur Fortbildung anbie-
tet. Sie brachten das Wichtig-
ste auf diese Punkte:

e Versuchen Sie sich vorzu- 1.

AAK-

Mut, die eigenen Erfahrungen zu au-
RBern. Kommen Sie miteinander ins Ge-
prach!

O-Beispieie:

Aktionsstand: die Regional-AAKs
als aktive Gruppen lebendig pra-
sentieren

e Knallige Stellwand zu ausgewdhltem
konkreten Thema, die Aufmerksamkeit
auf sich lenkt (spontan, improvisiert,
individuell - eben einmalig). Bendtigt

wird nur wenig

© Checkliste fijy
Aktionsstand;

stellen, was den Leser, Be- © Wer tbernimm welche 4 p s ormlun
sucher oder Gesprdchspart- g?ndd e’:r‘euung, Kostenabll(llfa}aben? GeStaItung,
ner an Ihrer Sache interes- laeeraktion, 2. B. Zeichnen oq. “Penden,
sieren konnte! ofnniia{(na;nrllu;g =

e Die genaue Bezeichnung ; Kinderbﬂdaussgnigndesyerband unterstiitzen?
der Gruppe und das Deut- Sorgen*, Faltbljtter %Iﬁtin Sor Zelchnen ihre
lichmachen ihrer Zugeho- nlon mationsmateria], Dlflter,

rigkeit zu einer erfahre-

K-Schriftzy
3 und-
Zum Bemalen,nga.pI o s

Plakate, Spendendosen,

Otos, Stofftaschen

nen Selbsthilfeorganisati- Overheadprojektor ojektor mit Kinderbildern
onschaffen Vertrauen auf 4 #K'{nformauonsvs}and ,
Zuverldssigkeit und Be- » YVie sieht der Zeitplap al;ls.?a'

standigkeit.

e Das Wesentliche mitzu-
teilen bringt mehr, als mog-
lichst viel mitzuteilen.

e Was Sie bewegt, bewegt auch andere!
Mitunter haben andere nur nicht den

AAK-Aktionsstande wo?

Auf Stadt- und Traditionsfesten
Gesundheits- oder Umweltausstellungen,
an Selbsthilfetagen,

auf Messen und Maérkten,

in Kindergarten und Schulen,

in Gesundheitsamtern,

in Volkshochschulen und Elternschulen...

dazu: z.B. buntes Plakatpa-
pier, Wachsmalstifte und Kleber.

e sorgfiltige Auswahl von einigen Infor-
mationsmaterialien zum ausgewdhlten
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Thema (weitere im Hintergrund auf Abfra-
ge bereithalten)

e Ins Gespriach kommen (bereits bei Auf-
bau des Standes bedenken)

AAK-Infoveranstaltung/Erfahrungs-
austausch

Eine gut durchdachte Vorbereitung ga-
rantiert keinen Erfolg, gibt aber eine Men-
ge eigene Sicherheit fiir den AAK-Abend.
Steht das Thema fest, sind wichtige Aufga-
ben zu verteilen:

e Raum besorgen, (bei Wohlfahrtsver-
binden, z. B. DPWV, in Kirchen- oder
Gemeinderdumen, Volkshochschulen
usw. (Kosten, Beginn und Ende sowie
Schliisselfrage kldren)

e evtl. kompetenten Referenten fin-
den (iiber AAK-Bundesgeschiftsstelle
oder Regionalkontakte, Arztekammer,
KOSA, Krankenkasse)

e ReferentIn/BegleiterIn personlich
zum Thema einladen > SH3/29

e Betroffene Familien ansprechen und
einladen: AAK-Mitglieder erfahren tiber
das ,Informationsblatt“ die aktuellen Ver-
anstaltungen im Terminkalender. Das
ist der erprobte und kostenglinstigste
Weg. Die Regional-AAKs informieren
dafiir die Bundesgeschéftsstelle tiber Ihre
aktuellen Veranstaltungen auf den blau-
en Mitteilungsbdgen . »SH3/Anhang.
RegelmaRige Veranstaltungen, wie z. B.
Erfahrungsaustausch, teilt die Gruppe
bitte auf den griinen Meldungsbtgen
mit (in der Geschiéftsstelle erhdltlich,
3 SH3/Anhang). Den Redaktionsschluf3
fiirdie AAK-Periodika erfahren Sie durch
die monatlichen Rundschreiben an die
Regional-AAK.

Die AAK verftigt Uber eine
AdrefRdatenbank, in der Mitglieder und
Interessierte mit Anschrift gespeichert
werden kénnen, die Informationen und
Einladungen erhalten mochten.

Auf diese Datenbank kann fiir Einla-
dungen zu Veranstaltungen oder zu be-
stimmten Aktivitditen vor Ort zuriick-
gegriffen werden. AAK-Regionalgruppen-
sprecherInnen geben dafiir einen Postleit-
zahlenbereich an, in dem die Mitglieder
der AAK von der Bundesgeschiftsstelle aus
zur Veranstalt ungeingeladen werden kon-
nen.
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In die Datei werden Mitgliederim Zuge
ihres AAK-Beitritts aufgenommen.

Adressen von Interessierten (Betroffe-
nen) werden gespeichert

— wenn diese sich telefonisch, schriftlich
oder per Fax nach Herborn gewandt und
Informationen erhalten haben oder

— wenn diese sich bei AAK-Veranstaltun-
gen in die Teilnehmerlisten eingetragen
haben. Die Regional-AAKs schicken die
bei Veranstaltungen ausgelegten Listen
danach nach Herborn - Bitte die Origina-
le, Kopien sind oft unleserlich)

— wenn Betroffene telefonisch Kontakt
zur Gruppe aufnehmen und die Telefon-
karten nach Herborn geschickt werden.

e Plakate und Handzettel auslegen/ -
hiangen
Diese stellen die Mitarbeiter in der
Bundesgeschiftsstelle nach den Anga-
ben der Gruppe in gewtinschter Anzahl
her. Ausgehingt und ausgelegt werden
koénnen sie in Geschiften, Apotheken,
Arztpraxen usw. (Muster »SH3/An-
hang).

e Regionale Presse und regionalen
Rundfunk informieren

Presseinformation zur Ankiindi-
gung: Kurz und biindig das Wich-
tigste mitteilen

Sechs bis sieben Zeilen reichen aus,
um etwas Neues, Einmaliges anzukiindi-
gen, wie eine AAK-Veranstaltung zu ei-
nem Thema.

,Der regelmidfBige Erfahrungsaus-
tausch wird durch sein aktuelles The-
ma immer wieder zur Neuigkeit.“

Inhaltliches gehort an den Anfang (z. B.
Veranstalter — Gruppe der AAK). Regulari-
en wie Ansprechpartner und Kontaktmog-
lichkeiten. Einige Formalitdten fiir eine
Presseinformation sind wichtig. Dazu zdh-
len:

e |esbarer Schreibmaschinensatz 11/2 zei-
lig, kein Blocksatz und
e ausreichend Platz (linker oder rechter

Rand) fiir den Redakteur zum redaktio-

nellen Bearbeiten

Muster fiir Presseinformationen zum
Erfahrungsaustausch » SH 3/Anhang

Offentlich
wirksam sein

Presse-
information
zur
Ankiindigung



Offentlich
wirksam sein —

Veranstaltungs-
berichte/
Presse-
~mitteilungen

Presse
gesprache

Veranstaltungsberichte/ Presse-
mitteilungen: Sachlich informieren

ches auf vormittag vor 10.00 Uhr oder
auf den Nachmittag zu legen.

e Vertreter von Medien lddt man danach

Tipps flir das Schreiben von Artikeln
zur Berichterstattung iber die Selbsthilfe

ein, wen man mit seinen Informationen
erreichen mochte.

oder  Stellungnahmen zu wichtigen Ge- e Am besten eine Woche vor dem geplan-

sundheits- und sozialen Fragen:

e schnell auf den Punkt kommen

e nureinen wichtigen Problembereich auf-
greifen und sachlich darstellen

e Personen sind Neuigkeiten, die gern ver-
offentlicht werden (korrekte und voll-
stdndige Wiedergabe von Namen: Vor-

ten Pressegesprdach werden in einem
Einladungsschreiben die ausgewdhlten
Redaktionen der/des regionalen und
iiberrregionalen Presse/ Rundfunk auf
den besonderen Anlall und interessante
teilnehmende Personen aufmerksam ge-
macht.

und Nachnamen , Titel und Tétigkeits- e In einer Pressemappe bereitet man am

bereich sind dafiir notwendig)

e Das Wichtigste der Information an den
Anfang stellen.

e Uberregionale Belange werden von re-
gionalen Medien nur aufgegriffen, wenn
sie fiir die Region unmittelbar interes- e
sant sind. -

e Abkiirzungen miissen erldutert werden,
wie zum Beispiel Arbeitsgemeinschaft
Allergiekrankes Kind - Hilfen flr Kinder e
mit Asthma, Ekzem oder Heuschnupfen
- (AAK) e.V. und koénnen erst dann im
weiteren Text allein (AAK) gebraucht
werden.

AAK-Pressegesprach: Das Know
how macht es leichter

Pressegespriche,
gut vorbereitet, kKon-
nen fiir einen per-
s6nlichen Kon-
takt mit Redak-
teuren sorgen
und vermitteln indivi-
duelle Eindriicke, die dem ge-
genseitigen Verstdndnis und einer Zu-
sammenarbeit nutzen. Sie bieten die oft-
mals im schriftlichen Kontakt fehlende
Feed-Back-Maoglichkeit. Fragen und Un-
klarheiten kénnen an Ort und Stelle ge-
klart werden.

Fiir einen ungestorten Verlauf des ge-
meinsamen Informations- und Gedanken-
austausches sind folgendeTipps hilfreich:
e Ausredaktionellen Arbeitsgriinden ist es

ungiinstig, den Zeitpunkt eines Gespra-

besten wichtige Informationen vor: vor
allem eine kurze Darstellung des aktuel-
len Anliegens und eine Liste der eingela-
denen Fachleute mit vollstdndigen Vor-
und Nachnamen, Titel und Funktionen.
Namensschilder der Akteure mit Vor-
und Nachnamen erleichtern den gegen-
seitigen Kontakt bzw. Informationsaus-
tausch.
Einer kurzen BegriiBung und Vorstel-
lungder Gesprachsteilnehmer durch ein
Mitglied der Regionalgruppe folgt die
ebenfalls
kurze und
gezielt ein-
flihrende In-
formation
zum Thema
(meistdurch
eingelade-
ne/n Fach-

frau/-mann)
e Mehrere Themen sind fiir ein Presse-

gesprdch zuviel.

e Man sollte ausreichend Gelegenheit zu

Fragen und Antworten aller Akteuere
geben. Ein Pressegesprdch sollte aller-
dings den Zeitraum von 45 Minuten
nicht libersteigen.
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Die AAK als Vereih

Die AAK ist 1977 von betroffenen El-
tern als bundesweite Selbsthilfeorganisat-
ion gegriindet worden. Der Zusammen-
schluf von Eltern allergiekranker Kinder
erfolgte in einem eingetragenen Verein,
der als gemeinniitzig und mildtétig aner-
kannt ist.

Untergliederungen sind vor Ort arbei-
tende regionale Selbsthilfegruppen. Sie
werden Regional-AAKs genannt.

Weitere Untergliederungen kénnen laut
Satzung Regionalvereine oder Landesver-
bande sein. Diese tibernehmen insbeson-
dere die Regelungen der Bundessatzung,
die Ziel- und Zwecksetzung betreffen.

Die AAK schreibt in ihrer Satzung die
Orientierung auf ausschlieflich und un-
mittelbar gemeinniitzige Zwecke fest. Sie
ist selbstlos tdtig und verfolgt in erster Linie
keine eigenwirtschaftlichen Zwecke.

Die Arbeitsgemeinschaft ist in Berei-
chen wie der Forderung der Gesundheits-
pflege und des Wohlfahrtswesens tdtig. Als
gemeinniitziger Verein kann sie Zuwen-
dungen fiir die Vereinstatigkeit aus offent-
lichen Mitteln sowie Spenden erhalten,
die der Spender bei der Steuererklarung
geltend machen kann. Die Anerkennung
der Gemeinniitzigkeit hat Verglinstigun-
gen auf die Besteuerung des Vereins bei
der Umsatz-, Gewerbe-, Kérperschafts-, Ver-
mogens- und Erbschaftssteuer.

Die AAK verfolgt mildtitige Zwek-
ke, indem sie selbstlos Familien mit aller-
giekranken Kindern, die infolge ihres kor-
perlichen Leidens auf die Hilfe anderer
angewiesen und infolge ihrer dadurch ent-
standenen besonderen Lebenssituation in
Notlagen geraten sind, unterstiitzt.

Die Satzung der AAK spiegelt die Ge-
schichte und Entwicklung zu einer Selbst-
hilfeorganisation wieder, in der heute
Betroffene zunehmend selbstbewulst die
Interessen ihrer Kinder wahrnehmen und
sich vielfltige Aktivitdten entwickelt ha-
ben.

In ihr ist die Gewahrung von Hilfe fir
petroffene Kinder und Jugendliche, die an
atopischen Erkrankungen und Allergien
leiden, durch Beratung oder Vermittlung
als Zweck des Vereins festgeschrieben. Ins-
besondere geschieht das durch
— die Information aller Mitglieder
— den Erfahrungsaustausch und durch Kon-

takte unter Eltern sowie
— die Zusammenarbeit mit interessierten

Gruppen und Personenund durch
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Offenlichkeitsarbeit.
Geregelt sind in der Satzung weiterhin

vor allem die Mitgliedschaft, Mitgliedsbei-
trage und Beendigung der Mitgliedschaft,

“die Organe der AAK sowie deren grundle-

gende Aufgaben und Arbeitsweisen.
Der Bundesvorstand zeichnet verant-
wortlich fiir die ordnungsgemadfe Wahr-
nehmung der Aufgaben des Vereins. Er
wird von der Bundesmitgliederversamm-
lung in getrennten Wahlgangen schriftlich
und geheim fiir die Dauer von 2 Jahren
gewdhlt und besteht aus 5 Mitgliedern:
dem Bundesvorsitzenden, dem stellvertre-
tenden Bundesvorsitzenden, dem Kassie-
rer, dem Schriftfiihrer und einem Beisit-
zer. Aktuelle Liste des Vorstands -» SH3/
Anhang. Alle Mitglieder {iben ihr Amt eh-
renamtlich-aus. Der Vorstand kommt min-
destens einmal im Quartal und bei Bedarf
zusammen, um wichtige aktuelle Fragen
und Probleme zur Fithrung der laufenden
Geschifte des Vereins zu beraten und Ent-
scheidungen zu treffen. Er tibertrdgt der
vom Verein unterhaltenden Geschaftsstel-
le die notwendigen Verwaltungsaufgaben.
Der/die Geschiftsfiihrer/in nimmt an den
Sitzungen des Bundesvorstandes beratend
teil.
Die ordentliche Mitgliederversamm-
lung findet alle zweiJahre in der Zeit von
Mairz bis einschlieflich Juni statt. Sie nimmt
als oberstes beschluf3¢fassendes Vereinsor-
gan
— den Rechenschaftsbericht des Bundes-
vorstandes und den Bericht des Kassen-
priifers entgegen,

— entlastet den Kassierer und den gesam-
ten Vorstand

— wihlt den neuen Bundesvorstand sowie

— zwei Kassenpriifer und

— entscheidet dariiber, wie die Mitglieds-
beitrdge auf den Bundesverband und
seine Untergliederungen verteilt wer-
den.

Ihre Beschliisse fallt die Mitgliederver-
sammlung mit einfacher Mehrheit. Antra-
ge der Mitglieder miissen zwei Wochen
vor der Bundesmitgliederversammlung
beim Bundesvorstand eingereicht werden.

Die Zusammenarbeit innerhalb von
Regionalgruppen (Regional-AAKs) sowie die
Zusammenarbeit von Regional-AAKs und
der Bundesgeschiéftsstelle regelt eine Re-
gionalgeschiftsordnung - SH3/An-
hang,

SH3

Untergliede-
rungen

Satzung

Bundes-
vorstand

Mitglieder-
versammlung



Regional-
gruppen

medizinisch-
wissenschaftli-
cher Beirat

Mitgliedschaf-
ten in an an-
deren Organi-
sationen

Bundes- ) .
ge- wissen- Regional-
schifts- schaftli- AAKs
stelle chgr
Beirat

soweit dies nicht schon durch die Bun-
dessatzungerfolgt. Regional-AAKs sind klei-
ne regionale Zusammenschliisse von El-
tern mit Kindern, die an chronischen Er-
krankungen der Haut und Atemwege lei-
den und sind allein nicht rechtsféhig.

Zu den wichtigen Prinzipien der Zu-
sammenarbeit zdhlen verantwortungsbe-
wultes Handeln, Vertrauen und gegensei-
tige Information. Sie gelten fiir die gesamte
AAK-Arbeit, ob bundesweit, regional oder
zwischen beiden Arbeitsgebieten.

Die RGO versteht sich als Rahmenpa-
pier, das bestimmte, sich wiederholende
Vorginge in der AAK regelt und damit
Regionalgruppen in ihrer praktischen Ar-
beit verlaBlich unterstiitzen soll, vor allem
— zu Arbeitsformen und Aufgaben der

Gruppe,

— Voraussetzungen, Aufgaben und fiir die
Arbeit als Regionalgruppensprecherin-
sowie deren Beendigung,.

— Fortbildungs- und Informationsméglich-
keiten,

— zu Einnahmen und Ausgaben einer Re-
gional-AAK und zu Spenden,

— zur Kontofiihrung und Jahresabrech-
nung.

Zu ihrer fachlichen Beratung hat die
AAK einen wissenschaftlichen Beirat
gebildet, dem anerkannte Experten und
Arzte auf dem Fachgebiet chronischer Er-
krankungen der Haut und Atemwege
angehoren.Aktuelle Liste der Mitglieder
des Beirats » SH3/Anhang.

Zuwichtigen aktuellen, auch umstritte-
nen Fragen in der Diagnose und Therapie
werden die Mitglieder dieses Gremiums
beratend herangezogen. Gerade neu auf-
tretende Fragen und Probleme kénnen so
schnell und fachlich kompetent beantwor-
tet werden.

Immer wieder beruft die AAK zu Einzel-
aufgaben Arbeitsgruppen und Projek-
te, in denen jedes Mitglied mit seinen
Erfahrungen und Kompetenzen mitarbei-
ten kann. Vor allem zu Schwerpunkten
bilden sich so Arbeitsgruppen fiir die Durch-
setzung von konkreten AAK-Zielen, wie
das erfolgreiche Projekt ,Beruf* oder eine
Arbeitsgruppe zur Erarbeitung und Durch-
setzung von Elternforderungen zu "Asth-
ma-Schulungen* (19..-19..).

Die AAK hat sich in der Bundesarbeits-
gemeinschaft Hilfe fiir Behinderte Diissel-
dorf (BAGH) — der Dachorganisation von
derzeit {iiber 65 Verbdnden behinderter
und chronisch kranker Menschen ange-
schlossen und ist Mitglied im PARITATI-
SCHEN Frankfurt/Main- einem Spitzen-
verband der freien Wohlfahrtspflege
(DPWV), dem mittlerweile zur Halfte
Selbsthilfeorganisationen und -einrichtun-
gen angehdren.

-Die AAK ist ebenfalls Mitglied in der
Bundesvereinigung fiir Gesundheitserzie-
hung e.V. —einer Dachorganisation freier
Initiativen zur Gesundheitsaufkldarungund
-erziehung.

Literatur zum Thema Vereinsrecht:
BAGH.
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