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Liebe Leserin, lieber Leser,

auch in diesem Jahr hat die Redaktion des Selbsthilfegruppenjahrbuchs wie-
der Beitrage aus Selbsthilfegruppen, Selbsthilfe-Organisationen und Selbst-
hilfe-Kontaktstellen sowie aus Forschung und Wissenschaft fiir Sie zu-
sammengetragen. Dabei haben sich drei Schwerpunkte ergeben:

Zunéchst haben Betroffene aus Selbsthilfegruppen fiir seelische Gesundheit
das Wort, darunter auch — und das ist bemerkenswert — eine tiirkische Frau.
Dann stellt eine Schlaganfall-Selbsthilfegruppe ihre ,Projekte” vor. Am Bei-
spiel der Prostatakrebs-Selbsthilfe erfahren wir etwas iiber Einstellungen der
Selbsthilfe zur evidenzbasierten Medizin, und im darauf folgenden Beitrag et-
was {iber Patientenvertretung in Gremien des Gesundheitswesens, die viel-
fach von Selbsthelfern wahrgenommen wird. Carola Jantzen erinnert an das
Kerngeschiéft der Selbsthilfe, an ihre ,inneren Werte”, die bei all den zusétz-
lichen Aktionsfeldern nicht ins Hintertreffen geraten sollen.

Einen zwgiten Schwerpunkt bilden Beitrdge zur Kooperation: Selbsthilfegrup-
pen und Arzte, Selbsthilfegruppen und Pflege, Selbsthilfegruppen und medizi-
nische Fachangestellte.

Nach der Vorstellung eines Fortbildungskonzeptes fiir Selbsthilfe in Berlin und
einer systematischen Darstellung von Risiken und Herausforderungen an die
Selbsthilfe geht es im dritten Schwerpunkt um die schéne neue Welt des
Internet, die natiirlich auch fiir die Selbsthilfe an Bedeutung gewinnt — und da-
bei Fragen aufwirft. Heute schon gegoogelt?

Nach dem Bericht {iber ein Modellprojekt in Miinchen zur ,sozialen Selbst-
hilfe”, die mitunter im Vergleich zur gesundheitsbezogenen Selbsthilfe etwas
ins Hintertreffen zu geraten droht, folgt sozusagen die Einladung zu einer Sa-
fari auf den schwarzen Kontinent: Selbsthilfegruppen in Afrika.

Zwei Wissenschaftler tragen uns vor, welche Erkenntnisse iiber die Wirksam-
keitsforschung bei psychologisch-therapeutischen Selbsthilfegruppen vorlie-
gen und iiber Leistungen von Selbsthilfe-Initiativen vorwiegend im sozialen
Bereich, einschlieBlich ihres Einflusses auf die professionelle Versorgung.

Es folgt Heiner Keupps sehr interessanter Plenarvortrag von unserer Jahres-
tagung 2011 in Diisseldorf zum Verhéltnis vom ,Ich” und ,Wir”, zur Lage des
Menschen in der modernen Gesellschaft und zur Rolle von Selbsthilfegrup-
pen.

Im Vergleich dazu mag der letzte Beitrag vielleicht banal klingen, aber im All-
tagsgeschaft der Selbsthilfe ist er sicher genau so niitzlich: neue Vorschriften
der Kontofiihrung von Selbsthilfegruppen — weil Gott ein Argernis fiir Viele.

Wie jedes Jahr wiinscht die Redaktion interessante und niitzliche Lektiire.

Dorte von Kittlitz Jiirgen Matzat Wolfgang Thiel
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Horst Rockel, Thomas Semmler

Erfahrungsbericht einer Selbsthilfegruppe fiir
seelische Gesundheit

Als Mitglieder einer Selbsthilfegruppe, deren Schwerpunkte Angste und De-
pressionen sind, méchten wir etwas erzahlen {iber unsere Erfahrung, die Ar-
beitsweise der Gruppe und die Erwartungen, die wir mit dieser Form der , The-
rapie” verbinden. Wir sind beide schon ein paar Jahre dabei, treffen uns re-
gelmdBig einmal die Woche in GielRen in einem Raum, den die Kontaktstelle
fiir Selbsthilfegruppen uns zur Verfiigung stellt. Alle unsere Mitglieder, zurzeit
drei Manner und drei Frauen unterschiedlichen Alters, haben in verschiede-
ner Weise mit Angsten, Depressionen oder einem Burnout-Syndrom zu kamp-
fen. Gemeinsam versuchen wir, uns zu stdrken und Strategien zu entwickeln,
wie wir den Herausforderungen und Anspriichen des Lebens besser begeg-
nen kénnen.

Die Gruppenmitglieder

Gegriindet wurde unsere Gruppe von ehemaligen Patienten der Giessener
Psychosomatischen Klinik. Als ihre Entlassung anstand, beschlossen sie, ge-
meinsam an ihren Lebensproblemen weiterzuarbeiten. In der Gruppe fanden
sie einen Schutzraum und die Mdglichkeit, offen miteinander zu sprechen. In
einer freien Atmosphére sahen sie fiir sich die Mdglichkeit, neue Formen des
Verhaltens auszuprobieren, die sie dann auch in ihrem Alltagsleben umsetzen
konnten. Seitdem hat die Besetzung der Gruppe immer wieder gewechselt.
Manche ihrer Mitglieder waren nur kurz dabei, andere sind auf Dauer geblie-
ben. Die GruppengréBe schwankte in dieser Zeit zwischen drei und neun Teil-
nehmern. Sobald wir uns dem unteren Limit ndherten, hieB es: Wenn wir ar-
beitsfahig bleiben wollen, miissen wir mal wieder zum ,Gesamttreffen” !, um
neue Mitglieder zu gewinnen.

Bei diesem Gesamttreffen, das die Kontaktstelle einmal im Monat ausrichtet
und das von einem ihrer hauptamtlichen Mitarbeiter geleitet wird, treffen sich
Interessierte, die gerne einer Selbsthilfegruppe angehdren mochten, sowie
Delegierte von bestehenden Gruppen, die neue Mitglieder suchen. AuBerdem
gibt es beim Gesamttreffen immer die Mdglichkeit, anstehende Fragen oder
auftretende Schwierigkeiten in einer bestehenden Gruppe unter fachkundiger
Leitung zu besprechen.

Alle, die an unserer Gruppe teilgenommen haben oder teilnehmen, leiden an
vergleichbaren Beschwerden. Es ist die Erfahrung, in irgendeiner Weise mit
dem Dasein nicht zurecht zu kommen. Sie erfahren ihr Leben als dauernden
Kampf oder als stdndigen Riickzug. Letztlich entwickeln sich daraus kérperli-
che Symptome. Das fiihrt bei dem einen vielleicht zu Kreislaufproblemen, der
andere hat stdindige Magen- oder Riickenschmerzen. Es gibt kein menschli-
ches Organ, das nicht zum Symptomtrager eines schmerzhaften seelischen
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Prozesses werden kann. Die erste Anlaufstelle fiir solche Beschwerden ist
dann meistens der Hausarzt. Maglicherweise findet der eine kdrperliche Ver-
anderung. Oft aber werden die Patienten wieder nach Hause geschickt mit
den Worten: ,Ich kann beim besten Willen keine Ursache fiir ihre Beschwer-
den finden.” Dann heil8t es, weiter auf die Suche zu gehen, und ganz oft er-
kennt der Betreffende, dass die Ursachen fiir seine Beschwerden im seeli-
schen Bereich liegen. Daran gilt es dann zu arbeiten, und dazu ist man in un-
serer Selbsthilfegruppe an der richtigen Stelle.

Der @uBBere Gruppenrahmen

Wir treffen uns einmal pro Woche fiir eineinhalb Stunden. Es hat sich gezeigt,
dass zusétzlicheTreffen liber dieses MaR hinaus den meisten zuviel sind, denn
einige Gruppenmitglieder gehen parallel auch noch zu einem Psychothera-
peuten und miissen erst mal die Kraft aufbringen, diese zwei Termine zu ver-
arbeiten. Unsere Kontakte sind im Wesentlichen auf die wichentlichen Grup-
pensitzungen beschrénkt. Wir sind kein Freizeitclub und kein Freundeskreis,
sondern —wenn man so will — eine Arbeitsgruppe. Wiirden sich einzelne Mit-
glieder auch privat treffen, so konnte dies das Gleichgewicht innerhalb der
Gruppe empfindlich storen. ,Hilferufe” sind natiirlich jederzeit maglich.

Wir legen groRen Wert auf Piinktlichkeit und regelmaRige Teilnahme, denn
nur dann kann die

Gruppe effektiv arbeiten und verliert keine wertvolle Zeit damit, saumige Mit-
glieder wieder auf den neuesten Stand der Information bzw. des Gruppenpro-
zesses zu bringen. AuRBerdem empfinden wir es selbst als eine gute Ubung, ei-
nen Termin, zu dem man vielleicht nicht immer Lust hat, dennoch regelméaRig
wahrzunehmen und damit aktiv etwas fiir sich und seine seelische Gesundheit
zu tun. Natiirlich ist es mdglich, auch mal abzusagen, wenn etwas anderes
Dringliches ansteht; es sollte aber schon wichtiger sein als der Fernsehkrimi!
Absagen sollten bis spétestens zwei Stunden vor Gruppenbeginn maglichst
zentral bei einem Mitglied erfolgen. Dieses hat dann den Uberblick iiber die zu
erwartenden Teilnehmer und kann sich gegebenenfalls telefonisch mit den
Anderen kurzschlieen, um die Gruppe ausnahmsweise ganz abzusagen, was
bei weniger als drei Teilnehmern der Fall ist. So kann vermieden werden, dass
ein oder zwei Mitglieder —womaéglich nach langer Anfahrt —vor verschlosse-
ner Tiir stehen. Diese ,Strenge” bewirkt jedenfalls eine sehr hohe Konstanz
bei unseren Treffen und trégt damit zum Erfolg bei.

Die momentanen Mitglieder gehdren der Gruppe zwischen vier Monaten und
zehn Jahren an. In dieser Zeit hat sich die Besetzung natiirlich mehrmals ge-
andert. Schichtdienst oder Umzug z. B. haben Mitglieder zum Ausstieg bewo-
gen, zum Teil aber auch der Wille, es nun wieder ,alleine zu packen” und die
Selbsthilfegruppe erfolgreich hinter sich zu lassen. Im Idealfall erscheint das
scheidende Mitglied nach Bekanntgabe seines bevorstehenden Ausstieges

10
Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen (DAG SHG) e.V. (Hrsg.):

selbsthilfegruppenjahrbuch 2012. Gie3en 2012, www.dag-shg.de



noch drei Mal zum Gruppengespréach, um gemeinsam Resiimee zu ziehen und
sich und den anderen einen wiirdigen Abschied zu ermdglichen.

Ort der Treffen ist ein schmuckloser Kellerraum, in dem man sich auf das We-
sentliche konzentrieren kann. Er wird uns in einem Geb&ude der Universitat
GieBen unentgeltlich zur Verfiigung gestellt. Nachdem wir uns friiher bedingt
durch den Belegungsplan des Kellers am Freitag trafen, sind wir mittlerweile
bei Mittwoch, 18.00 Uhr angelangt, ein Termin der sich bei allen derzeitigen
Mitgliedern als giinstig herausgestellt hat.

Eine GruppengrdBe von fiinf bis acht Personen ist fiir uns ideal. Sind es weni-
ger, so ist das regelméaBige Treffen gefdhrdet, sind es mehr Personen, so re-
duziert sich logischerweise die durchschnittlich zur Verfiigung stehende Re-
dezeit fiir jeden Einzelnen. Die angestrebte GruppengroBe lasst sich nur im
Einvernehmen aller Mitglieder ermitteln, denn es gibt z. B. Personen, denen es
mit acht Leuten in unserem Kellerraum zu eng und zu bedréngend wiére.

Die inneren Voraussetzungen

Die Frage, ob und ggf. wie viele neue Mitglieder wir aufnehmen méchten, wird
im Vorfeld immer lebhaft diskutiert, bis wir zu einer fiir Alle zufriedenstellen-
den Lésung gekommen sind. Zusétzlich spielt natiirlich auch das ,Angebot”
eine Rolle, denn es ist nicht immer leicht, passende neue Mitglieder zu finden.
Bei der Auswahl achten wir darauf, dass schon Psychotherapieerfahrung in
irgendeiner Form vorhanden ist und eine Diagnose feststeht, denn es wiirde
die Gruppe bei weitem iiberfordern, wenn jemand noch ganz am Anfang steht
und sich vielleicht noch gar nicht im Klaren dariiber ist, was ihm denn eigent-
lich fehlt. Wir verstehen uns nur als Ergdnzung oder Fortsetzung von profes-
sionell geleiteter Therapie, keinesfalls als deren Ersatz. Dieses muB} jedem
neuen Mitglied klar sein. Wer das Gefiihl hat, er brauche Hilfe von auen oder
von Fachleuten, der ist in einer Selbsthilfegruppe fehl am Platz. Unsere Hilfe,
die wir den anderen geben kdnnen, ist im Prinzip nur eine ,Hilfe zur Selbst-
hilfe”. Indem wir uns selbst helfen, aber die anderen daran teilhaben lassen,
entsteht eine wechselseitige Hilfe. Wenn ich mir selbst erfolgreich helfen
kann, helfe ich dadurch auch den Anderen. Man gibt eben keine Tipps, son-
dern iiberldR3t es den Gruppenmitgliedern, eigene Schliisse aus dem Gesagten
zu ziehen und das, was ihnen passend erscheint, auf sich selber anzuwenden.

Das Krankheitshild sollte natiirlich auch zu dem der bestehenden Mitglieder
passen, was bei den Oberbegriffen ,Angste und Depressionen” eigentlich im-
mer gegeben ist, egal wie unterschiedlich die Auswirkungen bei jedem einzel-
nen auch sind.

Wichtig ist auBerdem die Bereitschaft, etwas an sich zu &ndern, und nicht
etwa die Frage, wie man am schnellsten Friihrentner wird! Oft sind Leute auch
erschrocken, wenn sie héren, wie viele Jahre wir uns schon treffen, und sie
fragen, ob das denn nicht schneller geht. Sie hoffen auf Tipps und Patentre-
zepte, aber die gibt es nicht. Jemand hat einmal gesagt ,Ratschldge sind auch
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Schlage”, und genau daran versuchen wir uns zu halten. Wir sehen unsere
Aufgaben darin zuzuhéren, gegebenenfalls nachzufragen und von eigenen Er-
fahrungen zu berichten, in denen die anderen Mitglieder sich wiederfinden
und spiegeln kdnnen.

Damit die Gruppe ohne professionelle Leitung funktioniert, miissen die Mit-
glieder {iber ein gewisses MaR an sozialer Kompetenz verfiigen. Attribute wie
Toleranz, Riicksichtnahme und Einfiihlvermdgen sind sehr wichtig, genauso
wie Ehrlichkeit, Verschwiegenheit und die Fahigkeit, sich auf andere einzulas-
sen.

Wir achten auch immer darauf, dass das zahlenméaRige Verhéltnis zwischen
Frauen und Méannern ungefdhr ausgeglichen ist, weil das von den meisten
Mitgliedern als wichtig empfunden wird.

Letztlich ist die Frage ob, jemand zu uns passt, eine Sache des Gefiihls, ob
man sich vorstellen kann, mit dem Betreffenden iiber eigene Probleme zu re-
den. Vor der endgiiltigen Aufnahme neuer Mitglieder machen wir immer eine
unverbindliche ,Probezeit” von drei Gruppensitzungen aus und entscheiden
dann, ob das neue Mitglied zur Gruppe passt, bzw. das neue Mitglied ent-
scheidet, ob ihm die Gruppe paBt. Diese Entscheidung muss einstimmig sein,
denn nur wenn jeder mit jedem kann, ist ein konstruktives Arbeiten maglich.
Meistens zeichnet sich schon nach dem ersten Treffen ab, ob ,die Chemie
stimmt”.

Der Ablauf einer Sitzung

Eine typische Gruppensitzung beginnt und endet bei uns jeweils mit einem
sog. , Blitzlicht”. Blitzlicht bedeutet, dass jede(r) Gruppenteilnehmer/in reihum
in wenigen Worten den Anderen mitteilt, wie es ihm/ihr im Moment geht und
was ihn/sie beschéftigt. Manchmal wird darin schon gleich der Wunsch ge-
aulert, spater noch ausfiihrlicher von dem Problem zu berichten. Unserer Er-
fahrung nach gibt das Anfangsblitzlicht auch schon den Ausschlag dafiir, wie
sich das Gruppengesprach fortsetzt. Wichtige Gedanken werden dann von
den anderen aufgegriffen und durch Nachfragen vertieft. Seltener werden
Fragen noch einmal aufgegriffen, die in der letzten Sitzung behandelt wurden.
Wer zu Wort kommen will, muss sich selber darum kiimmern. Ein wichtiges
Lernziel der Selbsthilfegruppe ist es, das eigene Anliegen wichtig genug zu
nehmen und dafiir zu sorgen, dass man Gehdor findet. Darin unterscheidet sich
die Gruppe in einem wesentlichen Punkt von einer Einzelsitzung mit einem
Therapeuten. Dort kann ich verlangen und erwarten, dass mein Anliegen ganz
im Mittelpunkt steht.

Wir erleben es nicht selten, dass jemand von den Teilnehmern im Blitzlicht zu
Beginn auf etwas hinweist, das er gerne bearbeiten mochte. Weil er/sie aber
spéter den Zeitpunkt verpasst, im nachfolgenden Gesprach noch einmal dar-
auf zuriick zu kommen, verliert sich das Thema und das Gruppenmitglied geht
mdglicherweise enttduscht nach Hause.
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Alle Fragen, die mich selbst beschaftigen, kdnnen in die Gruppe eingebracht
werden. Wenn jemand anderes Ahnliches erlebt hat, kann man sicher sein,
dass ein intensives Gesprach zu Stande kommt.

Innerhalb der Gruppe halten wir uns an Regeln, die eigentlich selbstversténd-

lich sein sollten. Die wichtigste Regel dabei ist, dass nichts von dem, was in

der Gruppe besprochen wird, nach aulen dringen darf. Darauf muss man sich
bedingt verlassen kénnen!

Einige weitere Regeln sind z. B.:

— Sprich {iber Dich, nicht iber andere.

— Du entscheidest, was und wieviel Du sagst.

—Du kannst jederzeit ,Stop” sagen, wenn Du Dich bedréngt fiihlst und das
Thema beenden mdchtest.

— Stdrungen haben Vorrang. Das bedeutet, wenn jemand dem Gespréch nicht
folgen kann, weil ihn etwas ablenkt oder irritiert, so sollte man dies zuerst
ausrdaumen, damit fiir Alle wieder ein konzentriertes Gesprach mdglich ist.

— Beachte Deine Kdrpersignale. Die Kdérpersprache sagt oft mehr als Worte.

Nach unserer Erfahrung reicht es aus, mit neuen Mitgliedern die Regeln ein-

mal zu besprechen; danach hat das dann immer funktioniert.

Wirkungen der Selbsthilfegruppe

Unsere Gruppe hat fiir uns sehr viele positive Effekte. Jeder der Teilnehmer
begegnet den anderen wohlwollend. Dadurch entsteht ein geschiitzter Raum,
den die meisten in ihrem Alltagsleben so nicht vorfinden und in dem alle Mit-
glieder absolut gleichgestellt sind. Es gibt in unserer Gruppe keinen Leiter. Wir
kdnnen offen miteinander reden ohne befiirchten zu miissen, dass ein anderer
das Gesagte abwertend beurteilt. Die Aufgabe einer Selbsthilfegruppe sehen
wir jedoch nicht nur darin, zu schiitzen, sondern ihre Mitglieder haben auch
die Aufgabe zu stiitzen, gegebenenfalls zu fordern und manchmal auch zu
konfrontieren. Darin gehen die Meinungen der Gruppenmitglieder allerdings
immer etwas auseinander. Wenn wir uns alleine auf den Schonraum be-
schrénken, den die Gruppe uns bietet, nehmen wir uns die Chance zur Veran-
derung. Wir lassen uns stédrken in dem, wie wir heute sind, betrachten die
Welt drauBen als unberechenbar und gefahrlich und sind dadurch um so we-
niger bereit, den Schritt in die raue Wirklichkeit zu tun.

Jeder von uns hat Defizite im Umgang mit anderen Menschen, sonst wéren
wir nicht hier. Der eine hat es nicht gelernt, mit Aggressionen konstruktiv um-
zugehen, und zieht sich eher zuriick als sich das zu nehmen, was ihm zusteht
und was das Leben fiir ihn bereithélt. Ein anderer kann sich nicht genug ab-
grenzen, ldsst sich zu viel gefallen, anstatt Grenzen zu setzen. Ein dritter ver-
fallt vielleicht in Jammern und Klagen dariiber, dass die Welt so schlecht ist,
und fiihlt sich wohl in seiner Opferrolle. Auch sinnloses Kampfen fiir Ziele, die
nicht erreichbar sind, kann ein solches unangemessenes Verhalten sein. Wir
vergeuden dabei unsere Kréfte und lenken uns von dem ab, was wir jetzt an-
packen und verdndern kénnten. Eine Selbsthilfegruppe, die wir als stiitzend
erleben, die, wo es angebracht scheint, auch einmal fordernd oder konfron-
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tierend dem einzelnen gegeniibertritt, kann Impulse geben, eigenes Verhalten
in positiver Weise zu verdndern.

Letztlich ist es einfach schén zu sehen, mit wie viel Respekt man sich begeg-
nen und verniinftige Gesprache unter erwachsenen Menschen fiihren kann,
was auBerhalb der Gruppe (im ,normalen” Leben) leider ziemlich selten ist.
Und man lernt, dass auch Menschen mit Angsten und Depressionen sehr nett
und liebenswert sein kénnen.

Die Griinder unserer Selbsthilfegruppe hatten damals groBen Wert darauf ge-
legt, dass jedes einzelne Mitglied eigene psychotherapeutische Erfahrungen
mitbringt, ehe es zur Gruppe stdf3t. Sie wollten ein Bewusstsein haben fiir das,
was einen erwartet; sie wiinschten sich, dass jeder schon {iber sein Leben re-
flektiert hat und Themenschwerpunkte nennen konnte, an denen er gerne
weiterarbeiten wiirde. Wir haben dann diese Vorstellungen iibernommen, sie
hier und da ein wenig relativiert und insgesamt positive Erfahrungen damit ge-
macht. Wir haben andererseits aber auch erlebt, wie trotz therapeutischer
Vorerfahrungen Menschen zu uns kamen, deren Vorstellungen sich iiberhaupt
nicht mit unseren gedeckt haben. Manche wollten einfach ein paar gute Rat-
schldge fiir ihren Alltag, andere drehten sich in ihren Gedanken stidndig im
Kreis und lieBen an sich abprallen, was andere Gruppenmitglieder ihnen ge-
spiegelt haben. Die meisten von ihnen sind nach kurzer Zeit von sich aus wie-
der aus der Gruppe ausgeschieden.

In einem Buch heilt es ,Du musst dich entscheiden, ob du nur Psychothera-
pie machen, oder ob du dein Leben @ndern willst”. Das hort sich erst einmal so
an, als ob die beiden Haltungen sich gegenseitig ausschlieBen. Das ist aber
nicht so. Sie konnten sich sehr gut ergénzen, aber die Erfahrung ist, dass man-
che jahrelange psychotherapeutische Erfahrungen haben und alles schon
ausprobierten, was sie an Hilfen bekommen konnten, und doch keine Konse-
quenzen aus ihren Erkenntnissen zogen. Wer Psychotherapie, gleich welcher
Art, nur dazu benutzt, von sich sagen zu kdnnen, wie viel er schon an sich ge-
arbeitet hat, der hat keinen Gewinn davon, sondern stabilisiert eher seinen
gegenwadrtigen Zustand. Nur wer erkennt, dass er in Folge auch sein Leben
andern muss, kann weiterkommen, reifen und wachsen im Leben. Insofern
stellt die therapeutische Vorerfahrung fiir den Gruppenprozess zwar eine gute
Voraussetzung dar, sie scheint uns aber unvollstidndig ohne die Bereitschaft,
neue Wege auszuprobieren und zu gehen.

Natiirlich hat der therapeutische Prozess in der Selbsthilfegruppe auch Aus-
wirkungen auf die Arbeit der einzelnen Mitglieder mit ihren professionellen
Therapeuten. Manche Fragen, die in der Gruppe angestoBen und aufgewor-
fen werden, kdnnen im Einzelgespréch noch einmal vertieft und weitergefiihrt
werden. Nach unserer Erfahrung kénnen professionelle Einzeltherapie und
Selbsthilfegruppen sich sehr gut ergénzen.

Dadurch, dass man sich mit Hilfe der Selbsthilfegruppe selbst veréndert, ver-
dndern sich natiirlich auch die Beziehungen zu den Mitmenschen. In der Fa-
milie z. B. wird anerkannt, dass man bemiiht ist, etwas an der Situation zu &n-
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dern und die Familienmitglieder nicht sténdig als seelischen Miilleimer zu
missbrauchen, sondern auch an anderer Stelle etwas von seinen Sorgen los
zu werden. Auch schafft man es mit Hilfe der Gruppe, sich selbst besser zu
durchschauen und eingefahrene Verhaltensstrukturen zu durchbrechen, die
auch innerhalb der Familie bestehen, wie zum Beispiel die Ablehnung be-
stimmter Aufgaben ,,weil man doch so krank ist und das gar nicht kann”, dass
man also die Krankheit als Machtmittel oder auch als Entschuldigung miss-
braucht und sich damit der Méglichkeit zur Anderung und neuer Erfahrungen
beraubt Die Wertschatzung und das Verstédndnis Anderer nimmt zu, genauso
wie die Bereitschaft (iber Gefiihle zu reden, bzw. Gefiihle iberhaupt erst zu zu-
lassen. Durch die Unterstiitzung der Gruppe gelingt es einem, ein Stiick weit
anders durchs Leben zu gehen und durch die andere Ausstrahlung auch an-
dere Reaktionen der Mitmenschen zu erhalten.

Unterstiitzung der Selbsthilfegruppe

Um die Gruppenarbeit fortfiihren zu kénnen, brauchen wir Unterstiitzung von
aullen. Uns wird kostenfrei ein Raum zur Verfiigung gestellt, in dem wir uns
treffen kdnnen. Zwar ist es nur ein Zimmer im Keller eines Universitatsgeb&u-
des, im Winter eher dunkel und spéarlich mobliert, aber fiir unsere Zwecke voll-
kommen ausreichend. Es hat immer mal wieder Vorschldge von einzelnen
Gruppenmitgliedern gegeben, den Raum ein bisschen freundlicher herzurich-
ten, vielleicht auch ab und zu Kekse oder Kaffee mitzubringen, aber wir haben
die Erfahrung gemacht, dass uns das nur ablenken wiirde von dem, was wich-
tig ist, dem Gespréach und dem Austausch. So konzentrieren wir uns ganz auf
den Prozess und der Gruppenabend verkommt nicht zum ,Kaffeekrdanzchen”.
Finanzielle Unterstiitzung braucht die Gruppe nicht, aber ab und an, wenn
Schwierigkeiten auftreten, sind wir froh, uns fachlichen Rat holen zu kdnnen
bei einem der Mitarbeiter der Kontaktstelle fiir Selbsthilfegruppen.

Fazit

Mit diesem Erfahrungsbericht, den wir als ein Plddoyer fiir Selbsthilfegruppen
verstanden wissen wollen, méchten wir andere an unseren eigenen Erfahrun-
gen teilhaben lassen und ihnen vielleicht etwas die Scheu vor einer Selbsthil-
fegruppe nehmen. Auch wir waren anfangs skeptisch und haben uns gefragt,
ob wir uns damit zu den eigenen auch noch die Probleme anderer aufladen,
aber die Bilanz ist eindeutig positiv! Die Erfahrung, dass man mit seinen Pro-
blemen nicht allein ist, dass es Anderen genauso geht, und dass man einen
Rahmen gefunden hat, indem man sich endlich einmal nicht verstellen muss,
ist unbezahlbar.

Bedanken mdchten wir uns bei der Kontaktstelle fiir Selbsthilfegruppen in
GieBen fiir die bereitgestellte , Infrastruktur” (den Raum und die regelmaRigen
Gesamttreffen) sowie fiir die Beratung und Unterstiitzung, wann immer es not-
wendig ist.

15
Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen (DAG SHG) e.V. (Hrsg.):

selbsthilfegruppenjahrbuch 2012. Gie3en 2012, www.dag-shg.de



Ozgiil Koca

Eine Gesprachsgruppe fiir tiirkischsprachige Frauen
mit Selbstwert- und Depressionsproblemen

Die Idee, eine Selbsthilfegruppe fiir tiirkische Frauen zu griinden, kam von ei-
ner tiirkischen Psychologin, bei der ich zur Beratung war. Ich habe in meinem
Leben eine Phase der Depression und des Verlustes des Selbstwertes gehabt.
Der tiirkischen Psychologin, die ich eigentlich aufsuchte, um {iber meine Pro-
bleme als Alleinerziehende Mutter mit zwei Kinder zu sprechen, erzéhlte ich
dann letztendlich meine ganze Lebensgeschichte. Sie war sehr angetan da-
von, dass ich mit Hilfe meiner Freunde und mit Unterstiitzung aus meinem Be-
kanntenkreis aus dem sogenannten ,Depressions-Tief” wieder herauskam.
Sie sagte, viele wiirden es ohne professionelle Hilfe nicht so gut schaffen wie
ich. Deshalb sollte ich meine Kraft und Erfahrungen innerhalb einer Selbsthil-
fegruppe weitergeben.

Die Idee gefiel mir sehr gut, obwohlich im ersten Moment Zweifel hatte, obich
dies auch bewerkstelligen kann. Doch sie machte mir Mut. Da ich gerne an-
deren Menschen helfe und an sozialer Arbeit sehr interessiert bin, habe ich
die Idee gerne aufgenommen.

Daich keine Erfahrung im sozialen Bereich hatte, musste ich vieles neu lernen
und mir Wissen aneignen. Es waren mehrere Fragen offen. Sollte die Gruppe
tiirkische Méanner wie Frauen umfassen? Welche Themen sollten angespro-
chen werden? Wie sollten wir die Menschen mit Selbstwertverlust und De-
pressionen fiir unsere Gruppe gewinnen? Unterstiitzung und Antworten zu all
diesen Fragen bekam ich durch KISS Hamburg, die Kontakt- und Informa-
tionsstellen fiir Selbsthilfegruppen. Ziemlich schnell kristallisierte sich her-
aus, dass wir zunéchst eine Gruppe nur fiir Frauen wollten. Dabei spielte der
Gedanke eine groBe Rolle, dass Frauen unter sich ungezwungener seien wiir-
den. Ob man es wahr haben will oder nicht, es ist eine Tatsache, dass Frauen
untereinander viel offener ihre Probleme zum Ausdruck bringen, als in einer
gemischt geschlechtlichen Gruppe. Dies trifft aus religiosen und kulturellen
Griinden noch mehr fiir tiirkische Frauen zu. Tiirkische Frauen sind im allge-
meinen verschlossener als Westeuropderinnen. Ein anderer wichtiger Grund
war, dass Familienangehd&rige und Eheménner den Frauen eher erlauben wiir-
den, eine reine Frauengruppe zu besuchen, als eine gemischte Gruppe. Letz-
tenendes haben wir auch gedacht, dass die Griinde fiir Depression bei tiirki-
schen Ménnern anders gelagert sind als bei Frauen. All dies waren die we-
sentlichen Griinde, warum wir uns fiir eine reine Frauen-Selbsthilfegruppe
entschieden haben. Wir mochten selbstverstdndlich damit nicht leugnen,
dass es auch sehr viele tiirkische Ménner gibt, die an Selbstwertverlust und
Depressionen leiden. Aber gerade unsere Gruppe ware auch fiir Manner ein
Vorbild, eine dhnliche Selbsthilfegruppe fiir sich zu griinden.
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Die Frauen waren froh, sich endlich aussprechen zu kénnen

In der ersten Gruppensitzung, das war Marz 2009, sind wir ca. 12 Frauen ge-
wesen. Die tlirkische Psychologin und zwei Selbsthilfeberaterinnen der KISS
Hamburg unterstiitzten und begleiteten uns durch Information und Modera-
tion. Die meisten Frauen kamen {iber das Krankenhaus, in dessen Rédumlich-
keiten wir uns zum ersten Mal trafen. Obwohl wir uns zum ersten mal sahen,
war die Gruppensitzung aulRerordentlich warmherzig, ja sogar familidr, wie
manche Frauen mir hinterher sagten. Nach einer Kennenlernrunde habe ich
erzahlt, warum wir diese Gruppe gegriindet haben. Dabei habe ich sehr viel
aus meinem eigenem Leben erzéhlt. Ohne zu verschonern habe ich die
Schwierigkeit, die mich in der Vergangenheitin die Depression gefiihrt haben,
benannt. Aber auch, wie ich aus der schwierigen Situation wieder rauskam.
Das hat viele Frauen sehr beriihrt und zugleich motiviert. Viele sahen Paralle-
len zu ihren eigenen Erlebnissen. Dies schweiBte die Gruppe noch enger zu-
sammen.

Das hat den Frauen wohl Mut gemacht. Ich konnte regelrecht spiiren, dass
viele Teilnehmerinnen auf so eine Gelegenheit gewartet haben, bei der sie ihr
Herz ausschiitten und positiv nach vorne blicken konnten. Die erste Sitzung
iibertraf all meine Erwartungen. Die Frauen fiihlten sich sehr wohl, und einige
sprachen sehr offen iiber ihre Situation und Lebensgeschichte. Schon nach
kurzer Zeit stand fiir alle Teilnehmerinnen fest, dass die Gruppe auf jeden Fall
fortgesetzt werden sollte. Wir haben dann zusammen beschlossen, dass wir
unsere Selbsthilfegruppe “Gesprachsgruppe fiir tiirkischsprachige Frauen mit
Selbstwert- und Depressionsproblemen” nennen. Anfangs haben wir uns je-
den Montag getroffen. Aufgrund meiner Zeitknappheit machen wir die Sitzun-
gen jetzt alle zwei Wochen, Treffpunkt ist der Sozialraum einer Klinik.

Depression ist unter tiirkischen Frauen weit verbreitet, aber
ein Tabuthema

Das Problem des Selbstwertverlustes und der Depression ist unter tiirkischen
Frauen in Deutschland leider sehr verbreitet. In der tiirkischen Gesellschaft ist
dies jedoch ein Tabuthema. Es gibt sehr viele Vorurteile. Menschen, die unter
Depressionen leiden, werden nicht ernst genommen, werden stigmatisiert
oder scheuen sich selber oftmals, zur einem Psychologen zu gehen. Viele Tiir-
ken setzen Depressionen mit “Geisteskrankheit” oder “Verriicktheit” gleich.
Das macht es den Betroffenen {iberaus schwer, ihre Probleme beim Namen zu
nennen, sich zu der Krankheit zu bekennen. Doch fiir die optimale Behandlung
zur Uberwindung der Depression ist dies eine Voraussetzung.

Natiirlich sind Tiirken nicht andere Menschen als Deutsche oder andere Na-
tionalitdten. Sie sind nicht weniger oder mehr anféllig fiir Selbstwertverlust
oder Depression als andere. Was sie anfélliger macht, ist ihre Lebenssitua-
tion. Dabei spielen die Folgen der Migration eine gewichtige Rolle. Hierbei
muss man auch erwéhnen, dass die Rolle der Frau in der Familie, in der Ge-
sellschaft eine andere ist, als die, die wir von deutschen Frauen gewohnt sind.

17
Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen (DAG SHG) e.V. (Hrsg.):

selbsthilfegruppenjahrbuch 2012. Gie3en 2012, www.dag-shg.de



Sowohl in der Tiirkei als auch in tiirkischen Familien in Deutschland lastet ein
groBer Druck auf den Madchen und Frauen. Sicherlich gilt das nicht fiir alle
tiirkischen Familien. Aber im Allgemeinen ist die Erziehung der tiirkischen
Madchen aufgrund der Kultur, der Lebensweise und der Religion strenger als
in Westeuropa. Zu dem Druck der Familie kommt nach der Heirat noch der
Druck der Eheménner hinzu. Inshesondere auf dem Land ist den Frauen eine
feste Rolle zugeschrieben. Die Migrationprobleme wie fremde Sprache, Kul-
tur, Religion und Lebensweise kommen noch dazu. Die Griinde des Selbst-
wertverlustes und der Depression sind vielféltig. Viele bekommen in der Fami-
lie keine Anerkennung. Mache werden sogar erniedrigt, geschlagen und
misshandelt. Andere haben Angste, wieder andere haben nahe Angehdrige
verloren.

Lernen, sich selber zu liehen

Ein Mensch, egal Mann oder Frau, muss sich selber wertschétzen. Jeder
Mensch ist etwas Wertvolles. In jeder Sitzung sage ich dies zu den Teilneh-
merinnen. Jemand, der sich selber nicht liebt, kann auch andere nicht lieben.
In einer unserer Sitzungen habe ich die Frauen gefragt: “Liebt ihr euch sel-
ber?” In einer ersten Reaktion habe ich nur Geldchter geerntet. So fremd war
ihnen meine Frage. Daraufhin habe ich gesagt, “Dies ist eine Hausaufgabe.
Wenn ihr zu Hause seid, geht bitte vor den Spiegel und sagt ‘Ich liebe mich’.
Und wiederholt das mehrere Male in der Woche, bis zum néchsten Treffen.
Tatsachlich haben das viele gemacht und fiihlten sich auch besser. Sie sagten
das bei der ndchsten Sitzung zu mir.

In unserem Alltagstrott vergessen wir oft, unseren Eheménnern, Kindern,
Miittern, Vatern zu sagen, wie sehr wir sie lieben, und wir héren dieses Zau-
berwort auch zu selten selber von Familienangehérigen und Freunden. Dabei
ist es so wichtig, den Menschen, die man mag, dies auch zu sagen. Bei unse-
ren Treffen beobachte ich die Frauen genau und freue mich innerlich jedes
Mal, wenn ich ihre gliicklichen Gesichter sehe. Das Lachen der Frauen, ihre
Frohlichkeit zu sehen, motiviert mich. Sie sagen, dass die Gruppe fiir sie wie
eine Familie geworden ist. Und dass sie sich auf unsere Sitzung freuen, wie
Kinder auf eine Geburtstagsparty.

Der Ehemann einer Teilnehmerin war anfangs sehr skeptisch. Aber als er die
positive Entwicklung seiner Frau sah, hat er sie darin bestérkt, weiterhin die
Gruppe zu besuchen.

Eine Teilnehmerin hat in Riicksprache mit ihrem Psychiater die Dosierung ih-
rer Medikamente erheblich reduziert. Eine andere hat die Medikamente ganz
abgesetzt. Die Psychologin einer Teilnehmerin hat mich angerufen, weil sie so
neugierig wurde, was die erstaunlich schnelle Besserung des Gesundheitszu-
standes ihrer Patientin veranlasst hatte. Eine Teilnehmerin war bei verschie-
denen Psychologen und Selbsthilfegruppen, hat sich dort aber nie zu ihren
Problemen geduBert. In unserer Gruppe war sie auch anfangs sehr still. Aber
im Laufe der Zeit fing sie an, iiber sich zu reden. Nun ist sie eine der gesellig-
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sten der Gruppe. So was macht uns natiirlich stolz und ermutigt uns, weiter-
zumachen.

Durch Mund-zu-Mund-Propaganda sind wir unter den Psychologen und
Psychiatern recht bekannt geworden. Des weiteren bin ich zusammen mit
Frau Serpil Klukon (KISS Hamburg) bei einem tiirkischen Radiosender gewe-
sen. Dort haben wir {iber unsere Gruppe berichtet, um weitere Teilnehmerin-
nen fiir die Gruppe zu gewinnen. In der Selbsthilfezeitung von KISS berichte-
ten wir ebenfalls {iber unsere Gruppe, und dreimal erschien ein Artikel in der
tiirkischen Zeitung Hiirriyet. Alle diese MalBnahmen haben zu einem gewissen
Bekanntheitsgrad unserer Gruppe beigetragen.

Neben den Gruppensitzungen machen wir Tagesausfliige, Theaterbesuche
oder gehen zusammen schwimmen. Es ist mehr als nur das Gesprach. Frauen,
die ihr Deutsch verbessern méchten oder Schwierigkeiten mit Amtern haben,
werden erfolgreich weitervermittelt. Wir unterstiitzen uns gegenseitig so weit
wie maglich.

Die Voraussetzung zur Teilnahme an unserer Gruppe ist die arztliche Behand-
lung oder Therapieerfahrung. Unsere Selbsthilfegruppe versteht sich als Er-
génzung zur professionellen Behandlung bei Depressionen.

Ein Anfang ist gemacht, wir sind wie eine Familie

Es ist ein Anfang. Ich denke, es gibt viele Tausend tiirkische Frauen mit De-
pressionen. Wir haben einen Anfang gemacht, und wir kénnen unmittelbar
den positiven Einfluss in der Gruppe spiiren. Dass Selbsthilfegruppen viel be-
wirken kénnen, habe ich nach der nunmehr zweieinhalbjdhrigen Arbeit an un-
serer Gruppe gesehen.

Unsere Treffen haben eine sehr familidare Atmosphare. Schon nach der Anlei-
tungsphase durch zwei Mitarbeiterinnen von KISS Hamburg (einmal auch zu-
sammen mit der tiirkischen Psychologin) brachten die Teilnehmerinnen nach
der fiinften oder sechsten Sitzung selbst gebackene Kuchen und Kekse mit.
Getrédnke stellte uns die Klinik zur Verfiigung. So wurde die Atmosphére auf-
gelockert, gewann die Sitzung einen noch stérkeren freundschaftlichen, gar
familidren Charakter. Eine Regel, die alle zu beachten haben, ist Plinktlichkeit.
AuBRerdem habe ich die Teilnehmerinnen gebeten, mich einen Tag vorher zu
informieren, falls sie nicht zu den Sitzungen kommen kénnen. Das handhaben
wir immer noch so.

Welche Themen bei den Sitzungen behandelt werden, sprechen wir zusam-
men ab. Jede Gruppensitzung fangt mit einer BegriiBungsrunde an. Die Teil-
nehmerinnen berichten kurz, was in der Woche an Besonderheiten erfolgt ist.
Ich frage die Teilnehmerinnen nach Themen, die sie in die Sitzung einbringen
wollen. In der Regel gibt es Themen, die die Frauen mitbringen. Selten haben
wir auch den Fall, dass ich als Moderatorin ein Thema, in Riicksprache und
mit Einversténdnis der Gruppe, in die Sitzung einbringe.

Manchmal laden wir auch Fachleute zu den Sitzungen ein. Das waren bislang
Arzte, Psychologen, aber auch Beamte des tiirkischen Generalkonsulats, die
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zu dem Thema Rentenrecht Fragen beantworteten. Dies ist insofern wichtig,
weil in Deutschland lebende Tiirken sich nicht nur mit den deutschen Geset-
zen, sondern auch mit tiirkischen Gesetzen auskennen miissen, damit sie ihre
Papierangelegenheiten iiberblicken. Die Sitzungen mit den Fachleuten waren
so informativ, dass wir zukiinftig immer, wenn wichtige Fragen anliegen, da-
von weiter Gebrauch machen werden. Wir haben die Erfahrung gemacht,
dass die Fachleute gerne zu unseren Sitzungen kommen, so dass wir in die-
sem Punkt keine gro8en Miihen haben.

Eine Gruppensitzung

Nachfolgend schildere ich ihnen den mdglichen Ablauf einer Sitzung anhand
eines konkreten Beispiels. Unser Schwerpunktthema an diesem Tag war
Trauer und Selbstwertverlust. Vor ca. 19 Jahren verstarb der 10-jahrige Sohn
einer Teilnehmerin. Von da an trug sie nur noch schwarz. lhre Diagnose lautet
Depression. Sie war deshalb in einer stationaren Behandlung, und danach
nahm sie an unserer Selbsthilfegruppe teil. Nach einer kurzen BegriiBungs-
runde erzéhlte ich von meinen Erfahrungen, daraufhin erzéhlte die Teilnehme-
rin von ihren Erlebnissen. Sie schilderte, dass fiir sie das schlimmste Ereignis,
der Tod ihres Sohnes sei. Es schmerze sie heute noch sehr, dass ihr Ehemann
und ihr verstorbener Sohn kein gutes Verhéltnis zueinander hatten. Es gibt
noch drei weitere Kinder. lhre Kinder wiirden sehr darunter leiden, dass die
Mutter ausschlieBlich schwarz tragt. Die Gruppe versuchte, ihr Mut zu ma-
chen. Wir versuchten ihr nahezubringen, dass sie die Trauer nicht ablegen
muss. Ein Blick in ihre Augen reicht ndmlich aus, um ihre Trauer zu bemerken.
Sie solle versuchen, sich mehr den Kindern zu widmen. Das Thema begleitete
uns ca. 1,5 Monate. Zu Beginn jeder Sitzung hatte diese Teilnehmerin die Mdg-
lichkeit, aus lhrer Vergangenheit zu berichten. Sie erzahlte immer wieder von
den Vorwiirfen ihrer Kinder beziiglich der schwarzen Kleidung. Nach einer in-
tensiven Zeit des Austausches {iber mehrere Wochen kam die Teilnehmerin
sehr {iberraschend mit hellerer Kleidung und frisiertem Haar zum Treffen. Op-
tisch ein verdnderter Mensch. Die Gruppe war sehr {iberrascht und erfreut,
gratulierte ihr zu diesem Schritt, und es gab Beifall. Ein sehr emotionaler Mo-
ment in der Gruppe, der uns alle sehr beriihrt hat.

Die letzte halbe Stunde endet immer mit demselben Ritual. Eine Teilnehmerin,
die sehr humorvoll ist, erzahlt uns Witze und bringt uns zum Lachen. Diese
letzte halbe Stunde nennen wir unsere Lachtherapie. Eine weitere Besonder-
heit ist, dass Teilnehmerinnen, die zum ersten Mal in die Gruppe kommen, die
Mdoglichkeit erhalten, 15 Minuten in der Gruppe von sich zu berichten. Wenn
wir merken, dass der Gesprachsbedarf bei einer neuen Teilnehmerin sehr
hochist, ist es auch mdglich, dass Einzelne aus der Gruppe ihre Gesprachszeit
an die Neue abgeben und es so auch mal passieren kann, dass Einzelne mehr
als 15 Minuten berichten kénnen.
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Ich hoffe, dass ich durch diese Zeilen lhnen, liebe Leser, einen Einblick in un-
sere Selbsthilfegruppe gewéhren konnte.

(Ozgiil Koca ist die Kontaktperson der Selbsthilfegruppe fiir tiirkischsprachige Frauen mit Selbst-
wert- und Depressionsproblemen in Hamburg.
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Wolfgang Ehlers

Vom Selbsthilfegruppenmitglied zum Selbsthilfe-
supervisor

Aus der Therapie in die Selbsthilfegruppe

Im Sommer 1996 verbrachte ich wegen einer langjdhrigen generalisierten
Angsterkrankung mit Panikattacken acht Wochen in der psychosomatischen
Parkland-Klinik in Bad Wildungen/Reinhardshausen. Alsich wieder nach Han-
nover kam, stand fiir mich fest, dass ich an einer Selbsthilfegruppe teilnehmen
wollte.

In der Klinik habe ich kennen und schétzen gelernt, wie wertvoll es sein kann,
sich mit Menschen auszutauschen, die unter einer Angsterkrankung leiden,
und sich gegenseitig konstruktive Hilfestellungen geben kénnen.

In der daz (Deutsche Angst-Zeitschrift) suchte eine Angst-Selbsthilfegruppe
neue Mitglieder in Hannover. Nach einem Vorgespréch mit dem Gruppengriin-
der habe ich dann an der Gruppe teilgenommen. Es war fiir mich sehr erleich-
ternd, festzustellen, dass es Menschen gab, die &hnliche Probleme hatten wie
ich. Nach einigen Monaten fiel mir zunehmend auf, dass es Diskrepanzen zwi-
schen den einzelnen Gruppenmitgliedern gab. Leider schaffte es der Grup-
penleiter nicht, diese auszurdumen. Auch hatte die Gruppe sich vergroRRert, so
dass die Idee entstand, dass ich eine eigene Gruppe griinden kdnnte. Durch
Neuorganisation und Teilung entstanden letztlich drei Gruppen.

Ich informierte mich bei KIBIS, was bei einer Gruppengriindung zu beachten
ist. Zundchst machte ich mich auf die Suche nach geeigneten Raumlichkeiten.
Da diese in der Ndhe meiner Wohnung liegen sollten und ich engen Kontakt zu
meiner Kirchengemeinde hatte, habe ich mich dort umgehdrt und fand bei
Pastor Bochow ein offenes Ohr. Er sorgte dafiir, dass mir seither Raumlichkei-
ten kostenlos zur Verfiigung gestellt werden. Sowohl {iber KIBIS als auch im
Gemeindebrief der Bugenhagengemeinde wurde {iber die Gruppengriindung
informiert. Der erste Gruppenabend fand im Januar 1998 statt. Von Beginn an
stand fiir mich fest, dass ich eine offene Gruppe haben wollte. Am ersten
Gruppenabend kamen sechs Teilnehmer. In der Folgezeit kamen neue Mitglie-
der, andere verlieBen die Gruppe. 1998 nahmen wir schon am Selbsthilfetag
teil und konnten unseren Bekanntheitsgrad in der Offentlichkeit steigern.

In der Anfangsphase war ich sehr aufgeregt und nervés und habe immer
nachgefragt, wenn jemand mal nicht da war. Blieb jemand weg, machte ich
mir Sorgen, ob ich mich falsch verhalten hétte, ob ich bei Auseinandersetzun-
genin der Gruppe als Leiter hatte anders reagieren miissen etc.

Schon vor Gruppengriindung hatte ich Kontakt zu KIBIS und habe dort auch
bald an Seminaren teilgenommen. So besuchte ich im November 1998 ein Se-
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minar dber Gruppenprozesse in Selbsthilfegruppen. Die dort bearbeiteten

Themen

—Wie kann ich mich selbst und das Geschehen in der Gruppe besser wahr-
nehmen?

—Welche typischen Phasen in der Gruppenentwicklung gibt es?

—Welche Rollenverteilung taucht immer wieder auf?

—Wie kann der Austausch so gelingen, dass die Unterschiede Lebendigkeit
und Bereicherung bringen?

—Wie behalte ich Spall am Gruppengeschehen, auch bei belastenden The-
men?

—Wie baue ich funktionierende Gruppenstrukturen auf?

—Wie kann ich auftretende Konflikte konstruktiv [6sen?

waren fiir mich sehr hilfreich und haben entscheidend dazu beigetragen, dass

ich im Umgang mit den Gruppenmitgliedern Selbstsicherheit gewann.

Die Informationen, die ich in diesem Seminar bekam, und der Austausch mit

anderen Teilnehmern, die ihre Erfahrungen dort eingebracht hatten, sorgten

dafiir, dass ich mich nicht entmutigen lie, wenn in der Anfangszeit nur zwei

oder drei Teilnehmer zum Gruppenabend kamen.

Die erste Beriihrung mit dem Thema Supervision

1999 lud KIBIS zu einem Seminar ,Supervision’ ein. Da ich die bisherigen Fort-
bildungen bei KIBIS als sehr positiv fiir mich erlebt hatte, meldete ich mich
gleich fiir die Supervision an, auch wenn mir noch nicht ganz klar war, was
das istund wie ich sie fiir meine Gruppenarbeit nutzen kann. Zu Beginn der er-
sten Supervisionssitzung bekamen wir die Aufgabe gestellt, unsere Position in
der Selbsthilfegruppe in einem Bild darzustellen. Aus dem Bild heraus erga-
ben sich weitere Fragen: ,Wie sehe ich meine Stellung in der Selbsthilfe-
gruppe, wie sieht es in der Selbsthilfegruppe aus?” Nach der Einzelarbeit er-
folgte eine Besprechung in der Gruppe. Zur weiteren Kldrung der eigenen
Rolle erfolgte eine weitere Einzelarbeit mit der Frage, welche Erfahrungen wir
in unserem Leben mit Gruppen gemacht hatten. Dazu wurde eine Zeitschiene
erstellt, auf der zu folgenden Punkten Aussagen gemacht werden sollten:
—Welche Rolle habe ich {ibernommen?

—Wie habe ich mich in dieser Rolle gefiihlt?

—War Konkurrenz vorhanden?

—Was war wichtig?

Ein weiterer Schwerpunktlag in der Vertiefung der Dreiteilung, Wahrnehmung
—Fiihlen — Denken, sowie der Frage, welche Normen in einer Gruppe vorhan-
den sind (Beziehungsnormen, Kommunikationsnormen, Bediirfnisnormen, Ge-
fiihlsnormen, Sanktionsnormen).

Das Seminar wurde von Rita Hagemann geleitet. Sie hat in all den Jahren, in
denen ich sie bei KIBIS kenne, immer ein offenes Ohr fiir mich gehabt und je-
der Austausch, der mit ihr stattfand, fiihrte dazu, dass ich mehr Offenheit fiir
Selbsthilfegruppen und die Arbeit, die in ihnen geleistet wird, bekommen
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habe. Fiir mich ist Rita Hagemann ein Vorbild in ihrem Engagement bei KIBIS
und fiir die Selbsthilfe als solche.

Wie unsere Gruppe lauft

Unsere Gruppensitzung fand zunéchst nur einmal wochentlich statt. Als sich
die Teilnehmerzahl immer weiter nach oben bewegte, war es Wunsch einiger
Gruppenmitglieder, die Teilnehmerzahl auf maximal zwdlf zu begrenzen. Ich
habe jedoch von Beginn an Wert auf offene Gruppen gelegt und deshalb ha-
ben wir 2007 beschlossen, uns zweimal wochentlich fiir jeweils zwei Stunden
zu treffen. Zunachst wollte ich eine zweite Gruppe griinden, aber die Teilneh-
mer waren dagegen. Sie pladierten fiir einen weiteren Gruppenabend. Wir
treffen uns seither montags und donnerstags von 18.30 Uhr bis 20.30 Uhr.

Der Ménner- und Frauenanteil ist von Beginn an nahezu gleich groB. Derzeit
gibt es 30 Teilnehmer und Teilnehmerinnen. Das Alter erstreckt sich von Mitte
20 bis Ende 70. Die Hélfte der Teilnehmer ist berufstétig, die andere Halfte ist
ohne Arbeit bzw. berentet. Die Berufsgruppen ziehen sich quer durch die Be-
volkerung. Die meisten, aber nicht alle Teilnehmer haben psychotherapeuti-
sche Vorerfahrung und auch Klinikerfahrung. Mit diesen Erfahrungen be-
fruchten sie die Gruppenabende. Teilnehmer ohne Therapieerfahrung profitie-
ren sehr davon. Wahrend bei der Gruppengriindung zunachst nur Teilnehme-
rinnen und Teilnehmer mit Angststérungen zu den Gruppentreffen kamen, ha-
ben sich die Diagnosen im Laufe der Zeit auch auf Depressionen erweitert.

Unsere Gruppenabende finden grundsatzlich nach den Regeln der themen-
zentrierten Interaktion statt. Wir beginnen mit einem Blitzlicht, welches zu
unterschiedlichen Fragestellungen ausgerichtet sein kann. Zum Beispiel:
—Wie bin ich heute Abend hier?

—Machte ich ein Thema in die Gruppe einbringen?

—Ist noch etwas iibergeblieben von der letzten Sitzung?

Die Themen aus der Blitzlichtrunde werden dann entsprechend vertieft. Dabei
wird stark beriicksichtigt, was der Teilnehmer wiinscht. Manche méchten nur
reden, aber keine Riickmeldungen, andere bendtigen diese. Der Abend endet
mit einem kurzen Abschlussblitzlicht. Nach einer Stunde ist Pause, um frische
Luft in den Raum zu lassen und den Rauchern eine Befriedigung zu verschaf-
fen. Das Trinken nichtalkoholischer Getranke wahrend der Treffen ist erlaubt.

Es hat sich gezeigt, dass eine Moderation unserer Treffen notwendig ist. Meist
ist das mein Part. Wenn die Gruppe so groB ist, dass sie geteilt wird, regeln die
Teilnehmer selbst, wer in der zweiten Gruppe die Moderation {ibernimmt.
Sollte ich mich nicht wohl fiihlen, gebe ich die Moderation an andere ab. ,Spe-
zialisten’ gibt es in meinen Gruppen auch, besonders fiir Humor, fiir Provoka-
tion (oft allein durch ihre Kérpersprache und ihr Verhalten) und fiir Schweigen
(sie haben dennoch den Wunsch, angesprochen zu werden, damit sie sich
noch in den Gruppenprozess einbringen kdnnen).
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Da es sich um offene Gruppen handelt, steht es jedem frei, zu kommen oder
wegzubleiben. Drei Viertel aller Teilnehmer und Teilnehmerinnen kommen re-
gelméRig, ein Viertel nach Bedarf. Der dlteste Teilnehmer ist seit acht Jahren
dabei. Meine Erfahrungen zeigen, dass im Laufe von etwa drei Jahren durch
den Wechsel der Teilnehmer eine komplett neue Gruppe entsteht.

Der positive Effekt der Gruppen ist, dass die Teilnehmer in Kontakt zu anderen
kommen, dass sie gemeinsam etwas unternehmen, auch auBerhalb der Grup-
penabende, dass sie aus ihrer Isolation herausfinden. Die Gruppe hilft auch
bei der Uberbriickung bis zum Start einer Therapie bzw. sie ist Anlaufstelle un-
mittelbar nach Therapieabschluss. Das Selbstbewusstsein der Teilnehmer
wird gestarkt.

Es findet eine gegenseitige Unterstiitzung bei Behérdengdngen, Umziigen,
Arzthesuchen, Einkaufen und Aufsuchen vielféltiger angstbesetzter Situatio-
nen oder Orte statt.

Die Gruppenteilnehmer bekommen durch die Selbsthilfegruppe Informationen
iiber die verschiedenen psychotherapeutischen Behandlungsmethoden und
-ansatze und sie lernen dadurch auch, selbstbestimmter mit Therapeuten um-
zugehen. Da es deutlich zu wenige Therapieplétze gibt, haben sie die Mdg-
lichkeit, sich in der Gruppe iiber unterschiedliche Therapien und Therapeuten
auszutauschen. Aufgrund der Hilfestellung innerhalb der Gruppe geht die Zahl
der durch unsere Gruppenteilnehmer verursachten Notarzteinsétze {ibrigens
zuriick.

Die Selbsthilfegruppenarbeit hat natiirlich auch Auswirkungen auf personli-
che Beziehungen. Hier ein Beispiel: Die Partnerin, die jahrelang unterstiitzt
hat, muss dann plétzlich zur Kenntnis nehmen, dass viele Dinge, die ich nicht
allein konnte, von mir nun wieder bewaltigt werden konnen. Das kann sich po-
sitiv bemerkbar machen und als Entlastung gesehen werden, aber es kann
mitunter auch wirken, als werde sie nicht mehr gebraucht, sei iiberfliissig.

Offentlichkeitsarbeit ist uns wichtig

Wichtig ist es unserer Gruppe auch, das Thema Angst und Depression u. a.
durch Medienarbeit und das Entstehen einer Internetseite in die Offentlichkeit
zu tragen. Dafiir haben wir wéhrend der Zeit unseres Bestehens unterschied-
liche Wege gewahlt. Im Laufe der Jahre gab es Veroffentlichungen im SPIE-
GEL, in der Hannoverschen Allgemeinen Zeitung sowie Fernsehbeitrdage. 2007
entstand durch die Initiative des Selbsthilfe-Biiros Niedersachsen eine DVD
mit dem Titel ,,Wir bewegen — was uns verbindet”, wozu auch wir einen Bei-
trag leisten konnten. Das NDR Fernsehen sendete im Oktober 2008 ein Ge-
spréch zwischen Pastor Jan Dieckmann, Edelgard Laubach und mir mit dem
Thema ,Wenn Angste krank machen”. Die Aufzeichnung hat mich viel Kraft
und Mut gekostet, aber ich habe auch viel Lob dafiir bekommen. Auch dort
habe ich praktische Unterstiitzung aus meiner Gruppe erfahren, indem mich
ein Teilnehmer nach Hamburg ins Studio begleitet hat.

2009 wurde mir der Leinestern verliehen, eine Auszeichnung fiir Freiwillige,
Ehrenamtliche und engagierte Unternehmen in Hannover. Die Nominierung
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erfolgte iiber Gruppenteilnehmer und in Zusammenarbeit mit einer der hanno-
verschen Tageszeitungen, in der acht Personen aus unterschiedlichsten Be-
reichen des Ehrenamtes vorgestellt wurden. Die Leser und Leserinnen konn-
ten ihre Stimme fiir den oder die jeweilige Favoritin abgeben. Davon kamen
drei in die engere Auswahl. Durch eine Jury aus Persdnlichkeiten des dffent-
lichen Lebens wurde dann der Preistrdger bestimmt. Wir haben uns dariiber
sehr gefreut, denn durch diesen Preis wurde die Wertschatzung der Selbst-
hilfe durch die hannoverschen Biirger und Biirgerinnen sehr deutlich.

Supervision als logische Weiterentwicklung meines
Selbsthilfeengagements

Seit 1999 habe ich an sieben Forthildungen und fiinf Supervisionskursen bei
KIBIS teilgenommen. Aufgrund der Informationen von Frau Hagemann und
weiteren Supervisorinnen entschloss ich mich, 2008 selbst eine Ausbildung
zum Supervisor zu beginnen. Durch die jahrelange Leitung meiner Selbsthilfe-
gruppen entstand in mir der Wunsch nach noch mehr Methoden, Gruppen zu
leiten, Arbeitsprozesse zu verstehen und weiterzuentwickeln und letztendlich
auch mich selbst besser kennen zu lernen und zu verstehen. Die zweijéhrige
Weiterbildung zum Supervisor bei der ZEW der Universitdt Hannover umfasste
440 Stunden, die an Wochenenden und mit Bildungsurlaub absolviert wurden.
Hinzu kamen im zweiten Ausbildungsjahr 60 Stunden Lehrsupervision. Voraus-
setzung hierzu war die Leitung einer Supervisionsgruppe liber zehn Sitzungen,
die mir durch KIBIS ermdglicht wurde.

Die vielen positiven Riickmeldungen aus dieser Supervisionsgruppe haben
mich darin bestétigt, dass die Weiterbildung fiir mich absolut richtig war und
haben mir auBerdem viel Kraft gegeben, auf dem ziemlich steinigen Weg
durchzuhalten und weiterzugehen, denn die Weiterbildung fand zusétzlich zu
meiner Vollzeitberufstatigkeit und zu den Selbsthilfegruppen statt. Dies war
eine auBergewohnliche Belastung, ich habe sie aber auch als ebenso grof3e
Bereicherung erlebt. In einer Lehrsupervisionssitzung habe ich zum Ausdruck
gebracht, dass die Selbsthilfegruppenarbeit fiir mich damals zur Disposition
stand. Ich hatte den Eindruck, ich sei mdglicherweise aus der Selbsthilfegrup-
penarbeit herausgewachsen und kdnnte oder sollte jetzt zu ,neuen Ufern’ auf-
brechen. Bei der Pro- und Contra-Diskussion zu diesem Thema merkte ich,
dass mir die Arbeit mit den Selbsthilfegruppen nach wie vor sehr wichtig ist,
und ich sie nicht aufgeben mdchte, ja aus mir heraus gar nicht aufgeben kann.
Wichtig ist mir anzumerken, dass es mir gelungen ist, die Bereiche Selbsthil-
fegruppen und Supervision zu trennen. Dennoch ist es auch so, dass ich viele
Techniken, die ich in der Supervision gelernt habe, in meinen Gruppensitzun-
gen anwenden kann.

Von einer Supervisionsfortbildung kann aus meiner Sicht jeder profitieren, der
bereit ist, sich selbst auch kritisch zu betrachten. Ich habe dabei viele neue
Erkenntnisse {iber mich und meine Verhaltensweisen sammeln kénnen. Schon
am Ende meiner Ausbildung habe ich mich entschlossen, Supervisionsgrup-
pen zusammen mit Gabriele Limmerhirt-Seibert bei der KIBIS anzubieten. Seit
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2010 bereiten wir uns gemeinsam vor, fiihren die Gruppen durch und treffen
uns im Anschluss zu Nachgesprachen. Dariiber hinaus treffen wir uns viertel-
jahrlich mit anderen Supervisoren zur Intervision. Unsere Gruppenabende
werden regelmaBig protokolliert. Wir fiihren die Supervisionsabende beide
mit grofBer Freude durch und empfinden die Gruppen als Bereicherung unse-
res Lebens. Von den Teilnehmerinnen und Teilnehmern erhielten wir bisher
viele positive Riickmeldungen, dass sie die von uns vermittelten Methoden in
ihren Gruppen erfolgreich anwenden konnten. Wir freuen uns, wenn wir auch
in Zukunft weiterhin Supervisionsgruppen bei KIBIS leiten diirfen.

Mein personliches Fazit

Die Selbsthilfe nimmt in meinem Leben einen sehr groBen Stellenwert ein,
weil professionelle Hilfe in meinem Bereich zeitlich sehr begrenzt ist. Fiir jede
Erkrankung ist der Patient grundsétzlich selbst der beste Experte, vorausge-
setzt er ist bereit, sich auf seine Krankheit und auf Hilfeméglichkeiten einzu-
lassen. Die Zeit, die ich fiir die Selbsthilfe investiere, zahlt sich fiir mich nach
wie vor aus, dennich als ,Leiter’ profitiere auch von den Gruppenteilnehmern.
Auch die Selbsthilfe muss sich aufgrund der Entwicklung der Medienland-
schaft auf andere Gegebenheiten einstellen. Inzwischen nehmen Beratungen
iiber das Internet zu. Ich persdnlich brauche jedoch den direkten Kontakt von
Angesicht zu Angesicht. So kann ich Kérpersprache ,lesen’, die sonst fiir mich
nicht sichtbar wére.

Ein besonderer Dank gilt meiner Lebensgeféhrtin, die mir in der langen Zeit
meiner Hilflosigkeit stets zur Seite gestanden hat und die mir nun den Frei-
raum gibt, all die Dinge zu tun, die ich zu meiner groBen Freude wieder allein
tun kann und méchte.

Beenden mochte ich meinen Beitrag mit einem Gedicht von Dietrich Bonhoef-
fer:

Hoffnung

Wenn schon die lllusionen bei den Menschen
eine so groBe Macht haben,

dass sie das Leben in Gang halten konnen —
wie groB ist dann erst die Macht,

die eine begriindete Hoffnung hat?

Deshalb ist es keine Schande, zu hoffen,
grenzenlos zu hoffen!

Wolfgang Ehlers ist Kriminalbeamter mit Zusatzqualif[!(ation als Supervisor und seit 1998 Griinder
und Leiter der Selbsthilfegruppe SEHILA zum Thema Angste und Depressionen.
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Ullrich Weber

An die Hand nehmen - Starkung der Sozialkompetenz
des Einzelnen

Erfahrungsbericht aus der téglichen Arbeit in der Schlaganfall-Selbsthilfe-
gruppe Burgdorf/ Lehrte / Peine und zu einem unserer “alternativen” Projekte

Schlaganfall-Selbsthilfe, was ist das grundsétzlich und welche
Bedeutung hat sie fiir uns?

Wie in allen Selbsthilfegruppen finden sich auch bei uns Menschen zusam-
men, die erkannt haben, dass es einfacher ist oder sein kann, wenn man sein
Schicksal selbst in die Hand nimmt und sich in einer Gemeinschaft Gleichbe-
troffener austauscht.

Auch zu uns kommen die Menschen mit ganz unterschiedlichen Motivationen,
in der Mehrzahl Menschen, die einen Schlaganfall erlitten haben und an den
Folgen leiden. Sie haben somit ein gemeinsames Problem und befinden sich,
ausgeldst durch den fiir viele Betroffene unvorhersehbaren Schlaganfall,
plétzlich in einer anderen, ganz speziellen Lebenssituation.
Schlaganfall-Betroffene sind Menschen, denen von heute auf morgen der Bo-
den unter den FiiBen weggerissen wurde.

Ungeduld und Unzufriedenheit,

oft der tiefe Sturz ins schwarze Loch,

Hoffnungslosigkeit,

Angst nicht mehr zu funktionieren,

Angst nicht mehr gebraucht zu werden,

Depression,

die verstandliche Suche nach Halt,

alles von anderen Betroffenen durchaus nachvollziehbare Empfindungen und
Vorgénge, die aber selbstversténdlich nicht nur den Patienten selbst betref-
fen.

Bei der Pflege und Betreuung von Schlaganfall-Patienten wird sehr schnell
deutlich, dass auch viele Angehérige mit der meist plétzlich eintretenden Pro-
blemsituation iberfordert sind. Verhaltensanderung des Betroffenen! Wer
kann mir jetzt helfen?

Auch diese Aufgabe versucht unsere Selbsthilfegruppe zu erfiillen. Ziel unse-
rer Gruppe ist es, uns als Schlaganfall-Patienten und unsere Angehorigen im
weitesten Sinne gegenseitig zu ,betreuen’ und zu beraten, uns zu unserer oft-
mals kréftezehrenden Arbeit zu ermutigen und ggf. auch zu begleiten.

Nach Angaben der Weltgesundheitsorganisation von 2008 erleiden jedes Jahr
15 Millionen Menschen einen Schlaganfall, allein in Deutschland ca. 250.000
Menschen. Durch die Beeintrdchtigung wichtiger Hirnfunktionen veréndert
sich das Leben von einem Tag zum anderen. Der Betroffene ist pl6tzlich natiir-
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licher und erlernter Féhigkeiten beraubt. All das, was an automatisierten und
erlernten Vorgdngen ablief und somit selbstversténdlich war, muss haufig neu
erlernt werden.

Schlaganfall ist die Hauptursache von Berufsunfahigkeit und Langzeitbehin-
derung — unabhédngig von Alter, Geschlecht, ethnischer Zugehdrigkeit oder
Herkunftsland. Alle sechs Sekunden stirbt ein Mensch an einem Schlaganfall
—das sind mehr als fiinf Millionen Todesfalle im Jahr. Stroke Unit (eine spezi-
alisierte Schlaganfall-Station) und Reha sind fiir die Uberlebenden nur der An-
fang einer langwierigen Rehabilitation, die auf Dauer weitergefiihrt werden
muss. Einer von sechs Menschen ist gefdhrdet, einen Schlaganfall zu erleiden
—es kann jeden treffen!

Wir wissen, dass Selbsthilfe aus dem Gesundheitssystem und aus dem ge-
sellschaftlichen Leben nicht mehr wegzudenken ist. Von Betroffenen — fiir und
mit Betroffenen wird in Selbsthilfegruppen gearbeitet, und das ist eben das
besondere an dieser Arbeit. Wir wollen durch unsere Arbeit bei der Bewdlti-
gung schwieriger Lebenssituationen, die durch das Ereignis Schlaganfall ent-
standen sind, helfen.

So verstehen wir uns, so sehen wir den Menschen: die Arbeit
in unserer Gruppe

Im Rahmen unserer Selbsthilfegruppenarbeit falltimmer wieder auf, dass eine
groBe Anzahl Betroffener, auch wenn die kdrperlichen Einschrankungen wie-
der weitgehend abgeklungen sind, recht hilflos dem ,Tagesgeschéft’ gegenii-
ber steht. Unserem selbst gegebenen Motto folgend — wir kdnnen dem Leben
nicht mehr Tage geben, aber dem Tag mehr Leben —mdéchten wir diesen Men-
schen unterstiitzend helfen, ihre tdglichen Verrichtungen selbststéndig zu er-
ledigen. Dieses Motto, bzw. die Konsequenz daraus, hat mich auch vor etwa
acht Jahren bewogen, nach einer ,Bedarfsabfrage’in der oértlichen Presse an
meinem Wohnort eine Schlaganfall-Selbsthilfegruppe zu griinden. Einige Be-
troffene und auch Angehdrige meldeten sich und mit selbst gegebenen Zielen,
welche wir wahrend des ersten Treffens in gréfRerer Runde — wir waren da-
mals etwa 20 Personen — absteckten, war unsere Gruppe ins Leben gerufen.
Schon unmittelbar nach Erscheinen des Zeitungsartikels fragten Mitglieder
einer benachbarten Gruppe an, ob sie sich uns anschlieen kénnten. So fan-
den wir uns zusammen. Nach Klédrung einiger organisatorischer Dinge gingen
wir daran uns eine Selbsthilfegruppe ,zu basteln’. Uns war klar, dass wir eine
Gruppe fiir alle sein wollten. Eine Gemeinschaft mit starkem Zusammengehd-
rigkeitsgefiihl, in der sich Schlaganfall-Betroffene, Angehdrige, Freunde Be-
troffener, Nachbarn und am Thema Interessierte wohlfiihlen und austauschen
kdnnen. Wir wollten jedem die Mdglichkeit geben von eigenen Erfahrungen zu
berichten und aus den Erfahrungen anderer zu lernen. Wir wussten, und das
haben wir auch sofort jedem neu hinzu gekommenen vermittelt: jede Gemein-
schaft lebt vom Engagement der ihr angehdrenden Gruppenmitglieder und
dem, was der Einzelne im Rahmen seiner Mdglichkeiten einbringt.
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Die wesentlichen Grundlagen bzw. getroffenen Absprachen wahrend der

Konstituierung unserer Schlaganfall-Selbsthilfegruppe waren und sind:

— Gleichberechtigung: unsere Selbsthilfegruppe ist eine Gemeinschaft gleich-
berechtigter Partner. Wir haben uns zusammengeschlossen im Wissen,
dass sich alle in einer dhnlichen Lebenssituation befinden.

— Eigenverantwortlichkeit: jeder bestimmt selbst, was er tun méchte und was
nicht. Niemand kann fiir sein Tun und Handeln ein anderes Gruppenmitglied
verantwortlich machen.

— Gruppenverschwiegenheit: Die Schweigepflicht betrifft all das, was man
selbst in der Gruppe mitteilt, und selbstversténdlich auch alles, was andere
in der Gruppe berichten.

Besonders wichtig waren uns im Bezug auf die Gruppe auch die Eigenstan-
digkeit und die Unabhéangigkeit von Gruppe und Teilnehmern. Betroffene sind
in diesem Punkt besonders sensibel, was aus der Erfahrung herriihrt, dass
ihre Umgebung sie nach dem Schlaganfall anders behandelte als zuvor. Wah-
rend sie selbst nicht in der Lage waren iiberhaupt oder schnell genug zu rea-
gieren, wurde iiber sie statt mit ihnen geredet. Dieses Verhalten von AulRen-
stehenden in einer Situation eigener Unzufriedenheit und Zukunftsangst be-
waltigen zu miissen, ist fiir eine groRe Anzahl Betroffener wie eine uniiber-
windbare Wand. Die Eigensténdigkeit des Handelns nimmt daher unter unse-
ren Gruppenregeln einen wichtigen Platz ein.

Um die Teilnahme an unserer Gruppe auch denjenigen zu erleichtern, die
durch den Schlaganfall in schwierige wirtschaftliche Verhéltnisse geraten
sind, nehmen wir auch bei hdheren Kosten fiir unsere Aktivitdten keinen Mit-
gliedsbeitrag. Wir gestalten unsere Arbeit ausschlieBlich aus Spenden der
Mitglieder, aus Fordermitteln der Stiftung Deutsche Schlaganfall-Hilfe, aus
der Pauschal- und Projektférderung der gesetzlichen Krankenkassen und mit
ganz viel persdnlichem Engagement.

Alle miissen lernen sich den verdnderten Lebensumsténden zu stellen. Vor-
rangig ist es zu lernen, die Krankheit und deren Folgen zu akzeptieren und die
uns verbliebenen Méglichkeiten optimal zu nutzen. Deshalb informieren wir
wahrend unserer Gruppenabende auf der ,Informationsebene’ {iber spezielle
mit dem Schlaganfall zusammenhdngende Themen. Aber: nichts ist schlimmer
als sich selbst aufzugeben. Im Vordergrund stehen daher das Gesprach und
die gegenseitige Unterstiitzung in der Gruppe. Oftist in der Gruppenarbeit ge-
rade das am wichtigsten — einfach nur mal zuhéren. Natiirlich wollen wir aber
auch den Erfahrungsaustausch zwischen den Betroffenen férdern und die er-
fahrungsgemal sehr schnell abgebrochenen sozialen Kontakte wieder auf-
bauen helfen. Gerade bei Menschen, die vom Schlaganfall wahrend ihrer Be-
rufstatigkeit betroffen werden, fehlt auBerdem die Anerkennung, die in unse-
rer Gesellschaft haufig aus der Berufstatigkeit und dem damit zusammenhén-
genden Erfolg bezogen wird. Das Selbstbewusstsein sinkt in den Keller. Das
Miteinander in unserer Gruppe zeigt diesen Menschen, dass das Leben
weitergeht.
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Eingedenk der Tatsache, dass ein Schlaganfall jede/n treffen kann, nutzen wir
aulBerdem offentliche Veranstaltungen, um auf Risikofaktoren und Anzeichen
(Warnzeichen) eines Schlaganfalls hinzuweisen. Gern bieten wir auch hier fiir
Interessierte und Betroffene unsere Hilfe an, ob es um Préavention geht, ob es
um konkrete Fragen zum gewesenen Schlaganfall geht, darum zuzuhoren
oder darum zu helfen.

Eine der grundlegenden Fragen: Wie gestalte ich mein Leben?

Als Betroffene kennen wir die vielfdltigen Probleme im privaten wie im beruf-
lichen Bereich, selbstverstindlich die haufig sichtbaren, also physischen,
aber auch die nicht so offensichtlichen Einschrankungen der Gesundheit und
die damit verbundenen psychischen Belastungen. Wir kénnen uns einfiihlen
in die Situation anderer Schlaganfall-Betroffener und ihrer Angehdrigen. Mit
unseren vielfdltigen Erfahrungen, aber auch mit unseren Tipps beispielsweise
zur Rehabilitation, zu Risikofaktoren, zu Beruf, zu Partnerschaft oder zum Um-
gang mit Behdrden, aber auch zu vermeintlich einfachen Dingen wie der Pla-
nung eines Ausfluges oder einer Reise wollen wir dazu beitragen, dass jede
und jeder Betroffene sich selbst weiterhin als vollwertiges Mitglied der Ge-
sellschaft sieht, egal wie stark die Einschréankungen auch sind. Das Selbst-
wertgefiihl zu stérken ist fiir uns eine sehr wichtige Aufgabe!

Wir tun noch etwas mehr — der Vorbereitungskreis unserer
Selbsthilfegruppe

Schon bald bildete sich in unserer Gruppe ein aus mehreren Personen beste-
hender Vorbereitungskreis. Verantwortung fiir Einzelbereiche wurde verteilt
und mancher fiihlte sich dadurch mehr wahrgenommen. ,Endlich werde ich
mal wieder gebraucht und auf meine Aussage, mein Urteil wird Wert gelegt.”
Dies Gefiihl fiihrte fiir viele Betroffene zu einer enormen Steigerung des
Selbstwertgefiihls, nachdem die Anerkennung durch ihre berufliche Tétigkeit,
aber auch die im Freundes- und Bekanntenkreis und oftmals leider auch
innerhalb der Familie von heute auf morgen durch das Ereignis Schlaganfall
weggebrochen war.

Wir, die kleine Gruppe unseres Vorbereitungskreises, beschéftigen uns teil-
weise seit Jahren auf Grund eigenen Erlebens mit den Themen Schlaganfall
und den daraus resultierenden Folgen. Mit Hilfe unserer Arzte, des Pflegeper-
sonals in den Kliniken, mit Hilfe unserer Therapeuten und natiirlich auch mit
unverzichtbaren Unterstiitzung durch unsere Familien haben wir uns wieder
ein Stiick Selbstdndigkeit und damit Lebensqualitdt zuriickerobert. Eine
Selbststandigkeit, die eine andere ist, als die vor dem unbekannten und nicht
zu verstehenden Ereignis.

Unser Vorbereitungskreis wurde im zweiten Jahr nach Griindung unserer
Selbsthilfegruppe ins Leben gerufen. Ich bemerkte, dass die mit der Gruppen-
leitung verbundene Arbeit, wie die Vorbereitung der Gruppentreffen, die Or-
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ganisation der aus meiner Sicht so immens wichtigen Gemeinschaftsveran-
staltungen zur Starkung der Sozialkompetenz des Einzelnen und auch die,
nach Steigerung unserer Teilnehmerzahlen, immer wichtiger werdenden Fra-
gen beziiglich der Finanzierungsméglichkeiten meine eigenen Kraftreserven
zu erschopfen drohten. (Leistungsfahigkeit vor dem Schlaganfall ist eben
nicht gleich Leistungsfahigkeit nach dem Schlaganfall). So stellten wir in der
Folge unsere Gruppe breiter auf. Recht schnell waren Mitglieder gefunden,
die mit ihren eigenen Erfahrungen Teilbereiche iibernahmen und in den meis-
ten Féllen noch bis heute mit Elan ausfiillen. Sicherlich —und das war auch nie
so angedacht — ist das keine Gruppe in der Gruppe, aber ein sehr engagierter
und verldsslicher Kreis Betroffener und Angehoriger, deren Mitglieder sich
z.B. zur Aufgabe gemacht haben, Schlaganfall-Betroffene nach vorherigem
telefonischen Erstkontakt in ihrer gewohnten Umgebung aufzusuchen, um so
die haufig vorhandene Schwellenangst abbauen zu helfen. Andere wiederum
iibernehmen die Planung einer Veranstaltung oder eines Gemeinschaftsaus-
fluges und wieder andere unterstiitzen bei der Kassenfiihrung. Wahrend mei-
ner Vortrdge zum Thema Selbsthilfegruppenarbeit betone ich immer, dass
eine Gruppe nur dann gut lauft, wenn alle daran mittun und ihre eigenen ge-
machten Erfahrungen einbringen. Jede / Jeder hat seine eigenen Probleme,
hat aber auch ein groes Potenzial individueller Erfahrungen einzubringen,
welche erst eine Gemeinschaft zu einer Selbsthilfegruppe werden lésst, sie
als solche tragt und wodurch sie lebt.

Nur gibt es bei manchen Betroffenen durch den Schlaganfall Einschréankun-
gen, die der oder dem Einzelnen unmdglich machen, sich im gewiinschten
MaBe einzubringen. Hier dann gegenseitig flireinander einzustehen ist das
Anliegen einer jeden Selbsthilfegruppe. Dariiber hinaus, genau an dieser
Stelle das kleine Quantchen mehr ,da zu sein’, ist die Motivation der Mitglieder
unseres Vorbereitungskreises.

STARKUNG DER SOZIALKOMPETENZ DES EINZELNEN -
AN DIE HAND NEHMEN - Dieser Projektname ist fiir uns
Programm

Selbsthilfegruppenmitglieder helfen und unterstiitzen andere Betroffene bei
der Lebensbewaltigung. So entstand vor zwei Jahren die Idee zu einem unse-
rer Projekte. Der Schlaganfall ist ein Wendepunkt, ein Markstein im Leben der
Betroffenen und es gibt fiir die Betroffenen ein Leben vor und ein Leben nach
dem Schlaganfall.

Um die notwendige Kraft zu entfalten und den vielféltigen Aufgaben gerecht
zu werden, brauchen wir Ideen und die engagierte Mitarbeit der Betroffenen
selbst, aber auch Hilfe durch selbsthilfefordernde Strukturen.

Ziele unseres Projektes: Wir wollen unseren Gruppenmitgliedern ermdg-
lichen, ihr Leben so zu gestalten, wie sie es selbst sich vorstellen, ihnen er-
maglichen, in kleinen Schritten zuriick ins Leben zu finden. Unser Ansatz soll
helfen, Angst zu iiberwinden und zu einem selbstbestimmten Leben zuriick zu
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kehren. Verloren gegangene soziale Kontakte auch auRerhalb der Gruppe sol-
len wieder aufgebaut werden. Betroffene sollen, ausgestattet mit einem ge-
sunden Selbstbewusstsein, selbst wieder aktiv werden und im Rahmen ihrer
Mdoglichkeiten am Leben in der Gemeinschaft teilnehmen.

In unserem Vorbereitungskreis kursierte die Idee zu einem Selbsthilfeprojekt
schon lange und in kleinen Schritten wurde die Umsetzung erprobt. Durch das
Beispiel eines Gruppenmitgliedes wurde uns schon vor langerer Zeit vor Au-
gen gefiihrt, wie einem Menschen mit Mobilitdtseinschrénkung und wenig
selbsthewusstem Auftreten nach einiger Zeit Dinge mdglich wurden, die ihm
vorher unmdglich erschienen. Fehlende finanzielle Mittel verhinderten zu-
ndchst weitere diesbeziigliche Aktivitdten. Wir wollten diese Arbeit aber un-
bedingt weiterfiihren, da wir von ihrem Erfolgt (iberzeugt waren. Eine Losung
musste her und wurde im Rahmen der Projektfinanzierung der gesetzlichen
Krankenkassen schlieflich auch gefunden.

Da es sich bei unserer Projektidee um etwas Neues, im Grunde aber auch um
eine origindre Aufgabe einer Selbsthilfegruppe handelt, ndmlich gegenseitige
Hilfe und Unterstiitzung, war es eine Herausforderung diesen neuen Ansatzim
Rahmen der Selbsthilfeférderung schliissig zu vermitteln. Etwas Konkretes zu
beschaffen, ein Banner fiir die Selbsthilfegruppe zum Einsatz auf dem néch-
sten Selbsthilfetag oder die Kosten im Zusammenhang mit der drtlichen Ver-
anstaltung anlésslich des Tages gegen den Schlaganfall, dies sind alles
Dinge, die fassbar sind und sich gut eignen fiir einen Projektantrag. Arbeit mit
Betroffenen aber, die zum Ziel hat ihre Selbststéandigkeit zu fordern und im Ide-
alfall Folgekosten spart, war da schon schwieriger in einem Antrag zu be-
schreiben. Die Formulierung des GKV-Spitzenverbandes lautete: Antrége, die
auf die direkte Ressourcenstédrkung der Betroffenen oder ihrer Angehérigen
abzielen, sollen zudem eine Aussage treffen, inwiefern durch die MaR-
nahme/das Projekt die Autonomie der Betroffenen oder ihrer Angehorigen ge-
stérkt werden kann. Diese Formulierung schreckt nach unserer Erfahrung bis-
lang viele Gruppen ab, sich diesem Procedere zu unterziehen und waghalsige
Prognosen abzugeben.

Dennoch, wir waren und sind davon {iberzeugt, dass unser nachfolgend kurz
beschriebenes Hilfsangebot eine von vielen Betroffenen gern angenommene
Ergdnzung zur Wiedererlangung von Selbststéndigkeit darstellt.

Unsere Projektidee enthielt unter anderem folgende Bausteine:

An die Hand nehmen: Zug, Bahn und Bus wieder allein und chne Angst nutzen
lernen. Wir ergriinden den Bedarf und zu einem vom Betroffenen selbst ge-
wahlten Termin (zuriick zur Eigenstandigkeit - ich bestimme selbst) unter-
nimmt dieser mit einer Begleitperson gemeinsam eine Bus- oder Bahnfahrt.
Lernprozess: es hat sich zwischenzeitlich einiges gedndert: Die Haltestelle
wurde verlegt, aber ich erreiche sie trotzdem. Die Abfahrtzeiten haben sich
gedndert. Die Fahrpreise sind erhoht worden, doch mein Begleiter ist dabei,
stérkt mich, sodass der Fahrer geduldig wartet, bis ich meinen Fahrschein
hervorgeholt habe. Es geht alles etwas langsamer, aber es geht. Fiir den Weg
zur Haltestelle brauche ich jetzt doppelt so viel Zeit, aber ich komme an. Ich
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kann etwas weitestgehend eigenstindig, zukiinftig vielleicht wieder ganz al-
lein erledigen. Ziel ist es, dass der Angeleitete sich bewusst macht, diese
Fahrt wieder allein bewidltigen zu kdnnen, vielleicht erst nach der dritten ,Pro-
befahrt’, aber dann auf Dauer.

An die Hand nehmen:\Wege zu den individuell wichtigen Institutionen und Ein-
richtungen wie Arzt, Verwaltungsstellen oder Post erst einmal gemeinsam ge-
hen. Hier ist nicht nur die reine Begleitung notwendig, sondern, wenn vom Be-
troffenen gewiinscht, auch die ,Schulter’ des Begleiters, wenn mal nicht alles
wunschgemaR verlauft. Erkenntnis: ich werde auch mit meiner Einschréankung
akzeptiert und kann zukiinftig mit diesem Bewusstsein wieder forscher auftre-
ten.

An die Hand nehmen: gemeinsam einkaufen und somit Markt und Einzelhandel
wieder erlebbar machen. Ein Ereignis, das viel mit selbstbestimmtem Leben zu
tun hat, etwas ganz anderes als die bestellte Lieferung an der Wohnungs-
oder Haustiir entgegen zu nehmen. Erkenntnis: ich werde trotz meiner Lang-
samkeit und meiner immer noch vorhandenen Unbeholfenheit akzeptiert und
als Kunde zuvorkommend behandelt.

An die Hand nehmen: mit einem Begleiter im Hintergrund lernen Barrieren zu
iiberwinden, die sich vor einem Betroffenen aufbauen, wenn er sich z.B. nur
mangelhaft ausdriicken kann. Erkenntnis: ich bemerke, dass die Akzeptanz
meines Gegeniibers auch da ist, wenn es an der klaren Aussprache oder der
Wortfindung mangelt. Zukiinftig werde ich auch wieder allein nach nicht so-
fort auffindbaren Artikeln fragen und nicht irgendein Ausweichprodukt kau-
fen.

An die Hand nehmen: praktisch klar machen, dass auch jemand, der wegen
seiner korperlichen Einschrankungen nichtimmer und in jeder Situation in der
Lage ist, sich angepasst zu verhalten, dennoch als Gast und gern gesehen ist.
An die Hand nehmen: Begleitung ins Theater oder Kino. Etwas, was héufig &l-
teren Alleinstehenden schon schwer féllt, fiir Schlaganfall-Betroffene aber
selbst in Begleitung Schwierigkeiten mit sich bringt. GroBe Menschenan-
sammlungen, vielleicht noch ein Sitzplatz in der Reihenmitte und ein hoher Ge-
rduschpegel dazu. Eigentlich ist es manchem Betroffenen schon bei der Vor-
stellung unwohl, aber mochte er auf Dauer auf dieses Erlebnis verzichten?

Unser Projektziel mit dieser Art von innovativer Hilfe war und ist es, dass die
,angeleiteten Personen’ wieder ihr altes Selbstbewusstsein zuriick erlangen
bzw. neues Selbstbewusstsein entwickeln und somit selbststdndiger ihren
Alltag gestalten lernen. Wir wissen, dass Menschen mit erworbenen Ein-
schrinkungen genau die gleichen Wiinsche und Bediirfnisse haben wie vor
dem Ereignis Schlaganfall und wollen ihnen helfen diese Wiinsche zu erfiillen.
Dazu wiederum brauchen auch wir Hilfe und so sind wir den Krankenkassen
sehr dankbar, die unser Projekt trotz schwieriger Abschétzung des Finanzbe-
darfes unterstiitzt haben. Projekte dieser Art sind nur mit groBem person-
lichen Einsatz der Begleiter zu realisieren und dafiir gebiihrt ihnen groRe An-
erkennung.
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Das Fazit unserer bisherigen Arbeit: Schlaganfall-Betroffene entwickeln die
unterschiedlichsten persdnlichen Verarbeitungsstrategien: Distanzierung,
Flucht oder Verdrangung — wir kennen sie alle. Dass wir uns heute den Aufga-
ben in unserer Selbsthilfegruppe und unserem Projekt stellen kénnen und
dass es uns verhaltnismaRig gut geht, liegt vor allem am starken Willen des
Einzelnen. Hierbei kdnnen wir uns als Selbsthilfegruppe gegenseitig Hilfestel-
lung geben. Die Kraft aber muss jeder Betroffene selbst aufbringen. Ein un-
glaublich schwerer Weg fiir den Patienten und die Angehérigen.

Ullrich Weber hat, 48jahrig, vor etwa zehn Jahren wéhrend eines Auslandaufenthaltes einen
Schlaganfall erlitten. Berufliche und auch langjéhrige kommunalpolitische Tatigkeit waren von ei-
ner Minute zur anderen nicht mehr ausfiihrbar. Nach Hohen und Tiefen wieder weitestgehend
hergestellt, griindete er 2004 eine Schlaganfall-Selbsthilfegruppe und tauschte sich dort mit
Gleichbetroffenen aus. Derzeit ist er Vorsitzender des Schlaganfall Landesverbandes Nieder-
sachsen.

35
Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen (DAG SHG) e.V. (Hrsg.):

selbsthilfegruppenjahrbuch 2012. Gie3en 2012, www.dag-shg.de



Jens Peter Zacharias

Prostatakrebs-Selbsthilfe und evidenzbasierte
Medizin

Wihrend meines Referates zur Methodenbewertung in einer Schulung des
Gemeinsamen Bundesausschusses (G-BA) wurde ich gefragt, ob ich mich
auch schriftlich mit dem Thema auseinander setzen wiirde, da es auch fiir an-
dere Verbande von Interesse sei. Diesem Wunsch folge ich heute und benutze
hierbei folgende Gliederung: 1. Vorstellung unseres Verbandes, 2. Strategi-
sches Vorgehen, 3. Leitlinien, 4. Evidenzbasierte Medizin, 5. Zusammenfas-
sung und Ausblick

1. Vorstellung:

Der Bundesverband Prostatakrebs e.V. (BPS) ist ein Zusammenschluss von
Prostatakrebs-Betroffenen in 240 Selbsthilfegruppen in ganz Deutschland
(BPS Geschéftshericht 2010 (1)). Prostatakrebs ist die haufigste Krebserkran-
kung des Mannes. Uber 60.000 Ménner werden jihrlich neu diagnostiziert,
und mehr als 10.000 sterben jahrlich an dieser Krankheit (Krebs in Deutsch-
land, Robert Koch Institut, aktuelle Ausgabe (2)). Der BPS arbeitet nach dem
Motto ,.informieren, helfen, Einfluss nehmen®. Unter ,Einfluss nehmen” ist pri-
mar die Einflussnahme auf das Gesundheitswesen gemeint, seine bestmdogli-
che Ausrichtung in Sachen Prévention, Diagnose, Therapie und Rehabilitation
fiir die ,heilbar Erkrankten” und angemessene palliative Betreuung fiir die un-
heilbar Erkrankten. Der BPS erstrebt ein Qualitétsniveau, das sich in der Spit-
zengruppe der Industrieldander befinden soll.

Im Vergleich zu den Krebsverbéanden Frauenselbsthilfe nach Krebs und ILCO,
die schon auf eine 40-jahrige Geschichte zuriick sehen kénnen, ist der BPS
noch recht jung. Er hat im September 2010 sein 10-jdhriges Bestehen began-
gen (BPS Magazin 2/2010 (3)). Offenbar féllt es den Mannern schwerer, Ver-
antwortung fiir ihre Gesundheit zu ibernehmen. An Prostatakrebs erkrankte
Manner bendtigten noch 30 Jahre, um es der ILCO und den Frauen nach Krebs
gleichzutun. In vieler Beziehung sind sie unsere Vorbilder.

Der BPS wird im Wesentlichen von der Deutschen Krebshilfe finanziert. Sie
gibt die Regeln vor fiir eine unabhéngige, nur den Betroffenen verpflichtete
Selbsthilfearbeit.

2. Strategisches Vorgehen des Verbandes:

Die ersten Jahre des Verbandes wurden dominiert vom Aufbau der Gruppen
und einer leistungsfahigen Verwaltung. Die Manner der ersten Stunden leiste-
ten unter der Fiihrung von Herrn Petter sehr erfolgreiche Arbeit. Sie sorgten
fiir das schnelle Wachstum des Verbandes. Die angewachsene Zahl der Mit-
glieder und schicksalhafte Verédnderungen in der Fiihrung des Verbandes wa-
ren verantwortlich fiir eine Neuorientierung des BPS.
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Nun ging es darum, den Verband weiterzuentwickeln und neue Ziele zu be-
stimmen. lhre Erarbeitung zog sich {iber Monate hin. SchlieBlich wurden die
formulierten Ziele mit den Landesverbanden und den Gruppen diskutiert, ver-
dndert und in einer Mitgliederversammlung verabschiedet. Wahrend dieses
Prozesses wurde klar, dass wir nicht in der Lage sein wiirden, alle Ziele mit
gleicher Prioritdt zu verfolgen, und es wurde eine Rangfolge verabredet. Jahr-
lich werden diese Ziele aufs Neue gepriift und ihr Erfiillungsstand dokumen-
tiert. Dieses Vorgehen hat sich bewéhrt als das Mittel der Wahl. So kénnen
wir Dynamik und Fokus in unserer Arbeit erzielen und unsere beschrénkten
Kréfte auf die wesentlichen Ziele konzentrieren.

3. Leitlinien Prostatakrebs:
Basis allen medizinischen Handelns sind die Erfahrungen der Arzteschaft und
die wissenschaftlichen Erkenntnisse. Dabei darf aber nicht die Manifestation
wissenschaftlicher Erkenntnisse aulRer Acht gelassen werden. Unser 3. Ziel
findet hier seine Begriindung. In den Bereichen Prévention, Diagnose, Thera-
pie, Rehabilitation und Palliation wollen wir, dass Prostatakrebserkrankte
nach aktuellen Leitlinien behandelt werden. Die Leitlinien sollen ziigig aktuali-
siert und weiter entwickelt werden. Lassen Sie mich dies nachstehend noch
einmal begriinden; es scheint mir dulerst wichtig zu sein.

—Kein Mediziner istin der Lage, alleine den wissenschaftlichen Fortschritt er-
gebnisnahe zu verfolgen. Das kann nur mit Hilfe einer interdisziplindren Ar-
beitsgruppe erfolgen.

—Diese Aufgabe muss laufend verfolgt, konsentiert, dokumentiert und der
Arzteschaft zur Verfiigung gestellt werden.

—Die Liicken der wissenschaftlichen Einsicht sind darzustellen und entspre-
chende Forschungsvorhaben anzustoRen.

— Die Einfiihrung der Leitlinien in die tégliche Arbeit der Mediziner muss gesi-
chert sein und kontrolliert werden.

— Die Qualitdtssicherung definiert und sichert die patientenrelevanten Indikato-
ren. Sie flihrt zu einer Weiterentwicklung und Verbesserung der Ergebnisse.
— Die Finanzierung dieser Aufgabe muss durch das Gesundheitswesen gesi-
chert werden, damit keine Zeit verloren geht bei der Aktualisierung der Leit-
linien, bei gleichzeitiger Gefahr von Behandlungen, die sich nicht auf dem

neuesten, evidenzbasierten Stand der Wissenschaft befinden.

Wir haben inzwischen Einiges erreicht:

—die S3-Leitlinie Diagnose und Therapie des Prostatakrebs befindet sich im
Prozess der ersten Aktualisierung.

— Ein Rehabilitationsstandard und weitere Leitlinien sind in der Entstehung.

Die Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaftlichen Medizinischen Fachgesell-
schaften (AWMF), die Deutsche Krebshilfe und das Arztliche Zentrum fiir Qua-
litdt in der Medizin leisten hier gute Arbeit. Ein besonderer Dank gebiihrt der
Deutschen Krebshilfe, die diese Arbeit zu wesentlichen Teilen finanziert. Die
Mitglieder der Leitlinienkommissionen arbeiten ehrenamtlich.
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4. Evidenzbasierte Medizin:

Zwangsldufig haben wir uns immer wieder mit der Betroffenenberatung be-
fasst. Neben den 240 Gruppen berat die BPS-Hotline von Betroffenem zu Be-
troffenem. Die individuellen Erfahrungen der Berater und die evidenzhasierten
Leitlinien sind ihre Erfahrungs- und Wissensfundamente. Wichtig ist den Be-
ratern hierbei, dass die Basis der Beratung nur auf der evidenzbasierten
Grundlage der Leitlinien erfolgen darf und Hinweise auf die eigene subjektive
Erfahrung als solche sehr deutlich gemacht werden miissen.

Durch unsere Mitgliedschaft im Netzwerk fiir evidenzbasierte Medizin ma-
chen wir deutlich, dass wir einer auf wissenschaftlichen Daten basierenden
Medizin verpflichtet sind. Bei fehlender, ggf. nicht ausreichender Evidenz ver-
suchen wir, die erforderlichen Studien auf den Weg zu bringen oder ihr Zu-
standekommen zu unterstiitzen. Das tun wir bei der Wirksamkeitsstudie, die
wesentliche Therapieoptionen der Niedrig-Risiko-Patienten untersucht, der
PREFERE-Studie (BPS Magazin 3/2010 (4)).

Mir wurde zugetragen, dass es an verschiedenen Stellen der Selbsthilfeland-
schaft Probleme gibt, ob man der evidenzbasierten Medizin uneingeschrénkt
folgend soll oder nicht. Fiir uns wurde, war und ist jedoch klar, dass neue Ver-
fahren und Therapiepfade nur auf der Basis von kontrollierten Studien einge-
fiihrt werden kdnnen. Die Diagnose und Therapie von Krankheiten nach ak-
tuellen, gepflegten Leitlinien ist die beste Gewéhr fiir eine ordentliche Be-
handlung der Betroffenen.

5. Zusammenfassung und Ausblick:

Der Bundesverband Prostatakrebs Selbsthilfe e.V. ist ein noch junger Ver-
band. Er hat sich nach Abschluss seiner Aufbauphase neue, detaillierte Ziele
gesetzt und arbeitet auf der Grundlage der evidenzbasierten Medizin. Er ist
sich der Grenzen seines Tuns sehr bewusst, denn die evidenzbasierte Grund-
lage stellt einen Mittelwert statistischer Daten dar. Da die Betroffenen jedoch
individuell verschieden sind, hoffen wir durch die personalisierte Medizin auf
der molekularen Ebene zukiinftig bessere Ergebnisse fiir Subgruppen zu errei-
chen. Daneben versprechen wir uns von den Versuchen, Studien in der Kom-
bination mit alternativen Verfahren durchzufiihren, weitere positive Entwick-
lungen beim Umgang mit unserer Krankheit.

Literatur:

1. BPS Geschiftshericht 2010

2. Krebs in Deutschland, Robert Koch Institut, aktuelle Ausgabe
3. BPS Magazin 2/2010

4. BPS Magazin 3/2010

Jens Peter Zacharias hat sein Berufsleben als Ingenieur mit der Instandhaltung komplexer Ma-
schinen verbracht. Mit iiber 70 Jahren engagiert er sich als Betroffener ehrenamtlich im Vorstand
des Bundesverbands Prostatakrebs Selbsthilfe (BPS). Er leitet dort den Gesundheitspolitischen
Ausschuss und vertritt den Verband in verschiedenen Gremien im Gesundheitswesen, z. B. im Ge-
meinsamen Bundesausschuss und bei der Leitlinienerstellung.
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Kirstin FuR-Wolbert

Patienten- und Gremienvertretung durch Mitglieder
von Selbsthilfegruppen

Patientenvertretung durch Mitglieder von Selbsthilfegruppen und Selbsthil-
feunterstiitzer/innen findet inzwischen in Deutschland auf regionaler Ebene,
auf Landesebene, auf euregionaler Ebene und auch auf der Bundesebene
statt. Hier ein kurzer Uberblick, wo Patient/innen inzwischen Einflussmoglich-
keiten haben, wie sie entsendet werden, welche Probleme Selbsthilfekontakt-
stellenmitarbeiter/innen und Gremienvertreter/innen dabei sehen und welche
Maoglichkeiten zur Verbesserung der Situation bestehen.

Mithestimmungs- und Mitberatungsebenen

Bundesebene

Landesebene Euregiobale Ebene

Regionale Ebene

Auf der regionalen Ebene sind in den meisten Bundeslandern Selbsthilfekon-
taktstellenmitarbeiter/innen und Vertreter/innen aus Selbsthilfegruppen in
den Gesundheitskonferenzen mit ihren Facharbeitskreisen und in den Pflege-
konferenzen beteiligt. In vielen Stadten kdmpfen sie in den , Beirdten fiir Men-
schen mit Behinderungen” um Barrierefreiheit.

Bei der Vergabe der Mittel zur kassenarteniibergreifenden Selbsthilfeforde-
rung sind zwei Selbsthilfegruppenvertreter/innen bei der Vergabesitzung mit
eingebunden. Die Entsendung erfolgt in der Regel durch Wahl in den Gesamt-
treffen, beziehungsweise qua Amt als gewéhlte Sprecher/innen der regiona-
len Arbeitsgemeinschaften der Selbsthilfegruppen.

Weitere Einflussmdglichkeiten fiir Patient/innen beziehungsweise Betroffene
bieten sich mit dem Einsatz von Ombudsleuten fiir Betreuungs- und Pflegeein-
richtungen und bei der Kooperation von Selbsthilfegruppen mit Krankenhau-
sern und der Arzteschaft. In KéIn beteiligen sich Patientenvertreter/innen in
der Ethikkommission der medizinischen Fakultét der Universitét.
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Die Landesebene bietet Patienten- und Selbsthilfegruppenvertreter/innen seit
Einfiihrung des GKV-Modernisierungsgesetzes 2004 vielféltige Mitberatungs-
mdglichkeiten. Waren sie zuvor lediglich in den Landesgesundheitskonferen-
zen oder als Beratungsmitglied in den Patientenbeirdten der Kassenérztlichen
Vereinigungen vertreten, so steht ihnen inzwischen ein Mitberatungsrecht in
den Landesausschiissen der Kassenérztlichen und Kassenzahnérztlichen
Vereinigungen zu. Hier werden die Bedarfspléne fiir die Kassenérztliche Ver-
sorgung des Landes fest gelegt. In den verschiedensten Zulassungsaus-
schiissen der Kassenérztlichen Vereinigungen und deren Berufungsaus-
schiissen kdnnen Patientenvertreter/innen bei Sonderbedarfszulassungen
und bei sog. Erm4chtigungen ihre Sicht mit einbringen. Arztinnen und Arzte
kénnen eine Sonderbedarfszulassung in einem Gebiet mit einem im Grunde
ausreichenden Facharztangebot bekommen, wenn sie besondere Diagnose-
oder Therapieverfahren anbieten oder das zur Niederlassung anvisierte
Gebiet unterversorgt ist und Patient/innen unzumutbar weit reisen miissen,
um zum entsprechenden Facharzt zu gelangen. Ermachtigungen werden Kili-
nikdrzten ausgesprochen, wenn sie Leistungen anbieten, die von den nieder-
gelassenen Arztinnen und Arzten nicht angeboten werden. Sie kénnen diese
dann wie ein niedergelassener Arzt abrechnen. Erméchtigungen miissen alle
zwei Jahre neu gepriift werden.

Die Entsendung in diese Ausschiisse auf Landesebene erfolgt iiber die ver-
schiedensten Patienten- und Selbsthilfeorganisationen, die sich zum Beispiel
in NRW zu einem Koordinierungsausschuss zusammengeschlossen haben.
Weitere Patientenvertreter/innen sind in der Ethikkommission der Arztekam-
mer und in den 16 Landesarbeitsgemeinschaften fiir Qualitétssicherung ein-
gebunden.

Auf der Euregionalen Ebene haben sich Selbsthilfeunterstiitzer/innen aus den
Niederlanden, Belgien und Deutschland unter dem Namen selfhelp EMR zu-
sammengeschlossen, um den grenziiberschreitenden Austausch in der Eure-
gio Maas / Rhein zu fordern (siehe www.selfhelp-emr.eu). Ein Mitglied von
selfhelp EMR ist in der ,Strategie Begleitgruppe der Euregio Maas / Rhein”
(ehemals Kommission IV) mit eingebunden. Die Strategie Begleitgruppe EMR
befasst sich mit der Planung und Durchfiihrung landeriibergreifender Ge-
sundheits- und Praventionsprojekte, sowie mit der Vorbereitung und Durch-
fithrung von Tagungen.

Die Patientenbeteiligung auf Bundesebene erfolgt im Gemeinsamen Bundes-
ausschuss (G-BA) mit seinen Unterausschiissen. Hier werden das Leistungs-
angebot der gesetzlichen Krankenkassen und Qualitétskriterien fiir Diagnose
und Therapie festgelegt. Zusatzlich finden sich Patientenvertreter/innen in
den 14 Bundesfachgruppen des AQUA-Institutes. Aufgabe dieser Bundes-
fachgruppen ist es, den Gemeinsamen Bundesausschuss (G-BA) insbeson-
dere im Hinblick auf die Qualitétssicherung zu unterstiitzen. Die Entsendung
der Patientenvertreter/innen ist gesetzlich geregelt. So kdnnen der Deutsche
Behindertenrat, die Bundesarbeitsgemeinschaft der PatientInnenstellen, die
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Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V. und die Verbraucher-
zentrale Bundesverband e.V. Vertreter/innen benennen. Auch hier hat sich ein
Koordinierungsausschuss der Vertreterorganisationen gebildet.

Wie viele Menschen engagieren sich in der
Patientenvertretung?

Angesichts der groBen Zahl und Vielfalt der Gremien, in denen die Meinung
der Betroffenen inzwischen gefragt ist, wére es interessant das Ausmal des
ehrenamtlichen Engagements in diesem Bereich einmal zahlenméRig benen-
nen zu konnen. Fiir Nordrhein-Westfalen (NRW) kann gesagt werden, dass
alle 37 Selbsthilfekontaktstellen Vertreter/innen in die regionalen Gremien
entsenden. Fiir viele andere Bundeslander steckt zum Beispiel das Modell der
regionalen Gesundheitskonferenzen noch in den Kinderschuhen.

Auf der Landesebene wurden in NRW 47 Patientenvertreter/innen entsandt.
Zu besetzen wiéren allerdings 92 Patientenvertretungssitze. Es fehlen 31 Be-
troffenenvertreter/innen und 14 Vertreter/innen aus Beraterorganisationen in
den Gremien des Landes. Die Besetzung scheint sich schwierig zu gestalten,
was sehr schade ist, denn eigentlich hat die Selbsthilfe viele Jahre um die
Maoglichkeit der Mithestimmung gekampft. Wie die Situation in den anderen
Bundesldndern ist, miisste einmal von fachlicher Seite zusammengetragen
werden. Auf Bundesebene nehmen an den Sitzungen des Gemeinsamen
Bundesausschusses, angelehnt an die Anzahl der Krankenkassenvertreter/in-
nen, mindestens fiinf Patientenvertreter/innen und deren Stellvertreter/innen
teil. In den verschiedenen Unterausschiissen und Arbeitsgruppen finden sich
weitere knapp 300 Patientenvertreter/innen.

Welche Rolle haben Selbsthilfekontaktstellen, wenn es um
Gremienvertretung durch Mitglieder von Selbsthilfegruppen
geht?

Dass die Selbsthilfe {iberhauptin den regionalen Gremien vertreten ist, ist vie-
lerorts sicher ein Verdienst der Selbsthilfekontaktstellen, die mit den Gesund-
heitsdmtern und der Politik kooperieren und sich hier fiir mehr Mitbestimmung
durch Betroffene eingesetzt haben. Dort, wo es einen festen Platz fiir die
Selbsthilfe in regionalen Gremien gibt, sind die Selbsthilfekontaktstellen oder
die Arbeitsgemeinschaften der Selbsthilfegruppensprecher/innen fiir die Ent-
sendung zustédndig. Zunéchst ist sicherlich viel Motivationsarbeit notwendig,
dennviele der in der Regel chronisch kranken Menschen sind mit der umfang-
reichen Aufgabe der Organisation einer Selbsthilfegruppe schon mehr als
ausgelastet. Um sich dariiber hinaus auch noch politisch zu engagieren, muss
die Aufgabe als sinnvoll angesehen werden und auch Erfolg versprechen.

Selbsthilfekontaktstellen suchen nach geeigneten Vertreter/innen, ermutigen
sie, sich fiir das Amt zu bewerben und organisieren Gesamttreffen mit Wah-
len. Sie kniipfen Kooperationen und vermitteln zwischen den Beteiligten. Fiir
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ihre Recherche hieten sie den Gremienvertreter/innen Unterstiitzung an. Als
niederschwellige Beratungs- und Informationsstellen haben sie einen guten
Einblick in die aktuell bewegenden Themen und die Bediirfnisse der Biirgerin-
nen und Biirger, die sie an Politik und Verwaltung weitergeben kénnen. In den
regelmalig von den Selbsthilfekontaktstellen einberufenen Gesamttreffen der
Selbsthilfegruppensprecher/innen kénnen die Gremienvertreter/innen iiber
ihre Arbeit berichten und sie als Forum zur Riickkopplung nutzen.

Thesen von Selbsthilfekontaktstellenmitarbeiter/innen zum
Thema Patientenbeteiligung

Um eine Diskussionsgrundlage fiir einen Workshop der DAG SHG-Jahresta-
gung 2011 zu haben, wurden einige Selbsthilfekontaktstellenmitarbeiter/innen
zu ihrer Einschétzung und zu ihren Erfahrungen befragt. Das heif3t, bei den im
Folgenden festgehaltenen Thesen handelt es sich um Einzelmeinungen ohne
Anspruch auf Allgemeingiiltigkeit.

Zwei Mitarbeiterinnen von Selbsthilfekontaktstellen stellten sich die Frage, ob
eine Selbsthilfevertreter/in automatisch eine Patientenvertreter/in ist. Ande-
rerseits kennt jede/r von uns die Rolle , des Patienten” und kdnnte somit Pa-
tientenvertreter/in sein, und chronisch kranke Menschen finden sich nur allzu
oftin der Rolle des Patienten. Dariiber hinaus hat der Gesetzgeber die Mitbe-
stimmung von Patient/innen nicht nur in die Hande von Selbsthilfeorganisatio-
nen gegeben, denn sowohl Behindertenorganisationen, die Verbraucherbera-
tung als auch Patientenberatungsstellen sind beteiligt. Fiir alle Beteiligten gilt,
dass sie sich nicht auf reprasentative Aussagen zu den Bedarfen von Patien-
tinnen und Patienten stiitzen kdnnen oder sollen, sondern ihre eigene , Sach-
kunde” einbringen.

Von einer Schwierigkeit der Selbsthilfevertreter/innen auf regionaler Ebene
berichten mehrere Kontaktstellenmitarbeiter/innen. Haufig wird vergessen,
dass man nicht nur fiir die eigene Gruppe an einem Gremium teil nimmt, son-
dern die Selbsthilfe als Ganzes vertritt. Diese Abgrenzung fallt einigen Selbst-
hilfevertreter/innen bei den Vergabesitzungen zur Selbsthilfeférderung der
Krankenkassen besonders schwer.

Insgesamt stellen Selbsthilfekontaktstellenmitarbeiter/innen fest, dass Gre-
mienvertreter/innen wenig Unterstiitzung nachfragen und auch selten ein
Austausch zur Positionsfindung bei anstehenden Entscheidungen in den Gre-
mien stattfindet. Die Mitarbeit der Selbsthilfe in den Gesundheitskonferenzen
in NRW wird inzwischen von der Verwaltung und den anderen Konferenzteil-
nehmer/innen als Selbstverstandlichkeit angesehen, jedoch wird festgestellt,
dass es keine Partnerschaft auf Augenhdhe ist.

Thesen von Selbsthilfevertreter/innen

Die Teilnahme an den regionalen Gesundheitskonferenzen sehen Selbsthilfe-
vertreter/innen als Bereicherung an. Die Aufgabe erfordert eine geringe Vor-
bereitungszeit und bereitet auch Neueinsteiger/innen wenig Probleme. Die
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Selbsthilfevertreter/innen fiihlen sich gut informiert iiber die Strukturen und
aktuellen Themen im Sozial- und Gesundheitswesen, kdnnen eigene Themen
einbringen und sehen sich anerkannt.

Die Patientenvertreter/innen in den Zulassungsausschiissen fiihlten sich zu
Beginn ,ohne Einweisung ins kalte Wasser geworfen.” Sie haben viel Vorbe-
reitungszeit fiir ihre Gremiensitzungen und stellen dabei immer wieder fest,
dass ihnen Fachwissen und Ortskenntnis fehlt. Eine Meinung zu den anste-
henden Zulassungsantrdgen bilden sie sich mit Hilfe der Ausfiihrungen und
Vorlagen der Antragsteller/innen. Da aber hdufig wichtige Fakten fiir eine Ent-
scheidung fehlen, ist dann eine langwierige Internetrecherche notwendig. Zu-
satzlich erfolgen Erkundigungen bei den regionalen Selbsthilfegruppen. Da
keine Leitlinien der entsendenden Institutionen fiir die Arbeit in diesen Gre-
mien vorliegen, entscheiden die Patientenvertreter/innen sich auf der Basis
einer mdglichst flichendeckenden und optimalen Versorgung fiir die Pa-
tient/innen. Insgesamt fiihlen sie sich im Gremium anerkannt. Ihre Einwénde
werden in die Diskussionen und auch in die letztendlichen Entscheidungen mit
einbezogen. Trotzdem stellen sich fiir sie manchmal die Fragen: Kann ich hier
wirklich etwas bewirken? Steht der groRe Aufwand in verniinftigem Verhaltnis
zum Erfolg?

Offene Wiinsche der Patientenvertreter/innen in den Landesausschiissen
sind: eine bessere Informationsbasis zu haben, ein Recht darauf, auch eigene
Antrége zu stellen, und mehr Ressourcen fiir die Arbeit. Zusétzlich sollte mehr
Raum fiir den ,kollegialen Austausch” geschaffen werden. Diskussionen gibt
es zur Forderung nach einem Stimmrecht; wahrend die einen Patientenvertre-
ter/innen nur so wirkliche Mitbestimmung durchgesetzt sehen, warnen die
anderen vor der groBen Verantwortung, die man als Laie nicht tragen sollte.

Potenziale zur Verbesserung der Situation von
Gremienvertreter/innen

— Selbsthilfekontaktstellen kénnten fiir jedes Gremium, in das Vertreter/innen
entsendet werden, Informationsmaterial zusammenstellen und auch eine
personliche Einweisung sollte erméglicht werden.

— Gremienvertreter/innen sollten mehr Mdglichkeiten zum Austausch einge-
raumt werden, zum Beispiel konnten regelméaBige Treffen in den Selbsthilfe-
kontaktstellen angeboten werden.

—Von Seiten der Verwaltungen wére es fiir die Gremienvertreter/innen eine
groBe Hilfe, wenn ihnen eine feste Ansprechperson zur Seite gestellt wiirde,
die Unterstiitzung bei offenen Fragen gibt.

—Fiir die Patientenvertreter/innen in den Landesausschiissen sollten eben-
falls die Austauschmdglichkeiten erweitert werden. Im Rahmen einer Ta-
gung kdnnten gemeinsame Leitsatze fiir die Arbeit in den Gremien entwi-
ckelt werden.

—Um fiir die Gremienarbeit eine Orientierung {iber Bediirfnisse oder Be-
schwerden von Patient/innen zu erhalten (zum Beispiel lange Wartezeiten,
fehlende Facharztrichtungen), wére es wiinschenswert, wenn es regionale
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und zentrale Stellen gébe, die derartige Informationen sammeln. Dies
konnte eine zusétzliche Aufgabe von Selbsthilfekontaktstellen sein oder
eventuell von den Patientenberatungsstellen oder mit Hilfe des Internets re-
alisiert werden.

—Um die Gremien auf den Landesebenen vollstdndiger und mit einer gegebe-
nenfalls breiteren fachlichen Streuung zu besetzen, bietet es sich an, die
Selbsthilfekontaktstellen bei der Suche nach Betroffenenvertreter/innen
mehr einzubinden.

Wie diese Ubersicht zum Einbringen der Patient/innensicht in die verschie-
densten Gremien des Gesundheitswesens zeigt, haben die Mitwirkungsmog-
lichkeiten in den letzten Jahren enorm zugenommen. Dies ist sicherlich auf die
konstruktive Zusammenarbeit mit den Selbsthilfevertreter/innen, als auch auf
die professionelle Arbeit der Selbsthilfekontaktstellen zuriickzufiihren, die als
Sprachrohr fiir die Selbsthilfe- und Patient/inneninteressen eine gute Offent-
lichkeitsarbeit geleistet und sich fiir die Starkung der Selbsthilfe eingesetzt
haben.

Kirstin FuB-Walbert ist Dipl. Sozialwissenschaftlerin und Master of Arts Sozialmanagement. Seit
zehn Jahren arbeitet sie in der Selbsthilfe-Kontaktstelle Kreis Diiren des PARITATISCHEN Nord-
rhein-Westfalen und leitet seit sechs Jahren das Selbsthilfebiiro Euskirchen. Der Beitrag ist die
Schriftfassung des Impulsreferates, das sie bei der Jahrestagung 2011 der DAG SHG in der Ar-
beitsgruppe ,Selbsthilfekontaktstellen organisieren Patienten- und Gremienvertretung durch
Mitglieder von Selbsthilfegruppen” gehalten hat. Die Jahrestagung fand unter dem Titel , Tradi-
tionen bewahren — Zukunft gestalten: ,Erfolgsmodell Selbsthilfekontaktstelle’ vom 30. Mai bis 1.
Juni 2011 in Diisseldorf statt.
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Carola Jantzen

Was ist eine ,,gute” Selbsthilfegruppe?
Ein Pladoyer fiir die ,.inneren Werte” der Selbsthilfe

Als ich vor zwdlf Jahren als Diplom-Psychologin mehr oder weniger zuféllig in
der Selbsthilfe-Kontaktstelle in Kassel zu arbeiten anfing, hatte ich keine Ah-
nung von Selbsthilfegruppen, hatte noch nie etwas gehort von der Geschichte
der Selbsthilfebewegung und kannte auch keine theoretischen Hintergrund-
iiberlegungen dazu. Ich hatte genau drei Stunden Zeit, mir von der Vorgéange-
rin zeigen zu lassen, wo welche Papiere abgelegt sind. Danach habe ich {iber-
wiegend aus Erfahrungen in der Praxis mit den Gruppenleiterinnen und -lei-
tern gelernt. Das hilfreichste Dokument fiir mich war ein einfaches Papier mit
der Uberschrift ,Empfehlungen fiir Regeln in der Gruppe”. Was dort stand, ist
fiir mich noch heute die Essenz von dem, was Selbsthilfe ausmacht. Im Laufe
der Jahre, immer wenn ich mit Kolleginnen und Kollegen {iber die Rolle der
Selbsthilfe und der Selbsthilfeunterstiitzung diskutierte, musste ich feststel-
len: ich bin ein ,Fundi”, sprich: jemand, der die fundamentalen Grundwerte
der Selbsthilfe in den Vordergrund stellt. Und das nicht aus theoretischer
Uberzeugung, sondern aus praktischer Erfahrung.

In einer Zeit, in der Selbsthilfegruppen mehr und mehr in das medizinische und
soziale Versorgungssystem eingebunden werden, geraten andere Merkmale
der Selbsthilfe in den Vordergrund als in friiheren Jahren. Selbsthilfe soll bitte
so sein, dass sie in das professionelle Hilfesystem passt. Es werden solche
Selbsthilfegruppen geschatzt, die viele Mitglieder haben, am besten auch in
Landes- und Bundesorganisationen, die intensive Offentlichkeitsarbeit betrei-
ben und die bereit sind, sich beratend auch fiir Nichtmitglieder zu betétigen.
Die Einbindung einzelner Gruppenleiter in regelmédRige Besuchsrunden auf
der Station im Krankenhaus mit Einzelberatung am Krankenbett ist ein plasti-
sches Beispiel dafiir. Die Ressourcen der Gruppe werden hierfiir nicht wirk-
lich gebraucht.

Wenn ich eingeladen bin, die Selbsthilfegruppen unserer Region im Kreis von
Arzten oder anderen Fachleuten im Gesundheitssystem vorzustellen, wird in
der Diskussion oft die eine zentrale Frage gestellt: ,\WWenn ich meinen Patien-
ten empfehle, eine Selbsthilfegruppe zu besuchen, woher kann ich wissen, ob
die Gruppe auch gut ist?”

Gern wiirde ich diese Frage direkt positiv und eindeutig beantworten. Aber
das ist nicht so leicht. Soll man allgemein mit empirischen Untersuchungser-
gebnissen {iber die Wirkung von Selbsthilfegruppen aufwarten? Das wiére
eine gute, aber ausweichende Antwort. Sind es die Merkmale, die in der 6f-
fentlichen Wahrnehmung zum guten Image einer Selbsthilfegruppe fiihren?
GroRe Mitgliederzahl? Bedingt geeignet. Manchmal kommen von 150 einge-
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schriebenen Mitgliedern nur 10 zum Gesprachsnachmittag, und manchmal ist
in groBen Gruppen ein offenes Gesprach mit Erfahrungsaustausch nur ganz
schwer moglich. Intensive Offentlichkeitsarbeit? Bedingt geeignet. Das sagt
mehr {iber die Fahigkeiten des Gruppenleiters aus und dariiber, ob es ein oder
zwei Leute in der Gruppe gibt, die bereit sind, Zeit und Engagement fiir 6ffent-
liche Aktionen einzubringen. Dasselbe gilt auch fiir die Beratung von Nicht-
Mitgliedern.

Der wichtigste Garant fiir die Qualitét einer Gruppe istin meinen Augen die Fa-
higkeit der Gruppenmitglieder, fiireinander da zu sein. Eine gute Selbsthilfe-
gruppe ist die, in der man sich aufgehoben und mit seinen Sorgen und Néten
ernst genommen fiihlt. Eine gute Selbsthilfegruppe ist eine Gruppe, in der man
einander zuhort und sich aussprechen lédsst. Eine Gruppe, in der man sich 6ff-
nen kann, ohne Angst vor Angriffen oder abwertenden Bemerkungen haben
zu miissen. Eine Gruppe, die Entscheidungen gemeinsam trifft und die davon
lebt, dass sich viele, je nach ihren Fahigkeiten und momentaner Befindlichkeit,
aktiv beteiligen. Eine Gruppe, in der man durch geteilte Erfahrungen im Laufe
der Zeit zusammen wéchst, und die doch immer wieder neue Mitglieder will-
kommen heiBt.

Das kann ein Arzt oder Therapeut, der seinen Patienten an eine , gute” Stelle
weiterempfehlen will, von aulRen nicht wirklich erkennen. Im Grunde muss er
seinem Patienten zutrauen, als selbstdndiger Mensch seine eigenen Erfah-
rungen zu machen und selbst zu bewerten, ob ihm die Selbsthilfegruppe gut
tut oder nicht. Im Grunde macht der Patient das mit professionellen Angebo-
ten ja auch nicht anders. Auch da gilt: es kann gut tun, muss aber nicht. Aller-
dings ist das Vertrauen in die Qualitdt bei professionellen Angeboten hdher,
weil die Verfahren standardisiert und mit empirischen Wahrscheinlichkeiten
hinterlegt sind (zumindest im medizinischen System) und weil die erlernte
Qualifikation der Helfer (im Prinzip jedenfalls) an staatlich verliehenen Diplo-
men, Approbationen und Titeln erkennbar ist.

Zumindest einen Orientierungsrahmen gibt es fiir Selbsthilfegruppen aber
auch. Das Geriist und der Garant fiir die Qualitat einer Selbsthilfegruppe sind
die internen Gruppenregeln. Deren zentrale Satze basieren weitgehend auf
den Gespréachsregeln der Themenzentrierten Interaktion (TZI) nach Ruth
Cohn. Hinzu kommen ein paar wichtige Verfahrensregeln wie die der Ver-
schwiegenheit, und dann fiigt jede Selbsthilfegruppe noch ihre eigenen Re-
geln hinzu. Das passiert in jeder Gruppe ganz automatisch. Wichtig ist, dass
die Regeln ausgesprochen, allen bewusst und méglichst von allen anerkannt
und gewollt sind.

Die drei bis vier wichtigsten Gruppenregeln stellen wir von der Selbsthilfe-
Kontaktstelle in Kassel bereits zu Beginn des ersten Gruppentreffens vor. Die
einfache Regel ,Es spricht nur einer, die anderen héren zu” Iasst bereits eine
Gruppenatmosphédre der gegenseitigen Wertschatzung entstehen, die die
Grundlage fiir persdnliche Weiterentwicklung bietet. Die Aufforderung, in der
.lch”-Form {iber seine Erfahrungen zu sprechen und auf gute Ratschlage fiir
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andere zu verzichten, ermdglicht es, sich in der Gruppe zu 6ffnen und Ver-
trauen zu den anderen zu fassen, ohne die Abwehrspannung, sich sofort ge-
gen Angriffe verteidigen zu miissen. Diese Regel erméglicht den Tiefgang in
der Gruppe. Gefiihle diirfen geduBert werden, ohne sich rechtfertigen zu miis-
sen. Es wird nicht dariiber diskutiert, wer Recht hat und was wirklich wahr ist,
denn die subjektive Sicht der Dinge darf bleiben — ein Ubungsstiick fiir Tole-
ranz und Achtung vor dem Anderen.

Hierzu ein Beispiel aus der Anfangszeit einer Selbsthilfegruppe fiir Schilddrii-
senerkrankte:

Bei einem der ersten, noch von der Selbsthilfe-Kontaktstelle begleiteten Grup-
pentreffen erzdhlt eine Teilnehmerin, dass sie sich schon die ganzen letzten
Monate sehr niedergeschlagen fiihlt. Es bringe ihr nichts, sich zu fragen, in-
wieweit das mit ihrer Schilddriise zusammen hénge. Die Blutwerte, die der
Arztihr iiber die Funktion ihrer Schilddriise mitteile, verstehe sie nicht, und sie
wolle sich auch nicht damit befassen. Daraufhin dulert eine zweite Gruppen-
teilnehmerin duBerst erregt, dass sie das nicht verstehen kdnne. Sie rate ihr
dringend, sich mitihren Schilddriisenwerten auseinander zu setzen. Es sei im-
mens wichtig, die genau zu verstehen, um damit umgehen zu kénnen. Den Tré-
nen nahe, verlédsst die (nun zweifach niedergeschlagene) Gruppenteilnehme-
rin den Raum. Nach einer Weile kommt sie zuriick. Die anwesende Kontakt-
stellen-Mitarbeiterin betont im weiteren Gesprach, dass jeder das Recht auf
seine subjektive Sicht der Dinge hat. Die zweite Gruppenteilnehmerin wird ge-
beten, ihre AuBerung inder ,lch” Form zu wiederholen und zu begriinden, wa-
rum es flir sie selbst () sehr wichtig ist, ihre Schilddriisenwerte zu kennen.
Dadurch wird es beiden Frauen maglich, in der Gruppe zu bleiben.

Einfache Grundsétze wie ,,Gesprochenes bleibtim Raum” oder ,Wichtige Be-
schliisse werden nur gemeinsam in der Gruppe gefasst” sind fiir die Entwick-
lung der Gruppe ein zentrales Gestaltungsmittel. Gerade in der Anfangszeit ei-
ner Gruppe werden wichtige Weichen fiir ein gelingendes Miteinander ge-
stellt. Schneller als gedacht, hat ein Teil der Mitglieder einer neuen Gruppe
mal eben im Kneipengesprédch nach dem Treffen beschlossen, zukiinftige Tref-
fen nur ohne Angehdrige durchzufiihren. Dabei wurden aber jene Teilnehmer
nicht in die Entscheidungsfindung einbezogen, die mangels Fahrgelegenheit
ohne Begleitung am Wochenende gar nicht zur Gruppe kommen kénnen und
zum Zeitpunkt des Kneipentreffs schon auf dem Nachhauseweg waren. So ist
bereits der erste Konflikt vorprogrammiert. Er hétte mit klar ausgesprochenen
Grundsatzregeln wie ,Wichtige Entscheidungen werden gemeinsam in der
Gruppe getroffen” einfach vermieden werden kénnen. Regeln schaffen Struk-
tur und Klarheit. Wenn sie von allen Gruppenmitgliedern nachvollzogen und
verinnerlicht werden, sind sie das A und O fiir die Qualitét einer Selbsthilfe-

gruppe.

Im alltdglichen Umgang mit anderen Menschen auBerhalb der Gruppe sind
diese Regeln oft génzlich ungeiibt. Es féllt also gar nicht so leicht, sich umzu-
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stellen und diese einfachen Grundsétze in der Gruppe einzuhalten. Die Regeln
immer wieder ins Gedédchtnis zu rufen und sie mit der Gruppe weiterzuentwi-
ckeln, braucht stdndige Aufmerksamkeit. Hier kann die Selbsthilfe-Kontakt-
stelle eine wichtige Aufgabe iibernehmen, indem sie immer wieder auf die
zentrale Rolle der Gruppenregeln und ihre positiven Wirkungen aufmerksam
macht. Sie ist die Stelle, die die Regeln in der Gruppe vorschlagt und einfiihrt
— natiirlich vorausgesetzt, die Gruppengriinder sind mit einer Begleitung der
ersten Treffen einverstanden. Hinzu kommt bei uns in Kassel (wie an vielen an-
deren Orten wohl auch), dass wir zum Thema Gruppenregeln vertiefend Fort-
bildungen fiir Selbsthilfegruppenleiter und -mitglieder anbieten. Dariiber hin-
aus gibt es ein regelméliges Supervisionsangebot, das allen Mitgliedern aus
Selbsthilfegruppen mit Fragen zum Gruppengeschehen nicht nur bei regelmé-
Biger Teilnahme, sondern auch einmalig im ,Krisenfall” offen steht.

In der Supervision hat sich gezeigt, dass viele Losungswege fiir Spannungen
und Konflikte in einer Selbsthilfegruppe mit fehlenden oder in Vergessenheit
geratenen Gruppenregeln zusammenhéngen. Ein Beispiel:

Der Leiter der Prostatakebs-Selbsthilfegruppe war von einem Arzt motiviert
worden, die Gruppe zu griinden. Im Verlauf seiner Teilnahme an der Supervi-
sionsgruppe stellte er fest, wie unsicher er sich in seiner Leitungsrolle fiihlte.
Durfte er fiir die Gruppe {iberhaupt irgendetwas bestimmen? Waren die ande-
ren liberhaupt damit einverstanden, dass er die Gruppe leitete? Nachdem
diese Fragen in der Supervision herausgearbeitet worden waren, ging er in
das nachste Treffen mit dem Vorsatz, dieses Thema anzusprechen. Er be-
sprach mit der Gruppe, wie zukiinftig Entscheidungen getroffen werden soll-
ten und regte eine ausdriickliche Wahl des Gruppenleiters an, in der er dann
bestétigt wurde.

Wennich in der Runde der Arzte und Therapeuten von den Gruppenregeln und
vor allem von den Angeboten der Selbsthilfe-Kontaktstelle dazu erzahle, wer-
den meine Zuhdrer merklich ruhiger. Es gibt so etwas wie ,innere Qualitaten”
einer Selbsthilfegruppe. Und es gibt férderliche Rahmenbedingungen dafiir.
Diese einfache Botschaft wirkt wie eine vertrauensbildende MalRnahme.
Natiirlich gehen die Selbsthilfegruppen ganz verschieden mit Regeln um. Fiir
manche sind sie ein strikt einzuhaltendes Grundgeriist (wie bei den 12-
Schritte Gruppen der AA), manche wandeln sich ihre eigenen Regeln passend
zur Gruppe ab (vgl. z. B. Beitrag von Rockel und Semmler in diesem Selbsthil-
fegruppenjahrbuch), in einigen gibt es sie nur unausgesprochen. Es gibt eine
bunte Vielfalt in der Selbsthilfegruppen-Landschaft. Deshalb finde ich es um
so wichtiger, dass die Selbsthilfe-Kontaktstelle das Wissen um die Regeln
weitergibt und im Bewusstsein der Gruppen halt. In diesem Sinne sind Selbst-
hilfe-Kontaktstellen Sammler, Hiiter und Ubermittler von Erfahrungen und Tra-
ditionen von Selbsthilfegruppen, wofiir es — anders als bei professionellen
Ausbildungsgéngen — sonst kaum institutionelle Strukturen gibt. Zum Beispiel
eignen sich sog. ,,Gesamttreffen” sehr gut, ein Modell dazu anzubieten.
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Ich wiinsche mir, dass wir (und damit meine ich die Selbsthilfe-Kontaktstellen
und alle anderen aktiven Selbsthilfeunterstiitzer/innen) die ,inneren Werte”
der Selbsthilfe wieder mehr in den Vordergrund stellen und gegeniiber Vertre-
tern des professionellen Hilfesystems (und auch gegeniiber manchen Forde-
rern) als Qualitdtsgarantie hervorheben. Und ich wiinsche mir, dass wir auf-
zeigen, wie wichtig die Aufgabe der Selbsthilfe-Kontaktstellen ist, sich darum
zu bemiihen.

Carola Jantzen ist Diplom-Psychologin und leitet die Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthil-

fegruppen (KISS) im Gesundheitsamt der Stadt Kassel.
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Hans-Peter Filz

Zur Kooperation von Selbsthilfegruppen und
Arzten. Erfahrungen eines Diabetologen

Die Diskrepanz zwischen rasantem Wissenszuwachs, technischem Fort-
schritt, ungefilterten Informationen aus den Medien mit der lllusion der na-
hezu unbegrenzten medizinischen Mdglichkeiten einerseits und den Grenzen
der Medizin und der Finanzierbarkeit des Gesundheitssystems andererseits
Idsst bei vielen chronisch erkrankten Menschen Unsicherheiten aufkommen.
Gerade in einer Gesellschaft, in der vom Bauchgefiihl her in den letzten Jah-
ren eine deutliche Verschiebung von menschlicher hin zu ,technischer Zu-
wendung” stattgefunden hat, fallt es schwer, realistische Einsch&tzungen von
Grenzen und Maoglichkeiten vorzunehmen. Eine vertrauensvolle und respekt-
volle Zusammenarbeit von Selbsthilfegruppen und Arzten bietet die Chance
fiir alle Beteiligten in dieser Situation zu profitieren. Gewinner sind die Betrof-
fenen.

Defizite erkennen — Defizite angehen

Die Existenz von Dingen oder deren Nichtexistenz sagt eine Menge iiber die
Situation aus. So kdme kein verniinftiger Mensch auf den Gedanken, eine
Selbsthilfegruppe zum Anschrauben von Schliisselhaltern zu griinden — ent-
weder man kann das selbst, oder man holt sich sach- und fachkundige Hilfe,
und es funktioniert. Allein die Existenz von Selbsthilfegruppen und Selbsthilfe-
Organisationen in unserer Gesellschaft und deren hohe soziale Anerkennung
zeigt, dass im medikosozialen Bereich relevante Defizite existieren miissen.
Gerade Betroffenenverbénde sind zur Identifikation dieser Defizite besonders
wertvoll, da die Betroffenen diese Defizite zundchst am eigenen Leib verspii-
ren. Dass es Menschen gibt, die bereit sind, iiber das Aufzeigen solcher Defi-
zite hinaus auch noch an Lésungen mitzuarbeiten (freiwillig und unentgelt-
lich), ist einfach toll und anerkennenswert.

Organisationsformen

Selbsthilfegruppen sind selbstorganisierte Zusammenschliisse von Men-
schen, die ein gleiches Problem oder Anliegen haben und gemeinsam etwas
dagegen bzw. dafiir unternehmen méchten.

Selbsthilfe-Organisationen sind definiert als Zusammenschliisse von Men-
schen mit chronischen Krankheiten und Behinderungen und / oder sozialen
Anliegen. Diese sind in der Regel auf Ldnder- und / oder Bundesebene als ein-
getragener Verein (e.V.) organisiert. Zu den Mitgliedern von Selbsthilfeorgani-
sationen gehoren neben den Einzelpersonen (Betroffene, Angehdrige von Be-
troffenen, manchmal auch unterstiitzende Professionelle) viele der ortlichen
Selbsthilfegruppen.
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Mit dem am 1. Januar 2000 in Kraft getretenen Gesetz zur Reform der Gesetz-
lichen Krankenversicherung (GKV Gesundheitsreformgesetz 2000) wurden
Leistungen von Selbsthilfegruppen vom Gesetzgeber offiziell anerkannt. Mit
dem Gesundheitsmodernisierungsgesetz des Jahres 2004 haben die Selbst-
hilfe-Organisationen {iber die jeweiligen Dachorganisationen Mitsprache-
recht in Fragen der Gesundheitsversorgung bekommen. Gleichzeitig besteht
eine gesetzliche Finanzierungspflicht von anerkannten Selbsthilfegruppen,
Selbsthilfe-0Organisationen und Selbsthilfe-Kontaktstellen durch die Kranken-
kassen nach § 20 SGB V. Diese Entscheidungen bedeuten eine klare politische
Starkung.

Ziele von Selbsthilfegruppen

In der Bundesrepublik Deutschland geht man von etwa 70.000 bis 100.000
Selbsthilfegruppen aus. Nahezu 3 % der Bevdlkerung waren 2005 Besucher
einer Selbsthilfegruppe. Die hohe Akzeptanz zeigt den Bedarf. Die Arbeit der
Selbsthilfegruppen fiir das Gesundheitssystem ist unschéatzbar wertvoll. Im
Gegensatz zu vielen professionellen Institutionen arbeiten in den Selbsthilfe-
gruppen Menschen, die diese Arbeit nicht erledigen, um ihren Lebensunter-
halt zu sichern, sondern aus sozialem Engagement. Hier geht es nicht um die
Institution, nicht um Gewinn, sondern um die Hilfe- oder Informationssuchen-
den.

Neben speziellen Zielsetzungen bei einzelnen Organisationen lassen sich fol-
gende generellen Ziele bei den meisten Selbsthilfegruppen definieren:

— Informationsvermittlung und Informationsaustausch

— Erfahrungsaustausch von Betroffenen und Angehdrigen

— Gegenseitige Motivation und emotionale Unterstiitzung

— Offentlichkeits- und Aufkldrungsarbeit

— Politische Interessenvertretung Betroffener

Je nach Bezug zu einer bestimmten Erkrankung oder Erkrankungsgruppe kén-
nen die Schwerpunkte der Arbeit sehr unterschiedlich sein. Steht zum Bei-
spiel bei sehr seltenen Erkrankungen der Erfahrungsaustausch von Betroffe-
nen und Angehérigen sowie die Informationsvermittiung {iber mégliche Be-
handlungsstatten mit kompetenter Betreuung im Vordergrund, so reicht das
Wirkungsfeld von Selbsthilfegruppen der groRen Volkserkrankungen wie Dia-
betes mellitus weit in die politische Interessenvertretung hinein. Hier erlangen
die Selbsthilfeorganisationen {iber ihre jeweiligen Dachverbénde Mitsprache-
rechte auch in wichtigen Fragen der Gesundheitsversorgung

Leistungen von Selbsthilfegruppen

Selbsthilfegruppen erbringen eine Vielzahl von Leistungen, die dem Gesund-
heitssystem betrachtliche direkte und indirekte Kosten ersparen diirften (s.
auch Tabelle 1).
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Tabelle 1: Leistungen von Selbsthilfegruppen

Laiengerechte Information

Férderung von Motivation und Eigenverantwortung

Gegenseitige emotionale Unterstiitzung

Offentlichkeitsarbeit

Sozialmedizinische Beratung Betroffener und Angehdriger

Engagement fiir soziale Gleichberechtigung auf allen Ebenen

Beratung von medizinischen Arbeitsgruppen

Einsparung direkter und indirekter Kosten

Mitglieder von Selbsthilfegruppen sind authentisch. Daraus resultiert ein sehr
hohes MaR an Vertrauen zu den aus und in einer Selbsthilfegruppe gewonne-
nen Informationen. Das gilt sowohl intern fiir Gruppenmitglieder, als auch fiir
externe gelegentliche Besucher. Neben der reinen Information ist die emotio-
nale Verbundenheit unter Betroffenen und gegenseitige Unterstiitzung auch
in Krisen- oder Riickfallsituationen unschétzbar wertvoll in der Behandlung
chronischer Leiden. Diese Leistung ist besonders wichtig , denn sie wird in
der Regel nirgendwo im Gesundheitssystem erbracht. Gerade in unserer zu-
nehmend ,digitalisierten Gesellschaft” kommt menschliche Zuwendung, Ver-
stdndnis und Empathie oft zu kurz. Ginge es um die reine Information, wiirde
das Internet ausreichen. Dass das nicht so ist, bestétigt der Zuspruch zu den
Selbsthilfegruppen und zeigt das Defizit in der klassischen medizinischen Ver-
sorgung. Das Internet ist allerdings auch fiir die Organisation und Strukturie-
rung von Selbsthilfegruppen hilfreich und bietet gerade bei der Offentlich-
keitsarbeit ein Forum.

Im Rahmen der Leistungen der Selbsthilfe obliegt vorwiegend den Selbsthilfe-
Organisationen die politische Arbeit auf Lander und Bundesebene. In vielen
Fachgremien sind Betroffene beteiligt und haben beratende Funktion.
Aufgrund der Qualitét, aber auch der Quantitét der Leistungen der Selbsthilfe-
gruppen (auf vielen Gebieten nahezu flichendeckend) sind diese meiner An-
sicht nach nicht mehr aus dem medizinischen Versorgungsspektrum wegzu-
denken und damit Teil eines medizinischen Gesamtkonzepts.

Arzte und Selbsthilfegruppen, Selbsthilfegruppen und Arzte

Bei vielen Arzten bestehen immer noch Ressentiments insbesondere gegen-
iiber den aktiven Mitgliedern von Selbsthilfegruppen. Das liegt sicher nicht an
den Menschen selbst, sondern beruht meiner Ansicht nach eher auf der Angst
vor (mdglicherweise auch berechtigter) Kritik und Vorwiirfen. Es ist ja auch
nicht einfach, als ,Fachmann” von einem ,Laien” einen Vorschlag oder gar
Kritik zu héren und dann zu sagen: ,Ja, lhr Vorschlag ist gut” oder: ,Ja, lhre
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Kritik ist berechtigt”. Entscheidend fiir das weitere Verhéltnis diirfte der Ton
und die Art und Weise sein, wie die Kritik vorgebracht wurde.

Im Regelfall sind aktive Selbsthilfegruppenmitglieder auch aktive Menschen.
Sie haben bei Arztkonsultationen mehr Riickfragen, wollen Alternativen wis-
sen. Dazu kommt, dass viele Mitglieder leidvolle Erfahrungen mit dem Ge-
sundheitssystem und in ihrer ,Krankheitskarriere” hinter sich haben und des-
halb oft eine besonders kritische und fordernde Einstellung zu Methoden und
Verhaltensmustern von Arzten zeigen. Daraus gelegentlich resultierende
iiberhdhte Anspruchs- und Erwartungshaltungen fiihren schnell zur Dishar-
monie. Ein Beispiel hierfiir sind die Erwartungen bei bildgebenden Verfahren
in der Diagnostik von Erkrankungen. Ohne Computertomographie (CT) oder
Magnetresonanztomographie (MRT) wird diese oft fiir unvollstandig gehalten.
Der Vorwurf, die Untersuchungen nur wegen der damit verbundenen Kosten
nicht veranlasst zu haben, steht sofort im Raume.

Mit dieser Situation umzugehen ist fiir den Arzt im Praxis- oder Klinikalltag
nicht immer einfach. Eine Praxis dient der medizinischen Versorgung, ist aber
gleichzeitig auch ein Wirtschaftsunternehmen, das die Finanzmittel fiir meh-
rere Familien (die der Angestellten und die des Arztes) erwirtschaftet. Konnte
ein guter Arzt vor zwanzig Jahren auch ganz passabel iiberleben, wenn er
schlecht wirtschaftete, so ist das heutzutage kaum mdglich. Um halbwegs
wirtschaftlich zu arbeiten, muss die Praxisroutine hoch strukturiert und orga-
nisiert sein. Die verschiedenen Budgets geben die Grenzen vor. Davon sind
nicht nur Betroffene, sondern auch der Arzt ,,genervt”. Notwendige kritische
Diskussionen werden deshalb aus Zeitgriinden oft nicht gefiihrt oder vom Arzt
abgebrochen.

Arzte brauchen Selbsthilfegruppen

Arzte brauchen Selbsthilfegruppen, denn Selbsthilfegruppen sind fiir die Pa-
tientenversorgung im Praxisalltag / Klinikalltag sehr hilfreich. Der Verweis auf
Selbsthilfegruppen in der Region bei entsprechenden Erkrankungen oder
(Sucht-)Problemen ermaglicht nicht nur eine Verbesserung des Behandlungs-
erfolgs, es steigert auch die Kompetenz des Arztes. Die Arbeit in den Selbst-
hilfegruppen ermdglicht, dass der Betroffene oft informierter, motivierter und
kompetenter mitarbeitet. Das macht der ganzen Praxis einfach mehr Spass.
Viele kleine Tipps erfahrener Mitbetroffener kénnen relevante Verbesserun-
gen und Erleichterungen im Alltag des Betroffenen bedeuten. Oft geben die
Patienten die Tipps an das Praxis- oder Klinikteam weiter, so dass noch mehr
Menschen davon profitieren kdnnen. Beispielhaft seien hier die Neuenwick-
lungen auf dem Sektor der Nadeln bzw. Katheter in der Insulinpumpentherapie
genannt. Umstellungen oder Neuentwicklungen in solchen Bereichen gehen
oft von Praxen unbemerkt vonstatten. Auch im sozialmedizinischen Bereich
und behdrdlichen Umgang kennen Betroffene wesentliche alltagsrelevante
Informationen, die ein nicht Betroffener oft nicht kennt: so zum Beispiel wenn
sich eine GdB (Grad der Behinderung) d@ndert oder wo es spezielle Versiche-
rungen fiir Menschen mit Gesundheitshandicaps gibt.
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Grundsétzlich stellt sich die Frage, wen man wann zu einer Selbsthilfegruppe
verweisen sollte. Aufgrund der Vielzahl der Leistungen denke ich, dass man
jedem Betroffenen so friih wie méglich die Méglichkeit geben sollte, sich ei-
ner Selbsthilfegruppe anzuschlieBen. Der Kernpunkt der Selbsthilfe ist meines
Erachtens die gegenseitige sachliche, fachliche aber vor allem emotionale
Unterstiitzung Betroffener durch Betroffene. Diese herausragende (und kos-
tenlose) Leistung wird viel zu wenig in der Gesellschaft gewiirdigt, sichert
aber durch stdndige Motivation und das Bekenntnis zur Eigenverantwortung
in vielen Féllen erst den Behandlungserfolg.

Selbsthilfegruppen brauchen Arzte

Viele Selbsthilfegruppen treffen sich einmal pro Monat zu gemeinsamen Ver-
anstaltungen, wo Informationen in Form von Vortrdgen den Teilnehmern ver-
mittelt und diskutiert werden. Gute Referenten zum Nulltarif zu finden ist
schwierig. Hier springt ,die Industrie” mit ihren Vertretern gerne ein und
preist neue Behandlungsmethoden und neue Medikamente als das ,non plus
ultra” an. Das Gleiche gilt fiir Informationen aus der Laienpresse. Hier finden
sich in den Medien gehé&uft als objektive Fachinformation getarnte Marketing-
anzeigen von Firmen oder anderen Interessenvertretern. Ein aktuelles Bei-
spiel hierfiir aus dem Erkrankungsbild der chronisch entziindlichen Darmer-
krankungen ist die Behandlung mit Heilerde. So heiBt es in einer diesbeziig-
lichen Internetanzeige: ,,Der Mineral-Drink von XXX beseitigt die Entziindun-
gen der Darmschleimhaut und die bei Schiiben auftretenden starken Durch-
falle.” Wenn das wirklich so einfach wére, braduchten wir fiir diese medizi-
nisch und sozialmedizinisch problematische Erkrankung keine nebenwir-
kungsreichen Medikamente, keine spezialisierten Zentren und auch keine
Selbsthilfegruppen. Liest man aber die Anzeige iiber die ,wissenschaftlichen
Untersuchungen”, hért sich diese recht iiberzeugend an. Damit aus Informa-
tion keine Fehlinformation wird, sollte darauf geachtet werden, solche Infor-
mationen durch einen engagierten und kompetenten Arzt lhres Vertrauens in
das Gesamtspektrum einordnen zu lassen. Fiir die Interpretation von aktuellen
Methoden in Diagnostik und Therapie ist immer medizinischer Beistand not-
wendig.

Gute Zusammenarbeit von Selbsthilfegruppen und Arzten

Einer guten und fruchtbaren Zusammenarbeit von Selbsthilfegruppen und
Arzten steht nichts wirklich im Wege, haben doch beide Gruppen das gleiche
Ziel: eine mdglichst gute Versorgung der Betroffenen. Probleme treten immer
erst dann auf, wenn eine der beiden Seiten sich iiberfordert oder nicht ausrei-
chend ernst genommen fiihlt. Eine Zusammenarbeit, beruhend auf gegenseiti-
gem Respekt und Vertrauen, wird allen Beteiligten nutzen. Es gibt viele Mog-
lichkeiten der sinnvollen Kooperation (siehe auch Tabelle 2). Die sicherlich
einfachste, aber auch effektivste Form der Zusammenarbeit ist es, wenn eine

54
Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen (DAG SHG) e.V. (Hrsg.):

selbsthilfegruppenjahrbuch 2012. Gie3en 2012, www.dag-shg.de



Selbsthilfegruppe in der Praxis oder Klinik Informationsmaterial auslegen
oder an entsprechender Stelle aushéngen kann. Besonders effektiv ist das
natiirlich, wenn das medizinische Personal den Patienten aktiv auf die Selbst-
hilfegruppe hinweist. Dadurch wird eine Zusammenarbeit fiir den Patienten
erkennbar. Solche erkennbare Kooperation steigert sowohl das Ansehen
der Selbsthilfegruppe als auch des Arztes, denn sie demonstriert fiir die
Selbsthilfegruppe medizinische Kompetenz, fiir den Arzt soziale Verantwor-
tung.

Besonders spannend wird es, wenn es gelingt, Mediziner zur aktiven Teil-
nahme an der Arbeit in Selbsthilfegruppen zu gewinnen. Diese Zusammenar-
beit kann sich auf die Ubernahme von Vortridgen oder Diskussionsrunden bei
Gruppentreffen oder Aktionstagen beschréanken, kann aber auch bis zur stén-
dig beratenden Funktion der Gruppe reichen.

Um solcherlei Kooperation zu erreichen, ist die unkomplizierteste Methode,
einfach auf die Arzte zuzugehen. Bei diesem aktiven Zugehen mit der Bitte um
Zusammenarbeit kénnen die Wiinsche der Selbsthilfegruppe in Bezug auf die
Zusammenarbeit diskutiert werden. Um auch den Zeitaufwand abschétzen zu
kdnnen, ist es wichtig, zu dem zu erwartenden zeitlichen und arbeitstechni-
schen Aufwand klar und ehrlich Stellung zu beziehen. Auch die sachliche Ak-
zeptanz der Grenzen einer mdglichen Kooperation des Arztes mit der Selbst-
hilfegruppe (bzgl. Aufwand und Zeit) ist wichtig. Das ist nicht immer einfach,
wenn man bedenkt, dass Mitglieder von Selbsthilfegruppen sowohl betroffen
sind, als auch ehrenamtlich arbeiten. Man sollte aber auch bedenken, dass
ein Arzt oft von mehreren Selbsthilfegruppen angesprochen wird und ein
Abend bei einer Selbsthilfegruppe fiir ihn neben Diensten und Dienstbereit-
schaften noch einen Abend weniger fiir und in seiner Familie bedeutet. Hier ist
gegenseitige Achtung und gegenseitiges Verstdndnis wichtig. Bei ehrlicher
auf gegenseitigem Respekt beruhender Zusammenarbeit werden alle Betei-
ligten von einer Zusammenarbeit enorm profitieren.

Tabelle 2: Maglichkeiten der Kooperation von Arzten und Selbsthilfe-
gruppen

Information von Patienten Uber die Existenz und die Leistungen von Selbsthilfe-
gruppen in der arztlichen Praxis / Klinik (durch gruppenspezifisches Auslage-
material, besser noch durch arztlichen Hinweis im Gesprach)

Teilnahme an Aktionstagen

Teilnahme des Arztes / des arztlichen Personals an Gruppentreffen der Selbsthilfe-
gruppe

Ubernahme von Referaten / Diskussionsrunden bei der Selbsthilfegruppe

Bereitschaft als Ansprechpartner bei Problemen von Selbsthilfegruppen zu fungie-
ren
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Selbsthilfegruppen in unserer Gesellschaft

Die Vielzahl der sozialmedizinischen und informellen Leistungen der Selbsthil-
fegruppen (und der damit fiir das Gesundheitssystem verbundenen finanziel-
len Entlastung durch kostengiinstige Leistungserbringung) hat in den letzten
20 Jahren zu einer deutlichen politischen Starkung dieser Gruppen gefiihrt.
Das hat nicht nur zu einer Unterstiitzung finanzieller Art durch die Kranken-
kassen, sondern auch zu vermehrter politischer Wahrnehmung gefiihrt. So
wirken Selbsthilfeorganisationen {iber Dachorganisationen seit 2004 als Pa-
tientenvertreter im Gemeinsamen Bundesausschuss mit. In solchen Gremien
Standpunkte zu vertreten ist nicht immer einfach, insbesondere wenn man es
nicht gewohnt ist. Trotzdem ist es enorm wichtig, hier Stellung zu beziehen. An
Selbstbewusstsein braucht es nicht zu mangeln. Spétestens bei der Frage:
.Wo wiaren wir ohne Selbsthilfegruppen?” wird klar, dass es schlichtweg
keine andere Organisation gibt (weder im politischen, noch im medizinischen
Sektor), die diese Aufgaben auch nur halbwegs iibernehmen kénnte. Deshalb
meine Bitte an die Selbsthelfer: Machen Sie weiter. Die Arbeit von und in
Selbsthilfegruppen ist ein fester Bestandteil des medizinischen Gesamtkon-
zepts und aus dem Versorgungsspektrum nicht mehr wegzudenken.

Ich mdchte diesen Artikel zum Anlass nehmen, mich bei allen aktiven Mitglie-
dern von Selbsthilfegruppen fiir ihr Engagement herzlich zu bedanken. Das ist
in unserer ,modernen” Gesellschaft nicht selbstversténdlich. Bitte bleiben
Sie aktiv, mutig, aber auch gelegentlich kompromissbereit; die Gesellschaft
wird Sie brauchen.

Dr. Hans-Peter Filz ist leitender Arzt der Eleonoren-Klinik in Lindenfels-Winterkasten (Rehabilita-
tionsklinik der Deutschen Rentenversicherung Hessen mit den Schwerpunkten Gastroenterologie
und Stoffwechselerkrankungen, Adipositastherapie, Onkologie). Seit iiber 25 Jahren arbeitet er
aktiv mit Selbsthilfegruppen zusammen, schwerpunktmaRBig auf dem Gebiet der Diabetologie. Seit
15 Jahren ist er hier als Beirat des Bezirksverbands Bergstrae / Odenwald tatig.
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Burkhard Lebert

Kooperation von Pflege und Selbsthilfe
in der Onkologie

Angaben des Robert Koch-Instituts zufolge leben in Deutschland knapp 1,5
Millionen Menschen bereits mindestens fiinf Jahre mit ihrer Krebserkran-
kung, bei rund zwei Millionen liegt die Erstdiagnose Krebs sogar schon mehr
als zehn Jahre zuriick (Robert Koch-Institut 2010). Mit dem Anstieg der Uber-
lebenszeit wird diese Krankheit zunehmend zu einer chronischen. Die Dia-
gnose und Behandlung von Krebs bringt starke Verdnderungen im Leben der
betroffenen Menschen mit sich. Dies hat Auswirkungen auf deren Lebensak-
tivitdten, den Beruf, die Beziehungen und auf ihre familidren Rollen. Eine im
Herbst 2011 durchgefiihrte Forsa-Umfrage ergab, dass die Deutschen vor der
Krankheit ,Krebs” die groBte Angst haben. Nicht nur deshalb bediirfen die
Betroffenen neben der kdrperlichen im Besonderen psychischer und sozialer
Unterstiitzung.

Pflegekréfte bauen einen sehr engen Kontakt zu krebskranken Menschen und
deren Familien auf. Dies beginnt bereits bei der stationdaren Aufnahme in ein
Krankenhaus. In der schwierigen Zeit der Diagnostik nehmen Pflegekréfte An-
teil an den quélenden Gedanken und Angsten der Patienten, und zwar rund um
die Uhr, also auch dann, wenn es in der Klinik ruhig wird und die meisten Be-
rufsgruppen nach Hause gehen. Die belastenden Begleiterscheinungen und
Symptome der Erkrankung und der Therapie erfordern eine gewissenhafte Er-
fassung, Unterstiitzung und Beratung Krebskranker. Pflegekréafte lernen dabei
die intimste kdrperliche, psychische und soziale Bediirfnisse krebskranker
Menschen und deren Familien kennen. Bei Betrachtung der Pflegedokumen-
tation in onkologischen Kliniken féllt auf, dass die Selbststandigkeit krebs-
kranker Menschen ein zentraler Leitgedanke der Pflege darstellt. Grundlage
hierzu bilden mehrere Pflegetheorien. Nach Virginia Henderson leisten die
Pflegekrafte ihre Hilfe auf eine Weise, dass der Patient seine Selbststédndig-
keit so rasch wie mdglich wiedergewinnt. Roper-Logan-Tierney, die dies in ih-
rem ,Modell des Lebens” mit dem Abhé&ngigkeits-Unabh&ngigkeits-Konti-
nuum hervorheben oder nach Dorothea Orem, bei der die ,Selbstpflegekom-
petenz” ein wesentlicher Baustein darstellt (Schaeffer/Steppe 1997). Damit
mdchten Pflegekrafte Angebote fiir die ,Hilfe zur Selbsthilfe” machen. Kon-
kret bedeutet es, die kdrperlichen und psychosozialen Funktionen krebskran-
ker Menschen soweit zu férdern, dass diese selbststdndig urteilen, entschei-
den und handeln kénnen.

Aufgrund des DRG-Abrechnungssystems werden die stationdren Behand-
lungszeiten immer kiirzer. Fiir das bedeutende Aufgabenfeld der reibungslo-
sen Entlassung bzw. nahtlosen Uberweisung in andere Behandlungsstruktu-
ren zeichnen auch Pflegekréfte verantwortlich. Mit der Férderung und dem Er-

57
Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen (DAG SHG) e.V. (Hrsg.):

selbsthilfegruppenjahrbuch 2012. Gie3en 2012, www.dag-shg.de



halt der Selbststéndigkeit von Menschen mit Krebs verfolgen Pflegekréfte im
Grunde die gleichen Ziele wie die Selbsthilfe. Von daher liegt es nahe, dass
diese Bereiche eng zusammen arbeiten. Eine der wenigen Studien zu dieser
Kooperation kommt aus Rehabilitationseinrichtungen, und sie bestétigt, dass
Pflegekrafte einen wichtigen Kooperations- und Ansprechpartner fiir Selbst-
hilfegruppen darstellen (Klein, Borgetto 2003).

Bedeutung der Selbsthilfe fiir krebskranke Menschen und
deren Familien

Wie kann nun die Selbsthilfe in dieser Situation unterstiitzen? Adamsen und
Rasmussen haben in einer hermeneutisch interpretativen Studie drei zentra-
len Motive krebskranker Menschen fiir die Selbsthilfe herausgestellt, die De-
Individualisierung, das Zusammensein und die Autonomie. Die Erfahrungen
der Patienten zeigen, dass sich ihre Beziehungen zur Familie oder Freunden
mit der Erkrankung verdndern und sie sich mit Gleichgesinnten identifizieren
mochten (Adamsen 2003). Selbsthilfegruppen dienen zur Informationsgewin-
nung und zur gegenseitigen sozialen Unterstiitzung. Sie fiihren zu Einstel-
lungsédnderungen bei den Betroffenen und in deren sozialem Umfeld. Damit
werden ihre persdnlichen Netzwerke entlastet (Borgetto 2005). Selbsthilfe ist
heutzutage nicht mehr gleich zu setzen mit Selbsthilfegruppen. Die Selbsthil-
feorganisationen bieten zunehmend Einzelberatungen online an, wenn sich
der Ratsuchende keiner Gruppe anschlieBen mdchte. Besuchsdienste der
Selbsthilfegruppen haben einen sehr positiven Einfluss auf die psychische
Verfassung durch eine Entdngstigung und durch den Aufbau von Zuversicht
(Slesina 2011).

Die Selbsthilfe in der Onkologie

Die Selbsthilfebewegung hat sich in den letzten Jahren in der Onkologie

Deutschlands sehr stark verbreitet. Dies zeigt sich im Besonderen an der Be-

riicksichtigung der Selbsthilfe bei Zertifizierungsanforderungen von organ-

spezifischen Zentren wie Brustzentren, Darmkrebszentren etc. Selbsthilfe-

gruppen miissen mit ihrem Ansprechpartner hinterlegt sein, die mit den Klini-

ken zusammen arbeiten. Die in den Zertifizierungsanforderungen beschriebe-

nen Aufgaben der Kliniken in Bezug auf Selbsthilfegruppen sind:

—Zugang zu Selbsthilfegruppen in allen Phasen der Therapie

— Bekanntgabe der Kontaktdaten der Selbsthilfegruppen

—Maglichkeiten der Auslage von Informationsbroschiiren der Selbsthilfe-
gruppen

— Regelhafte Bereitstellung von Rdumlichkeiten fiir Patientengespréache

— Beteiligung an Qualitatszirkeln

— persdnliche Gesprache zwischen Selbsthilfegruppen und der Klinik mit dem
Ziel, Aktionen und Veranstaltungen gemeinsam durchzufiihren

— Mitwirkung &rztlicher Mitarbeiter bei Veranstaltungen der Selbsthilfegruppe

(Deutsche Krebsgesellschaft 2011)
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Jiirgen Matzat wies zwar bereits vor sechs Jahren darauf hin, dass die Skep-
sis und Ablehnung der Selbsthilfebewegung unter Fachleuten langst vorbei
sei und die Selbsthilfe nirgends so akzeptiert sei wie in der Onkologie (Matzat
2006). Trotzdem nutzen Schéatzungen zufolge nur 5 bis 8 % der Menschen mit
Krebs in Deutschland eine Selbsthilfegruppe. Warum dies nicht mehr sind,
kdnnte an Vorurteilen gegeniiber Selbsthilfegruppen liegen. Dies seien nur
Kaffeekrdnzchen oder Jammergruppen, dort wiirde nur {iber die Krankheit ge-
sprochen und viel iiber die Arzte gelastert. Jeder Teilnehmer miisse sich dort
mit seinen individuellen Problemen ,,outen”. Diese Vorurteile machen sicher
auch vor Pflegekréften nicht Halt. Hier gilt es Aufkldrung zu betreiben.

Doch zunachst muss die Rolle der Pflege bei der Kooperation zwischen der
Klinik und der Selbsthilfegruppe betrachtet werden. Die zentralen Fragestel-
lungen der im Folgenden dargestellten Studie lautete deshalb:

Wie kooperieren Pflegekréfte in der Onkologie mit der Selbsthilfe?

Welche Einstellungen haben Pflegekréafte in der Onkologie zur Selbsthilfe?

Methode

Da keine Daten zur Kooperation von Pflege und Selbsthilfe in der Onkologie
Deutschlands bekannt sind, wird zunachst eine Befragung von Pflegekréften
durchgefiihrt. Dies mit dem Ziel, Pflegekréfte fiir diese Kooperation zu sensibi-
lisieren. Die Zielgruppe setzt sich aus den Besuchern des 13. Onkologischen
Pflegekongresses, des 29. Deutschen Krebskongresses in Berlin, des 16.
Krebskrankenpflegesymposiums in Heidelberg und des Pflegekongresses der
BVPRO bei der 16. Jahrestagung der Deutschen Gesellschaft fiir Radioonkolo-
gie in Magdeburg zusammen. Diese Kongresse zdhlen zu den gréBten Veran-
staltungen fiir Pflegekréfte der Onkologie Deutschlands. Damit setzt sich die
Stichprobe aus interessierten und engagierten Pflegekréaften zusammen, die
ihr Handeln hinterfragen und reflektieren. Die Befragung erfolgt mit einem
selbst entwickelten, standardisierten Fragebogen. Bei dessen Konstruktion
werden Experten der onkologischen Pflege und der Selbsthilfe einbezogen.

Studienteilnehmer

Insgesamt bringt die Befragung einen Riicklauf von 283 Fragebdgen. Die
Stichprobe setzt sich aus 265 Pflegekréften, 10 Medizinischen Fachangestell-
ten, 2 Arzten und 6 Sonstigen zusammen. Die Studienteilnehmer kommen aus
sehr unterschiedlichen Fachbereichen der Onkologie (Abb. 1).

Bei Betrachtung der Berufserfahrung der Studienteilnehmer kommt eine in
etwa gleiche Verteilung auf drei Gruppen zum Vorschein. Die Gruppe bis zu 6
Jahren Berufserfahrung mit 32 %, bis zu 12 Jahren mit 26 %, und die starkste
Gruppe (iber 12 Jahre Berufserfahrung mit 42 %.

Ergebnisse der Befragung

Auf die Frage: ,,Wie haufig war die Selbsthilfe im letzten Jahr Gegenstand von
Gespréachen zwischen lhnen und lhren Patienten?” antworten 34,9 % der Be-
fragten, mindestens wochentlich ein Gespréach iiber Selbsthilfe zu fiihren,
aber 26,5 % nur jéhrlich ein oder gar kein Gesprach dariiber zu fiihren. Bei ge-
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Abb. 1: Anzahl der Studienteilnehmer/Fachbereich der Onkologie

nauer Betrachtung dieses Ergebnisses unter Beriicksichtigung der Berufser-
fahrung der Befragten fallt auf, dass die Haufigkeit der Gespréche in den ein-
zelnen Gruppen im Gegensatz zueinander stehen (Tab. 1).

Haufigkeit taglich | wochent- | monat- | viertel- jahrlich nie
Berufserfahrung lich lich jahrlich

0 - 6 Jahre 3,4 % 19,3 % 216 % | 13,6 % 6,8 % 35,2 %
6 - 12 Jahre 71 % 243 % 22,9 % | 25,7 % 4,3 % 15,7 %
mehr als 12 Jahre | 10,0 % 36,4 % 273 % | 82 % 3,6 % 14,5 %

Tab. 1: Haufigkeit der Gesprdche mit Patienten iiber die Selbsthilfe nach
Berufserfahrung

Die Teilnehmer der Gruppe mit wenig Berufserfahrung fiihren sehr viel weni-
ger Gesprache mit Patienten {iber Selbsthilfe als die Gruppe mit viel Berufser-
fahrung. Auf die Frage, welche Berufsgruppe fiir den Verweis an die Selbst-
hilfe zusténdig sind, meinen 89,75 % die Gesundheits- und Krankenpflege, ge-
folgt von den Psychoonkologen mit 75,27 %, den Arzte mit 69,61 %, dem Sozi-
aldienst mit 66,78 % und der Seelsorge mit 38,58 %. (Diese Frage erlaubt Mehr-
fachnennungen.) Betrachtet man die Korrelation dieser beiden Fragen, so fllt
auf, dass 25 % der Gruppe, die Gesundheits- und Krankenpflege als Vermittler
zur Selbsthilfe ansehen, nur jahrlich oder gar nicht an die Selbsthilfe verwei-
sen.

Eine weiterfiihrende offene Frage hinsichtlich der Begriindung fiir die Emp-
fehlung einer Selbsthilfegruppe zeigt ein breites Spektrum an Motiven auf.
Diese werden vom Autor folgendermalien in Gruppen zusammengefasst:
—das Fehlen sozialer Kontakte,

—die mentale Stédrke des Patienten,

—die Krankheitsverarbeitungsphase und entsprechende Schwierigkeiten,
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—in schwierigen Situationen,

— der Patientenwunsch,

— der Zeitpunkt der Therapie,

—das eigene Gefiihl, dass dies dem Patienten gut tun wiirde
—die eigene Ratlosigkeit und

— bei Ausreizung der professionellen Angebote.

Die Frage, zu welchem Zeitpunkt der Versorgung krebskranker Menschen auf
die Selbsthilfe hingewiesen werden soll, ist mit fiinf Antwortmdglichkeiten
hinterlegt. Die Antwort ist in einer Intervallskala einsortiert. Die Skala bietet
ein Spektrum von ,1” fiir ,,gar keinen Nutzen” bis zu ,10” fiir ,sehr groRen
Nutzen” der einzelnen Kriterien. Die Verteilung der Antworten bezogen auf die
einzelnen Kriterien wird in Boxplots veranschaulicht (Abb. 2). Die Mittelwerte
variieren von 5,5 bei der Diagnosestellung, 6,71 nach der Primartherapie, 8,56
bei Beratungsgesprachen zur Krankheitsverarbeitung, 7,86 bei Entlassungs-
gespriachen aus der Klinik und 7,76 in der Nachsorge beim Hausarzt. Eine Ver-
schiebung des Gesprachs weg von der Akutsituation (Diagnosemitteilung und
Priméartherapie) hin zu Gesprachen zur Krankheitsverarbeitung, zur Entlas-
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Abb. 2: Zeitpunkt des Hinweises auf die Selbsthilfegruppe
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sung oder zur Nachsorge wird hierbei deutlich. Die starkste Streuung der Er-
gebnisse ist bei der Diagnosemitteilung mit einer SD von 3,357 gegeben.

Einstellungen von Pflegekraften der Onkologie zur Selbsthilfe

Welchen Nutzen sehen nun Pflegekrafte in der Selbsthilfe? Dieser Nutzen
wird ebenfalls mit einer Intervallskala von , 1 fiir ,,gar kein Nutzen” bis ,, 10"
fiir ,maximaler Nutzen” aufgezeigt und ebenfalls in Boxplots dargestellt (Abb.
3). Die ,,psychosoziale Unterstiitzung” und , Hilfestellung beim Umgang mit der
Erkrankung” wird mit einem Median von ,9” eingeschétzt. Es folgen mit einem
Median von ,8" fiir die ,zusatzliche Informationen {iber die Erkrankung” und
die ,Starkung des Selbstvertrauens” sowie mit einem Median von ,6” die
LEntlastung von Arzt und Pflege”.
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Abbildung 3: Nutzen der Selbsthilfegruppe

Die Prasenz der Selbsthilfe vor Ort wird von den Teilnehmern der Studie mit
76,3 % iiber den Flyer, mit 25,8 % iiber Plakate, mit 27,2 % iiber einen An-
sprechpartner, mit 17,3 % {ber Informationsveranstaltungen und mit 16,6 %
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iiber Gruppentreffen in der Klinik angegeben. (Mehrfachnennungen sind auch
hier maglich.)

Diskussion

Verschiedene Pflegetheorien zeigen zwar Ziele der Pflege auf, die sich mit
den Zielen der Selbsthilfe weitgehend decken, geben aber der Bedeutung
gegenseitiger Unterstiitzung von Patienten und Selbsthilfegruppen als ein we-
sentlicher Faktor des sozialen Wohlbefindens der Patienten kaum Spielraum.
In der Praxis ist die Implementierung der Selbsthilfe zwar formal anhand der
Qualitatsanforderungen in onkologischen Kliniken geregelt, aber offensicht-
lich noch nicht gelebt. Dies deckt sich mit Folgerungen des Organisationsent-
wicklers Wolfgang Stark aus der Studienlage. Er beschreibt, dass sich die Ko-
operation von Selbsthilfe-Initiativen und Professionellen nicht einfach tech-
nisch-organisatorisch herstellen Idsst, es bediirfe hierzu einer Beziehungsge-
staltung auf personeller und kultureller Ebene (Findei3, Schachl, Stark 2001).
Die Kooperation mit den Selbsthilfegruppenleitungen ist noch ausbaubar,
wenn doch nur bei 25% der Befragten der Ansprechpartner vor Ort bekannt
ist.

25% der Pflegekréfte flihren nur einmal im Jahr oder gar keine Gespréche mit
Patienten {iber Selbsthilfe. Pflegekréfte sehen dies aber als ihre Aufgabe. Be-
riicksichtigt man die Zusammensetzung der Stichprobe aus fortbildungsinte-
ressierten Pflegekréfte, so kann man davon ausgehen, dass in der durch-
schnittlichen Alltagspraxis noch weniger Gesprache mit Patienten {iber die
Selbsthilfe gefiihrt werden. Damit scheint zundchst einmal das Ergebnis einer
Umfrage der Frauenselbsthilfe nach Krebs unter ihren Mitgliedern bestétigt,
dass iiber die Berufsgruppe der Pflege am seltensten ein Kontakt zur Selbst-
hilfe entsteht. Dies ist sehr verwunderlich, da Pflegekréfte doch die gleichen
Ziele verfolgen sowie den quantitativ und qualitativ intensivsten Kontakt mit
krebskranken Menschen pflegen. Es wird aufgezeigt, dass mit Zunahme der
Berufserfahrung von Pflegekraften auch die Gesprache iiber die Selbsthilfe
zunehmen. Pflegekréfte mit mehr Berufserfahrung scheinen mehr Mut zu ha-
ben, die Selbsthilfe anzusprechen. Mdglicherweise sind Vorurteile gegeniiber
Selbsthilfegruppen die Ursache, hier zuriickhaltend zu sein. Diese gilt es
durch mehr Transparenz abzubauen. Die fehlende Berufserfahrung, verbun-
den mit fehlender Lebenserfahrung und Defiziten einer hilfreichen Gespréchs-
fiihrung konnten Griinde seltener Gespréche {iber die Selbsthilfe sein.

Aus den Ergebnissen der offenen Frage lasst sich ableiten, dass Pflegekrafte
sehr stark auf ihre Intuition horen, wenn es darum geht, wann die Selbsthilfe
weiterhelfen kann. Die subjektive Einschétzung von Pflegekréften und ihr per-
sonliches Gespiir fiir die Zumutbarkeit einer Selbsthilfegruppe in der Belas-
tungssituation krebskranker Menschen, scheint hier ein wesentlicher Faktor
der Vermittlungsmotivation zu sein. Der Schutz des Patienten vor der Situa-
tion, dass in der Klinik alles getan ist, konnte hier neben dem Eigenschutz ste-
hen, diese Nachricht zu iibermitteln. Die psychische Belastung von Pflege-
kréften in der Onkologie scheint ein Thema zu sein, das noch genauer Be-
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trachtung bedarf. Gleichwohl zeigt die Frage zum Nutzen der Selbsthilfe hin-
sichtlich der Entlastung von Arzten und Pflegekraften eine Zustimmung mit ei-
nem Mittelwert von 5,57 (Abb. 4.). Die hinterlegte Kurve der GauBverteilung
zeigt auf, dass dies Ergebnis sehr nah an der Normalverteilung liegt, auch
wenn der Mittelwert nicht sonderlich hoch ist.
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Abb 4: Entlastung von Arzten und Pflegekraften durch die Selbsthilfe

Der Zeitpunkt des Hinweises auf die Selbsthilfe ist mit der Verschiebung auf
die Krankheitsverbeitungsgesprache und Entlassung nachvollziehbar. Gleich-
wohl zeigen Erfahrungen von Mitgliedern des Selbsthilfegruppen Kehlkopfo-
perierter, dass ein Besuchsdienst noch vor (!) der Operation eine sehr grof3e
Hilfe sein kann. Letztendlich hat aber doch jeder Patient ein Recht auf die In-
formation {iber Selbsthilfe, und dies auch bereits sehr friih im Krankheitspro-
zess. Nur er selbst kann entscheiden, ob er dies in Anspruch nimmt oder nicht.
Der Nutzen der Selbsthilfe wird von den Befragten als sehr grol8 hinsichtlich
der psychozialen Unterstiitzung und Hilfestellung beim Umgang mit der Er-
krankung angesehen. Dieses Ergebnis deckt sich auch mit einer systemati-
schen Literaturiibersicht zum Nutzen von Selbsthilfeprogrammen fiir Men-
schen mit Krebs, wenngleich dort eingeschrénkt wird auf Brustkrebs, da zu
anderen Krebserkrankungen vergleichbar sehr wenig Untersuchungen vorlie-
gen (Hoey et al. 2008). Auch wenn der Nutzen der Selbsthilfe hinsichtlich zu-
sétzlicher Informationen iiber die Erkrankung bei den Ergebnissen eine sehr
breite Streuung aufweist, so ist mit dem Median von ,8" doch eine klare Ten-
denz aufgezeigt. Dieser Nutzen wird auch in Studien belegt, wie kiirzlich erst
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in einer Untersuchung der Hannoveraner Forschergruppe. Hierbei zeigte sich,
dass Teilnehmer von Selbsthilfegruppen ein signifikant groReres Wissen hin-
sichtlich Lymphédem und Brustuntersuchung haben als Nichtteilnehmer (N&-
res et al. 2011).

Voraussetzungen einer ,gelebten” Kooperation zwischen
Pflege und Selbsthilfe

Zunachst muss die Selbsthilfe in der Grundausbildung zur Gesundheits- und
Krankenpflegerin einen breiteren Raum einnehmen. Hier gilt es nicht nur Wis-
sen iiber die Selbsthilfe zu vermitteln, sondern im Besonderen Haltungen und
Einstellungen zu iiberpriifen. Das Thema , Leben mit Krebs” muss mehr reflek-
tiert und hilfreiche Gespréchsfiihrung eingeiibt werden. Nur {iber das Wissen
alleine werden Vorurteile nicht abgebaut. Im direkten Kontakt zu einer Selbst-
hilfegruppe ist dies wohl am besten mdglich.

In der Heidelberger Weiterbildung ,Pflege krebskranker, chronisch kranker
Menschen” ist ein Leistungsschein mit dem Ziel eingefiihrt, die Kooperation
zwischen Weiterbildungsteilnehmern und Gruppenleitungen der Selbsthilfe-
gruppen zu fordern. Dazu miissen die Kursteilnehmer eine fiir ihren Fachbe-
reich relevante Selbsthilfegruppe finden, mit der Gruppenleitung Kontakt auf-
nehmen, einem Gruppentreffen beiwohnen, um anschlieBend das Konzept
dieser Selbsthilfegruppe zu skizzieren und im Kurs zu présentieren. Eine Be-
ziehung zum Ansprechpartner der Selbsthilfegruppe wird damit hergestellt
und eine Kooperation angebahnt. Dieser Leistungsschein der Weiterbildung
wird von den Teilnehmern als sehr niitzlich und sinnvoll erachtet. Die Vorstel-
lung in der Bundesarbeitsgruppe der Leitungen der Weiterbildung ,Pflege
krebskranker, chronisch kranker Menschen” bewirkte eine Ubernahme die-
ses Vorgehens fiir mehrere Kurse an verschidensten Orten Deutschlands.
Die Kooperation kann verbessert werden, indem auf jeder onkologischen Ab-
teilung ein Selbsthilfeverantwortlicher aus der Pflege benannt wird, der den
Kontakt zur Selbsthilfegruppe pflegt. In der Empfehlung einer Stellenbeschrei-
bung der Konferenz Onkologischer Kranken- und Kinderkrankenpflege in der
Deutschen Krebsgesellschaft e.V. ist der Kontakt zur Selbsthilfe als ein Aufga-
benfeld der weitergebildeten Pflegekraften in der Onkologie geregelt (Konfe-
renz Onkologischer Kranken- und Kinderkrankenpflege 2011).

Ohne diesen persdnlichen Kontakt haben es Selbsthilfevertreter schwer, je-
manden aus den Pflegeteams anzusprechen. Die Benennung einer Kontakt-
person reicht aber nicht aus. Eine gegenseitige Wertschétzung ist erforder-
lich, um mit dieser Beziehung erfolgreich zu sein (Bachl, Stark 2003). Fiir
Selbsthilfevertreter sind Arzte die zentralen Ansprechpartner, hier bedarf es
eines Umdenkens. Die Kooperation von Selbsthilfe und Pflege bedarf einer
Evaluation, um den Nutzen aufzuzeigen. Jedem Patienten sollte zudem der
Flyer der Selbsthilfegruppe mit den anderen Unterlagen ausgehédndigt werden
und der Kontakt angeboten werden.
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Fazit

Pflege und Selbsthilfe haben gleiche Ziele, verfolgen diese aber iiber unter-

schiedliche Wege. Diese sollten sich zumindest treffen, wozu folgendes hilf-

reich wére:

— Pflegekréfte mit direktem Kontakt zu krebskranken Menschen, die iiber
Selbsthilfemdglichkeiten beraten und motivieren,

— Pflegekréfte, die Informationsmaterial der Selbsthilfegruppe an Patienten
weitergeben,

—eine Kontaktperson der Pflege (evtl. mit Weiterbildung), die mit dem An-
sprechpartner der Selbsthilfegruppe direkt zusammenarbeitet und

— eine Evaluation der Kooperation von Selbsthilfe und Pflege.
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Marita Meye, Stephanie Theil3, Doris Schlémann, Petra Belke

Medizinische Fachangestellte und Selbsthilfe:
ein erfolgreiches Kooperationsmodell

Wie es begann

Wo gibt es Unterstiitzung fiir Angstkranke? Was kann man Angehorigen von
Demenzpatienten raten? Kann die Selbsthilfe eine sinnvolle Ergédnzung zur
medizinischen Behandlung darstellen? Antworten aus erster Hand bekamen
Medizinische Fachangestellte auf der Forthildung ,Selbsthilfe — Unterstiit-
zung fiir Patient und Praxis”. Die beiden Kooperationsheratungsstellen fiir
Arzte, psychologische Psychotherapeuten und Selbsthilfe (KOSA) der Kas-
sendrztlichen Vereinigungen Nordrhein und Westfalen Lippe hatten das Kon-
zept und das Schulungsmanual dazu gemeinsam entwickelt. Insgesamt konn-
ten iiber die Projektlaufzeit von 2009 bis 2011 in 37 Veranstaltungen 666 Medi-
zinische Fachangestellte erreicht werden.

Das Konzept wurde in 2009 erfolgreich erprobt . Um es in ganz Nordrhein-
Westfalen anbieten zu kdnnen, kamen 18 regionale Kontaktstellen fiir Selbst-
hilfe als Kooperationspartner ins Boot. In den Veranstaltungen lernten Medi-
zinische Fachangestellte die Serviceangebote der Kassenérztlichen Vereini-
gungen und der Selbsthilfekontaktstellen sowie Adressen aus dem regionalen
Hilfenetz kennen und informierten sich iiber die Arbeit von Selbsthilfegruppen.
Die authentischen Berichte der Selbsthilfevertreterinnen und -vertreter hat-
ten jedes Mal groRe Uberzeugungskraft.

Umfragen unter Arztinnen und Arzten 2 ergaben immer wieder, dass Basisin-
formationen liber Selbsthilfe gewiinscht waren. Selbsthilfevertreter/innen,
z.B. aus den Patientenbeirdten der Kassenarztlichen Vereinigungen, pladier-
ten ausdriicklich dafiir, medizinisches Fachpersonal in die Kooperationsfdrde-
rung einzubeziehen. AulRerdem erkundigen sich Medizinische Fachange-
stellte seit Jahren nach Selbsthilfegruppen fiir ihre Patientinnen und Patien-
ten. Von daher entschlossen sich beide Kassenérztlichen Vereinigungen,
selbsthilfebezogene Fortbildungen auch fiir Praxispersonal anzubieten, das in
der ambulanten Versorgung eine wichtige Rolle spielt. Bei jedem Praxisbe-
such begegnen Patient/innen zuerst den Medizinischen Fachangestellten.
Insbesondere fiir chronisch Kranke sind diese Ansprechpartnerinnen, wenn
es Nachfragen, Sorgen oder Angste gibt.

KOSA, Selbsthilfekontaktstellen und Selbsthilfevertreter/innen
als Fortbildungsteam

Ab September 2009 war die Landesstelle fiir Selbsthilfeunterstiitzung in
Nordrhein-Westfalen (KOSKON NRW) begleitend in das Projekt eingebunden.
Auf einem Treffen des Landesarbeitskreises der Selbsthilfe-Kontaktstellen in
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NRW préasentierten die beiden KOSAs das Forthildungskonzept und warben
dort um Kooperationspartner. Elf Selbsthilfekontaktstellen in Nordrhein und
sieben Selbsthilfekontaktstellen in Westfalen-Lippe boten ihre Mitwirkung an.
Diese Selbsthilfekontaktstellen erhielten das Fortbildungsmanual, einen Ent-
wurf zur Fortbildungsstruktur, Folienvorlagen fiir die gemeinsame Powerpoint-
Présentation und den Text fiir den Einladungsflyer. Zur Vorbereitung der je-
weiligen Veranstaltung besuchten die KOSA-Mitarbeiterinnen die Kontakt-
stellen vor Ort. Dabei wurden die Struktur der Fortbildung und die Vorlagen be-
sprochen und flexibel an die Wiinsche und Rahmenbedingungen der Mitwir-
kenden angepasst. Auch beziiglich Arbeitsteilung und Terminplanung gab es
schnell Konsens.

Die Kassenérztlichen Vereinigungen verschickten die Einladungen zur Forthil-
dung an die &rztlichen und psychotherapeutischen Praxisinhaber/innen in der
Region, iibernahmen die Anmeldeorganisation und héndigten Teilnahme-Zer-
tifikate aus 3. Die Kontaktstellen gewannen Mitwirkende aus der Selbsthilfe
und sorgten fiir passende Raumlichkeiten und das leibliche Wohl. Da die Ko-
operationspartner ihre Ausgaben aus den eigenen Budgets finanzierten und
die Referent/innen aus der Selbsthilfe ehrenamtlich teilnahmen, konnten die
Veranstaltungen fiir die Medizinischen Fachangestellten gebiihrenfrei ange-
boten werden.

Basisinformationen zum Einstieg in die Thematik

Das Arbeitspensum ist auf drei Stunden ausgelegt, Kurzreferate, Kleingrup-
penarbeit und Diskussionen im Plenum wechseln sich ab. Um lebendiges Ler-
nen zu ermdglichen, wurde die Zahl von 15 Teilnehmer/innen angestrebt.

In Rahmen der kurzen Vorstellungsrunde benannten die Teilnehmerinnen
Selbsthilfegruppen, von denen sie gehdrt hatten. Einige konnten auch von ei-
genen Erfahrungen berichten. Darauf aufbauend folgte eine Informationsein-
heit der Selbsthilfekontaktstellen zu den Fragen:

—Was macht eine Selbsthilfegruppe?

—Zu welchen Themen gibt es Selbsthilfegruppen?

—Welche Grenzen der Selbsthilfegruppenarbeit sind zu beachten?

—Was macht eine Selbsthilfekontaktstelle?

Herzstiick der Fortbildung: Selbsthilfegruppen-Mitglieder
berichten

Das Kernstiick des Seminars bildete die anschlieBende Begegnung mit der

Selbsthilfe. Mit groBem Engagement und sehr {iberzeugend haben die Grup-

penvertreter/innen zu folgenden Fragen Stellung genommen:

—Wie sind Sie zur Selbsthilfegruppe gekommen? Was hat es ganz konkret fiir
Sie personlich gebracht?

—Was kann die Selbsthilfegruppe generell (neuen) Mitgliedern bieten?

—Welche Informationen sollte eine Medizinische Fachangestellte {iber lhre
Gruppe an Patienten weitergeben?
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—Wie kann Ihre Selbsthilfegruppe Medizinische Fachangestellte unterstiit-
zen?

—Wie kann eine Medizinische Fachangestellte lhre Selbsthilfegruppe unter-
stiitzen?

In den meisten Veranstaltungen stellte sich eine Selbsthilfegruppe vor, einige
Selbsthilfekontaktstellen hatten zwei Referent/innen aus verschiedenen
Gruppen eingeladen. Zu Gast waren u.a. Vertreter/innen aus Gruppen mit fol-
genden Themen: ADHS, Adipositas, Amputation, Aneurysma / Schlaganfall,
Angst / Panikattacken, Herzerkrankung, Demenz, Depression / Bipolare Sto-
rung, herzkranke Kinder, Fibromyalgie, Inkontinenz, Krebs, Multiple Sklerose,
Organtransplantation, Parkinson, Rheuma, Schmerz, Skoliose, Sucht, Suizid.

Informationsquellen fiir die Patientenberatung

Dariiber hinaus erhielten die Medizinischen Fachangestellten Informationen

iiber

—die Serviceangebote von Kassenérztlichen Vereinigungen und Selbsthilfe-
kontaktstellen,

—Zugénge zum psychosozialen Beratungsangebot in der Region sowie

— Quellen qualitdtsgesicherter Patienteninformationen im Internet.

Kommunikation und Umsetzung der Selbsthilfe-ldee in der
Praxis

Das letzte Modul der Fortbildung widmete sich dem Thema Kommunikation.

Hier verschoben sich im Laufe der Zeit die Schwerpunkte. Urspriinglich wurde

anhand des Kommunikationsmodells von Friedemann Schulz von Thun (,Vier

Ohren-Modell”: Sach-, Beziehungs-, Selbstkundgabe- und Appellebene) ver-

sucht, fiir die ,Fallstricke’ in der Kommunikation mit Patienten zu sensibilisie-

ren, denn Praxismitarbeiterinnen erleben téglich problematische Situationen.

Spéter zeigte sich jedoch, dass die Umsetzung der Selbsthilfe-Idee in der ei-

genen Praxis fiir die Teilnehmerinnen eine hohere Relevanz besal.

—Wie kdénnen Kolleginnen und Chefs fiir die Selbsthilfe-ldee gewonnen wer-
den?

—Wie kdnnen Medizinische Fachangestellte am besten auf Selbsthilfegrup-
pen aufmerksam machen?

—In welchen Situationen sind Patientinnen und Patienten eher fiir Informatio-
nen {iber Selbsthilfegruppen offen?

—Welche inneren Hiirden miissen Patientinnen und Patienten vor dem Be-
such einer Gruppe {iberwinden?

Riickmeldungen zum Seminar

Von Mitte 2010 bis Ende 2011 konnte die Kassenérztliche Vereinigung Nord-
rhein insgesamt 18 Forthildungen fiir Medizinische Fachangestellte in zwdlf
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Orten mit elf Selbsthilfekontaktstellen realisieren. In der Kassenérztlichen
Vereinigung Westfalen-Lippe waren es 14 Fortbildungen in acht Orten mit sie-
ben Kontaktstellen, dort wurden fiir 2012 noch vier weitere Termine verein-
bart. Die GruppengrdBe variierte von acht bis 43 Teilnehmerinnen.

Die Qualitdtssicherung erfolgte durch verschiedene MalBnahmen. Zum Ende
der Fortbildung wurden die Teilnehmerinnen gebeten, das Seminar im Rahmen
einer Abschlussrunde miindlich zu bewerten und anonym einen kurzen Evalu-
ationsbogen auszufiillen. AuBerdem wurden im September 2011 die Refe-
rent/innen aus der Selbsthilfe und aus den beteiligten Kontaktstellen mit der
Bitte um schriftliche Riickmeldungen angeschrieben.

Was haben die Forthildungs-Teilnehmerinnen ,,in ihren Koffer
gepackt”?

Fast alle Kursteilnehmerinnen dulerten sich in der Abschlussrunde positiv,
nur Einzelne sahen ihre Erwartungen enttduscht oder empfanden die Auswahl
von nur einer Selbsthilfegruppe als zu einseitig. So wurde z.B. kritisch ange-
merkt, dass zu lange auf das Thema der anwesenden Selbsthilfevertreterin-
nen eingegangen worden sei und dass die Vorstellung eines breiteren Spek-
trums an Selbsthilfegruppen interessanter gewesen wére. AuRerdem wurde
vorgeschlagen, die Selbsthilfegruppe nach Fachbereich der Praxen auszu-
wibhlen, z.B.: ,gerne auch etwas spezieller fiir ,kleine’ Patienten, z.B. Kinder-
arzt-Praxen”. Zum zeitlichen Umfang des Seminars kamen Vorschldge wie
LInhalte komprimieren” und , die Seminarzeit darf ruhig iiberschritten wer-
den”.

Die positiven Kommentare bezogen sich vor allem auf

—die Wirkung der erlebten Selbsthilfemitglieder:

.Es war sehr informativ, Frau L. war toll. Sie ist das beste Beispiel, dass
Selbsthilfegruppen etwas bringen. Sie vermittelt so einen positiven Eindruck.”
. 10ll, dass Sie so offen (iber diese persénlichen Dinge sprechen! Ich hétte
nicht gedacht, dass Sie sich in der Selbsthilfe so untereinander helfen und
sich gegenseitig Grenzen zeigen.”

—den Lerngewinn der Veranstaltung:

.Ich habe viele praktische Tipps fiir den Umgang mit Patienten erhalten.”
Informativ, sehr gut, hat viel Spal8 gemacht”

.Ich habe sehr viel ,Feingefiihl” mitgenommen”

. Wichtig zu erfahren, dass wir liber die Kontaktstelle und die Kassenérztliche
Vereinigung ganz schnell Infos bekommen.”

— eigene Vorséatze zur Anwendung des Gelernten:

Eine sehr anregende, lehrreiche Fortbildung. Bleibe am Ball. Danke!”

. Werde morgen mit Arzt reden, vielleicht knnen wir ein Konzept aufstellen,
welche Patienten man ansprechen kénnte.”

. Werde Informationen mit in die Praxis nehmen und dort ans Herz legen.”
.Ich habe die Idee, man kénnte doch auch eine Selbsthilfegruppe fiir gestres-
ste Arzthelferinnen griinden.”

AuRerdem gab es allgemeine AuBerungen der Art:
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~Meine Erwartungen wurden komplett erfiillt”
. Bitte mehr Fortbildungen dieser Art”
~Rundum gelungen”

Direkt im Anschluss an die Fortbildung wurden die Teilnehmerinnen um eine
kurze standardisierte Bewertung des Lerngewinns und um eine generelle Ein-
schétzung der Veranstaltung gebeten.

Ergebnisse fiir Nordrhein

In Nordrhein konnten Fragebfgen von neun Terminen in 2010 und von neun
Terminen in 2011 ausgewertet werden, die Riicklaufquote betrug insgesamt 86
Prozent (siehe Tab. 1).

Tabelle 1: Riickmeldungen von Seminarteilnehmerinnen in Nordrhein

250 Fragebdgen von 291 Teilnehmerinnen Durchschnitts- | Bewertungs-
(Notenskala von 1 bis 6) note spektrum
Ich bewerte

... den persénlichen Lerngewinn mit 2,1 1,3-3,3

... die Praxisrelevanz der Veranstaltung mit 2,3 1,4-3,2

... die methodisch-didaktische Vermittlung
insgesamt mit 1,9 1,2-3,2

Gemessen am zeitlichen und organisatorischen
Aufwand hat sich die Teilnahme fir mich gelohnt 1,9 1,1-3,5

Bei einer vorgegebenen Bewertungsskala von 1 bis 6 erhielt die ,schlechteste’
Veranstaltung 3,5 als Durchschnittswert und die ,beste’ 1,1. Fasst man alle
Fortbildungen zusammen, bewerteten die Teilnehmerinnen ihren persénlichen
Lerngewinn im Schnitt mit ,gut’, die Teilnahme habe sich gelohnt.

Ergebnisse fiir Westfalen-Lippe

In Westfalen-Lippe konnten Frageb&gen von drei Terminen in 2010 und von
zehn Terminen in 2011 ausgewertet werden, die Riicklaufquote betrug insge-
samt 93 Prozent (siehe Tab. 2).

Bei einer vorgegebenen Bewertungsskala von eins bis sechs erhielt die
,schlechteste’ Veranstaltung 3,0 als Durchschnittswert und die ,beste’ 1,5.
Fasst man alle Fortbildungen zusammen, bewerteten die Teilnehmerinnen ih-
ren persdnlichen Lerngewinn im Schnitt mit ,gut’, die Teilnahme habe sich ge-
lohnt.

Insgesamt wurden die Fortbildungen als sehr informativ und atmosphérisch
angenehm beschrieben. Vor allem haben die Erfahrungsberichte aus der
Selbsthilfe sehr beeindruckt und mehrfach wurde der Wunsch nach Fortset-
zung des Seminars geduBert.
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Tab. 2: Riickmeldungen von Seminarteilnehmerinnen in Westfalen-Lippe

223 Fragebégen von 240 MFA Durchschnitts- | Bewertungs-
wert spektrum

Meine Erwartungen hinsichtlich der Ziele und
Themen der Veranstaltung haben sich erfillt. 2,1 1,56-3,3

Durch die Veranstaltung habe ich fachlich
gelernt 2,2 1,56-2,9

Die Veranstaltung hat meiner Meinung nach
Relevanz fir meine Tatigkeit als Med. Fach-
angestellte bzw. fiir meinen Arbeitsplatz 2,1 1,6 -3,0

Wahrend der Veranstaltung bestand
ausreichend Gelegenheit zur Diskussion,
meine Fragen wurden beantwortet 1,5 1,2-2,1

Die Didaktik des/der Vortragenden,
Eingangigkeit der visuellen Prasentation
und Gute des Informationsmaterials
bewerte ich mit 1,8 1,56-2,6

Gemessen am zeitlichen und organisa-
torischen Aufwand hat sich die Teilnahme
an dieser Veranstaltung fur mich gelohnt. 2,0 1,56-3,0

Auch die Referent/innen aus der Selbsthilfe erlebten die
Forthildung als positiv

Im August 2011 schickte KOSA Nordrhein Fragebdgen an die Referentinnen
und Referenten aus der Selbsthilfe, die die Forthildungen mitgestaltet hatten.
13 Personen aus 23 angeschriebenen Gruppen schickten den Bogen ausge-
fiillt zuriick.

Alle 13 Selbsthilfe-Vertreter/innen haben die Veranstaltung als positiv erlebt,
vor allem wurden die Teilnehmerinnen als ,sehr interessiert” und ,aufge-
schlossen” beschrieben, es fand eine ,gute Diskussion iiber uns” statt. An-
dere notierten z.B. , gut organisiert und moderiert” oder ,gelungene Veran-
staltung in netter Umgebung”. Mehrheitlich wurde gedul3ert, dass sich der
Einsatz insgesamt gelohnt habe (Durchschnittswert von 2,3 auf sechsstufiger
Skala). Sieben von 13 Referent/innen gaben an, nach der Forthildung Anfragen
bekommen zu haben. Insgesamt wurden fiinf Anfragen von Praxen und neun
Anfragen von Patienten/innen gemeldet.

Erfahrungen in den Selbsthilfekontaktstellen

Bis Ende 2011 mailte KOSKON in Nordrhein-Westfalen 16 Selbsthilfekontakt-
stellen an, die an den Fortbildungen teilgenommen hatten, die Riicklaufquote
betrug 100 Prozent.

Die Kontaktstellen-Mitarbeiterinnen und -Mitarbeiter haben am Forthildungs-
projekt teilgenommen, um Kontakte zu Arztpraxen zu intensivieren, dort die
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Selbsthilfearbeit starker publik zu machen und sich selber als Vermittlungs-
stelle zu présentieren: Auf den Punkt gebracht hieR es: , Gut informierte Pra-
xen, ist gut fiir die Selbsthilfe...”

13 Kontaktstellen beschrieben die Forthildung ausdriicklich als positiv und no-
tierten z.B. eine ,gute Atmosphédre” oder eine , gute Zusammenarbeit”. Auf
fast allen Fragebdgen wurde auf die aufgeschlossenen Reaktionen der Semi-
narteilnehmerinnen verwiesen: ,Man konnte férmlich héren, wie sich Vorbe-
halte aufldsten...”. Nach Meinung einiger Kontaktstellen-Mitarbeiterinnen er-
lebten die Medizinischen Fachangestellten das Seminar ,Als persénlichen
Lerngewinn, als praxisrelevante Veranstaltung mit hohem Infogehalt.”

Neun Selbsthilfekontaktstellen hatten im Anschluss an die Forthildung den
Eindruck, dass die Zahl der eingehenden Kontakte aus Arztpraxen gestiegen
sei (sechs verneinten dies). Drei Selbsthilfekontaktstellen konnten diese Ent-
wicklung aufgrund ihrer statistischen Madglichkeiten auch belegen. Zehn
Selbsthilfekontaktstellen bejahten die Frage, ob die Zahl der eingehenden
Kontakte von Patienten gestiegen sei, die sich auf Empfehlung einer Praxis
gemeldet hatten, bei zweien war dies dokumentiert. Es gab mehr Anfragen zu
anderen Krankheitsbildern, nach Informationsmaterial und nach Selbsthilfe-
gruppen fiir Patienten.

Die zeitliche Belastung der Kontaktstelle wurde von der Halfte als ,,sehr ge-
ring” bzw. ,gering” eingestuft, niemand kreuzte ,hoch” oder ,sehr hoch” an.
Fiir elf Selbsthilfekontaktstellen hat sich die Aktion ,gelohnt” bzw. ,sehr ge-
lohnt”, fiir drei hat es sich immerhin etwas gelohnt. Sie fiihrten dafiir ver-
schiedene Griinde an, z.B.:

— ....Netzwerk konnte ausgebaut werden”

— .Kontaktstelle bekannter bei Arztpraxen”

— ,Beitrag zum selbsthilfefreundlichen Klima”

— .gegenseitiger Einblick in Arbeitsfelder”

Kritisch wurde z.B. angemerkt, dass der Effekt zu gering sei und dass eine ent-
sprechende Arztefortbildung fehle. Gewiinscht wurden Nachfolgeveranstal-
tungen, um die Nachhaltigkeit der Fortbildung zu sichern. Wie einige der Me-
dizinischen Fachangestellte schlugen auch die Kontaktstellen vor, themen-
spezifische Seminare anzubieten, um gezielt Selbsthilfegruppen aus den
Fachbereichen der anwesenden Praxen einbinden zu kénnen.

.Versuch macht kluch”

Die Projektbeteiligten machten viele positive, aber auch einige wenige nega-
tive Erfahrungen. Bei einigen Fortbildungen gab es relativ viele (sehr) kurzfris-
tige Absagen. Das war insbesondere dann unerfreulich, wenn aufgrund ur-
spriinglich hoher Nachfrage ein zweites Seminar organisiert wurde, welches
letztlich nicht erforderlich gewesen wiére.

Um alleninteressierten Medizinischen Fachangestellten eine Teilnahme zu er-
mdglichen, wurde manchmal mit groBeren Gruppen gearbeitet. Diese Semi-
nare sind von den Teilnehmerinnen im Schnitt schlechter bewertet worden.
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Ein Grund kdnnte darin liegen, dass das Wirkungsprinzip der Selbsthilfe dort
nicht so anschaulich erlebt werden konnte.

Was hat die Fortbildungen erfolgreich gemacht?

Die Reaktionen der Seminarteilnehmerinnen zeigten immer wieder: das Herz-
stiick der Forthildung ist ein authentischer und iiberzeugender Auftritt der
Selbsthilfevertreterinnen und -vertreter. Die Selbsthilfe personlich zu erleben,
ist die beste Voraussetzung, um mogliche Vorbehalte auszurdumen und ein
positives Bild Giber die Selbsthilfe zu gewinnen. Vielen Medizinischen Fachan-
gestellten wurde erst dadurch bewusst, dass die Patientinnen und Patienten
von der Selbsthilfe viel Unterstiitzung erhalten kdnnen.

Ein weiterer Erfolgsfaktor liegt in dem Zusammenwirken mehrerer Koopera-
tionspartner. Dadurch werden verschiedene Kompetenzen und Blickwinkel
eingebunden und es entsteht eine , Win-Win-Situation” fiir alle Beteiligten:
Die Kassendrztliche Vereinigung kann in der Flache in Richtung auf ,selbsthil-
fefreundliche Arztpraxis’ wirken. Sie lernt das Beratungswissen der Selbsthil-
fekontaktstellen noch besser kennen und kniipft weitere Kontakte zu Selbst-
hilfegruppen. In den Seminaren erfahrt sie Aktuelles {iber die Rahmenbedin-
gungen und Alltagsprobleme der Medizinischen Fachangestellten und kann
deren Unterstiitzungsbedarf besser einschétzen.

Fiir die Selbsthilfekontaktstellen gilt dies entsprechend. Sie erweitern ihr
Netzwerk durch neue Kontakte zu Arztpraxen, sie intensivieren die Zu-
sammenarbeit mit der Kassendrztlichen Vereinigung und erhalten die Mdg-
lichkeit, tiber ihr Serviceangebot zu informieren.

Die Selbsthilfegruppen erfahren Interesse fiir ihre Arbeit und kénnen zugun-
sten der Betroffenen konkrete Wiinsche an das Praxispersonal richten. Auch
sie lernen die Rahmenbedingungen der Medizinischen Fachangestellten ken-
nen und ihr Versténdnis fiir Praxisabldufe erhéht sich. Mit ihrem persénlichen
Auftritt werben sie fiir die Idee der Selbsthilfe allgemein und fiir ihre eigene
Selbsthilfegruppe im Besonderen.

Die Medizinischen Fachangestellten erleben die Fortbildung als Hilfe fiir die
tégliche Praxis und als personlichen Gewinn. Da sie Selbsthilfevertreterinnen
und -vertreter life’ erleben, kdnnen sie spater aus eigener Uberzeugung ent-
sprechende Empfehlungen an die Patienten richten. Dariiber hinaus erhalten
sie Hinweise auf qualitdtsgesicherte Informationen im Netz und auf An-
sprechpartner fiir eine umfassende Patientenbetreuung, die auch psychosozi-
ale Aspekte beriicksichtigt. Durch die Nutzung dieser Quellen verbessert sich
insgesamt ihr Service und gibt ihnen auch das Gefiihl, die Patienten sicherer
begleiten zu kdnnen.

Die Landesstelle fiir Selbsthilfeunterstiitzung (KOSKON NRW) kann ebenfalls
in Richtung ,selbsthilfefreundliche Praxis” wirken und ihre Kontakte zu den
Selbsthilfekontaktstellen {iber den Landesarbeitskreis hilfreich einsetzen. Fiir
das Projekt hat sie eine vermittelnde und reflektierende Rolle eingenommen.
Sie begleitet die Umsetzung und Auswertung und bringt dabei ihre fachliche
AulRenwahrnehmung ein.
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Der regionale Bezug bestimmte maBgeblich den Charakter der Forthildungen.
Die Kooperationspartner in den Kontaktstellen bewerteten es als konstruktiv,
dass das Gesamtkonzept auf die Bediirfnisse vor Ort zugeschnitten wurde.
Der Inhalt des Einladungsflyers, der Ablauf der Forthildung und die Folienaus-
wahl konnten jeweils individuell miteinander abgestimmt werden. Die Teilneh-
merinnen reagierten erfreut auf die Ortsndhe des Forthildungsangebotes. Das
Fortbildungsangebot fiir Medizinische Fachangestellte ist nicht {iberall aus-
reichend, in der Regel miissen diese dazu in groRere Stadte fahren.

Die Forthildungen waren informeller als {iblich. Die ,lockere’ Haltung der Refe-
rentinnen und Referenten sowie die individuell gepragte Gastfreundschaft in
den Kontaktstellen haben viel zur positiven Stimmung beigetragen. Eine lern-
freundliche Atmosphére entstand auch durch die Arbeit in einem kleinen
Gruppenrahmen. Eine Teilnehmerzahl von 15 hat sich bewd&hrt. Dadurch
konnte im Stuhlkreis gearbeitet werden. Bereits in der Vorstellungsrunde wur-
den die Teilnehmerinnen dazu ermutigt, sich einzubringen. Wenn sich eine in-
tensive Diskussion zwischen Seminarteilnehmerinnen und Selbsthilfe-Vertre-
ter/in entwickelt hatte, erhielt diese Prioritdt. Das flexible Konzept erlaubte
eine entsprechende Kiirzung der folgenden Module.

Die ganzheitliche Beriihrung mit dem Prinzip der Selbsthilfe war sicher auch
ein erheblicher Erfolgsfaktor. Neben dem Input an Informationen konnten Me-
dizinische Fachangestellte hautnah erleben, wie sich Selbsthilfegruppenar-
beit mdglicherweise anfiihlt und welchen emotionalen Wert sie fiir die Teil-
nehmenden haben kann. Die persdnliche Atmosphére, der Stuhlkreis, die Vor-
stellungs- und Abschlussrunden und z.B. die Beschreibung der persdnlichen
Teilnahmemotivation ermdglichten ein Nachempfinden des Charakters von
Selbsthilfetreffen. Dadurch haben die Medizinischen Fachangestellten einen
umfassenderen Eindruck bekommen von dem, was sie den Patientinnen und
Patienten in ihrer Praxis empfehlen, wenn sie auf Selbsthilfe verweisen. Sind
sie selber von der Wirkung des Selbsthilfeansatzes iiberzeugt, wird jede ent-
sprechende Beschreibung glaubwiirdiger und verbindlicher ausfallen, als
eine reine Vermittlung von Fakten.

Wird eine medizinische Behandlung durch die Motivation zum Besuch einer
Selbsthilfegruppe ergénzt, kann die Selbstwirksamkeit * der Patientinnen und
Patienten gestarkt werden. Im Austausch mit gleichbetroffenen Gruppenmit-
gliedern bekommen sie Hilfe bei der emotionalen Auseinandersetzung mit der
Erkrankung und bei der praktischen Alltagsbewaltigung. Auerdem erleben
sie am Vorbild der anderen, dass man selber einiges dazu beitragen kann, die
Krankheits- oder Problemsituation zu verarbeiten. Sie werden insgesamtin ih-
rer Uberzeugung gefordert, fiir sich selbst und andere etwas bewirken zu kén-
nen. Allerdings darf es sich immer nur um eine Empfehlung zum Besuch einer
Selbsthilfegruppe handeln. Entscheidend ist, dass die Patienten verstehen,
dass der Weg, sich Hilfe zu holen, schon der erste Schritt zur Bewéltigung ist.
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Fazit

Die Medizinischen Fachangestellten haben reges Interesse an der Forthil-
dung gezeigt. Von 2009 bis 2011 konnten in beiden KV-Bereichen zusammen
666 Medizinische Fachangestellten erreicht werden.

Das Seminar vermittelte einen Uberblick {iber das Spektrum und die Wirkun-
gen von Selbsthilfegruppen, iiber die Serviceangebote der Kassenérztlichen
Vereinigungen und der Selbsthilfekontaktstellen und {iber weitere regionale
Beratungsangebote. Auf dieser Basis kdnnen Medizinische Fachangestellte
den Patienten gezielt Hilfen an die Hand geben und ihnen dadurch ohne gro-
Ren Aufwand eine zusatzliche Betreuung zukommen lassen. Solch eine ser-
viceorientierte Grundhaltung fordert das Ansehen der Praxis und die Arbeits-
zufriedenheit der Medizinischen Fachangestellten.

Der fiir die Fortbildungen gewéhlte Vernetzungsansatz fiihrte potentielle Ko-
operationspartner aus Kassenarztlicher Vereinigung, Arzt- und Psychothera-
peutenpraxen, Kontaktstellen und Selbsthilfe vor Ort zusammen und schuf
eine Win-Win-Situation fiir alle Beteiligten.

Anmerkungen

1 Nachfragebedingt wurden sechs statt drei Seminare durchgefiihrt mit insgesamt 135 Teilneh-
merinnen

2 Slesina, Wolfgang, Fink, Astrid: Warum manche Arzte mit Selbsthilfegruppen kooperieren und
andere nicht. In: Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen (Hg.): Selbsthilfegruppen-
jahrbuch 2009. GielRen, S. 110-116 sowie Fischer, Janet et al.: Kooperationshandbuch — ein Leit-
faden fiir Arzte, Psychotherapeuten und Selbsthilfe. Kéln 2004

3 In Nordrhein wurden Anmeldungen und Teilnahmezertifikate in Kooperation mit der Nordrheini-
schen Akademie fiir &rztliche Forthildung realisiert.

4 Selbstwirksamkeitserwartung (engl. perceived self-efficacy) bezeichnet in der Psychologie die
eigene Erwartung, aufgrund eigener Kompetenzen gewiinschte Handlungen erfolgreich selbst
ausfiihren zu konnen, vgl. http://de.wikipedia.org/wiki/Selbstwirksamkeitserwartung, 18.1.2012.
Das Konzept wurde erstmalig 1977 von Bandura formuliert.
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Stephanie Theil ist Diplom-Paddagogin und Betriebswirtin (VWA). Seit 1995 ist sie Referentin bei
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Doris Schldmann ist Diplom-Padagogin und Krankenschwester. Sie leitet seit 1989 die Koopera-
tionsberatungsstelle fiir Arzte, psychologische Psychotherapeuten und Selbsthilfegruppen der
Kassendrztlichen Vereinigung Westfalen-Lippe. Zu ihren Tétigkeitsbereichen gehéren Patienten-
seminare und Fortbildungen fiir medizinisches Fachpersonal zu verschiedenen Themen.

Petra Belke ist Diplom-P&dagogin und Sozialmanagerin (FH) und leitet seit 2007 die Koordinie-
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Hanne Theurich, Gotz Liefert

Der Arbeitskreis Fortbildung und das Berliner
Fortbildungskonzept fiir die Selbsthilfe

Historie — wie fing alles an

Die Entstehungsgeschichte des Arbeitskreises Forthildung in der Selbsthilfe
fallt ins Jahr 2003, liegt also mittlerweile neun Jahre zuriick. Fortbildung in der
Selbsthilfe bedeutete bis zu diesem Zeitpunkt, dass zwei bis drei hauptamtli-
che Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter der Berliner Selbsthilfekontaktstellen
einige wenige Fortbildungsveranstaltungen fiir Mitglieder von Berliner Selbst-
hilfegruppen zusammenstellten und durchfiihrten. Das Geriist dieser Fortbil-
dungsangebote bestand aus einer Bausteinreihe , Gruppentraining” mit vier
Modulen, einem Kurs ,Selbsthilfe und Beratung” sowie regelméRigen Super-
visionsangeboten. Uber dieses Konzept wurde bereits im Selbsthilfegruppen-
jahrbuch 2003 unter der Uberschrift ,Gruppentraining - Berliner Erfahrungen
mit Fortbildungskonzepten in der Selbsthilfe” ausfiihrlich berichtet.

So gut dieses Konzept seinerzeit auch wirkte, so hatte es auch seine Mangel
und Grenzen. Auf Dauer konnte es nicht gut sein, wenn ein so wichtiges und
erfolgreiches Konzept nur auf den Schultern einiger weniger engagierter Kol-
leginnen und Kollegen liegt, deren Ressourcen bei aller Leidenschaft fiir diese
Arbeit begrenzt sind. Der Bedarf und das Interesse an Fortbildungen waren
schon damals erkennbar hdher als unser regelmaRig ausgebuchtes Angebot.
Wie kann man dieses Angebot weiter ausbauen und wen kann man fiir eine
solche Arbeit gewinnen? Auf diese Fragen gab es zu diesem Zeitpunkt noch
keine befriedigenden Antworten.

Unter der Uberschrift ,Fortbildung in der Selbsthilfe — was braucht es noch”
kam es Ende 2003 zu einem Treffen von sechs Frauen und Ménnern, die in der
Selbsthilfe sich auf unterschiedliche Weise schon lange engagierten. Dies
waren zum einen aktive Mitglieder aus Selbsthilfegruppen, die bereits Fortbil-
dungen im Selbsthilfebereich als Teilnehmer miterlebt hatten, zum anderen
hauptamtliche Mitarbeiter, die sich neu bzw. schon langer fiir die Sache der
Fortbildung engagierten bzw. engagieren wollten. Hauptergebnis dieses Tref-
fens war die Entscheidung einen Arbeitskreis zu griinden, der sich langfristig
fiir alle Belange der Fortbildung in der Selbsthilfe stark machen wollte. Bis der
Arbeitskreis ein eigenes Forthildungsangebot herausgeben konnte — mit einer
Vielzahl von neuen Angeboten — welches das bis dahin bestehende deutlich
erweiterte — sollten jedoch vier Jahre vergehen. Der Arbeitskreis setzte zu-
nachst andere Schwerpunkte und fiihrte zahlreiche Groveranstaltungen zu
selbsthilferelevanten Themen durch. Wir starteten im Jahre 2004 mit einer
kleinen Tagung zum Thema ,Kooperation zwischen Selbsthilfekontaktstellen
und Selbsthilfegruppen — wie sieht sie aus und wie kann sie weiterentwickelt
werden”. Hier konnten wir eine Fiille von Anregungen sammeln, die zur Pla-

18
Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen (DAG SHG) e.V. (Hrsg.):

selbsthilfegruppenjahrbuch 2012. Gie3en 2012, www.dag-shg.de



nung und Durchfiihrung von weiteren GroRBveranstaltungen in den kommen-
den Jahren fiihrten. Gleichzeitig wuchs mit jeder Veranstaltung das Vertrauen
in die Kréfte des Arbeitskreises und ihrer einzelnen sehr unterschiedlichen
Mitglieder, die in der Lage waren, diese Veranstaltungen auf die Beine zu stel-
len. Im Jahre 2007 war es dann endlich soweit: wir machten uns daran, das er-
ste gemeinsame Forthildungsprogramm zusammenzustellen!

Konzeptionelle Voriiberlegungen

In unseren internen Diskussionen um das geplante Fortbildungskonzept des
Arbeitskreises wurde sehr schnell deutlich, dass fiir unsere Zielgruppe — die
Mitglieder aus Selbsthilfegruppen — ein ganz besonderes Angebot entwickelt
werden muss, was die sehr unterschiedlichen Lebenshintergriinde der Betei-
ligten beriicksichtigt.

Unsere Forthildungen sollten sich gleichermaBen an chronisch Kranke, Siich-
tige und /oder kdrperlich eingeschrédnkte Personen wenden, die gleichzeitig
unterschiedlich kommunikativ vorgebildet sind und sehr verschiedene soziale
und kulturelle Hintergriinde haben. Fiir alle — gleich welchen Alters und wel-
chen Geschlechts — sollte ein stimmiges Angebot in Form und Inhalt entste-
hen.

Aus unseren Diskussionen ergaben sich folgende Eckpunkte, die im GroBen
und Ganzen bis heute Giiltigkeit haben:

Die erste Idee besteht darin, die Fortbildungen zeitlich so zu gestalten, dass
theoretisch jede/r daran teilnehmen kann. Also sollen die Abendveranstaltun-
gen einen Zeitrahmen von drei Stunden nicht iberschreiten. Bei Ganztagsver-
anstaltungen von sechs Stunden soll eine einstiindige Mittagspause einge-
halten werden. AuBerdem wird jeden Monat eine Fortbildung angeboten wer-
den, so dass auch zeitlich mdglichst wenige Einschrdnkungen bestehen.

Die zweite Idee beinhaltet, Fortbildungen grundsétzlich zu zweit zu leiten. Da-
bei sollen moglichst viele Fortbildungen mit jeweils einem/r hauptamtlichen
und einem/r ehrenamtlichen Kollegen/in durchgefiihrt werden. Dies soll den
gegenseitigen Lernprozess — mit dem Ziel, von den jeweils unterschiedlichen
Perspektiven und unterschiedlichen Vorerfahrungen ganz praktisch zu profi-
tieren — unterstiitzen.

Drittens soll der Theorieteil jeder Fortbildung auf ein Minimum beschrénkt
werden und der Erlebnisgehalt in den Vordergrund gestellt werden.

Viertens sollen die Wiinsche und Bediirfnisse der Menschen, die in den Fort-
bildungen zusammenkommen, in vollem Umfang beriicksichtigt werden, des-
halb wurde sofort ein Evaluationsinstrument installiert.

An fiinfter Stelle gibt es die Vereinbarung, dass die Fortbildungskonzeptionen
und die damit gemachten Erfahrungen verschriftlicht werden, um sie allen
Mitgliedern des Arbeitskreises zur Verfiigung zu stellen. Dariiber hinaus findet
dazu ein regelméBiger fachlicher Austausch statt. Ein stdndiges gegenseiti-
ges Regulativ schafft die Basis fiir ein wirklich bedarfsgerechtes Angebot.
Sechste Voraussetzung fiir ein erfolgreiches Forthildungsprogramm ist die
Etablierung eines entsprechenden Angebots fiir die ganze Stadt Berlin. Das

79
Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen (DAG SHG) e.V. (Hrsg.):

selbsthilfegruppenjahrbuch 2012. Gie3en 2012, www.dag-shg.de



regionale Denken — Angebote fiir die einzelnen Stadtbezirke zu machen, aus
denen die Mitarbeitenden des Arbeitskreises kommen — musste zugunsten
des oben genannten Ansatzes verdndert werden.

Siebentens muss das ganze Angebot aus den vorhandenen Ressourcen ge-
leistet werden. D.h., die Hauptamtlichen begreifen das Angebot als Aufgabe
innerhalb ihrer reguldren Arbeitszeit, die Ehrenamtlichen stellen sich aus-
schlieBlich ehrenamtlich zur Verfiigung, die Rdume miissen in den Kontakt-
stellen zur Verfligung gestellt werden. Nur die Druckkosten fiir ein Programm
werden seit 2007 von den Krankenkassen finanziert.

Achtens sind alle Mitglieder im Arbeitskreis Fortbildung gleichberechtigt. Es
gibt Aufgabenverteilung, aber keine Hierarchie.

Neuntens fiihlen sich alle Mitglieder im Arbeitskreis dem humanistischen
Menschenbild verpflichtet. Das heiflt, der Mensch steht immer im Vorder-
grund, nicht das Thema oder die Methode. Jede/r ist willkommen in den Fort-
bildungen und wird wertschétzend und respektvoll behandelt. Der Grundsatz
der Selbsthilfe ,Jede/r ist Experte in eigener Sache” wird auch hier beriick-
sichtigt. Das Erfahrungswissen jedes Fortbildungsmitglieds wird gewiirdigt
und findet Raum in den Forthildungen.

Und als zehnte wichtige Voraussetzung soll das Ganze den Mitgliedern im Ar-
beitskreis richtig viel Spall machen.

Was ist inzwischen passiert?

Vier Jahre mit einem umfassenden Fortbildungsangebot fiir die Berliner
Selbsthilfe liegen inzwischen hinter uns. Im September 2007 gaben wir als Ar-
beitskreis das erste gemeinsame Fortbildungsprogramm heraus. Voller Stolz
hielten wir das erste gedruckte, ernsthaft gemeinschaftlich (ernsthaft heift:
vom Inhalt bis zum Layout und der Farbe wurde alles im Konsens erstellt) ge-
staltete Programmheftin den Hdnden und verteilten und versandten es an alle
uns zuganglichen Adressen der Berliner Selbsthilfe.

Die Themen des ersten Heftes waren:

— Kreative Methoden — Die Gruppe lebendig gestalten

—Unsere Gruppe vergroBert sich oder: Aller Anfang ist schwer

—Zum Umgang mit N&he und Distanz in der Gruppe

—Wenn die Arbeit an einigen héngen bleibt oder: Wie kénnen Aufgaben in
Selbsthilfegruppen besser verteilt werden

— ,Reden immer Silber — Schweigen immer Gold?” — Kommunikationstechni-
ken in der Selbsthilfe

— Die Luft ist raus — Wenn die Gruppe an Dynamik verliert

—Wenn es zusammen nicht mehr weiter geht — Gruppenausschluss als letzte
Konsequenz?

— Moderationstechniken in der Selbsthilfe

—Wenn eine(r) in die Krise kommt — was kdnnen die anderen tun?

— Eigene Verantwortung = Wohlbefinden?
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—Wie kann ich meine Gruppe bekannt machen? — Wie erreiche ich die Ande-
ren?

—,,0hne Moos nix los” — Maglichkeiten der finanziellen Unterstiitzung von
Selbsthilfegruppen

Zusitzlich gab es drei Weiterbildungsangebote, die aus mehreren Bausteinen

zusammen gesetzt waren:

— Selbsthilfegruppen leiten — Eine Fortbildungsreihe fiir Leiterinnen und Leiter
von Selbsthilfegruppen

— Gruppentraining

— Selbsthilfe und Beratung

Die Nachfrage hat uns von Anfang an {iberrascht und begeistert. Schon im er-
sten Jahr nahmen 152 Selbsthilfegruppenmitglieder an den Forthildungen teil.
Das bedeutet pro Fortbildung im Durchschnitt mehr als elf Teilnehmende —
was fiir ein Erfolg! Die Nachfrage nach unseren Angeboten hat sich in den
letzten Jahren weiter erhéht und liegt zur Zeit etwa bei 15 pro Veranstaltung.

Nach jeder Fortbildung erheben wir die Zufriedenheit mit dem Angebot und
die Wiinsche nach weiteren Themen. Durch die Riickmeldungen konnten wir
unser Programm jeweils anpassen, erweitern bzw. verdndern. So sind im
Laufe der Zeit folgende Themen dazu gekommen:

— Gruppenablaufe — Regeln, Strukturen, Konzepte

— Trauer in der Selbsthilfegruppe

— Konflikte in der Gruppe

— Kritikgespréche fiihren

— Grenzen setzen

—Rollenspiele in der Selbsthilfegruppe!?

— Wie Stiftungen fordern

— Die Starken meiner Gruppe

—Frauen und Ménner in der Selbsthilfe

— Qualitat in der Selbsthilfeberatung

—Humor in der Selbsthilfe

— Abschied tut weh! Abschied in Gruppen

Bewdhrt haben sich die Bausteinangebote, sie werden regelmaRig angeboten
und erfreuen sich groRer Beliebtheit.

Seit 2009 beginnen wir jedes Fortbildungsjahr mit einer groBen Auftaktveran-
staltung fiir alle Berliner Selbsthilfegruppen. Hier finden wir Themen, die Re-
levanz fiir alle Gruppen haben und setzen auf die Kraft von Gro3gruppen.

Bei jeder dieser Veranstaltungen sind zwischen 50 und 80 Personen anwe-
send gewesen, die durch unsere GroBgruppenmethoden entscheidende Er-
gebnisse zu folgenden Themen gefunden haben:

— Selbsthilfe im Spiegel der Generationen

— Die Schatzkiste der Selbsthilfe

— Selbsthilfe als Wegbereiter und Wegbegleiter
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In diesen Veranstaltungen wird der Grundstein fiir das ganze Jahr gelegt. Die
Mitglieder werden sich ihrer Bedeutung und der Bedeutung der Selbsthilfe
insgesamt wieder sehr bewusst und tragen dieses Wissen in ihre Gruppen.
Dadurch wird die Gesamtbewegung gestédrkt und das Zusammenspiel von
Selbsthilfebetroffenen und den Professionellen in den Selbsthilfekontaktstel-
len gestérkt.

Ein weiteres wichtiges Unterstiitzungselement, das wir auch unter der Uber-
schrift Forthildung fiihren, ist das Angebot der Supervision.

Viermal im Jahr konnen sich Gruppenmitglieder aus den verschiedensten
Gruppen in einer Supervisionsgruppe treffen und ihren Gruppenprozess unter
professioneller Begleitung reflektieren. Auch dieses Angebot wird sehr gut
angenommen.

Die Statistik zeigt, dass wir die richtige Form gefunden haben, die Gruppen zu
unterstiitzen. Bis jetzt haben wir weit mehr als 600 Personen erreicht, die an
diesen Angeboten teilnehmen. Alle kommen in ihrer Freizeit, sie kommen frei-
willig, sie sind engagiert und motiviert und tragen in hohem MaB zu einem ge-
lungenen Gemeinwesen teil.

Unsere Konzeption hat sich im Grunde nur an einer Stelle verandert: Die eh-
renamtlichen Mitglieder des Arbeitskreises erhalten fiir ihr groBes Engage-
mentinzwischen eine Aufwandsentschédigung fiir die Durchfiihrung von Fort-
bildungsangeboten — wir sind mittlerweile sogar zu der Uberzeugung gekom-
men, ihnen ab 2012 ein Honorar fiir ihre Tatigkeit zu zahlen, um dadurch deut-
lich zu machen, dass ein jahrelanges Mitwirken an einem qualifizierten Kon-
zeptirgendwann auch entsprechend verglitet werden muss.

Ein Beispiel: Unsere Auftaktveranstaltung .. Selbsthilfe als
Wegbereiter und Wegbegleiter” im Jahr 2011

Zur Auftaktveranstaltung des Arbeitskreises Fortbildung in der Selbsthilfe fin-
den sich an einem Samstag im Januar iiber 50 Besucherinnen und Besucher
in der Selbsthilfekontaktstelle in Berlin-Schonberg ein. Im Mittelpunkt des
Treffens stehen diesmal folgende Fragen:

—Was gibt mir die Selbsthilfe und was kann ich der Selbsthilfe geben?

—Was hat Selbsthilfe bei mir bewirkt?

—Was wiinsche ich mir zukiinftig in der Selbsthilfe?

Die aufgeworfenen Fragen werden in lebendiger und phantasievoller Weise
im Dialog zu zweit, in der Kleingruppe und im Plenum bearbeitet. Der Vormit-
tag gehorte dem Thema ,,Geben und Nehmen” in der Selbsthilfe.

Die Teilnehmer teilen sich dazu in zwei Gruppen —in ,Geber’ und ,Nehmer’ auf:
Die einen machen sich Gedanken dariiber, was das Wesentliche ist, das sie in
die Selbsthilfe hineingeben, die anderen {iberlegen, was sie durch die Selbst-
hilfe bekommen mdchten oder bekommen haben.

Die ,Gebergruppe’ schreibt ihre Aspekte auf dafiir vorbereitete weile Steine
unterschiedlicher Grofe. In den nédchsten Minuten werden i{iber hundert
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Steine mit unterschiedlichem Gehalt versehen: Werte und Eigenschaften wie

JZeit”, ,Gelassenheit”, ,Struktur”, ,Anteilnahme”, ,Solidaritdt” und vieles

mehr findet sich in unterschiedlichen Farben auf den Materialien wieder.

Die beschrifteten Steine werden auf kleine Verkaufstische gelegt und werden

den anderen zum ,Verkauf’ angeboten — in diesem Fall miissen die ,Kédufer’ nur

begriinden, warum sie Eigenschaften wie ,Vertrauen” oder ,Verldsslichkeit”

erwerben wollen — dann wird ihnen das jeweilige Gut kostenlos ausgeliefert.

AnschlieBend tauschen die Gruppen die Rollen: Die Kaufer des ersten Durch-

gangs werden zu Verkdufern, die nun ihre beschrifteten Steine an den Mann

und an die Frau bringen.

Die Atmosphare im Zauberladen ist intensiv und schafft ein tiefes Bewusst-

sein lber die vielen Merkmale, die ,Geben und Nehmen” in der Selbsthilfe

ausmachen. Alle erworbenen Steine werden abschlieBend auf einer gemein-

samen Plattform ausgestellt und gewiirdigt.

Am Nachmittag beschéftigen sich alle Teilnehmer zunédchst mit der Frage,

was Selbsthilfe bei ihnen bewirkt hat. Im Rahmen eines sogenannten World

Cafés tauschen sich die Beteiligten in kleinen Gruppen dazu aus. Anschlie-

Bend beschéftigen sie sich in neuer Zusammensetzung mit der Frage ,Wenn

ich zaubern kénnte, was wiirde ich in der Selbsthilfe verdndern?”

Am Ende werden die Ergebnisse der Gesprache an den Tischen von den Mo-

deratoren zusammengetragen. Die Wirkung von Selbsthilfe bei den Beteilig-

ten findet {iberall einen intensiven, aber immer wieder auch unterschiedlichen

Ausdruck. Stellvertretend sollen hier die Stichworte einer Gesprachsrunde

dokumentiert werden:

—Ich habe soziale Kompetenz erlernt

—mehr Vertrauen zu mir selbst gewonnen

—ich kann besser mit Niederlagen umgehen

— Erfahrung aus der Therapie in der Gruppe erprobt

—viel Versténdnis von anderen erhalten

—Vertrauen in soziale Kontakte gewonnen, manchmal sind Freundschaften
entstanden

— Ich habe mehr Einsicht und Erkenntnisse iiber die Krankheit gewonnen

Welche ,zauberhaften’ Antworten ergibt die zweite Frage? Die Teilnehmer tun
sich mit dem Zaubern zunéchst etwas schwer und bleiben zunéchst bei
durchaus realistischen Wiinschen wie mehr Lachen und Freude und mehr Be-
standigkeit in der Gruppe. Nach und nach entsteht auch beim Zaubern eine
groBere Sicherheit, die dann auch in Ideen eines Topfes, der nie leer wird, gip-
felt.

Schlussfolgerungen und Perspektiven

Die kontinuierliche Arbeit des Arbeitskreises iiber die letzten acht Jahre hin-
weg hatin der Berliner Selbsthilfe und bei ihren Unterstiitzungsstellen deutli-
che Spuren hinterlassen. Das Fortbildungsprogramm und seine Inhalte haben
insbesondere die Berliner Krankenkassen so {iberzeugt, dass sie — ohne Auf-
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forderung vom Arbeitskreis oder vom Berliner Dachverband selko e.V. — dazu
bereit sind, Fortbildungsangebote fiir die Selbsthilfe ab 2012 mit einem neu da-
fiir eingerichteten Férdertopf zusétzlich zu unterstiitzen. Dies hat zur Folge,
dass es fiir 2012 ein erweitertes Forthildungsprogramm gibt, welches neben
den bisher bewahrten Angeboten, die sich vor allem auf die Unterstiitzung der
Gruppenarbeit bezogen, neue Arbeitsschwerpunkte aufnimmt, die sich auf die
Bereiche wie Selbsthilfe und Recht, Selbsthilfe und Internet, Selbsthilfe und
Pflegeengagement u.a. bezieht. Neben dem Arbeitskreis Fortbildung hat der
Dachverband der Berliner Selbsthilfe, selko e.V., Verantwortung fiir das zu-
kiinftige Fortbildungsangebot iibernommen. Unter der Uberschrift , Aktiv in
Selbsthilfe — Forthildung fiir Selbsthilfegruppen” ist im Dezember 2011 das
neue gemeinsame Programm erschienen, welches das bisherige Angebot
noch einmal deutlich erweitert.

Die nachhaltige, {iber Jahre angelegte Arbeit des Arbeitskreises beginnt
Friichte zu tragen. Trotzdem wird es immer wieder eine groRe Herausforde-
rung sein, die Qualitat dieser Arbeit zu erhalten bzw. weiter zu entwickeln. Die
Besonderheiten des Konzepts, wie z. B. die enge Zusammenarbeit von Be-
troffenen und hauptamtlichen Mitarbeitern im Arbeitskreis und bei der Durch-
fiihrung von Fortbildungen, sind ein besonderes Qualitdtsmerkmal. Es braucht
jedoch viel Aufmerksamkeit sowie den Willen und das Engagement aller Be-
teiligten, damit es auch in der Zukunft seinen Stellenwert behélt. Je groBer
das Angebot wird, desto mehr muss auch investiert werden, damit auch die
dazu notwendige Gesprachskultur weiter entwickelt werden kann. Der Ar-
beitskreis und die neuen Kooperationspartner von Seiten des Dachverbandes
machen im Moment die Erfahrung, dass sich die Méglichkeiten und der Wir-
kungsgrad beim Thema Fortbildung erweitern, gleichzeitig aber viel zusétzli-
che Zeit investiert werden muss, um die Eckpfeiler des alten und des neuen
erweiterten Konzepts miteinander zu besprechen und zu guten Lésungen zu
kommen.
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Wolfgang Thiel

Handlungsfelder und Entwicklungsprozesse
gemeinschaftlicher Selbsthilfe: Risiken erkennen
und meistern

Die Entwicklung der gemeinschaftlichen Selbsthilfe! in Deutschland ist eine

Erfolgsgeschichte. Im Vergleich zu anderen europdischen und aullereuropéi-

schen Landern diskutieren wir bestehende Handlungs- und Organisationsher-

ausforderungen auf einem sehr hohen Niveau

—der gesellschaftlichen Anerkennung in der Bevélkerung, bei Fachleuten und
Institutionen

—der gesetzlich verankerten und dariiber hinaus realisierten Selbsthilfeforde-
rung

—der gesetzlich verankerten Rolle bei der Wahrnehmung der Interessen von
Patientinnen und Patienten und der Selbsthilfe chronisch kranker und be-
hinderter Menschen

—der infrastrukturellen und beratenden Unterstiitzung auf lokaler Ebene
durch Selbsthilfekontaktstellen und -unterstiitzungsstellen (291 Einrichtun-
gen mit Angeboten an 345 Orten in Deutschland im Jahr 2010; s. Thiel 2011 a).

Gleichwohl, zum Teil auch durch diese Entwicklung hervorgerufen, gibt es An-

forderungen und Herausforderungen, die ich im Folgenden als Risiken? cha-

rakterisieren werde. Das geschieht holzschnittartig und typisierend, manches

ist zugespitzt und wird gewiss nicht den Problemen und Fragen gerecht. Es

soll aber deutlich werden, dass es bei Entwicklungsprozessen der Selbsthilfe

solche ,Risiken” gibt, und dass dabei alltéglich-praktische wie auch struktu-

relle Aspekte eine Rolle spielen.

Zentrale Koordinaten gemeinschaftlicher Selbsthilfe

Mit drei Grundelementen, die zentrale Koordinaten gemeinschaftlicher
Selbsthilfe sind, méchte ich meine Sicht auf aktuelle Handlungs- und Organi-
sationsherausforderungen der Selbsthilfe den Rahmen geben.

1. Gemeinschaftliche Selbsthilfe ist ein solidarisches Engagement von
Betroffenen fiireinander und fiir andere Betroffene

Ausgangspunkt fiir ein gemeinschaftliches Selbsthilfeengagement ist in aller
Regel ein spezifisches gesundheitliches, psychosoziales oder soziales Pro-
blem, von dem die Engagierten selbst oder mittelbar, zum Beispiel als Ange-
horige, Freunde usw., betroffen sind. Betroffene werden fiir ihr(e) Anliegen
gemeinschaftlich und solidarisch zueinander, miteinander, fiir andere und of-
fentlich aktiv.
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2. Ein gemeinschaftliches Selbsthilfeengagement hat spezifische Ausloser,
aber eine ganzheitliche Ausrichtung

Oft sind sehr spezifische Lebensereignisse Ausldser fiir ein Engagement in
der gemeinschaftlichen Selbsthilfe; das Spektrum solcher Ereignisse ist sehr
breit: Es reicht von Allergie und Arbeitslosigkeit bis Zahnmetallschédigung
und Zwillingselternschaft. Die NAKOS hat zurzeit (Januar 2012) 1.140 eindeu-
tig voneinander abgegrenzte Stichworte / Themen identifiziert und klassifi-
ziert. Die jeweiligen spezifischen Bezugsfelder der gemeinschaftlichen
Selbsthilfe sind dabei ebenso kenntlich gemacht wie iibergreifende, etwa die
Zuordnung zu den Sektoren ,,Gesundheit”, ,Psychosoziales” und , Soziales”.
Gleichwohl sind viele gesundheitshezogene Selbsthilfegruppen, -initiativen
und -vereinigungen auch zu sozialen Fragen aktiv und / oder legen ein er-
weitertes Verstdndnis von Gesundheit (unter Einschluss psychischer /
psychosozialer Probleme oder von Umweltaspekten) zugrunde. Ebenso befas-
sen sich psychosoziale und soziale Selbsthilfegruppen, -initiativen und -verei-
nigungen auch mit gesundheitsrelevanten Aspekten ihrer Problemstellung.
Unabhéngig vom konkreten ,Ausléser” geraten so alle mdglichen Lebensbe-
reiche, die durch die Problemstellung beriihrt sind, in den Horizont der ge-
meinsamen Arbeit: Versorgungsfragen, soziale Sicherung, Familie, Arbeit,
Freizeit, Mobilitat, Schule, Ausbildung usw. Die Arbeit und Ziele der gemein-
schaftlichen Selbsthilfe sind ganzheitlich ausgerichtet. Dies entspricht der
Wirklichkeit und dem Alltag der Menschen: Sie als Personen, ihr Leben, ihr
personliches und soziales Umfeld sind unteilbar.

3. Die gemeinschaftliche Selbsthilfe hat verschiedene prinzipiell
gleichwertige Handlungsfelder

In der gemeinschaftlichen Selbsthilfe gibt es verschiedene, prinzipiell gleich-

wertige Handlungsfelder®, die je nach Ziel und Entwicklungsphase unter-

schiedlich akzentuiert werden. Die wesentlichen Handlungsfelder sind:

— Austausch und gegenseitige Hilfe innerhalb der Gruppe

— Offentlichkeitsarbeit / Interessenvertretung

— Information / Hilfe fiir auBenstehende Gleichbetroffene

— Gruppengemeinschaft / Geselligkeit

— Wissenserwerb / gemeinsames Lernen

— Netzwerkbildung / Kooperation

— Sicherung der Arbeits- und Rahmenbedingungen.

Das Handlungsfeld ,Austausch und gegenseitige Hilfe innerhalb der Gruppe”

hat wegen seines elementaren Charakters eine herausragende Bedeutung.

Damit die Selbsthilfearbeit funktionsfahig und erfolgreich bleibt, ist es meines
Erachtens erforderlich, alle Handlungsfelder im Blick zu haben und - trotz
zeitweiliger Schwerpunktsetzung — zwischen diesen eine Balance zu halten.
Die im Weiteren skizzierten Handlungs- und Organisationsherausforderungen
der gemeinschaftlichen Selbsthilfe sind meines Erachtens Ausdruck davon,
dass nicht ausreichend auf eine solche Balance geachtet wird, ja manchmal
verloren gegangen ist.
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Risiken bei der Entwicklung gemeinschaftlicher Selbsthilfe

Wenn ich nun auf gegenwartige Handlungs- und Organisationsherausforde-

rungen der gemeinschaftlichen Selbsthilfe eingehe, setze ich durchaus an

starken und erfolgreichen Teilen der Arbeit, an entstandenen Strukturen von

Selbsthilfegruppen, -initiativen und -vereinigungen sowie an der offentlichen

und gesellschaftlichen Wahrnehmung und Wertschétzung an. Auf dem Hinter-

grund der skizzierten Handlungsfelder lohnt sich jedoch ein systemischer

Blick, und zwar folgender: Welche Effekte haben Profilierungen und Stérken

in einem Handlungsfeld der Selbsthilfe auf die anderen?

Die Risiken und Problemzonen, die ich herausgreife, sind besonders aufféllig.

Keinesfalls ist damit aber alles vollstdndig und ausreichend angesprochen.

Ich kann in diesem Rahmen nicht alle Facetten beschreiben und ausleuchten,

geschweige denn Antworten geben, die von Selbsthilfegruppen, -initiativen

und -vereinigungen selber gefunden, entwickelt und gelebt werden miissen.

Ich werde allerdings anmerken, woriiber aus meiner Sicht nachgedacht wer-

den und was gestérkt werden kdnnte.

Auf folgende ,Risiken” in der Selbsthilfeentwicklung méchte ich eingehen:

—das ,Profilierungs-" und ,Férderungsrisiko”

—das ,Geselligkeits-” und , WohlfiihIrisiko”

—das ,Hilfe-“ und , Dienstleistungsrisiko”

—das , Stellvertretungsrisiko”

—das ,Institutionalisierungsrisiko” (mit den Aspekten ,Mitgliedergewin-
nung”, ,Berufung auf Traditionen” und ,Etablierung”).

Das ,Profilierungs-" und ,Forderungsrisiko”

Plausibilitdt der Handlungsanforderung:

Profilierung und Ressourcengewinnung sind elementar fiir die gemeinschaft-
liche Selbsthilfe. Sich zu profilieren hat verschiedene Bedeutungen: auffallen,
beeindrucken, gedeihen und sich abheben. Zum einen geht es um den inter-
nen Zusammenhalt, zum anderen um offentliche Aufmerksamkeit, Resonanz
und Anerkennung bei anderen Betroffenen (Laien) und bei beruflichen Helfern
und Institutionen (Professionelle). Die eigenen Anliegen wollen angepackt
werden, die Botschaften sollen ankommen, Partner und Forderer sollen ge-
funden werden. Das ,Wie", ,Was”, ,Wer” und mit ,Wem" und zu welchem
Zeitpunkt fiihrt zwangsldufig zu Schwerpunktsetzungen und zur Biindelung
von Kraften, zeitigt Arbeitsteilungen und Spezialisierungen, um Erfolge zu er-
zielen.

Die Herausforderung:

Die Profilierung erfolgt selbstbestimmt im Hinblick auf eigene Bediirfnisse und
Ziele, aber sie erfolgt auch reaktivim Hinblick auf AuBenerwartungen und For-
dermdglichkeiten. Daraus kdnnen sich Schwerpunkte und Spezialisierungen
ergeben, durch die andere Aufgaben und Tétigkeiten in anderen Handlungs-
feldern an den Rand gedrdngt werden. Dies ist ein Prozess, der nicht immer
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von allen mitgetragen wird oder werden kann. So kann sich eine Schere zwi-
schen den besonders engagierten Aktivisten und zuriickhaltenden, passive-
ren Gruppen-, Initiativen- und Organisationsmitgliedern auftun. Auch Dissens
unter den Aktivisten kann die Gemeinsamkeit und die Kréfte belasten.

Mit der Forderfrage ergeben sich ,Engfiihrungen” entlang von Férdermog-
lichkeiten, die im Gesundheitshereich am weitesten entwickelt sind und dort
am besten genutzt werden kdnnen. Selbsthilfeakteure passen ihr Tun gegebe-
nen Férdermdglichkeiten bestimmter Ressorts an: Vieles wird dann etwa {iber
.Krankheit und Behinderung” definiert, weitergehende Aspekte aus dem
ganzheitlichen Spektrum der Selbsthilfe (zum Beispiel , Kultur” und , Bildung”)
treten zuriick, das ,Soziale” wird in der Binnen- und AuRenwahrnehmung ge-
schwicht.

Was gestérkt und woriiber nachgedacht werden sollte:

Entsprechend der ganzheitlichen Orientierung der gemeinschaftlichen Selbst-

hilfe sind unterschiedlichste professionelle Akteure und Einrichtungen als Ko-

operationspartner und auch unterschiedlichste Férderer gefragt — aktuell und
potenziell.

In Gesellschaft und Versorgung, im Gestriipp von ,Notwendigkeiten”, ,Ver-

antwortlichkeiten”, ,Zusténdigkeiten” geht es meines Erachtens nicht um ein

Entweder-oder, sondern immer um ein Sowohl-als-auch, praktisch jedoch oft

um ein Mehr-oder-weniger.

Wie sieht das Sowohl-als-auch-Handlungsspektrum der Selbsthilfe aus?

— Es umfasst beispielsweise die Zusammenarbeit mit Krankenh&usern, Arztin-
nen / Arzten, Erziehungsberatungsstellen, Lehrer/innen an Grundschulen,
Verkehrs- und Umweltdezernaten, Frauen-, Senioren- und Behindertenbe-
auftragten, Arbeitsagenturen, Familienbildungsstétten, Kirchengemeinden,
Sportvereinen usw.

—Es umfasst beispielsweise die Férderung durch offentliche Gesundheits-,
Familien-, Jugend-, Sozial-, Bildungsressorts, Arbeitsverwaltungen, ver-
schiedenen Sozialversicherungen (Kranken-, Unfall-, Renten-, Pflege-, Ar-
beitslosenversicherung), Unternehmen, Stiftungen usw.

LEngfiihrungen” auf einzelne Kooperationsfelder, Ressorts und Férdermittel-
geber gilt es durch gemeinsame Anstrengungen zu iiberwinden. Hingearbeitet
werden sollte — entsprechend der Gruppenziele und -anliegen — auf ein er-
weitertes Spektrum von Kooperationspartnern und Forderern (Selbsthilfefor-
derung als Gemeinschaftsaufgabe). Das ist sicher leichter gesagt als getan.

Kein Handlungsfeld, kein Kooperationspartner, keine Férdermdglichkeit der Selbst-
hilfe sollte verabsolutiert werden. Immer wieder gilt es, Schwerpunktsetzungen im
Ensemble der Handlungsfelder zu Uberpriifen, sie gegebenenfalls zu verdndern
oder auszubalancieren.

Das Handlungsfeld ,Austausch und gegenseitige Hilfe innerhalb der Gruppe® ist fur
die gemeinschaftliche Selbsthilfe elementar und unverzichtbar.
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Das ,Geselligkeits-“ und ,,Wohlfiihlrisiko”

Bei allen Vorteilen, Nahe, Vertrauen und Versténdnis herzustellen, Gehdr zu
finden und zuzuhoren, Freunde zu gewinnen, Freude und Gemeinschaft zu er-
leben, sich ,wohlzufiihlen” sind mit der AusschlieBlichkeit des Handlungs-
felds ,Gruppengemeinschaft / Geselligkeit” auch bestimmte Risiken verbun-
den. Solche werden spiirbar, wenn von ,Stillstand”, ,Kaffeeklatsch”, ,Belie-
bigkeit”, ., geringer Wirkung” oder Ahnlichem berichtet wird. Als Einschrén-
kung, Enttduschungs- und Konfliktquelle wirken kann manchmal der Verzicht
darauf, sich einzumischen —sei es um gegen gesellschaftliche Vorurteile oder
Versorgungsméngel anzugehen, sei es zu sozial- und gesundheitspolitischen
Fragen Stellung zu beziehen. Ein anderer Aspekt besteht darin, vor einer kon-
sequenten und zielbewussten Bearbeitung der persénlichen Probleme und
Anliegen auszuweichen; ,Geselligkeit” und ,Wobhlfithlen” konnen sich dann
zu Abwehr- oder Vermeidungsstrategien auswachsen.

Zu sehrwird ,im eigenen Saft geschmort” und zu selten ,(iber den Tellerrand”
geschaut. Welches ,Nach-auBen-Treten”, welche gemeinschaftlichen Akti-
vitdten und Aktionen konnten in Frage kommen, um besser voranzukommen?
Was und wie machen das andere Gruppen, was kann davon gelernt werden?
Mehr Mut und Unternehmungsgeist — nach innen wie nach aullen — kénnten
hier neue Chancen erdéffnen.

Das ,Hilfe-" und , Dienstleistungsrisiko”

Plausibilitdt der Handlungsanforderung:

Gemeinschaftliche Selbsthilfe versteht sich als Entlastung iiberforderter pri-
marer Stiitzsysteme (Familie) und als Ergdnzung zum professionellen Hilfesys-
tem (gesundheitliche Versorgung, soziale Arbeit). Die Bedeutung und den
Wert erlebter Kompetenz und das in der gemeinschaftlichen Selbsthilfe er-
worbene Wissen muss ich nicht herausstellen. Diese gehdren zu ihren ganz
groBen Starken, und sie sind der Grund dafiir, dass die Selbsthilfe im System
der professionellen Versorgung einen festen Platz errungen hat.

Die Herausforderung:

Je vielféltiger und gréer die Anerkennung ist, desto groBer ist der Stolz, aber
um so umfangreicher und hdher sind auch die Erwartungen. Je anerkannter
im Versorgungsbereich desto mehr ,,Uberweisungen” von Gleichbetroffenen
durch Professionelle. Je betonter Hilfe (fiir Auenstehende) angeboten wird,
desto groBer kann die Nachfrage von Betroffenen sein, ohne dass allerdings
eine Mitwirkungsbereitschaft entsteht. , Selbsthilfe-Konsum™ wird iiblicher.
AuBenstehende erleben sie als Teile oder Rddchen der professionellen Ver-
sorgung (oder sie erleben sich mdglicherweise sogar selbst so?). Die Belas-
tungsgrenzen von einzelnen Selbsthilfeaktiven kdnnen dadurch tiberschritten
werden. Ubergangen wird die eigene Problembetroffenheit, iibersehen, dass
die ,Selbsthelfer-Hilfe” ehrenamtlich erbracht wird. Durch hohe &duBere An-
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forderungen kommen Selbsthilfeaktive nicht mehr zu ureigenen Gruppenakti-
vitdten fiir sich, von denen sie selbst profitieren und aus denen sie Kraft
schdpfen kénnen.

Je groRer, vielfaltiger und anspruchsvoller die Aufgaben werden, desto gro-
Ber, vielfaltiger und anspruchsvoller werden auch die Organisationsheraus-
forderungen, die dann nach professionellen Mal3stdben und Mitteln rufen:
Management, Mitarbeiterflihrung, Kommunikation, Qualitdtssicherung, Aus-
und Fortbildung. Auch in fachlicher (Beratungserwartungen), zeitlicher und
wirtschaftlicher Hinsicht steigen die Anforderungen enorm. Die Tragweite ei-
nes moglicherweise entstehenden , Professionalisierungssogs” ist griindlich
zu bedenken.

Und noch dazu: Je expliziter eine Forderung mit Erwartungen der Ubernahme
von Hilfe- oder Dienstleistungen verbunden ist, desto mehr werden solche
Aufgaben auch iibernommen, um auf diese Weise die gemeinschaftliche
Selbsthilfe finanziell abzusichern.

Was gestérkt und woriiber nachgedacht werden sollte:

Aufgaben, die eigentlich von professionellen und bezahlten Fachkréften er-
bracht werden miissen (LiickenbiiBerfunktion) sind zuriickzuweisen. Mit Pro-
fessionellen sind aufgeschlossene, von Kenntnis getragene Kooperationen
herzustellen. Die jeweiligen Rollen sind zu kldren, damit aus ,, Uberweisungen”
in die Selbsthilfe gelungene Informationen und Hinweise werden.

Eine Riickbesinnung auf die Wurzeln des eigenen Selbsthilfeengagements
kann neue Krafte frei legen. Aktivitdten in den Handlungsfeldern , Austausch
und gegenseitige Hilfe innerhalb der Gruppe” und ,Gruppengemeinschaft /
Geselligkeit” konnen dabei bekréaftigt oder neu hervorgebracht werden.

Bei der Selbstdarstellung und der Offentlichkeitsarbeit geht es um eine gré-
Bere Sorgfalt: Soll fiir Hilfsangebote geworben oder sollen Mitwirkende ge-
wonnen werden? Das ist ein erheblicher Unterschied. Selbsthilfegruppen,
-initiativen oder -vereinigungen sollten immer daran denken, dass die Erfah-
rungsvermittiung und Problemberatung von aulRenstehenden Gleichbetroffe-
ner immer auch aktivierend ist, um zur Initiative und zum Mitmachen anzure-
gen und zu ermutigen.

Das , Stellvertretungsrisiko”

Plausibilitdt der Handlungsanforderung:

In der gemeinschaftlichen Selbsthilfe sind viele Aufgaben zu stemmen (Grup-
pensitzungen und Veranstaltungen organisieren und durchfiihren, Informatio-
nen sammeln und weiterverbreiten usw.). Auch von auBen werden Erwartun-
gen herangetragen und Handlungsmdglichkeiten erdffnet, was die Aufgaben-
vielfalt noch weiter erhdht — seien dies Krankenhausbesuchsdienste, die For-
dermittelbeantragung oder die Teilnahme an einer kommunalen Gesundheits-
konferenz, sei es die Aufgabe als Delegierte/r auf verbandlicher Ebene, die
Beteiligung an fachlichen Qualitdtszirkeln oder die Vertretung der Interessen
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von Patientinnen und Patienten im Rahmen der Patientenbeteiligung. Die ge-
sellschaftliche Anerkennung und die errungenen Mitwirkungsmdglichkeiten
inshesondere der Selbsthilfe chronisch Kranker und behinderter Menschen
gehdren alle in die Erfolgshilanz. Allerdings: Arbeitsteilung, Rollendifferenzie-
rung und Kompetenzerweiterung sind unausweichlich.

Die Herausforderung:

Oft haben Selbsthilfegruppen, -initiativen und -vereinigungen Schwierigkei-
ten, Aufgaben gut untereinander zu verteilen bzw. die Ubernahme von Aufga-
ben zu organisieren. Vieles bleibt immer wieder an wenigen oder denselben
hangen (oder diese wollen es sich auch nicht streitig machen lassen!). Es ent-
stehen Strukturen des ,Handelns-anstelle-von”, was die Schere zwischen
Aktiven und Passiven weiter 6ffnet und — bei allem Bedeutungszuwachs — mit
Uberforderungen der Aktivisten einhergeht.

Wird die Interessenvertretung zum iiberragenden Handlungsfeld der gemein-
schaftlichen Selbsthilfe kann wohl eine besondere Schlagkraft erreicht wer-
den und kann dies Aufmerksamkeit und Resonanz in der Bevélkerung finden.
Viele mdgen ihre Interessen bei bestimmten Problemstellungen und Erkran-
kungen bei einer Selbsthilfegruppe, -initiative oder -vereinigung und ihren
Funktionstragern gut vertreten sehen. Das Risiko aber ist gro3, dass mit einem
solchen ,Mandat” die Vorstellung verbunden wird, selbst nicht mehr viel tun
zu miissen, dass schon fiir einen gesorgt wird (wie man das von seinem Auto-
mobilclub gewohnt ist), ja dass sogar von Mitgliedschaft und Beitragszahlun-
gen Abstand genommen wird.

Die Entwicklung einer starken, quasi professionellen Vertretung kann zuwei-
len auch zum Riickzug ehemals aktiver Mitglieder fiihren, die solche Aufgaben
selbst nicht ibernehmen wollen oder kénnen. Riickzugstendenzen kénnen
noch stérker werden, wenn in den personennahen Handlungsfeldern ,Aus-
tausch/ gegenseitige Hilfe” und ,Gruppengemeinschaft/ Geselligkeit” zu we-
nig Zusammenbhalt gestiftet wird.

Was gestérkt und woriiber nachgedacht werden sollte:

Aufgaben- und Arbeitsteilungen kénnten flexibler, zum Beispiel mit zeitlicher
Befristung, gestaltet werden. Fiir einen schrittweisen und sorgféltigen Wech-
sel bei der Funktionsiibernahme und beim Wissenstransfer in der Selbsthilfe-
arbeit sollte gesorgt werden (Nachfolgeregelungen, Staffelstabwechsel; Er-
fahrungsweitergabe). Bei der Ubernahme von Vertretungsrollen in Gesell-
schaft und Versorgung muss der geforderten und ansatzweise erreichten
.gleichen Augenhdhe” zwischen den verschiedenen Akteuren auch der
Lunterschiedliche Blickwinkel”, der von den Erfahrungen aus eigener Betrof-
fenheit geprégt ist, respektiert und anerkannt sein.

Die Balance der Handlungsfelder der Selbsthilfe gilt es zu halten bzw. wieder
herzustellen.
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Das . Institutionalisierungsrisiko”

Plausibilitdt der Handlungsanforderung:

Wenn Menschen sich zur gemeinschaftlichen Selbsthilfe verbinden, wollen
sie meist auch andere ansprechen und fiir eine Mitwirkung gewinnen. Auch
besteht der Wunsch nach einer stabilen und funktionierenden Form, damit der
Zusammenschluss — jedenfalls eine gewisse Zeit — Bestand hat. Auch gibt es
Problemstellungen mit einem grofReren Zeithorizont (zum Beispiel bei chroni-
schen Erkrankungen und Behinderungen), die eine langerfristige Perspektive
fiir die Organisierung nahelegen. Welche institutionalisierte Form auch immer,
es werden Mitglieder gesucht und die Selbsthilfegruppe, -initiative oder -ver-
einigung wird zu einer ,Marke” entwickelt, die anderen bekannt werden und
Anerkennung erfahren soll und deren Angebote genutzt werden.

Die Herausforderung:

Immer weniger Menschen in unserer Gesellschaft wollen sich dauerhaft an
eine Organisation binden und irgendwo Mitglied werden. Diese Entwicklung
betrifft auch Formen der gemeinschaftlichen Selbsthilfe, die sich als Verein
oder Verband organisiert haben. Vielfach nutzen andere Betroffene Angebote
des Vereins, ohne diesem beitreten zu wollen. Neben dem mehr von aullen
kommenden Problem des ,Selbsthilfe-Konsums” ist auch nach eigenen Pro-
blemanteilen zu fragen: Gibt es Defizite in der Ansprache bestimmter Perso-
nengruppen? Werden Mitmach-Mdglichkeiten geboten, ohne dass jemand
Mitglied werden muss?

Manchen Selbsthilfegruppen, -initiativen und -vereinigungen haben auch
LabschlieBende” Strukturen entwickelt, so dass es fiir interessierte Neue
schwierig ist, sich anzuschlieBen und eigene Ideen und Initiativen einzubrin-
gen. Die Berufung auf Traditionen kann nicht nur einer Offnung zur gemein-
schaftlichen Selbsthilfe dienen, sondern auch (,Das haben wir schon immer
so gemacht!”) Interessierte ausschlieBen. Dies wird gegenwaértig besonders
in der Herausforderung der ,realen” Selbsthilfe durch die ,virtuelle” Selbst-
hilfe spiirbar; dabei miissen beide Formen {iberhaupt keinen Gegensatz bil-
den, sondern kénnen sich gut ergénzen.

Eine besondere Rolle beim ,Institutionalisierungsrisiko” spielt das Hand-
lungsfeld ,Sicherung der Arbeits- und Rahmenbedingungen”; dieses Hand-
lungsfeld kann nie Selbstzweck sein, sondern muss sich immer an den Mag-
lichkeiten und Aufgaben —ich méchte sogar sagen: an der Attraktivitdt der an-
deren Handlungsfelder messen. In Bestandserhaltungs- und Etablierungs-
prozessen kann sich eine Selbsthilfegruppe, -initiative oder -vereinigung ndm-
lich von den Zielen und Handlungshorizonten gemeinschaftlicher Selbsthilfe
ablésen. Ein Leistungsanbieter, ein Versorgungstréger, ein politischer Ver-
band mdgen sich heraushilden; dies muss nicht tragisch und kann durchaus
sinnvoll sein — die gemeinschaftliche Selbsthilfe ist dann aber nur noch Teil
der Entstehungs- und Entwicklungsgeschichte.
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Was gestérkt und woriiber nachgedacht werden sollte:

In Angeboten, die Neue ansprechen und gewinnen sollen, kdnnten verstarkt
deren Wirkungs-, Gestaltungs- und auch Verdnderungsmdglichkeiten aufge-
zeigt werden. Dadurch kommen nicht nur neue Aktive, sondern Selbsthilfe-
gruppen, -initiativen und -vereinigungen halten sich damit auch lebendig und
erneuern sich als , Institution”. Um fiir neue Mitstreiter/innen attraktiv(er) zu
werden, konnte es zum Beispiel sinnvoll sein, zeitlich begrenzte Aktivitats-
und Mitwirkungsmdglichkeiten ohne Mitgliedsstatus anzubieten.

Auch ein ,Ende”, das heiBt die Auflosung einer Selbsthilfegruppe, -initiative
oder -vereinigung, darf kein Tabu sein; darauf kann immer wieder Neues fol-
gen.

Die ,reale” Selbsthilfe sollte sich ,virtuellen” Akteuren und Maglichkeiten 6ff-
nen; dies kann zur Vitalisierung des Gruppenaustauschs beitragen und ist ge-
eignet, vermehrt junge Menschen anzusprechen und fiir eine Mitwirkung zu
gewinnen.

Ausblick

Ich habe den Blick auf Handlungsfelder und Problemzonen der Entwicklung
der gemeinschaftlichen Selbsthilfe gerichtet. Einige Handlungs- und Organi-
sationsherausforderungen habe ich mit bestimmten ,Risiken” in Zusammen-
hang gebracht. Diese Kennzeichnung als ,Risiko” diente mir dazu, schwie-
rige, manchmal widerspriichliche Konstellationen aufzuzeigen und Herausfor-
derungen zu beschreiben, die in der gemeinschaftlichen Selbsthilfe zu beste-
hen und zu meistern sind. Daflir wollte ich sensibilisieren. Es ging und geht
keineswegs um ein ,Richtig” oder ,Falsch”. Auch wollte ich deutlich machen,
dass praktische Probleme und Herausforderungen immer auch mit strukturel-
len, systemischen Fragen verbunden sind. Hierfiir konnte das Modell einer
.Balance der Handlungsfelder”, das ich zugrunde gelegt habe, eine Hilfe sein.

Anmerkungen

1 Zum Verstandnis und zur Begriffshestimmung von ,,gemeinschaftlicher Selbsthilfe” vergleiche
Thiel 2011 b.

2 Indem Vortrag, der diesem Beitrag zugrunde liegt, habe ich die Formulierung ,,Handlungsfallen”
verwendet. Davon bin ich abgeriickt: Die Bezeichnung ,Falle” ist doch zu sehr damit assoziiert,
dass man — einmal in ihr gefangen — dieser kaum mehr entrinnen kann. Eine solche Unaus-
weichlichkeit sehe oder unterstelle ich aber nicht. Im Hinblick auf problematische Situationen
der Selbsthilfeentwicklung kann man genauso von Ambivalenzen, von Widerspriichen, von dem
einem oder anderen Dilemma, von nicht-intendierten Folgen oder von Risiken und Nebenwir-
kungen sprechen. Ich habe mich fiir die Bezeichnung ,Risiko” entschieden, weil bestimmte
Handlungs- und Organisationsprobleme damit nicht nur als Gefdhrdungen, sondern auch als
Chancen fiir die weitere Entwicklung beschrieben und aufgefasst werden kénnen.

3 Der Ansatz, unterschiedliche Handlungsfelder der Selbsthilfe zu unterscheiden, geht auf Alf Tro-
jan u.a. zuriick (Trojan u.a. 1988, S. 43-44). Inhaltlich wurden die einzelnen Handlungsfelder vom
Autor allerdings weiter entwickelt bzw. neu profiliert. Das Handlungsfeld ,Netzwerkbildung /
Kooperation” tauchte bspw. bei Trojan u.a. gar nicht auf. Auch der systemische Blick auf die Be-
ziige und Wechselwirkungen der einzelnen Handlungsfelder {iberschreitet den Ansatz von Tro-
jan u.a., die eher ein Entwicklungsstufen- bzw. Profilmodell vorgelegt hatten.
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Jutta Hundertmark-Mayser, Miriam Walter

Selbsthilfe im Web 2.0: Zwischenbilanz und
Perspektiven

Ausgangssituation

Im Jahr 2011 nutzten 73,3 Prozent der deutschen Bevdlkerung {iber 14 Jahre
das Internet (ARD/ZDF-Onlinestudie 2011). Die Nutzerzahlen sind rasant ange-
stiegen, keine zehn Jahre zuvor waren es nur 17,7 Prozent. Das Internet ver-
dndert auch den Umgang mit Krankheiten und persénlichen Problemlagen.
Eine fiir die Deutschen Angestellten-Krankenkasse in 2010 durchgefiihrte Stu-
die mit 1.001 reprédsentativ ausgewdhlten Personen in Deutschland iiber 14
Jahren ergab, dass sich 38 Prozent fiir Rat und Informationen an das Internet
werden wiirden, wenn sie mit einem chronischen Leiden oder einer schweren
Erkrankung konfrontiert wéren.

Im Internet stehen eine Vielzahl an Gesundheitsinformationen zur Verfiigung,
bereitgestellt von medizinischen Fachgesellschaften und Universitéten bis hin
zu pharmazeutischen Unternehmen, Heil- und Hilfsmittelherstellern oder
Plattformbetreibern wie www.paradisi.de, die sich iiber Werbeeinnahmen fi-
nanzieren. Die Motive und Beweggriinde vieler solcher Angebote sind nicht
immer transparent und fiir Nutzerinnen und Nutzer nicht unmittelbar nachvoll-
ziehbar. Neben der Suche nach Informationen steigt die Bedeutung des Inter-
nets als Kommunikationsmedium. Heute verbringen Internetnutzerinnen und
-nutzer fast 40 Prozent ihrer Zeit im Internet mit der Kommunikation mit ande-
ren. 80 Prozent kommunizieren mindestens einmal wochentlich {iber E-Mail,
21 Prozent nutzen Foren, Chats oder Newsgroups. Zunehmend werden Online-
Communities wie Facebook oder Xing genutzt. Bei der Altersgruppe der 14- bis
19-Jahrigen nutzen mittlerweile 87 Prozent private Netzwerke und Communi-
ties; bei den 20- bis 29-Jahigen 70 Prozent und bei den 30- bis 39-J&higen 45
Prozent. In der Altersgruppe der iiber 60-Jdhigen sind es 10 Prozent
(ARD/ZDF-Onlinestudie 2011).

Anders als in den Anfangsjahren des Internets konnen heute, im Zeitalter des
Web 2.0, auch Internetnutzer ohne spezielle Programmierkenntnisse Texte,
Fotos, Audio- und Videoaufnahmen ins Internet stellen. Damit ergeben sich
neue Mdglichkeiten der Selbstdarstellung, des Kontakts und des Austausches
sowie neue Chancen der Partizipation und gesellschaftspolitischen Einfluss-
nahme. Auch der Selbsthilfe bietet das Internet deutlich bessere Maglichkei-
ten, iber das eigene Thema zu informieren, die eigene Gruppe oder Selbsthil-
fevereinigung bekannt zu machen und Informationen auf Basis eigenen Erfah-
rungswissens fiir andere Betroffene bereit zu stellen. Uber das moderne Me-
dium des Internets bieten internethasierte Dialogmdglichkeiten die Chance,
mehr Menschen mit gleicher Betroffenheit in einen Austausch miteinander zu
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bringen iiber ihre Problemstellung, ihre Diagnose, Behandlungsméglichkeiten
und Wege der Bewiltigung. So kdnnen sehr viel mehr Menschen als je zuvor
gemeinsame Erfahrungen teilen und in der virtuellen Welt des Internets ge-
meinschaftliche Selbsthilfe (er-)leben. In Internetforen, Chats, Mailinglisten
und Wikis teilen Betroffene ihre Erfahrungen, beraten und helfen sich gegen-
seitig. Dieses Kommunikationsgeschehen hat héufig eine viel gréRere Reich-
weite als die herkdmmliche Selbsthilfe:

So hat zum Beispiel das Forum http://www.depression-diskussion.de 10.238
registrierte Nutzer/innen, 3.708 Themen und 60.459 Beitrdge. Im Forum
www.adhs-chaoten.net von ADHS-Chaoten — Die Community fiir Erwachsene
mit ADS / ADHS diskutieren etwa 6.357 registrierte Nutzer/innen mit iiber
200.910 Beitrdgen zu 14.046 Themen (Bei den genannten Zahlen handelt es
sich um Selbstauskiinfte der auf den Internetseiten gezeigten Forumsstatisti-
ken).

Die Moglichkeiten zum Austausch mit anderen Gleichbetroffenen im virtuellen
Raum werden von einigen Selbsthilfeaktiven beherzt und dankbar, manchmal
sogar begeistert aufgegriffen — sie griinden eigene Internetforen, initiieren
Mailinglisten und Chats oder tun sich mit bereits existierenden virtuellen An-
geboten anderer Betroffener zusammen. Gleichzeitig gibt es in der Selbsthilfe
erhebliche Vorbehalte gegen diese sich im Internet entwickelnden Kommuni-
kations- und Austauschformen. Die Kommunikationsprozesse seien zu unver-
bindlich, Informationen wiirden abgegriffen, ohne im Gegenzug etwas zuriick
zu geben und der auf das Schriftliche reduzierte Austausch erreiche nicht die
Qualitat der Kommunikation von Angesicht zu Angesicht in einer Selbsthilfe-
gruppe.

Viele Aktive in der Selbsthilfe fragen sich, ob der schnelle, unverbindliche
Austausch zum Beispiel in Internetforen die Begegnung und die Teilnahme an
herkdmmlichen Selbsthilfegruppen langfristig ersetzen wird, ob die traditio-
nelle Selbsthilfe aussterben wird? Und auch die professionelle Selbsthilfeun-
terstiitzung in Selbsthilfekontaktstellen und Selbsthilfeunterstellen steht vor
grofRen Handlungsherausforderungen. Welches sind vertrauenswiirdige Aus-
tauschformen im Sinne der Selbsthilfe? An wen kdnnen Interessierte und
Selbsthilfegruppen verwiesen werden? Welche Qualitdtsmerkmale weisen
diese bzw. miissen sie ausweisen, um als Selbsthilfe-Internetforen betrachtet
werden zu kdnnen? Wie sind die verschiedenen Vernetzungsmaglichkeiten im
Internet zu bewerten? Welche Instrumente gibt es, die Transparenz und Ver-
trauenswiirdigkeit von virtuellen Angeboten zu beurteilen? Sind Selbsthilfe-
gruppen und Menschen, die die virtuelle Selbsthilfe nutzen, auf mogliche Ge-
fahren, die das Internet beziiglich des Umgangs und des mdglichen Miss-
brauchs von Daten mit sich bringt, ausreichend vorbereitet und informiert?

Das Projekt der NAKOS

Die Nationale Kontakt- und Informationsstelle zur Anregung und Unterstiit-
zung von Selbsthilfegruppen (NAKQS) beschéftigte sich in den letzten drei
Jahren intensiv mit der Bedeutung des Internets fiir die gemeinschaftliche
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Selbsthilfe. Projektleitende Fragen waren die Rolle des Internets fiir die orga-
nisierte Selbsthilfe und die Selbsthilfeunterstiitzung, die besondere Qualitat
der Kommunikationsprozesse zwischen Betroffenen im Internet sowie die
Wirkungsweisen virtuellen Betroffenenaustausches.

Den Auftakt bildete der Workshop ,,Onlinegruppen, Foren und Chats — ist das
(noch) Selbsthilfe?” im November 2008 (vgl. Teschke 2008). In dem zweijahri-
gen Projekt ,Selbsthilfe und Neue Medien — Bestandsaufnahme, Differenzie-
rung, Wirkungsanalyse und Kriterienentwicklung”, das das Bundesministe-
rium fiir Gesundheit sowie mehrere Krankenkassen finanziell unterstiitzten,
wurden wissenschaftliche Erkenntnisse recherchiert, eine Feldanalyse
durchgefiihrt und Nutzer/innen und Anbieter/innen von Internetforen befragt.
Im November 2010 wurden die Projektergebnisse auf der Fachtagung ,,Neue
Medien — Neue Selbsthilfe?” mit rund 200 Teilnehmerinnen und Teilnehmern
prasentiert sowie in einer Praxishilfe (vgl. NAKOS (Hrsg.); Walther / Hundert-
mark-Mayser 2010) und einer fachlichen Erérterung (vgl. NAKOS (Hrsg.); Walt-
her / Hundertmark-Mayser 2011) aufbereitet.

Nutzung des Internets durch die Selbsthilfe

Die im Projektzusammenhang ,, Selbsthilfe und Neue Medien” von der NAKQOS
durchgefiihrte Feldanalyse zeigte, dass nahezu alle bundesweit arbeitenden
Selbsthilfevereinigungen ebenso wie die lokalen Einrichtungen der Selbsthil-
feunterstiitzung {iber einen eigenen Internetauftritt verfiigen. Im Jahr 2009 of-
ferierten zudem bereits knapp die Hélfte aller bundesweit arbeitenden Selbst-
hilfevereinigungen Betroffenen internetbasierte Kommunikationsangebote,
zumeist in Form eines Internetforums. Weiter zeigte die Feldanalyse aber
auch, dass es neben diesen von Selbsthilfevereinigungen verantworteten An-
geboten eine Vielzahl von Internetforen und Chats gibt, die von Betroffenen
ohne Anbindung an die organisierte Selbsthilfe initiiert und betrieben werden.
Fiir eine Vielzahl an gesundheitlichen und psychosozialen Themenfeldern gibt
es Austauschangebote in Foren, Chats oder Mailinglisten, die nicht von der or-
ganisierten Selbsthilfe verantwortet werden und unverbunden neben dieser
arbeiten. Allein zum Thema Borderline fand die NAKOS in ihrer Feldanalyse
mindestens 13 deutschsprachige Foren, in denen zusammen knapp 20.000
Nutzerinnen und Nutzer mehr als 1,6 Millionen Beitrdge geschrieben haben
(fiir eine ausfiihrliche Darstellung der Ergebnisse der Feldanalyse s. Walther /
Hundertmark-Mayser 2011).

Computervermittelte Kommunikation

Die im Projektkontext betrachteten kommunikationswissenschaftlichen und
medienpsychologischen Studien zu ,virtuellen Gemeinschaften’ zeigten, dass
der Austausch via Internet besondere Chancen hieten kann fiir Menschen mit
sozial tabuisierten Problemen, fiir Menschen mit sozialen Hemmungen, fiir
Menschen mit kdrperlichen Einschrénkungen, seltenen Erkrankungen sowie
fiir Menschen ohne ausreichende zeitliche Maglichkeiten fiir den Besuch ei-
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ner herkommlichen Selbsthilfegruppe, etwa pflegende Angehdrige (vgl.
McKenna / Bargh 1998, Doring 2003, S. 546).

Doch die Mdglichkeiten der virtuellen Kommunikation werden auch von ande-
ren Personengruppen als wertvoll erlebt. In einer mehrjahrigen Studie fanden
McKenna u.a. heraus, dass 84 Prozent der Befragten ihre Internet-Beziehun-
gen als eng, bedeutsam und genauso real wie ihre Offline-Beziehungen emp-
fanden. Die Beziehungen waren bemerkenswert stabil und mehr als die Hélfte
der Studienteilnehmer/innen begann, sich auch von Angesicht zu Angesicht
zu treffen (vgl. McKenna u.a 2002). Fiir viele Nutzerinnen und Nutzer von On-
line-Selbsthilfeformen brachte der schriftliche Austausch in Foren eine gro-
Bere Klarheit iiber ihre Probleme, Emotionen und Bediirfnisse, als ihnen das
im direkten Gesprach mdglich war. Den Verlauf der Diskussionen zu einem
spateren Zeitpunkt noch einmal nachvollziehen zu kénnen, wurde als hilfreich
bewertet.

Besonders jiingere Menschen nutzen virtuelle Méglichkeiten als selbstver-
standliche Ergénzung und Fortfiihrung ihrer sonstigen Kommunikation. Sie ge-
hen nachmittags oder abends in ,soziale Netzwerke’ wie StudieVZ oder Face-
book, um dort mit genau den Freundinnen und Freunden weiterzuplaudern, mit
denen sie sich bereits am Vormittag in der Schule oder Uni unterhalten haben.
Wissenschaftler/innen wie Nicola Déring warnen daher auch davor, die Dis-
kussion um virtuelle Kommunikationsformen als Entweder-oder-Diskussion zu
fiihren, da es sich in der Realitdt in der Regel um ,Hybridbeziehungen” (vgl.
Déring 2003) handelte: Menschen, die sich im Internet kennengelernt haben,
verspiirten {iber kurz oder lang den Wunsch, sich auch im echten Leben zu
treffen. Die meisten ,echten’ Beziehungen wiederum kennen Phasen, in de-
nen iiber virtuelle Medien kommuniziert wird. In dieselbe Richtung deuten Er-
gebnisse aus der Dissertation von Prei. Er konnte drei Gruppen von
Nutzer/innen internetbasierter Selbsthilfe identifizieren: Erstens solche, die
parallel zu ihren virtuellen Aktivitdten eine Selbsthilfegruppe vor Ort nutzten,
darauf also nicht verzichten wollten; zweitens solche, die keine passende
Selbsthilfegruppe vor Ort kannten und drittens Nutzer/innen, die eine Selbst-
hilfegruppe vor Ort kannten, diese aber nicht besuchten. Interessanterweise
empfanden die Personen, die zusétzlich eine herkdmmliche Gruppe besuch-
ten, den Nutzen der virtuellen Selbsthilfe als gréRer, als diejenigen, die sich
ausschlieBlich an virtueller Selbsthilfe beteiligten. Virtuelle Selbsthilfe kdnne
also als wichtige Erganzung des Selbsthilfeangebotes vor Ort und nicht als
Konkurrenz verstanden werden (vgl. Prei3 2010).

Der virtuelle Austausch von Betroffenen

Ubereinstimmend werden in Forschung und Praxis die Vorteile der virtuellen
Selbsthilfe beschrieben: anders als bei herkdmmlichen Selbsthilfegruppen
zeichnet sich der virtuelle Betroffenenaustausch durch seine oértliche und
zeitliche Unabhangigkeit aus, durch ein oft gréeres, unter Umstdnden auch
internationales Spektrum an kollektivem Wissen und Erfahrungen sowie
durch seinen meist niedrigschwelligen Zugang.
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In Internetforen besteht die Maglichkeit sich (zunéchst) unverbindlich einzu-
bringen und sich auch schnell wieder zuriickziehen zu kdnnen. Betroffene
kdnnen auch einfach nur mitlesen, ohne sich selbst zu Wort melden zu miis-
sen. Damit sind fiir viele Menschen die Hemmungen, sich im Internet iiber ihre
Krankheiten oder andere Probleme auszutauschen, niedriger, als an Gruppen-
treffen von Angesicht zu Angesicht teilzunehmen.

Die interaktiven Angebote im Internet erméglichen es zudem, gemeinsam an
der Sammlung und Aufbereitung von Wissen zu arbeiten (zum Beispiel in Form
von Wikis). So kdnnen die bei unterschiedlichen Personen vorhandenen Er-
fahrungen und Kompetenzen gebiindelt, archiviert und gesichert werden. Ge-
meinsam Neues entstehen zu lassen und solidarisch aktiv zu werden ist ein
niitzliches und von den Beteiligten oft als befriedigend erlebtes Merkmal des
Web 2.0.

Die virtuelle Selbsthilfe kann also eine wichtige erganzende, beziehungs-
weise ,liberleitende” Funktion zur Selbsthilfe ,von Angesicht zu Angesicht’
einnehmen. Die offensichtlich hohe Zahl an Nutzer/innen aus der Gruppe der
Angehdrigen ldsst vermuten, dass mittelbar Betroffene die Austauschmdg-
lichkeiten im Internet quasi als ,Vorstufe’ gemeinschaftlicher Selbsthilfe nut-
zen. Virtuelle und herkommliche ,Offline’-Selbsthilfegruppen sind keine
Gegensatze. Selbsthilfeaktivitdten im Netz sind kein Ersatz fiir echte Selbsthil-
fegruppen, sondern eine Ergdnzung und Erweiterung dieser Form. Haufig hat
der virtuelle Austausch eine Tiiréffnerfunktion.

Uber 32 Monate beobachteten Huber und seine Kollegen insgesamt 501
Threads (zusammenhangende Diskussionsheitrage) im Forum der gréfSten On-
line-Selbsthilfegruppe fiir Prostatakrebs in Deutschland (www.forum.prosta-
takrebs-bps.de; Bundesverband Prostatakrebs Selbsthilfegruppe e.V.).
Ausgewertet wurden 83 Threads mit insgesamt 1.630 Postings (Einzelbei-
trdge). Die Patienten erhielten in den Selbsthilfeforen Informationen, Rat-
schldge und emotionale Unterstiitzung. Letztere bekamen sie sogar dann,
wenn sie nicht explizit darum gebeten hatten. Uber das Forum setzten sie sich
aktiv mit ihrer Krankheit auseinander, sie wurden beruhigt und ermutigt, wei-
tere Informationen einzuholen. Das alles hilft, die Krankheit besser zu bewél-
tigen. Ein direkter Kontakt (E-Mail, Telefon) wurde selten angeboten, person-
licher Kontakt nie. (Huber u.a. 2011)

Trotz dieser Hinweise auf die wertvollen Aspekte und Chancen der virtuellen
Selbsthilfe bleibt fiir viele Selbsthilfeengagierte die Tatsache bestehen, dass
die emotionale Ebene im Internet nicht die Qualitdt hat, die sie in einer her-
kdmmlichen Gruppe erleben. Die Griinde liegen unter anderem darin, dass
nonverbale Kommunikationsinhalte entfallen. Die schriftliche und asynchrone
Kommunikation in Foren kann mit einem Verlust an Spontaneitat und unmittel-
barer Verbundenheit einhergehen.

Weitere Probleme kénnen sich auch daraus ergeben, dass ein psychologi-
scher Riickzug oder eine emotionale Verstimmung Einzelner im virtuellen
Raum unter Umstédnden weniger (schnell) wahrgenommen wird; ebenso aus
der relativen Anonymitét des Mediums — zum Beispiel dann, wenn Nutzer/in-
nen unter falscher Identitdt kommunizieren (Faking) oder respektloser mitein-
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ander kommunizieren, als sie es in Face-to-Face-Situationen tun wiirden (Fla-
ming) (vgl. Ddring 2003, S. 155).

Schlussfolgerungen / Fazit

Aus Sicht der NAKOS kann der Austausch von Gleichbetroffenen im Internet
als eine neue Form gemeinschaftlicher Selbsthilfe verstanden werden — eine
Form, die in Teilen dhnlich, in anderen Teilen andersartig ,funktioniert’ als die
uns bekannte Selbsthilfe in Selbsthilfegruppen. Wie auch die gemeinschaftli-
che Selbsthilfe von Angesicht zu Angesicht ist der Betroffenenaustausch im
Internet durch seine informelle Ebene, die Gleichstellung der Nutzer/innen
untereinander, die kostenlose Teilnahme, die Bedeutung einer Gruppe &hnlich
Betroffener zur Erarbeitung eigener Problembewaltigungsstrategien, durch
das ,Gespréch’, durch die Weitergabe eigener Erfahrungen und durch wech-
selseitige Hilfe geprégt.

Ebenso betrachten wir die virtuellen Selbsthilfemdglichkeiten als ein wichti-
ges, nicht-kommerzielles Gegengewicht zu den unzéhligen Informationsange-
boten im Internet mit Profit- und Marketinginteressen. Professionelle Portale
von machtigen Arznei-, Heil- und Hilfsmittelunternehmen bieten nur vermeint-
lich das, wofiir die gemeinschaftliche Selbsthilfe steht: Betroffenenkompe-
tenz und Glaubwiirdigkeit.

Doch was genau zeichnet virtuelle Selbsthilfeformen aus und unterscheidet
sie von anderen Informations- und Austauschangeboten im Internet? Auf Ba-
sis der umfangreichen Analysen, einer Vielzahl von Gesprachen und Diskus-
sionen in unterschiedlichen Kontexten und mit verschiedenen Akteuren aus
der Selbsthilfe entwickelte die NAKOS eine Arbeitsdefinition von virtueller
Selbsthilfe, die sowohl den Ort als auch die zentralen Merkmale des Selbsthil-
fegeschehens beriicksichtigt.

Die NAKOS versteht unter virtueller Selbsthilfe einen internetbasierten Aus-
tausch von Menschen, die von einem gemeinsamen Problem oder einer ge-
meinsamen Erkrankung betroffen sind. Die Austauschpartner verfolgen das
gemeinsame Ziel, ihre Fragen und Erfahrungen einander mitzuteilen. Basis der
virtuellen Selbsthilfe ist hdufig eine textbasierte Kommunikation mehrerer
Personen zu gemeinsamen Themen. Der Austausch kann sowohl simultan als
auch zeitversetzt durchgefiihrt werden. Er ist zeitlich und 6rtlich potenziell un-
begrenzt und kann iiberregional oder sogar weltweit erfolgen. Beteiligt ist ein
offener oder geschlossener Kreis von Mitwirkenden. Der Austausch wurde in
der Regel von Betroffenen selbst initiiert und wird von diesen selbst betrieben.
Er wird allenfalls geringfiigig von Fachleuten unterstiitzt. Mit dem Austausch-
angebot sind keine kommerziellen Interessen verbunden. Der Begriff virtuelle
Selbsthilfe zielt also auf die Beschreibung des Mediums, in dem die fiir die
Selbsthilfe kennzeichnenden Bewdéltigungs- und Handlungsprozesse stattfin-
den. Virtuelle Selbsthilfe basiert damit auf realen Selbsthilfeaktivitdten.
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Die NAKOS spricht also von ,virtuellen Selbsthilfeangeboten”, wenn es sich
um Angebote von Betroffenen fiir den Austausch mit anderen Betroffenen
handelt, die (unabhéngig und) ohne kommerzielles Interesse betrieben wer-
den. Plattformen wie www.paradisi.de oder www.netdoktor.de, die zum Zwe-
cke der Generierung von Werbeeinnahmen unterhalten werden, sind dieser
Definition zufolge kein ,virtuelles Selbsthilfeangebot”, auch wenn diejenigen,
die sich an den dort stattfindenden Diskussionen beteiligen, diese als durch-
aus hilfreich erleben kénnen.

Quo vadis Virtuelle Selbsthilfe? Handlungsperspektiven

Als bundesweite Netzwerkeinrichtung im Feld der Selbsthilfe hat sich die
NAKOS auf den Weg gemacht, die Chancen des Internets fiir die Selbsthilfe
und Interessierte nutzbar zu machen und dabei die Anliegen des Selbsthilfe-
feldes und Interessierter zu beriicksichtigen. Hierbei verfolgt die NAKOS ver-
schiedene Handlungsperspektiven und greift die Bedarfe und Fragen aus dem
Feld auf.

Maglichkeiten zur virtuellen Selbsthilfe erdffnen — Die Kommunikations-
plattform fiir gemeinschaftliche Selbsthilfe

Gemeinsam mit dem Verein Selbsthilfekontaktstellen Bayern und seiner Ge-
schéftsstelle Selbsthilfekoordination Bayern (SeKo Bayern) hat die NAKOS
2011 begonnen, eine Kommunikationsplattform fiir gemeinschaftliche Selbst-
hilfe im Web 2.0 auf den Weg zu bringen (Die Projektaktivitdten der NAKOS
werden von der BARMER GEK gefdrdert, auf bayerischer Seite unterstiitzen
die Bayerische Sparkassenstiftung und die Fordergemeinschaft der gesetz-
lichen Krankenkassen in Bayern das Modellprojekt.).

Im Mittelpunkt des gemeinsamen Modellprojektes steht der Aufbau einer
interaktiven Internetplattform fiir die Selbsthilfe. Das Konzept fiir die Plattform
wurde seit Anfang 2011 unter Projektleitung der NAKOS gemeinsam mit dem
Modellstandort Bayern erarbeitet. Die NAKOS koordiniert und begleitet die
Weiterentwicklung von www.selbsthilfe-interaktiv.de. Auf bayerischer Seite
laufen bei der Selbsthilfekoordination Bayern (SeKo) die Fdden zusammen.
Unterstiitzt wird SeKo Bayern durch Selbsthilfeberaterinnen und Selbsthilfe-
aktive an den beiden regionalen Modellstandorte Regensburg und Niirnberg.
Nach und nach sollen auch in anderen Bundeslédndern weitere Projektpartner
eingebunden werden. Die Selbsthilfe-Kommunikationsplattform ist seit An-
fang November 2011 unter dem Namen www.selbsthilfe-interaktiv.de online.
Die Plattform www.selbsthilfe.interaktiv.de bietet Orientierung im ,Dickicht’
der Maglichkeiten zum Erfahrungsaustausch im Internet. Zu diesem Zweck
gibt es dort eine Liste mit Hinweisen auf Internetforen zu ganz unterschied-
lichen Problemen / Krankheiten, die alle die Qualitdtsmerkmale Selbsthilfebe-
zug / Betroffenenperspektive, Unabhéngigkeit, Transparenz iiber Anbieter,
Ziel und Finanzierung und Schutz der personlichen Daten aufweisen. Diese
Liste wird kontinuierlich erweitert.
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Die Plattform www.selbsthilfe.interaktiv.de méchte dariiber hinaus einen seri-
osen Ort fiir den Erfahrungsaustausch im Internet zu Themen rund um ge-
meinschaftliche Selbsthilfe anbieten. Unter dem Stichwort ,Hier mitdiskutie-
ren” gibt es die Mdglichkeit, sich mit anderen in verschiedenen Foren iiber
Fragen zu ,Konflikten in Selbsthilfegruppen”, ,,Gruppengriindung oder Selbst-
hilfe im Internet” auszutauschen. Dabei werden zahlreiche Fragen zu Selbst-
hilfegruppen diskutiert.

Beispiel fiir einen Forenbeitrag

»Hallo, wir sind eine Gruppe von Patienten mit Herz-Kreislauferkrankungen, die sich
in einer Reha-Einrichtung kennengelernt haben. Ein paar von uns wohnen nicht weit
voneinander entfernt und wir wollen jetzt eine Selbsthilfegruppe griinden. Nun haben
wir aber gehort, dass das gar nicht so einfach ist. Am meisten beschaftigt uns die
Frage, ob wir einenVerein griinden missen. Wir hoffen, es kann uns hier jemand eine
kompetente Antwort geben. Vielen Dank im Voraus fir die Bemihungen. Antwort:
Hallo, aus der Uberschrift habe ich gelesen, dass ihr einen Verein griinden méchtet.
Euch stellt sich aber die Frage, ob eine Selbsthilfegruppe sich als Verein organisieren
sollte? Eine Gruppe zu griinden ist recht einfach. Oder anders gesagt: Es gibt keine
Hurde. Wenn ihr bereits einige Personen seid, die regional sehr nah zusammen woh-
nen, so hat sich doch schon die Basis fur eine Gruppe gefunden. Wichtiger ist es
dann, die Gruppe bekannt zu machen bzw. in die Selbsthilfevernetzung einzubrin-
gen. Dazu solltet ihr mit dem 6&rtlichen Selbsthilfebiiro Kontakt aufnehmen, welches
euch unterstiitzen und férdern kann. Die Frage zur Vereinsgriindung stellt sich si-
cherlich erst, wenn die Gruppe eine bestimmte GroBe erreicht hat, ihr euch um die fi-
nanzielle Ausgestaltung bzw. (6ffentliche) Aktivitdten Gedanken macht. Wenn es um
die Férderung durch die Kommune oder die Krankenkassen geht, so muss kein Ver-
ein gegrindet werden, wird aber dadurch vereinfacht.”

Das Diskussionsforum auf www.selbsthilfe.interaktiv.de soll auch den fach-
lichen Austausch zwischen Anbieter/innen und Nutzer/innen virtueller Selbst-
hilfeformen ermdglichen. Damit méchte die NAKQOS einen Beitrag zur Sicht-
barmachung dieser Form der Selbsthilfe sowie zu deren Qualitdtssicherung /
Qualitatssteigerung leisten.

Bei der Konzeption des Registrierungsvorgangs wurden hohe Anforderungen
an den Schutz personlicher Daten gelegt. Daher ist fiir eine Anmeldung zum
Schreiben von Beitrdgen lediglich ein selbst gewéahlter Nutzername (Nick-
name) und eine E-Mailadresse erforderlich. Weitere personliche Daten wer-
den nicht abgefragt.

Zentrales Anliegen der Plattform www.selbsthilfe.interaktiv.de ist dariiber hin-
aus, Briicken zwischen herkdmmlicher Gruppenselbsthilfe und virtuellem Be-
troffenenaustausch aufzubauen bzw. zu verstéarken. So wird {iber die Rubrik
.Vor Ort andere finden” der Zugang zu den Adressdatenbanken der NAKOS
und der Selbsthilfekoordination Bayern hergestellt, iiber die zu Selbsthilfe-
vereinigungen, Selbsthilfegruppen, Einzelkontakten und Unterstiitzungsein-
richtungen vermittelt wird.

Die NAKOS erweitert auBerdem ihr Vermittlungsangebot um internetbasierte
Selbsthilfemdglichkeiten, bei denen der Austausch und der Dialog mit ande-
ren Betroffenen im Internet im Zentrum steht. Wesentliche Voraussetzung da-
fiir ist, dass sie dem oben genannten Grundverstédndnis von virtueller / inter-
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netbhasierter Selbsthilfe entsprechen: von Betroffenen fiir den Austausch mit
anderen Betroffenen betrieben und ochne kommerziellen Hintergrund.

Qualitatsoffensive

Um Anbieter/innen sowie Nutzerinnen und Nutzer bei der Bewertung von Dia-
log- und Austauschangeboten zur Selbsthilfe im Internet im Hinblick auf ihre
Vertrauenswiirdigkeit zu unterstiitzen, entwickelte die NAKOS eine ,Check-
liste fiir internetbasierte Selbsthilfe” (CIS). Hierin sind Qualitatsmerkmale fiir
ein ,gutes’ virtuelles Austauschangebot ausfiihrlich beschrieben. Ein aktuell
in der Konzeption befindliches Faltblatt soll auf einen Blick mdéglichst vielen
Interessierten die wesentlichen Anhaltspunkte fiir ,gute’ Austauschangebote
in Internet zugénglich machen.

Besonderes Augenmerk wird gelegt auf Transparenz (wer bietet das Forum an
und mit welchen Motiven?) und den Schutz der erhobenen personlichen Da-
ten (zum Beispiel bei der Registrierung abgefragter E-Mail-Adressen).

Die NAKOS méchte dazu beitragen, die Qualitat virtueller Austauschangebote
zu stérken. Handlungsbhedarf besteht insbesondere bei Fragen des Daten-
schutzes — eine Thematik, fiir die sowohl bei Anbietern von Internetforen als
auch bei Nutzer/innen ein noch starkeres Bewusstsein geschaffen werden
muss. Das Ziel sollte sein, Austauschinstrumente so zu gestalten, dass sie die
Bildung eines Gemeinschafts- und Zugehdrigkeitsgefiihls beférdern und den
offenen Charakter des Internets erhalten, ohne dabei Abstriche beim Schutz
der persdnlichen Angaben zu machen.

Zu diesem Zweck kommuniziert die NAKOS die erarbeiteten Qualitétskriterien
fiir Internetforen, unter anderem iiber das erwéhnte Faltblatt sowie die Orien-
tierungshilfe ,Internetbasierte Selbsthilfe” und eine Linksammlung ,Das
Internet sicher nutzen” auf www.nakos.de.

In der Orientierungshilfe , Internetbasierte Selbsthilfe” (5. Ausgabe der Reihe
NAKOS - Konzepte und Praxis) werden ausfiihrliche Hintergrundinformationen
zum Medium Internet gegeben. Die Broschiire bietet Basiswissen zur Selbst-
hilfe im Internet, informiert {iber Formen und Merkmale der géngigsten Aus-
tauschmdglichkeiten und beschreibt besondere Anforderungen, die an den
internetbasierten Austausch im Sinne der Selbsthilfe gestellt werden miissen.
Die Linksammlung ,Das Internet sicher nutzen” listet Internetangebote, die
sich mit den Themen Datenschutz und Verbraucherrechte auseinandersetzen
und hilfreiche Tipps fiir Nutzer/innen und Anbieter/innen von Internetseiten
zur Verfligung stellen.

Fachdiskussionen anregen und begleiten

Last but not least befordert die NAKOS durch die Organisation von und die Be-
teiligung an Fachtagungen den fachlichen Diskurs von Selbsthilfeunterstiit-
zer/innen, Selbsthilfeaktiven und Multiplikator/innen zur ,virtuellen Selbsthilfe".
Die jiingst erschienene Ausgabe aus der Fachpublikationsreihe NAKOS EXTRA
LVirtuellist auch real — Selbsthilfe im Internet” préasentiert umfassend und aus-
fiihrlich die Ergebnisse und Erkenntnisse aus dem Grundlagenprojekt , Selbst-
hilfe und Neue Medien” und bietet eine wertvolle Diskussionsgrundlage.
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Ebenso beteiligt sie sich an den Diskussionen innerhalb der Gremien zur
Selbsthilfeférderung der Krankenkassen, bei der Perspektiven einer finanziel-
len Unterstiitzung von virtueller Selbsthilfe erértert und Handlungsmdglichkei-
ten erarbeitet werden.

Ausblick

Jenseits der Mdglichkeiten fiir den Erfahrungsaustausch und die gegensei-
tige Unterstiitzung bietet das Internet weitere Mdglichkeiten: zum Beispiel fiir
die gesellschaftliche Partizipation und Interessenvertretung, um die Stimme
der Aktiven und Gruppenmitglieder ins Bewusstsein der Biirgerinnen und Biir-
ger und der politisch Verantwortlichen zu bringen. Blogs und Onlinepetitionen
sind bei den Parteien und vielen Interessentréger/innen bereits angekommen:
Auch hier liegt eine groBe Chance fiir die Selbsthilfe. Die Selbsthilfe sollte
aullerdem in den Diskussionen um biirgerschaftliches Engagement darauf
hinweisen, dass viele Anbieter von Selbsthilfeforen im starken Mafe vorbild-
lich biirgerschaftlich aktiv sind.
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Holger Preil3

Virtuelle Selbsthilfe: Schwacher Ersatz fiir Selbst-
hilfegruppen? Ausverkauf von Solidaritat?

Virtuelle Selbsthilfe — Was ist das?

Menschen, die durch eine Erkrankung beeintrichtigt sind und deshalb Aus-
tausch mit &hnlich Betroffenen suchen, sind die Akteure gesundheitshezoge-
ner Selbsthilfe. Durch die zunehmende Ubiquitdt des Kommunikationsmedi-
ums Internet findet ein solcher Austausch haufig auch nicht (nur) face-to-face
in der Selbsthilfegruppe vor Ort statt, sondern auch {iber das Internet. Das Be-
miihen um eine Definition fiihrte zu folgender Prézisierung:

JVirtuelle soziale Selbsthilfe bezeichnet (...) die wechselseitige Unterstiitzung
auf Basis gleicher Betroffenheit, die sich vorwiegend unter den Bedingungen
computervermittelter Kommunikation in einem Netzforum ereignet. Hilfesu-
chende treten dabei in einen Austauschprozess mit anonymen oder bekann-
ten Peers iiber ein virtuelles soziales Selbsthilfenetzwerk, welches allenfalls
geringfligig von Professionellen unterstiitzt wird. Kriterium fiir die Wechsel-
seitigkeit ist dabei nicht der reziproke Austausch von zwei Personen, sondern
einer Person mit dem virtuellen sozialen Selbsthilfenetzwerk” (Preil} 2010,
S. 45).

Doch welche Wertigkeit hat virtuelle Selbsthilfe im Vergleich zu Selbsthilfe-
gruppen vor Ort, der Face-fo-Face-Selbsthilfe? Spricht man mit Vertreter/in-
nenvon Selbsthilfeverb@nden, so hatten diese in den letzten Jahren nur wenig
gute Worte fiir die Selbsthilfe {iber das Internet {ibrig. Sie verteidigen das, was
das Herausragende ihrer Gruppen vor Ort ist: den persdnlichen Kontakt, die
regionale Einbindung und nicht zuletzt die Einbindung in einen Verband. Aller-
dings erscheint mir hierbei nur selten von Belang, wie die Selbsthilfeakteure
dies selbst sehen, sondern es geht wohl eher um Fragen des Bestands der Or-
ganisation oder um Schwierigkeiten, sich an die Entwicklungen moderner
Kommunikationsformen anzupassen. Auch der Berliner Selbsthilfeunterstiit-
zer Daniel Pilgrim (2011) ist der Ansicht, virtuelle Selbsthilfe und ihre Bedeu-
tung seien iiberschétzt und haben das Potenzial, die Selbsthilfe in einen
~Machbarkeitswahn” zu treiben.

Doch nicht nur Vertreter/innen aus der (Offline-)Selbsthilfe haben eine derar-
tige Einschdtzung, sondern bisweilen auch Wissenschaftler, wie die For-
schergruppe um Nicholas Pleace (Pleace et al. 2002). Die Forschergruppe ver-
tritt in einem Beitrag mit dem Titel , The safety Net? Some reflections on the
emergence of computer-mediated self-help and social support” die These,
virtuelle Selbsthilfe konne allenfalls als ,schwacher Ersatz” (ebd., S. 84;
Ubers. H. P) gelten, wenn keine weitere Unterstiitzung aus dem sozialen Um-
feld besteht. Darin eingeschlossen ist fiir viele Menschen auch die Face-to-
Face-Selbsthilfe.
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Seit diesem Beitrag aus dem Jahr 2002 hat sich vieles verdndert, die Kommu-
nikation {iber das Internet durchdringt unseren Alltag immer mehr. Selbsthilfe-
Netzforen gibt es zu nahezu allen Arten von Erkrankungen, und es scheint
kaum ein Mangel an Nutzer/innen zu bestehen, welche sich {iber ihre Lebens-
situation austauschen und ganz im Sinne sozialer Selbsthilfe anderen helfen
mochten und dafiir selbst auch fiir sich die Hilfe der Anderen in Anspruch
nehmen. Im Folgenden wird anhand einer Befragung von Nutzer/innen virtuel-
ler Selbsthilfe der Frage nachgegangen, ob aus deren Sicht die These von der
Lvirtuellen Selbsthilfe als schwachem Ersatz” bestehen kann und welche
Rolle die Solidaritat unter Betroffenen in diesem Setting noch zu spielen ver-
mag.

Kurzinformation zur Befragung

Die standardisierte Onlinebefragung richtete sich an Nutzer/innen virtueller
Selbsthilfenetzwerke. Nach erfolgter Einwilligung durch die jeweiligen Admi-
nistrator/innen wurde am virtuellen Ort von 45 solcher Netzwerke (zehn Mai-
linglisten, 34 Web Foren und ein reiner Chat) zur Teilnahme eingeladen. Dar-
aufhin standen letztlich die Daten von 892 Nutzer/innen zur Auswertung zur
Verfiigung. Darunter waren sowohl Selbstbetroffene als auch Angehdrige aus
vielen Bereichen gesundheitshezogener Selbsthilfe, wie zum Beispiel Men-
schen mit Essstorungen oder Haarausfall, Skoliose oder Krebserkrankungen.
Sie wurden zu ihrem persdnlichen Hintergrund, ihren Erfahrungen mit Compu-
ter- und Internetnutzung, ihrer Nutzung von Face-to-Face-Selbsthilfe, sowie —
im Schwerpunkt — zu ihrer Nutzung und ihrer Wahrnehmung von virtueller
Selbsthilfe befragt (weitere Details zum methodischen Design s. Prei3 2010).

Virtuelle Selbsthilfe — nur ein schwacher Ersatz fiir Face-to-
Face-Selbsthilfe?

Die Verfiigbarkeit von Selbsthilfegruppen vor Ort

Wenn wir davon ausgehen, dass virtuelle Selbsthilfe nur dann genutzt wird,
wenn Face-to-Face-Selbsthilfe nicht verfiigbar ist, eben sozusagen als
.schwacher Ersatz”, dann diirfte bei den Nutzer/innen der Onlineangebote die
Gruppe vor Ort kaum verfiigbar oder erreichbar sein. Dies ist aber lediglich bei
36,3 Prozent der Befragten der Fall, welche berichten, sie wiirden keine ge-
eignete Gruppe in der erreichbaren Nahe kennen. Weitere 30,8 Prozent ken-
nen eine solche Gruppe, besuchen sie aber nicht, und 32,8 Prozent nutzen
beide Formen der Selbsthilfe parallel. Diese vermeintlich naheliegende Ver-
mutung ,Face-to-Face-Selbsthilfe ist nicht verfiighar” trifft also nicht zu.

Griinde fiir den Nichtbesuch einer Gruppe vor Ort

Fiir die Uberpriifung der These sind nun auch gerade jene interessant, welche
eine bekannte Gruppe nicht besuchen, die also die virtuelle Selbsthilfe aus
verschiedenen Griinden vorziehen. So kdnnten sich bei der Auswertung die-
ser Griinde Hinweise daraus ergeben, dass jene Nutzer/innen virtueller
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Selbsthilfe eigentlich lieber in die Gruppe gehen wiirden, dazu aber zum Bei-
spiel aus Griinden mangelnder physischer oder psychischer Mobilitat nicht in
der Lage sind. Tréfe dies im Schwerpunkt zu, so wére das ein Hinweis auf die
Korrektheit der These vom ,,schwachen Ersatz”.

In der Befragung gab es vorgegebene Antwortkategorien, die mehrfach aus-
gewahlt werden konnten, da oftmals mehrere Griinde bei einer solchen Ent-
scheidung zusammen spielen. Die Tabelle 1 zeigt die Angaben jener 275 Nut-
zer/innen.

Grund fiir Nichtbesuch SHG-Nichtnutzer/innen

Es gibt keine personliche Selbsthilfegruppe in meiner
erreichbaren Néhe, die inhaltlich meinen Bedirfnissen
richtig entspricht (z.B. zum Krankheitsbild oder der

Behinderung passt, usw.). 4,4 %

Ich kann meine Wohnung nur mit sehr groBer Mihe
oder gar nicht verlassen. 6,9 %

Es gibt dort Leute, mit denen ich persénlich nicht
klar komme. 7.3 %

Ich habe bereits schlechte Erfahrungen mit Selbsthilfe-

gruppen gemacht. 8,7 %
Ich habe die passende Selbsthilfegruppe einfach noch

nicht gefunden. 9,1 %
Fur mich ist eine Selbsthilfegruppe heute nicht

mehr wichtig. 18,9 %
Andere Griinde 211 %
Ich mdéchte gerne anonym bleiben. 24,0 %
Ich mdchte nur ungern Verpflichtungen gegeniiber den
Gruppenmitgliedern eingehen. 28,7 %
Ich gehe mit meiner personlichen Situation ungern

an die Offentlichkeit. 29,8 %
Eine solche Gruppenatmosphére ist mir unangenehm. 33,8 %
Ich habe zu wenig Zeit. 40,7 %

Ich bekomme Uber die Internetselbsthilfe alles, was
ich an Selbsthilfe brauche. 63,6 %

Tabelle 1: Angegebene Griinde dafiir, warum Nutzer/innen virtueller Selbsthilfe eine bekannte
Selbsthilfegruppe vor Ort nicht besuchen (N=275). Mehrfachnennungen waren maéglich.

In den Antworten zeigt sich, dass anndhernd zwei Drittel der Ansicht sind,
dass sie iiber die virtuelle Selbsthilfe all jene Unterstiitzung durch &hnlich Be-
troffene finden, die sie brauchen. Allein dieser Befund macht dul3erst deutlich,
dass der Grofteil virtuelle Selbsthilfe eben nicht nur als schwachen Ersatz
empfindet, sondern als wertvolle Unterstiitzungsressource. Andere héufig ge-
nannte Griinde verweisen auf subjektiv empfundene Nachteile der Selbsthil-
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fegruppe im Vergleich zum Onlineaustausch: Diese ist zeitlich festgelegt, istin
den meisten Fallen ein Bekenntnis zur Erkrankung (Ausnahme: Anonyme
Gruppen) und bringt das mit sich, was andere Besucher gerade als entschei-
denden Vorteil schétzen: Gruppenatmosphére, Gruppendynamik, Gruppenan-
forderungen. Hier wird deutlich: Jede/r hat in Bezug auf Selbsthilfe andere
Bediirfnisse und jede/r sollte ein Angebot dafiir bekommen, um diese Bediirf-
nisse zu befriedigen. Fiir eine Vielzahl der befragten Nutzer/innen virtueller
Selbsthilfe, welche auch die Mdglichkeit hatten, eine Gruppe vor Ort zu besu-
chen, erscheint der Onlineaustausch passender und ist gerade nicht ,nur
schwacher Ersatz”.

Nutzungsweise und Wahrnehmung von Nutzer/innen beider Selbsthilfe-
formen
Weitere Hinweise darauf, ob die These ,schwacher Ersatz” giiltig ist, bringt
uns ein Blick auf jene Nutzer/innen, welche beide Formen der Selbsthilfe pa-
rallel nutzen. Wéren diese der Ansicht, virtuelle Selbsthilfe sei weniger hilf-
reich, so miisste sich dies unter anderem im Zeitaufwand fiir beide Formen be-
merkbar machen — auch wenn virtuelle Selbsthilfe im Vergleich zur regelma-
Big zusammenkommenden Gruppe grundsétzlich keine zeitliche Beschrén-
kung kennt. Allerdings:
—94 Prozent der Befragten wenden (zum Teil deutlich) mehr Zeit fiir virtuelle
Selbsthilfe auf;
—nur 3 Prozent wenden mehr Zeit fiir Face-to-Face-Selbsthilfe auf;
—bei weiteren 3 Prozent ist das Verhéltnis ausgeglichen.
Gehen wir davon aus, dass Zeit vornehmlich dafiir aufgewendet wird, was als
subjektiv sinnvoll erlebt wird, so scheint auch dieser Befund die These nicht
zu stiitzen.
Vergleichen wir zum Abschluss ganz direkt die subjektive Wahrnehmung der
Befragten. Auf einer Likert-Skala von 1-6 (1=,Stimmt voll und ganz”;
6=, Stimmt {iberhaupt nicht”) gaben die Betroffenen an, wie sehr sie den Aus-
sagen ,Durch die personliche Selbsthilfe fiihle ich mich von anderen unter-
stiitzt” und ,Durch die Internetselbsthilfe fiihle ich mich von anderen unter-
stiitzt” zustimmen. Fiir die virtuelle Selbsthilfe betragt der Mittelwert 1,94
(SE=0,62), fiir die Face-to-Face-Selbsthilfe 2,17 (SE=0,77). Somit fiihlen sich die
Nutzer/innen beider Formen der Selbsthilfe signifikant mehr durch die virtuelle
Selbsthilfe unterstiitzt (t(286)=2,59; p=,01).

Fazit

Die These von der virtuellen Selbsthilfe als ,schwachem Ersatz” fiir die Face-
to-Face-Selbsthilfe ist auf Basis dieser Befunde keinesfalls in ihrer Pauscha-
litdt haltbar. Dies schlieBt selbstverstéandlich nicht aus, dass Hilfesuchende
mit anderen Bediirfnissen als die Befragten dies dennoch so empfinden. Be-
trachtet man aber die virtuelle Selbsthilfe als Ganzes, so ist eine differenzierte
Betrachtung erforderlich.
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Virtuelle Selbsthilfe — Ausverkauf von Solidaritat?

Dieser Blick auf das Ganze, auf das Grundsétzliche der Selbsthilfe fiihrt uns
zur Frage nach der Bedeutung von Solidaritat im virtuellen Setting.

Bereits zu einer Zeit, zu der virtuelle Selbsthilfe noch keine grolRe Reichweite
hatte, thematisierten Kollock und Smith ein Dilemma der Onlinekommunika-
tion in Newsgroups, das der so genannten Trittbrettfahrer (,,free-rider”): , At
the heart of each of these models in the free-rider problem. Whenever one
person cannot be excluded from the benefits that others provide, each person
is motivated not to contribute to the joint effort, but to free-ride on the efforts
of others. If all participants choose to free-ride, the collective benefit will not
be produced” (Kollock et al. 1994).

Lange Zeit wurden die nicht-6ffentlichen Teilnehmer/innen als solche Tritt-
brettfahrer bezeichnet, welche ohne eigenen Beitrag lediglich vom Austausch
der anderen profitieren und dadurch — so die Befiirchtung von Kollock und
Smith — noch verursachen, dass die Kommunikation versiegt.

Eine solche Sicht fiihrt auch dazu, dass virtuelle Selbsthilfe kritisch betrachtet
wird oder ihr gar das Fiihren dieser Bezeichnung abgesprochen wird. Selbst-
hilfe basiere auf der Solidaritdt der Betroffenen, und eine solche sei in der vir-
tuellen Selbsthilfe auf den ersten Blick nicht gegeben, wenn dort von einem
immensen Anteil an nicht-dffentlichen Teilnehmer/innen auszugehen sei. Es
liegt auf den ersten Blick nahe anzunehmen, dass Trittbrettfahrer lediglich
Wissen und Erfahrungen der anderen nutzen, selbst aber nichts beitragen.
Das scheint dem Ansatz der Selbsthilfe grundlegend zu widersprechen. Hat
Solidaritét unter Betroffenen im Internet also keine Bedeutung?

Was versteht man unter Solidaritét?

Solidaritdt ist eine besondere Form der Reziprozitat. Sehr allgemein ldsst sich
Reziprozitat dadurch bestimmen, dass mitihr ,,eine Erwiderung einer Gabe, ei-
ner Tat, einer Rede in bestimmter Form verbunden ist” (Stegbhauer 2002, S. 15).
Es muss also ein gewisser Ausgleich von Geben und Nehmen vorliegen, um
von Reziprozitdt zu sprechen. Abhéngig davon, ob dieser Ausgleich auf zwei
benennbare Personen zuriickzufiihren ist, wird weiterhin zwischen direkter
und generalisierter Reziprozitdt unterschieden. Bei ersterer lasst sich der
Austausch (zumindest analytisch) in Dyaden auflésen, in denen zwei Akteure
in einem reziproken Austausch stehen. Ist dies nicht méglich, dann kann den-
noch Reziprozitdt zwischen Mitgliedern einer bestimmten Menschengruppe
bestehen, welche beispielsweise {iber ein gemeinsames Merkmal (z.B. eine
bestimmte Erkrankung) miteinander verbunden, jedoch nicht unbedingt per-
sonlich miteinander bekannt sind. Diese generalisierte Reziprozitét bezeich-
net Steghauer (2002, S. 93) als Solidaritat. Sind die Teilnehmer/innen dieses
Austauschs personlich bekannt, sprechen wir von persdnlicher Solidaritat, ist
dies nicht der Fall von entpersdnlichter Solidaritat (Stegbauer 2002, S. 92).
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Solidaritét in der Selbsthilfe — offline und online

Soziale Selbsthilfe baut grundlegend auf dem Gedanken der Reziprozitat, spe-
ziell der Solidaritdt auf (Backer 2005, S. 1717); ohne sie ist soziale Selbsthilfe
nicht denkbar. In Selbsthilfegruppen dominiert dabei direkte Reziprozitat, das
heil3t, jedes Mitglied der Gruppe steht in einem Austauschprozess mit jedem
weiteren bekannten Mitglied der Gruppe. Sie sind solidarisch miteinander,
weil sie ein gemeinsames Merkmal verbindet, wie eben die gleiche Erkran-
kung, und unterstiitzen sich deshalb gegenseitig. Da sie sich kennen, ist die
Solidaritat hier persdnlich.

In der virtuellen Selbsthilfe verhélt es sich jedoch grundlegend anders, denn
sie findet in der Regel 6ffentlich statt. Ausnahmen, die dann mitunter auch
durchaus als virtuelle Gruppen (Thiedeke 2003) bezeichnet werden kdnnen,
bestétigen die Regel. Grundsatzlich sprechen wir aber am besten von einem
virtuellen Selbsthilfenetzwerk (zur genaueren Herleitung vgl. Prei® 2010, S.
36ff.). Ein solches Netzwerk kann immense Dimensionen annehmen, welche
mit der Idee einer Selbsthilfegruppe tatsadchlich kaum in Einklang zu bringen
ist: In aktiven Selbsthilfe-Netzforen finden sich manchmal tausende oder gar
zehntausende registrierte Nutzer/innen. Dariiber hinaus ist noch von einem
Vielfachen an ,nicht-6ffentlichen Teilnehmern” (vgl. ebd.) auszugehen, wel-
che sich nur aus dem Lesen der Beitrdge anderer bereits unterstiitzt fiihlen.
Es wird klar: Alle jene Nutzer/innen eines virtuellen Selbsthilfenetzwerks kon-
nen gar nicht persdnlich bekannt sein. Dennoch treten sie in einen Austausch
auf Basis gleicher Betroffenheit, weil sie iiber eine &hnliche Erkrankung oder
Lebenssituation miteinander verbunden sind. Im Bereich virtueller Selbsthilfe
finden wir also meist entpersdnlichte Solidaritét.

Aber auch dabei bleibt die virtuelle Selbsthilfe nicht stehen. In der Befragung
von Nutzer/innen gaben 61 Prozent an, bereits private Kontakte {iber dieses
Medium hergestellt zu haben. Als privater Kontakt wurden definiert, wenn ein
Kontakt sich von der Offentlichkeit in die Privatheit verschiebt, also zum Bei-
spiel persdnliche E-Mails, Chats zu zweit, Telefonate, Briefe oder personliche
Treffen. Bestehen solche iiber ldngere Zeit, so ist hier ebenfalls das Entstehen
personlicher Solidaritédt moglich.

Neben der theoretischen Ebene ist die subjektive Wahrnehmung von Rezipro-
zitdt in der virtuellen Selbsthilfe bedeutsam. Ist es dabei irrelevant, ob Hilfesu-
chende das Verhéltnis von Geben und Nehmen als ausgeglichen wahrneh-
men? In der Nutzer/innenbefragung konnten die Teilnehmer auf einer Skala
angeben, wie sie dieses in Bezug auf emotionale und informationale soziale
Unterstiitzung in der virtuellen Selbsthilfe empfinden. Dabei zeigte sich, dass
nicht etwa jene sich in hochstem MaRe durch die virtuelle Selbsthilfe unter-
stiitzt fiihlen, welche sich eher als Empfénger von Unterstiitzung einschétzen,
sondern jene, welche das Verhéltnis von Geben und Nehmen als ausge-
glichen wahrnehmen (Preif§ 2010, S. 228ff.).

Zudem fiihlten sich die Befragten mehr durch die virtuelle Selbsthilfe unter-
stiitzt, je mehr sie der Aussage ,Ich habe das Gefiihl, in der Internetselbsthilfe
Teil einer Gemeinschaft zu sein” zustimmen konnten (r=,46; p<,001). Auch dies
ist ein Hinweis darauf, dass nicht derjenige am meisten von virtueller Selbst-
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hilfe profitiert, der mit minimalem Aufwand (nur lesen, nicht schreiben; nur
fragen, nicht antworten) maximalen subjektiven Nutzen fiir sich erreicht, son-
dern dass dafiir ein Ausgleich notwendig erscheint, sich als Teil einer Ge-
meinschaft zu fiihlen, wozu sicher auch notwendig ist, sich im individuell még-
lichen MaBe einzubringen.
Dies bedeutet jedoch im Umkehrschluss nicht, dass unter den offentlich akti-
ven Selbsthilfenutzer/innen im Internet nur jene gern gesehen sind, die selbst
auch Informationen oder emotionale Unterstiitzung weitergeben. Auch nicht-
offentliche Teilnehmer/innen haben eine Funktion als ,unsichtbares Publi-
kum” (Barth 2003, S. 49f.), sie werden trotz ihrer weitgehenden Unsichtbarkeit
als dazugehorig wahrgenommen (Preece et al. 2004).
Und auch in der durchgefiihrten Befragung von Nutzer/innen deutschsprachi-
ger virtueller Selbsthilfenetzwerke zeigte sich diese Sicht sehr deutlich: Auf
einer sechsstufigen Likert-Skala (1=, Stimmt voll und ganz”; 6=, Stimmt {iber-
haupt nicht”) gaben
— 76 Prozent bei der Aussage ,Es stért mich, dass manche Nutzer/innen nur
lesen, aber nie etwas schreiben” den Wert 5 oder 6 an
—und 90 Prozent bei der Aussage ,Wenn Leute, die selbst nichts schreiben,
auch etwas von der Internet-Selbsthilfe haben, finde ich das gut” die Werte
1 oder 2.

Fazit

Es zeigt sich in verschiedenen Blickwinkeln: Reziprozitdt und Solidaritdt ha-
ben unter den o6ffentlichen Nutzer/innen virtueller Selbsthilfenetzwerke einen
besonderen Wert, durchaus dhnlich wie dies in der Face-to-Face-Selbsthilfe
der Fall ist. Dies verweist nicht zuletzt darauf, dass virtuelle Selbsthilfe auch
mit Blick auf erforderliche reziproke Strukturen den Merkmalen von Selbst-
hilfe gerecht wird und damit die Bezeichnung Selbsthilfe zu Recht verwendet
wird.

AbschlieBende Gedanken zur Frage der finanziellen Forderung

Es zeigt sich anhand der Nutzer/innenbefragung sowie einiger theoretischer
Uberlegungen, dass virtuelle Selbsthilfe weder als defizitir im Hinblick auf
Face-to-Face-Selbsthilfe zu betrachten ist, noch befiirchtet werden muss,
dass eine Ausweitung ihrer Nutzung zu einem Ausverkauf der Solidaritdt und
damit zum Entzug der Grundlage sozialer Selbsthilfe fiihrt. Daraus ldsst sich
aber weder folgern, dass Face-to-Face-Selbsthilfe durch die virtuelle Variante
ersetzt werden miisse noch dass die Selbsthilfegruppe vor Ort keinen oder nur
geringen Nutzen bringe. Scheinbar fiihrt aber allein die Diskussion um die vir-
tuelle Selbsthilfe wohl bei dem einen oder anderen Akteur der Selbsthilfe be-
reits zu der Vermutung, hier solle einseitig der virtuellen Selbsthilfe Vorschub
geleistet werden (Pilgrim 2011). Es geht aus meiner Sicht darum, dass kiinftig
jeder Mensch, der von einer Erkrankung betroffen ist, das Unterstiitzungsan-
gebot bekommen soll, das fiir ihn subjektiv am besten geeignet ist. Letztlich
werden diese Menschen — wir gehen gerade in der Selbsthilfe davon aus,
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dass diese in eigener Sache kompetent handeln — das passende Angebot oh-
nehin selbst auswahlen.

Fragt man sich, wie viele Menschen dies bereits tun, so kommt man zu dem
Schluss, dass man hier schon lange nicht mehr von ein paar versprengten
LInternet-Freaks” spricht. Ein kleines Gedankenspiel: Zahlt man allein die Zahl
der registrierten Nutzer/innen in den 50 groBten deutschsprachigen Selbst-
hilfe-Netzforen,  darunter  vermutlich  ,deutsches-arthrose-forum.de”
(>137.000 Nutzer/innen), ,ab-server.de” (>13.000 Nutzer/innen), ,rehakids.de”
(>33.000 Nutzer/innen) oder ,psoriasis-netz.de” (>15.000 Nutzer/innen), ver-
vielfacht dann die Zahl um ein Mehrfaches, um die nicht-6ffentlichen Teilneh-
mer/innen zu beriicksichtigen, und teilt die Zahl am Ende noch einmal, um die
Nutzung von mehreren Foren zu beriicksichtigen (in der vorliegenden Studie
sind dies 3,5 Foren im Dreimonatszeitraum), so ist anzunehmen, dass man zu-
mindest in die GroBenordnung der Zahl von Besucher/innen von Selbsthilfe-
gruppen kommt, den kleinen siebenstelligen Bereich. Einen konkreten Ver-
gleich kdnnte hier tatsdchlich nur eine Reprasentativ-Befragung erbringen,
welche die Nutzung von virtueller und Face-to-Face-Selbsthilfe erhebt.

Allein diese Tatsache bietet in meinen Augen genug Diskussionsgrundlage,
um {iber eine finanzielle Forderung auch von Selbsthilfeplattformen im Inter-
net zu reden und Kriterien dafiir zu entwickeln. Welches Bild von den Akteu-
ren virtueller Selbsthilfe, die viel Zeit und Geld auf Basis von entpersonlichter
Solidaritdt in die Aufrechterhaltung und Pflege von hilfreichen Netzforen in-
vestieren und dabei bisweilen ein nicht unerhebliches juristisches Risiko ein-
gehen, birgt die gegenteilige Sicht? Wo bleibt am Ende die Solidaritdt unter
den Betroffenen — die Grundlage sozialer Selbsthilfe —wenn diese bei der Ver-
teilung finanzieller Mittel nur fiir jene gilt, die es vorziehen ,offline” zu kom-
munizieren?
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Gudrun Haffke

.Man kann mich googlen, also bin ich”.
Selbsthilfegruppen und das Internet

Unsere Selbsthilfeorganisation heilt Bundesvereinigung JEMAH e.V., das
steht fiir Jugendliche und Erwachsene mit angeborenem Herzfehler. Wir sind
ein bundesweit aktiver Verein, der in vielen Bundeslédndern Regionalgruppen
hat. Unsere Mitglieder sind Menschen mit angeborenem oder in der Kindheit
erworbenem Herzfehler ab 16 Jahren. Neben unseren klassischen’ Selbsthil-
feaktivitaten wie Gruppentreffen, Offentlichkeitsarbeit, Fortbildungen, Interes-
sensvertretung und Beratung Betroffener haben wir seit vielen Jahren auch
eine Internetprdsenz: www.jemah.de.

Die Idee bei der Griindung der Internetprasenz war, dass sie uns ermdglichen
sollte, sowohl einen gréReren Kreis von Interessenten {iber unsere Vereinsak-
tivitdten und Termine zu informieren als auch Vereinsmitgliedern und Internet-
nutzern die Maglichkeit zur Interaktion durch ein Géstebuch und ein Webfo-
rum zu geben.

Neben der Website ist unser Verein auch seit einigen Jahren in sozialen Netz-
werken (Facebook, StudiVZ/MeinVZ, Wer-kennt-Wen...) mit einer Gruppe ver-
treten, um die sich dort bietenden Maglichkeiten zur Prasenz nach auflen, zum
zeitnahen, schnellen Austausch und zur Vernetzung untereinander nutzen.
Aus diesen Erfahrungen ist die hier beschriebene Sicht auf die Nutzung des
Internets durch Selbsthilfegruppen und —organisationen entstanden.

Das Internet hat seit etwas liber zehn Jahren Einzug in den Alltag der Men-

schen gehalten und ist fiir sie eine Selbstverstandlichkeit. Auch die Arbeit von

Selbsthilfegruppen blieb vom Siegeszug des Internets nicht unbeeinflusst.

Dieser Artikel wird die Vorziige, aber auch die Nachteile beleuchten, die der

Einfluss der Internets aus unserer Sicht auf die Arbeit der Selbsthilfegruppen

und Selbsthilfeorganisationen hat. Dazu werden drei Aspekte besonders be-

leuchtet:

—die Prasentation der Selbsthilfegruppe im Internet

—die Verdnderung der Werbung und Betreuung von Mitgliedern durch das
Internet und letztlich

—die Veranderung der Arbeit der Organisatoren durch das neue Medium und
seine vielféltigen Kommunikationsméglichkeiten

Prasentation einer Selbsthilfegruppe oder Selbsthilfe-
organisation im Internet

In der heutigen Zeit ist eine eigene Internetprasenz fiir eine Selbsthilfegruppe,
die gesehen werden will, unverzichtbar. Denn das Internet ist inzwischen die
erste —und oft auch die einzige — Informationsquelle, die Interessenten befra-
gen. Eine Selbsthilfegruppe, die man nicht iiber ,Google’ findet, kann nur in ei-
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nem sehr kleinen Radius agieren und muss in ihrer Werbung auf Mittel wie
Poster, Flyer und Mund-zu-Mund-Propaganda zuriickgreifen, wodurch sie je-
doch nur eingeschrénkte Personenkreise erreicht und zudem oft ortsgebun-
den ist. Fiir Gruppen, die sich zu seltenen Themen austauschen méchten oder
aus anderen Griinden landesweit, bundesweit oder international agieren wol-
len, ist das Internet daher ein wichtiges Medium sich zu présentieren. Eine ei-
gene Internetseite ermdglicht den Zugriff auf die Selbsthilfegruppe von tiber-
all auf der Welt und gibt Interessierten die Mdglichkeit, sich die Gruppe anzu-
sehen, ohne direkten Kontakt aufzunehmen und sich durch diesen Kontakt
vielleicht schon zur Mitgliedschaft verpflichtet zu fiihlen.

Auf der Internetseite sollte idealerweise Folgendes angegeben werden:
Name, Geschiéftsstelle und Zweck der Selbsthilfegruppe, Ansprechpartner,
Beitrittsmdglichkeiten, Veranstaltungshinweise, Termine sowie Links zu ande-
ren Selbsthilfegruppen und Kooperationspartnern. Zusatzlich waren Mittel zur
Interaktion der User eine gute Idee, z.B. durch ein Gastebuch und/oder ein
Diskussionsforum. Gerade Letztere sind fiir viele Ratsuchende eine grof3e
Hilfe. Sie finden Antworten auf ihre Fragen, ohne eine Mitgliedschaft einge-
hen zu miissen.

Ebenfalls kann es sinnvoll sein, die Internetseite in mehreren Sprachen zu ver-
offentlichen, bzw. wenigstens eine Ubersetzung ins Englische anzubieten, da-
mit auch internationale Interessenten die Seite verstehen und bei Interesse
mit der Selbsthilfegruppe in Kontakt treten kdnnen.

Die Nutzung der einzelnen Funktionen der Internetseite und ihr gesamter Auf-
bau sollten so unkompliziert wie méglich sein, damit auch unkundige Internet-
nutzer mit der Seite umgehen und sich informieren kdnnen. Die Seite sollte
iiberdies immer so aktuell wie mdéglich gehalten werden, damit sie von den
Mitgliedern und neuen Interessenten so effektiv wie mdglich genutzt werden
kann.

Allerdings ist mit der Offenheit der Internetseite immer auch die Moglichkeit
zum Missbrauch verbunden. Wahrend man, wenn man sein Werbematerial
z.B. in vereinsnahen Einrichtungen (z.B. Kliniken) aushéngt, davon ausgehen
kann, dass die Interessierten, die sich melden, zur Zielgruppe gehdren, kann
man das auf einer offenen Internetseite nicht. Hier kann sich jeder anmelden
und es ist fiir den Webmaster kaum mdglich herauszufinden, ob der Neuan-
kdmmling tatséchlich zur Zielgruppe gehdrt.

Veranderung der Werbung und Betreuung von Mitgliedern
durch das Internet

Mitgliederwerbung

Das Internet kann auch der Mitgliederwerbung dienen. Positive Reaktionen
von Interessierten auf die Internetseite einer Selbsthilfeorganisation knnen —
vor allem wenn die Interessierten dort wertvolle Informationen bekommen -
zu weiteren Kontakten und schlieB8lich zu einer Vereinsmitgliedschaft fiihren.
Auf der Internetseite kdnnen sich Interessierte mit Mitgliedern iiber die Vor-
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teile einer Mitgliedschaft in dieser Organisation austauschen und auf diese
Weise ,angeworben’ werden.

Eine weitere Mdglichkeit, die eigene Organisation {iber eine Internetseite fiir
potenzielle Mitglieder interessant zu machen, stellt die Veréffentlichung von
Veranstaltungsterminen dar, denn diese Information ermdglicht es Interes-
senten, sich zu Veranstaltungen zu begeben und sich dort eingehender {iber
die Selbsthilfegruppe zu informieren und Vereinsmitglieder persdnlich ken-
nenzulernen.

Und nicht zuletzt zeigt ein Diskussionsforum, in dem man seine eigenen Pro-
bleme erdrtern darf und Antworten auf seine Fragen erhélt, Interessierten
ganz direkt, wie Selbsthilfe im genauen Wortsinn helfen kann. Diese direkte
Hilfe fiihrt oftmals zu einer Mitgliedschaft, da sie den Interessierten den per-
sonlichen Nutzen einer Zugehorigkeit zur Selbsthilfegruppe besser vor Augen
fiihrt als jede lange Erklarung.

Mitgliederbetreuung

Auch die Betreuung der Mitglieder von Seiten der Organisatoren hat sich
durch das Internet verdndert. Vor der flichendeckenden Verbreitung des
Internets geschah der Kontakt zu den Mitgliedern per Post und per Telefon.
Dies war personlicher als die heutigen E-Mails, hatte jedoch Nachteile:

Der Versand der Post dauerte lange und war teuer. Daher wurden nur wenige
Informationen auf diesem Weg verschickt. Aktuelle Nachrichten waren auf
diesem Weg auch nicht zu iibermitteln.

Das Telefon war — und ist bis heute — eine der besten Methoden, um jeman-
dem eine wichtige personliche Information zu {ibermitteln und zu garantieren,
dass er sie erhélt. Allerdings hat das Telefon bei der Betreuung von Gruppen
sichtbare Defizite: ausgenommen man veranstaltet eine Telefonkonferenz,
kann man immer nur ein Mitglied einzeln anrufen. Fiir die groBflachige Ver-
breitung von Informationen an viele Mitglieder eignet sich das Medium Tele-
fon daher nicht. Eine friihere Methode, um via Telefon schnell wichtige Infor-
mationen an viele Leute zu verteilen, war die Telefonkette. Doch dies ist auf-
wéndig und erreicht nur die Leute, die in die Telefonkette aufgenommen wor-
den sind. Zudem kann der Absender nicht sicher sein, dass die Kette bis zum
Ende durchkommt und alle Teilnehmer wirklich die notwendigen Informatio-
nen erhalten. Oft ist nicht jeder Teilnehmer einer Telefonkette immer erreich-
bar und kann sie weiterfiihren. AuBerdem ist eine Telefonkette in einer Selbst-
hilfegruppe mit iiber 100 Mitgliedern nicht mehr wirklich praktikabel.

Die Nutzung von E-Mails ist daher sehr viel praktischer und sichert dem Ab-
sender neben der schnellen Verschickung an einen E-Mail-Verteiler auch die
Madglichkeit sich Lesebestdtigungen zuriickschicken zu lassen, um zu sehen,
ob alle Adressaten die wichtige Nachricht erhalten und gelesen haben. Auf
diese Weise werden Newsletter und Einladungen an die Mitglieder ver-
schickt, die sie iiberall auf der Welt empfangen kénnen. Die regionale Ndhe
spielt dabei keine Rolle mehr. Die Mitglieder werden auf diese Weise, egal wo
sie sich gerade befinden, {iber das Geschehen in der Selbsthilfegruppe infor-
miert. Dank der weitreichenden Verbreitung von Internet-Flatrates geschieht
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das lberdies kostengiinstiger als per Brief oder Anruf auf teure Handynum-
mern (es ist kaum anzunehmen, dass man heute noch eine Telefonkette mit
Festnetznummern erstellen konnte). Zudem kann man nun per E-Mail auch re-
gelméRig die Mitglieder erreichen, die in entlegenen Gegenden wohnen, und
sich entweder aus diesem Grund oder aufgrund ihres Gesundheitszustandes
weniger an personlichen Treffen oder Gruppenreisen der Selbsthilfegruppe
beteiligen kénnen.

Allerdings haben E-Mails trotz aller Vorteile auch einen Nachteil: dadurch,
dass sie so einfach und kostengiinstig zu versenden sind, erhalten die Mit-
glieder nun auch Schreiben, deren Informationsgehalt weniger hoch ist als in
den fritheren Postsendungen. Im ungiinstigsten Fall kann es zu einer E-Mail-
Flut kommen, da wabhllos alles weitergeleitet wird. Ebenfalls problematisch ist
die Unterteilung von direkten und indirekten Adressaten (in der ,An”-Zeile
und der ,Kopie”-Zeile). So finden sich haufig Empfanger in ,Kopie”, die mit
der versandten Information gar nicht primér zu tun haben. Daher ist die Nut-
zung von E-Mails fiir die Mitgliederbetreuung zwar eine grof3e Erleichterung,
doch es kann trotzdem nicht darauf verzichtet werden, wirklich wichtige In-
formationen (z.B. Vereinswahlen) weiterhin per Post zu schicken, damit sie
nicht in einer E-Mail-Flut (ibersehen werden.

Mitgliedervernetzung und soziale Netzwerke im Internet

Die Kontaktherstellung der Mitglieder untereinander geschieht in unserer
Selbsthilfeorganisation schon seit einigen Jahren nicht mehr nur {iber eine
zentrale Stelle wie z.B. die Internetseite oder das Vereinshiiro. Denn neben
der Internetseite der Selbsthilfegruppe bietet inzwischen auch die Nutzung
der sozialen Netzwerke (StudiVZ/MeinVZ, Facebook, Wer-kennt-Wen, Lokalis-
ten, MySpace...uva.) eine Mdglichkeit fiir die Mitglieder, sich dort zu treffen.
Auf diesen Seiten finden sich haufig Untergruppen, in denen die Vereinsmit-
glieder unter dem Namen der Selbsthilfegruppe wieder zusammenfinden. Der
Austausch von Adressen ist auf diesem Wege einfacher und unbiirokratischer
als Anfragen bei den Vereinszentralen, die zudem aufgrund des Datenschut-
zes nicht befugt sind, die Daten ihrer Mitglieder freizugeben.

Auch das Chatten wird in die Vernetzung mit einbezogen; die Vernetzung der
Mitglieder durch Chatsysteme geschieht inzwischen haufig parallel mit dem
Austausch der E-Mail-Adressen und hat die Beliebtheit der E-Mails ladngst
eingeholt.

Die Mitglieder agieren heute im Bereich ihrer Vernetzung oft selbststdndig
und unabhéngig von der Selbsthilfegruppe. Das Internet hat den Organisato-
ren in vielen Belangen die Arbeit der gegenseitigen Vernetzung von Mitglie-
dern abgenommen. Wichtig bleibt die Selbsthilfegruppe als ,Zentrale’ den-
noch: sie ist bei allem Individualismus die groRte Gemeinsamkeit der Mitglie-
der.
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Veranderung der Arbeit der Organisatoren

Auch die Arbeit der Organisatoren einer Selbsthilfegruppe hat sich durch das
Internet verdndert und das Internet ist zu einem unverzichtbaren Bestandteil
ihrer Aktivitdten geworden. Neben der oben beschriebenen Erleichterung bei
der Mitgliederbetreuung hat das Internet fiir die Organisatoren weitere Vor-
teile:

Uber das Internet lassen sich schnell und unkompliziert Veranstaltungsorte
finden und buchen, Verkehrsverbindungen ermitteln, Fahrkarten und Flugti-
ckets buchen. Vor allem bei Organisatoren, die nicht am selben Wohnort oder
in derselben Region leben, ist das Internet oft die einzige Méglichkeit, mitein-
ander regelmé&Big in Kontakt zu treten. Dabei werden vor allem der E-Mail-
Verkehr und die Nutzung von Chatsystemen wichtig.

Durch E-Mail-Verteiler lassen sich mehrere Organisatoren gleichzeitig an-
schreiben und mit Informationen versehen. Die Schnelligkeit, mit der E-Mails
ausgetauscht werden, erméglicht schnelle Beschlussfassungen. E-Mails bie-
ten zudem die Mdglichkeit, komplexe Sachverhalte ausfiihrlich zu erldutern;
die Adressaten wiederum haben Zeit, diese Sachverhalte in Ruhe zu lesen und
zu liberdenken, bevor sie antworten.

Auch Chatsysteme (Skype, ICQ, MSN, Yahoo etc.) sind ein sinnvolles Instru-
ment der Organisation. Hier hat man die Mdglichkeit, mit mehreren Personen
gleichzeitig zu ,sprechen’ und dabei organisatorische Fragen und andere
wichtige Themen direkt miteinander zu kldren ohne die Zeitverzdgerung, die
entsteht, wenn viele Leute auf dieselbe E-Mail antworten miissen. Allerdings
hat man beim Chatten das Problem, dass das Tempo — vor allem bei Gruppen-
Chats — sehr hoch sein kann und man gleichzeitig lesen, denken, eine Antwort
iiberlegen und schnell tippen kdnnen muss. Das erfordert ein hohes Mal} an
Konzentration und fiihrt dazu, dass man weder Zeit fiir lange Erkl&rungen hat,
noch dass Leute, die weniger schnell tippen kénnen, eine faire Chance be-
kommen, sich zu einem Thema in Ruhe zu duf3ern. Hier hat ein Gruppen-Chat
eindeutige Defizite und erfordert von allen Beteiligten ein hohes Mal} an Dis-
ziplin.

Nachteile des Internets

Bei all den Vorteilen, die das Internet fiir die Arbeit von Selbsthilfegruppen
hervorgebracht hat, sollte nicht vergessen werden, dass es auch einige nega-
tive Aspekte gibt, die ebenfalls alle drei aufgefiihrten Felder betreffen: Inter-
netseite, Mitglieder und Organisation.

Nachteile der Internetseite, inshesondere der Internetforen

Das World Wide Web ist, wie der Name schon sagt, ein véllig offenes und un-
personliches System. Vor allem in Diskussionsforen trifft man die Mitglieder
oft nur unter ihren Nicknames an und weil8 manchmal nicht, wem man da ge-
rade seine halbe Lebensgeschichte geschrieben hat. Die offene Einsehbarkeit
der meisten Internetforen iiber Google ist ein weiteres Problem, das hisher
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noch kaum geldst ist. Jeder persdnliche Eintrag steht jahrelang im Internet
und kann von Eltern, Freunden und Arbeitgebern gelesen werden. Daher sollte
man sich gut iiberlegen, wo man sich registriert und was man in dieses offene
System hineinschreibt. Gerade wenn es sich um sehr personliche Dinge wie
eine Krankengeschichte, Schwerbehindertenstatus oder Beziehungsstatus
handelt. Die Eintrdge sind kaum wieder zu tilgen.

Nachteile fiir die Mitgliederbetreuung

Wie schon erwdhnt: das Internet ist ein unpersdnliches Medium. Daher kann
reiner Kontakt via Internet einige Betroffene abschrecken. Die Organisatoren
der Selbsthilfegruppe miissen darauf achten, dass ihr Kontakt zu den Mitglie-
dern und der Kontakt der Mitglieder untereinander nicht nur auf elektronischer
Basis besteht, sondern dass auch durch regelmaBige Treffen und Vereinsakti-
vitdten sowie durch Telefonate ein persdnliches Kennenlernen mdglich ist.
Denn nur so kann die Gruppe auf Dauer bestehen, da personliche Freund-
schaften starker aneinander binden als elektronische Kontakte im Internet.

Nachteile bei der Organisation

Mehr noch als die Mitglieder nutzen die Organisatoren einer Selbsthilfegruppe
das Internet. Je weiter sie voneinander entfernt wohnen, desto mehr sind sie
auf den elektronischen Kontakt angewiesen. Hier ist es wichtig, dass man sich
bewusst wird, wie problematisch der dauerhafte Umgang miteinander via
Schriftsprache ist. Fehlt persdnlicher Kontakt, entfremdet man sich und der
Ton wird merklich kiihler, sowohl im E-Mail- als auch im Chatverkehr. Daher ist
es auch fiir die Organisatoren einer Selbsthilfegruppe sehr wichtig, dass sie
sich regelmaBig sehen, um dem {iberwiegend unpersonlichen Schriftverkehr
die Schérfe zu nehmen, die sich sehr leicht einschleichen kann.

Fazit

Das Internet ist heute fiir Selbsthilfegruppen ein wichtiger Kommunikations-
und Organisationsfaktor geworden, der aus der Arbeit nicht mehr wegzuden-
ken ist. Es erleichtert die Arbeit in vielen Bereichen und vergréert den Ra-
dius, den eine Selbsthilfegruppe haben kann, enorm. Dariiber, dass niemand
mehr das Internet missen mdchte, sind sich Mitglieder und Organisatoren vol-
lig einig.

Dennoch ist das Internet nicht iiberall das allein selig machende Medium:
ohne personlichen Kontakt der Mitglieder untereinander und der Organisato-
ren untereinander lauft die Arbeit der Selbsthilfegruppe Gefahr, distanziert
und unpersénlich zu werden. Daher wird das Internet auch in Zukunft den
Kern der Selbsthilfe nicht ersetzen kdnnen: den direkten Kontakt von Mensch
zu Mensch.

Gudrun Haffke, M.A., (33 J.) ist Griindungsmitglied der Bundesvereinigung JEMAH e.V. (Jugendli-
che und Erwachsene mit angeborenem Herzfehler, gegriindet 1997 in Hannover) und seit 2007 JE-
MAH - Regionalleiterin in Rheinland-Pfalz. Sie ist beruflich in der Geschéftsstelle eines gemein-
niitzigen Vereins tatig.
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Eva Kreling

Ergebnisse des Modellprojektes ,,.Soziale Selbsthilfe
— Soziale Arbeit und Selbsthilfe” in Miinchen

Das Modellprojekt , Soziale Selbsthilfe — Soziale Arbeit und Selbsthilfe” wurde
im Auftrag des Sozialreferates der Landeshauptstadt Miinchen vom Selbsthil-
fezentrum Miinchen (SHZ) und der Hochschule Miinchen, Fakultdt ange-
wandte Sozialwissenschaften, im Zeitraum 2009 bis 2012 durchgefiihrt (Kre-
ling / Hill / Zink 2010, S. 11-15). Dem Modellprojekt ging es darum, die Entwick-
lung in der ,Sozialen Selbsthilfe’ in Miinchen unter Beriicksichtigung forder-
licher Rahmenbedingungen sowie der Bedeutung der Selbsthilfe im biirger-
schaftlichen Engagement zu erfassen. Dazu wurden 30 vom Projektverbund
durchgefiihrte Experteninterviews, einige von Student/innen realisierte For-
schungsprojekte sowie eine Ringvorlesung an der Hochschule mit
Referent/innen aus dem Selbsthilfebereich ausgewertet. Dariiber hinaus wur-
den mit neun Einrichtungen und zwei Trdgern Kooperationen durchgefiihrt, um
Selbsthilfe vor Ort zu verankern und Erkenntnisse zu gewinnen zum Wert der
Selbstorganisation in sozialen Einrichtungen und Bedingungen, die Selbsthil-
feaktivitdten vor Ort beférdern konnen. Es wurden zum Abschluss des Modell-
projektes Handlungsempfehlungen erstellt fiir fiinf Ebenen: Einrichtungen,
Trager und hauptamtliches Personal, Selbsthilfekontaktstellen, kommunale
Stadtverwaltung (Sozialreferat und andere Referate), Hochschule und Ausbil-
dung, Biirger/innen und Initiativen.

Die Ergebnisse des Modellprojektes sind sehr umfangreich und werden 2012
unter dem Titel , Selbsthilfe und soziale Arbeit — das Feld neu vermessen” im
Juventa Verlag erscheinen. Im hier vorliegenden Beitrag sind einige wichtige
Ergebnisse dargestellt, die Selbsthilfekontaktstellen und soziale Einrichtun-
gen betreffen.

Funktion von Selbsthilfekontaktstellen im Hinblick auf die
Beforderung von Selbsthilfeaktivitdten in Einrichtungen der
sozialen Versorgung

Fiir die erforderliche Verankerung der Selbsthilfe in der sozialen und gesund-
heitlichen Versorgung und im Feld des biirgerschaftlichen Engagements ist es
wichtig, dass Selbsthilfekontaktstellen mit anderen Fachstellen kooperieren
und ihnen die Mdglichkeiten aufzeigen, wie Selbsthilfe und Selbstorganisa-
tion in die soziale Arbeit eingebunden und Gelegenheiten zur Aktivierung von
Betroffenengruppen vor Ort geboten werden kénnen (Kreling, 2011, S. 86-92).
Wahrend Freiwilligenagenturen im bestehenden System der Freiwilligenar-
beit zumeist Einzelpersonen in Organisationen vermitteln und qualifizieren,
beférdern Selbsthilfekontaktstellen das Gruppenengagement.

120
Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen (DAG SHG) e.V. (Hrsg.):

selbsthilfegruppenjahrbuch 2012. Gie3en 2012, www.dag-shg.de



Um optimale Rahmenbedingungen fiir Selbsthilfe im biirgerschaftlichen Enga-
gement sicherzustellen, ist die Mitarbeit in relevanten Gremien wie Landes-
und Bundesverb&nden oder kommunalen Arbeitskreisen unerlésslich.

Selbsthilfekontaktstellen in Kooperationen mit sozialen Einrichtungen kénnen

folgende Leistungen erbringen:

— Schulungen und Fortbildungen fiir Fachpersonal hinsichtlich der Bedeutung
von Selbsthilfe im biirgerschaftlichen Engagement und hinsichtlich der er-
forderlichen Kompetenzen zur Beférderung von Selbstorganisation

— Fachtage zum einrichtungsiibergreifenden Erfahrungsaustausch und zur
Wissensvermittlung durch Experten sowie zum notwendigen informellen
Austausch

— Vernetzung von Beteiligten und ihren Einrichtungen im Feld fiir einen dauer-
haften Austausch von Wissen und Erfahrungen, wobei einrichtungshezogen
(z.B.) Nachbarschaftstreffs, Alten- und Servicezentren usw.), themenbezo-
gen (z.B.) Arbeitskreis zum biirgerschaftlichen Engagement) oder stadtteil-
bezogen agiert werden kann

— Herstellung von Kooperationen zwischen Selbsthilfekontaktstelle und sozi-
alen Einrichtungen zur Durchfiihrung von Projekten.

Wert von Selbsthilfe und Selbstorganisation fiir soziale
Einrichtungen

Was haben soziale Einrichtungen davon, Selbsthilfe in ihr Programm einzubin-
den? Wie kdnnen selbstorganisierte Aktivitdten das Regelangebot sozialer Ar-
beit ergdnzen? Folgende Erkenntnisse liegen dazu vor:

— Interessierte, die von der jeweiligen Einrichtung unterstiitzt sich in Gruppen
engagieren, entwickeln eine starkere Bindung zur Einrichtung und gestalten
nicht selten das weitere Angebot mit.

— Das Leistungsspektrum einer Einrichtung kann dadurch erweitert werden,
so dass neben dem Regelauftrag die von Biirger/innen lebendig gestalteten
Gruppenangebote genutzt werden kdnnen. Diese Angebote kdonnen ihrer-
seits einen leichteren Zugang zum Regelangebot eréffnen.

—Menschen, die sich in Selbsthilfegruppen engagieren, iibernehmen eher Ei-
genverantwortung fiir Teilbereiche ihres Lebens. Sie machen Erfahrungen
der Selbstwirksamkeit, dass sie ,ihrem Schicksal’ nicht nur ausgeliefert
sind, sondern dass sie aktiv Probleme bearbeiten kdnnen (Antonovskys Mo-
dell der Salutogenese 1998; Goleman 1998)

— Professionelle kénnen sich entlasten, indem sie sich auf die fachlich not-
wendigen Kernaufgaben konzentrieren und die Expertise der Betroffenen
dort wirksam werden lassen, wo anderes Wissen und Selbsterfahrung ge-
fragt sind: zum Beispiel beraten sich Arbeitslose gegenseitig bei der Bewer-
bung auf dem Arbeitsmarkt, helfen sich Migrant/innen in Erziehungsfragen,
organisieren Nachbarn Hilfsangebote fiir dltere Menschen.
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Dabei iibernehmen selbstorganisierte Gruppen Aufgaben, die die klassische
soziale Arbeit weder erfiillen kann noch sollte.

Was soziale Einrichtungen tun konnen, um Selbsthilfe zu
verankern

Folgende MaBnahmen kdénnen in der Einrichtung umgesetzt werden:

— Informationsmaterial {iber bestehende Selbsthilfegruppen und Maog-
lichkeiten der Selbstorganisation sollte zuganglich gemacht und in der
alltdglichen (Beratungs-)Arbeit aktiv eingesetzt werden — dies erdffnet
Einrichtungsbesuchern neue Zugénge in Selbsthilfe.

— Themenbezogene Veranstaltungen informieren und weisen auf die
Maglichkeiten selbstorganisierter Aktivitdten hin, zum Beispiel Information
iiber das Schul- und Gesundheitssystem in Deutschland von Migrant/innen
fiir ihresgleichen oder Griindung von Initiativen fiir innovative Wohnformen
—z.B. von dlteren Menschen fiir dltere Menschen.

— Projekte zum Aufbau neuer Gruppen, zum Beispiel im Alten- und
Servicezentrum fiir pflegende Angehorige, unterstiitzen die Arbeit mit
dlteren Menschen.

— Der Aufbau eines Raumpools im Stadtteil ermdglicht es, dass Initiativen freie
und kostengliinstige Rdume fiir ihre Gruppentreffs finden kdnnen.

— Broschiiren iiber selbstorganisierte Initiativen im Stadtteil informieren iiber
wohnortnahe Mdglichkeiten, Kontaktpersonen und Gleichgesinnte.

—Flohmarkt und Infobérse fiir  Biirger/innen  verbinden einen
alltagsorientierten Nutzwert mit einem niedrigschwelligen Zugang zu
bestehenden Initiativen.

— Projekte mit eigenen Schwerpunkten dienen zum Beispiel der Intensivierung
des Kontakts zwischen dem Fachpersonal der jeweiligen Einrichtung und
selbstorganisierten Initiativen oder der Griindung von neuen Initiativen zur
ergénzenden Versorgung.

Grundlagen fiir die erfolgreiche Verankerung von Selbsthilfe
und Selbstorganisation in soziale Einrichtungen

Im Modellprojekt wurden folgende Bedingungen herausgearbeitet, die fiir
selbstorganisierte Aktivitdten férderlich sind:

Selbsthilfe und Selbstorganisation sollten klar definiert und in Konzepte
verankert werden

Selbsthilfe und Selbstorganisation sollten in den Konzepten der Einrichtungen
als Aufgabe so verankert werden, dass ein Rahmen festlegt ist, in dem Selbst-
organisation befdrdert wird. Beriicksichtigt werden miissen rdumliche und
personelle Ressourcen, die es ermdglichen, dies ohne Belastungen fiir das
Personal und die anderen Nutzergruppen durchzufiihren. Die Unterstiitzung
der Hauptamtlichen nach Qualitdtskriterien, wie sie in Miinchen derzeit vom
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Fachbeirat Biirgerschaftliches Engagement entwickelt werden, zahlt sich aus
durch das vielféltige Engagement der Biirger/innen (Fachbeirat BE 2011, S. 31-
33). Da die Begrifflichkeiten rund um das biirgerschaftliche Engagement sehr
unterschiedlich gehandhabt werden, ist eine genaue Analyse des Bereiches
in den Einrichtungen notwendig: welche Gruppen oder Einzelpersonen mit ih-
rem Engagement bekannt ist, wie bisherige Unterstiitzungsformen aussehen,
ob diese ausreichen und fiir die Zukunft fortgeschrieben werden kénnen.
Wichtig ist ein Gespiir der Professionellen dafiir, welche Themen ,virulent’
sind, wer potenzielle Akteure sind und wie diese aktiviert werden kénnen.

Selbsthilfe und Selbstorganisation brauchen Zeit und Initiative von unten,
um sich entwickeln zu kdnnen

Fachkréfte konnen Selbstorganisation nicht ,verordnen’. Alle Formen des biir-
gerschaftlichen Engagements bendtigen den Erfahrungsbezug der Akteure —
wie Menschen sich in einer Einrichtung als Gruppe oder Einzelperson enga-
gieren wollen, ist eigenstdndig und ergénzt den Auftrag der Einrichtung. Es
braucht Zeit und Einfiihlungsvermdgen, die Interessen der Menschen zu er-
kennen und zu beférdern.

Um den Akteuren auf Augenhdhe zu begegnen, miissen Fachkrifte anerken-
nen, dass hiirgerschaftliches Engagement zunéchst der Logik der Initiatoren
und nicht der (oft biirokratischen) professionellen Logik folgt

In der Anerkennung dieser Unterschiede, in der Wertschétzung jeglicher frei-
williger Initiative und in der Bereitstellung méglicher Unterstiitzungsleistun-
gen liegt die erforderliche professionelle Haltung zur Férderung von Selbstor-
ganisation. Die Entstehung von sogenannten ,bunten Teams’, in denen Profes-
sionelle mit Engagierten zusammen arbeiten, um Selbstorganisation zu for-
dern, hatsich als férderlich erwiesen. Ein konkretes Beispiel zeigt, wie selbst-
organisiertes Engagement befdrdert werden kann, wenn Mitarbeiter/innen
sensibel dafiir sind, Bedarfe zu erkennen und die entsprechenden Leute mit-
einander in Beziehung zu bringen.

Am Rande eines vom Nachbarschaftstreff organisierten Flohmarktes erfuhr
eine Mitarbeiterin im informellen Gespréch, dass eine alleinerziehende Frau
Probleme mit ihrem Arbeitgeber bekam, da sie wegen des Kindes nicht so
flexibel war, wie er es sich wiinschte. Ein Kreis &lterer Damen hatte kurz zuvor
beim Kaffeenachmittag dariiber gesprochen, dass éltere Menschen zwar viel
Zeit haben, aber nicht mehr gebraucht werden und sich nutzlos, isoliert
fiihlen. Die Mitarbeiterin griff beide Anliegen auf und unterstiitzte die Bildung
einer Kindergruppe im Wohnquartier, die nun zeitweise und auf Bedarf von
den é&lteren Damen (ibernommen wird. Die Koordination wird iiber den
Nachbarschaftstreff organisiert.

Selbsthilfe und Selbstorganisation brauchen Gelegenheitsstrukturen, in
denen sich Engagementformen entwickeln kénnen

Gelegenheitsstrukturen sind in erster Linie zur Verfiigung stehende Raume
und dariiber hinaus —wie eben beschrieben — Anlésse, sich kennen zu lernen
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und aktiv zu werden. Bewahrt haben sich niedrigschwellige Angebote wie Se-
cond-Hand- bzw. Tauschbdrsen, Nachbarschaftsfeste, Offene Treffs, Cafés
mit Betreuungsangeboten fiir Kinder usw., die den Zugang und die Kontakt-
aufnahme erleichtern. Aus diesen Kontexten entsteht hdufig ein Engagement
von Biirger/innen oder es werden neue Selbsthilfeinitiativen initiiert.

Selbsthilfe und Selbstorganisation als ganzheitlichen Ansatz verstehen
Diese Angebote fiihren fiir Professionelle zunéchst weg von der unmittelba-
ren Problembewaéltigung und Beratung, die sie leisten miissen. Sie glauben
daher oft, mit diesem Ansatz ihre Arbeit nicht legitimieren zu kénnen. Aller-
dings greift diese Sichtweise zu kurz, denn die Bekanntschaften und Netz-
werke, die auf diese Weise unverkrampft entstehen kénnen, wirken unmittel-
bar auch bezogen auf anstehende Problembearbeitungen. Das Thema, mit
dem sich eine Selbsthilfegruppe beschaftigt, ist zwar der zentrale Anlass, um
sich zu treffen. Aber darum herum entstehen vielféltige Beziehungen und Ak-
tivitdten und schlieBlich auch die Gewissheit, in Problemsituationen jederzeit
einen Ansprechpartner zu haben.

Die Beforderung von Selbsthilfe und Selbstorganisation benétigt speziell
geschultes professionelles Personal

Geschultes Personal kann die erforderliche Haltung entwickeln und erkennt
die Ressourcen der Engagierten, ohne sie in Konkurrenz zur eigenen Profes-
sionalitdt zu sehen. Es weill um die Bedeutung von Zeit, Raum und Gelegen-
heiten zur Férderung von freiwilligen und selbstorganisierten Aktivitdten. Es
kann diesen Aktivitditen entsprechende Madglichkeiten in der Programmge-
staltung der Einrichtung einrdumen und legt der Gestaltung von férderlichen
Beziehungen zu den Adressaten die notwendige Bedeutung bei. Die Schulung
des Personals sollte in Aus- und Fortbildung der Professionellen verankert
werden und kann durch Selbsthilfekontaktstellen erfolgen.

Die Beforderung von Selbsthilfe und Selbstorganisation benotigt
Informationen zum Themenbereich

Die Vermittlung von Informationen iiber Selbsthilfe, Gewinn und Befdrde-
rungsmdoglichkeiten ist eine grundsétzliche Voraussetzung fiir die Schaffung
von nachhaltigen Bedingungen zur gelingenden Integration von Selbsthilfe
und anderen Formen des biirgerschaftlichen Engagements in die Regeltétig-
keit sozialer Einrichtungen. Fachkréfte verweisen ihre Adressat/innen geziel-
ter auf Gruppen und unterstiitzen Selbstorganisation, wenn ihnen die Arbeits-
weisen, der Wert der Selbsthilfe und die Angebote von Selbsthilfekontaktstel-
len bekannt sind. Vertrauen in die Gruppenarbeit entwickelt sich oft erst dort,
wo konkrete Beispiele iiberzeugen.

Selbsthilfe und Selbstorganisation im interkulturellen Kontext

Migrant/innen genieBen unter ihresgleichen meistens ein grofReres Vertrauen
als Professionelle in sozialen Einrichtungen, Schulen und in der Sozialverwal-
tung. Die Peer-to-Peer-Connections zwischen Migrant/innen sind Schliissel-
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beziehungen. Sie kdnnen denjenigen, die Hilfe und Orientierung bendtigen, als
Mittler zwischen den Kulturen und Welten dienen und Tiiréffner in die wichti-
gen Institutionen sein. Soziale Einrichtungen kdnnen das Potenzial von Migra-
tionsgruppen nutzen und Migrant/innen mit diesen Initiativen vernetzen bzw.
die Griindung neuer Initiativen befdrdern. Dabei ist wichtig, dass die profes-
sionellen Fachkrédfte Menschen mit Migrationshintergrund nicht mehr in er-
ster Linie als Empfanger von Transferleistungen betrachten, sondern als Mit-
gestalter einer sich verdnderten Gesellschaft einbeziehen: einer Gesellschaft,
in der vielfaltige Kulturen und Lebensauffassungen nebeneinander existieren
kénnen und in der Toleranz gegeniiber der Andersartigkeit als hdchstes Gut
fiir ein friedliches soziales Miteinander verankert ist.
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Christopher Kofahl

Familienorientierte Selbsthilfe sichthar machen,
unterstiitzen und fordern

Funktionen und Potenziale der Familie — Selbsthilfe in Familien

Die derzeitige Studienlage zeigt eindeutig: Familie hat in der Gesellschaft ei-
nen aullerordentlich hohen und in den letzten Jahren sogar weiter wachsen-
den Stellenwert. Uber 90 Prozent aller Biirger/innen sehen in der Familie den
wichtigsten Bereich in ihrem Leben (BMFSFJ 2006, S. XXIV). Insgesamt wird
der Institution Familie eine potenziell wert- und gesundheitsschopfende (salu-
togenetische) Wirkung unterstellt. Viele Familien bringen die Kraft auf, selbst
massivste Schicksalsschlage gemeinsam und erfolgreich zu {iberwinden.

Die Soziologie bezeichnet diese Potenziale als so genanntes Sozial- und Hu-
mankapital (Sass / von Tschilschke 1999), die vermutlich wertvollste Res-
source, die einer Gesellschaft fiir ihre Entwicklung und Nachhaltigkeit zur
Verfiigung steht. Und tatséchlich zeigen zahlreiche gesundheitswissenschaft-
liche und medizin-soziologische Untersuchungen recht starke préventive Wir-
kungen der Familien zum Beispiel auf Krankheitsentstehung und -verlauf (Co-
hen 2004; Kawachi/Berkman 2001). So ist beispielsweise die Mortalitat bei Al-
leinstehenden ungleich hoher als bei Menschen, die in Familien oder ver-
gleichbaren sozialen Netzen eingebunden sind, inshesondere bei koronaren
Herzerkrankungen (Berkman u.a. 1992). Insgesamt werden 60 bis 85 Prozent
aller gesundheitlichen Probleme oder Befindlichkeitsstorungen innerhalb der
Familie bewdltigt und gelangen somit gar nicht erst in das professionelle Sys-
tem (Grunow u.a. 1983). Im Falle einer Erkrankung eines Familienmitgliedes
leisten 92 Prozent der Biirger/innen ganz selbstversténdlich gegenseitige ge-
sundheitshezogene Selbsthilfe in ihrer Familie (Grunow 2006).

Besonders bemerkenswert ist die Bereitschaft, Angehérige im Falle von Pfle-
gebediirftigkeit zu betreuen und zu pflegen, denn dass Hilfs- und Pflegebe-
diirftige in den eigenen Haushalten und Familien verbleiben, ist der groRen
Mehrheit der Bevdlkerung aulerordentlich wichtig. Das Laiensystem spielt
also eine bedeutsame Rolle, zum Beispiel in Form von Elterninitiativen und An-
gehdrigen-Selbsthilfegruppen.

Familienbeziige in der Selbsthilfe — Selbsthilfezusammen-
schliisse von Familien

Familie und / oder Angehorige hatten in der gemeinschaftlichen Selbsthilfe
von jeher eine groBe Bedeutung. Bereits in der Mitte des 19. Jahrhunderts
waren ein wichtiges Motiv und Ziel der sich griindenden Arbeiterverbriide-
rungen, Selbsthilfekassen, Krankenhilfskassen und Genossenschaften, die
Familien der Arbeiter gegen Einkommensausfall und Armut abzusichern und
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unter anderem den Kindern bessere Lebensbedingungen und Entwicklungs-
chancen zu ermdglichen. In den 1960er, 1970er und 1980er Jahren befanden
sich unter den entstandenen Behindertenverbdnden und Vereinigungen von
Menschen mit chronischen Erkrankungen (Danner u.a. 2009) auch zahlreiche
Elterninitiativen, deren Zahl sich nochmals seit den 1990er Jahren durch die
Griindung weiterer Vereine im Gebiet der seltenen Erkrankungen erhdhte (Ko-
fahl u.a. 2010; NAKOS 2009, S. 38-39). Im Sozial- und Bildungsbereich existiert
explizite Familienselbsthilfe in Form von Elterninitiativen, also Zusammen-
schliisse von Eltern, deren Kinder mit Schulproblemen, Ausgrenzung,
schlechten Lebensbedingungen etc. konfrontiert sind, bereits seit 1967 (La-
chenmair 2007, S. 57). Grob geschatzt ist bis heute etwa die Hélfte aller Selbst-
hilfezusammenschliisse aus mehr oder weniger familienrelevanten Themen
oder Problemen erwachsen.

Fiihrt man sich die Ergebnisse des Telefonischen Gesundheitssurveys 2003
des Robert Koch-Instituts vor Augen, betrdgt das Verhaltnis der Selbsthilfe-
gruppenbeteiligung wegen eigener gesundheitlicher Betroffenheit oder
wegen der gesundheitlichen Betroffenheit eines Angehdrigen nahezu 1:1
(Tab. 1; s. Kohler / Ziese 2004; Gaber / Hundertmark-Mayser 2005). Diese Zah-
len verdeutlichen den hohen Stellenwert der mittelbar von gesundheitlichen
Problemen ihrer Familienmitglieder betroffenen Angehérigen.

Tabelle 1: Selbsthilfegruppenbeteiligung unterschieden nach Geschlecht
und Betroffenheitshezug

Teilnahme an Selbsthilfegruppen
... wegen ... wegen ... wegen ... wegen

Angehérigen eigener Angehérigen Angehorigen

Gesundheit und eigener oder eigener

Geschlecht Gesundheit Gesundheit
Mannlich 2,7 % 45 % 0,4 % 76 %
Weiblich 48 % 4,5 % 0,6 % 9,9 %
Insgesamt 3,8 % 4,5 % 0,5 % 8,8 %
Insgesamt (n) 316 376 43 735

N =8.318 (Quelle: Kohler / Ziese 2004 und eigene Berechnungen)

Die NAKOS untersuchte 2007 die Familienorientierung von 345 Bundesvereini-
gungen der Selbsthilfe (Bezugsjahr 2006; Moller-Bock 2008) und zeigte somit
die Orientierung und das Engagement dieser Vereinigungen fiir Familien bzw.
fiir die Angehorigen von Betroffenen mit gesundheitlichen und / oder psycho-
sozialen Problemen auf. Bei 47 Prozent der Vereinigungen wurde ein Familien-
bezug festgestellt (Tab. 2).
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Tabelle 2: Familienbezug von Bundesvereinigungen der Selbsthilfe in
Deutschland

Gesamt Mit Familienbezug Ohne Familienbezug
Summe 345 161 184
von gesamt 100 % 46,7 % 53,3 %

(Quelle: NAKOS Studien. Selbsthilfe im Uberblick 1. Zahlen und Fakten 2007, Ubersicht 2.3.1,
NAKOS 2008, S. 22)

Aber auch 71 Prozent der 184 Vereinigungen ohne direkten Familienbezug
widmen sich zusétzlich den Angehdrigen von Betroffenen (Tab. 3). Obgleich
eine klare Abgrenzung zwischen direkter und indirekter (bzw. expliziter und
impliziter) Familienorientierung nicht durchgehend streng und eindeutig zu
ziehen ist, da Selbstverstdndnis und Selbstverortung der befragten Vereini-
gungen sowie ihrer Angebote und MaBnahmen einer gewissen Varianz unter-
liegen, zeigt sich doch eine ganz erhebliche Integration von Familien und An-
gehdrigen auch in den Vereinigungen, die sich nicht — oder nicht in erster Li-
nie — als Familien- oder Angehérigenselbsthilfe verstehen.

Tabelle 3: Akteure / Adressaten von Bundesvereinigungen der Selbsthilfe in
Deutschland

Gesamt Mit Familienbezug Ohne Familienbezug
(n=345) (n=161) (n=184)
Erwachsene 313 132 181
von gesamt 90,7 % 82,0 % 98,4 %
Kinder / Jugendliche 251 138 113
von gesamt 72,8 % 85,7 % 61,4 %
Angehérige 268 136 132
von gesamt 777 % 84,5 % 71,7 %

(Quelle: NAKOS Studien. Selbsthilfe im Uberblick 1. Zahlen und Fakten 2007, Ubersicht 2.3.2,
NAKOS 2008, S. 22)

Ein dritter Aspekt ist die Bedeutung von Selbsthilfeaktivitdten fiir die Familien
der Selbsthilfegruppenmitglieder. Eine Befragung von 345 Selbsthilfegruppen-
Kontaktpersonen in Hamburg zeigte, dass 86 Prozent der Befragten im We-
sentlichen die Partner oder Familien der Selbsthilfegruppenmitglieder durch
die Selbsthilfegruppenarbeit entlastet sehen (Trojan u.a. 2004, S. 83). Damit
sind aus Sicht der Kontaktpersonen die Angehdrigen die grofte indirekt profi-
tierende Gruppe der Selbsthilfegruppenarbeit (Abb. 1).
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Abbildung 1: ,Was glauben Sie, wer (auBer den Mitgliedern) wird durch die
Arbeit Ihrer Selbsthilfegruppe entlastet?”

Partner / Familien
Psychologen

Arzte

Krankenkassen

Stadt Hamburg / ,,der Staat”

Sozialarbeiter

Pflegepersonal / -dienste

Niemand

WeiB3 nicht

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90

N = 345 Selbsthilfegruppen-Kontaktpersonen in Hamburg; Mehrfachantworten; Angaben in Pro-
zent (Quelle: Trojan u.a. 2004, S. 83)

Die Familienbeziige in der Selbsthilfe sind vielfaltig, je nach Perspektive und un-

mittelbarer bzw. mittelbarer Betroffenheit, wie die folgenden Beispiele zeigen:

— Eltern von betroffenen Kindern / Jugendlichen
(z.B. ,Arbeitskreis Down-Syndrom e.V.”, ,INTENSIVkinder zuhause e.V.”,
.Kindernetzwerk e.V.")

— Betroffene Kinder / Jugendliche (Eltern mittelbar beteiligt)
(z.B. ,diabetes-kids”, ,Zuckermause”, ,sugargang” [Selbsthilfegruppen fiir
Kinder und Jugendliche mit Diabetes Mellitus]; die ,,ROLLI-Kids” [Aktions-
und Selbsthilfegruppe fiir Kinder und Jugendliche mit Handicap])

— Geschwister betroffener Kinder / Jugendlicher
(z.B. das Geschwisterforum von ,Leben ohne Dich e.V.”; die Geschwister-
selbsthilfe der ,Aktionsgemeinschaft der Angehdrigen psychisch Kranker,
ihrer Freunde und Forderer e.V.”; die Onlineselbsthilfe ,www.besondere-ge-
schwister.de”)

— Betroffene Eltern (Kinder mittelbar beteiligt)
(z.B. der ,Bundesverband behinderter und chronisch kranker Eltern — bbe
e.V.”)

— Kinder / Jugendliche von betroffenen Eltern
(z.B. ,Alateen” der ,Al-Anon Familiengruppen”; das ,Netzwerk fiir Kinder
psychisch kranker Eltern” der Psychosozialen Arbeitsgemeinschaft Duis-
burg)

— Partner von Betroffenen
(z.B. ,Bundes-Interessenvereinigung nichtehelicher Lebensgemeinschaften
e.V.”, ,Al-Anon”)
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— Familien insgesamt
(z.B. ,Bundesarbeitsgemeinschaft Elterninitiativen (BAGE) e.V.”, ,Verband
binationaler Familien und Partnerschaften — iaf e.V.“, ,Bundesverband der
Angehdrigen psychisch Kranker e.V.”).

Viele Selbsthilfevereinigungen mit Familienorientierung haben Angebote so-
wohl fiir Betroffene als auch fiir Angehdrige in unterschiedlichen verwandt-
schaftlichen Beziehungen und Konstellationen.

Aktuelle und zukiinftige Herausforderungen fiir die Familie und
ihre Bedeutung fiir die familienorientierte Selbsthilfe

Die beschriebenen Potenziale der Familien sind weder , gottgegeben” noch
selbstversténdlich verflighar und somit auch nicht beliebig abrufbar. Demo-
grafischer und sozialer Wandel transformieren nicht nur Familienstrukturen,
sondern auch Familienfunktionen und -modelle. So werden die Familien als
generationeniibergreifendes System in ihrer Gesamtheit aufgrund der gesun-
kenen Geburtenquoten nicht nur kleiner, sondern nehmen wegen der Zu-
nahme der Kinderlosen auch ab. Weitere zentrale Herausforderungen fiir Fa-
milien im gesellschaftlichen Wandel sind:
— Wachsende berufliche Anforderungen insbesondere durch geforderte Fle-
xibilitdt und Mobilitat
So sind zum Beispiel die beruflichen Verdnderungen (in einem Ein-Jahres-
Zeitraum) zwischen 1992 und 2002 von 4,8 Mio. auf 6,3 Mio. angestiegen (76 %
Steigerung); derzeit ist jeder fiinfte Bundeshiirger beruflich mobil (Ruppenthal
/ Liick 2009).
— Vereinbarkeit von Familie und Beruf
Beispiele: Die EU-Studie ,Job Mobilities and Family Lives” zeigte deutliche
Zusammenhédnge zwischen beruflicher Mobilitdt und schlechter Gesundheit,
Familienkonflikte und Depressivitét (Riiger 2010); laut Mikrozensus 2009 sind
83 Prozent der Véter (von Kindern bis 15 Jahren) erwerbstétig, jedoch nur 56
Prozent der Frauen (DESTATIS / WZB / SOEP 2011, S. 36); mehr als jede zweite
alleinerziehende Mutter, aber ,nur” jeder vierte alleinerziehende Vater hat ein
Einkommen unter 1.300 Euro / Monat (ebd., S. 34).
— Zunahme chronischer Erkrankungen und Pflegebediirftigkeit
Beispiele: Etwa 39 Prozent der Bevélkerung haben mindestens eine chroni-
sche Erkrankung (Robert Koch-Institut 2010), jeder zweite {iber 65 bereits min-
destens drei (Kohler / Ziese 2004). Inzwischen leidet aber auch etwa jedes
achte Kind in Deutschland an einer chronischen Krankheit (Schlack u.a. 2008),
davon jedes siebte mit einem speziellen Versorgungsbedarf (Scheidt-Nave
u.a. 2007). Die Zahl der derzeit 2,4 Mio. Pflegebediirftigen wird in den ndchsten
20 Jahren auf 3,4 Mio. ansteigen (DESTATIS 2010, S. 28); die Zahl der Demenz-
kranken wird sich in 2050 von heute 1,2 Mio. auf 2,6 Mio. verdoppelt haben
(Deutsche Alzheimergesellschaft 2010).
— Psychosozialer Stress und psychische Erkrankungen
Beispiele: Im Unterschied zu den zuriickliegenden Jahren sind heute psychi-
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sche Erkrankungen der haufigste Grund fiir eine Friihberentung, jeder Fiinfte
geht gesundheitshedingt friihzeitig in den Ruhestand — jeder vierte Mann und
jede dritte Frau aufgrund psychischer Erkrankungen (Robert Koch-Institut
2010; Hohne / Schubert 2008).

— Instabile soziale Netzwerke und soziale Isolierung

Beispiel: Die Zahl der Alleinstehenden ist auf 21 Prozent gestiegen, ein Drittel
davon sind Senioren (DESTATIS / WZB / SOEP 2011, S. 29 f.); damit steigt das
Risiko von Einsamkeit und abnehmenden Sozialkontakten.

Abbildung 2: Familienorientierte Selbsthilfe: Ein Weg zu Kompetenzgewinn

und zur Balance zwischen persénlichen und externen
Belastungen und Anforderungen

Gesundheit

Belastungen durch
Krankheit / Behinderung /
psychosozialer Stress

Soziales

Netzwerk

Nachbarschafts- / Freundschafts- und
Familienbeziehungen (sekundéres Netz)

Familienselbsthilfe

Familie
(priméres Netz)

Kosten flir Schule / Ausbildung, Niedriglohn, Arbeitslosigkeit, ...
Finanzielle Belastung

Wohnsituation, ...

Finanzielle Bel: ing
Wohnsituation, ...

A

>
>
Uberstunden, Prasentismus, Nebenjob, Verzicht auf Studium ...

Die Abbildung 2 stellt das Zusammenspiel méglicher Belastungskonstellatio-
nen fiir eine Familie dar und zeigt die gegenseitige Verstarkung der Gesamt-
belastung durch das Ineinandergreifen verschiedener Belastungsfaktoren. Im
Kern dieses Modells steht die Familie als priméres Netz mit seinen Bewalti-
gungsstrategien und Ressourcen, die sich im Idealfall positiv auf Gesundheit
und Wohlbefinden auswirken, jedoch im Falle einer geringen Bewéltigungs-
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kompetenz den inneren und duBeren Belastungen wenig entgegenstellen
kdnnen.

Die dargestellten Dimensionen ,, Gesundheit”, ,Okonomie”, und ,Bildung und
Erwerb” haben nicht nur unmittelbaren Einfluss auf die Familien, sie beein-
flussen und verstarken sich auch gegenseitig. Die Forschungsergebnisse aus
der Sozialepidemiologie sind hier eindeutig. Alle (als unvollstidndige Beispiele)
entlang der Wirkungspfeile aufgefiihrten Risikofaktoren sind in ihren Zu-
sammenh&ngen mit Belastungen / Entlastungen oder Gesundheit / Krankheit
durch etliche Studien nachgewiesen.

So individuell jede einzelne Familie auch ist, so unterliegen viele Probleme
und Belastungen doch &dhnlichen Bedingungen. Das hei3t, Familien haben
gegenseitige Ankniipfungspunkte in einem sie verbindenden Thema. Die
Selbsthilfe in Familien (primadres Netz) kann sich hier durch Interaktion und
gemeinsame Aktivitdten mit anderen Familien bzw. deren Mitgliedern zur ge-
meinschaftlichen familieniibergreifenden Selbsthilfe erweitern (sekundares
Netz)." Familienselbsthilfe und familienorientierte Selbsthilfegruppen sind in
diesem Sinne eine Leistung des ,Laiensystems” und eine Form des biirger-
schaftlichen Engagements von Menschen, die als Eltern, Kinder oder GroRel-
tern liber ihr eigenes Familiensystem hinaus versuchen, gemeinsame Pro-
bleme zu I6sen. ,,Kennzeichen aller Initiativen in der Familienselbsthilfe ist es,
durch die Bildung kleinrdaumiger Solidarnetze eine strukturelle Unterstiitzung
bei der Bewdltigung der stdndig zu erbringenden Anpassungs- und Erzie-
hungsleistungen von Familien zu ermdglichen” (Gerzer-Sass 2006, S. 99). Sie
entstehen ,nicht aus Defiziten, sondern aus Potenzialen” (ebd.).
Familienorientierte Selbsthilfegruppen entstehen und wirken in vielfaltiger
Weise familienergédnzend und familienentlastend, und zwar durch gegensei-
tige Hilfe im Alltag, Aufhebung von Isolation, Starkung des (Selbst)Vertrauens
und verbesserte Kommunikations- und Konfliktfahigkeit (Thiel 1990; Thiel 2007
b, S. 38). Das wesentliche Ziel ist der Kompetenzgewinn in einem breiten sozi-
alen und psychologischen Spektrum, wie zum Beispiel eine bessere Bewilti-
gung von Krankheit und Behinderung in der Familie, das Einfordern von An-
spriichen und Rechten gegeniiber Behandelnden, Krankenkassen und Arbeit-
gebern, die bessere Organisation des Familienlebens, eine groBere Bereit-
schaft zur Annahme von Hilfen usw.

Damit sich familienorientierten Selbsthilfegruppen Entfaltungsrdume eroff-
nen, sind sozialstaatliche und wohlfahrtliche Unterstiitzungs- und Férder-
strukturen sowie intermedidre Instanzen von zentraler Bedeutung, insheson-
dere im Hinblick auf die zukiinftigen Entwicklungen im gesellschaftlichen und
demografischen Wandel (Kofahl u.a. 2011). Wohlfahrtsverbéande, Lander und
Kommunen, Stiftungen und weitere Institutionen schaffen hier mit ihren Erzie-
hungs- und Elternberatungsstellen, Gesundheits- und Umweltdmtern, den
Selbsthilfekontaktstellen, Projekten der Quartiers- und Stadtteilentwicklung
sowie zahlreichen Sozial- und Gesundheits- bzw. Gesundheitsforderungspro-
jekten wichtige Voraussetzungen. Diese Hilfestellungen sind in der Tat not-
wendig, da beziiglich der Kompetenzentwicklung ein allen Selbsthilfeaktiven
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wohlbekannter Wermutstropfen darin liegt, dass bereits das personliche En-
gagement als solches eine soziale Grundkompetenz voraussetzt. Insheson-
dere ressourcenschwache Familien zur Selbsthilfe zu aktivieren, braucht hau-
fig aktive, Hoffnung gebende Impulse und eine verldssliche Begleitung, Fort-
bildung, angemessene Arbeitsumfelder und Hilfsmittel (s. die Bundesarbeits-
gemeinschaft der freien Wohlfahrtspflege in BBE 2010, S. 54), da eben nicht
alle Familien {iber die notwendigen Potenziale zur Bildung kleinrdumiger Soli-
darnetze verfiigen.
Sozialrechtlich liegt die Forderung von Familienselbsthilfe und familienorien-
tierten Selbsthilfegruppen oft quer zur gesundheitsbezogenen Forderung, zum
Beispiel nach SGB V und SGB XI, und der sozialen Selbsthilfeunterstiitzung
zum Beispiel durch die Selbsthilfekontaktstellen im Rahmen der kommunalen
und Landerforderung sowie der Jugendhilfe. Demzufolge sind die Unterstiit-
zungs- und Forderstrukturen der gesundheitsbhezogenen und der sozialen bzw.
familienorientierten Selbsthilfe oft getrennt. Eine Trennung, die vielen Selbst-
hilfegruppen unversténdlich ist, denn es existiert wohl einerseits keine ge-
sundheitshezogene Selbsthilfegruppe, die nicht auch soziale und / oder fami-
lidre Probleme thematisiert, gegebenenfalls sozial aktiv wird oder Familien-
mitglieder einbindet, und andererseits auch keine soziale oder familienorien-
tierte Selbsthilfegruppe, die nicht auch die Auseinandersetzung mit Erkran-
kungen sowohl personlich als auch im Familienkreis fiihrt (s. auch Thiel 2010).
Somit haben
—fast alle Selbsthilfegruppen mindestens einen indirekten (impliziten), haufig
auch einen direkten (expliziten) Familienbezug,
—fast alle gesundheitshezogenen Selbsthilfegruppen einen sozialen, und fast
alle sozialen Selbsthilfegruppen einen gesundheitlichen Themenbezug,
—fast alle familienorientierten und Angehdrigen-Selbsthilfegruppen sowoh/
gesundheitliche als auch soziale Beziige.
Dementsprechend haben die Familienorientierung und die ganzheitliche, Sozi-
ales einbeziehende Sichtweise von Gesundheit in der Arbeit von Selbsthilfe-
gruppen gleich mehrere Ziele, auch wenn sie nicht ausdriicklich formuliert
werden, und zwar
— bei gesundheitlich Betroffenen das Risiko zunehmender sozialer Probleme
Zu minimieren,
—bei sozial Betroffenen das Risiko gesundheitlicher Folgerisiken zu minimie-
ren,
— bei mittelbar Betroffenen (Angehorigen) das Risiko gesundheitlicher Folge-
risiken zu minimieren,
—bei mittelbar Betroffenen (Angehorigen) das Risiko zunehmender sozialer
Probleme zu minimieren.

Drei Szenarien in Stichworten

Die dargestellten Zusammenhange und Wechselwirkungen sollen an drei kei-
neswegs untypischen Szenarien illustriert werden:
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Szenario 1

* Hannes, 12 Jahre alt, ist ein gliickliches Kind. Er spielt, er lacht, er freut sich
iiber die Kontakte mit anderen Kindern und Erwachsenen. Hannes hat aus
seiner Sicht keine Probleme.

e Hannes hat das Down Syndrom.

* Gahi und Jiirgen sind beide Anfang vierzig und die Eltern von Hannes. Sie lie-
ben ihren Sohn, sind aber seit seiner Geburt in Sorge um seine Gesundheit
und Entwicklung und seiner Abhéngigkeit von ihnen. Oft fiihlen sie sich ge-
stresst, miide und abgeschlagen, zuweilen alleingelassen.

* Sie schlossen sich dem Arbeitskreis Down-Syndrom e.V. an und lernten, mit
ihrem Sohn und mit sich selbst besser umzugehen.

Erkenntnisse: Studien, die die Belastungen der Eltern von Kindern mit Trisomie
21 untersuchten, zeigten bei diesen im Vergleich zu einer Kontrollgruppe sig-
nifikant erhdhte Stresswerte in Partnerschaft, Familienalltag, AuBenwelt und
Wohlbefinden (Gabriel u.a. 2008). Es gibt zwar keine ,Evidenz” beziiglich
messbarer gesundheitlicher Effekte durch die Selbsthilfebeteiligung, aller-
dings zahlreiche positive Bewertungen und Selbsteinschatzungen der sich
dort engagierenden Familienmitglieder (s. z.B. Bremer 2011).

Szenario 2

e Hinrich P. ist 76 und hat immer ein aktives und selbstbestimmtes Leben ge-
fiihrt. Hinrich ist es gewohnt, seinen Willen durchzusetzen, und &rgert sich,
wenn andere Menschen ihn daran hindern wollen. Abgesehen davon hat
Hinrich keine Probleme.

¢ Hinrich hat eine fortgeschrittene Alzheimer Demenz.

* Seine Frau Elisabeth leidet seit zwei Jahren unter Schlafstorungen und den
Konflikten mit ihrem Mann, wenn er nachts durch die Wohnung geistert und
an der Tir riittelt, um das Haus zu verlassen. |hre Tochter hilft neben ihrer
Arbeit und der Versorgung der eigenen Familie wo sie kann, doch es reicht
nicht. Erholung und Auszeiten sind fiir Elisabeth zur Ausnahme geworden.
Der Freundes- und Bekanntenkreis hat sich schon vor Jahren zuriickgezo-
gen.

e [hre Nachbarin ermunterte sie, die Alzheimer-Gesellschaft aufzusuchen.
Dort lernte sie, Hilfsangebote anzunehmen, und findet etwas Erholung.

Erkenntnisse: Es existieren zahlreiche in ihren Ergebnissen konsistente Stu-
dien, die die gesundheitlichen, psychischen und sozialen Belastungen von
Angehdrigen Demenzkranker belegen (Brodaty / Donkin 2009; GraRBel 1996;
1998). Weitere Studien weisen positive Effekte von Beratung und Schulung so-
wie von Angehdrigengruppen der Alzheimergesellschaften fiir Angehérige
demenziell Erkrankter nach (Brodaty u.a. 2003).

Szenario 3
¢ Denise und Richard, ein hinationales Paar mit jeweils zwei Staatsbiirger-
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schaften, fiihren in Deutschland eine gliickliche Ehe mit drei Kindern, fiir de-
ren Erziehung Denise ihre Erwerbsarbeit beendet.

* Richard verliebt sich neu, ist gliicklich, verldsst Deutschland mit unbekann-
ter Adresse, ist nicht mehr auffindbar.

* Denise nimmt ihre frithere Arbeit in Halbtagstatigkeit wieder auf, versorgt
ihre Kinder so gut es geht, fiihrt um die Versorgungsanspriiche ihrer Kinder
endlose Auseinandersetzungen mit Rechtsanwalten und Sozialbehdrden,
die — wie sie selbst ja auch — den verschwundenen, jedoch nicht greifbaren
Vater in der Pflicht sehen. Denise ist zermiirbt, entkréftet, wirtschaftlich am
Ende und bendtigt psychologische Hilfe.

e Information und vermittelnde Hilfen iiber Regelung der Scheidungsfolgen
wie Unterhalt, Sorgerecht, Versorgungsausgleich erhélt Denise {iber den
Verband binationaler Familien und Partnerschaften, iaf e.V.

Erkenntnisse: Alleinerziehende mit drei und mehr Kindern haben in Deutsch-
land mit 42 Prozent die hdchste Armutsgefdhrdungsquote im Vergleich zu al-
len anderen Familienkonstellationen (Statistisches Bundesamt 2008). Famili-
enkonflikte und Scheidungen kénnen sich demzufolge neben den psychischen
Belastungen der Eltern und Kinder zusétzlich in wirtschaftlichen Nachteilen
niederschlage und die Probleme noch verstarken.

Fazit

Trotz (aber zuweilen auch wegen) des technischen und sozialen Fortschritts
mit all seinen Potenzialen der Alltagserleichterung und Entlastung steigen die
alltdglichen Herausforderungen fiir Menschen von Jung bis Alt und damit ins-
besondere fiir die Familien. Die persdnlichen Belastungen als solche miissen
heute nicht schwerer wiegen als in der Vergangenheit—im Gegenteil féllt vie-
les Lebensalltdgliches heute sogar leichter, allerdings ist die Komplexitat
deutlich gestiegen und fordert von den Menschen immer mehr und groRRere
Kompetenzen, diese zu bewéltigen. Rahmenbedingungen, Themen, Probleme
und Fragestellungen (wie z.B. Ausbildung, Beruf, Mobilitdt, Erziehung, ge-
sundheitliche Belastungen) dandern sich permanent in ihrem Wechselspiel mit
sozialstaatlichen Investitionen (wie z.B. der Ausbau der Kindertagesstatten,
Forderung von Mehrgenerationenhausern, pflegerische Grundsétze wie ,am-
bulant vor stationar” etc.). Sozialstaatliche und wohlfahrtsverbandliche Inter-
ventionen sowie Reformen der Kranken- und Pflegeversicherung sind einer-
seits unverzichtbar, andererseits aber nur bedingt in der Lage, belastende
Herausforderungen der Familien zu I6sen. Durch Abnahme der ,klassischen”
Familie bzw. durch deren De-Regionalisierung steigt die Bedeutung von Wahl-
verwandtschaften und alternativen Familienmodellen in Form kleinrdumiger
solidarischer Netze und somit auch die Bedeutung der Familien und sozialen
Netze in Selbsthilfe, Selbsthilfeunterstiitzung und biirgerschaftlichem Enga-
gement. Gerade letzteres liegt zum Beispiel im Rahmen der Nationalen Enga-
gementstrategie klar im Fokus der Politik (BBE 2010).
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Jedoch laufen sozial- wie gesundheitspolitische Entscheidungstréger zuwei-
len Gefahr, der ,Glorifizierung” der Familie (Notz 2007) und der lobenden
ideellen Anerkennung der Selbsthilfe zu wenig materielle Anerkennung folgen
zu lassen, das heil3t, die von vielen als notwendig erachteten sozialstaatlichen

Investitionen auf Sparflamme zu halten. Relativ haufig ist insbesondere von

regierungsverantwortlichen Politikern die im ersten Augenblick durchaus

plausibel erscheinende These zu hdren, zu hohe sozialstaatliche Investitionen
wiirden die Potenziale der Biirger/innen und der Zivilgesellschaft und inshe-
sondere die Selbsthilfe schwéchen (Substitutionsthese; s. Daatland 2001). Die

Reaktionen bei Mitgliedern von Biirgerinitiativen und Selbsthilfegruppen rei-

chen von argumentativer Hilflosigkeit bis hin zur Empérung. Dieser These ste-

hen allerdings Befunde aus internationalen Wohlfahrtsstaatenvergleichen
entgegen, die zeigen, dass erst eine nachhaltige sozialstaatliche Férderung
biirgerschaftliches Engagement und Selbsthilfepotenziale zur vollen Entfal-
tung bringen (ebd.). Eine zumindest dhnliche Sicht vertreten auch die meisten

Mitglieder des Nationalen Forums fiir Engagement und Partizipation (BBE

2010, S. 45-116). Insgesamt spannt sich hier die Diskussion zwischen den Po-

len des so genannten ,Welfare Mixes” auf, also zwischen den gegenbeziig-

lichen Verantwortlichkeiten von Staat, Markt, intermedidren Organisationen,

Familien, Biirger/innen und Nachbarschaftsgruppen (s. Thiel 2007 a).

So werden in Anerkennung vieler selbsthilfe- und familienférderlicher MaR-

nahmen von Betroffenen wie Fachleuten aus Sozial- und Gesundheitswissen-

schaften sowie inshesondere Mitarbeiter/innen der 6ffentlichen Gesundheits-
dienste durchaus weitere Potenziale zur Verbesserung der Familienorientie-
rung in der Selbsthilfeunterstiitzung und -férderung gesehen?, zum Beispiel

—eine hessere Verzahnung und Kooperation der ministeriellen und behord-
lichen Zusténdigkeiten insbesondere zwischen Innen-, Bildungs- und Ge-
sundheitsbehdrden oder -ministerien, um die Trennungen zwischen Bildung,
Gesundheit und sozialer Daseinsvorsorge zu iiberbriicken,

— eine stérkere Verankerung der Angehdérigen von chronisch Erkrankten und
Behinderten in den medizinischen Behandlungsleitlinien, um die Bediirf-
nisse und die Sachkompetenz der Betroffenen fiir eine bessere Behandlung
und Versorgung zu integrieren,

—eine stérkere Fortbildung von Krankenkassenmitarbeiter/innen in den zu-
stdndigen Ressorts / Abteilungen der Kranken- und Pflegekassen sowie de-
ren stiarkere Integration in lokale Biindnisse, Arbeitskreise und Gesund-
heits-, Gesundheitsforderungs- und Pflegekonferenzen, um das Versténdnis
fiir die Probleme von familienorientierten Selbsthilfegruppen zu erhéhen
und Foérderbedarfe zu erkennen sowie die gegenseitigen Verantwortungen
zu definieren,

—den 820 SGB V Abs. 1 (Leistungen zur Primérpravention, Beitrag zur Vermin-
derung sozial bedingter Ungleichheit von Gesundheitschancen) starker fiir
die Forderung der sozialen und familienorientierten Selbsthilfe anzuwenden,
um insbesondere Kindern und Jugendlichen und ihren Familien mehr Ge-
staltungsrdume zu 6ffnen,
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—weniger Biirokratie, Formalien und definitorische Einschrankungen (z.B.
durch das Verzeichnis der Krankheitsbilder) bei Férderantrédgen, um Selbst-
hilfegruppen nicht zu iiberfordern oder abzuschrecken,

—eine verldssliche und nachhaltige Sockelfinanzierung nicht nur der Selbst-
hilfekontaktstellen und kommunalen Beratungsstellen, sondern auch der
Geschaftsstellen der Selbsthilfevereinigungen, um Mitarbeiterfluktuation,
Diskontinuitdten und Ressourcenverlust zum Beispiel durch Projektakquise
zu minimieren.

Gesundheitliche wie soziale Selbsthilfezusammenschliisse und Elterninitiati-
ven leisten Erhebliches, um Probleme, Herausforderungen und Belastungen
zu liberwinden oder diese zumindest zu minimieren. Sie tun dies sowohl ei-
gen- als auch gemeinniitzig. Der Eigennutz ist dabei nicht nur legitim, sondern
indirekt sogar gesellschaftlich gefordert, zum Beispiel durch die Eigenverant-
wortung im Subsidiaritatsprinzip oder durch Mitwirkungspflichten und -ge-
bote in einigen Sozialgesetzbiichern. Der Gemeinnutz hingegen ist vielleicht
nicht immer, aber héufig ein Geschenk gerade fiir die Biirger/innen, die sich
mehrheitlich eben nicht an Selbsthilfezusammenschliissen und Initiativen be-
teiligen, in vielen Féllen aber dennoch davon profitieren: als ebenfalls gesund-
heitlich Betroffene, als Menschen mit dhnlichen sozialen Problemen, als ge-
sundheitliche oder soziale Dienstleister, als Lehrer oder Mitschiiler oder ein-
fach als Nachbarn in einem Stadtteil. Die Arbeit von Selbsthilfezusammen-
schliissen, von Eltern- und Biirgerinitiativen ist zunehmend 6ffentlicher und
gemeinniitziger. Es erscheint nur fair, den Menschen, die sich hier engagie-
ren, die bendtigte gesellschaftliche Unterstiitzung zukommen zu lassen und
die dafiir notwendigen Mittel gesamtgesellschaftlich aufzubringen. Zumindest
in diesem Bereich sollte man den Regler der Mischbatterie von Subsidiaritat
und Solidaritadt mehr in Richtung Solidaritét drehen.

Anmerkungen

1Zu Entwicklungspotenzialen siehe auch die NAKOS-Definition ,,Sorgende Netze” (Thiel u.a.
2005, S. 191-192), mit der die Beziehungsgeflechte gemeinschaftlicher Selbsthilfe um weitere
mittelbar betroffene oder ,sympathisierende” Menschen (z.B. Nachbarn, Arbeitskolleg/innen,
Fachleute) erweitert werden.

2 Basierend auf Kommentaren und Mitteilungen von Teilnehmer/innen zweier Workshops auf der
Fachtagung der Deutschen Gesellschaft fiir Sozialmedizin und Prévention und der Deutschen
Gesellschaft fiir Medizinische Soziologie, 21.-23.9.2011 in Bremen, sowie von Teilnehmer/innen
der AOK-Fachtagung ,Ein starkes Netz“, 21.11.2011 in Berlin.
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Dora Borer

Support Groups in Afrika

Zur universitéren Ausbildung in Ethnologie an der Universitdt Basel gehdrt die
Durchfiihrung eines empirischen Forschungsprojekts. Deshalb hielt ich mich
anfangs 2008 im Norden Namibias auf und versuchte herauszufinden, welche
sozialen Netze gewaltbhetroffene Frauen dort haben. Erste Anlaufstelle war
Women’s Solidarity in Windhoek, eine im Unabhéngigkeitskrieg (er endete
1990) gegriindete Beratungsstelle zu Gewalt, Konflikten und sozialen Proble-
men, speziell fiir Frauen. Rosa Namesis, die Initiatorin und Leiterin der Stelle,
vernetzt Betroffene und fiihrt Trainingsprogramme zur Selbsthilfegruppen-Ar-
beit durch. Die Kurse richten sich an direkt und indirekt Betroffene aus den
Support Groups und Mitarbeiterinnen in den NGOs. Rosa Namesis wie auch
Diane Hubbart vom Legal Assistance Center' betonten, dass auf dem Hinter-
grund fehlender professioneller Institutionen und staatlicher Unterstiitzung
Aktionen von Betroffenen und gegenseitige Unterstiitzung die einzige Chance
darstellen, um auf schwierige Lebensumstinde zu reagieren® Beide Frauen
begreifen ihr Engagement fiir Selbsthilfe und biirgerschaftliche Aktionen als
Impuls, der autopoietisch die Selbsthilfe vervielféltigen soll. Rosa Namesis be-
schreibt die Bewegung wie folgt: | started with support groups and | believe
that they can change, contribute, train others in the community. They are ca-
pable people, they just need the support.”® Nicht die Form des Zusammen-
schlusses ist zentral, sondern die Betroffenheit und Interessen der Griinderin-
nen. *

Beispiele in Namibia

Versehen mit Kontaktadressen reiste ich in den Norden Namibias und konnte
dort Kontakte zu NGOs und Support Groups aufnehmen, die im HIV/AIDS-Be-
reich wirken. Die Bereichsverantwortlichen von Catholic Aids Action / New
Start (CAA/NS) in Oshakati und des Sam Nuyoma Multi-Purpose Centres in
Ongwediva (SNMPC) sowie mehrere Frauen aus den Support Groups® stellten
sich fiir Interviews zur Verfiigung. Ein Gruppeninterview gab vertieften Ein-
blick in die Arbeit und Wirkung der Support Groups.

Beide Institutionen weisen #hnliche organisatorische Strukturen, jedoch
kaum institutionelle Vernetzung auf. Sie bieten eine Palette an Dienstleistun-
gen fiir HIV/AIDS-Betroffene im Zentrum an: Beratung durch selber von HIV
betroffene Support Group-Mitglieder, Vermittlung in Support Groups, Home-
care flir Betroffene gemeinsam mit Angestellten und freiwillig Arbeitenden,
Informations-Aktionen und Waisenbetreuung. Das SNMPC begleitet eine
Support Group im Zentrum, fordert aktiv Folgeprojekte der Gruppe zur Einkom-
mensgenerierung (Anbau, Handwerk, landwirtschaftliche Einsétze) und
plante im Jahr 2009, Mannergruppen gegen Gewalt in den Ddérfern zu initiie-
ren. Die 22 Mitglieder der Support Group treffen sich vierzehntégig im SNMPC,
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einige trifft man aber jeden Tag dort an. Mehrmals jahrlich organisiert das
SNMPC zudem mehrtédgige Workshops fiir Betroffene und Angeharige. Die In-
formation zu den Treffen wird iiber das lokale Radio verbreitet. Im Zentrum von
CAA/NS in Oshakati treffen sich zwei Support Groups, die die Beraterlnnen
von CAA/NS begleiten. Fiinfzehn weitere von CAA/NS vermittelte Gruppen ar-
beiten autonom ohne Fachbegleitung in den Dorfern. Sie legen die Modalita-
ten selber fest, Treffpunkt kann auch ein Baum im Dorf oder eine Weggabe-
lung sein. CAA/NS fordert aktiv Gruppengriindungen in den Dérfern mit Infor-
mationen iiber die Chancen und Wirkung von Support Groups. Das Team von
CAA/NS begleitet die Support Groups in der Aufbauphase, kontaktiert beste-
hende Gruppen, organisiert Austauschtreffen unter den Gruppenkoordinato-
rinnen und berat auf Wunsch bei Gruppenproblemen.

Das Konzept

Das Konzept von Zentren, die Fachberatung und soziale Unterstiitzung mit
dem Schwerpunkt ‘Selbsthilfe” anbieten, verbreitete sich in den 80er Jahren
von Uganda aus in Afrika. Das Ehepaar Kaleeba lernte wahrend der AIDS-Be-
handlung im Spital in England das dortige Buddy-System kennen. Zuriickge-
kehrt nach Uganda entwickelten sie das Selbsthilfeprojekt TASO. Der Beginn
liest sich wie folgt: ,, TASO has its origins in a small group of people who began
meeting in one anothers’ homes in Kampala in October 1986. The group con-
sisted of a truck driver, two soldiers, a veterinarian’s assistant, an office boy,
an accountant, a physiotherapist, a nurse, a school teacher, and a social
scientist. All but one had HIV or AIDS. They met to exchange information, to
give one another support and encouragement, and to pray.” Sie reagierten
damit auf die gravierenden Mangel des Gesundheitssystems, die mit der Aus-
breitung von AIDS evident wurden, sowie die gesellschaftliche Diskriminie-
rung von Betroffenen und Angehdrigen. TASO erlebte eine Erfolgsgeschichte,
die ihresgleichen sucht. Noerine Kaleeba wurde eingeladen zu internationa-
len Kongressen, das Projekt iiberzeugte und erhielt finanzielle Unterstiitzung
im internationalen Kontext. Das Grundmuster weiterer Projekte gleicht sich
stets und umfasst hauptséchlich die folgenden Ziele und Tatigkeiten:
— Stérkung der sozialen Netze: Schaffung von Netzen unter Betroffenen, ge-
sellschaftliche Akzeptanz, Waisenbetreuung (Mittagstisch, Aktivitdten)
— Forderung der Gesundheit mit Information, Tests, Beratung, z.T. &rztliche Be-
handlung, Medikamente, Erndhrungsberatung, Homecare
— Lebensunterhalt: Erwerbs- und Nahrungsprogramme, Herstellung und Aus-
gabe von Nahrung
TASO hat sich von einer Selbsthilfegruppe Betroffener und Angehariger in den
24 Jahren seit der Griindung zunehmend zu einem Dienstleistungserbringer
entwickelt. TASO verfiigt heute liber elf Service Centers und hat starken Zu-
lauf von Betroffenen: ,Today TASO is one of the largest indigenous Non Go-
vernmental Organization providing HIV/AIDS services in Uganda and Africa. It
cares for over 100,000 people annually through HIV counseling, medical care
as well as social support.” .
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Das Beispiel TASO machte Schule. Die Vorstellung, dass Betroffene iiber die
Gruppenarbeit ihre Lebensumstédnde positiv beeinflussen kdnnen, verbreitete
sich. Adaptiert an regionale und institutionelle Gegebenheiten liess es sich
auch in andern Landern anwenden. So auch in Zimbabwe, wo sich eine dhnli-
che Organisation, BATANAI, erfolgreich etablierte.

Das Beispiel BATANAI in Zimbabwe

Im Herbst 2010 hatte ich Gelegenheit zu einem Interview mit Farai Mahaso,
dem Sohn der Griinderin von BATANAI, Auxilia Chimusoro. BATANAI, eine
NGO, koordiniert heute in der Region Masvinga in Tanzania 700 Support
Groups. Zwar wird konzeptuell nicht direkt auf TASO Bezug genommen, Noe-
rinne Kaleeba besuchte aber Auxilia Chimusoro mehrmals und sie trafen sich
auf internationalen Kongressen. BATANAI begleitet Support Groups, berat
HIV-positiv getestete Personen, hat Programme fiir Waisen und vulnerable
Kinder, informiert {iber AIDS mit Kampagnen und Homecare, setzt sich aktiv
fiir die Forderung der Menschenrechte fiir HIV-Betroffene ein, kimpft gegen
Vorurteile und Diskriminierung und fiir 6ffentliche Akzeptanz. Kernstiick sind
die Support Groups, die —wie in Uganda — Ausgangspunkt der Bewegung wa-
ren. Im 2009 “Project Report to FEPA/SDC” (einem der Geldgeber) halt BAT-
ANAI fest: “Support groups are the centerpiece of successful networks model
of HIV responses.”® Mehrheitlich sind die Gruppenmitglieder Frauen mittleren
Alters. Es gibt eine reine Mannergruppe, die unterdessen so gross ist, dass
eine Zweitgriindung ansteht. Die Gruppen arbeiten autonom, legen ihre Re-
geln, ihre Arbeit, allfdllige Projekte und auch den Treffpunkt selber fest. Zu-
nehmend entwickeln die Support Groups unabhdngig auch Aktivitdten zur
Subsistenz, wie die Herstellung von Erdnussbutter, Gartenanbau, Gefliigelauf-
zucht, Kleiderherstellung und Catering. Interessant an der Entwicklung von
BATANAI ist, dass sich der Selbsthilfegruppen-Teil im Jahr 2000 aus der Orga-
nisation herausldste und sich als ,,Auxilia Chimusoro Masvingo Provincial net-
work of People living with HIV&AIDS" unabhéngig von BATANAI konstituierte.
Seit 2007 treten die Support Groups wieder unter BATANAI auf. Der Schrittin
die Eigensténdigkeit deutet darauf hin, dass Fragen der Abh&ngigkeit inner-
halb einer zunehmend auf Dienstleistung ausgerichteten NGO durchaus auch
in diesem Konzept auftauchen und neue Entwicklungen auslésen kdnnen.
Eine Abtrennung einzelner Bereiche scheint insofern schwierig, als das in
Afrika weiterentwickelte Selbsthilfekonzept die verschiedenen Funktionen
und Akteure eng miteinander verbindet. Die Analyse aus den Interviews mit
Betroffenen gibt dazu Anhaltspunkte. HIV betrifft insbesondere die Frauen in
allen Lebensaspekten: Gewalt bei der Ansteckung oder nach dem Outing
spielt haufig eine Rolle. Ausschluss aus familidren Netzen oder eine Uberlas-
tung dieser Netze, Arbeitslosigkeit, Verantwortung fiir Kinder, gesundheitliche
Einbriiche, fehlende Unterkunft und Subsistenz bilden ein Konglomerat, wo
einzelne Massnahmen nicht mehr greifen. Allein die Teilnahme an einer Sup-
port Group setzt voraus, dass die Betroffenen den Weg zum Gruppentreffen
bewiltigen kdnnen (Gesundheit, Fahrgelegenheit, Fahrgeld). Die Zentren
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schaffen die basalen Voraussetzungen fiir die Gruppen: sie informieren, ver-
netzen und unterstiitzen alle Entwicklungen, die dazu beitragen, dass Betrof-
fene eigensténdig weiterleben kdnnen.

Eine Erfolgsgeschichte

Die rasante Entwicklung von Support Groups und Selbsthilfezentren in afrika-
nischen Landern ist auf dem Hintergrund der HIV/AIDS-Ausbreitung zu sehen.
Die Gesundheits- und Wirtschaftssysteme der Ldnder waren und sind ber-
fordert mit den Folgen der Infektion, die bis zu 25% der Bevilkerung betrifft.’
HIV-diagnostizierte Frauen und AIDS-Kranke werden trotz 6ffentlicher Kam-
pagnen hdufig immer noch diskriminiert oder aus dem Familienverband aus-
geschlossen. Stark betroffen ist die mittlere Generation, die Kinder aufzieht
und fiir Einkommen sorgen sollte. Ein Krankheitsausbruch bringt fiir das Um-
feld zusétzliche Verantwortung und einen Einbruch des Erwerbs fiir den Fami-
lienunterhalt. Medizinische Anlaufstellen sind spérlich, Konsultationen
ausserhalb der Stadte mit langen Anfahrtswegen verbunden. HIV/AIDS-Be-
troffene kdnnen sich haufig nicht auf tragfahige medizinische Systeme stiitzen
und werden mit der zusétzlichen Belastung auf sich selbst zuriickgeworfen.
Weder Support Groups noch die Zentren alleine bieten Auswege. Die Support
Groups helfen den Betroffenen jedoch, Zukunftsperspektiven zu entwickeln.
Und sie sind dezentral und damit leichter erreichbar. Die Betroffenen der Sup-
port Group im SNMPC driickten im Interview vom 27.1.2008 aus, wie die Grup-
penarbeit ihr Leben beeinflusst hat. Sie fiihlten sich gestérkt und zuversicht-
lich, gingen mit der Infektion offen um und hatten bessere Kenntnisse iiber die
Infektion, Erkrankung, mégliche Behandlungen und Anlaufstellen:
“The support group encourages me. ltis a healing process. Before, | took it
as HIV positive is a big heavy thing; secret. After joining the group | am talk-
ing to every one. Just (like) about other things. | feel confident even if | am
sick. It does not mean anything.”

“Important. Once we come together, it reminds us things, helps to plan the
next days, solving problems together.”

“Since | am a member of the support group, it became easy to speak to my
family. It provides me a free environment. Before, it was like a sin to talk
about it. After | joined the support group | feel no longer embarrassed. Not
really harmed as before. | feel confident.”

“At the beginning it was difficult to say to come here. It was difficult to an-
swer questions from the doctor. In the support group | learnt that others
have the same questions, the same answers. To participate the group is a
supportive process. Sharing the same experience, counselling each other.”

Das in Uganda entwickelte und in den andern afrikanischen Ldndern adap-
tierte Konzept wirkt effizient, weil die verschiedenen Problematiken des All-
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tags individuell, iber Selbsthilfegruppen, und parallel mit institutioneller Be-
gleitung angegangen werden. Die Dienstleistungen der Zentren und die Akti-
vitaten der Support Groups ergénzen sich und finden in gemeinsamer Arbeit
und gegenseitigem Einbezug ihren Ausdruck. Die Support Group-Mitglieder
informieren und beraten Betroffene iiber die Arbeit der Gruppen und beteili-
gen sich aktiv an Informations-Kampagnen. Ich durfte beispielsweise eine
Gruppe zu einer Gesamtschule auf dem Land begleiten, wo sie gemeinsam mit
den Begleitpersonen von CAA/NS den Schiilernnen die Geschichte einer An-
steckung, {iber die Diagnose bis zum Support Group-Beitritt auffiihrte. Plakate
und eine Fragerunde zu Ansteckung, Prdvention und Behandlung von
HIV/AIDS und zur Support Group ergénzten die Aktion. Im Gegenzug erhalten
die Support Groups vom Zentrum Information, Beratung und Unterstiitzung,
auch bei der Implementierung gruppeneigener Projekte. Staatliche und nicht
staatliche Praventionskampagnen haben die Vorteile dieser Verbindung zwi-
schen NGOs und Support Groups erkannt. Sie nutzen sie als Medium, um die
Zielgruppe ihrer Aktivitdten zu erreichen. Die iiber die reine Gruppenarbeit
hinausgehenden Funktionen haben die HIV/AIDS-Support Groups zu interes-
santen Partnern im Gesundheitswesen und einem unverzichtbaren Puzzleteil
in Péventions- und Behandlungs-Konzepten werden lassen.

Support Groups als Fundraising-Argument

Support Groups sind nicht allein Vermittlungsmedium und Verbindung zur Ba-
sis, sie stehen auch fiir Basisbeteiligung und Eigenleistung der Betroffenen in
Projektantragen. Die Problematik hoher HIV/AIDS-Raten und Unterversor-
gung im Gesundheitswesen loste internationale Hilfsprogramme fiir Afrika
aus. Gemass dem NANASO/NANGOF-Verzeichnis'™ waren im Jahr 2008 in Na-
mibia {iber 300 ,non-governmental organisations (NGOs), community based
organisations (CBOs) and faith-based organisations (FBOs)” zu HIV/AIDS™ t4-
tig. Als Hauptgeldgeber nennt NANASO internationale Organisationen und
westliche Staaten'. Selbst in den Fallen, wo regionale Behdrden einen Teil
des Budgets tragen, entsteht eine Abh&ngigkeit von den externen Geldge-
bern, die alle Ebenen der Organisation beeinflussen. Sie entscheiden, ob neue
Projekte finanziert werden, welche Ziele prioritér verfolgt werden und welche
Leistungen nachgewiesen werden sollen. Eine Basisbeteiligung, wie sie die
Support Groups darstellen, ist ein zentrales Element und Qualitdtsmerkmal fiir
die Finanzentscheidung der internationalen Geldgeber. Issa G. Shivji be-
schreibt dies am Beispiel von Tanzania so:

.In our case, as the donors became disenchanted with states, they took
fancy to NGOs, thus undermining the state and its institutions while at the
same time placating their own constituencies back home who demandes
‘civil society involvement'. Participation and consultation are part of the so-
called ‘good governance’ insisted upon by donors, and they facilitate the
legitimisation of the neo-liberal policies of hegemonic Western powers and
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the international financial institutions (IFIs) applied in countries of the
South.”™

Die NGOs stehen also in einem Abhéngigkeitsbogen, der sich von den Betrof-
fenen zu den Geldgebern spannt: ohne Betroffenenleistung kein Geld, ohne
Geld keine Hilfe fiir Betroffene.

Shivji weist am Beispiel des maroden Gesundheitssystems in Tanzania auf die
weitergehenden Konsequenzen umfangreicher internationaler Hilfsleistun-
gen hin, wenn sie an den staatlichen Systemen vorbeifliessen. Sie unterminie-
ren die staatlichen Strukturen und die Souverénitdt des Staates im Gesund-
heitsbhereich. Und sie {ibertragen unhinterfragt westliche Lebenskonzepte und
wirtschaftliche Vorstellungen. Die Abhdngigkeit von zeitlich limitierten Projek-
ten konnte ich beim SNMPC in Ongwediva feststellen: Das SNMPC wird zu ei-
nem Drittel von der Gemeinde Ongwediva finanziert, zu zwei Dritteln von
USAID. Im Zentrum entwickelte Projektideen konnten umgesetzt werden,
wenn USAID einen entsprechenden Antrag bewilligte. Einige der Fachange-
stellten sahen das SNMPC als Sprungbrett in andere Anstellungen. Sie rea-
gierten damit auf die zeitliche Limitierung der finanziellen Beitrdge und die da-
mit verbundene Unsicherheit iiber die Zukunft der Organisation. In den Jah-
resherichten von BATANAI in Zimbabwe wird mehrfach darauf hingewiesen,
dass bei verspéteten oder ausbleibenden Zahlungen Projekte in Frage stan-
den. Eine Weiterfiihrung war nur mdéglich, weil die Angestellten voriiberge-
hend ohne Entlohnung arbeiteten. Support Groups, die geleistete Arbeit der
Betroffenen insgesamt, kosten grundsétzlich nichts, jedoch die Forderinstitu-
tionen und alle flankierenden gesundheitlichen Leistungen. Die NGOs stehen
an der Schnittstelle der betroffenen Menschen und der Geldgeber, sie iiber-
setzen die Bediirfnisse der Betroffenengruppen und ihre eigenen in antrags-
gerechte Konzepte fiir die externen Geldgeber. Die Studien zur Arbeit von
NGOs und der Bericht NANASQO stellen eine zunehmende Standardisierung
von Programmen und Projekten fest. Sie richten sich in ihren Zielsetzungen an
den europdischen und amerikanischen Geldgebern aus. Die betroffenen Men-
schen werden zu Objekten, iiber die geschrieben wird, mit denen argumen-
tiert wird, an denen Leistungen nachgewiesen werden, fiir die gesammelt und
bezahlt wird. Das Eigendynamische, die Autoritét Giber sich und die Selbstbe-
stimmung gehen in diesen Prozessen zunehmend verloren. Genau diese Ei-
genschaften schaffen im Gruppenprozess das Potential, das auch am Beginn
des explosionsartigen Erfolgs der Support Group-Bewegung in den afrikani-
schen Landern stand.

Support Groups als Chance

Die HIV/AIDS-Support Groups in afrikanischen Landern sind eine Chance, auf
die mit der hohen Infektionsrate verbundenen Verdnderungen zu reagieren.
Sie kumulieren im besten Fall darin, dass die Betroffenen {iber Empowerment-
Prozesse ihre Lebensumstande verbessern kénnen und von regionalen, natio-
nalen und international beteiligten Partnern bessere Rahmenbedingungen
und Handlungsspielrdume erhalten. Wenn sie von der Basis aus wirken, kdn-
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nen sie nicht planbar sein und sich nach standardisierten Vorgaben richten.
Die Erfolgsgeschichte der Support Groups in Afrika beginnt mit dem persdn-
lichen Engagement von Menschen mit einer HIV-Infektion und ihrem Umfeld.
Als Betroffene einer HIV-Infektion und/oder AIDS-Erkrankung waren sie ge-
sellschaftlicher Diskriminierung ausgesetzt und erlebten, dass das Gesund-
heitssystem keine addquate Hilfe bieten konnte. Sie erkannten die Ressour-
cen, die sich aus der Gruppenarbeit schépfen lassen. Nicht die Theorie von
bestehenden Konzepten setzte sich durch, sondern Formen, die sich in prakti-
schem Wirken laufend weiterentwickelten. Das Modell, das ich in Namibia
angetroffen habe und aus andern Staaten Afrikas kenne, basiert auf einem Zu-
sammenwirken der Support Groups und der Zentren, die sich aus den Bediirf-
nissen der Gruppen entwickelt hatten. Es setzt einerseits auf Empowerment
als Gruppenwirkung und anderseits auf flankierende Massnahmen, die Ge-
sundheit, soziale und wirtschaftliche Aspekte mit einbeziehen. Leistungen
sind interrelational: Betroffene arbeiten in der NGO mit, die NGO bietet ihnen
Unterstiitzung. Die in den afrikanischen Ldndern mit dem Einbruch von
HIV/AIDS entwickelten Selbsthilfezusammenschliisse erhielten zwar ihre er-
sten Impulse aus einem europdischen Konzept, haben dann aber spezifische
Formen ausgebildet, die die kulturellen und regionalen Bediirfnisse und Mog-
lichkeiten abbilden. Die Stérke von Support Groups kristallisiert sich deutlich
heraus: sie reagieren und wirken flexibel direkt mit und bei den Betroffenen,
und sie kdnnen dazu beitragen, Lebensperspektiven zu entwickeln.

Anmerkungen
1 Das Legal Assistance Center (LAC) setzt sich seit der Griindung 1988 fiir die Einhaltung der
Menschenrechte und gegen gesellschaftliche und politische Benachteiligung und Gewalt ein.
(http://www.lac.org.na, 8.12.2011)
2 Interviews mit Dianne Hubbard am 13.2.2008 in Windhoek und Rosa Namesis am 14.2.2008 in
Katutura
3 Interview mit Rosa Namesis am 14.2.2008 in Katutura/Namibia
4 In Anlehnung an den Sprachgebrauch meiner afrikanischen Gespréachspartner benutze ich in
diesem Text den Begriff ,support group” (und nicht ,Selbsthilfegruppen®); zur Definition vgl.
FuBnote 5
5Der ,HIV and AIDS and Treatment Literacy, Survey 2008: Main Report” zu Namibia vom Juli
2009 beschreibt Support Groups wie folgt: ,The primary function of a support group is to unite
people who share a common problem or experience which is, or can be, debilitating. The
groups referred to here are self-help groups and are not led by professionals. HIV and AIDS
support groups in Namibia serve the purpose of creating safe environments for members in
which they can share information on and learn about HIV and AIDS, as well as provide emotio-
nal, psychological, and even physical support to one another.”
6 Hampteon Janie: Living positively with AIDS — The AIDS Support Organization (TASO), Uganda.
ACTIONAID, London, AMREF, Nairobi, WORD IN NEED, Colchester, 1990, S. 4.
7 www.tasouganda.org, 9.11.2011
8 Batanai: Project Report to FEPA/SDC, 2009, S. 13.
9 http://www.unaids.org/en/, 8.12.2011
10 Namibian Network for AIDS Service Organisations; NANASO/NANGOF Trust Funding Directory
for AIDS Services Organisation, Namibia, Windhoek, 2008
11 dito., S. 3.
12 ,Africa Groups of Sweden, Bidycling Empowerment Network, British High Commission. Chris-
tina Swart Opperman Trust for Orphans, Comitato Internazionale per lo Svilluppo dei Popoli,
Deutscher Entwicklungsdienst, Embassy of the United States of America, European Commis-
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sion, Family Health International, Food and Agricultural Organisation of the United Nations,
International Training and Education Center on HIV, Intrahealth / The Capacity Project, Ma-
nagement Sciences for Health, Médicos del Mundo, Nmdeb Diamond Corporation, Nether-
lands Consultate, PACT, People in Need, PharmAccess Foundation, The Global Fund, UNAIDS,
United Nations Development Programme, US Agency for International Development, US Presi-
dent’s Emergency Plan for AIDS Relief “(NANASO/NANGOF, S. 1 und 30 ff.)

13 Shivji, Issa G.: Reflections on NGOs in Tanzania: what we are, what we are not, and what we
ought to be. In: Development in Practise, Volume 14, Number 5, August 2004, S. 690.
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Uganda und Zimbabwe.”, Universitdt Basel, November 2010.

147
Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen (DAG SHG) e.V. (Hrsg.):

selbsthilfegruppenjahrbuch 2012. Gie3en 2012, www.dag-shg.de



Fabian Haller

Zur Wirksamkeitsforschung bei psychologisch-
therapeutischen Selbsthilfegruppen

Mit steigender Bedeutung der Selbsthilfegruppen fiir die Gesundheitsversor-
gung und das Gesundheitssystem als Ganzes erweckt die Frage nach der
Wirksamkeit von Selbsthilfegruppen zunehmend Interesse. Nicht zuletzt hangt
das mit der Veranderung der Selbsthilfelandschaft zusammen. Das heif3t, dass
zundchst die Geldgeber der Unterstiitzungsstrukturen, also vornehmlich 6f-
fentliche oder gemeinniitzig ausgerichtete Organisationen ein Interesse
daran haben, ihre Mittel gut anzulegen und das auch nachweisen zu kénnen.!
So sind Politiker, aber auch Vertreter von Renten- und Sozialversicherungen
sowie Krankenkassen ihren Wahlern bzw. Mitgliedern verantwortlich.

Als weiterer Einflussfaktor, der zur Aktualitit der Frage nach der Wirksamkeit
von Selbsthilfe beitragt, kann die verstarkte Uberpriifung der Wirksamkeit im
Bereich der professionellen Psychotherapie gelten, zu der Selbsthilfegrup-
pen, zumal psychologisch-therapeutische, als Ergdnzung oder (zeitweiliger)
Ersatz fungieren und manchmal in einer gewissen Konkurrenz stehen.

Nutzen der Wirksamkeitsforschung bei Selbsthilfegruppen

Der Trend zu einer vermehrten Untersuchung der Wirksamkeit von Selbsthil-
fegruppen ist zundchst also etwas, was von auBen an die Gruppen herange-
tragen wird. Aber kdnnen Forschungsergebnisse auch fiir die Mitglieder von
Selbsthilfegruppen etwas bieten? Trojan und Mitarbeiter (Trojan, Deneke,
Behrendt & Itzwerth 1986) haben in einer Umfrage herausgefunden, dass fiir
Teilnehmer von Selbsthilfegruppen die wissenschaftlich nachgewiesene
Wirksamkeit an letzter Stelle der Anforderung an ihre Selbsthilfegruppe steht.
.Since self-help groups are already convinced of the positive results expe-
rienced by their members, they are unimpressed by these global studies” (La-
voie 1984, S. 176). Die Teilnehmer erfiihren die Wirkung am eigenen Leib, es sei
insofern nicht mehr nétig, dass sie dafiir von aullen eine Bestatigung beka-
men. Unklar ist, ob der etwas in die Jahre gekommene Befund bei heutigen
Selbsthilfegruppenteilnehmern dhnlich ausfallen wiirde. Der Trend zu Evalua-
tion in fast allen Lebensbereichen ist ungebrochen — auch im privaten Be-
reich, was sich im Boom der Testmagazine und Internet-Bewertungsportale
zeigt. Inshesondere ist die Untersuchung der Wirksamkeit von Selbsthilfe
aber fiir eine Gruppe von Menschen von besonderer Bedeutung, die in der Be-
fragung von Trojan und Kollegen nicht erfasst wurde: die Selbsthilfe-/nteres-
senten, die potentiellen Mitglieder von Selbsthilfegruppen. Es kann davon
ausgegangen werden, dass die erwiesene Wirksamkeit ein wichtiges Argu-
ment sein kann, sich fiir eine Teilnahme zu entscheiden. Damit gelingt das,
was bhislang nur durch Mund-zu-Mund Propaganda oder iiber die Erfahrungs-
berichte von anderen passierte. Positive Wirksamkeitsbefunde vorausgesetzt,
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wiirde sich die Zahl der Interessenten fiir Selbsthilfegruppen erhéhen und
letztlich zu deren quantitativem Wachstum beigetragen.?

Schwierigkeiten und Besonderheiten in der Wirksamkeits-
forschung zu Selbsthilfegruppen

Geschichtlich und gesellschaftlich ist Selbsthilfe auch als Kritik an den eta-
blierten professionellen Versorgungsstrukturen zu verstehen (Moeller 1975;
Kingree & Ruback 1994). Daraus ergab sich eine — teilweise immer noch vor-
herrschende — Skepsis gegeniiber professionellen Helfern und mit diesen ver-
quickte Forschungsstrukturen. So kann es fiir Wissenschafter, die die Wirk-
samkeit von Selbsthilfegruppen zum Gegenstand einer Untersuchung machen
wollen, zunédchst schwierig sein, sich ihrem Untersuchungsgegenstand iiber-
haupt zu ndhern bzw. ihn zur Kooperation zu bewegen. Dass es sich dabei
nicht nur um eine aus der Theorie abgeleitete, antizipierte Befiirchtung, son-
dern um eine tatséchlich relevantes Forschungsproblem handelt, zeigen viele,
inshesondere &ltere, aber durchaus auch neuere Studien vor allem im deut-
schen Sprachraum. Eine Mdglichkeit, mangelnde Kooperationsbereitschaft
der Gruppen zu umgehen, ist, sie am Forschungsprozess zu beteiligen und da-
mit die Zielsetzung und Fragestellung so anzupassen, dass sie auch fiir die
Mitglieder der Gruppen einen unmittelbaren Gewinn bringen. So ist beispiels-
weise die Information dariiber, ob und welche Prozessen wie in der Gruppen-
arbeit wirksam sind (also Fragestellungen &hnlich der Prozessforschung in
der Psychotherapieforschung) sicherlich eine, die unmittelbar auf die Grup-
penarbeit zuriickwirken kann — im Gegensatz zur Outcome-Forschung, d. h.
zur globalen Information, ob Selbsthilfe statistisch wirksam ist oder nicht. Es
geht also darum, Selbsthilfegruppen von einem bloBen Objekt der Forschung
zu einem mithestimmenden Akteur im Forschungsprozess zu machen bzw. die
Forschung auch ,von den Gruppen her” zu denken.?

Die bislang in der Wirksamkeitsforschung bei Selbsthilfegruppen vorherr-
schende Strategie ist allerdings, die Hiirde der Kontaktaufnahme und Partizi-
pationsbereitschaft dadurch zu umgehen, dass Gruppen vom jeweiligen For-
scher(-team) selbst gegriindet und teils in ihren Anfingen angeleitet und
unterstiitzt werden. Ungeklart bleibt, inwieweit sich diese Gruppen von ande-
ren, nicht zu Forschungszwecken gegriindeten, unterscheiden und damit
auch, ob die Ergebnisse generalisierbar sind (Pistrang et al. 2008). Der Ausbau
der Selbsthilfeunterstiitzungsstrukturen in Deutschland, vor allem in Form von
Selbsthilfe-Kontakt- und Informationsstellen, bietet eine weitere gute Mdg-
lichkeit, mit Gruppen in Kontakt zu kommen und Barrieren zwischen profes-
sionellen Helfern oder Wissenschaftlern und Selbsthilfegruppenteilnehmern
abzubauen.

Schwierigkeiten fiir die Wirksamkeitsforschung bei Selbsthilfegruppen ent-
stehen auch durch die Wahl der Forschungsstrategien. Dabei wird in der Re-
gel zunéchst auf die Methodik der Psychotherapieforschung, also auf Instru-
mente zur Erforschung der Wirksamkeit professioneller Psychotherapie,
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zuriickgegriffen. Da zwischen professioneller Psychotherapie und psycholo-
gisch-therapeutischen Selbsthilfegruppen Uberschneidungen in ihren Funk-
tionen zu finden sind — wobei aber auch wesentliche Unterschiede bestehen
(Haller & Gréaser, 2012) — erscheint die Verwendung des Instrumentariums zu-
nachst durchaus nahe liegend.

Im Bereich der Psychotherapieforschung haben sich seit einigen Jahren Zu-
fallsexperimente mit Kontrollguppendesigns (= Randomized Controlled Trials
oder Randomized Clinical Trials, kurz: RCTs) als wissenschaftlicher ,Goldstan-
dard” etabliert. Diese Entwicklung ist allerdings auch kritisiert worden. Wé&h-
rend Zufallszuteilung und Kontrollgruppen zwar der beste Weg sind, um wis-
senschaftlich sauber Kausalitdten (,,ich mache x und erhalte aufgrund dessen
Ergebnis y”) nachzuweisen, sie also eine hohe interne Validitat aufweisen,
wird dies andererseits durch eine niedrige externe Validitat erkauft. Das heif3t,
dass die experimentell generierten Situationen nicht den tatsachlich in der
Versorgungsrealitdt bestehenden Bedingungen entsprechen und ihre Aussa-
gekraft dadurch begrenzt ist. So nennt Martin Seligman (1995) wesentliche
Unterschiede, die die Ergebnisse der Psychotherapieforschung mittels RCTs
fiir die tatsachlich bestehenden Therapiesituationen als ungeeignet erschei-
nen lassen. Was fiir professionelle Therapien gilt, gilt in noch groBerem Aus-
maR fiir die Arbeit von psychologisch-therapeutischen Selbsthilfegruppen.
Sie lassen sich nicht standardisieren oder manualisieren, ochne einen Grofteil
ihrer Wirksamkeit, der in ihrer Flexibilitat liegt, zu verlieren. In den Selbsthilfe-
gruppen kommt noch hinzu, dass das Autonomieprinzip (Moeller 2007), Unab-
héngigkeit und Eigengesetzlichkeit, mit das wichtigste Definitionskriterium ist
und letztlich durch die Erfahrung von Selbstwirksamkeit, der Erfahrung, es
auch alleine, ohne professionelle Helfer zu schaffen, fiir sich ein Verbesse-
rung zu erreichen, einen wesentlichen Beitrag zur spezifischen Wirksamkeit
der Selbsthilfe darstellt (Matzat 1999). Bei Selbsthilfegruppen, denen ein kon-
kreter Handlungsablauf, ein Manual fiir ihre Arbeit vorgeschrieben wird, han-
delt es sich eigentlich gar nicht mehr um solche, weil sie das wesentliche Be-
stimmungsmerkmal nicht mehr erfiillen.

Das Instrumentarium der Psychotherapieforschung des quantitativen Para-
digmas weist eine Reihe weiterer Nachteile auf: So wird der Fokus in der Re-
gel auf die Messung der Reduktion von Symptomen gelegt, womit das, was in
Psychotherapie oder einer Selbsthilfegruppe passiert, was zu einer Verande-
rung fiihrt und worin der Gewinn fiir die Teilnehmer besteht, nur unzureichend
wieder gegeben wird. Untersucht wird im gegenwartigen Mainstream der
Forschung nur das, was sich gut quantifizieren und mittels standardisierter
Fragebogen erheben ldsst. Das ist allerdings selten das, was wichtig ist. Den
aus dem positivistischen Paradigma stammenden RCTs sollten naturalistische
Studien und Einzelfalldarstellungen an die Seite gestellt werden, welche ei-
nen groBeren Wissenszuwachs iiber die tatsdchlich vorkommende Arbeit in
Selbsthilfegruppen bieten kdnnen (Maton 1994). ,Kasuistische Falldarstellun-
gen werden den komplexen psychodynamischen Vorgéngen innerhalb einer
Gruppe und den unterschiedlichen Lebensbedingungen der einzelnen Teil-
nehmer am besten gerecht; wahrscheinlich sind sie auch deshalb in allen Pu-
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blikationen der Selbsthilfeorganisationen am weitesten verbreitet” (Moeller
2007, S. ?7??77). Dies betrifft auch die Operationalisierung des Ergebnisses
bzw. der Ergebnisvariablen. Da es kaum spezifisch fiir Selbsthilfegruppen ent-
wickelte Kriterien oder Instrumente gibt und auch die Frage danach, was das
letztlich Interessierende ist, ob man es auf der Ebene des einzelnen Teilneh-
mers oder auch der Gruppe als Ganzes suchen sollte (Maton 1994), noch un-
geklart ist, werden zumeist verbreitete Fragebogen-Verfahren aus der
Psychotherapieforschung {ibernommen. Hier wéren Ansétze zu entwickeln,
die als Ergebnis mehr als nur einen Mittelwertwertvergleich plus Signifikanz-
niveau erbringen und auch Aussagen iiber ablaufende Prozesse treffen. Ak-
tuell ist es allerdings fiir qualitativ oder gemischt quantitativ-qualitativ ausge-
richtete Forschungsprojekte schwierig, innerhalb der Wissenschaftsgemein-
schaft Akzeptanz zu finden, Ergebnisse zu veréffentlichen und letztlich auch
ausreichend finanzielle Unterstiitzung fiir ihre Vorhaben zu finden. Wichtig fiir
die Arbeit in Selbsthilfegruppen — aber auch fiir professionelle Therapie — ist
nicht so sehr die Wirkung einer bestimmten Intervention auf den durch-
schnittlichen Nutzer oder Patienten sondern die Interaktion mit eben genau
jenem Gegeniiber, das in diesem Moment zur Verfiigung steht und das sich in
der Regel in einer Vielzahl von Eigenschaften vom Mittelwerts-Patienten
unterscheidet.

Weitere Schwierigkeiten beim Vergleich unterschiedlicher Wirksamkeitsstu-
dien ergeben sich aus der uneinheitlichen Definition dessen, was Selbsthilfe
ist oder sein soll. So ist beispielsweise ein Gutteil der Studien, die angeben,
sich auf Selbsthilfegruppen zu beziehen, tatsachlich eher mit professioneller
Therapie oder mit anderen professionell geleiteten Gruppen, so genannten
Support-Groups befasst (Kyrouz, Humphreys & Loomis 2002).

Ergebnisse von Wirksamkeitsstudien

Als Ankniipfung an das bisher Dargestellte wiirde sich eine Aufstellung der in
Selbsthilfegruppen wirksamen Prozesse anbieten. Hierzu mochte ich aber auf
einen Artikel von Matzat (1999) und einen zusammenfassenden Uberblick in
Haller und Graser (2012) verweisen und stattdessen einen kurzen Uberblick
iiber wichtige Ergebnisse der Forschung zu Selbsthilfegruppen geben.

Erste Hinweise auf die Wirksamkeit von Selbsthilfegruppen ergeben sich aus
deren quantitativen Wachstum in den letzten Jahren. Das ladsst auf eine
grundsétzliche Zufriedenheit der Teilnehmer und damit auch auf eine zufrie-
denstellende Wirksamkeit schlieBen, ermdglicht aber keinerlei Riickschliisse
auf Art oder Umfang der Wirksamkeit.

Friihe Wirksamkeitsstudien aus dem deutschen Sprachraum liegen von Stii-
binger (1977) und Daum (1986) vor. In beiden Studien wurden Selbsthilfegrup-
pen auf ihre Wirksamkeit hin untersucht und in einem Fall (Stiibinger 1977)
professionellen Therapiegruppen gegeniibergestellt, wobei sich keinerlei
Unterschiede in den Besserungsraten zeigten.
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Neueren Datums ist die Untersuchung von Hartmann (2006), die in Anlehnung
an die Consumer-Reports Study (Seligman 1995) die globale Zufriedenheit mit
unterschiedlichen Behandlungsmdéglichkeiten fiir psychisch Erkrankte er-
mittelt. Selbsthilfegruppen, allen voran 12-Schritte-Gruppen wie die Anony-
men Alkoholiker schneiden dabei ebenso gut ab wie professionelle Therapie-
angebote. Dass diese Art der Studien, obwohl sie im Gegensatz zu den RCTs
eine hdhere externe Validitdt aufweisen, eine Reihe von methodischen
Schwichen mit sich bringen — unter anderem die mangelnde Repréasentati-
vitat der Teilnehmer, in diesem Fall Leser der Zeitschrift , Stiftung Warentest”,
die bereitwaren, einen Fragebogen auszufiillen —ist allerdings auch unstrittig.

Ein GroBteil der Forschung zur Wirksamkeit von psychologisch-therapeuti-
schen Selbsthilfegruppen ist in den letzten Jahren im angelsdchsischen
Raum, insbesondere in den USA, betrieben worden. Das liegt mutmaRlich zum
einen an der hdheren Wissenschaftsaffinidt und geringeren Skepsis gegenii-
ber professionellen Helfern innerhalb der US-amerikanischen, britischen und
australischen Selbsthilfelandschaft, zum andern an der Dominanz groBer
Selbsthilfeorganisationen wie Recovery Inc., GROW, den Anonymous-Grup-
pen und anderen, die aus vielen sich in ihrer Programmatik und ihrem Aufbau
stark dhnelnden, lokalen Gruppen bestehen. Dadurch wird die quantitativ-sta-
tistische Erforschung der Selbsthilfelandschaft ergiebiger, da sich anhand der
Ergebnisse fiir eine groRere Anzahl von Gruppen Aussagen treffen lassen.
Auch dass die Homogenitédt der Gruppenprogramme der klassischen Forde-
rung nach standardisiertem Therapeutenverhalten noch am ndchsten kommt,
diirfte eine Rolle bei der Fokussierung der Forschung auf groBe Selbsthilfeor-
ganisationen spielen. Im Unterschied dazu ist die deutsche Selbsthilfebewe-
gung geprégt von kleinen unabhangigen Selbsthilfegruppen. Breit angelegte
wissenschaftliche Untersuchungen sind dadurch weniger Erfolg verspre-
chend. Es ist also nicht verwunderlich, dass zu 12-Schritte-Gruppen — und hier
insbesondere zu Gruppen aus dem Suchtbereich, die auch die historischen
Anfénge der Selbsthilfebewegung weltweit wie auch in Deutschland repra-
sentieren (Moeller 2007) — die meisten Befunde vorliegen, ihre Wirksamkeit
als am besten belegt gilt (Hartmann & Zepf 2005).

Die positive Befundlage hat sicherlich auch zu einer weiten Verbreitung der
Anonymous-Gruppen beigetragen, die heute in den USA die haufigste Be-
handlungsform fiir Alkoholerkrankte darstellen (Humphreys & Noke 1997). In
Studien wurde sowohl die Wirkung auf Riickfalligkeit nach erfolgreichem Ent-
zug (z. B. Watson et al. 1997) als auch ein Reihe von anderen Variablen wie
GroRe und Qualitdt des sozialen Netzwerks, generelle Straffalligkeit und all-
gemein psychische Anpassung und Beschwerden festgestellt, die auch in
Metastudien wie der von Emrick und Kollegen (1993) bestatigt wurden. Dabei
haben sich sowohl eine Kombination mit psychoedukativen Malinahmen, pro-
fessioneller Psychotherapie und die Durchfiihrung im Rahmen eines stationa-
ren Aufenthalts als wirksam erwiesen. Professionelle Hilfe und Selbsthilfe
schlieen sich also nicht gegenseitig aus, sondern ergénzen einander.
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Vielfaltige Befunde zu weiteren Selbsthilfegruppen aus dem psychologisch-
therapeutischen Bereich liegen zu den Organisationen GROW und Recovery
Inc. vor. Hier wurden ebenfalls vergleichbare Effekte wie bei Teilnehmern von
professionell geleiteter Gruppentherapie gefunden (z. B. Bright, Baker & Nei-
meyer 1999).

Trotz einer Vielzahl weiterer positiver Befunde ist zu bemerken, dass auch
eine Reihe von Studien keinerlei positive Wirkung fiir Selbsthilfegruppenteil-
nehmer feststellt. Teils sind dafiir inaddquate Forschungsdesigns, oft im Stil
der RCTs, verantwortlich. Pistrang und Kollegen (Pistrang, Barker & Humph-
reys 2008) finden in einer Uberblicksarbeit iiber Wirksamkeitsstudien zu
Selbsthilfegruppen bei der Hélfte der untersuchten Arbeiten keinerlei positive
Effekte. Allerdings gibt es bislang keine Studien, in denen im Mittel negative
Effekte der Teilnahme an Selbsthilfegruppen gefunden wurden, wodurch vor
allem in der Anfangszeit der Selbsthilfebewegung weit verbreitete Angsten
vor einer Entgleisung der Gruppen und Schédigung der Teilnehmer als ent-
kréftet gelten kdnnen (Moeller 2007). Das hei3t aber leider nicht, dass nicht
einzelne Teilnehmer durch eine Teilnahme Schaden nehmen kdnnen, was ins-
besondere fiir diejenigen gilt, die aus Gruppen vorzeitig aussteigen, wie Vogel
(1990) nachweist. Dass es sich dabei um kein Randproblem handelt, wird
durch den betréchtlichen Anteil an Abbrechern deutlich; es wird angenom-
men, dass etwa die Halfte derjenigen, die sich dazu entschlieen, sich einer
Selbsthilfegruppen anzuschlieBen, diese innerhalb der ersten drei Monate
wieder verldsst (Luke et al. 1994). Es ist vermutet worden, dass bei einem Gut-
teil der Abbrecher die fiir eine Teilnahme an Selbsthilfegruppen nétigen Fer-
tigkeiten und Féhigkeiten, wie etwa Konfliktfahigkeit und Durchsetzungsver-
mogen, nicht in ausreichendem Mal vorhanden sind. Wie die Abbrecher-
quote reduziert werden und den Abbrechern, die oft auch nicht oder nicht
mehr vom professionellen Versorgungssystem erreicht werden, unterstiitzt
werden kdnnen, sollte Gegenstand weiterer Forschung sein (Borgetto 2002).
Als moderierende Faktoren der Wirksamkeit von Selbsthilfegruppen wurden
unter anderem die Ldnge, Frequenz und das Engagement im Laufe der Teil-
nahme identifiziert (Kyrouz, Humphreys & Loomis 2002).

Zusammenfassend kann man angesichts der Vielzahl positiver Befunde von
einer Wirksamkeit psychologisch-therapeutischer Selbsthilfegruppen bei
psychischen Stérungen im weiteren Sinn ausgehen. Offene Fragen bleiben
hinsichtlich des Umfangs der Wirksamkeit, die aufgrund der genannten me-
thodischen Probleme allerdings auch zukiinftig nur schwer zu beantworten
sein werden. Weiterer Forschungsbedarf besteht auch beziiglich der Uber-
tragbarkeit der Ergebnisse aus dem angelsdchsischen Raum fiir die hierzu-
lande vorherrschenden Organisationsformen der Selbsthilfegruppen. Hier
wiéren allerdings die bislang hauptséchlich verwendeten Forschungsdesigns
anzupassen und Ansétze jenseits des positivistisch-quantitativen Paradigmas
zu nutzen — nicht zuletzt um auch die Selbsthilfegruppen selbst direkt sowie
indirekt {iber die Selbsthilfeunterstiitzungsstrukturen von den Ergebnissen
profitieren zu lassen.
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Anmerkungen

1 Letztlich sind die geldgebenden Akteure mehr an der Wirtschaftlichkeit der Selbsthilfe interes-
siert als an der Wirksamkeit an sich, wobei letztere fiir erstere eine notwendige, aber keine hin-
reichende Bedingung ist. Da die Berechnung der Wirtschaftlich von Selbsthilfe aber noch gro-
RBeren Unwagbarkeiten als die der Wirksamkeit unterliegt, wird Wirksamkeit als Beleg fiir die
Wirtschaftlichkeit von Selbsthilfe genutzt.

2 Dass mit einer quantitativen Steigerung der Zahl der Selbsthilfeinteressenten nicht nur positive
Effekte sondern auch eine Reihe von Schwierigkeiten einhergehen, soll hier nur erwéhnt aber
nicht weiter ausgefiihrt werden. Vergleiche dazu zusammenfassend z.B. Haller & Graser 2012.

3Einen Uberblick iiber mogliche Integrationsformen von Selbsthilfeakteuren in den wissen-
schaftlichen Prozess bietet Kaufman (1994).
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Hans Dietrich Engelhardt
Leistungen von Selbsthilfeinitiativen

Die Wirkungen von Selbsthilfeinitiativen fiir ihre Teilnehmer standen bisher
weit liberwiegend im Mittelpunkt der Betrachtung: selbstversténdlich bei den
Teilnehmern selbst, bei 6ffentlichen Gesundheits- und Sozialorganen, bei Po-
litikern, bei interessierten Fachkréften, in der Forschung und bei anderen
Sympathisanten. Die Wirkungen der Selbsthilfeinitiativen — sozialpolitisch
ausgedriickt: ihre Leistungen — gehen dariiber jedoch weit hinaus: sie reichen
von den beeindruckenden und deshalb relativ bekannten Effekten des Erfah-
rungsaustauschs fiir die Teilnehmer bis zu innovativen methodischen Ansat-
zen und der fast nicht wahrgenommenen, maBgeblichen Mitgestaltung der
Leitbilder des Sozialgesetzbuchs. Aus diesen Leistungen ergeben sich weiter
fiihrende Botschaften fiir die Personen, Fachkrafte, Organisationen und Insti-
tutionen, die sich mit ihrem Denken und Handeln auf den Gesundheits- und
Sozialbereich beziehen.

Dieser Beitrag fasst Ergebnisse einer umfassenden Untersuchung zusammen
und verweist nur in einzelnen Kontexten auf bestimmte Textteile (Engelhardt
2011); er zielt darauf, die Leistungen der Selbsthilfeinitiativen in ihrer Vielfalt
und Breite zu skizzieren und einige darin enthaltene Botschaften zu entfalten.
Die im Selbsthilfegruppenjahrbuch gebotene Kiirze veranlasst mich, auf die
den Lesern bekannten Wirkungen des Erfahrungsaustauschs nur zusammen-
fassend einzugehen, die dariiber hinaus gehenden Leistungen der Selbsthilfe-
initiativen hingegen ausfiihrlicher zu behandeln und Leser mit Neigungen zu
Detailinformationen und -analysen mit entsprechenden Hinweisen zu versor-
gen.

In der Entwicklung der Selbsthilfebewegung unterscheide ich zwei Strénge.
Der traditionelle Strang entwickelte sich lange nahezu ausschlieBlich im Ge-
sundheitsbereich (Danner u.a. 2009; Geene u.a. 2009), mittlerweile auch im So-
zialbereich. Als traditionell bezeichne ich ihn, weil er grundsétzlich system-
konform ist und sich — nicht ohne Kritik im Einzelnen — der iiblichen Mittel der
Interessenvertretung bedient, um den vielfdltig betroffenen Teilnehmern der
Selbsthilfegruppen bei den Gesundheitsinstitutionen und Gesundheitspoliti-
kern Gehor und vor allem {iberféllige Leistungsverbesserungen zu verschaf-
fen. Der zweite alternative Strang entwickelte sich seit der Studentenbewe-
gung im Gesundheits- und Sozialbereich; als alternativ bezeichne ich diesen
Entwicklungsstrang, weil seine Aktivisten Selbstbestimmung, Mitbestimmung
und Mitwirkung fiir die Betroffenen und damit eine grundsatzliche Anderung
der Leitbilder und der Praxis der Gesundheits- und Sozialinstitutionen, d. h.
eine Systeménderung einfordern und selbst vorbildhaft praktizieren, dass und
wie dies erfolgen kann. Diese unterschiedlichen Wurzeln und die daraus er-
wachsenden Merkmale der Selbsthilfebewegung fiihren letztendlich zu einer
sehr differenzierten Leistungsstruktur, die den vielfaltigen Bediirfnissen und
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Problemen der von gesundheitlichen und/oder sozialen Problemen Betroffe-
nen entgegenkommt.

Die Leistungen der Selbsthilfeinitiativen beziehen sich auf ihre jeweiligen
Ausgangslagen. Danach unterscheide ich hier lebenslange, chronische Pro-
bleme einerseits und grundsétzlich lésbare oder wenigstens minderbare an-
dererseits. Lebenslange Probleme wie beispielsweise chronische Krankhei-
ten und Behinderungen erlauben nur MalRnahmen, die ein besseres Leben mit
der Krankheit/Behinderung und gegebenenfalls eine Verbesserung unzuléng-
licher Rahmenbedingungen ermdglichen — die Probleme selbst dauern an.
Grundsétzlich losbare bzw. minderbare Probleme — besonders im Sozialbe-
reich — lenken die Aufmerksamkeit und Anstrengungen der Betroffenen und
ihrer Unterstiitzer auf Aktivitdten, wie die Probleme beseitigt oder wenigstens
deutlich reduziert werden kénnen. Zum Umgang mit lebenslangen Problemen
bilden sich weit {iberwiegend klassische Selbsthilfegruppen, in denen der Er-
fahrungsaustausch der Teilnehmern im Mittelpunkt steht, sei es das Gespréch
als Selbstzweck und Methode oder mit der vorherrschenden Ausrichtung auf
soziale Kontakte. Fiir beide Grundformen finden sich zahlreiche Variationen.
Diese Konzentration auf die Teilnehmer veranlasst mich, von personenzen-
trierten Arbeitsschwerpunkten zu sprechen. Fiir grundsétzlich I6sbare Pro-
bleme entwickeln sich Aktionsgruppen und selbst organisierte sowie alterna-
tive Projekte mit aufgabenorientierten Arbeitsschwerpunkten. An alternativen
Projekten sind h4ufig auch ausgebildete Fachkrafte mit alternativen Uberzeu-
gungen, die man auch als fachliche Opposition bezeichnen kann, beteiligt.
Diese Sachlage veranlasst mich, in einem ersten Abschnitt die Leistungen der
klassischen Selbsthilfegruppen: der Gespréchs- und Kontaktgruppen darzu-
stellen und dabei genauer auf die Leistungen fiir Umfeld und Gesellschaft ein-
zugehen, da diese in Selbsthilfekreisen weniger bewusst sind. Im zweiten Ab-
schnitt gehe ich auf die Leistungen der selbst organisierten, alternativen Pro-
jekte ein. Letztere erarbeiten konkret in ihren Projekten auf der Grundlage der
Leithilder Selbstbestimmung, Mithestimmung und Mitwirkung beispielhaft a/-
ternative Handlungsmodelle, haben damit jedoch malRgeblich dazu beigetra-
gen, dass Selbstbestimmung, Mitbestimmung und Mitwirkung zentrale Leitbil-
der des Sozialgesetzbuches und Strukturierungselemente konkreter profes-
sioneller Arbeit geworden sind. Diese Entwicklung skizziert der dritte Ab-
schnitt als Leistung der Selbsthilfeinitiativen.

1. Leistungen der Gesprachs- und Kontaktgruppen

Man kann die Leistungen der Gesprachs- und Kontaktgruppen auf drei Ebe-
nen beschreiben. Es handelt sich um Leistungen fiir die Teilnehmer, fiir das
Umfeld und fiir die Gesellschaft. Die folgende Tabelle 1 stellt diese Leistungen
zusammenfassend dar:

Diese Systematisierung der Leistungen von Gesprachs- und Kontaktgruppen
lag meiner Sekundaranalyse von 45 Untersuchungen zu den Leistungen von
Selbsthilfeinitiativen zugrunde (Engelhardt 2011: 114-126). Danach konnen die
Leistungen der Selbsthilfeinitiativen fiir ihre Teilnehmern als empirisch gesi-
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Gesprachs- und Kontaktgruppen, teilweise Aktionsgruppen
mit liberwiegend personenzentrierten Arbeitsschwerpunkten

Erfahrungsaustausch unter Betroffenen als Arbeitskonzept

Leistungen flr und bei Teilnehmern: Erfahrungsaustausch,
—Verbesserung sozialer Einbindung und kommunikativer Fahigkeiten
— Zuwachs an Selbstvertrauen, Verhaltensanderung

—Verbesserung der psychosozialen Befindlichkeit

— Aktivierung, Entfaltung eigener Fahigkeiten

— Gegenseitige Unterstlitzung bei Problemen

— Entwicklung erprobter Hilfen fiir den Alltag

— Problemminderung, oft durch neue Konzepte

Leistungen fur das Umfeld der Teilnehmer:

Verbesserung der Beziehungen

— Information Uber den Problemkontext mit unterschiedlichen Mitteln

— Anderen helfen auBerhalb der Gruppenarbeit

— Wissensbestande und Ratschléage aus Betroffenenerfahrung fiir Betroffene
auBerhalb der Selbsthilfegruppe

Leistungen flr die Gesellschatt:

— Interessenvertretung fir Betroffene nach auBen

— Einstellungsénderung bei Professionellen

- Anderung der Institutionen

— Neue erprobte Konzepte zur Problemlésung

— Mitwirkung in und Kooperation mit professionellen Arbeitszusammenhangen
zugunsten Dritter

- Okonomische Wirkungen

Selbsthilfeinitiativen setzen auf Selbstbestimmung und die Fahigkeiten der
Betroffenen

Tabelle 1, Quelle: Engelhardt/Trojan/Nickel 2008; Engelhardt 2011: 147

chert gelten. Diese Leistungen stehen eindeutig im Mittelpunkt, sind sie es
doch, warum Menschen sich zur Teilnahme an einer Selbsthilfegruppe ent-
scheiden und warum sich Sozial- und Gesundheitspolitiker, aber auch immer
mehr Fachleute fiir Selbsthilfegruppen interessieren. Ich gehe auf diese Leis-
tungen hier nicht detaillierter ein, weil sie den Lesern des Selbsthilfegruppen-
jahrbuchs bekannt sein diirften.

Von den Leistungen fiir das Umfeld der Teilnehmer kdnnen mit Ausnahme der
zuerst genannten alle anderen drei Leistungen als mehrfach bestétigt gelten
(z. B. Bachl u. a. 1995, 1998; Trojan u. a. 2004). Fiir die an erster Stelle genannte
Leistung gibt es deutliche Anhaltspunkte, sie ist bisher aber weniger unter-
sucht. Mindestens 50 % der Gruppen, meist die Kontaktpersonen, erbringen
derartige Leistungen fiir Betroffene auch auBerhalb ihrer Gruppe mit bewun-
dernswertem Einsatz bis an den Rand der eigenen Erschdpfung. Von den Leis-
tungen fiir die Gesellschaft kdnnen die an erster, vierter (vgl. auch Abschnitt 2)
und fiinfter Stelle genannten als empirisch voll bzw. teilweise bestétigt gelten,
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wéhrend es fiir die iibrigen Punkte zwar zunehmend mehr Beispiele und/oder
unterschiedlich ausgeprdgte Anhaltspunkte, aber auch erheblichen For-
schungsbedarf gibt. Insbesondere zur Kooperation von Selbsthilfegruppen
und Fachkréaften liegen mittlerweile zahlreiche Untersuchungen vor (zum —
nicht befriedigenden — aktuellen Stand Literaturhinweise u. a. bei Kardorff u.
a. 1999; Findeil u. a. 2000; Danner u. a 2009; Etgeton 2009; Engelhardt 2011:
159). Diese Kooperationsbeziehungen erweisen sich in zahlreichen verschie-
denartigen Konstellationen als {iberaus sinnvoll, weil sie die Qualitét der pro-
fessionellen Arbeit verbessern, indem sie professionelle Qualifikationen und
die aus Betroffenheit und Erfahrungsaustausch resultierenden, selbsthilfe-
spezifischen Leistungen (d. h. die Patienten/Nutzerperspektive) mit einander
verbinden. In bestimmten Féllen beteiligen sich Selbsth|lfegruppen bzw. ein-
zelne ihrer Teilnehmer als Kooperationspartner von Arzten mitgestaltend an
therapeutischen Prozessen. Dies kann immer wieder bei Indikationen beob-
achtet werden, bei denen psychische Aspekte mehr als bei den meisten
Krankheiten Ausschlag gebende Bedeutung fiir den Heilungserfolg haben, z.
B. bei Angstsyndromen, Kehlkopfoperationen u. a. Entsprechende Belege
deuten an, dass in den Kooperationsbeziehungen von Selbsthilfegruppen und
Fachkraften enorme Potenziale zur Verbesserung therapeutischer Prozesse
schlummern, wenn sie nicht nur in einzelnen modellartigen Beispielen, son-
dern in der wiinschenswerten Breite entwickelt werden.

Demgegeniiber liegen zu den dkonomischen Wirkungen — so widersinnig das
auch erscheinen mag —nur wenige Untersuchungen vor: Kosten-Nutzen-Ana-
lysen zu Selbsthilfefdrderung, Ansétze zur Erfassung von Vermeidungskosten
(zusammenfassend Trojan/Nickel/Engelhardt 2008); sie signalisieren vor allem
Forschungshedarf: Wirtschaftswissenschaftler interessieren sich nicht fiir
diese Thematik. Manche Selbsthilfeunterstiitzer mdgen diese Fragen ange-
sichts der bedeutsamen qualitativen Leistungen der Selbsthilfeinitiativen fiir
unwichtig oder gar abartig halten. Dennoch: der monetére Wert von Giitern
und Dienstleistungen spieltin unserer Gesellschaft eine zentrale Rolle und be-
stimmt deren Stellenwert in hohem MaRe, ob es uns gefallt oder nicht. Der
Stellenwert der Selbsthilfeunterstiitzung und die Bereitschaft der Politiker
und Kostentrager zur Férderung von Selbsthilfe hdngen damit wesentlich von
deren monetdrem Nutzen ab, abgesehen von Sonntagsreden. Der monetére
Wert von Dienstleistungen wird iiblicherweise iiber den Marktwert oder an-
dere plausible Vergleichswerte ermittelt. Insofern fallen die selbsthilfespezifi-
schen Leistungen ebenso wie so manche psychosoziale Alltagsleistungen, die
fiir die Gesellschaft funktionsnotwendig sind, mangels marktbezogener Ver-
gleichswerte aus einer monetaren Bewertung weitgehend heraus und wer-
den — wie widersinnig dies auch ist —deshalb fiir unwichtig gehalten. Zugéng-
lich sind die selbsthilfespezifischen Leistungen in Bezug auf ihren monetéren
Wert forschungstechnisch nur, insoweit sie zur Vermeidung bzw. Verminde-
rung von Kosten durch Fachkrédfte nachweislich beitragen. Anders ausge-
driickt: man merkt, welche Kosten entstehen, wenn Menschen nicht an
Selbsthilfegruppen teilnehmen. Bei besonders ausgepréagter Verschrénkung
von physischen und psychosozialen Problemen kénnte man in Vergleichsun-
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tersuchungen in Euro beziffern, welche zusétzlichen finanziellen Mittel bei be-
stimmten Indikationen fiir professionelle Arbeit zur Behandlung derjenigen
Betroffenen aufgewendet werden muss, die nicht an Selbsthilfegruppen teil-
nehmen. Besonders wichtig sind deshalb — methodisch aufwendige und teu-
ere — Langsschnittuntersuchungen zum monetdren Wert der durch Selbsthil-
fegruppenarbeit vermiedenen Kosten im Gesundheits- und Sozialbereich (vgl.
Bertel u. a. 1995). Ebenso kann der monetédre Wert von Selbsthilfe-Innovatio-
nen ermittelt werden, da Innovationen in der Form von Modellprojekten und
Forschung Vergleichswerte liefern. Ergebnisse aus beiden Forschungsfeldern
wdren, wenn es denn mehr davon gébe, geeignet, den Stellenwert von Selbst-
hilfeaktivitdten im Gesundheits- und Sozialbereich aufzuwerten und finan-
zielle Forderungen der Selbsthilfeinitiativen und der Selbsthilfeunterstiitzer
nachhaltig zu untermauern.

Soll die Patienten- bzw. Nutzerperspektive im Gesundheits- und Sozialbereich
stérker als bisher zu einem zentralen Ziel werden, so miissen sich weit mehr
Fachkréfte als bisher dafiir 6ffnen und ihre Einstellungen &ndern. Zwar konn-
ten im Gesundheitshereich Selbsthilfegruppen bereits seit den 70er Jahren
einzelne Arzte zur Kooperation gewinnen, umfassendere und strukturell ver-
ankerte Kooperationsheziehungen mit Selbsthilfegruppen haben sich jedoch
eher langsam entwickelt. Kliniken scheinen in dieser Hinsicht aufgeschlosse-
ner zu sein als niedergelassene Arzte (Werner u. a. 2006). Dennoch hat sich
insgesamt ein Stimmungsumschwung zugunsten der Selbsthilfegruppen ein-
gestellt, was die zahlreichen und zunehmenden fachlichen und gremienbezo-
genen Kooperationsbeziehungen signalisieren (vgl. obige Literaturhinweise).
Im Gesundheits- und Sozialbereich zwingen Selbstbestimmung, Mitbestim-
mung und Mitwirkung der Betroffenen als Rechte der Betroffenen und als
Vorgaben der Fachkréfte letztere zu Anderungen der Arbeitsablaufe und folg-
lich wohl auch der Einstellungen — langsam, aber kontinuierlich.

Zusammenfassend kann man also sagen, dass die Gesprachs- und Kontakt-
gruppen einerseits durch selbsthilfespezifische Leistungen fiir ihre Teilneh-
mer wesentliche Verbesserungen ihrer Lebensqualitét trotz ihrer gravieren-
den Probleme ermdglichen; andererseits leisten sie im Umfeld fiir Betroffene
aullerhalb der Gruppen mit Information und Beratung inshesondere fiir die
Alltagshewaltigung Unterstiitzung. Dariiber hinaus entlasten sie, wie Modell-
rechnungen vermuten lassen (Bertel u. a. 1995), die Kassen der Kostentréger
mit vermutlich namhaften, bis zu siebenstelligen, aber bisher wenig erforsch-
ten Betrégen. Variationsreiche Formen der Kooperation von Selbsthilfeinitiati-
ven mit Fachkréften bringen generell die Patienten-/Nutzerperspektive in der
professionellen Arbeit der Fachkréfte und Institutionen zugunsten der Qualitét
und Effizienz immer mehr zur Geltung.
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2. Leistungen von selbst organisierten und alternativen
Projekten

Selbst organisierte und alternative Projekte haben wahrend ihrer Bliitezeit
von ca. 1970 bis in die neunziger Jahre passende Handlungsmodelle sowohl
fiir bislang kaum oder gar nicht beachtete Problemlagen als auch fiir traditio-
nelle Felder gesundheitshezogener und sozialer Arbeit entwickelt. Diese inno-
vative Arbeit beruhte auf dem alternativen Arbeitskonzept, in dem sich Leitbil-
der der Studentenbewegung und Merkmale der griin-alternativen Gegenkul-

tur zu einem in sich stimmigen Konzept verbinden (Engelhardt 2011: 127);

— ,Problemsicht: Probleme von Menschen werden in einer ganzheitlichen Be-
trachtungsweise im Zusammenhang der Persdnlichkeit der jeweiligen Per-
sonen gesehen:

— Betroffene sind selbst bestimmt handelnde Subjekte mit eigenen Fahigkei-
ten

— Problembearbeitung erfolgt durch Betroffene und andere Beteiligte und ge-
gebenenfalls auch Fachkrédfte gemeinsam. Dabei haben Selbsthestimmung
und Féhigkeiten sowie Erfahrungen der Betroffenen zentrale Bedeutung.

— Die Organisationsform wird aus Selbstbestimmung und Konsensprinzip ab-
geleitet und impliziert gleiche Rechte und Pflichten aller Beteiligten.

—Entscheidungen werden deshalb im Konsens der Beteiligten getroffen.
Schnelle Aktionen in {iberschaubaren Kontexten sind Handlungsleitlinie.

— Die Struktur wird aus der gemeinsam festgelegten Problembearbeitung ent-
wickelt und bleibt zugunsten der Problembehandlung variabel”.

Zunachst st in diesem basisdemokratischen Konzept als solchem eine auBer-
gewdhnliche Leistung zu sehen. Besonders bewundernswert scheint mir zu
sein, dass es in mehreren Tausend Projekten gelungen ist, dieses Konzept,
das an alle Beteiligten besonders hohe Anspriiche stellt, mit Leben zu erfiillen.
Der zentrale Kern dieses Konzepts besteht in der Uberzeugung und dem meist
auch gelingenden Bemiihen, zwischen Betroffenen und gegebenenfalls ande-
ren Beteiligten Kommunikation auf gleicher Augenh&he zu erméglichen und
auf diese Weise Handlungsspielrdume zu schaffen. Diese Handlungsspiel-
raume werden von den Teilnehmern als Befreiung erlebt und setzen Prozesse
der Veranderung in Gang, auf der individuellen und der sozialen Ebene. Ohne
hier weiter auf den Wirkmechanismus dieses Arbeitskonzepts eingehen zu
kénnen (vgl. Engelhardt 2011, 9f; 126-131, 2471f.), halte ich fest, dass sich aus
der Arbeit mit diesem Konzept ein breiter Strom von bewundernswerten, viel-
gestaltigen Innovationen entwickelt hat. Diese Innovationen haben einige Ar-
beitsfelder des Gesundheits- und Sozialbereichs nachhaltig gepragt und sind
in deren Strukturen eingegangen. Die folgende Tabelle 2 gibt einen Uberblick
iiber diese innovativen Leistungen (ausfiihrlich: Engelhardt 2011: 131-147):

Diese Innovationen haben die professionelle Sozialarbeit teilweise nachhaltig
gepragt, einige wenige sind in einem tiefen Schlaf versunken und warten auf
ihre Erweckung.
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Selbst organisierte und alternative Projekte teilweise Aktions-
gruppen mit liberwiegend aufgabenzentrierten Arbeits-
schwerpunkten

Arbeitskonzept auf der Grundlage alternativer Leitbilder

Das alternative Arbeitskonzepts konkretisiert sich in Arbeitsfelder und Probleme

Ubergreifenden, methodischen und organisatorischen Konzepten

—in Empowerment, d.h. der Férderung der Selbstbestimmung und der Fahigkeiten
der Betroffenen als generellem Arbeitsansatz

— in Wohngemeinschaften als selbst bestimmten Formen des Lebens und der Pro-
blemldsung in diversen Arbeitsfeldern

— in der Verknupfung von geschlechts- und problemspezifischen Perspektiven quer
durch Arbeitsfelder primar flir Frauen

— in der Verknipfung von fachlicher Beratung und Erfahrungsaustausch von Betrof-
fenen

—in Zugangen zu besonders benachteiligten und ausgegrenzten Personenkreisen
und in Enttabuisierung von Problemen

Diese methodischen und organisatorischen Konzepte konkretisieren sich in Hand-

lungsformen in diversen Arbeitsfeldern sowie flr alte und neue Probleme

- in der Jugendhilfe: Wohngemeinschaften als soziale Gestaltungsform zu unter-
schiedlichen Zielen; Férderung von einzelnen

— in gemeinwesenorientierten Obdachlosenprojekten

- in selbst bestimmten Lebens- und Arbeitsformen in der Rehabilitation, Resoziali-
sierung u. a.

— in der Enthospitalisierung der Psychiatrie durch therapeutische Wohngemein-
schaften

— in Eltern-Kind-Initiativen zur Kinderbetreuung,

- in geschlechtsspezifischen Einrichtungen fir Frauen in diversen Arbeitsfeldern

- inTreffpunkten, Beratungs- und Anlaufstellen fir Homosexuelle, von Missbrauch
bzw. Gewalt oder von anderen Problemen betroffene Personen,

— in Kooperationen zwischen Fachkraften und Selbsthilfegruppen bei Sucht und
Gesundheitsproblemen

Selbsthilfeinitiativen setzen auf die Selbstbestimmung und die Fahigkeiten der
Betroffenen

Abbildung 2, Quelle: Engelhardt 2011: S. 147

~Empowerment” (Stark 1996, Herriger 2002) ist zu einem der am meisten ge-
brauchten Schlagworte aufgestiegen, hat die Schlagwortecke aber meines
Wissens nur gelegentlich verlassen, obwohl das traditionelle Methodenreser-
voir zahlreiche bewéhrte Instrumente zur Umsetzung bereit hédlt—wenn Fach-
krafte die fiir Empowerment unerldssliche Fokussierung auf die Fahigkeiten
der Betroffene mitbringen oder erwerben.

Wohngemeinschaften haben die alternative »Duftnote« besonders schnell
verloren und sind von mehr oder weniger allen zustidndigen Trdgern ver-
gleichsweise friih als passendes methodisches Instrument in der Jugendhilfe,
in der Rehabilitation und Resozialisierung, in der Psychiatrie und in anderen
Arbeitsfeldern akzeptiert sowie problemspezifisch weiter entwickelt worden.
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Besonders augenfillig sind die Beitrdge von Wohngemeinschaften in den Fel-
dern der Jugendhilfe, der Behindertenarbeit und der Psychiatrie. In der Ju-
gendhilfe haben sie heimartige Unterbringung einerseits teilweise ersetzt, an-
dererseits zu grundlegenden Umgestaltungen in der Form von Wohngruppen-
konzepten angeregt. In der Psychiatrie und in der Behindertenarbeit haben
Langzeit-Betroffene in den (betreuten) Wohngemeinschaften eine dauerhafte
Lebensform gewonnen, die ihnen Chancen der Selbst- und Mitbestimmung er-
offneten und die das gesamte Leben beherrschenden Heime (totale Institutio-
nen) grofRenteils {iberwunden haben.

Ebenso hat sich die von Frauenselbsthilfeinitiativen entwickelte Verkniipfung
von problem- und geschlechtsspezifischen Perspektiven quer durch viele Ar-
beitsfelder durchgesetzt, ist weithin voll akzeptiert und pragt die soziale Insti-
tutionenlandschaft. Dariiber hinaus hat sich die geschlechtsspezifische Be-
trachtung von Problemen in zahlreichen Forschungszweigen als bedeutsamer
Forschungsansatz etabliert.

Das alternative Arbeitskonzept war einerseits in den alternativen Projekten
der iibliche methodische Ansatz, der die Entfaltung der Féhigkeiten der Be-
troffenen und damit die methodischen und feldbezogenen Innovationen erst
maoglich gemacht hat; andererseits wird es auch gegenwaértig nach wie vor als
geeignetes methodisches Instrumentarium immer noch eingesetzt, um iiber-
haupt an extrem benachteiligte und ausgegrenzte Menschen heranzukommen
und um mit ihnen zielbezogen arbeiten zu kénnen.

Der mit dem alternativen Arbeitskonzept verbundenen Form der Kommunika-
tion auf Augenhdhe ist es zu verdanken, dass sich in und durch Selbsthilfeini-
tiativen eine Enttabuisierung und schrittweise gesellschaftliche Akzeptanz
von ausgegrenzten Personenkategorienz.B. von Missbrauchs- und Gewaltop-
fern, von Homosexuellen u. a. entwickeln konnte, die — z.B. im Fall des Miss-
brauchs — erst vor wenigen Jahren in breite gesellschaftliche und politische
Diskurse (vgl. Runder Tisch Heimerziehung 2010) einmiindete und letztendlich
teilweise in entsprechenden Gesetzen ihren Niederschlag gefunden hat. Zahl-
reiche gegenwartige Treffpunkte, Anlauf- und Beratungsstellen der aktuellen
sozialen Infrastruktur sind aus Selbsthilfeinitiativen von ehemals ausgegrenz-
ten Personengruppen hervorgegangen, weil diese das erforderliche know-
how entwickelt haben. Dabei hat sich sehr haufig die Verbindung von Betrof-
fenheit und problembezogenem, einschldgigem Hochschulstudium als {iber-
aus produktiv und innovativ erwiesen.

Die Verkniipfung von fachlicher Beratung und Erfahrungsaustausch (Engel-
hardt 2011: 98f., 101) hat sich zwar in zahlreichen alternativen Projekten, z.B. in
Eltern-Kind-Initiativen und Frauenprojekten bewéhrt, weil sie die Umsetzung
professioneller Ratschldge in die Lebenswelt der Betroffenen sehr begiinstigt;
sie hat jedoch meines Wissens in iiblichen Einrichtungen keine Beachtung
gefunden, wie generell das produktive, Problem I6sende Potenzial des Erfah-
rungsaustauschs unter Betroffenen von der i{iberwiegenden Mehrheit der
Fachkréfte nicht erkannt wird und nach wie vor ungenutzt bleibt. Fachkréfte
richten ihre professionelle Aufmerksamkeit nur geringfiigig auf die Féhigkei-
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ten der Betroffenen und ihre Potenziale zur Problembewaltigung; falls es aus-
nahmsweise doch mal geschieht, fehlt hdufig die erforderliche Beharrlichkeit.
Die Arbeitsfelder iibergreifenden, methodischen Innovationen der Selbsthilfe-
initiativen und ihre Umsetzung in einzelnen Arbeitsfeldern (vgl. Tabelle 2) er-
scheinen zum gegenwartigen Zeitpunkt als selbstversténdliche Elemente der
sozialen Praxis und Infrastruktur; dazu sind sie jedoch erst durch langwierige,
konfliktreiche Transformationsprozesse geworden, die sich auf értlicher und
regionaler Ebene in der Auseinandersetzung zwischen Selbsthilfeinitiativen
einerseits und kommunalen Fachbehdrden sowie den freien Tragern der
Wohlfahrtspflege andererseits vollzogen haben. (Unter Transformationspro-
zessen wird hier die Ubertragung bzw. die Ubernahme von Innovationen der
Selbsthilfeinitiativen in die traditionellen Einrichtungen verstanden.) Diese
Transformationsprozesse waren nur dann méglich, wenn bei bedeutsamen
Fachbehdrden — z.B. Jugend- und Sozialdmtern, Arbeitsamtern — Fachkréfte
arbeiteten, die die fachliche Qualitat, die bei Nutzern akzeptierte, erfolgreiche
sowie kostengiinstige Arbeit der Projekte erkannten und finanziell férderten.
Der Paritdtische Wohlfahrtsverband und die Arbeiterwohlfahrt interessierten
sich in manchen Féllen fiir die innovative Arbeit der alternativen Projekte,
nahmen diese als Mitglieder auf und verschafften ihnen durch verbandliche
Unterstiitzung sichere Entwicklungsmdglichkeiten. Es ist also den Selbsthilfe-
initiativen und unter ihnen in besonderer Weise den selbst organisierten und
alternativen Projekten teilweise gelungen, fiir ihre Arbeitsansétze die fachli-
che und sozialpolitische Anerkennung zu erkdmpfen und sie als selbstver-
standliche methodische Bausteine in den Strukturen des Gesundheits- und
Sozialbereichs zu verankern.

3. Gesamtgesellschaftliche Leistungen der Selbsthilfeinitia-
tiven: Selbsthestimmung, Mithestimmung und Mitwirkung
als Leitbilder des Sozialgesetzbuches.

Die alternativen Selbsthilfeinitiativen haben von Anfang an — seit ca. 1970 —in
Wort und beharrlichem Bemiihen darauf hingewirkt, die Leitbilder der ge-
sundheitshezogenen und sozialen Arbeit und damit diese selbst grundsétzlich
zu dndern. Sie waren von den Idealen der Studentenbewegung, die die iiber-
kommenen Herrschaftsstrukturen kritisierten, inspiriert; sie haben sich — wie-
wohl selber mehrheitlich Studenten oder junge Profis — gegen Fremdbestim-
mung, Verplanung und Entpersénlichung der Patienten/Nutzer in den gesund-
heitshezogenen und sozialen Einrichtungen gewandst; sie wollten die rechtlich
festgelegte Alleinherrschaft der Fachkréfte tiber Patienten/Nutzer ( = autono-
mes Berufsmodell) beenden und fiir die von Problemen betroffenen Men-
schen Selbstbestimmung, Mitbestimmung und Mitwirkung durchsetzen. Nach
dem gegenwiértigen Kenntnisstand kann man sagen, dass ihnen dies mithilfe
aufgeschlossener Wissenschaftler und Sozialpolitiker weitgehend gelungen
ist.
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Erstens konnten die Selbsthilfeinitiativen beweisen, dass sie zur Bewiltigung
gesundheitshezogener und psychosozialer Probleme eigene durch Betroffen-
heit begriindete, selbsthilfespezifische Beitrdge (vgl. Tabelle 1) beisteuern
kdnnen, zu denen Fachkréfte keinen eigenen Zugang haben; sie sind also —
ohne die Leistung der Fachkrédfte schmélern zu wollen — selbst neben den
Fachkréften Leistungstrdger im Gesundheits- und Sozialbereich. Sie haben
damit dem autonomen Berufsmodell der Professionen die inhaltliche Grund-
lage entzogen. Zweitens haben inshesondere die selbst organisierten und al-
ternativen Projekte zur Ablésung offensichtlicher Fehlentwicklungen ein er-
staunlich breites Spektrum an Innovationen entwickelt (vgl. Tabelle 2), die
eine durch Betroffenheit, Erfahrung und Reflexion bestimmte eigenstdndige
Fachlichkeitbeinhalten und in ihren Handlungsmodellen unter Beweis stellen.
Deshalb ist es durchaus folgerichtig, fiir das auf Erfahrung und Reflexion be-
ruhende Betroffenenwissen die angemessene Beriicksichtigung neben den
professionellen Qualifikationen einzufordern.

Die den Selbsthilfeinitiativen unterstellte antiprofessionelle Haltung hat es
durchaus gegeben; sie richtet sich aber weder grundsétzlich gegen Fach-
kréfte noch gegen professionelles Wissen als solches. Dieses Fachwissen
bendtigen die Selbsthilfeinitiativen dringend und besorgen es sich auch von
aufgeschlossenen Experten und auf andere Weise. Kritisiert wird der — haufig
erlebte — Missbrauch von professionellem Wissen als Herrschaftswissen zur
Durchsetzung eigener Interessen durch Fachkréfte und die Missachtung des
Betroffenenwissens — beides mit guten Griinden.

Die angesprochene grundsétzliche, gesamtgesellschaftliche Verdnderung
der Leitbilder der gesundheitshezogenen und sozialen Arbeit baut auf den be-
reits beschriebenen drtlichen und regionalen Transformationsprozessen der
Leistungen von Selbsthilfeinitiativen auf. Auf drtlicher und regionaler Ebene
waren um 1990 Projekte und Einrichtungen, in denen Selbstbestimmung, Mit-
bestimmung und Mitwirkung Grundlage der Arbeit waren, fachlich und sozial-
politisch akzeptiert; dennoch waren sie eine kleine Minderheit. Wenn Selbst-
bestimmung, Mitbestimmung und Mitwirkung gesamtgesellschaftliche Be-
deutung erlangen sollten, mussten alle Fachkréfte und Institutionen darauf
verpflichtet werden. Diese rechtlich bindende Verpflichtung begann mit dem
Kinder- und Jugendhilfegesetz 1991 und erfuhr damit ihren gesamtgesell-
schaftlichen Durchbruch. Grundlegende Voraussetzungen dieses Durch-
bruchs waren die Forschungsergebnisse iiber Selbsthilfeinitiativen der 80er
Jahre und deren Integration und Systematisierung in die Kontexte gesund-
heits- und sozialer Arbeit durch engagierte Forscher, die sich besonders deut-
lich im achten Jugendbericht spiegelt.

Auf der Grundlage vorliegender Materialien und Forschungen hatten also , die
am achten Jugendbericht beteiligten Wissenschaftler die Leitbilder und
Handlungsmodelle der alternativen Selbsthilfeinitiativen als fachlich kompe-
tente Arbeitsansétze anerkannt, sich zu eigen gemacht und in ihren Ausarbei-
tungen systematisiert sowie sozialpolitisch verortet.

Insgesamt vermittelt der achte Jugendbericht die Leitbilder und Handlungs-
modelle der alternativen Selbsthilfeinitiativen als fachlich selbstverstandliche
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und zukunftsbezogene Perspektiven und Bauelemente sozialer Arbeit im Feld
der Jugendhilfe. Die fachlich zustdndige Bundesministerin Ursula Lehr und
die damalige Bundesregierung haben sich insgesamt das Konzept der Le-
bensweltorientierung und die damit verbundenen Argumentationsfadden des
achten Jugendberichts zu eigen gemacht, im Kinder- und Jugendhilfegesetz
von 1991 (KJHG, heute SGB VIII) in rechtlichen Normen verankert und die Be-
schlussfassung im Bundestag erreicht:

— Im KJHG werden die Aktivierung und Férderung von Selbsthilfeinitiativen als
Soll-Norm definiert.

—In demselben Gesetz werden die Leithilder Selbstbestimmung, Mitbestim-
mung und Mitwirkung als Rechte der Betroffenen und als verbindliche
rechtliche Vorgaben fiir die Jugendhilfepraxis, besonders hervorstechend
fiir den Jugendhilfeplan (8 36) festgelegt.

— Diese Argumentationslinie verfolgt der Gesetzgeber seit dem KJHG von 1991
bis zur Gegenwart schrittweise, aber konsequent in allen Teilen des Sozial-
gesetzbuches also auch fiir die anderen Felder der sozialen Arbeit und den
Gesundheitsbereich weiter, und zwar unabhangig von den jeweils regieren-
den Parteien.

— Fiir die Gesundheitsselbsthilfeinitiativen hat der Gesetzgeber eine Finanzie-
rung durch die gesetzlichen Krankenkassen beschlossen.

—Vorlaufiger Endpunkt dieser Entwicklung ist der Schritt von der individuellen
Mitwirkung der Betroffenen zur kollektiven Mitwirkung durch die Bundes-
spitzenverbande der Selbsthilfe in den einschldgigen Gremien (8 140f. SGB
V) in beratender Funktion” (Engelhardt 2011:220f).

—Der gesamtgesellschaftliche Transformationsprozess der Leitbilder der
Selbsthilfeinitiativen ist damit rechtlich vollzogen, in vielen Hinsichten auch
umgesetzt, aber noch nicht abgeschlossen.

4. Leistungen der Selbsthilfeinitiativen: Kernbotschaften

Gesprachs- und Kontaktgruppen entwickeln selbsthilfespezifische Leistungen
zur Bewiltigung von Problemen. Selbst organisierte und alternative Projekte
haben auf der Grundlage von Betroffenheit, Erfahrung und Reflexion eine ei-
genstiandige Fachlichkeit mit nachhaltigen Innovationen entwickelt. Die
Selbsthilfeinitiativen machen damit deutlich, dass Patienten/Nutzer sowohl
Leistungsempfénger als auch Leistungstrager sind bzw. sein kénnen. Patien-
ten werden z.B. zunehmend als ,Koproduzenten von Gesundheit” gesehen.
Beide Leistungskomplexe erbringen sowohl fiir die Selbsthilfeinitiativen als
auch fiir alle Unterstiitzer eine solide Grundlage fiir mehr Selbsthewusstsein
gegeniiber den Fachkréften und Politikern. Aus beiden Leistungskontexten er-
gibt sich eine Veranderung des iiberkommenen Systems: Weitgehend bedin-
gungslose Unterordnung von Patienten/Nutzern unter Fachkréfte muss sich
immer mehr zu Kooperation und Partnerschaft auf der Ebene praktischer in-
haltlich bestimmter Arbeit wandeln.

Selbsthilfegruppen und alternative Projekte haben mitihrem Jahrzehnte wéh-
renden Einsatz zusammen mit prominenten Fachkréften Politiker {iberzeugen
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kénnen, Selbstbestimmung, Mitbestimmung und Mitwirkung als Rechte der
Patienten/Nutzer und als verbindliche Vorgaben der Fachkréfte im Sozialge-
setzbuch als Leitbilder festzuschreiben. Damit ist eine Systeménderung auf
der gesamtgesellschaftlichen Ebene verbunden: Patienten/Nutzer gewinnen
als Subjekte in definierten Entscheidungssituationen Vorrang vor Fachkraften,
vor den traditionellen Religionsgemeinschaften, vor Staat und anderen Ent-
scheidungstrégern; sie sind durch ihre Spitzenverbénde — jedenfalls im Ge-
sundheitshereich —aber auch in anderen Kontexten Akteure, d.h. Mitgestalter
im korporatistischen System des Gesundheitswesens geworden.

Die oben beschriebenen Leistungen der Selbsthilfeinitiativen sind ein Beispiel
fiir einen sich erstaunlich oft wiederholenden Prozess: Zukunft weisende ge-
sellschaftliche Entwicklungen gehen haufig von aktiven Minderheiten/AufRen-
seitern aus, seien es einzelne Personen oder soziale Bewegungen.
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Heiner Keupp
Das Ich braucht das Wir: Zur Selbstsorge befahigen

,Man kann nicht in die Zukunft schauen, aber man kann den Grund fiir etwas
Zukiinftiges legen — denn Zukunft kann man bauen.”
(Antoine de Saint-Exupéry, 1900-1944)

Einleitung: 2040

Als ich wegen des heutigen Vortrags angefragt wurde und mir die Aufgabe
gestellt wurde, die gesellschaftliche Entwicklung und die Zukunft der Selbst-
hilfe mit dem Bezugspunkt 2040 zu reflektieren, ging ich eher auf Abwehr. Das
hatte nicht nur damit zu tun, dass ich mich in der Rolle des Propheten als Fehl-
besetzung sehe, sondern auch mit der Sorge mit einem solchen Versuch, spa-
teren Generationen eine wohlfeile Kabarettvorlage zu liefern. Die Geschichte
der Zukunftsforschung oder gar der modischen Trendforschung zeigt, dass
deren Prognosen meist schwer daneben gingen.

Ich habe dann nach der Beruhigungsarbeit von Wolfgang Thiel die Aufgabe
iibernommen, im Titel sorgsam alle prophetischen Téne vermieden und trotz-
dem hat es mich dann gereizt, mal zu recherchieren, ob es {iberhaupt schon
Prognosen fiir 2040 gibt. Google hat mir dabei geholfen. Bei der Eingabe von
.Deutschland 2040 kam zuerst die Immobilienprognose der Bayern LB, die
nach ihrem zukunftstrédchtigen Deal mit ,Hypo Alptraum Adria” natiirlich be-
sonderes Vertrauen geniel3t. Unter der Zwischeniiberschrift ,Die Bevdlke-
rung in Deutschland wird weniger, alter und bunter’” heil3t es: ,Die Bevdlke-
rungsstérke Deutschlands wird bis 2040 um rund 5,4 Mio. oder knapp 7 Prozent
auf 76,8 Mio. in einem letztlich iiberschaubaren AusmaR zuriickgehen. Fast
die Halfte der Bevdlkerung wird im Jahre 2040 {iber 50 Jahre alt sein. Der An-
teil der Kinder und Jugendlichen wird von 14 Prozent auf 11 Prozent abneh-
men. Auch wird die Bevolkerung ,bunter’, das heit, der Anteil von Personen
mit Migrationshintergrund wird zunehmen.” Diese Entwicklung sei aber fiir
den Immobilienmarkt kein Grund fiir Pessimismus: ,,Auch wenn die Zahl der
Einwohner zukiinftig sinken wird, steigt zunéchst noch in viele Regionen die
Anzahl der Haushalte. Kleinere Haushalte aufgrund Versingelung und Alte-
rung machen diese gegenldufige Entwicklung mdglich.” Hier zeichnen sich
sehr viele Einpersonenhaushalte ab und das erdffnet dem Wohnungsmarkt
durchaus positive Perspektiven. Endlich mal kein pessimistischer Blick auf die
Folgen des demografischen Wandels. Ich bhin meiner LBS dankbar, denn ich
finde auch 6konomische Prognosen, dass Deutschland 2040 hinter Polen zu-
riickgefallen sein wird und das vor allem wegen der Rentenlast, die die
Bundesrepublik immer mehr iiberschulde. Demnach soll uns bis 2040 sogar
die derzeit noch so schwache polnische Volkswirtschaft iiberholt haben.
Diese Prognose hat die Briisseler Denkfabrik Centre for European Policy Stu-
dies (CEPS) am Montag in Briissel prasentiert. Schuld daran seien die Re-
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formscheu und fehlende Investitionen in die Bildung. Schon jetzt wachse die
polnische Wirtschaft im Schnitt zwei Prozent schneller als die deutsche.

Und das ist dann auch die dominierende Tonlage, wenn es um den demografi-
schen Wandel geht, da wahre Horrorszenarien konstruiert, die mit diisteren
Prognosen zu einem Generationenkrieg oder zu einem Zusammenbruch sozi-
alstaatlicher System verkoppelt werden. Gegenwaértig jagen uns Thesen vom
.Clash of Generations” oder vom ,biologischen und sozialen Terror der Al-
tersangst” (so im Klappentext von Frank Schirrmachers ,,Das Methusalem-
Komplott” [2004]) Zukunftsdngste ein. Da ist vom ,,demografischen Salto” die
Rede, der die klassische ,,Bevdlkerungspyramide” von einer ,zerzausten Wet-
tertanne” zum ,kopflastigen Pilz” hat werden lassen (Barz et al. 2003, S. 113).
Am meisten beunruhigt die Prognose zur Demenzentwicklung, die alternde
Gesellschaft wird zur Alzheimer-Gesellschaft. Die gleichnamige Organisation
schreibt: ,Gelingt kein Durchbruch bei der Therapie und Prévention der De-
menzen, wird die Zahl der Krankheitsfalle in Deutschland (...) sich bis zum
Jahr 2040 verdoppeln.” Gleichzeitig betont die Alzheimer-Gesellschaft die
groBe Bedeutung der Selbsthilfe fiir eine Bewaltigung der Probleme, die mit
der wachsenden Lebenserwartung der Deutschen verbunden sind. Aber wird
es denn dann noch Selbsthilfe geben oder hat sich deren Basis in einer Ge-
sellschaft der Ichlinge ldngst aufgelést? Ich bin ganz erleichtert, dass ich
dann im Internet sogar die Mdglichkeit habe, mich iiber das Selbsthilfegrup-
pen-Forum fiir eine Selbsthilfegruppe im August 2040 anzumelden. Fiir mich
kommt das wohl nicht mehr in Frage, aber soll ich vielleicht schon einmal
meine Tochter oder meinen Sohn anmelden?

Bevor ich mich weiter in Richtung Zukunft vorwage, scheint es mir sinnvoll,
dieses Stichwort von der ,,Gesellschaft der Ichlinge” ernst zu nehmen und den
sorgenvollen Kommentaren nachzugehen, die ein Ende solidarischer Lebens-
und Gruppenzusammenhéange befiirchten. Wenn ihre diisteren Prognosen tat-
sdchlich eintreten sollten, dann wiirde uns die Grundlage fiir selbstorgani-
sierte Gruppen zunehmend abhanden kommen. Die Sorge, die Wir-Ich-Ba-
lance, wie sie Norbert Elias (1987) beschrieben hat, kdnnte in einem Siegeszug
des Ichs verloren gehen, begleitet die moderne biirgerliche Gesellschaft
schon lange.

Die Sorge um den sozialen Kitt: Das Ich verdriangt das Wir

Aber die Unterordnung eigener Wiinsche unter das Gemeinwohl aber ist ja
nicht nur eine christlich-pietistische Grundhaltung. Diese Grundhaltung ist mir
auch in unserem Turnverein begegnet. Was mir dort begegnet ist, habe ich in
.Das Buch der Deutschen Turnerschaft” von Max Schwarze aus dem Jahre
1923 als Haltung ganz ausgeprégt entdeckt. Als Antwort auf die selbstge-
wihlte Frage ,Und was ist die Seele der Deutschen Turnerschaft?” wird ,, tati-
ger Gemeinsinn” angegeben. In diesem Buch werden mit echtem Pathos
grolRe Sétze formuliert. Zum Beispiel: ,Wer wollte die Wellen zahlen, die klei-
nen und die groRen, die alltdglich in Vereinen und Verbanden den Segen der
Gesundheit und der Kraft in das Volkswesen spiilen? Und wer wollte die
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treuen Méanner alle nennen, die ohne Lohn und Dank die bittersiie Fiihrer-
schaft auf sich nehmen? Und wer kennt eine andere Gesinnungsgemein-
schaft, in der der Vielklang der Stimmungen und Neigungen von demselben
tiefen Grundton freiwilliger gemeinniitziger Dienstbarkeit getragen wird? Rie-
sengrold richten sie sich vor uns auf: Das Gefiihl der Gemeinschaftsverpflich-
tung und der Wille zur gemeinniitzigen Tat!” (S. 67).

Dieser ideologische Grundstrom begegnet uns auch in fachlichen Analysen
von Vertretern meiner Disziplin. Felix Krueger, der Begriinder der Ganzheits-
psychologie und eine wichtige Gestalt in der Geschichte der Psychologie, hat
in seiner Schrift ,,Zur Psychologie der Gemeinschaft” (1935) eine Linie vertre-
ten, die in den ersten Jahrzehnten dieses Jahrhunderts hdufig formuliert
wurde und die ihn dann auch zu einem Parteipsychologen der Nationalsozia-
listen machte. Er sieht die Menschen der Neuzeit und speziell des sich entwi-
ckelnden Kapitalismus ,,in ihren Daseinsgrundlagen bedroht”: , Die Technik im
Bunde mit dem Privatkapital hat die Menschen aus ihrer artgemaBen und da-
mit aus ihrer persdnlichen Form gebracht. Ausgewurzelt aus dem Boden der
Sippe und jeder urtiimlichen Gemeinschaft suchen sie Halt in Solidaritéten,
das sind gedachte Gemeinsamkeiten des Interesses. In einem Zeitalter liber-
herrschenden Geldverkehrs lassen sich aus dem immer vieldimensionalen
Geflecht der ,Beziehungen’ zwischen Menschen die privatwirtschaftlichen
fassbar fiir sich herausheben und vor Augen stellen” (S. 4). Nur noch im l&nd-
lichen Raum sieht Krueger urspriingliche Formen, ,,durchdrungen von dem
Geist selbstverstandlicher Gemeinschaft” (S. 5). Mit Grauen erfiillen unseren
gemiitvollen Psychologen alle Interessenorganisationen, bevorzugt die prole-
tarischen Organisationen. Fiir ihn habe es sich erwiesen, dass die ,Solidaritat’
der Klassen, der bewussten Interessen iiberhaupt echte Gemeinschaft nicht
ersetzen, geschweige aufbauen kann. Sie war ohnméchtig, opferbereiten
Sinn, Dienstwilligkeit ohne Lohn oder nur Kameradschaft haltbar zu erzeugen”
(S. 6). Der Klassenkampf ,vergewaltigte das gesamte Leben der Nation. Das
erschiitterte von Grund aus die seelischen Haltungen und schwaéchte eben
die Kréfte, die die Gemeinschaft zu tragen und in Form zu halten haben. Die In-
stinkte mit den sonst erblich zugrunde liegenden Gerichtetheiten wurden zer-
setzt. (...) Das Tun und Lassen entzog sich dem festen Gefiihrtwerden durch
Sitte, Autoritdt und die anderen iiberpersonlichen Machte. Zuletzt wurde die
Substanz selber angefressen, aus der doch alles eigentiimlich Menschliche
erwéchst und auf die Dauer sich ndahren muss: die Kernsubstanz der Gemii-
ter” (S. 7). Dies alles hétten unsere Klassiker gewusst und bewahrt, aber es
sei dem die Gesellschaft spaltenden Klassenkampf geopfert werden. Erst 1933
.besannen sich die Besten auf das geistige Vétererbe”, endlich fiihlten die
Deutschen wieder das grundhaft Verbindende ihres Blutes und ihres Bodens”
(S. 11).

Die Blut- und Boden-Formulierungen sind heute aus dem Diskurs der gesell-
schaftlichen Mitte in unserem Land eher verschwunden, aber die Idee, dass
unser Land nur ,gesunden” kdnne, wenn wieder Opferbereitschaft und Ge-
meinschaftsverpflichtung entstehen wiirden, ist uns schon bei Wolfgang
Schéuble begegnet. Er steht damit nicht allein. Ulrich Beck bringt diesen Dis-
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kurs auf die ironische Frage: Handelt es sich um , eine Art Egoismus-Epidemie,
ein Ich-Fieber, dem man durch Ethik-Tropfen, heiBe Wir-Umschldge und tagli-
che Einredungen auf das Gemeinwohl beikommen kann?” (1995, S. 10).

Vor einiger Zeitistin den groen liberregionalen Zeitungen folgende Annonce
erschienen:

sJeder hat das Recht auf die freie Entfaltung seiner Persdnlichkeit. Doch erst das
Einstehen fureinander macht das Leben sinnvoll.
Ja, Gemeinschaft.

Wir leben in einer Zeit der Selbstverwirklichung. Oft geht Individualitat tber alles.
Personliche Zurlicknahme, Bescheidenheit und selbstloser Einsatz flr die
Gemeinschaft sind nicht gerade popular.

Wer aber jemals Belastungen und Strapazen, vielleicht sogar Gefahren in Kame-
radschaft erlebt und durchgestanden hat, der weiB, was Gemeinschaft ist.
Wahrscheinlich sein Leben lang. Gemeinschaft bedeutet immer Riicksicht auf
andere und auch Harte gegen sich selbst. Aber jeder spirt und gewinnt Dankbar-
keit und die Hilfsbereitschaft der anderen — Geborgenheit in der Gemeinschaft.
Das ist eine groBe personliche Erfahrung. Fragen Sie mal einen, der dabei war:"

Dieser Text stammt nicht aus dem Klappentext der Autobiographie von Franz
Schénhuber ,Ich war dabei”, in der er seine Erfahrungen in der Waffen-SS
publikumswirksam aus dem moralischen Abseits in die bundesrepublikani-
sche Offentlichkeit zuriickgeholt hat. Der Text endet mit , Wir sind da. Bundes-
wehr” und stammt aus einer gut verbreiteten Annonce. ,Gemeinschaft”, das
im Bewusstsein einer verunsicherten Gesellschaft das gefahrdete Gut Num-
mer 1 ist, hat seine Retterin gefunden. Ihr Konzept ist die ,, Schicksalsgemein-
schaft”.

Vor einiger Zeit hat die zur Alternativszene gehérende Miinchner AN-stiftung
mit folgendem Text , fiir ein menschliches” neues Jahr geworben:

»Die fortschreitende Spaltung unseres Gemeinwesens ist von sozialer Kalte,
Egoismus oder Hilflosigkeit begleitet.
Es gilt Verantwortungs- und Interessengemeinschaften zu entdecken und durch
phantasievolle Konzepte zu unterstitzen.
Unsere Zukunft liegt im Miteinander. Selbstvertrauen, Verantwortlichkeit und gegen-
seitige Achtung weisen die Wege dorthin.”

Offensichtlich wird quer zu den politischen Formationen der gemeinschaftli-
che Zusammenbhalt in unserer Gesellschaft als bedroht wahrgenommen. Das
ist die ,kommunitaristische” Fragestellung. In den westlichen Gesellschaften
(und zunehmend auf einem anderen Niveau auch die Gesellschaften des ehe-
maligen sozialistischen Blocks) zerbrechen sich Biirger/innen und Wissen-
schaftler/innen den Kopf {iber den sozialen ,Kitt”, der sich neu heraushilden-
den gesellschaftliche Systeme zusammenhalten kdnnte. Bisher waren das
Strukturen der Tradition, des Zwangs, der Ab- und Ausgrenzung; gemeinsame
religidse Bindungen; die Regulative der Moderne. All' diese Mechanismen
verlieren an Bindekraft, Verbindlichkeit, Uberzeugungskraft oder sind schlicht
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in sich zusammengebrochen (hier meine ich speziell die Implosion des ,realen
Sozialismus” und —in seiner Folge — den Zerfall der Blécke und die von ihnen
errichteten Mauern).

In den Sozialwissenschaften wird seit einiger Zeit mit wachsendem Engage-
ment die Frage diskutiert, wie eine Gesellschaft, die sich immer starker an
Werten wie Selbstverwirklichung oder Emanzipation des Individuums orien-
tiere, iberhaupt noch einen Zusammenhalt als solidarische Gemeinschaft re-
alisieren kdnne. Es wird von einer , Kultur des Narzissmus” (Lasch 1980), ei-
nem ,lch-Wahn” (Keller 1986) gesprochen oder von der ,Egoismus-Falle”
(Nuber 1993). Schon in den 1960er Jahren hat Alexander Mitscherlich (1965)
beflirchtet, dass wir eine Gesellschaft von ,Einsiedlerkrebsen” und ,Eremi-
ten” wiirden, und Kulturkritiker sprechen von dem ,Tanz um das goldene
Selbst” (Beck 1986), der heute die gesellschaftliche Biihne beherrscht. Viele
dieser Diskurse sind sehr stark von Annahmen geprégt, von denen man sich
eine empirische Fundierung wiinschen wiirde. Eine ernsthafte Auseinander-
setzung mit dem Zusammenhang von Individualisierung und Solidaritat hat
sich in der so genannten ,Kommunitarismus”-Debatte entfaltet, die vor allem
in der Philosophie und Soziologie gefiihrt wird. Die amerikanischen Kommuni-
taristen gehen von der These aus, dass ,uneingeschrénkte individuelle Frei-
heitsentfaltung auf Dauer die Fundamente der Demokratie” untergraben
wiirde (Albers 1992, S. 35). Ahnlich formulierte es Hermann Scheer, der sozial-
demokratische Bundestagsabgeordnete, in seiner Einleitung zur deutschen
Ausgabe des kommunitaristischen Hauptwerkes von Robert Bellah et al. ,,Ge-
wohnheiten des Herzen” (1987): ,Die radikale Durchsetzung des sozial ent-
pflichteten Individualismus (muss) zum Tod der freiheitlichen Demokratie fiih-
ren” (1987, S. 11). Da wird ja eine ganz médchtige Beschwdrungsrhetorik auf-
geboten!

Im Kommunitarismus geht es also um die Frage, ob eine Gesellschaft, die sich
konsequent auf atomisierte, voneinander isolierte und ihrem Eigeninteresse
folgende Individuen stiitzt, nicht letztlich ihre eigenen Grundlagen untergrabt.
Die Kommunitarier ziehen in Zweifel, ob das liberalistische Menschenbild, das
den biirgerlich-kapitalistischen Gesellschaftsordnungen die philosophisch-
ideologische Basis liefert, ausreicht, um den notwendigen inneren Zu-
sammenhalt, den ,,Gemeinsinn”, und die erforderlichen Solidaritdtspotenziale
zu stiften. Der Kommunitarismus l8sst sich als Reaktion auf einen ,Libera-
lismus der Gier” ansehen, der die Reagan-Ara bestimmt habe. Gegen Isola-
tion, Vereinzelung und gnadenlose Konkurrenz wird der Begriff der Gemein-
schaft ins Feld gefiihrt. Die Kommunitarier erinnern daran, dass das anfangs
befreiende liberalistische Menschenbild inzwischen seine eigene Basis auf-
gebraucht hatte. Es kénne fiir unverzichtbare Biirgertugenden in einer Zivilge-
sellschaft wie Zivilcourage und Gemeinsinn keine {iberzeugenden Begriin-
dungen mehr liefern. Im Grunde ist es der klassische Zweifel an dem Glauben
an die vermitteInde Rolle des Marktes, dass nédmlich ,der pure Eigennutz sich
hinter dem Riicken der Handelnden durch den Mechanismus des Marktes
zum Gemeinwohl aggregiere, dass — wie es Mandeville ausdriickte — ,private
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Laster’ sich durch die ,unsichtbare Hand" des Marktes zu ,6ffentlichen Wohl-
taten” summierten” (Strasser 1994, S. 119).

In immer neuen Metaphern wird in der gegenwaértigen 6ffentlichen und fach-
lichen Diskussion die , Erosion des Sozialen” umkreist. Metaphorisch soll das
eingekreist werden, was zunehmend zu fehlen scheint. Der ,,100. Bergedorfer
Gesprachskreis” (Korber-Stiftung 1993) zum Thema ,Wie viel Gemeinsinn
braucht die liberale Gesellschaft?” war auBerordentlich produktiv in dem An-
gebotimmer neuer Bilder: , Innere Kohéasion” (Kurt Biedenkopf), ,soziales Ge-
webe” (Kurt Biedenkopf), ,gesellschaftlicher Klebstoff” (Albert 0. Hirsch-
mann), ,Gemeinsinn als Festiger” (Theo Sommer), ,,Unterfutter der Gemein-
schaftlichkeit” (Theo Sommer), ,Sozialenergie” (Helmut Klages). In meiner
einschldgigen Sammlung sind noch folgende Begriffsbildungen enthalten:
.Soziale Bindekraft” (Wolfgang Schauble 1995), ,soziale Ozonschicht” (Klaus
Hurrelmann 1994), ,sozialer Zement” (Jon Elster 1989).

In den &ffentlichen Diskursen {iber den Zustand der Gegenwartsgesellschaft
wird immer wieder dariiber geklagt, dass uns moralische Prinzipien verloren
gehen wiirden, die den uns Menschen innewohnenden Egoismus zdhmen
kdnnten. Jetzt, da sich eine gemeinschaftsverpflichtende Moral aufldsen
wiirde, konnte sich dieser eigensiichtige ,innere Schweinehund” ungehemmt
entfalten. Achtsamkeit fiir andere und Verfolgung eigener Interessen und
Wiinsche werden als Gegensétze konstruiert.

Wie Richard Rorty (1995) in seinem neuesten Buch herausgearbeitet hat, holt
uns hier die traditionelle abendl&dndische Moralphilosophie immer wieder ein.
Deren ,Hauptfehler” sieht Rorty in dem Mythos begriindet, ,,dass das Ich et-
was Nichtrelationales und dazu imstande (sei), frei von jeglicher Sorge um an-
dere als kalter Psychopath zu existieren, der dazu gezwungen werden muss,
die Bediirfnisse anderer in Betracht zu ziehen” (S. 73). ,Die religiose, die pla-
tonische und die kantianische Tradition haben uns {(...) eine Unterscheidung
zwischen dem wahren Ich und dem falschen Ich aufgehalst: zwischen dem
Ich, das den Ruf des Gewissens vernimmt, und dem Ich, das sich rein ,ichbe-
zogen’ verhalt” (S. 74).

Entwarnung durch die Trendforschung: Gegen das Wir hat das
Ich keine Chance

Zu Beginn dieses Jahrtausends gab es noch gute Griinde, Argumente gegen
den konservativen ,Ichlings”-Diskurs zu formulieren (Keupp 2001). Inzwi-
schen werden die Ichlinge von einer krisenerfahrenen Gesellschaft als Leit-
bild verabschiedet. So hat Horst W. Opaschowski (2010) seinem neuesten
Trendbuch den Titel ,Wirl Warum Ichlinge keine Zukunft mehr haben” gege-
ben, und ein anderer Bestsellerautor, Richard David Precht (2010), will ,Die
Kunst, kein Egoist zu sein” vermitteln, denn der sei mit der Westerwelle weg-
gespiilt worden. In seinem Buch gibt Opaschowski den Egomenschen ein Be-
grébnis erster Klasse: ,Hedonisten, hemmungslose Ichlinge passen nicht ins
Bild von Krisenzeiten, auch und gerade im zwischenmenschlichen Bereich
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werden Prinzipien wie Verldsslichkeit und Besténdigkeit wieder Bedeutung
zugeschrieben. Dem entspricht die Uberwindung der verengten narzissti-
schen Nabelschau zugunsten des wiedergefundenen Blicks auf das Wir und
auf Wertorientierung” (S. 19). ,,Immerhin 88 Prozent der Bundesbiirger (Man-
ner: 85 %; Frauen: 90 %) sagen, dass fiir Egoismus in der Gesellschaft immer
weniger Platzist und sie den Zusammenhalt suchen” (ebd). ,,Wie schon immer
in Zeiten dkonomischer und sozialer Krisen verdrdngt das Zusammenriicken
das Auseinanderdriften und verlieren Super-Egos in Wirtschaft, Politik und
Gesellschaft an Glaubwiirdigkeit” (ebd.).

»Aus der Not heraus schlieen sich junge Menschen zu einem Netzwerk als
Beistandspakt zusammen und machen die Erfahrung, aufeinander angewiesen
zu sein” (ebd.). ,Jetzt heiBt es Abschied vom Zeitalter individueller Bastel-
existenzen zu nehmen und einem Zeitalter des gemeinsamen Lebens zum
Durchbruch zu verhelfen” (S. 43).

Und der Selbsthilfebereich wird von Opaschowski als Trendsetter einer Wir-
Kultur angesehen: ,In der Selbsthilfekultur setzen sich die Biirger ihre Sinn-
orientierungen selbst. Sie belohnen sich selbst. Es macht ihnen Freude, ande-
ren helfen zu kdnnen. Die Selbsthilfegesellschaft ist keine Utopie. Es gibt sie
wirklich. Sie funktioniert im Nahmilieu” (S. 91).

Diese Einschatzung mag uns gefallen, aber ich kann meine Skepsis gegen-
iiber solchen Pauschalprognosen der trendigen Trendbiiros, die in aller Regel
vor allem Konsumenten im Blick haben und von interessierter Seite bezahlt
werden, nicht verhehlen.

Seridser scheint mir das Angebot der Schweizerischen Vereinigung fiir Zu-
kunftsforschung swissfuture, die sich Trendprognosen bis 2024 zutraut und mit
der Szenarientechnik arbeitet. Hier werden unterschiedliche gesellschaftli-
che Entwicklungsmaglichkeiten entworfen in Abhangigkeit jeweils von gesell-
schaftlichen Entwicklungen. Den vier Szenarien liegen unterschiedliche so-
ziodemografische, @konomische, politische und rdumliche Annahmen zu
Grunde.

Zwei Szenarien (EgoMania und Balancing) gingen von einer giinstigen Wohl-
standsentwicklung aus, zwei von einer ungiinstigen (Clash und Mind Control).
Das Szenario ,,EgoMania” ist mit Partikularisierung und Individualisierung des
Lebensstils charakterisiert. Materialismus und die personliche Lust- und Ge-
winnmaximierung stiinden an erster Stelle. Die Politik werde gepragt vom Ab-
bau von Sozialleistungen und von Liberalisierung, der Konsum vom Wettlauf
nach Neuem und Anderem. Gegeniiber Technik und Medizin wird von einem
offenen, spielerischen und sorglosen Umgang ausgegangen. Gemal swissfu-
ture tritt das Szenario 2024 mit einer Wahrscheinlichkeit von 35 Prozent ein,
eine Light-Version von ,EgoMania” kdnnte in 2014 bereits mit einer Wahr-
scheinlichkeit von 50 Prozent beobachtet werden.

.Clash” charakterisiert eine konfliktgeladene Ellbogen-Gesellschaft, die von
Misstrauen und Angst gepragt ist. Grundbediirfnisse stiinden im Clinch mit Lu-
xus und postmateriellen Bediirfnissen. Dies fiihre schlussendlich zu einer Po-
larisierung in zwei Blocke. In Technik und Medizin werden diese sichtbar: ,Fa-
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talismus gegeniiber Gesundheit bei den Jungen, stédndige Sorge bei den Al-
ten”, hei3t es im Bericht. Den Wissenschaften werde Misstrauen entgegen-
gebracht, das in einem wirtschaftsfeindlichen Klima endet. Die Light-Version
des Szenarios konnte 2014 mit einer Wahrscheinlichkeit von 50 Prozent eintre-
ten. Dem Szenario wird 2024 eine Chance von 35 Prozent eingerdumt.

Das Szenario ,Balancing” ist optimistisch. Die Schweizerinnen und Schwei-
zer orientierten sich an umfassender Lebensqualitdt, seien bereit fiir groBe
Leistungen und arbeiteten an der Selbstentfaltung. Kultur werde zum ,Brei-
tensport”, die Wirtschaft prosperiere dank Unternehmergeist. Gegeniiber
Technik und Medizin sei die Bevélkerung aufgeschlossen, risikobewusst und
autonomieorientiert. Das Szenario kdnnte 2024 mit einer Wahrscheinlichkeit
von 20 Prozent eintreten; einer Light-Version im Jahr 2014 wird keine Chance
eingerdumt.

.Mind Control” beschreibt eine Gesellschaft, die von Zwangssolidaritat und
Moralismus geprégt ist. Gegeniiber Kriminalitd — und auch gegeniiber Auslén-
dern — herrsche ,Zero-Tolerance”. Konsum gelte als verpdnt und dekadent.
Gegeniiber Technik und Medizin sei man innovationsfeindlich eingestellt und
wolle starre Regeln durchsetzen. Das Szenario kdnnte 2024 mit einer Wahr-
scheinlichkeit von 10 Prozent eintreten; 2014 hat das Szenario keine Chance.
Die Schweizer Zukunftsforscher schétze ich, weil sie uns keinen linearen Pfad
in eine eindeutige Zukunft beschreiben. Sie zeigen Mdglichkeiten auf und —
soweit moglich — die gesellschaftlich-okonomischen Parameter, von denen
ihre Realisierung abhéngt. Sie wollen vor allem auf die Chance und die Not-
wendigkeit der politischen Gestaltung hinweisen. Von einzelnen Subjekten
héngen die Eintretenswahrscheinlichkeiten der Szenarien sicher nicht ab,
aber ohne diese und seine Assoziation mit anderen geht es auch nicht. Das ist
die Bedingung kollektiver Handlungswirksamkeit.

Das Ich gewinnt im Wir: Selbsthestimmung braucht kollektive
Handlungsfahigkeit

Das Ich ist nicht der Feind, der in kollektive Fesseln geschlagen werden muss.
Der ,Eigensinn” von Menschen ist ein wichtiger Motor fiir die Gestaltung der
individuellen Lebensvorstellungen und Selbstbestimmung. Es war eine totali-
tére Philosophie unserer Vorfahren, dass zum Beispiel der Wille ,gebrochen”
werden miisste.

1. Der miindige, selbsthestimmte Biirger betritt die Biihne

Der Begriff der Selbstbestimmung erdffnet ein wichtiges Assoziationsfeld:
Autonomie, Miindigkeit, Aufklarung, Souveranitat, Freiheit, in dem es um ele-
mentare Grundlagen einer demokratischen Zivilgesellschaft geht. Diese Be-
griffe werden von der Aufklarung ins Zentrum geriickt. So Immanuel Kant in
seiner beriihmten ,Beantwortung der Frage: Was ist Aufklarung?”: , Aufkla-
rung ist der Ausgang des Menschen aus seiner selbst verschuldeten Unmiin-
digkeit. Unmiindigkeit ist das Unvermdgen, sich seines Verstandes ohne An-
leitung eines anderen zu bedienen. Selbstverschuldet ist diese Unmiindigkeit,
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wenn die Ursache derselben nicht am Mangel des Verstandes, sondern der
EntschlieBung und des Mutes liegt, sich seiner ohne Leitung eines anderen zu
bedienen. ,Sapere aude [wage es, zu denken]! Habe Mut, dich deines eigenen
Verstandes zu bedienen!" ist also der Wahlspruch der Aufkldrung.” Kant klam-
mert auch die Frage nicht aus, ob denn alle Menschen ihren Verstand auch
richtig gebrauchen kdnnen. Hier erweist er sich erst einmal als Frauenfeind,
aber er thematisiert auch die AnmalRung von ,Vormiindern”, die sich ein
Monopol auf die Bestimmung dessen gesichert haben, was ,Miindigkeit”
denn sein kdonnte: ,Dass der bei weitem groBte Teil der Menschen (darunter
das ganze schone Geschlecht) den Schritt zur Miindigkeit auBer dem, dass er
beschwerlich ist, auch fiir sehr geféhrlich halte: dafiir sorgen schon jene Vor-
miinder, die die Oberaufsicht liber sie glitigst auf sich genommen haben.”
Das Zeitalter der Vernunft ist jetzt ausgerufen, aber zugleich kommt es auch —
wie es Michel Foucault (1969) herausgearbeitet hat — zum Scheideweg. Ist
Vernunft nur das, was sich einer neuen rationalen Weltordnung fiigt, was
zweckmaBig, wirtschaftlich und logisch begriindet und verstanden werden
kann? Und ist dann alles, was darin nicht aufgeht, ,Unvernunft”? Die Etablie-
rung dieser Scheidelinie ist die Geburtsstunde der modernen Psychiatrie. Sie
sollte die ,Unvernunft” bandigen, zahmen, behandeln und im Zweifelsfall
internieren, damit sie keinen Sand ins Getriebe einer Gesellschaft streut, die
sich der Vernunftordnung verschrieben hat. Auf diesen Punkt werden wir zu-
riickkommen miissen.

Fiir John Stuart Mill, einem der groBen Vordenker einer liberalen Gesellschaft,
ist die freie Entwicklung und Entfaltung der Persdnlichkeit (,,innere Kultur des
Individuums®) zentral. In seiner Schrift ,Uber die Freiheit” schreibt er: ,Der
Einzelne hat das Recht der Selbsthestimmung iiber seinen eigenen Korper und
Geist. (...) Jeder ist der geeignete Hiiter seiner eigenen Gesundheit, ob kor-
perlich, geistig oder seelisch.” Mill propagiert das Recht auf eine ungehin-
derte und freie Entfaltung der eigenen Personlichkeit und (gemaR seiner utili-
taristischen Ethik) auf das Streben nach dem groRBten maglichen individuellen
(und allgemeinen) Gliick.

Mit Theodor W. Adorno beende ich meinen kurzen philosophiehistorischen
Einstieg und bin dann auch fast in der Gegenwart angekommen. In seinem
Aufsatzb&ndchen ,Erziehung zur Miindigkeit” bezieht sich Adorno auf Kant
und die schon zitierte Formulierung: ,,Mir scheint dieses Programm von Kant,
dem man auch mit dem bdsesten Willen Unklarheit nicht wird vorwerfen kon-
nen, heute noch auBerordentlich aktuell. Demokratie beruht auf der Willens-
bildung eines jeden Einzelnen, wie sie sich in der Institution der repréasentati-
ven Wahl zusammenfasst. Soll dabei nicht Unvernunft resultieren, so sind die
Fahigkeit und der Mut jedes Einzelnen, sich seines Verstandes zu bedienen,
vorausgesetzt. Halt man daran nicht fest, so wird alle Rede von Kants Griol3e
Geschwitz, Lippendienst” (1973, S. 133).

Mit der Entstehung einer aufgekldrten biirgerlichen Gesellschaft betritt das
Subjekt mit seinen Anspriichen auf Selbstbestimmung und Selbstverwirkli-
chung die Weltbiihne. Aber das Subjekt betritt als widerspriichlicher Doppel-
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génger diese Biihne. Ich habe erst spat einen wichtigen Unterschied gelernt,
den die deutsche Sprache nicht sehr gut auszudriicken vermag, den Unter-
schied zwischen dem ,,Bourgeois” und dem ,Citoyen”. Es geht also um die
Differenz von dem Menschen, der sich am kapitalistischen Wirtschaftsge-
schehen mit der Aneignung einer spezifischen Charaktermaske stromlinien-
formig beteiligt und den Profit als seine Haupttriebfeder betrachtet, und jenem
Menschen, der den Anspruch hat, im Sinne der Aufklarung und unter Wah-
rung elementarer Menschenrechte sich an der Gestaltung der eigenen Le-
bensverhéltnisse zu beteiligen. Diese selbstbewussten Biirger/innen, die sich
einmischen, unbequem sein kénnen, die Macht kontrollieren, sich fiir Biirger-
rechte engagieren und den staatlichen Instanzen nicht als Untertan gegen-
iiberstehen, die sich die Wahrung und Weiterentwicklung demokratischer Le-
bensformen zu ihrem Anliegen gemacht haben, galt es erst zu entdecken.
Diese Doppelgestalt des Subjekts hat uns die Dialektik von Selbst- und Fremd-
bestimmung beschert, sie kommt bereits im Begriff des , Subjektes” zum Aus-
druck, da begegnet uns nicht nur das miindige und selbstbestimmte Indivi-
duum, sondern auch das ,unterworfene”, das sich den Zwéngen von Macht,
Zivilisation, Markt oder Globalisierung fiigt und diese Unterwerfung ideolo-
gisch absichert.

In der Selbsthilfebewegung werden Subjekte erkennbar, die im Sinne der Zi-
vilgesellschaft Selbstsorge betreiben, die sich nicht mehr auf die Angebote
professioneller Dienstleistungssysteme allein verlassen wollen oder sich von
diesen unverstanden, vernachldssigt oder gar auch geschédigt fiihlen.
Selbsthilfe kann sich sowohl explizit gegen das bestehende Institutionensys-
tem wenden (zum Beispiel die Projekte der Antipsychiatrie), sie kann neben
diesem entstehen (zum Beispiel alternative Beratungsangebote) oder auch in
ihm (zum Beispiel Laienhelfer/innengruppen in der Psychiatrie).

Das erste Buch zum Thema Selbsthilfe wurde 1866 auf den deutschen Markt
gebracht und stammt von dem Englander Samuel Smiles. Fiir ihn Idsst sich
Selbsthilfe so bestimmen: ,'Hilf dir selbst, so hilft dir Gott!" — das ist ein alter-
probtes Sprichwort, welches das Resultat reicher menschlicher Erfahrungen
in wenige Worte zusammenfasst. Der Geist der Selbsthilfe ist die Wurzel aller
echten individuellen Entwicklung und stellt auch in dem Leben der Gesamtheit
die wahre Quelle nationaler Kraft und Gesundheit dar. Hilfe, die von auRen
kommt, hat nicht selten eine schwéchende Wirkung; aber Selbsthilfe kréftigt
in jedem Fall den, der sie {ibt.”

GrolRe Worte! Inzwischen haben wir eine echte Selbsthilfebewegung seit den
70er Jahren des letzten Jahrhunderts und wir kénnen die Erfahrungen, die sie
ermdglicht hat, biindeln. Man kann zum Stellenwert von Selbsthilfegruppen
folgendes Fazit ziehen: Die Bedingungen einer individualisierten Gesellschaft
fordern und fordern Formen des Engagements und der gegenseitigen Hilfe,
wie sie in Selbsthilfegruppen moglich sind. Daraus erklart sich die Attraktivitat
und historische Zunahme dieser Gruppen. Stérker als bisher erkennt man
auch, dass Selbsthilfegruppen dariiber hinaus auch wichtige dkonomische
Nutzeffekte haben.
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Es zeigt sich weiter, dass gerade gesellschaftlich ausgegrenzte Menschen in
Selbsthilfegruppen Solidaritdt durch Gemeinsamkeiten und neue Formen der
Gemeinschaft erproben kénnen. Zudem scheint es in den letzten Jahren auch
starker gelungen zu sein, die Beteiligung an Selbsthilfeinitiativen {iber die ge-
sellschaftlichen Schichten hinweg auf eine breitere soziale Basis zu stellen.
Selbsthilfe kommt heute aus der Mitte der Gesellschaft.

Fiir die Zukunft wird eine weitere Zunahme im Selbsthilfebereich prognosti-
ziert. Dies gilt nicht nur fiir jene Bereiche, in denen sich die professionellen
begleitenden Strukturen (Selbsthilfezentren, Selbsthilfeférderung) erst konsti-
tuieren, sondern auch dort, wo es seit langen Jahren eine etablierte Infra-
struktur gibt. In Selbsthilfezusammenhéngen holen sich Menschen durch Be-
teiligung und Eigenaktivitdten wichtige Ressourcen zur Gewinnung, Siche-
rung und Erweiterung von Lebenssouveranitét.

2. Selbstwirksamkeitserfahrung durch Selbsthilfe

Wenn man in diesem Sinne danach fragt, was die Voraussetzung von Hand-
lungsfahigkeit bildet, dann ist es sinnvoll, zundchst im Sinne der ,Agency’-The-
orie von Albert Bandura (1997) unter anderem die Relevanz von Selbstwirk-
samkeitserfahrungen herauszustellen. Sie entstehen fiir Subjekte in Alltagssi-
tuationen, in denen sie eigene Optionen entwickeln und erproben kénnen. Sie
kdnnen auf diese Weise in ihren Lebenswelten Grundlagen fiir ihre Hand-
lungsféahigkeit und ein Vertrauen in die eigene Handlungswirksamkeit erwer-
ben.

Einen besonderen Stellenwert hat dieser Gedanke der Selbstwirksamkeit in
der Ottawa-Charta gefunden, die man als Basisphilosophie der Gesundheits-
forderung und von New Public Health ansehen kann. Diese Ansétze zielen
Lauf einen Prozess, allen Menschen ein hoheres MaR an Selbsthestimmung
iiberihre Lebensumstédnde und Umwelt zu ermdglichen und sie damit zur Stér-
kung ihrer Gesundheit zu befahigen”. Und Gesundheit wird so definiert: Sie
L~wird von Menschen in ihrer alltdglichen Umwelt geschaffen und gelebt: dort,
wo sie spielen, lernen, arbeiten und lieben. Gesundheit entsteht dadurch, dass
man sich um sich selbst und fiir andere sorgt, dass man in die Lage versetzt
ist, selber Entscheidungen zu féllen und eine Kontrolle {iber die eigenen Le-
bensumstdnde auszuiiben sowie dadurch, dass die Gesellschaft, in der man
lebt, Bedingungen herstellt, die all ihren Biirgern Gesundheit ermdglichen.”
Lebenserfahrungen, in denen Subjekte sich als ihr Leben Gestaltende kon-
struieren kdnnen, in denen sie sich in ihren Identitdtsentwiirfen als aktive Pro-
duzent/innen ihrer Biographie begreifen kdnnen, sind offensichtlich wichtige
Bedingungen der Gesunderhaltung. Der israelische Gesundheitsforscher Aa-
ron Antonovsky (1993) hat diesen Gedanken in das Zentrum seines ,salutoge-
netischen Modells" gestellt. Es stellt die Ressourcen in den Mittelpunkt der
Analyse, die ein Subjekt mobilisieren kann, um mit belastenden, widrigen und
widerspriichlichen Alltagserfahrungen produktiv umgehen zu kénnen und
nicht krank zu werden.
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3. Selbsthilfe braucht Verwirklichungschancen

Widerstandsressourcen wiirde Amartya Sen (2000; 2010), der Nobelpreistra-
ger flir Wirtschaftswissenschaften, als ‘Verwirklichungschancen’ oder ‘Capa-
bilities’ bezeichnen. Er versteht darunter die Mdglichkeit von Menschen, , be-
stimmte Dinge zu tun und {iber die Freiheit zu verfiigen, ein von ihnen mit Griin-
den fiir erstrebenswert gehaltenes Lebens zu fiihren” (Sen 2000, S. 108). Ver-
wirklichungschancen sind aber nicht nur die Energien und Mdglichkeiten, die
eine Person mobilisieren kann, sondern hier geht es um Gestaltungskréfte ei-
nes Gemeinwesens. Sen hat dies in einem Buch zur Uberwindung von Armut
und Ungerechtigkeit so ausgedriickt: ,Letztlich ist das individuelle Handeln
entscheidend, wenn wir die Méngel beheben wollen. Andererseits ist die
Handlungsfreiheit, die wir als Individuen haben, zwangsléufig bestimmt und
beschrankt durch die sozialen, politischen und wirtschaftlichen Méglichkei-
ten, iiber die wir verfiigen. Individuelles Handeln und soziale Einrichtungen
sind zwei Seiten einer Medaille. Es ist sehr wichtig, gleichzeitig die zentrale
Bedeutung der individuellen Freiheit und die Macht gesellschaftlicher Ein-
flisse auf Ausmall und Reichweite der individuellen Freiheit zu erkennen”
(2000, S. 9f.).

Das auf Amartya Sen und Martha Nussbaum (1999; 2010) zuriickgehende Ca-
pability-Konzept erweist sich als anschlussfahig zu den bisher ausgefiihrten
Basiskonzepten der Gesundheitsférderung. Es riickt den inneren Zusammen-
hang der Handlungsbeféhigung der Subjekte mit den objektiv gegebenen Ver-
wirkungschancen ins Zentrum. In dieser Verkniipfung ist es fiir die soziale Ar-
beit von Relevanz (vgl. die Beitrdge in den Sammelbénden Otto / Ziegler 2008;
2010; Schneider/ Otto 2009). Das Capability-Konzept hat auch die Chance, eine
Briicke zur Armutsforschung herzustellen (vgl. Volkert 2005) und ist zu einem
wichtigen konzeptionellen Baustein in der Armuts- und Reichtumsberichte
der Bundesregierung geworden. Und schlieflich ist auch die Gerechtigkeits-
thematik in den sozialphilosophischen und politiktheoretischen Diskursen
durch die Frage nach der Verteilung der Verwirklichungschancen im globalen
wie auch im nationalen Rahmen neu thematisiert worden (vgl. Heinrichs 2006;
Nass 2006).

Diese unterschiedlichen Zugénge konvergieren in einer spezifischen Sicht auf
das Subjekt und einer damit verbundenen Leitidee von Gesundheitsforderung:
ein moglichst selbstbestimmt entscheidendes, handlungsfahiges Subjekt, das
bestimmte Ressourcen einsetzen kann, um Stressoren zu bewaltigen und so
die eigene Gesundheit zu erhalten oder wiederzugewinnen. In diesem Ver-
stdndnis ist es die Aufgabe von Institutionen, Subjekte dieser Ressourcen zu
fordern, aber auch Strukturen zu schaffen, die Menschen im Sinne von Empo-
werment in der Wahrnehmung ihrer Rechte stdrken und ihnen zu mehr Hand-
lungsfahigkeit verhelfen. Selbstbestimmtes Handelns wird an die strukturellen
Bedingungen fiir die Ermdglichung von Selbstbestimmung gebunden. Hier
geht es um eine Koppelung von Subjekt und Struktur, wie sie etwa Giddens
(1997) in seiner Strukturationstheorie formuliert hat. Erforderlich ist eine hand-

180
Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen (DAG SHG) e.V. (Hrsg.):

selbsthilfegruppenjahrbuch 2012. Gie3en 2012, www.dag-shg.de



lungstheoretische Fundierung, die die Handlungen der Subjekte systematisch
auf die gesellschaftlich-strukturellen Rahmenbedingungen bezieht.

Wenn die aktuelle Sozialisationsforschung von ,Handlungsbefahigung’ spricht
(Grundmann 2006; 2008), dann verweist sie damit iiber die personlichkeitsthe-
oretische Perspektive hinaus und fragt nach den Bedingungen der Maglich-
keit des Erwerbs von Handlungsfdhigkeit. In den Erfahrungsrdumen unter-
schiedlicher Milieus und institutioneller Settings, in denen sich Heranwach-
sende bewegen, sind strukturelle Unterschiede an Verwirklichungschancen
gegeben. Insofern befahigen sie Subjekte auch auf unterschiedliche Weise zu
selbstbestimmtem Handeln (Grundmann et al. 2006). Hier zeigt sich, ,,dass sich
Agency- und Capability-Forschung hervorragend erganzen, indem die perso-
nalen und gesellschaftlichen Dimensionen von Handlungsbefdhigung syste-
matisch aufeinander bezogen werden kénnen” (Grundmann 2008, S. 131 f.).
Anschluss findet hier auch die Ungleichheits- und Differenzfragestellung. Ma-
terieller Status, Geschlecht, Migrationshintergrund und Behinderung be-
schreiben Konstellationen, die erschwerte Zugénge zu Wirksamkeitserfah-
rungen bedingen. Sie werfen unter der Perspektive von Prévention und Ge-
sundheitsférderung die Fragen nach einer ,Befdhigungsgerechtigkeit’ auf:
Wie kdnnen Menschen in diesen Konstellationen den Zugang zu Ressourcen
gewinnen, die sie zu einer souverdnen Handlungsbefahigung bendtigen? Wie
kdénnten sie durch institutionelle Angebote des Bildungs-, Sozial- und Gesund-
heitssystems in ihrer Handlungsbeféhigung systematisch unterstiitzt werden?
Wie miissten professionelle Empowermentstrategien aussehen, die auf die-
ses Ziel ausgerichtet sind? Wie kdnnten Partizipationserfahrungen die Hand-
lungsméchtigkeit von Heranwachsenden fordern? Wie kdnnen solche Erfah-
rungen unterstiitzt gewonnen werden, wenn die eigene Handlungsfahigkeit
durch Behinderung eingeschrankt ist (Supported Living)? Befdhigungsge-
rechtigkeit formuliert ein Ziel, das alle politischen, institutionellen und profes-
sionellen Strategien darauf ausrichtet, Heranwachsende zu befahigen, ,sel-
ber Entscheidungen zu féllen und eine Kontrolle iiber die eigenen Lebensum-
stdnde auszuiiben sowie dadurch, dass die Gesellschaft, in der man lebt, Be-
dingungen herstellt, die all ihren Biirgern Gesundheit ermdglichen”, um noch
einmal die Ottawa Charta zu zitieren. Im Ansatz der Salutogenese mit der Her-
ausarbeitung der Widerstandsressourcen und dem Kohé&renzsinn als dem
subjektspezifischen Organisationsprinzip der Handlungsfahigkeit findet die
Subjekt-Struktur-Koppelung eine gesundheitswissenschaftliche Ausformulie-
rung.

4. Grenzen der Selbsthilfe

Die bisher eingefiihrten Konzepte wie Salutogenese, Empowerment, Partizi-
pation, Verwirklichungschancen und Beféhigung transportieren nicht nur ei-
nen spezifischen Zugang zur Gesundheitsforderung; dariiber hinaus enthalten
sie ein spezifisches Subjektverstandnis. Verstanden wird hier das Subjekt als
ein sich selbst steuerndes Individuum, das {iber die Erfahrung von Kohédrenz
und Selbstwirksamkeit jenes Mal} an Autonomie erwirbt und erlebt, das den
normativen Vorstellungen einer aufgeklarten, demokratischen westlichen Ge-
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sellschaft entspricht. Befahigung in diesem Zusammenhang bedeutet des-
halb, jene Ressourcen zu erméglichen, die zur Erreichung solcher normativer
Zielvorstellungen notwendig sind. Sozialpolitische MaBnahmen haben ent-
sprechend dieser Vorstellung dann den addquaten Zuschnitt, wenn sie Sub-
jekten die erforderliche Unterstiitzung bei der Erreichung dieses Ziels anbie-
ten.

Dieses Leithild passt einerseits gut in die aktuelle sozialpolitische Landschaft,
steht aber andererseits auch in einem gewissen Widerspruch dazu. Hinter-
grund hierzu sind jene Verdnderungsprozesse des Sozialstaates, die als , akti-
vierende Wende der Sozialpolitik” beschrieben werden (Lessenich 2008, S.
77). Damit ist einerseits der Abschied von einem ,Vorsorgestaat” (Ewald 1993)
gemeint, der beansprucht, Lebensrisiken in einer kollektiven Daseinsvorsorge
weitgehend abzusichern. Andererseits ist damit ein neuer Regierungsmodus
angesprochen, in dessen Zentrum , der tendenzielle Ubergang von der 6ffent-
lichen zur privaten Sicherheit, vom kollektiven zum individuellen Risikoma-
nagement, von der Sozialversicherung zur Eigenverantwortung, von der
Staatsversorgung zur Selbstsorge (steht)” (Lessenich 2008, S. 82). Es entsteht
eine Politikform, die ,nach dem Modell des Anleitens zur Selbststeuerung”
(Saar 2007, S. 38) konstruiert ist. Die beliebte Formel von , Investing in People”
hat hier ihren systematischen Ort. Diese Politik unterstellt und fordert das
Lunternehmerische Selbst” (Brockling 2007), das sein Leben als eine Abfolge
von Projekten sieht und angeht, die mit klugem Ressourceneinsatz optimal or-
ganisiert werden miissen. Die Zukunftskommission von Bayern und Sachsen
hat dieses neue Biirgerleitbild exemplarisch formuliert: ,Das Leitbild der Zu-
kunft ist das Individuum als Unternehmer seiner Arbeitskraft und Daseinsvor-
sorge”, und das bedeutet fiir die Autoren: ,Diese Einsicht muss geweckt, Ei-
geninitiative und Selbstverantwortung, also das Unternehmerische in der Ge-
sellschaft, miissen starker entfaltet werden” (Kommission fiir Zukunftsfragen
Bayern-Sachsen 2007, S. 36). Das so konzipierte Subjekt ist fiir seine Gesund-
heit, fiir seine Fitness, fiir seine Passung in die Anforderungen der Wissens-
gesellschaft selbst zustdndig — auch fiir sein Scheitern. Nicht selten erlebt
sich allerdings das ,selbstwirksame” unternehmerische Selbst als ,unter-
nommenes Selbst” (Freytag 2008).

Ist es dieses Leitbild, dem der Befédhigungsansatz eine therapeutisch-sozial-
psychologische Gestalt verleihen soll? Bildet dieses Leitbild den Priifstand fiir
eine gelungene Passung? Kann das gemeint sein, wenn im Anschluss an das
Modell der Salutogenese von Widerstandsressourcen die Rede ist oder wenn
Verwirklichungschancen thematisiert werden? Ist das Leithild der Gesund-
heitsférderung das einer mdglichst permanent optimierten flexiblen Anpas-
sung ihrer Adressatinnen und Adressaten an die Beschleunigungsdynamiken
der spatmodernen Gesellschaften? Im Augenblick scheint die politische Pro-
grammatik sehr stark von dieser Idee durchdrungen zu sein, denn ,keine Le-
benslage, keine Lebensphase bleibt von der aktivierungspolitischen Anrufung
verschont” (Lessenich 2008, S. 117).

Die Leitidee des ,unternehmerischen Selbst” hat jedoch nur auf den ersten
Blick Ahnlichkeiten mit jener der Ottawa-Charta. Diese betont zwar auch die
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Idee der Selbstsorge und ihre Perspektive der Verantwortungsiibernahme fiir
das eigene Leben; sie stellt aber ebenso heraus, dass die Gesellschaft dafiir
strukturelle Voraussetzungen im Sinne verldsslicher institutioneller Unterstiit-
zungssysteme zu schaffen hat. Die Ottawa-Charta legt nicht ein Menschenbild
des allzeit funktionierenden, mobilen und flexiblen Menschen zugrunde, son-
dern eher das eines Menschen, der Lebenssouverénitdt nicht mit einer gren-
zenlosen Bereitschaft zur Anschmiegsamkeit an die Imperative des Marktes
gleichsetzt (vgl. Jehle 2007). In deutlicher Absetzung von einer in vielen Dis-
kursen bestimmend gewordenen unternehmerischen Perspektive betont sie
die Bedeutung des einen eigenstédndigen Lebensentwurfs und dass die dafiir
notwendigen gesellschaftlichen Gestaltungsspielrdume und Ressourcen ver-
flighar sein miissen. Die Férderung von Identitdtsarbeit im Sinne widerstandi-
ger Grenzziehungen zu den Zumutungen ,neosozialer Gouvernementalitat”
(Lessenich 2008, S. 84) kann in diesem Sinne als ein wichtiges Kriterium und
als unterstiitzenswertes Ziel gelingender Gesundheitsforderung bzw. padago-
gischer Praxis gesehen werden.

Wenn man die unterschiedlichen Datenquellen zu psychosozialen Problem-
und Risikolagen zusammen sieht, dann liegt die Vermutung nahe, dass ein Teil
der benannten Risikolagen in der wachsenden Beschleunigung aller Lebens-
vollzige (vgl. auch Rosa 2005) und den nicht ausreichend vorhandenen Le-
benskompetenzen in der Auseinandersetzung mit diesen Lebensbedingungen
begriindet sind. Die daraus resultierende mangelnde Balance zwischen Risi-
ken und Bewaltigungsressourcen wird dadurch noch unausgeglichener, dass
im globalen Netzwerkkapitalismus immer mehr gesellschaftliche Erwartungen
an die Subjekte adressiert werden, sich dieser Beschleunigung nicht nur an-
zupassen, sondern auch noch ihre Vorstellungen eines gelungenen Lebens
auf diesen normativen Horizont hin auszurichten.

Die zunehmende Erosion traditioneller Lebenskonzepte, die Erfahrung der
LEntbettung” (, Disembedding”; vgl. Giddens 1995, S. 33ff.), die Notwendigkeit
von mehr Eigenverantwortung und Lebensgestaltung haben Menschen in der
Gegenwartsgesellschaft viele Mdglichkeiten der Selbstgestaltung verschafft.
Zugleichist aber auch das Risiko des Scheiterns gewachsen. Vor allem die oft
nicht ausreichenden psychischen, sozialen und materiellen Ressourcen erhg-
hen diese Risikolagen. Die gegenwidrtige Sozialwelt ist deshalb auch als
Jfllichtige Moderne” charakterisiert worden (Bauman 2000), die kaum mehr
stabilen Bezugspunkt fiir die individuelle Identitdtsarbeit zu bieten hat und den
Subjekten eine endlose Suche nach den richtigen Lebensformen abverlangt.
Diese Suche kann zu einem ,erschopften Selbst” fiihren, das an den hohen
Anspriichen an Selbstverwirklichung und Gliick scheitert (Ehrenberg 2004).
Eine aktuelle Studie (Summer 2008) hat mehr als 300 Psychotherapieakten re-
analysiert und konnte mit dem an Ehrenberg geschérften Blick zeigen, dass
die ins Ich-ldeal verinnerlichten gesellschaftlichen Leistungs- und Selbst-
wirklichungsideologien eine destruktive Dynamik auslésen kénnen. Es handelt
sich bei Depression also nicht um eine ,Krankheit der Freiheit”, wie es Ehren-
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berg nannte, sondern um die Folgen einer individuellen Verinnerlichung der
marktradikalen Freiheitsideologien.

Wenn man den salutogenetischen Begriff der ,Widerstandsressourcen”
ernst und wdrtlich nimmt, dann gehdrt zu ihnen auch eine kritisch-reflexive
Haltung zu jenen normativen Vorgaben, die dem eigenen Wohlergehen scha-
den kdonnten. Préavention und Gesundheitsforderung sollten diese kritisch-re-
flexive Haltung nicht nur den eigenen Anspriichen und Programmen zugrunde
legen, sondern Menschen Kompetenz in diese Richtung zutrauen und sie
darin stérken. Statt einer unreflektierten Fitnessperspektive ware die Stér-
kung der Selbstsorge und Selbstachtsamkeit als normative Positionierung
vorzuziehen. Das ist eine zentrale Ressource. Zugleich miissen die institutio-
nellen Bedingungen der Mdglichkeit zu praktizierter Selbstsorge immer mit
bedacht werden.

Ich fasse kurz meine Uberlegungen zusammen:

— Selbsthilfe ist ein zivilgesellschaftliches Handlungspotenzial.

—In der Selbsthilfe wird Selbstbestimmung gelebt, ein zentraler Motor der
Aufklarung.

— Der Selbsthilfebereich ist ein wirksames Hilfesystem, das von der Selbst-
sorge der Subjekte bestimmt wird.

— Selbsthilfe kann nicht durch professionelle Hilfe ersetzt werden, sondern
zeigt deren Grenzen auf.

— Selbstwirksamkeitserfahrungen sind an Verwirklichungschancen gebun-
den, die im Sinne von Empowerment durch gute professionelle Arbeit gefor-
dert werden kénnen und sollten.

— Selbsthilfe ist deutlich zu unterscheiden vom ,,unternehmerischen Selbst”,
das vom neoliberalen Menschenbild bestimmt ist und weniger eine Hilfs-
denn eine Leidensquelle ist.

Perspektive: Fiir eine ,kommunitére Individualitat”

Durch die tiefgreifenden Prozesse der gesellschaftlichen Individualisierung
hat sich jener Prozess verstarkt, den Helmuth Plessner als ,,Schwéachung des
ontologischen Standortes des Menschen” in der Neuzeit benennt, die eine
.Neuverwurzelung des einzelnen in sich selbst” erfordere (1985, S. 373). Das
wird in den westlichen Gesellschaften teilweise als individualistischer Ego-
Trip gelebt, der suchtartige Ziige annehmen kann, weil sich das gesuchte
.wahre Selbst” als ein kommunikativ ,leeres Selbst” (Chushman 1990) er-
weist, dessen Leere mit psycho-kulturellem ,Identikit”? (Bauman 1992, S. 250),
vorgefertigten ldentitdtspaketen, esoterischen Versprechungen oder funda-
mentalistischen Endgiiltigkeiten gefiillt werden muss. Hierin ist die Gefahren-
seite der gegenwaértigen gesellschaftlichen Entwicklung zu sehen. Sie hat ei-
nen starken dkonomisch-ideologischen Motor auf ihrer Seite. Das grundle-
gende Steuerungsprinzip des Kapitalismus setzt auf Konkurrenz und indivi-
duelle Leistung und foérdert gerade dadurch eine ich-zentrierte Vermarktung
der Person, sie wird tendenziell zur Ware. Gleichzeitig durchzieht die Ge-
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schichte der Moderne die Ideologie des autonomen Subjekts, das sich alle Er-
folge und Misserfolge als selbstproduziert zurechnet.

Andererseits gibt es Indikatoren fiir gegenldufige Entwicklungen. In den
neuen Beziehungsmustern steckt ein hohes Potenzial an Solidaritdt und kom-
munitdren Verkniipfungen. Mit guten Griinden |&sst sich der gesellschaftliche
Freisetzungsprozess als ein potenzieller Zugewinn an individueller Entschei-
dungsfreiheit und an Gestaltbarkeit des eigenen Lebens und als eine ,Ent-
grenzung des Mdglichkeitssinns” begreifen. Die Entfaltung dieses Potenzials
findet am ehesten in ,kommunitdren Netzen” statt. In ihnen kann vor allem
das Gefahrenpotenzial der ,Risikogesellschaft” bewusst wahrgenommen und
bearbeitet werden kann. In ihnen kann, mit den Worten von Agnes Heller
(1989), das Bewusstsein fiir die krisentrachtige Moderne entwickelt werden,
.dass sie auf einem Seil (iber einem Abgrund balanciert und deshalb einen gu-
ten Gleichgewichtssinn braucht, gute Reflexe, ungeheures Gliick” und als
.das Wichtigste von allem”: Die Subjekte brauchen ,ein Netz von Freunden,
die sie bei der Hand halten kénnen”.

In solchen solidarischen Netzen ist die Basis fiir die Uberwindung eines , ego-
zentrierten Individualismus™ gelegt, und es besteht die Chance fiir die Produk-
tion und Erprobung ,kommunitérer Individualitdt” gegeben. Warnfried Dett-
ling (1994, S. 28) thematisiert im gleichen Bedeutungskontext einen , koopera-
tiven Individualismus®”, Helmut Berking und Ulrich Beck (1995) sprechen von
Lsolidarischem Individualismus” und Adalbert Evers (1994) richtet den Blick
auf einen ,verantwortlichen Individualismus®. Wenn dies keine naive Hoff-
nung ist, dann sollten alle gesellschaftspolitischen Férdermdglichkeiten fiir
die Anregung und Unterstiitzung selbstorganisierter Gruppen ausgeschopft
werden. Gerade in den unterprivilegierten gesellschaftlichen Gruppen und bei
Kindern und Jugendlichen sind hier aktive sozialpolitische Anregungs- und
Unterstiitzungssysteme erforderlich. Die Erfahrungen aus den vergangenen
Jahren im Selbsthilfe- und Initiativenbereich sind in diesem Bereich mehr als
ermutigend. Dass sich aber genau hier gegenwirtig eher Kiirzungen als ein
Ausbau unter den Vorzeichen des , Solidarpakts” vollziehen, ist fiir mich das
absurdeste Beispiel fiir eine paradoxe Intervention.

Ich schlieBe mit zwei Thesen:

These 1

In Deutschland werden gesellschaftliche Verénderungen oder der demografi-
sche Wandel mit Trauergesdngen begleitet oder in katastrophischen Szena-
rien beschrieben: Die Menschen wiirden immer egoistischer, der soziale Zu-
sammenbhalt ginge verloren, es wiirde sich soziale Kalte ausbreiten. Wilhelm
Heitmeyer (2011) spricht von einer zunehmenden ,sozialen Vereisung”. Fiir
diese Sichtweise gibt es viele Belege, und sie wird aus tief sitzenden Angsten
gespeist. Gleichzeitig ist sie einseitig und iibersieht Entwicklungen, die fiir
eine wachsende soziale Verantwortung, fiir zunehmendes Engagement und
neue Formen von Alltagssolidaritédt sprechen.
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These 2

Die vorhandenen Potenziale an Alltagssolidaritdt brauchen férderliche Rah-
menbedingungen, die im Sinne eines ermdglichenden Staates Biirgerengage-
ment unterstiitzen. Die von den Biirgerinnen und Biirgern initiierten und ge-
tragenen zivilgesellschaftlichen Projekte kénnen aber keinesfalls als , Ausfall-
biirgen” eines sich zuriicknehmenden Wohlfahrtsstaates verstanden werden.
Notig ist weiterhin eine Sozialpolitik, die die Menschen in ihren existenziellen
Risiken absichert und fiir soziale Gerechtigkeit sorgt.

Anmerkungen

1 Die ,BAT Stiftung fiir Zukunftsfragen” von Opaschowski wird zum Beispiel von der British Ame-
rican Tobacco finanziert.

2 Bauman meint damit eine Art Identitdtshaukasten.
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Renate Mitleger-Lehner

Selbsthilfeforderung durch die Krankenkassen.
Ein Update zum ,,Gruppenkonto”: Situations-
beschreibung und rechtliche Grundlagen

Der GKV-Spitzenverband regelt in seinem Leitfaden zur Selbsthilfeférderung
(in der Fassung vom 6.10.2009), wie die Forderung durch Krankenkassen an
Selbsthilfegruppen, Selbsthilfeorganisationen und Selbsthilfekontaktstellen
umzusetzen ist. Offen fiir ,Nachbesserungen” hat die ,Fachkonferenz Selbst-
hilfeférderung” beim GKV-Spitzenverband am 25. Mai 2011 beschlossen, eine
Ausnahmeregelung zur Kontofiihrung fiir nicht verbandlich organisierte
Selbsthilfegruppen zu erméglichen, denn: Selbsthilfegruppen sind , die klein-
ste Einheit” im System — mit ihrem unentgeltlichen Engagement, das von den
selbst Betroffenen geleistet wird, stellen auch sie Antrdge, verwalten die Gel-
der fiir die Gruppe und stofRen auf Fragen, wie sie dies tun sollen. Das haupt-
amtliche Personal in Selbsthilfekontaktstellen und Selbsthilfeunterstiitzungs-
stellen unterstiitzt sie dabei, ist aber ebenso auf rechtliche Fachkompetenz
angewiesen. Eine gewichtige Frage bezieht sich auf die Art der Konten, {iber
die die Zuschiisse verwaltet werden kdnnen.

Ich méchte in diesem Artikel die Mdglichkeiten einer Kontofiihrung fiir Selbst-
hilfegruppen beleuchten.

Einleitung

Seit dem Forderjahr 2010 bendtigen Selbsthilfegruppen fiir die Beantragung
von Fordermitteln bei den Krankenkassen ein separates Konto auf den Namen
der Gruppe. Die bisherige Praxis der Nutzung von Privatkonten, zum Beispiel
der Gruppenleitung, wurde damit in Frage gestellt. Fiir verbandlich organi-
sierte Gruppen wie auch fiir nicht verbandlich organisierte Gruppen, die also
nicht Mitglied bei einer Bundes- oder Landesorganisation der Selbsthilfe sind
und manchmal auch ,freie Gruppen” genannt werden, ist das Thema Konto-
fithrung seitdem verstérkt in der Diskussion. Es herrscht bei Selbsthilfegrup-
pen nach wie vor Irritation und manchmal auch Verwirrung {iber die Begriff-
lichkeiten der verschiedenen Kontenarten. Hinzu kommt, dass auch die Ban-
ken und Sparkassen unterschiedlich nach Kreditinstitut und Region ein ,,Grup-
penkonto” zulassen oder nicht. Unklar ist vielfach auch, ob die Gruppe die
Chance besitzt ein gebiihrenfreies Konto zu erlangen oder nicht. Folglich wer-
den unterschiedliche Wege seitens der Selbsthilfegruppen beschritten (vgl.
hierzu auch Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V. 2010)

Der GKV-Spitzenverband reagierte im Jahr 2011 auf die andauernden Pro-
bleme und Schwierigkeiten in der Kontenfrage mit einer Ausnahmeregelung.
In dieser Ausnahmeregelung fiir die nicht verbandlich organisierten Selbsthil-
fegruppen (s. Textkasten) wird die Erfordernis eines fiir die ,Zwecke der
Gruppe gesonderten Kontos” Krankenkassen (GKV-Spitzenverband 2009,
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S. 18) erneut bekraftigt. Jedoch wird beschrieben: ,Wenn rechtlich selbstén-
dige, nicht verbandlich organisierte Selbsthilfegruppen kein eigenstéandiges
Konto bei einer Bank erhalten, kénnen Krankenkassen alternativ ein Unter-
konto eines Girokontos, ein Sparkonto oder ein von einem Treuhdnder einge-
richtetes Konto akzeptieren” (NAKOS 2011, S. 39).

Ausnahmeregelung ,,Konto fiir nicht verbandlich organisierte Selbsthilfe-
gruppen“

Wenn rechtlich selbstandige, nicht verbandlich organisierte Selbsthilfegruppen
kein eigensténdiges Konto bei einer Bank erhalten, kdnnen Krankenkassen
alternativ ein Unterkonto eines Girokontos, ein Sparkonto oder ein von einem
Treuhander eingerichtetes Konto akzeptieren.

Dabei gilt, dass

a) ein Verfligungsberechtigter fiir das Konto benannt wird, der verpflichtet ist
sicherzustellen, dass die Férdermittel nur fir die Zwecke der Gruppe verwen-
det werden (wie bisher) und

b) der Antrag auf Fordermittel von zwei Mitgliedern der Selbsthilfegruppe
unterzeichnet wird und

c) die Selbsthilfegruppe in voller Héhe Uber die Fordermittel verfligen kann.
Da Banken keine schriftlichen Bestétigungen ausstellen werden, dass sie keine
eigensténdigen Konten fir Gruppen einrichten, ist die Aussage der Gruppe
maBgeblich.

Zu a) Auf eine alternative Regelung, dass zwei Verfligungsberechtigte fur das
Konto zu verlangen sind, wird verzichtet, da bei Giro-Unterkonten der zweite
Verflgungsberechtigte auch Zugriff auf das Hauptkonto hétte. Dies ist zumin-
dest bei einigen Banken der Fall und wirde ggf. weitere Ruckfragen und Ver-
waltungsaufwand produzieren.

Zu b) Eine Regelung, dass zwei Gruppenmitglieder den Antrag unterzeichnen
und damit Kenntnis haben, dass ein Antrag auf Férdermittel gestellt wurde, ist
sinnvoll. Diese Regelung starkt die Transparenz in der Gruppe, wenn die Aus-
zahlung auf ein privates Girokonto erfolgt.

Quelle: NAKOS INFO 106, NAKOS 2011

Diese Ausnahmeregelung und die darauf folgenden Verlautbarungen sowie
erfolgreiche Verhandlungen zwischen bayerischen Selbsthilfekontaktstellen
und den regionalen Sparkassen bieten nun Anlass, den jetzigen Sach- und
Diskussionsstand nochmals zusammenzufassen.

1. Verbandliche und nicht verbandliche Gruppen

Zunachstist bei der Frage, welche Maglichkeiten sich einer Selbsthilfegruppe
bei der Kontofiihrung eréffnen, zu unterscheiden, ob es sich um eine verband-
lich organisierte Selbsthilfegruppe oder um eine nicht verbandlich organi-
sierte (,freie”) Gruppe handelt. Beide Begriffe sagen nichts iiber die Rechts-
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form dieser Gruppen aus, diese spielt jedoch fiir die Eréffnung eines Gruppen-
kontos eine wichtige Rolle.

Der GKV-Spitzenverband unterscheidet zwischen rechtlich selbstandigen,
nicht verbandlich organisierten Selbsthilfegruppen einerseits und rechtlich
unselbstédndigen Untergliederungen von rechtsfahigen Bundes-, Landes- oder
Regionalverbdnden andererseits (vgl. Hundertmark-Mayser 2010). Mit dem
Begriff der ,rechtlich unselbstdndigen Untergliederung” wird die Verflech-
tung zwischen Selbsthilfegruppe und Dachverband ausgedriickt. Bei Mit-
gliedschaft in einem Bundesverband / Landesverband laufen die rechtlichen
AuBRenwirkungen der Gruppe iiber den Verband. Die Rechtsfahigkeit dieser
Verbénde, die in der Regel als Verein strukturiert sind, strahlt so auf die Grup-
pen aus. Ob und welche Gestaltungsmoglichkeiten und Gestaltungsrechte der
Gruppe bleiben — auch hinsichtlich der Kontofiihrung — wird damit nicht the-
matisiert. Verbandlich nicht organisierte Gruppen wiederum kénnen selbst
Vereinsstatus besitzen oder aber ohne diesen ,lediglich” eine Gesellschaft
des Biirgerlichen Rechts sein (vgl. Weber 2010, S. 55).

Die Unterscheidung zwischen ,verbandlichen Gruppen” und ,nicht verband-
lichen Gruppen” dientim Zusammenhang mit der Krankenkassenforderung le-
diglich zur Beschreibung von unterschiedlichen Bedingungen, unter denen
diese beiden Gruppierungen das erforderliche Gruppenkonto benennen kon-
nen. Aussagen, wie Banken und Sparkassen nun mit diesen Gruppierungen
bei einer gewiinschten Kontoerdffnung umgehen kénnen, sind damit nicht ge-
troffen.

2. Das Gruppenkonto fiir eine nicht verbandlich organisierte
Gruppe

Gewiinscht wurde seitens des GKV-Spitzenverbandes fiir alle ,freien Grup-
pen” ein gesondertes, klar von einer Privatperson abtrennbares Konto schon
langer. Fiir eine Gruppe erschien eine eigene Kontoverbindung spatestens
dann erforderlich, wenn eine Férderung beantragt wurde. Denn dann wird zu-
mindest ein Minimum an Buchhaltung zur ordnungsgeméRen Erstellung der
Verwendungsnachweise erforderlich. Verbindlich war ein gesondertes Grup-
penkonto allerdings nicht. Der ,Leitfaden zur Selbsthilfeférderung” des GKV-
Spitzenverbandes stellte spatestens ab dem Jahr 2009 auf eine einheitliche Li-
nie ab. In der Fassung des Leitfadens vom 6.10.2009 heil3t es unter Ziffer 4.3 bei
den ,ergdnzenden Forderungsvoraussetzungen fiir értliche Selbsthilfegrup-
pen”, dass ,die Benennung eines nur fiir die Zwecke der Selbsthilfegruppe
gesonderten Kontos™ erforderlich sei (GKV-Spitzenverband 2009, S. 18). Damit
sollte eigentlich alles klar sein. Dennoch entfachte sich eine Diskussion darii-
ber, was unter einem ,gesonderten Konto” zu verstehen sei. Begriffe wie
,Unterkonto” oder , Treuhandkonto” kursieren seither.

2.1 Das Unterkonto eines privaten Girokontos
Das Unterkonto fiir eine Selbsthilfegruppe lduft auf den Namen des ,Haupt”-
Kontoinhabers. Meistens ist die Kontonummer bis auf die letzten zwei Stellen
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identisch und kann gegebenenfalls auch mit einem Zusatz versehen werden,
wie zum Beispiel ,Selbsthilfegruppe Prostatakrebs”. Der Nachteil allerdings
ist, dass es letztendlich ein Konto des Kontoinhabers bleibt. Er allein ist verfii-
gungsberechtigt.
Was passiert, wenn der Kontoinhaber verstirbt oder krankheitsbedingt nicht
mehr handlungsfédhig ist? In beiden Féillen diirfte es die Selbsthilfegruppe
schwer haben, notige Uberweisungen zu tatigen oder die geplanten Anschaf-
fungen zu bezahlen. Und dies manchmal auf nicht absehbare Zeit. Denn das
Unterkonto, auch wenn es den Zusatz ,Selbsthilfegruppe Prostatakrebs”
(Beispiel) ausweist, bietet keine Garantie, dass im Erbfall die Erben, das Nach-
lassgericht und das Finanzamt (an-)erkennen, dass diese Gelder nicht in den
Nachlass fallen. Wenn der Gruppe die Erben des Kontoinhabers nicht bekannt
sind oder mit ihnen auf unbiirokratischem Weg keine Einigung erzielt werden
kann, dann drohen komplizierte und langwierige Verfahren: Gegeniiber dem
Nachlassgericht muss iiberhaupt die Berechtigung zur Akteneinsicht nachge-
wiesen werden, denn in der Regel ist die Selbsthilfegruppe nicht Beteiligte im
Nachlassverfahren. Aber nur iiber die Akteneinsicht ist Kenntnis iiber die Er-
ben zu erhalten. Wenn dann die Erbenermittlung noch schwierig wird, kann
das ,Gruppenkonto” fiir lange Zeit blockiert sein.
Eine dhnliche Problematik ergibt sich bei einer dauerhaften Erkrankung des
Kontoinhabers. Hier kann der Fall eintreten, dass auf nicht absehbare Zeit ein
Ansprechpartner fehlt, der wirksam iiber die Konten verfiigen kann und die
Gelder an die Selbsthilfegruppe herausgibt.
Weiter bietet ein Unterkonto keinen Schutz fiir die finanziellen Mittel der
Selbsthilfegruppe im Falle der Insolvenz des Kontoinhabers oder bei einer
Kontenpfandung. Wenn auch eine Insolvenz des Kontoinhabers ein Ausnah-
mefall bleiben diirfte, so bleibt das Problem einer Kontenpfdndung durch ei-
nen einzelnen Glaubiger bestehen. Im Geschéftsleben und im Rechtsverkehr
Unerfahrene machen nicht selten auch einmal eine Erfahrung mit dem Ge-
richtsvollzieher und sehen sich mit einer Zwangsvollstreckung iiberzogen.
Wenn diese dann in Form einer Kontenpfdndung durchgefiihrt wird, wird keine
Riicksicht auf ein Unterkonto mit dem Zusatz ,Selbsthilfegruppe Prostata-
krebs” genommen. Vor so einem Risiko sollte sich die Gruppe schiitzen'.
Mit der Sitzung vom 25. Mai 2011 hat der GKV-Spitzenverband ein Unterkonto
nun als Ausnahmegenehmigung zugelassen, um fiir die Gruppen eine prag-
matische Lésung zu ermdglichen. Wenn es einer nicht verbandlich organisier-
ten Selbsthilfegruppe nicht gelingen sollte, ein eigenes Konto zu errichten,
dann wird im Einzelfall auch die Nennung eines Unterkontos eines privaten Gi-
rokontos bei der Beantragung von Férdermitteln akzeptiert. Dabei gilt, dass
— ,ein Verfligungsberechtigter fiir das Konto benannt wird, der verpflichtet ist
sicherzustellen, dass die Fordermittel nur fiir die Zwecke der Gruppe ver-
wendet werden (wie bisher),
—der Antrag auf Fordermittel von zwei Mitgliedern der Selbsthilfegruppe
unterzeichnet wird und
—die Selbsthilfegruppe in voller Hohe iiber die Fordermittel verfiigen kann.”
(vgl. NAKOS 2011, S. 39)
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Als Begriindung, dass lediglich ein Verfiigungsberechtigter (und nicht zwei)
vorhanden sein muss, wird angefiihrt, dass jeder weitere Berechtigte durch
seine Vollmacht (zumindest bei einigen Banken) auch Zugriff auf das Haupt-
konto besdlRe und somit weitere Komplikationen eintreten kdnnten.

2.2 Das Treuhandkonto

Ein Treuhandkonto, das hort sich gut an. Bedacht werden sollte allerdings,
dass ein Treuhandkonto im groBen und ganzen nur auf bestimmte Berufsgrup-
pen wie Rechtsanwilte, Notare, Testamentsvollstrecker oder Verwalter von
Wohnungseigentiimergemeinschaften zugeschnitten ist. Nur bei diesen Grup-
pen ist garantiert, dass diese Konten von den Bankverbindungen des Kontoin-
habers vollstdndig getrennt betrachtet werden und abgespalten sind.
Daneben gibt es so genannte ,private Treuhandkonten”, die bei jeder Bank
oder der Sparkasse erdffnet werden kdnnen. Diese Konten sind eigentlich so-
genannte ,offene Fremdkonten”, die auf den Namen eines Gruppenmitglieds
lauten und den Zusatz ,Selbsthilfegruppe Prostatakrebs” (Beispiel) fiihren.
Diese Konten werden gerne von den Banken als , Treuhandkonto” bezeichnet,
aber dennoch bleibt die N&he und die Zuordnung zur Privatperson immer be-
stehen und fiihrt genauso, wie beim Unterkonto zu den dort genannten Risi-
ken.

GemaR der Ausnahmeregelung des GKV-Spitzenverbandes werden solche
Konten ausdriicklich als Moglichkeit fiir ein ,fiir die Zwecke der Gruppe be-
nanntes Konto” beschrieben. Der GKV-Spitzenverband greift hier die in eini-
gen Féllen gelebte Praxis auf und bestatigt sie, bei der drtliche Selbsthilfeun-
terstiitzungseinrichtungen fiir einzelne ,ihrer” Gruppen im Bedarfsfall ein
Treuhandkonto fiir Férdermittel fiihren (vgl. Gajek 2010, S. 58-60).

2.3 Das Konto der Selbsthilfegruppe als , Gesellschaft biirgerlichen Rechts”
Die sauberste und fiir die Selbsthilfegruppen erstrebenswerteste Losung ist
allerdings diejenige, die bei Banken die groRte Uberzeugungsarbeit erfordert.
Die Losung ergibt sich aus dem Gesellschaftsrecht und hier aus den Bestim-
mungen fiir die Gesellschaft des biirgerlichen Rechts. Die Selbsthilfegruppe
sollte darauf dringen, ein Konto auf den Namen der Selbsthilfegruppe zu er-
halten, mit dem Zusatz, dass zwei Teilnehmer hierfiir verantwortlich zeichnen.
Dies kann entweder erfolgen durch die Unterzeile ,Inhaber: Frau X und Herr
Y* oder ,Zeichnungsberechtigte / Verfiigungsherechtigte: Frau X und Herr Y.
Diese Forderung begegnet in der Praxis noch vielen Ressentiments. Meist
wird zunachst die Gruppe nach ihrem Status als Verein gefragt, und wenn dies
verneint wird, ihr die Mdglichkeit verweigert, ein Gruppenkonto zu erdffnen.
Die Gruppe hétte ja keine Rechtspersdnlichkeit, die Klassifizierung einer
Selbsthilfegruppe erscheint schwierig. Hier ist Hartnackigkeit gefragt.

Eine nicht verbandlich organisierte (,,freie”) Selbsthilfegruppe ist eine Gesell-
schaft des biirgerlichen Rechts, eine Personengesellschaft, die — wenn auch
mit weniger Rechten als eine juristische Person ausgestattet — aber dennoch
im Rechtsverkehr auftreten kann und dies auch seit langem tut. Man denke
nur an all die kleinen Handwerksbetriebe oder Einzelhandelsgeschéfte, die
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von zwei oder drei Personen betrieben werden. Auch diese sind Gesellschaf-
ten des biirgerlichen Rechts und geben sich Namen, die nicht notwendiger-
weise mit den Namen der Gesellschafter identisch sind. Keine Bank hat je ei-
ner solchen Personengesellschaft die Eréffnung eines Bankkontos auf den
Namen der Gesellschaft verwehrt. Voraussetzung bleibt, dass sich der Fir-
menname aus dem Gesellschaftsvertrag ergibt und die Gesellschafter, also
die Mitglieder der Gruppe, vollstdndig im Kontenstammblatt der Bank aufge-
fiihrt werden. Daneben muss noch Klarheit geschaffen werden, welches oder
welche der Mitglieder verfligungsberichtigt sind.

Grund fiir die von Bankenseite vielfach an den Tag gelegte Zuriickhaltung bei
der Erdéffnung eines Gruppenkontos ist, dass eine Selbsthilfegruppe oft als
L.amorphes Gebilde” mit einer nicht abgrenzbaren Zahl an Mitgliedern ohne
vertragliche Verbindung erscheint. Dies ist zugleich richtig und falsch. Selbst-
hilfegruppen sind offen fiir neue Teilnehmer und haben vor diesem Hinter-
grund keine Antwort auf die Frage nach der Zahl der ,Gesellschafter” (Mit-
glieder der Gruppe). An diesem Punkt sollte sich die Selbsthilfegruppe auf ih-
ren ,harten Kern” besinnen und davon ausgehen, dass zumindest dieser
Lharte Kern” zum fraglichen Zeitpunkt die Gesellschaft des biirgerlichen
Rechts bildet.

Und eine vertragliche Bindung ist oft schneller entstanden, als es den Teil-
nehmerinnen und Teilnehmern bewusst ist. Fiir diese vertragliche Bindung ist
keine schriftliche Fixierung erforderlich, wie es zum Beispiel die Satzung ei-
nes Vereins erfordert. Der Konsens {iber die Ziele der Gruppe und Vereinba-
rungen iiber das Gruppenleben und Vertretungsregelungen sind die weiteren
grundlegenden Voraussetzungen, um von einer ,Gesellschaft des Biirger-
lichen Rechts” zu sprechen. Aber damit besteht bereits eine vertragliche Ver-
flechtung der einzelnen Mitglieder untereinander. Es liegt ein Vertrag, wenn
auch kein schriftlicher vor. Eine Personengesellschaft ist entstanden.

Damit miissten die Kriterien eigentlich erfiillt sein, um ein Gruppenkonto eroff-
nen zu konnen. Sofern mit diesen Aussagen die Kontenerdffnung dennoch
Probleme bereitet, hilft es vielleicht, die wesentlichen Eckpunkte der Gesell-
schaft biirgerlichen Rechts zu Papier zu bringen. Damit liegt sozusagen ein
Gesellschaftsvertrag vor. Einige grundlegende Punkte schriftlich in Form eines
Vertrages festzuhalten, ist auch in anderer Hinsicht niitzlich, zum Beispiel um
in Vertretungsfragen innerhalb der Gruppe und nach auen hin Transparenz
und Klarheit zu erreichen. Mit der Vorlage eines ,Gesellschaftsvertrages”
miissten dann allerdings alle Hiirden zu nehmen sein, um ein auf die Gesell-
schaft lautendes Konto erdffnen zu kénnen. Wie sich in der Praxis gezeigt hat,
ist es auch hilfreich, gegeniiber den Banken die finanzielle Férderung durch
die gesetzlichen Krankenkassen explizit zu benennen und die entsprechenden
Bescheide vorzulegen.

2.4 Das Konto eines ,nicht eingetragenen Vereins”

Eine weitere Mdglichkeit, vor allem fiir gréRere Gruppen, die bereits eine ge-
wisse Verwaltungsstruktur besitzen, stellt auch die Maglichkeit dar, ein Grup-
penkonto als ,nicht eingetragener Verein” zu erreichen. Voraussetzung dazu
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ist, dass die Gruppe der Bank gegeniiber ihren Status dokumentieren kann,
also quasi eine Satzung, die allerdings nicht notariell beglaubigt sein muss,
und Vereinsorgane wie einen Vorstand vorweisen kann. Bei etablierten, gro-
Beren Selbsthilfegruppen kann dies der Fall sein und erspart der Gruppe Dis-
kussionen mit den Vertretern der Bank, ob eine Selbsthilfegruppe als ,BGB-
Gesellschaft” ein Gruppenkonto erdffnen kann oder nicht.

2.5 Zusitzliche Aspekte

Zeichnungsherechtigte/r

Mindestens eine natiirliche Person muss fiir das Gruppenkonto, das Konto ei-
ner Gesellschaft des Biirgerlichen Rechts, als verfiigungsberechtigt zeichnen.
Auch die Ausnahmeregelung des GKV-Spitzenverbandes fiir Gruppenkonten,
sieht vor, dass ein Verfiigungsberechtigter ausreichend ist. Ob dies allerdings
sinnvoll ist, kann jede Gruppe fiir sich entscheiden. Einziger Vorteil ist, dass es
fiir den Kontoinhaber einen Schutz bietet, wenn nur er zeichnungsberechtigt
ist, und kein weiterer ohne sein Wissen und seine Zustimmung {iber das Konto
verfiigen kann.

In anderer Hinsicht bietet die Existenz eines weiteren Bevollmédchtigten aber
Vorteile. Fiir eine stringente Handlungsfahigkeit der Gruppe ist es besser,
wenn sich mindestens zwei Verfligungsberechtigte finden lassen, die Bank-
geschiéfte tdtigen kdnnen. Die Gruppe sollte auch diskutieren, ob die Zeich-
nungsberechtigten nur gemeinsam Verfligungen treffen kdnnen oder jeder
Berechtigte auch alleine tétig werden kann. Wie im Geschéftsleben auch sind
Regelungen moglich, die das Mitglied gegeniiber der Gruppe, also im Innen-
verhéltnis nur bis zur Hohe eines festgelegten Betrages autorisieren iiber die
Finanzen zu verfiigen.

Gebiihrenfreiheit fiir Gruppenkonten

Auch hier hilft nur Hartnédckigkeit. Natiirlich ist es von Seiten der Banken und
Sparkassen richtig, wenn darauf verwiesen wird, dass eine Selbsthilfegruppe
nicht gemeinniitzig ist und es auch nicht sein kann. Denn dieses Privileg ist
den Vereinen vorbehalten, denen das Finanzamt den Status der ,,Gemeinniit-
zigkeit” verliehen hat. An die Gemeinniitzigkeit wird vielfach angekniipft,
wenn es darum geht ein gebiihrenfreies Konto zu erlangen.

Der Hinweis, dass die ,Gemeinniitzigkeit” vor allem mit dem Einkommensteu-
errecht zu tun hat, sei erlaubt. Eine weitere Argumentationshilfe ist, dass auch
andere Institutionen und Vereinigungen zum Wohl der Allgemeinheit tatig sein
kdnnen, ohne dass sie Vereinsstatus besitzen miissen. Nur so erklért sich im
Ubrigen auch die Férderfahigkeit von rechtlich selbstandigen, nicht verband-
lich organisierten Selbsthilfegruppen ohne Vereinsstatus.

Berichtet werden soll allerdings an dieser Stelle, dass die Selbsthilfekontakt-
stellen und Selbsthilfeunterstiitzungsstellen in verschiedenen Bundeslédndern
mit den regionalen Sparkassen Kontakt aufgenommen haben, um grundsétz-
lich fiir Selbsthilfegruppen Gebiihrenfreiheit zu erreichen. Aus verschiedenen
Stadten werden hierzu erste Erfolge gemeldet (fiir Bayern wissen wir dies z.B.
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von Miinchen, Niirnberg und Regensburg). Hier sichern nun die Sparkassen
Selbsthilfegruppen die Mdglichkeit eines kostenfreien oder kostengiinstigen
Gruppenkontos zu. Es ware wiinschenswert, wenn andere Kreditinstitute
nachziehen wiirden.

3 Das Gruppenkonto fiir eine verbandlich organisierte
Selbsthilfegruppe

Beiverbandlich organisierten Gruppen stellen sich meist andere Fragen, denn
die Satzung eines Dachverbandes kann verschiedene Regelungsmdglichkei-
ten zum Thema Gruppenkonto ausweisen.

3.1 Das eigene Gruppenkonto

Bundes- oder Landesverbénde kdnnen es natiirlich den Regionalgruppen frei-
stellen, ob sie ihr eigenes Gruppenkonto beibehalten mdéchten oder nicht. Ent-
scheidet sich die Gruppe fiir ein selbstédndiges eigenes Konto, dann ergeben
sich daraus auch keine anderen Fragestellungen wie bei den ,freien Grup-
pen” und deren Konten. Im Gros der Félle laufen allerdings die Gruppenkonten
iiber die Dachverbénde. Auch hier gibt es mehrere Mdglichkeiten.

3.2 Das Unterkonto beim Dachverband

Die erste Variante besteht darin, dass der Verband fiir die Gruppe ein Konto
unterhélt, meist als ,,Unterkonto” eines seiner Geschaftskonten. Fiir dieses
Konto besitzen dann die Verantwortlichen der Selbsthilfegruppe Vollmacht
und kdnnen jederzeit iiber ihre Mittel verfiigen. Wenn in der Satzung des
Dachverbandes eine derartige Regelung getroffen ist, ist der Transparenz und
der direkten Zugriffsmoglichkeit durch die Gruppe geniige getan. Die Orts-
oder Regionalgruppe ist einerseits in der Lage, die Vorteile der verbandlichen
Organisation in Anspruch zu nehmen, hat immer noch geniigend Selbststén-
digkeit und kann ohne groBe Hiirden und Aufwand {iber die eigenen Mittel
verfiigen. Nebenbei sind diese Konten fiir die Gruppen meist gebiihrenfrei.

3.3 Antrag auf Freigabe der Mittel

Auch folgende Konstruktion ist in Verbandsatzungen zu finden: Der Dachver-
band verwaltet die der Gruppe zustehenden Mittel nicht {iber ein Unterkonto,
sondern — um es buchhalterisch auszudriicken — verbucht die der Gruppe zu-
zuordnenden Zahlungsfliisse iiber ein gesondertes Sachkonto. Die Kontenver-
waltung liegt somit vollstédndig beim Verband und wird auch von ihm kontrol-
liert. Damit ist auch eine inhaltliche Kontrolle mdglich. Der Verband kann bei-
spielsweise darauf hinweisen, dass eine Zahlung nicht dem Férderzweck ent-
spricht oder vom Fdrderantrag abweicht. Dariiber hinaus kann es so geregelt
sein, dass die Gruppe fiir den Zahlungsfluss auch einen eigenen Antrag an
den Dachverband stellen muss.

Wie gesagt, ob und inwiefern eine derartige Regelung fiir die Gruppe bindend
ist, erschliet sich immer aus der Satzung. Trifft die Satzung hierzu keine Aus-
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sagen, sollte dies angesprochen und diskutiert, ggf. durch eine interne Ge-
schéftsordnung geregelt werden.

Zusammenfassung

Fiir eine nicht verbandlich organisierte (,freie”) Selbsthilfegruppe ist es wohl
die beste und sicherste Losung, bei den Geldinstituten auf ein Gruppenkonto
im Sinne einer Gesellschaft des Biirgerlichen Rechts mit zwei Zeichnungsbe-
rechtigten zu dringen. Demgegeniiber wird es fiir einige Selbsthilfegruppen
notwendig sein, sich auf die beschriebene Ausnahmeregelung zu berufen und
auf dem privaten Girokonto der Gruppenleiterin oder des Gruppenleiters oder
eines Mitglieds ein Unterkonto einzurichten.

Verbandlich organisierte Gruppen geniigen den Anforderungen fiir die An-
tragsstellung am ehesten durch ein fiir sie eingerichtetes Unterkonto beim
Dachverband. Ob neben dieser Lésung auch die Fiihrung eines eigenen Kon-
tos oder eine andere Kontenverwaltung durch den Dachverband mdglich ist,
kann im Bedarfsfall untersucht werden. Und: Ein Blick in die Verbandssatzung
klart im Zweifel, welche Verpflichtungen und welche Rechte dort den einzel-
nen Mitgliedern, also den einzelnen Gruppen, zugeschrieben werden.

Anmerkung

1 Der Vollstéandigkeit halber fiir Selbsthilfegruppen rund um Arbeitslosigkeit und / oder Leistungen
nach SGB II: Auch ein so genanntes , P-Konto”, das mit der Bank vereinbart werden kann, um
einen Bezieher von Arbeitslosengeld Il und dhnlichen Leistungen vor Pfandungen zu schiitzen,
hilft nicht. Denn die der Selbsthilfegruppe zustehende Forderung ist keine Leistung im Sinn des
Sozialgesetzbuches Il und somit nicht vor einer Pféndung geschiitzt.
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