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Liebe Leserin, lieber Leser,

das Selbsthilfegruppenjahrbuch 2015 ist umfangreicher geworden, als Sie es
aus den Vorjahren gewohnt sind. Aber da hilft ja nichts: da miissen Sie jetzt
durch! Immerhin lasst sich bei diesem {ippig gefiillten Selbsthilfe-Packchen
umso sicherer vorhersagen, dass gerade auch fiir Sie etwas Interessantes
dabei ist.

Es gehtlos mit einer Reihe von Berichten von Mitgliedern aus Selbsthilfegrup-
pen und Selbsthilfeorganisationen. Sie gewahren uns Einblick in ihr konkretes
Tun —vor Ort wie auf Bundesebene, ja sogar europaweit —, in die Miihen und
die Erfolge der Betroffenen, ihre manchmal erstaunlichen Kompetenzen, trotz
Krankheit und Behinderung. Natiirlich geht es nicht immer gut und natiirlich
sind solche Formen gemeinschaftlicher Selbsthilfe nicht jedermanns Sache;
wenn es aber klappt, dann sind solche Erfahrungsberichte oft die {iberzeu-
gendsten Belege fiir die ,,Wirksamkeit” von Selbsthilfegruppen, fiir den ,Nut-
zen”, den sie fiir Beteiligte (und oft auch dariiber hinaus) stiften kénnen.

Einen weiteren Schwerpunkt dieses Selbsthilfegruppenjahrbuchs haben wir
der Migranten-Selbsthilfe gewidmet. Schon seit Jahren wird dariiber geklagt,
dass diese Bevolkerungsgruppe in Selbsthilfegruppen und Selbsthilfeorgani-
sationen etwa im Gesundheitshereich unterreprasentiert ist. Zwar gibt es eine
bunte Vielfalt von Organisationen dieser Menschen, diese sind aber eher
landsmannschaftlich oder religios-kulturell orientiert. Auch Selbsthilfe-Kon-
taktstellen befassen sich mit dieser Fragestellung, und in einigen speziellen
Projekten wurde intensiv nach Wegen gesucht, hier im Sinne von Integration
und Inklusion etwas zu erreichen. In drei Artikeln wird {iber diesbeziigliche
Erfahrungen in Niedersachsen und in Hamburg berichtet.

Ebenfalls aus Niedersachsen stammt ein Plddoyer, die Bewertung von Selbst-
hilfegruppen mit Themen zu Arbeitslosigkeit und / oder Hartz IV in der Forde-
rung gemdl § 20c SGB V an gesundheitswissenschaftliche Erkenntnisse an-
zupassen.

Es folgen Berichte {iber besondere Anregungs- und Unterstilitzungsaktivitdten
fiir Selbsthilfegruppen, wie sie von einigen Selbsthilfe-Kontaktstellen bzw. von
Apotheken praktiziert werden. Sie finden auch einen Beitrag zur Bilanz und
Perspektive des so genannten In-Gang-Setzer-Modells in der Kontaktstellen-
arbeit.

Aus Nordrhein-Westfahlen wird in zwei Artikeln dargestellt, wie sich die
Selbsthilfe in starker formalisierter Form, basierend auf Vorgaben eines Lan-
desgesetzes bzw. auf einer Kooperationsvereinbarung, einmischt und betei-
ligt. Alles nicht so einfach, aber doch ein klares Zeichen dafiir, dass die
Selbsthilfe als Akteur und ernst zu nehmender Partner, als , vierte Sdule des
Gesundheitswesens” (neben Krankenh&usern, Arztpraxen und dem offent-
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lichen Gesundheitsdienst) wahrgenommen wird. Diese Rolle auch in ange-
messener Weise auszufiillen, ohne zum puren Alibi zu werden und ohne sich
selbst véllig zu {iberlasten, ist eine echte Herausforderung.

Seit 2013 lduft eine groRe, vom Bundesgesundheitsministerium geforderte
Studie iiber Selbsthilfe in Deutschland (SHILD). Nach langerer Zeit wir hier
wieder einmal eine Art Bestandsaufnahme zum Stand der Selbsthilfe-Ent-
wicklung in unserem Land gemacht. Selbsthilfe-Aktive, professionelle Unter-
stiitzer/innen sowie externe Fachleute bzw. Kooperationspartner/innen wur-
den mit Fragebogen und in Interviews befragt und vorliegende Materialen (Li-
teratur, Dokumente etc.) gesichtet. Wir freuen uns sehr, dass erste Ergebnisse
aus diesem Forschungsverbund hier in zwei Artikeln dargestellt werden. In-
zwischen wurde die Verldngerung des Projekts erfreulicherweise vom
Bundesgesundheitsministerium bewilligt. In der zweiten Phase wird die Stu-
die sich inshesondere damit beschéftigen, die Wirkungen von Selbsthilfe ge-
nauer zu analysieren.

Selbsthilfe ist aber nicht nur Gegenstand von Forschung und Wissenschaft,
sondern sie wird selber auch zunehmend eingeladen, an der Gewinnung und
Weitergabe von Wissen mitzuwirken. Zwei Beispiele, die Beteiligung von
Selbsthilfevertreter/innen an Planung und Durchfiihrung eines Forschungs-
projekts sowie die Mitwirkung von ,Patientenvertreter/innen” an der Erstel-
lung von Leitlinien flir medizinische Versorgung, werden hier vorgestellt.

Am Ende dieses Selbsthilfegruppenjahrbuchs finden sich schlieBlich Bei-
trége, die grundsétzliche Fragen der Rolle der Selbsthilfe in der Daseinsvor-
sorge und im Gesundheitssystem beleuchten bzw. sich mit der Bedeutung von
Inklusion und Empowerment, von rechtlichen Aspekten und mit den Folgen
der Nutzung des Internets fiir die Selbsthilfe auseinandersetzen.

Die Redaktion wiinscht eine gewinnbringende Lektiire!

Dérte von Kittlitz Jiirgen Matzat Wolfgang Thiel
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Karl-Heinz Bockelbrink

Eine gesundheitshezogene Selbsthilfegruppe
griinden, stabilisieren, strukturieren und verandern

Das Beispiel der Selbsthilfegruppe Blasenkrebs-
erkrankungen Dortmund

Vorbemerkung

Im folgenden Text wird die Bezeichnung , Blasenkrebs” verwandt; gemeint ist
damit immer der Harnblasenkrebs. Die Abkiirzung SHG im Text bedeutet
Selbsthilfegruppe. Zugunsten der besseren Lesharkeit wird im Text liberwie-
gend die ménnliche Form benutzt; es sind damitimmer beide Geschlechter ge-
meint.

Alles begann mit meiner Erkrankung an Blasenkrebs ..... und flihrte zu der
Selbsthilfegruppe Blasenkrebserkrankungen Dortmund, die 2014 zehn Jahre
bestand. Voller Zufriedenheit und auch mit etwas Stolz blickt unsere SHG auf
diese mehr als 10 Jahre zuriick, deren Entwicklung ich im Folgenden darstelle.
Vielleicht motiviert es andere, selbst eine Selbsthilfegruppe zu griinden oder
den Weg in eine solche zu finden. Die Devise ,Voneinander — Fiireinander” ist
die gute Erfahrung und die Triebkraft in unserer Gruppe.

Wir sind eine Gruppe von Menschen, die Blasenkrebs aus eigener Erfahrung
kennen. Wir wollen durch Informations- und Erfahrungsaustausch Hilfe zur
Bewiltigung der Krankheit Blasenkrebs geben und bekommen.

Startphase

Im Marz 2003 erhielt ich die Diagnose Blasenkrebs. Viele Fragen und Angste
befielen mich, die ich zun4chst mit meinen Arzten besprach. Sie geleiteten
mich durch eine erfolgreiche Therapie und durch die Nachsorge. Und doch
hatte ich den dringenden Wunsch, Menschen, die auch von dieser Krankheit
betroffen sind, kennenzulernen und mit ihnen Erfahrungen auszutauschen.
Aber wie sollte ich das machen? Die Einrichtungen , Selbsthilfe” und , Kon-
taktstelle” kannte ich nicht.

Ein Zufall fiihrte im Oktober 2003 zur Begegnung mit der Prostata-Selbsthilfe-
gruppe Dortmund. Dort bat ich um Rat, wie eine SHG zu griinden sei. Ihre Be-
ratung machte mich auf die Selbsthilfe-Kontaktstelle Dortmund aufmerksam,
wo ich meine Absicht, eine SHG Blasenkrebserkrankungen zu griinden, vor-
trug. Dort erfuhr ich gute Unterstiitzung. In einer Pressemitteilung in den Dort-
munder Tageszeitungen wurde meine Absicht verdffentlicht und um Interes-
senten geworben. Das Echo war allerdings zunéchst gering. Erst als in einem
Artikel — wiederum in einer ortlichen Tageszeitung — meine Krankenge-
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schichte mit Foto verdffentlicht wurde, meldeten sich 11 Ménner und Frauen
(Alter: 60 bis 80 Jahre), die im Januar 2004 zusammen mit mir die SHG Blasen-
krebserkrankungen Dortmund griindeten. Das Griindungstreffen fand in der o.
g. Selbsthilfe-Kontaktstelle und unter deren Moderation statt. Grundziige der
Selbsthilfearbeit und Kommunikationsregeln wurden uns bei diesem ersten
Treffen vermittelt. Eine wichtige Grundregel ist z. B., dass Berichte und Erzéh-
lungen, die den Privatbereich der Personen betreffen, nicht in die Offentlich-
keit getragen werden. Von da an trafen wir uns alle 14 Tage in den Rdumen der
Kontaktstelle. Ein reger und offener Erfahrungsaustausch begann. Jeder und
jede berichtete iiber die eigene Krankheit, iiber eigene Angste, iiber schwie-
rige Alltagssituationen aufgrund der Erkrankung, iber Probleme mit dem Ge-
sundheitssystem, iiber Erfahrungen mit Arzten und medizinischem Personal.
Wir horten einander an, gaben Rat und Antwort aus eigener Betroffenen-Er-
fahrung und wurden so miteinander vertraut. Zur Erweiterung unseres Wis-
sens liber Blasenkrebs besuchten wir gemeinsam eine Gesundheitsausstel-
lung.

Unsere Gruppe erweiterte sich in diesem ersten halben Jahr stetig aufgrund
der rechtzeitigen Terminankiindigungen der Gruppentreffen in den ortlichen
Tageszeitungen, wobei auch meine Telefon-Nummer angegeben war. Diese
Hinweise flihrten zu ersten telefonischen Anfragen und Kontakten, wo Be-
troffene und Interessierte Informationen und Rat erbaten.

Stabilisierung

Nach der Sommerpause 2004 trat unsere Gruppe in eine neue Phase der
Selbsthilfe ein; ich nenne sie Stabilisierungsphase. Die Erfahrungen aus dem
ersten Halbjahr fiihrten zu erweiterten Zielsetzungen: Der persdnliche Erfah-
rungsaustausch soll weiterhin wichtiges Ziel sein. Besondere Aufmerksam-
keit soll dabei den Menschen geschenkt werden, die neu in unsere Gruppe
eintreten. Deren Anliegen sollen vorrangig gehort und besprochen werden,
damit sie Vertrauen in die Gruppe entwickeln kénnen. Ein neues Ziel soll die
Erweiterung des Wissens um die Krankheit Blasenkrebs sein. Damit die
Gruppe zahlenmiRig wachsen kann, soll die Offentlichkeitsarbeit intensiviert
werden.

Wir erstellten einen auf- und abbaubaren Informationsstand, mit dem wir uns
bei gesundheitsbezogenen Veranstaltungen présentierten. Am Informations-
stand wurden wir von einigen Interessierten angesprochen, und diese erhiel-
ten von uns miindliche und schriftliche Informationen.

Es erfolgte die Verlegung unseres Tagungsraums an einen Ort, der mit priva-
ten und 6ffentlichen Verkehrsmitteln gut zu erreichen ist. Die neu gefundenen
Raumlichkeiten waren kostenfrei, komfortabel und boten die Nutzung techni-
scher Hilfsmittel und einer guten Kiichenausstattung.

Der zeitliche Abstand zwischen den Treffen wurde verldngert. Statt wie bisher
vierzehntdgig trafen wir uns nun einmal pro Monat fiir ca. zwei Stunden. Jede
Sitzung wurde durch eine Pressemitteilung in den ortlichen Tageszeitungen
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publik gemacht. Das monatliche Treffen in der Gruppe fiihrte bei einigen Grup-
penmitgliedern auch zu privaten Kontakten auBerhalb der SHG.

Im Herbst 2004 hatten wir ein Faltblatt fertiggestellt. Darin machten wir Aus-
sagen Uber die Krankheit Blasenkrebs und iiber die Ziele der SHG; wir nann-
ten Ort und Zeit der Treffen und luden dazu ein. Diese Faltblatter verschickten
wir an die urologischen Kliniken in Dortmund und in Nachbarstédten sowie an
die niedergelassenen Urologen in Dortmund mit der Bitte um Weitergabe an
ihre Patienten. Diese Werbeaktion brachte unserer Gruppe eine positive Ak-
zeptanz. Wir erhielten Einladungen von zwei Kliniken zu Fachvortrédgen beziig-
lich Blasenkrebs und das Angebot eines niedergelassenen Urologen, der sich
als Ansprechpartner fiir unsere SHG zur Verfiigung stellen wollte. Wir nahmen
diese Angebote gerne an. Der niedergelassene Urologe kommt bis heute
zweimal im Jahr zu unseren Gruppentreffen. Er informiert uns {iber neue me-
dizinische Entwicklungen, beantwortet unsere Fragen und steht auch fiir Ein-
zelgesprache zur Verfiigung. Er bekommt dafiir kein Honorar, sondern Dank
und Anerkennung in Form eines kleinen Geschenks. Nach dem Besuch der
von den Kliniken durchgefiihrten Fachvortrdge erkannten wir, dass diese un-
ser Wissen um die Krankheit in besonderem Mal3 erweiterten und unseren Er-
fahrungsaustausch bei den Gruppentreffen beférderten. So bemiihten wir
uns — mit Erfolg —, Referenten aus verschiedenen Fachbereichen (z. B. Urolo-
gie, Psychologie, Naturheilkunde) fiir unsere Gruppentreffen zu gewinnen. Die
Erweiterung unseres Wissens erreichten wir aulRerdem, indem wir Informa-
tionsmaterial bei verschiedenen Institutionen (z. B. Deutsche Krebshilfe e. V./
Krebsinformationsdienst / Deutsches Krebsforschungszentrum) anforderten.
Angeregt durch Verdffentlichungen in Zeitungen, in Broschiiren usw. entwi-
ckelten sich bei uns immer wieder Fragen hinsichtlich der Krankheit Blasen-
krebs. Diese leiteten wir an die Autoren und die medizinischen Projektleiter an
Universitdten, an Krankenh&dusern etc. weiter. Meistens erhielten wir von ih-
nen Antworten.

Eine wichtige Hilfe zur Stabilisierung waren und sind die regelmaRigen Kon-
takte zur Selbsthilfe-Kontaktstelle Dortmund, zum Katholischen Centrum, un-
serem Tagungsort, und hin und wieder zu anderen &rtlichen SHG. Dort erhiel-
ten und erhalten wir Ratschldge zu gruppendynamischen Prozessen und zur
Erlangung von Férdergeldern, z. B. von ortlichen Krankenkassen. Eine weitere
Unterstiitzung sind auch die Kontakte zu anderen Selbsthilfegruppen Blasen-
krebs in den Nachbarstédten, die hin und wieder stattfinden.

Ende 2004 hatte unsere Gruppe 21 Mitglieder, die einen guten Zusammenhalt
hatten und die sich aktiv bei den Treffen und bei Veranstaltungen einbrachten.
Immer wieder kamen auch Menschen nur ein einziges Mal zum Gruppentref-
fen, um sich mit Informationen und Rat zu versorgen. Ebenso gab es viele te-
lefonische Kontakte.
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Strukturierung der Gruppenarbeit und Verteilung der
Verantwortlichkeiten

Nach einem Jahr mit Start und Stabilisierung folgten nun Jahre, in denen wir
uns um die Erreichung unserer Ziele, um die Starkung unserer Gruppe und ihre
Offenheit fiir neue Interessenten und Mitglieder bemiihten. Es folgte ein Pro-
zess liber mehrere Jahre, der auch heute noch in Gang ist, in dem sich Struk-
turen herausgebildet haben und Verantwortlichkeiten von den Gruppenmit-
gliedern iibernommen wurden.

Fiir 2005 présentierten wir am Jahresanfang unser erstes Jahresprogramm,
das aktualisiert bis heute immer am Jahresende des Vorjahrs verteilt wird und
eine Planungshilfe fiir jedes Gruppenmitglied ist. Im Programm sind die mo-
natlichen Gruppentreffen, die Vortrdge von Fachreferenten, die Termine mit
unserem drztlichen Ansprechpartner, jenem niedergelassenen Arzt fiir Urolo-
gie, und weitere Veranstaltungen und Hinweise aufgefiihrt.

Ein normales monatliches Gruppentreffen hat den zeitlichen Umfang von ca.
zwei Stunden. Bei Eintreffen der Teilnehmer entstehen zwanglose Gesprache
unter ihnen, wahrend einige Gruppenmitglieder noch Vorbereitungen (Biicher
auslegen, Technik aufbauen, Getrénke bereitstellen ...) treffen. Mit der Begrii-
Bung durch mich als Gruppenleiter wird das Treffen mit der Vorstellung des je-
weiligen Programms erdffnet. Danach melden sich meistens einzelne Grup-
penmitglieder oder neu Hinzugekommene mit ihren Anliegen, die vorrangig
angehdrt und besprochen werden, auch wenn dadurch das geplante Pro-
gramm gekiirzt oder gar nicht durchgefiihrt wird. Die persénlichen Anliegen
der Betroffenen haben bei uns immer Vorrang. Kann innerhalb der Gruppe
kein oder nur unzureichender Rat in einer Fragestellung gegeben werden, be-
miihen sich einige Gruppenmitglieder und ich selbst um Recherche zum vor-
getragenen Problem bis zum nachsten Treffen. Der Erfahrungsaustausch fin-
det meistens im Plenum statt und manchmal in Kleingruppen, die sich je nach
speziellem Krankheitshild zusammenfinden. Haben die Gruppenmitglieder
keine Anliegen, habe ich als Gruppenleiter Themen vorbereitet, die ich als kur-
zen Vortrag, mit Fotos, mit Filmen, mit Texten o. 4. vorstelle. Diese Themen fiih-
ren dann in der Gruppe zu Nachfragen, zu Ergdnzungen, zu Diskussionen und
zur Wissenserweiterung. Die Themen, die ich vorbereitet zum Treffen mit-
bringe, finde ich durch Teilnahme an Weiterbildungsveranstaltungen, durch
Lesen von Fachliteratur, durch Gespriache auBerhalb der Gruppe, durch ei-
gene Beobachtungen. Am Ende jedes Gruppentreffens weise ich auf regio-
nale Veranstaltungen hin, die fiir die Mitglieder von Interesse sein kdnnten.

Steht auf dem Programm der Vortrag eines Referenten, so ist dieser das
Hauptthema an diesem Tag. Nach dem Vortrag steht der Referent zur Beant-
wortung unserer Fragen und zu Einzelgespréchen zur Verfiigung. Diese Be-
reitschaft zum Dialog nach dem Vortrag wird im Vorfeld mit dem jeweiligen Re-
ferenten verabredet. Wir machen dabei deutlich, wie wichtig uns das ist.
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Zur Wissenserweiterung in Bezug auf Blasenkrebs haben wir begonnen, eine
Biicherei mit Literatur zu diesem Thema aufzubauen. So wie es unsere Kas-
senlage erlaubt, schaffen wir neue Biicher an. Empfehlungen, welche Biicher
fiir unsere Biicherei von Interesse sind, entnehmen wir Buchbesprechungen
in Fachzeitschriften, holen wir bei gesundheitsbezogenen Veranstaltungen
ein oder erhalten wir aus unserer Gruppe selbst. Bei jedem Gruppentreffen
liegen die Biicher zur Ausleihe bereit. Hin und wieder geben Gruppenmitglie-
der Riickmeldung tber Gelesenes. Anschaffung, Inventarisierung und Aus-
leihverfahren liegen in der Hand eines Gruppenmitglieds.

Viele Rat suchende Patienten, Angehdrige und Interessierte melden sich tele-
fonisch bei uns, wollen aber nicht an Gruppentreffen teilnehmen. Sie erhalten
von uns Informationsmaterial (z. B. Broschiiren der Deutschen Krebshilfe, des
Selbsthilfe-Bund Blasenkrebs e. V.) und Aufkldrung und Rat aus Betroffenen-
Sicht. Wenn sie es wiinschen, wird ein Kontakt zu einer Person mit &hnlichem
Krankheitsbild vermittelt. Spezielle Beratungsgespréche im Sinne von Selbst-
hilfe gibt es auf diese Weise auch unter zwei Personen, die am Telefon mitein-
ander sprechen oder sich an einem verabredeten Ort zum privaten Gespréch
treffen. Viele telefonische Kontakte fiihren erfreulicherweise dazu, dass die
um Rat Suchenden dann auch zum monatlichen Gruppentreffen kommen.
Auch im Internet prasentiert sich unsere SHG (www.shg-blasenkrebs-do.de)
mit ihren Zielen, mit ihrer Jahresplanung, mit Aussagen zur Krankheit Blasen-
krebs und zu ihrer Selbsthilfearbeit.

Eine Neugestaltung und Neuauflage unseres Faltblattes erfolgte zum Jahres-
ende 2014. Das Faltblatt versenden wir jahrlich mit einem Begleitschreiben an
die Fachérzte fiir Urologie in Praxen und Kliniken, um immer wieder auf un-
sere Selbsthilfearbeit aufmerksam zu machen. Da immer wieder ,nachzule-
gen”, hat sich bewéhrt.

Im November 2007 fiihrten wir als GroRveranstaltung den Dortmunder Infor-
mationstag Blasenkrebs durch. Die Einladung richtete sich an die Dortmunder
Bevolkerung mit der Absicht, auf die wenig beachtete Krankheit Blasenkrebs
aufmerksam zu machen und {iber Ursachen, Risikofaktoren, Vorbeugung, Dia-
gnostik, Behandlungsmethoden und Nachsorge sowie iiber kdrperliche und
psychische Folgen aufzuklaren. Die Referenten waren Facharzte der Urologie.
In der begleitenden gesundheitshezogenen Ausstellung wurde iiber die
Krankheit Blasenkrebs informiert. Die Resonanz auf diese Veranstaltung war
sehr positiv: 120 Personen nahmen als Zuhdrer teil; sie waren voll des Lobes
tiber die Wissensvermittlung und den organisatorischen Ablauf des Tages. Die
Referenten dulRerten ihre Zufriedenheit und beurteilten die Bedeutung einer
solchen Infoveranstaltung beziiglich der Aufklarung vor Ort positiv.

Von besonderer Bedeutung im Falle einer Krebserkrankung ist die Beachtung
des Lebensgefiihls, in dem sich der Betroffene befindet: Wie kann man sein
Lebensgefiihl in einer so schwierigen, oft verzweifelten Situation positiv be-
einflussen? In unserer SHG hat sich als Hilfe erwiesen, wenn sich die Grup-
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penmitglieder untereinander angenommen und vertraut fiihlen. Wir stérken
dieses Gefiihl, indem wir zum Geburtstag GriiBe versenden, bei ldngerer Er-
krankung oder in besonderen Lebenssituationen persdnlich oder telefonisch
Kontakt aufnehmen und per Rundschreiben an besondere Veranstaltungen
erinnern und dazu einladen.

Zur Stérkung des Gemeinschaftsgefiihls und damit auch des personlichen Le-
bensgefiihls haben wir unser Jahresprogramm durch zwei ,Erkundungsaktio-
nen” erweitert. Zweimal pro Jahr lassen wir uns vor Ort von fachkundigen
Personen fiihren und aufklaren {iber verschiedene Themen, Sehenswiirdig-
keiten oder Unternehmen aus Medizin, Wirtschaft, Gesundheitswesen, ak-
tuellem Geschehen (z. B. Ausstellung ,,Neue Bilder vom Altern”, Besuch im
Heilkrdutergarten, Besichtigung einer Sprudelwasser-Abfiillanlage, Besuch
im Dortmunder U, dem Zentrum fiir Kunst und Kreativitat, Krebsinformations-
tag in Bielefeld). Diese Erkundungsveranstaltungen enden immer mit einem
gemiitlichen Beisammensein.

Die gute Verbundenheit der Gruppenmitglieder untereinander kommt auch
beim Jahresabschluss-Treffen zum Ausdruck, das wir mit einem Riickblick
auf das vergangene Selbsthilfe-Jahr und bei Genuss eines gemeinsam zu-
sammengestellten Biifetts begehen.

Zu den monatlichen Treffen und zu den oben beschriebenen Veranstaltungen
laden wir auch Angehérige und Interessierte ein. Wir wissen aus eigener Er-
fahrung, dass die Angehdrigen die Belastungen in Verbindung mit der Blasen-
krebs-Erkrankung in besonderer Weise mittragen.

Damit unsere SHG in der oben beschriebenen Weise diesen guten und ver-
trauensvollen Zusammenhalt hat und erhalten kann, damit sie verlédsslich und
aktiv Selbsthilfe geben und nehmen kann, bedarf es der Verteilung von Ver-
antwortlichkeiten. Diese Bereitschaft zur Ubernahme von Aufgaben fiir die
Gruppe, aber auch die damit verbundene Uberzeugungsarbeit zur Annahme
einer Aufgabe habe ich als Leiter in diesen 10 Jahren erfahren. Ohne die
Unterstiitzung durch die Gruppenmitglieder wére ich sicher {iberfordert. Ein-
zelne Gruppenmitglieder kiimmern sich um die Kassenfiihrung, um die Offent-
lichkeitsarbeit, um die Vor- und Nachbereitung der Treffen, um die Biicherei,
um die Dokumentation von Veranstaltungen in Film und Foto usw. Natiirlich
laufen bei mir als Leitung alle Fdden zusammen und viele Initiativen gehen
auch von mir aus.

Ein besonderes Engagement zeigen viele Gruppenmitglieder fiir den Selbst-
hilfe-Bund Blasenkrebs e. V. (ShB), unsere {iberregionale Selbsthilfeorganisa-
tion. Als Vorstandsmitglieder und als Delegierte arbeiten sie im ShB mit. Der
ShB ist ein Zusammenschluss von Einzelpersonen und Selbsthilfegruppen, die
sich in ehrenamtlicher Arbeit um an Blasenkrebs erkrankte Menschen und
deren Angehdrige kiimmern, und das in ganz Deutschland. Unsere SHG ist
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Mitglied im ShB, der uns Fachtagungen, Gesprachskontakte zu Medizinern
und zu Mitarbeitern in Kontaktstellen und Beratungsdiensten, Kontakte zu an-
deren Selbsthilfegruppen Blasenkrebs, Broschiiren und vieles mehr zur Wis-
senserweiterung und zur Selbsthilfearbeit anbietet.

Riickblick und Ausblick

Im Januar 2014 blickte ich zusammen mit 91 Mitgliedern in der SHG auf 10
Jahre Selbsthilfearbeit zuriick. Ich bin froh, dass ich vor 10 Jahren die Initia-
tive zur Griindung der Gruppe ergriffen und Griindungsmitglieder gefunden
habe. Ich bin dankbar fiir die Unterstiitzung, die ich —wie oben beschrieben —
von vielen Seiten erfahren habe.

Die Gruppenmitglieder kommen gerne und regelméRig in einer Anzahl von 25
bis 30 Personen zu den Gruppentreffen. Sie kommen mit Interesse und mit ein-
fiihlsamer Teilhabe an der jeweiligen Krankheitssituation der Anderen. Aus ei-
gener Betroffenen-Erfahrung geben sie Informationen, Rat und Ermutigung
zur Bewdltigung der Krankheit. Umgekehrt nehmen sie die Anregungen und
Hilfen aus der Gruppe an. Die aktive Auseinandersetzung mit der eigenen Bla-
senkrebs-Erkrankung, die durch die Selbsthilfearbeit gefordert wird, bewirkt
neuen Lebensmut, neue Lebenskraft und neues Selbstvertrauen.

Als Ausblick fiir unsere Gruppe erkenne ich, die bis heute aufgebauten Struk-
turen zu festigen und — wo ndtig — zu verdndern, und sich die Integration von
neu an Blasenkrebs erkrankten Menschen und deren Angehérige als Ziel zu
setzen.

Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen (DAG SHG) e.V.:
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Hans Berg

Erfahrungsbericht einer Selbsthilfegruppe fiir Bauch-
speicheldriisenerkrankte

Mein Name ist Hans Berg, Baujahr 1961, verheiratet und drei Kinder. 1998 er-
krankte ich im Alter von 37 Jahren an der Bauchspeicheldriise und musste an
dieser operiert werden. Nach der ersten Operation, einem so genannten
.Whipple”, kam nach einigen Tagen der histologische Befund mit dem Ergeb-
nis zuriick, dass im untersuchten Gewebe Krebszellen vorhanden sind. Laut
Arzten war meine einzige Chance eine weitere Operation, bei der noch wei-
tere Teile zur vorherigen Whipple-0P entfernt werden mussten. Seitdem lebe
ich ohne Bauchspeicheldriise, Milz, Galle, Zwdlffingerdarm und mit nur noch
ca. 1/5 des Magens. Es ist zwar ein véllig anderes Leben als vorher, aber ich
lebe, und dieses Leben ist nach wie vor lebenswert.

Zur Selbsthilfe kam ich als selbst betroffener Patient, da zur Anfangszeit mei-
ner Erkrankung nur sehr spérlich Informationen iiber Pankreaserkrankungen
zu erhalten waren. Kliniken, Arzte etc. waren bis auf wenige Ausnahmen nicht
wirklich fit, was das spezielle Thema Bauchspeicheldriise betraf. Durch einen
Bekannten lernte ich den Heidelberger Internisten und Spezialisten fiir Pan-
kreaserkrankungen, Prof. Dr. Willig, kennen, welcher einer der Griinder des
AdP e. V. war. Ihm war sehr viel daran gelegen, {iber die Organisation ,,AdP
e. V.- Arbeitskreis der Pankreatektomierten” zu informieren und Patientinnen
und Patienten Kontaktdaten zur Selbsthilfegruppe zu iibermitteln. Da die
bundesweite Selbsthilfeorganisation AdP e. V. iiber die Regionalgruppe Nord-
baden-Wiirttemberg / Heidelberg / Mannheim schon sehr présent war, konnte
ich an den Regionalgruppentreffen einfach als betroffener Patient teilnehmen
und von den Erfahrungen anderer betroffenen Patienten lernen. Nachdem die
damalige Leiterin der Gruppe mich als ,Copilot’ anlernte und sich dann aus ge-
sundheitlichen Griinden zuriickzog, durfte ich die Region als Regionalgrup-
penleiter iibernehmen. Zwischenzeitlich engagiere ich mich diesbeziiglich
ebenso in Siidhessen bis zur Region Frankfurt, wo ich weitere Regionalgrup-
pen griinden durfte.

Die Regionalgruppen des Arbeitskreises der
Pankreatektonierten e. V.

Eine solche Griindungsveranstaltung sollte im Vorfeld gut organisiert sein, da
der wichtigste Teil einer solchen Veranstaltung die Patientinnen und Patien-
ten sind, man diese jedoch nicht im Telefonbuch findet. Also sind im Vorfeld
Kontakte zu Kliniken, Arztpraxen, Selbsthilfekontaktstellen, Veranstaltungen
wie Selbsthilfetagen, Apotheken etc. zu kniipfen, um so Betroffene, die eine
Erkrankung der Bauchspeicheldriise haben, oder deren Angehdrige zu errei-
chen.
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Unsere Regionalgruppen treffen sich ca. vier- bis sechsmal im Jahr zu Infor-
mationstreffen mit einer Teilnehmerzahl von ca. 25 bis 50 Personen.

Bei unseren Treffen sehen die Teilnehmer/innen durch die Anwesenheit und
das Gesprach mit Spezialisten und Fachleuten bzw. durch den Austausch mit
anderen Betroffenen und Angehdrigen untereinander, dass sie nicht alleine
sind mit ihrer Erkrankung.

Da erste Symptome einer Pankreaserkrankung sich sehr oft bei der Verdau-
ung bemerkbar machen, ist das Thema schon vom Grundsatz her unange-
nehm und keines, woriiber man sich gerne und mit jedem gleich austauscht.
Geht die Diagnose dann in Richtung Krebs, ist diese meist so niederschmet-
ternd, dass jede mdgliche Unterstiitzung gut tut. Leider ist es in unserem Ge-
sundheitswesen kaum madglich, dass Mediziner/innen diese Unterstiitzung
und Beratung der Patient/innen leisten. Besonders hier ist dann die Selbsthilfe
gefragt. Ich persdnlich denke, dass die Selbsthilfe derzeit schon eine wichtige
Stellung in unserem Gesundheitssystem einnimmt und in Zukunft noch viel
wichtiger und hoffentlich gewichtiger werden wird.

Ich versuche unsere Gruppentreffen so zu organisieren, dass jeder Beteiligte
die Informationen bekommt, die er oder sie bendtigt und dass maglichst alle
Fragen beantwortet werden.

Treffpunkte der von mir organisierten Regionalgruppentreffen sind meist Klini-
ken, da diese im Zuge von Kooperationsvereinbarungen mit unserer Selbsthil-
fegruppe Raumlichkeiten, Referenten, Know-how usw. zur Verfiigung stellen.
Desweiteren sind diese Treffpunkte verkehrstechnisch meist gut zu erreichen.

Unsere Treffen beginnen wir mit einer kurzen Vorstellungsrunde der Refe-
rent/innen und teilnehmenden Mediziner/innen und Spezialist/innen und de-
ren Aufgabengebiet. Auf ein komplettes Blitzlicht der Patient/innen verzichte
ich am Anfang mittlerweile bewusst, da die Erfahrung gezeigt hat, dass diese
am Anfang oft etwas gehemmt sind und eher iiberrascht, wenn andere Pa-
tient/innen im Laufe der Veranstaltung offen iiber ihre Probleme wie z. B. Ver-
dauung, Stuhlgang, Durchfélle, Blahungen etc. reden. Meist beginnen wir
dann mit einem his drei geplanten Kurzreferaten (maximal 10 bis 15 Minuten),
welche durch Vertreter/innen der jeweiligen Klinik {iber medizinische, ernédh-
rungswissenschaftliche, soziale Themen etc. gehalten werden. Im Anschluss
an jedes Referat werden dann Fragen zum Thema abgearbeitet. Nach einer
kurzen Pause und einem kleinen, ebenfalls von der Klinik bereitgestellten Im-
biss mit Kaffee und Getrédnken geht es dann weiter mit Patientenfragen, bei
denen sich die Fragenden meist kurz, wie in einem Blitzlicht, vorstellen. Nach
dem Motto , Alles darf, nichts muss”, ist alles véllig freiwillig und ohne jeg-
lichen Zwang. Ich personlich beschrédnke mich bei der Veranstaltung meist
auf die Moderation, soweit dies {iberhaupt nétig ist. Teilweise hat man schon
so ein Gefiihl einer familidren Atmosphére, da viele der Beteiligten zum
wiederholten Male, bzw. seit Jahren dabei sind und oft auch an benachbarten
Treffen teilnehmen.
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Selbstverstandlich sind wir froh, wenn Menschen Mitglied beim AdP e. V.
werden, jedoch ist dies keinesfalls Voraussetzung fiir die Teilnahme an sol-
chen Regionalgruppentreffen. Jeder interessierte Mensch ist herzlich will-
kommen. Besonders freuen wir uns iiber Besuch von Medizinstudentinnen
und -studenten, Pflegepersonal oder anderen interessierten Klinikmitarbei-
ter/innen. Eine Anmeldung ist zwar aus organisatorischen Griinden schdn,
aber ebenfalls nicht unbedingt erforderlich.

Ich denke, dass das von mir verfolgte System der Treffen fiir alle Beteiligten
einiges zu bieten hat und sowohl Betroffene, Angehdrige, Organisator/innen
als auch Mediziner/innen und Referent/innen daraus einiges an hilfreichen In-
formationen und Wissen ziehen kénnen.

Leider ist es so, dass viele Kontakte nur telefonisch ablaufen, da die Men-
schen zu krank sind, um an einer Veranstaltung teil zunehmen. Auch hier sind
wir bemiiht, mit hilfreichen Tipps zur Seite zu stehen und ggfs. nach vorheriger
Riickfrage Kontakte unter Betroffenen herzustellen.

Wir freuen uns iiber jede Unterstiitzung

Da die Selbsthilfe von Krankenkassen, offentlichen Geldern, Spenden etc. fi-
nanziert wird, sind wir als Selbsthilfegruppe fiir jede Unterstiitzung dankbar.
Nicht zu vergessen ist allerdings, dass dazu auch sehr viel persdnliches En-
gagement und Einsatzbereitschaft nétig ist und dafiir immer helfende, ehren-
amtliche Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter willkommen sind. Ich habe iiber die
Zeit meiner Erkrankung viel Hilfe iiber die Selbsthilfe erfahren und freue mich
liber jede Hilfe, die durch mein Engagement weitergegeben werden kann und
anderen Betroffenen hilft.

Auch darf man an dieser Stelle vielen anderen Organisationen, wie zum Bei-
spiel den regionalen Selbsthilfekontaktstellen, Selbsthilfegruppen-Dachver-
bande etc. — allen die ihren Teil dazu beitragen, dass ,Hilfe zur Selbsthilfe”
funktionieren kann, einen groBen Dank aussprechen. Aus diesem Grunde bin
ich gerne im Sinne der Selbsthilfe und im Auftrag des ,,AdP e. V. - Bauchspei-
cheldriisenerkrankte” unterwegs und bringe meine Erfahrungen diesbeziig-
lich mit ein.

Hans Berg ist als selbst Betroffener seit Jahren in der Selbsthilfe aktiv und engagiert sich ehren-
amtlich im AdP e. V. Arbeitskreis der Pankreatektomierten - Bauchspeicheldriisenerkrankte
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Edmond Heinrichs

Die Defi-Selbsthilfegruppe Limburg-Weilburg
Griindung und erste Erfahrungen der jungen Gruppe

Was ist ein Defi?

... die Kurzbezeichnung im tédglichen Sprachgebrauch fiir den ,implantierten
Cardioverter / Defibrillator” — im Fachjargon ,ICD". Ein kleines (wenig groBer
als eine Streichholzschachtel), technisch hochentwickeltes und hochprazises
Gerét. Es istim Bereich des Schliisselbeins unter die Haut implantiert und mit
einer oder mehreren Sonden im Herz verbunden. Bei auftretenden besonders
starken, lebensbedrohlichen Herzrhythmusstérungen, dem Kammerflimmern,
schiitzt der Defi seinen Trager mit Stromimpulsen, sogenannten Schocks, die
gegebenenfalls bis zu 700 Volt stark sein kdnnen, vor dem plétzlichen Herztod.

Wunsch und Notwendigkeit einer Defi-Selbsthilfegruppe

Durch die Implantation eines ICD ergeben sich fiir viele Betroffene etliche Fra-
gen und Probleme. Soweit sie technischer Art sind, lassen sich diese Fragen
oft sehr schnell im Gespréch mit dem behandelnden Arzt oder durch das Stu-
dium von Informationsschriften kldren. Gravierender sind die eher psychologi-
schen Fragen. Fiir so manchen ist es schwer zu akzeptieren, dass er/ sie ein
solches Geratin sich tragt, und das bringt Unsicherheiten und Angste mit sich.
Das begriindet den Wunsch, den Sinn und gewissermaBen die Notwendigkeit,
sich in einer Selbsthilfegruppe mit anderen Defi-Inhabern zu treffen und mit
ihnen Erfahrungen und Kenntnisse auszutauschen.

Die Griindung der Selbsthilfegruppe Limburg-Weilburg

Selbsthilfegruppen fiir Defi-Inhaber oder allein nur fiir Herzpatienten sind rar.
Auch im Kreis Limburg-Weilburg gab es keine solche Gruppe. Das hatten der
neue Geschaftsfiihrer und die Kardiologen im Kreiskrankenhaus St. Vincenz in
Limburg erkannt. Zusammen mit der Dachorganisation fiir Defi-Selbsthilfe-
gruppen, ,Defibrillator Deutschland e. V.”, bereiteten sie die Griindung einer
Selbsthilfegruppe vor. Uber Anzeigen und Informationen in den relevanten Ta-
geszeitungen und per Plakaten lud das Krankenhaus im Friihjahr 2013 zu ei-
nem Patientenforum ein; das Thema war ,die ICD-Therapie als Meilenstein in
der Prévention des plétzlichen Herztods”. Der Chefarzt, sein Assistent und
drei im Ort niedergelassene Kardiologen informierten zu verschiedenen Be-
reichen der Therapie. Im Rahmen dieser Veranstaltung sollte das Interesse
zur Griindung einer Selbsthilfegruppe ausgelotet werden — und das war {iber-
wiltigend grof3. Fast 100 Gaste folgten der Einladung, ca. 45 trugen sich an-
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schlieBend spontan in die Liste der Interessenten fiir die Selbsthilfegruppe
ein.

Ich selbst hatte seit Monaten davor schon Anstrengungen unternommen, eine
Selbsthilfegruppe ins Leben zu rufen. Es zeigte sich jedoch, dass dies fiir eine
einzelne Person nur sehr schwer zu realisieren ist, weil man ja zunéchst gar
nicht weil}, von wem und wo kann man Hilfe bekommen. So war die Aktion in
der Limburger Klinik eine willkommene Fiigung. Ich bot mich sofort an, den
Aufbau, die Betreuung und Leitung der Gruppe zu {ibernehmen. Per Rund-
schreiben lud ich ein paar Wochen danach zum Griindungsabend ein, was von
fast 30 Interessenten wahrgenommen wurde.

Die ersten Erfahrungen

Beim ersten Treffen wurden die Regularien, die zu einer funktionierenden
Gruppenarbeit gehdren, besprochen, beispielsweise wie oft und wann sich
die Gruppe treffen soll, ob man sich mit Du oder Sie anspricht, und dass iiber
das, was in der Gruppe gesprochen wird, Stillschweigen gegeniiber Au3en-
stehenden geboten ist. Bei der Wahl des Zeitpunktes fiir die Treffen musste
natiirlich auf die Berufstatigen Riicksicht genommen werden.

In den ersten beiden Treffen stellten sich die Mitglieder reihum vor. Dabei be-
richtete jeder {iber seine personliche ,Geschichte”, wie, warum und wann es
zur Implantation seines ICD kam. Der Defi hat im Wesentlichen nur eine Auf-
gabe und Funktion, doch die Griinde und Umsténde, die zur Implantation fiihr-
ten, sind sehr vielseitig. Es waren oft ergreifende, manchmal auch abenteuer-
liche, aber andererseits auch erfreuliche Berichte zu horen, denn letztlich
ging es ja immer um das eine Thema: die Behandlung des Herzens, den Erhalt
oder gar die Rettung des eigenen Lebens.

Fiir die meisten Teilnehmer war dies das erste Mal, dass sie von anderen Be-
troffenen deren Erlebnisse und Erfahrungen horten. Genau das ist ja der ei-
gentliche Sinn und Zweck einer solchen Selbsthilfegruppe — von anderen Be-
troffenen zu horen, wie sie mit den verschiedenen Situationen und Ereignis-
sen zurechtkamen. Teilweise konnte man seine eigenen Erfahrungen in den
Berichten der Anderen wiedererkennen. Durch den gegenseitigen Austausch
findet man Antworten auf so viele Fragen, die sich einem immer wieder stellen
und beschaftigen: Was passiert und wie ist das, wenn der Defi ,schockt™?
Wie wurde es empfunden und verkraftet? Was ist anschlieBend zu tun? Und
schlieBlich das Bewusstsein, wenn der Defi ,geschockt” hat, hat er gerade
das Leben seines Trégers gerettet.

Uber das sogenannte Fahrverbot wird diskutiert, weil viele das Bewusstsein
voriibergehend verlieren, und iiber Erfahrungen bei Reisen. Ein sehr umfang-
reiches Thema ist die Tatsache, dass Magnetfelder den ICD stdrend beein-
flussen oder sogar fiir die Dauer des Einwirkend ausschalten kénnen und so-
lange der Schutz unterbrochen ist. Folglich nimmt die Frage, welche Geréte
geféahrlich sein konnen und welche nicht und wo man in seiner Umgebung be-
sonders darauf achten muss, z. B. bei den Kdrperkontrollen am Flughafen, ei-
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nen groBen Raum ein. Gesprachsstoff, Informationen und Erkenntnisse reich-
lich.

Der therapeutische Nutzen der Selbsthilfegruppe

Ein wesentlicher und gewissermaBen therapeutischer Faktor ist, dass man
sich in Gesprachen miteinander mit seinem besonderen Lebensumstand aus-
einandersetzt. Ungewissheiten fiir die Zukunft und die daraus oft entstande-
nen Angste kénnen so bewiltigt und abgebaut werden. So mancher fiihlt sich
dadurch, dass sein / ihr Leben zukiinftig von dem implantierten Geré&t abhan-
gen konnte, zurlickgesetzt und evtl. ausgegrenzt, weil man ja gegebenenfalls
nicht mehr so mithalten kann oder fiihlen sich gar an einem Endpunkt ihres Le-
bens angekommen. Das Gesprdch mit gleichermalBen Betroffenen kann da
sehr viel helfen, wieder zuversichtlicher und optimistischer zu werden. Wer
sonst kann besser nachvollziehen, was einen bewegt. Das kann wéahrend des
Besuches bei seinem Arzt nicht erreicht werden.

Dabei kommt ein weiteres, mindestens ebenso gewinnbringendes Erlebnis
hinzu: man lernt neue Freunde kennen, mit denen man {iber all das uneinge-
schréankt reden kann und die einen verstehen.

Aber so gut dies alles auch ist, so ist ein noch ganz anderer Aspekt von groBer
Bedeutung: die Frohlichkeit. Im Einladungsschreiben erwéhnte ich neben an-
derem, dass wir nicht nur {iber Krankheiten reden wollen, sondern vor allem
auch miteinander Spa haben wollen. Ein Teilnehmer erklarte mir darauf hin,
dass er mit seiner Frau zur Gruppe kommt, weil ich das so geschrieben hatte —
heil3t also: neue Lebensfreude finden in der Gruppe.

Die Angehdorigen

Die meisten Teilnehmer kommen mit ihren Lebenspartnern in die Gruppe, und
dasist gut so, denn den Lebenspartner bzw. die Lebenspartnerin beschéftigen
die gleichen Fragen, Ungewissheiten und Angste wie den Betroffenen selbst.
Auch sie suchen Antworten auf die allgegenwértigen bangen Uberlegungen:
.Was tue ich, wenn er / sie plétzlich bewusstlos vor mir liegt? Wie kann ich
meinem Partner iiberhaupt helfen? Sie erfahren in der Gruppe oft besser als
sonst irgendwo, wie sie mit solchen Situationen umgehen kénnen.

Die Gruppenarbeit allgemein

Alle vier Wochen trifft sich die Gruppe. Sie besteht nun schon fast zwei Jahre.
Die Interessentenliste war in der Zeit auf iiber 50 Personen angewachsen.
Aber nicht alle sind regelméRig bei den Gruppentreffen dabei, teils beruflich
bedingt oder durch andere gleichzeitige Vorhaben, wie z. B. Sportgruppen, an-
dere Gruppentherapien oder einfach Reisen. Die weniger erfreulichen, aber
nun einmal in der Natur der Sache liegenden Griinde sind die gesundheit-
lichen. Immer wieder fehlen Teilnehmer, weil sie sich zu einer Nachbehand-
lung oder wegen ernsteren Ereignissen im Krankenhaus oder anderen medizi-
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nischen MaBnahmen bzw. in einer Kur befinden. Der Defi schiitzt vor dem
plétzlichen Herztod, aber nun einmal nicht vor anderen mdglichen Herzproble-
men. Leider gibt es auch ehemalige Teilnehmer, die kein Interesse mehr ha-
ben, weil ihnen die Gespréache und Unternehmungen in der Gruppe nicht zu-
sagen bzw. sie keinen Bezug oder Nutzen fiir sich finden.

Zur regelmaBigen Teilnahme hat sich eine gewisse Kerngruppe von ca. 30
Personen zusammengefunden, und es ist eine sehr harmonische Gruppe ge-
worden, in der sich gegenseitig geachtet wird. Das ist sehr gut fiir das Gelin-
gen der Treffen. Es haben sich auch schon diverse Freundschaften auRerhalb
der Gruppenabende ergeben.

Anfangs wurden viele Gesprédche gefiihrt, in denen, wie oben erwéhnt, Erfah-
rungen und Kenntnisse ausgetauscht wurden. Spater kamen diverse Vor-
trage, z. B. von Vertretern der Defi-Hersteller, hinzu. In diesem Jahr stehen Be-
suche bei Pharmaherstellern bevor und ein Vortrag einer Zahntechnikerin. Sie
wird uns {iber den Zusammenhang zwischen Entziindungen an den Zahnen
und den daraus folgenden, evtl. gravierenden Schaden am Herzen informie-
ren. Gelegentlich folgt auch der Chefarzt der Kardiologie unserer Einladung
zum Gruppenabend, um auf unsere Fragen und Probleme einzugehen. Ein sehr
interessanter Abend war es, als der Leiter vom Roten Kreuz den Einsatz der 6f-
fentlichen Defibrillatoren demonstrierte und wie eine Reanimation auszufiih-
ren ist.

Aber auch die freudigen Ereignisse kommen nicht zu kurz. Im Grunde sind die
Treffen immer durch Spal8 und Gelassenheit begleitet. Dariiber hinaus unter-
nimmt die Gruppe des Ofteren entspannende Aktivititen: wir gehen mal zu-
sammen in ein Restaurant, evtl. nach einer kurzen Wanderung; wir treffen uns
mal auf der Bowlingbahn oder lassen uns vom historischen ,Nachtwéchter”
bei einem abendlichen Rundgang durch Limburg zu Stétten aus mittelalter-
lichen Zeiten fiihren. Auch zum Feiern gibt es Anldsse wie z. B. Weihnachten,
runde Geburtstage und dergleichen.

Die Verwaltung der Selbsthilfegruppe

Esist sehr erfreulich und man kann wohl als Gruppenleiter/-sprecher auch ein
wenig stolz darauf sein, dass die Gruppe so hervorragend funktioniert. Dazu
trégt besonders bei, dass die Teilnehmer und die teilweise etwas passiveren
Interessenten zu gegebenen Zeiten per Rundschreiben und Mailings infor-
miert werden. Der grofSte Kostenfaktor fiir unsere Selbsthilfegruppe ist folg-
lich das Porto und der Biirobedarf. Die sonstigen anfallenden Kosten werden
durch Zuschiisse der GKV-Selbsthilfeférderung Hessen und des Landkreises
Limburg-Weilburg gedeckt. Vom St. Vincenz-Krankenhaus erhalt die Gruppe
sachlich groBe Unterstiitzung z. B. werden uns dort Raume fiir unsere Treffen
bereitgestellt.

Sehr ansprechende, professionelle Flyer wurden gedruckt. Sie liegen in den
kardiologischen Praxen und im Krankenhaus fiir Patienten aus, welche sich
mdglicherweise einer Selbsthilfegruppe anschlieBen wollen.
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Fundierte, beratende Unterstiitzung erhalt die Gruppe auch von der Dachor-
ganisation Defibrillator Deutschland e. V. Durch diesen Verbund sind leichter
Kontakte zu anderen Selbsthilfegruppen moglich, und so kénnen die Gruppen
im gesamten Bundesgebiet wiederum Erfahrungen und Erkenntnisse mitein-
ander austauschen und sich gegebenenfalls auch gegenseitig unterstiitzen.
Trotz aller Zuwendungen und Unterstiitzungen gleich welcher Art bzw. von
wem ist es sehr wichtig, dass die Gruppe selbstbestimmt und unabhéngig
bleibt.

Zur Verwaltung und Leitung einer solchen Selbsthilfegruppe gehdren auch die
sogenannten administrativen Aufgaben wie die oben bereits erwahnten Einla-
dungsschreiben, Organisation von Unternehmungen, vorbereitende Gespré-
che mit Gésten fiir Vortrdge und letztlich auch die Verbuchung der Gelder.
Nach und nach sollten diese verschiedenen Aufgaben an geeignete Mitglie-
der aus der Gruppe, die moglichst auch regelméRig dabei sind, delegiert wer-
den. Das istleider nichtimmer so einfach, da sich (wie man ja allgemein weil3)
kaum jemand darum reilt, einen arbeitsreichen und verantwortungsvollen
Posten zu iibernehmen.

Schlusswort / Fazit

Nun habe ich oben berichtet und geschildert, wie und warum unsere Selbst-
hilfegruppe, die ,Defi-Selbsthilfegruppe Limburg-Weilburg”, entstanden ist
und wie die Arbeiten in der Gruppe sich allgemein gestalten. In anderen
Selbsthilfegruppen wird es hnlich sein. Uber alledem habe ich die Erfahrung
gemacht, wie iiberaus hilfreich eine solche Einrichtung fiir den jeweils Betrof-
fenen ist. Es gibt durchaus welche, denen das nichts bedeutet, die das nicht
brauchen, aber aus so vielen Gespréchen in der Gruppe und vor allen Dingen
mit neuen Interessenten in ersten, meist telefonischen Kontaktaufnahmen
weild ich, wie grol der Wunsch nach Gesprachen mit Gleich-Betroffenen ist
und wie sehr es vielen neuen Halt gibt — bekanntlich ein wesentlicher Faktor
fiir ein gesundheitsférderndes Wohlbefinden.

In unserem Flyer steht besonders hervorgehoben: ,Auch mit einem Defi kann
das Leben schon sein”. Das lasst sich sicherlich auch auf andere Selbsthilfe-
gruppen libertragen.

Ich hoffe, mit diesen Zeilen dazu beizutragen, anderen ebenfalls Mut zur Griin-
dung einer Selbsthilfegruppe zu machen. Der die &rztlichen MalBnahmen be-
gleitende therapeutische Nutzen ist meines Erachtens sehr hoch anzusetzen.
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Lisa Pliimer

Meine Erfahrungen mit der Selbsthilfe

Wie kam es dazu, dass ich in Delmenhorst eine Gruppe fiir Cochlea Implantat-
tréger/innen, kurz Cl genannt, griindete? Da muss ich ein wenig weiter ausho-
len.

Mein Mann verstarb 1996 ganz plétzlich. Ich war zu diesem Zeitpunkt hoch-
gradig schwerhorig und stand kurz vor der Ertaubung. Mein HNO-Arzt sagte
auf Nachfrage, hdchstens noch ein Jahr, dann wére auch auf der zweiten
Seite das Verstehen weg. Natiirlich ein Schock. Den Verlust des Partners
hatte ich noch nicht verarbeitet und nun sollte ich auch den Rest des Sprach-
verstehens verlieren. Wie sollte ich die Alltagsprobleme bewdltigen chne mei-
nen gewohnten Dolmetscher? Es niitzte nichts, ich musste einen Weg finden,
denn keines meiner drei Kinder wohnte am Ort.

Erste Erfahrungen in einer Selbsthilfegruppe: ich werde
liebevoll unterstiitzt

Erst einmal ging ich 1997 in Delmenhorst zum Treffen der Schwerhorigen und
Ertaubten. Dort fiihlte ich mich von Anfang an gut aufgehoben. Die Gruppe
machte mir immer wieder klar, dass eine Reha im Reha-Zentrum fiir Hérge-
schédigte in Rendsburg fiir mich niitzlich sein kénnte. Mit der Zeit sah ich ein,
dass ich es wenigstens versuchen sollte. Also auf nach Rendsburg. Dort
wurde ich liebevoll empfangen und bekam gute Hinweise fiir das Leben als
Horgeschadigte. Und dort horte ich dann auch, dass die Cl-Operation auch in
meinem Fall vielleicht eine Hilfe sein kdnnte. Diese Reha war wegweisend fiir
mich. Ich nahm meine Behinderung besser an, lernte damit besser umzuge-
hen und mein Selbstbewusstsein wurde gestérkt. Ist das Cl auch fiir mich
eine Losung? Das war fraglich. Ich bin durch Otosklerose ertaubt. Hierbei ver-
kndchert nicht nur das Mittelohr, sondern auch die Schnecke. Ist die Verkn-
cherung der Schnecke zu weit fortgeschritten, kann nicht mehr operiert wer-
den. Jammern niitzt nichts und liegt mir auch nicht. Also machte ich einstwei-
len weiter mit Absehkursen, LBG = lautsprachbegleitende Gebarden und an-
deren Seminaren. In den unterschiedlichen Seminaren lernte ich viele nette
hérgeschddigte Menschen kennen, das ging quer durch die Republik. Darun-
ter waren auch etliche Menschen mit Cl. Jeder gab mir den Rat: , Bitte, versu-
che es doch, welche Maglichkeit hast denn sonst noch?”. Vorerst lernte ich in
mehreren Seminaren in Bielefeld mit dem Computer umgehen. Ich wollte mir
auf jeden Fall eine Kommunikationsmdglichkeit nach auen verschaffen.
Doch dann war ich so weit mich aufs Cl einzulassen und meldete mich in der
Medizinischen Hochschule Hannover zur Voruntersuchung an. Herr Prof. Le-
narz sagte mir, dass ich gute Aussichten hétte nach der OP wesentlich besser
zu verstehen. Im Mai 2002 war es dann so weit. Ich wurde operiert. Im Juni bei
der Erstanpassung des Sprachprozessors verstand ich bereits 33 Prozent. Zu
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dem Zeitpunkt war ich fast 75 Jahre alt. Welch eine Uberraschung waren die
neuen ersten Horeindriicke. Ein unbeschreibliches Gliicksgefiihl, wieder die
Végel zu horen, Gerdusche wieder wahrzunehmen, die ich jahrelang nicht
mehr gehort hatte. Mein Cl, von mir liebevoll ,Spion’ genannt, ist einfach
Spitze.

Ich wollte die eigenen positiven Erfahrungen weitergeben

Meine CI-Reha im Oktober 2002 machte mir dann klar, dass manche ertaubten
oder hochgradig schwerhérigen Menschen Ansprache brauchen von Men-
schen, die all das bereits erlebten, was Schwerhorigkeit und Ertaubung be-
deuten und wie viel Trdnen und Kraft es kostet diese Behinderung anzuneh-
men.

Also iiberlegte ich mir, wie kann ich helfen? Die bestehende Selbsthilfegruppe
fiir Schwerhorige und Ertaubte war mein Vorbild. Ich wollte aber auf keinen
Fall eine Konkurrenz fiir diese Gruppe werden. AuRerdem merkte ich, dass
Menschen mit einem Cl andere Anspriiche haben als die Schwerhorigen und
Ertaubten. Sie kdnnen wieder besser kommunizieren und dadurch wieder
besser am téglichen Leben teilnehmen und sie haben andere Probleme. Da
geht es mehr um Hortraining oder um Ratschldge fiir Zusatztechnik, Probleme
mit Kostentragern fiir neue Geréte. Letzteres haben die Trdger/innen von Hor-
geréten allerdings ebenso.

Im Juni 2004 griindete ich in Delmenhorst eine Selbsthilfegruppe fiir Cl-Tra-
ger/innen. Delmenhorst hat sehr viele Selbsthilfegruppen und in Ulrich Gddel
einen sehr guten Behindertenbeauftragten. Ein Raum war bald gefunden in
der evangelischen Familienbildungsstétte und er kostete uns keine Miete.
Durch meine vielen Bekanntschaften in der Schwerhdrigenszene sprach sich
mein Vorhaben schnell herum. Unser erstes Treffen an einem Samstag im Juni
2004 verlief ohne groRes Tamtam mit sechs Personen. Wir tranken gemeinsam
Kaffee und verabredeten, uns jeweils einmal im Monat samstags von 15 bis 17
Uhr zu treffen. Wie es weiter gehen sollte, was wir machen wollten, das woll-
ten wir spéter absprechen. Bereits beim zweiten Treffen hatte sich die Runde
auf acht Personen vergrofRert. Ich machte gleich klar: diese Gruppe steht nur
fiir Menschen mit Cl offen oder fiir hochgradig schwerhérige Menschen, die
Informationen zum Cl brauchen. Immer wieder kam die Frage auf, wie viel
werde ich nach der OP verstehen? Da konnten wir nur sagen, dass die Erfolge
unterschiedlich sind, wie es ja auch bei Horgerétetrdgern der Fall ist. Schwer-
horigkeit ist fast so wie ein Fingerabdruck. Und dadurch sind auch die Erfolge
mit dem Cl unterschiedlich. Manchen ging es nicht schnell genug, sie wurden
ungeduldig. Wir konnten mit unseren Erfahrungen helfen. Bei den Kostentra-
gern konnte ich diverse Widerspriiche erfolgreich durchsetzen. Irgendwelche
Referenten einzuladen um Vortrage zu halten, das lehnte die Gruppe ab. Die
Teilnehmer/innen wollten ein gemiitliches Beisammensein, bei dem sie ihre
Probleme besprechen und sich austauschen konnten und freuten sich, wenn
wir anderen mit unseren Erfahrungen zur Seite stehen konnten. In einer
Selbsthilfegruppe sollte man immer nur das machen, was von den Teilneh-
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mer/innen gewiinscht wird. Ich verstand mich auch nicht als Leiterin der
Gruppe, sondern als Sprecherin. Fiir mich ein groer Unterschied, denn ich
meine, das passt besser zu dem Wort Selbsthilfe. Wir wollen uns gegenseitig
helfen, wir brauchen aber nach auflen eine Person, die unsere Interessen ver-
tritt; die unsere Wiinsche und Bediirfnisse weitergibt.

Bei jedem Treffen achtete ich darauf, dass mdglichst nur eine Person zurzeit
spricht. Alle schwerhdrigen Menschen haben es schwer zu verstehen, wenn
an mehreren Stellen gesprochen wird. Auch Menschen mit Cl sind da keine
Ausnahme. Das Héren im Stdrschall ist eine sehr groBe Schwierigkeit.

Die Gruppe entwickelte sich sehr gut und ist sehr schnell auf 17 Teilnehmerin-
nen und Teilnehmer angewachsen, die oftmals einen weiten Weg auf sich ge-
nommen haben. Sie kamen aus Delmenhorst, Bremen, Osterholz-Scharm-
beck, Oldenburg, Bremerhaven, Visbek, Friedeburg / Friesland, Leer und
Kirchlinteln / Verden. Geburtsjahrgénge 1927 bis 1966 waren vertreten. Leider
waren nur vier Manner darunter. Ménnern fallt es anscheinend sehr schwer
die Hiirde Selbsthilfegruppe zu nehmen. Einige Teilnehmer/innen waren be-
reits Rentner/innen andere arbeiteten Teilzeit, bedingt durch ihre Behinde-
rung. Es ist sehr schwierig fiir Hérgeschadigte, wieder in einem Beruf Arbeit
zu bekommen. Oftmals bekommen sie nur Computerarbeit in Buchhaltungen
oder &hnlichen Bereichen.

Eine Selbsthilfegruppe aufzusuchen ist eine groBe Hiirde. Was erwartet mich,
werde ich die anderen verstehen? Man sucht immer wieder nach Griinden,
diese Hiirde zu umgehen. Dabei hilft der Austausch allen Horgeschédigten,
denn im Laufe der Zeit biiBt jeder horgeschadigte Mensch Kontakte nach au-
Ben ein. Man gehdrt nicht mehr dazu, weil eine Unterhaltung mit uns schwie-
rig ist. Misstrauen kann sich einstellen: ,Reden die iiber mich?”. In einer
Selbsthilfegruppe geht es allen so. Das Reden mit anderen Betroffenen {iber
Schwierigkeiten ist eine grole Hilfe.

Hoérgeschadigte leiden sehr oft an psychosomatischen Erkrankungen. In mei-
ner Gruppe gab es aber keinen solchen Fall. Ich konnte mir vorstellen, da-
durch, dass heute schon relativ friih ein Implantat eingesetzt werden kann,
treten diese Erkrankungen gar nicht erst auf. Friiher musste man voll ertaubt
sein, ehe ein Implantat gesetzt werden durfte. Meine Erfahrungen zeigten mir,
dass aber trotzdem fiir die Hdérgeschadigten in ,meiner’ Gruppe, egal ob
schwerhdrig, ertaubt oder mit Cl versorgt, die Gruppentreffen einen hohen
Stellenwert hatten.

Durch meine vielen Seminarbesuche lernte ich auch Rolf Erdmann kennen
und kam zum Landesverband Niedersachsen des DSB. Mit der Zeit bot sich
mir dort auch ein Betdtigungsfeld. Bereits vor meiner Cl-Operation hatte ich
dort an Veranstaltungen teilgenommen und arbeitete nach meiner CI-OP etli-
che Jahre im Vorstand als Beisitzerin und Kassenpriiferin mit. Im Jahre 2014
gab ich diese Mitarbeit aus gesundheitlichen Griinden auf.
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Auch nach der Selbsthilfegruppenzeit bleiben Kontakte
und Erfahrungen erhalten

Bereits im August 2013 musste ich die Cl-Selbsthilfegruppe aufgeben. Grund
hierfiir: ich verkaufte mein Haus in Delmenhorst und zog von Delmenhorst
nach Achim bei Bremen. Hier hatte ich mir eine barrierefreie Wohnung ge-
sucht und ich bin in der N&he meiner &ltesten Tochter. Aus alters- und ge-
sundheitlichen Griinden war diese Losung verniinftig. Mir fehlt hier aber
meine Gruppe sehr. Genauso geht es aber auch etlichen Teilnehmern, denn
ich bekam schon mehrere Male Besuch von einigen aus der Gruppe. Auch bei
Problemen werde ich immer noch mal angesprochen. Durch Telefon, Fax und
Internet sind wir ja gut verbunden. Ich bekomme also sehr viel zuriick fiir
meine Arbeit.

Mit der Zeit konnten wir etlichen Menschen mit unseren Erfahrungen und In-
formationen helfen den Weg zur Implantation zu gehen. Und niemand wurde
enttduscht. Wenn auch die Erfolge unterschiedlich waren, jeder hatte hinter-
her gewonnen an Sprachverstehen und an Lebensqualitdt. Menschen im Be-
ruf brachte dieser Entschluss groRe Erleichterung am Arbeitsplatz. Allerdings
wird auch oft angenommen, dass man mit dem Cl ja wieder alles wie friiher
versteht. Das ist nicht so. Man gewinnt an Sprachverstehen, aber wie mit al-
len Horhilfen hinkt man auch mit dem Cl ein wenig hinterher mit dem Verste-
hen. Immerhin miissen unsere Horhilfen die Informationen ja erst entschliis-
seln. Das geht zwar wahnsinnig schnell, es ist aber immer ein Unterschied da
zum gut verstehenden Menschen.

Hier in Achim soll jetzt eine Gruppe aufgebaut werden als Treffpunkt fiir Hor-
geschédigte jeglicher Art. Mit dem ersten Vorsitzenden des Senioren- und Be-
hindertenbeirats nahm ich Kontakt auf und habe meine Hilfe angeboten. Sie
wird gerne angenommen. Leider geht es ein wenig langsam voran mit diesem
Projekt und ich hoffe, dass im Friihjahr etwas mehr Schwung in diese Planung
kommt.

Fazit ist, die Selbsthilfe ist sehr wichtig, egal bei welchen Schwierigkeiten
oder Behinderungen. Jede Gruppe hat aber andere Anspriiche. Mir hat die
Selbsthilfegruppe sehr geholfen und ich rate jedem Menschen, egal bei wel-
chen Problemen, eine Selbsthilfegruppe aufzusuchen. Ich wiirde alles so wie-
der machen und habe meinen Schritt in die Selbsthilfe nie bereut. Meine Ar-
beitin der Selbsthilfe hat nicht nur den Mitgliedern ,meiner’ Selbsthilfegruppe,
sondern auch mir geholfen.

Lisa Plimer war {iber Jahre Mitglied und Sprecherin von Cl-Selbsthilfegruppen und engagierte
sich ehrenamtlich im Deutschen Schwerhorigenbund Landesverband Niedersachsen e. V. Im
April 2013 wurde Frau Pliimer fiir ihr Engagement die Verdienstmedaille des Landes Niedersach-
sen verliehen.
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Karlheinz Harms

Sperrwerk e. V. - Verein fiir Suchtkranke und
Angehdirige

An einem Sonntagnachmittag im Sommer 2012 veranstaltete die Kreuzbund-
gruppe Leer eine Hafenrundfahrt im Hafen der Stadt Leer mit anschlieBendem
Cafébesuch. Als Treffpunkt wurde ein bekanntes Café gewéahit. Mehrere Mit-
glieder der Gruppe stérten sich dort allerdings an den hohen Preisen (das
Café ist ein Urlauberanlaufpunkt direkt am Hafen). Drei Mitglieder der Gruppe
unterhielten sich ein paar Meter weiter dariiber, wie es wére, ein alkohol-
freies Café als Treffpunkt zu haben. — Das war der Ausgangspunkt fiir die
Griindung unseres Vereins und Cafés Sperrwerk in Leer.

Kurze Zeit spéter fuhren zwei Mitglieder der Kreuzbundgruppe Leer und ich
nach Emden, wo es ein bekanntes ,Café An Land” als Anlaufstelle fiir Sucht-
kranke gab. Dort lieBen wir uns die Griindung des ,Café An Land” schildern
und deren Satzung erklaren. Bei unserer Besichtigung der Emdener Einrich-
tung fanden wir die Rdume sehr dunkel und beschlossen, darauf zu achten,
dass unsere eigenen Rdumlichkeiten eine hellere und damit positivere Atmo-
sphére ausstrahlen.

Zuriick in Leer fiihrten wir viele Vorgespréche mit Verantwortlichen aus meh-
reren Suchtselbsthilfegruppen und abstinent lebenden Betroffenen ohne
Gruppenzugehdrigkeit. Auch fanden Gespréche statt mit Profis aus der Sucht-
hilfe (DROBS) und der Selbsthilfekontaktstelle des Landkreises Leer (wo ich
seit Jahren bekannt bin als Griinder und Sprecher der ehemaligen Selbsthilfe-
gruppe Morbus Crohn/Colitis ulcerosa im Landkreis Leer, die es aber nicht
mehr gibt).

Danach klinkten sich die beiden Kreuzbund-Mitglieder aus. Weitere Schritte
nahm ich zundchst allein in die Hand, da ich Rentner bin und mir ,eine Auf-
gabe’ fehlte. Urspriinglich wollte ich bei der ,Leeraner Tafel” arbeiten, meine
Grundeinstellung ist aber: Menschen in einer Notlage sollten nach einiger Zeit
ohne diese Unterstiitzung zurechtkommen und nicht dauerhaft auf die Tafel
angewiesen sein, obwohl sie vollzeitbeschéftigt sind. Also konzentrierte ich
mich nun auf die Griindung eines Vereins fiir Suchtkranke und Angehdrige mit
dem Ziel, eine Anlauf- und Begegnungsstatte zu fiihren. (Vereinsgriindung
deshalb, weil die Verbindlichkeit stéarker ist, als ,nur’ eine Selbsthilfegruppe zu
griinden). Uwe Huxsohl, Ralf Walter und mehrere Gleichgesinnte kamen zur
Vereinsgriindung zusammen.

Der Verein Sperrwerk e. V. wurde schlieBlich am 21.9.2012 von elf Personen
aus verschiedenen Suchtselbsthilfegruppen und Einzelpersonen ohne Grup-
penzugehorigkeit gegriindet (Freundeskreise, Frauenselbsthilfegruppe,
Kreuzbund Leer). Aktuell, im Februar 2015, betrégt die Mitgliederzahl etwa 60.
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Ziel war es, eine Anlauf- und Begegnungsstétte auch am Wochenende zu ha-
ben, weil ab Freitagmittag andere Einrichtungen dieser Art geschlossen sind.
Daher ist das ,Café Sperrwerk” am Samstag und Sonntag von 14:30 Uhr bis
18:00 Uhr gedffnet.

Zunéchst mieteten wir ab dem 1. Oktober 2012 die nicht genutzten Zeiten am
Nachmittag im Jugendcafé der evangelischen Kirche in Leer von Freitag bis
Dienstag (aktuell wird das ,Juca” ab dem 1. Februar 2015 als Café Internatio-
nal auch Anlaufstelle fiir Fliichtlinge). Eine unserer ersten Aktivitdten war die
Beteiligung an der Organisation des ersten Suchtselbsthilfetages mit Grillen
und Vortragsveranstaltung im Gesundheitsamt Leer am 18.8.2013 als Mitglied
im Arbeitskreis Suchtselbsthilfe im Landkreis. Seit dem 1. September 2014 hat
unser Verein mit der finanziellen Unterstiitzung der Stiftung , Hilfe zur Selbst-
hilfe Suchtkranker und Suchtgeféhrdeter” (Heidelberg), der Johann-Biinting-
Stiftung (Leer) und der Prahm-Stiftung (Leer) die Rdume einer ehemaligen
Horgerate-Akustiker-Praxis in der BergmannstraBe 12 langfristig anmieten
konnen. Die offizielle Eréffnung erfolgte am 3. Oktober 2014.

Hier konnen wir langere Offnungszeiten anbieten, die nicht wie vorher vom
Kirchenvorstand festgelegt werden, unsere Woche geht aber nach wie vor
von Freitag bis Dienstag. Am Mittwoch und Donnerstag bleibt das Café Sperr-
werk geschlossen. Die freie, durch Dritte nicht eingeschrénkte Arbeitsweise
ist uns sehr wichtig.

Wir vermitteln Betroffene zu Fachkliniken und Selbsthilfegruppen und sind ein
Anlaufpunkt auch am Wochenende fiir Betroffene, Angehdrige und Interes-
sierte. Fiir abstinent lebende Betroffene sind wir ein fester Anlaufpunkt in der
Tagesstruktur. Aus der eigenen Suchterfahrung heraus geben wir Tipps und
Soforthilfen, wenn mdglich. Zu den in Entgiftungskliniken vermittelten Betrof-
fenen halten wir wenn gewiinscht Kontakt. Ebenso vermitteln wir Betroffene
zur Diakonie oder anderen Fachstellen. Es geht uns immer um die menschli-
che Hilfe.

An Sonntagnachmittagen ist das Café Sperrwerk immer besonders gut be-
sucht. Ab Mai bis in den Herbst wird an jedem ersten Sonntag im Monat ge-
grillt, was auch gut angenommen wird. Alleinstehende, die sonntags nicht ko-
chen mégen, nehmen diese Mdglichkeit wahr und haben dadurch Kontakte zu
Gleichgesinnten. Immer wieder werden wir gefragt, ob wir am Wochenende
Mittagessen anbieten kdnnen. Das lehnen wir aber ab. Wir bleiben auch in Zu-
kunft in erster Linie eine Beratungsstelle und sind kein Gastronomiebetrieb.

Wir haben in den letzten Jahren festgestellt, dass sich das Freizeitverhalten
der Menschen dahingehend verdndert hat, dass die Bequemlichkeit zuge-
nommen hat und die Mithilfe in sozialen Projekten daher meistens auf weni-
gen Schultern lastet. Die Menschen, die sich engagieren, machen ihre Arbeit
aber sehr gerne. In unserem Verein sind Uwe Huxsohl und ich stdndige An-
sprechpartner fiir alle Fragen, die den Verein betreffen. Wir sorgen gemein-
sam mit anderen Vereinsmitgliedern fiir zuverlassige Offnungszeiten und ver-
mitteln bei Bedarf zu anderen Einrichtungen der Suchthilfe und in sozialen
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Fragen. Gerhard Feldhuis, Ralf Walter und Natascha Schoon sind Ansprech-
partner in Fragen der Vereinsfiihrung.

Die erwachsenen Kinder von Uwe Huxsohl sind sehr stolz auf ihren Vater. Eine
ldngere Zeit ohne Alkohol und jetzt auch ohne die vielen Medikamente hat es
noch nicht gegeben. Auch die Kinder und Enkel verkehren bei uns im , Sperr-
werk”.

Beispielfalle aus unserer taglichen Arbeit im Café Sperrwerk

Betreutes Wohnen

Ein bisher unregelméRiger Besucher unserer Begegnungsstétte ist seit zwei
Jahren im betreuten Wohnen untergebracht. Er will sich nach und nach an
eine selbststdndige Lebensweise gewdhnen. Dabei findet er bei uns im Café
Sperrwerk Kontakte, die ihm durchaus weiterhelfen kénnen, wenn er auf dem
Weg bleibt.

Notfallhandy

Ein 75jahriger langjéhrig abstinent lebender Betroffener und téglicher Besu-
cher im Café Sperrwerk leidet nach Herzinfarkt und Bypass-Operationen un-
ter Panikattacken, wenn er alleine im Hammrich spazieren geht, was zu sei-
nem Tagesablauf gehort. Der Verein Sperrwerk e. V. besorgte ihm schnell und
unkompliziert ein Handy mit groRer Notruftaste. Allein das Gefiihl, das Handy
konne im Notfall geortet werden, gibtihm Sicherheit.

Belastungstraining

Ein Betroffener befindet sich in einer Entgiftungsklinik. Als Belastungstraining
kann er ein Wochenende zu Hause verbringen. An beiden Tagen verbringt er
einige Zeit im Café Sperrwerk, das er zu Ful§ in zehn Minuten erreichen kann.
Wahrend einer Entgiftungszeit ist es fiir manchen Betroffenen ein SpieBruten-
lauf bis zu einer alkoholfreien Umgebung. Wir ermuntern den Betroffenen, zu-
kiinftig eine Selbsthilfegruppe zu besuchen. Auch unsere Tiir ist immer offen
flir ihn, aber wir laufen niemandem nach.

Unterbringung des Hundes

Ein Betroffener ist nicht mehr in der Lage seinen Hund zu versorgen. Er ist
riickféllig geworden und will jetzt in die Entgiftungsklinik. Einige Tage wird der
kranke Hund von einem Vereinsmitglied versorgt. Nach Absprache mit dem
Besitzer und einer Tierschutzorganisation muss er dann aber ins Tierheim ge-
bracht werden, weil sich der Betroffene in eine langere Behandlung begibt.

Stationére Therapie

Ein Betroffener mdchte so schnell wie méglich eine stationdre Therapie be-
ginnen. Wir stellen den Kontakt her zu einer Klinik, in der eine qualifizierte Ent-
giftung, eine mehrwéchige Entwdhnung und eine stationdre Therapie mdglich
sind. Mit der Unterstiitzung eines Verwandten will der Betroffene Kontakt zur
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Klinik aufnehmen, um die Méglichkeiten einer stationdren Therapie zu erfah-
ren und die Kostentrdgerfrage zu kldren. Nach einigen Wochen besucht er
das Café Sperrwerk. Eine qualifizierte Entgiftung hat stattgefunden. Die Be-
handlung setzt er fort. Wir freuen uns, wenn er auch weiterhin Kontakt zu uns
hélt.

Hohe Verschuldung und psychische Erkrankung

Ein abstinent lebender Betroffener traut sich zundchst nur in Begleitung ins
LSperrwerk”, ist dann aber fast tdglicher Besucher. Durch seine psychische
Erkrankung in Verbindung mit hohen Schulden ist sein Aktionsradius sehr be-
grenzt, zumal er als Schwerbehinderter auf ein Elektromobil angewiesen ist.
Vorder- und Hintereingang vom Café Sperrwerk sind behindertengerecht
ebenerdig auch fiir Rollstuhlfahrer/innen geeignet. (Auch eine zweite, behin-
dertengerechte Toilette ist vorhanden, zumal auch Mitarbeiter/innen vom
~Sperrwerk” selbst schwerbehindert sind). Wir stellen den Kontakt zu einer
Schuldnerberatungsstelle her. Gemeinsam mit seinem Betreuer nimmt er ei-
nen Termin bei dieser Fachstelle war. Seine Stimmung bei den folgenden Be-
suchen ist etwas aufgehellter. Aufgrund seiner eigenen Initiative wurde ihm
ein zweiter Betreuer fiir seine Finanzen zur Seite gestellt.

Erfolgserlebnisse haben wir fast tdglich. Wir sehen jeden Tag zufrieden absti-
nent lebende Betroffene und was sie noch geschafft haben, obwohl ihre Um-
gebung ihnen das zum Teil nicht mehr zugetraut hatte. Aber natiirlich machen
auch wir einmal negative Erfahrungen. Auch hierfiir ein Beispiel:

Ein Vereinsmitglied bucht seinen Beitrag zuriick und unser Konto wird mit Ge-
biihren belastet. Der Betroffene ist riickfallig geworden. Wir stellen das Last-
schriftverfahren bei diesem Mitglied ein und vereinbaren Barzahlung des Mit-
gliedsheitrags im Café. Wir freuen uns, wenn er nach einer Entgiftung wieder
ofter den Weg ins ,Sperrwerk” findet. Seinen Beitrag kann er auch in kleinen
Betrdgen einzahlen. Vorerst ldsst er sich aber bei uns nicht blicken.

Unsere Grundeinstellung ist auch in diesem Fall: wir verstehen die Betroffe-
nen sehr gut und wir sind keine besseren Menschen als diejenigen, die hier
herkommen. Auch den Betroffenen aus dem Beispiel werden wir weiterhin er-
muntern, eine Suchtselbsthilfegruppe zu besuchen. Die Aussicht auf ein zu-
friedenes, abstinentes Leben ist mit der Unterstiitzung einer fiir ihn geeigne-
ten Selbsthilfegruppe in den meisten Fallen wesentlich besser. Es gibt aber
auch ,Einzelkdmpfer’, die jahrelang abstinent leben und kaum einmal eine
Gruppe besucht haben. Auch diese Betroffenen ohne Selbsthilfegruppen-
Hintergrund sind regelméBige oder immer wiederkehrende Besucher/innen
im ,, Sperrwerk”.

Das Café Sperrwerk wird am Wochenende von Betroffenen und Angehdrigen
mehr angenommen als in der Woche, allerdings sind wir fiir einige abstinent
lebende Menschen ein tdglicher Anlaufpunkt. Langjdhrig abstinent lebende
Betroffene haben einen strukturierten Tagesablauf. Dazu gehért auch ein Be-
such im ,Sperrwerk”.
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Sperrwerkplane fiir die Zukunft

Durch unsere Mitgliedschaft im Landesverband der Vereine fiir Sozialmedizin
und Suchtkrankenhilfe in Niedersachsen e. V. (LVM) kdnnen wir interessante
und wertvolle Seminare und Fortbildungen giinstig anbieten. Langfristig wol-
len wir auch Dozentinnen und Dozenten dieses Landesverbandes nach Leer
einladen. Aktuell nehme ich ab Januar 2015 bis April 2016 an der Suchtkran-
kenhelferaushildung des Landesverbandes in Hannover teil.

(Weil unser Verein auch in Zukunft unabhéngig und selbststéndig arbeiten
will, nehmen wir vorrangig an Aus- und Forthildungen teil, die nicht iiber die
Diakonie angeboten werden. Kirchenrecht und Diakonie-Richtlinien beriihren
uns nicht).

Wir hétten uns bereits in der Anfangszeit unserer Tatigkeit mehr Unterstiit-
zung durch die lokale Politik aus Stadt und Landkreis Leer gewiinscht. So ein
neues Projekt macht aber auch erst mal Angst, stellen wir fest. Von der Stadt
Leer gab es als finanzielle Anerkennung fiir unsere Arbeit an unserem jetzigen
Standort einmalig 500 Euro. Der Sozialausschuss des Landkreises Leer lehnt
eine dauerhafte Unterstiitzung ab und verweist auf Fachstellen und nicht er-
kennbaren Bedarf.

Wir erhalten aber finanzielle Unterstiitzung von Stiftungen; Geldauflagen vom
Amtsgericht Leer gab es auch schon, auerdem finanzieren wir uns tiber Mit-
gliedsbeitrdge, Spenden und fiir dieses Jahr Zuwendungen durch die gesetz-
lichen Krankenkassen.

Auf einer auBerordentlichen Mitgliederversammlung am 8.2.2015 wurde be-
schlossen, dem PARITATISCHEN Wohlfahrtsverband als Dachverband zu bei-
zutreten. Vorgesprache mit dem Geschéftsfiihrer des Kreisverbandes Leer ha-
ben bereits stattgefunden und ein entsprechender Aufnahmeantrag ist in Be-
arbeitung. Durch diese geplante Mitgliedschaft versprechen wir uns Fiirspra-
che in Ausschiissen, finanzielle Unterstiitzung und Beratung in Fachfragen al-
ler Art. Auch im Aufnahmeantrag an den PARITATISCHEN haben wir aus-
driicklich auf die Wichtigkeit der uneingeschréankten, selbststandigen Arbeits-
weise hingewiesen. Uns geht es als abstinent lebende Betroffene um die
menschliche Soforthilfe, wenn moglich. Eine Kostentragerfrage steht fiir uns
hintenan.

Im November 2014 haben Uwe Huxsohl und ich an einer Lotsenschulung fiir
Suchtkranke in Erfurt teilgenommen. Die 21 Teilnehmerinnen und Teilnehmer
kamen aus mehreren Bundeslandern und aus den verschiedensten Selbsthil-
fegruppen und Vereinen von Baden-Wiirttemberg bis Ostfriesland. An diesen
Schulungen wollen wir auch in Zukunft teilnehmen und in den néchsten Jah-
ren dieses Angebot in unserer Umgebung anbieten. Zunéchst soll sich unsere
Anlauf- und Beratungsstelle und Begegnungsstétte in unserer Suchthilfeland-
schaft aber etablieren. So ist zum Beispiel die Akzeptanz durch die Fachstel-
lenvor Ort aus unserer Sicht noch eher schwach ausgeprégt. Als einen Grund
hierfiir vermuten wir, dass wir unsere Vereinstétigkeit nicht unter eine kom-
munale und oder kirchliche Fiihrung stellen lassen. Aber wir machen unsere
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Arbeit unbeirrt und zuverldssig weiter. Erfahrungen aus anderen Projekten
zeigen, dass man einen langen Atem braucht. Bei der Vorstellung des Lotsen-
projektes in einer Fachstelle vor einigen Jahren in Thiiringen wurde auch erst
mal von Akzeptanzproblemen berichtet. Inzwischen wird das Lotsennetzwerk
dort gut angenommen, was auch an der Zusammenarbeit mit dem Fachver-
band fiir Drogen und Suchthilfe (FDR) liegt. Diese Zusammenarbeit streben wir
langfristig ebenfalls an und haben bereits Kontakt aufgenommen.

Karlheinz Harms ist seit vielen Jahren in der Selbsthilfe engagiert und griindete vor drei Jahren
gemeinsam mit anderen Engagierten aus der Selbsthilfe den Verein ,Café Sperrwerk” in Leer.
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Stephanie Kruse

Erfahrungen einer Selbsthilfegruppe zu Essstorungen

Im August 2011 habe ich den Selbsthilfegruppen-Tag in Kassel besucht, um
mich dort Giber Gruppen mit dem Thema ,,Essstorungen”, Bulimie und Mager-
sucht, zu informieren. Leider gab es nur eine Gruppe zum Thema ,Binge Ea-
ting”, und ich ging etwas enttduscht wieder nach Hause. In den kommenden
Wochen wich die Enttduschung einer Idee und Motivation. Nach einiges Re-
cherchen, bei denen ich weiter nach Selbsthilfegruppen zu meinem Thema in
Kassel sucht, fasste ich den Entschluss, selbst eine Gruppe zu griinden. Ich
habe mich an die KISS (Kontakt-und Informations-Stellen fiir Selbsthilfegrup-
pen) gewandt und sie um Hilfe gebeten, welche ich prompt bekam. Ich habe
daraufhin Vorgesprache mit der Leiterin der KISS gefiihrt, in denen bespro-
chen wurde, welche Schritte jetzt zu gehen seien. Ich habe einen Text fiir das
Internet und die Tageszeitung verfasst, welche KISS dann eingestellt hat. Des
weiteren habe ich Flyer entworfen und drucken lassen, die dann ebenfalls von
KISS an mehrere niedergelassene Psychotherapeuten verschickt wurden. So
nahm die Griindung ihren Lauf.

Das erste Treffen fand im Dezember 2011 statt. Daran nahmen fiinf Betroffene
teil. Eine Mitarbeiterin von KISS war dabei und leitete die erste Sitzung. Da-
nach besuchte sie unsere Gruppe noch zwei Mal und zog sich dabei immer
mehr zuriick, um uns die Verantwortung zu {iberlassen. Dies war eine sehr
gute Hilfe fiir den Start.

An unserer Gruppe nehmen sowohl magersiichtige als auch bulimische Men-
schen teil. Daher sind die Beschwerden sehr vielschichtig. Die groBte Last,
die uns alle bedriickt, ist der permanente Gedanke an das Essen bzw. Nicht-
Essen und das eigene Kdrpergewicht. Am gesellschaftlichen Leben teilzuneh-
men, gestaltet sich dadurch duerst schwierig. Treffen mit Familie und Freun-
den werden zur Tortur, da sich die Themen vermehrt um das Essen drehen,
oder wir uns permanent beobachtet fiihlen. Einige von uns leiden zusétzlich
unter schweren Depressionen und Angsten. Nicht selten entwickeln sich
noch weitere Suchterkrankungen bzw. verbinden sich mit der Ess-Brech-
oder Hungersucht. So kénnen zum Beispiel Alkohol, Medikamente oder
zwanghafter Drang zum Leistungssport hinzukommen. Unsere Erkrankung
schleicht sich in jeden Lebensbereich ein und erschwert uns sowohl den Ar-
beitsalltag, als auch das Privatleben. Eine Partnerschaft gestaltet sich als &u-
Berst schwierig, da viele von uns zu sehr von der Essstdrung vereinnahmt
sind. Wir haben gelernt, unsere Krankheit zu vertuschen, indem wir immer
wieder neue Ausreden und Liigen erfinden. AuBerdem haben die Meisten
eine Mauer um sich herum aufgebaut, die es auch geliebten und uns sehr na-
hestehenden Menschen schwer macht, eine enge Bindung auszubauen. Um-
gekehrt féllt es auch uns sehr schwer, Vertrauen zu fassen.
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Wahrend unserer ersten Treffen wurde schnell klar, dass der Erfahrungsaus-
tausch im Vordergrund steht, und das ist auch heute noch so. Wenn neue Mit-
glieder zu unserer Gruppe stoBen, fallt immer wieder auf, wie erleichtert sie
sind, wenn sie merken, dass es Menschen gibt, die genau dasselbe durchlei-
den. Auch ich erlebe nach so vielen Treffen immer wieder das wohltuende Ge-
fiihl, nicht allein zu sein, was die Gruppe fiir mich auch so wertvoll macht.

Fiir alle sollte von Anfang an klar sein, dass wir keinen Ersatz fiir einen
Psychologen oder Therapeuten bieten. Daher war fiir mich wichtig die Teil-
nahme-Bedingung einer therapeutischen Vorerfahrung aufzustellen, um nicht
den Eindruck zu erwecken, dass wir eine erste Anlaufstelle sind. Es werden
allerdings Viele von ihren Therapeuten bestérkt, an der Selbsthilfegruppe teil-
zunehmen.

Ein ganz besonderes Merkmal unserer Gruppe ist, dass wir keine typischen
Sitzungen abhalten. Der Hauptgrund dafiir ist die leider durchgéngig geringe
Teilnehmeranzahl zusammen mit der sehr unregelméaRigen Teilnahme. Als ich
damals die Gruppe griindete, war ich {iberzeugt, nach kurzer Zeit von Interes-
senten {iberlaufen zu werden. Dies stellte sich aber schnell als Fehleinschét-
zung heraus. Trotz vielseitigem Medieneinsatz meldeten sich nur Wenige bei
KISS, und noch weniger kamen dann tatsdchlich zum Treffen. Seitdem sind
wir ca. 2 bis 5 Mitglieder im stdndigen Wechsel. Einige sind noch sehr jung,
und es wird schnell klar, dass sie teilweise noch nicht bereit fiir die Selbsthil-
fegruppenarbeit sind. Andere wiederum miissen wegen Klinikaufenthalten die
Gruppe verlassen oder werden dermallen von ihrer Krankheit vereinnahmt,
dass sie nicht mehr an den Treffen teilnehmen kénnen.

Aus diesen Griinden ist es schwierig, eine typische Gruppensitzung abzuhal-
ten. Haufig miissen sich neue Mitglieder vorstellen, teilweise liegen einige
Wochen zwischen den Treffen, da viele es nicht schaffen, die Termine wahr-
zunehmen.

Ich selber habe vor der Gruppengriindung bei der KISS ein Seminar zum
Thema Selbsthilfegruppenleitung besucht, in dem wichtige Grundlagen zur
Gespréachsfiihrung vermittelt wurden. Mittlerweile fungiere ich als Ansprech-
partner in der Gruppe und erdffne bzw. schlieRe die Treffen. Die Gesprachs-
fiihrung ibernehme ich nicht, da dies in unseren kleinen vertrauten Runden
nicht ndtig ist. Wir halten unsere Treffen sehr offen ab, ohne Einleitung oder
dergleichen. Trotzdem haben wir immer etwas zu besprechen und dabei eine
angenehme vertrauensvolle Atmosphére. Wir befinden uns alle auf verschie-
denen Entwicklungsstdnden und in verschiedenen Altersgruppen. Dies ver-
schafft uns den groBen Vorteil, dass jeder von jedem lernen kann. Einige sind
auf einem guten Weg und kénnen von hilfreichen Erfahrungen berichten. An-
dere sind noch am Anfang und stehen unter groBem Leidensdruck. Jeder zieht
sich aus unseren Treffen, was er braucht und fiir sich als wichtig empfindet.
Uber die Gruppe hinaus haben sich auch vereinzelt Freundschaften entwi-
ckelt, die auf einem ganz besonderen Vertrauen beruhen.
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Unsere Gruppe wird seit der Entstehung, bis auf eine Ausnahme, ausschliel3-
lich von Frauen besucht. Auch wenn in den letzten Jahren die Symptome ei-
nes gestorten Essverhaltens bei Mannern deutlich zugenommen haben, ist es
gerade fiir sie als in der Gesellschaft immer noch publiziertes ,starkes Ge-
schlecht”, noch schwieriger, sich zu outen.

Ich hoffe, dass in Zukunft mehr Betroffene auf unsere Gruppe aufmerksam
werden bzw. sich trauen zu kommen. Wir haben, besonders mit der Hilfe von
KISS, schon viele Mdglichkeiten der Verodffentlichung genutzt und werden
dies auch weiterhin tun.

Ich sehe das Problem allerdings eher in der Bereitschaft und dem ,Sich
trauen”, eine Selbsthilfegruppe zu besuchen.

Zwar hat sich in den letzten Jahren die Selbsthilfegruppenarbeit verbreitet
und auch an gesellschaftlicher Anerkennung gewonnen, jedoch befindet sie
sich immer noch auf einem langen Weg. Insbesondere junge Frauen, die am
haufigsten unter Essstorungen leiden, schreckt der Begriff , Selbsthilfe” im-
mer noch ab.

Ich freue mich sehr, diesen Bericht fiir das Selbsthilfegruppenjahrbuch ver-
fassthaben zu diirfen. Ich denke, die Selbsthilfegruppenarbeit ist auf dem Vor-
marsch, nicht ohne Grund. Der Austausch mit Betroffenen erdffnet ganz an-
dere DenkanstdBe und Blickwinkel als der mit Experten fiir die jeweilige Er-
krankung. Ich habe zwar keinen Vergleich, bin jedoch der Meinung, dass sich
auch in unserer Gruppe, die ohne therapeutische Anleitung stattfindet, noch
einmal andere Problemlésungsstrategien bzw. Hilfen auftuen.

Ich bin froh und natiirlich auch ein wenig stolz, damals diese Gruppe gegriin-
det zu haben, ohne die geringste Ahnung, was das {iberhaupt bedeutet. An
dieser Stelle mdchte ich noch einmal einen groen Dank an KISS richten!
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Peter Goetz

Trotz Hartz IV gehoren wir in die Gesellschaft

Zu den vielen, in Friesland immer erfolgreicher wirkenden Selbsthilfegruppen
hat sich im Oktober 2013 eine weitere Gruppe gesellt: die Interessengemein-
schaft Hartz IV Varel, deren Ziel es ist, das Ansehen von Menschen in Arbeits-
losigkeit zu verbessern. Das ist ldngst {iberfallig, denn die Situation fiir die
Menschen, die mit Hartz IV leben miissen, verschlechtert sich immer mehr.
Viele Betroffene ziehen sich zuriick, geraten ins soziale Abseits und in per-
sonliche Einsamkeit. Sie bendtigen eine Anlaufstelle zum Austausch, zur Hil-
festellung und fiir aktuelle Informationen. Diese Hilfe will die Interessenge-
meinschaft in Varel Betroffenen geben.

Hartz IV, arm und depressiv

Eine Zahl in Hohe von 77 Prozent der Bezieher/innen von Arbeitslosengeld |l
ist armutsgefdhrdet. Darunter sind auch sogenannte Aufstocker/innen. Bei
Hartz 1V-Bezieher/innen, die gar keiner Arbeit nachgehen kénnen, liegt das
Armutsrisiko sogar bei 84 Prozent.

In unsere Selbsthilfegruppe kommen zu einem groBen Teil Menschen, die so
genannte Aufstocker sind und wegen Krankheit und Schwerbehinderung und
Erwerbsminderungsrente auf Zeit in die Hartz IV-Falle geraten sind. Was soll
man machen, wenn nichts mehr geht nach fast 30 oder 35 Jahren Arbeit...Sie
gehdrten mal zu der so genannten Mittelschicht in Deutschland und fiihrten
ein ganz normales Leben. Sie konnten damals, als ihre Erkrankung langsam
begann, noch nicht wissen, dass eine Zeit voller Schwierigkeiten und Hiirden
auf sie zukommen wiirde. Ihren Alltag erleben fast alle gleich: der Bediirftige
ist nicht mehr derjenige, der Sozialhilfe bengtigt, sondern er ist derjenige, der
sich vor dem Staat und der Gesellschaft fiir seine missliche Lage auch noch
rechtfertigen muss. Durch die Hartz IV-Gegebenheiten entstehen zwanglaufig
unter Druck zu den bestehenden Erkrankungen weitere Erkrankungen, be-
sonders im Bereich psychischer Krankheiten zum Beispiel Depressionen. Die
mit einer Depression verbundenen Symptome mdgen nicht jedem wie Krank-
heitszeichen vorkommen. Dennoch ist eine Depression eine ernst zu neh-
mende Erkrankung. Wir erleben, dass eine Depression oft als Makel gesehen
wird. Wer sie hat, ist sensibel, verriickt oder willensschwach. Er/Sie muss Pil-
len nehmen oder in die ,Klapse’ — dann wird es schon wieder....

Doch die Depression ist mehr. Sie ist eine Erkrankung des gesamten Kdrpers.
Betroffen sind nicht nur die Gefiihle, das Denken, das Verhalten und der Um-
gang mit anderen, sondern auch viele Kérperfunktionen. Die Schlafstdrungen
und der Energieverlust schranken die Lebensqualitdt enorm ein. Das sind die
Dinge, die man in den Biichern und Broschiiren findet, méchte man etwas
tiber Depressionen in Erfahrung bringen.
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Das Wort ,Depression” kennt jeder. Und etwa vier Millionen Menschen in
Deutschland wissen auch, wie sie sich anfiihlt. Sie ist zu einem Schlagwort
geworden. So wie zum Beispiel das Wort ,Grippe™. Oft wird eine Erkédltung als
Grippe bezeichnet. Aber nur der, der wirklich an einer Grippe erkrankt ist er-
kennt den Unterschied. Und jeder der in den Sog einer Depression geraten ist,
erlebt die Ohnmacht und Hilflosigkeit in dieser Situation. ,Wenn der Zeiger
erst umgestellt, ist habe ich keine Chance mehr”.

Aber man will ja nicht ,einer von denen’ werden, also halt man seinen (Aufsto-
cker)-Job aufrecht, auch mit Erkrankung. Aber mit einer schweren Erkran-
kung ist auch das kaum noch mdglich. Die Folgen sind hohe Ausfallzeiten, Kli-
nikaufenthalte, Eingliederungsmalen, keine Besserung der Erkrankung... Der
Weg der Arbeitslosigkeit ist eingetreten, nach einen Jahr ALG | kommt dann
der ,Abgang Hartz IV'. Das wiederum bedeutet fiir die Betroffenen Armut, Stig-
matisierung und weitestgehend Ausschluss vom kulturellen und gesellschaft-
lichen Leben, mit den dementsprechenden Folgen.

Und die sind in einer sehr kurzen Zeit verheerend. Man verliert, was man sich
mal aufgebaut hat, darunter meist das Eigenheim, das einmal eine Altersver-
sorgung sein sollte. Freunde und die Familienbeziehungen stehen ebenfalls
auf dem Spiel. Dann folgt irgendwann je nach Harte die Privatinsolvenz, das
Ende ist schnell erreicht.

Es gibt Leute, die durch Krankheit oder Behinderung nicht in der Lage sind zu
arbeiten. Diese Menschen brauchen Hilfe. Es gibt Menschen, die durch sozi-
ale Umsténde seelisch angegriffen und nichtin der Lage sind, den beruflichen
Belastungen Stand zu halten. Bei weitem nicht jeder, der Hartz [V bekommt, ist
ein Schmarotzer.

Fiir uns sind die Gruppentreffen eine riesige Erleichterung

Es gibt Dinge, die kann man nicht erklaren. Dazu gehéren die Fragen
- Wie fiihlt sich jemand in einer Depressions-Phase?
- Wie fiihlt sich jemand, der von Armut betroffen ist?

Gerade deswegen ist es wichtig sich zu treffen. Mit Menschen zu reden oder
auch nur zuzuhoren. Zu merken: , Ich bin nicht alleine damit”. In Gemeinschaft
lasst sich eine Situation besser ertragen und evtl. bewéltigen. Erfahrungen
austauschen, positive genauso wie negative... Neben der &rztlichen und
psychologischen Betreuung ist die Selbsthilfegruppe “Interessengemein-
schaft Hartz IV Varel” fiir uns daher ein wichtiger Ort des Austausches ge-
worden.

Die noch kleine Gruppe wurde beim Diakonischen Werk Friesland gegriindet.
In den dortigen Rdumen treffen wir uns 14tégig in gemiitlicher Runde bei Kaf-
fee und Tee. Unser Credo ist anspruchsvoll und zuversichtlich zugleich: wir
wollenin der Gruppe vieles bewegen, liber unsere Situation gemeinsam nach-
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denken und vor allem zu dringenden Verdnderungen in der Gesellschaft bei-
tragen!

Zu diesen DenkanstdfRen und ihrer Umsetzung erhoffen wir uns als Griinder
der Selbsthilfegruppe Kontakte und Diskussionen mit Entscheidungstrager/in-
nen auf allen gesellschaftlichen Ebenen und vor allem Begegnungen mit még-
lichst vielen Mitbiirgerinnen und Mitbiirgern. Denn jeder, der in diese Situa-
tion geraten ist (Hartz V), kennt die dadurch entstehenden alltdglichen Fragen
und Umsténde. Wir sind unter Gleichgesinnten und miissen uns nichts vor ma-
chen. Wir wissen, wie man sich fiihlt und kdnnen uns gegenseitig unterstiit-
zen. Jeder hat andere Fahigkeiten und kann sich individuell in die Gruppe ein-
binden und sei es nur mit gutem Zuhéren. Wir sind eine kleine Runde und wiin-
schen uns noch neue Gruppenmitglieder, die die Gemeinschaft bereichern,
noch mitgestalten méchten und kénnen.

Auch Griindungen von weiteren Gruppen in Raum Friesland, Wesermarsch,
Wilhelmshaven usw. sind mdglich. Das Hauptanliegen in der Selbsthilfe-
gruppe ,Interessengemeinschaft Hartz IV Varel”: das verzerrte Bild im Zu-
sammenhang mit Hartz IV-Bezieher/innen und Arbeitslosigkeit generell zu ver-
andern. Es darf nicht sein, dass in unserem reichen Land Hunderttausende
diskriminiert und ausgegrenzt werden! Unser Ansehen darf nicht [dnger von
Stammtischen und Schwadroneuren herabgesetzt und beschédigt werden.
Auch dass Hartz IV-Bezieher/innen und Arbeitslose {iberhaupt in einigen Me-
dien und Bereichen der Sozialgesellschaft als Nichtstuer und Schmarotzer
bezeichnet werden, die auf Kosten der Gesellschaft leben, ist ein Skandal,
dem wir uns entschieden entgegenstellen.

Neben unseren regelmaBigen Treffen, in denen wir uns gegenseitig unterstiit-
zen und stdrken, und der gegenseitigen Begleitung im Alltag — zum Beispiel
bei Behdrdengdngen — wollen wir deshalb auch ,nach auBen’ wirken. Zum
Beispiel indem wir die Mitarbeiter/innen in den Jobcentern der ARGE mit ins
Boot bekommen. Vielleicht erreichen wir so, nicht mehr langer ,nur Félle’ zu
sein!

Einiges haben wir in der kurzen Zeitspanne, in der wir gemeinsam aktiv sind,
bereits erreicht. Die ARGE-Mitarbeiter/innen sind an unseren Aktivitdten
interessiert und wir haben hier erste Kontakte aufgebaut. Auch der Biirger-
meister zeigte Interesse und besuchte sogar Treffen unserer Gruppe. Und wir
haben Kontakt zu einer Bundestagsabgeordneten aufgebaut, die uns unter-
stiitzt. Vieles muss sich noch @ndern. Im Austausch der eigenen Erfahrungen
und Gedanken ist es besonders gut méglich, sich gegenseitig zu unterstiitzen
und {iber die zahlreichen Fallstricke und amtlichen Vorschriften Informationen
zu bekommen. Wir haben uns zum Ziel gesetzt, ein Sprachrohr fiir alle Betrof-
fenen zu sein!
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Fordergelder nicht fiir Hartz IV Selbsthilfegruppe

Neben diesen Erfolgen in der Wahrnehmung unserer Interessen und auch un-
serer Rechte mussten wir allerdings einen Misserfolg hinnehmen, den wir
tiberhaupt nicht nachvollziehen kénnen.

Die ehrenamtliche Tétigkeit und Arbeit in einer Selbsthilfegruppe dient der
Gesellschaft und ist in heutiger Zeit unentbehrlich. Gruppenaktivitdten wie
auch die Organisation eigener Arbeiten kosten Geld. Hierfiir besteht die Mog-
lichkeit einer finanziellen Férderung durch beispielsweise Krankenkassen,
Stiftungen, Kommune, etc. zu bekommen.

Unsere Antrdge wurden immer wieder abgelehnt, weil wir im Sinne der Um-
setzung von § 20c SGB V keine gesundheitshezogene Selbsthilfegruppe sind.
Weil das Grundthema unserer Gruppe keine Krankheiten ist und wir den Na-
men , Interessengemeinschaft Hartz IV Varel” tragen. Unsere Arbeit, mit der
wir gemeinsam dafiir Sorge tragen, dass unsere Erkrankungen sich nicht ver-
schlimmern, unsere Depressionen sich nicht verstérken, dass wir uns stérker
als Teil der Gesellschaft fithlen und fiir unsere Rechte einstehen, wird damit
aus unserer Sicht herabgesetzt. Wir leisten genauso viel wie andere Selbst-
hilfegruppen und das unter ebenso schwierigen Umstédnden. Warum ist un-
sere Arbeit, die man eindeutig als gesundheitsférderlich einstufen kann, dann
weniger wert gefordert zu werden? Wir erleben diese Sichtweise, auch wenn
sie sachlich begriindet wird, als diskriminierend.

Aber es gibt auch positive Unterstiitzung. Wir bedanken uns hierfiir bei der
Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfe, KISS — Friesland, beim Diako-
nischen Werk Varel, der Ev.-luth. Kirche Varel, der Stadt Varel und der SPD
Friesland.

Peter Goetz ist Griindungsmitglied der ,Interessengemeinschaft Hartz IV Varel” und engagiert
sich in und mit seiner Selbsthilfegruppe zum Thema Armut, Arbeitslosigkeit und Hartz IV.
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Selbsthilfeorganisation im Spannungsfeld zur
Professionalisierung

Ein Positionspapier der Deutschen ILCO e.V.

Vorbemerkung

Seit tiber 40 Jahren ist die Deutsche ILCO die Selbsthilfeorganisation fiir Sto-
matrdger —unabhéngig von der Ursache der Stomaanlage - und seit 2005 auch
fiir darmkrebsbetroffene Menschen ohne Stoma. In den vier Jahrzehnten in-
tensiver Selbsthilfearbeit hat es mancherlei Verdnderungen in der Auffassung
und Praxis von Selbsthilfe gegeben. In der Tendenz werden gerade die Selbst-
hilfeverbande durch zunehmende Anforderungen von aul3en zu einer stirke-
ren Professionalisierung gedréngt. Bislang hat es die Deutsche ILCO verstan-
den, diesem Druck standzuhalten und ihre Unterstiitzungsangebote an den
Madglichkeiten des ehrenamtlichen Engagements der betroffenen Mitarbeiter
zu orientieren.

Im Einzelnen ldsst sich die Deutsche ILCO von folgenden Positionen, Leitlinien
und in der Praxis bewdhrten Grundséatzen leiten:

l. Grundpositionen der Deutschen ILCO

1. Die Ziele und Aufgaben der Deutschen ILCO werden allein von Betroffenen
(Darmkrebsbetroffene, Stomatréger) und deren Angehorigen festgelegt.

Um die Arbeit der Deutschen ILCO ausschlief3lich auf die Interessen der Be-
troffenen ausrichten zu kénnen und dabei Interessenkonflikte zu vermeiden,
diirfen die Mitarbeiter in den ILCO-Organen (ehrenamtlich in Bundesverband,
Landesverbande/Landesheauftragte, Regionen, Gruppen) sowie die haupt-
amtlichen Mitarbeiter in der [Bundes]Geschéftsstelle keinen Wirtschafts-
unternehmen im Gesundheitsbereich angehdren. AuBerdem sind Interessen-
kollisionen im Falle einer Mitarbeit bei Fachgruppen im Gesundheitswesen zu
vermeiden.

Dies sichert die inhaltliche Unabhéngigkeit.

2. Die in einem ,Handbuch fiir ILCO-Mitarbeiter” zusammengefassten Aufga-
ben und Arbeiten der Deutschen ILCO umfassen:

Psychosoziale Unterstiitzung fiir einzelne Mitbetroffene mit dem Ziel, die

Bewailtigung der Krankheit und ihrer Folgen zu erleichtern.

Angebote persdnlicher Unterstiitzung sind:

Gesprache und Erfahrungsaustausch

—Einzelgesprache mit Gleichbetroffenen vor allem im Rahmen des ILCO-
Besucherdienstes in Akut- / Rehakliniken. Die Gesprache kdnnen am Bei-
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spiel des ILCO-Gespréchspartners zeigen, dass das ,neue” Leben lebens-
wert ist. Dies kann neuen Lebensmut vermitteln.

— Erfahrungsaustausch mit Betroffenen und deren Angehdrigen in ILCO-Grup-
pen vor allem im ambulanten Bereich. Die Gespréche in den Gruppen er-
mdglichen Betroffenen den Zugang zu einer breiten Vielfalt von Erfahrungen
zum Leben mit der Krankheit, Krankheits- sowie Behandlungsfolgen (z.B.
Stoma). Dies kann Sicherheit im Umgang mit der neuen Lebenssituation for-
dern. Diese ganz speziellen Unterstiitzungsangebote kénnen nur von selbst
betroffenen Menschen erbracht werden.

Informationen (in den ILCO-Broschiiren, in der Zeitschrift ILCO-PRAXIS und

bei ILCO-Informationsveranstaltungen).

— Informationen zum Leben mit der Krankheit, Krankheits- sowie Behand-
lungsfolgen (z.B. Stoma, Kontinenzprobleme)

— Informationen zum Umgang mit den Behandlungs- und Versorgungsprozes-
sen (z.B. medizinische Behandlung) und den Leistungen des Gesundheits-
und Sozialsystems (z.B. Krankenkassenleistungen)

Auch diese Informationen fordern die Sicherheitim Umgang mit der neuen Le-

benssituation.

Psychosoziale Unterstiitzung fiir alle Mithetroffenen durch Interessenvertre-

tung im Gesundheits- und Sozialsystem

mit dem Ziel, dass die Versorgungsleistungen betroffenengerecht gestaltet

werden und dem Bedarf entsprechend zur Verfiigung stehen und méglichst

unentgeltlich sind.

Dazu sind folgende Aufgaben zu leisten:

—laufende Verfolgung von relevanten Informationen

— Sammlung und Auswertung von Erfahrungen Betroffener, Ausarbeitung von
Konzepten

—Riickmeldung der Erfahrungen in die Gesellschaft / ins Gesundheitssystem,
Beteiligung an Entscheidungsprozessen, Ausarbeitung von Stellungnah-
men, Durchfiihrung von Aktionen

Alle Unterstiitzungsangebote der Deutschen ILCO sind keine , professionel-
len” Dienstleistungen, die eingefordert oder eingeplant werden kénnen. Sie
beruhen auf dem freiwilligen ehrenamtlichen Engagement von Betroffenen.
Die Mitarbeiter der Deutschen ILCO haben sich andererseits selbst verpflich-
tet, die Unterstiitzungsangebote qualifiziert und verldsslich anzubieten.

Offentlichkeitsarbeit mit dem Ziel, Betroffene auf die Deutsche ILCO und ihre
Unterstiitzungsangebote aufmerksam zu machen sowie Verstédndnis und
Unterstiitzung seitens der Gesellschaft fiir die Belange von Stomatrégern und
Menschen mit Darmkrebs zu erreichen, auch um das Tabu Stoma bzw. Darm-
krebs abbauen zu kénnen.

AuBer mit den ILCO-Schriften und den ILCO-Veranstaltungen (Gruppentreffen,
Informationsveranstaltungen) erfolgt Offentlichkeitsarbeit durch Mitwirkung
an Informationsveranstaltungen anderer Veranstalter (Vortrdge iiber die
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Deutsche ILCO und iiber das Leben mit Stoma / mit Darmkrebs, Infostand), Zu-
sammenarbeit mit Fachgruppen sowie Medienarbeit (Presse, Rundfunk, Fern-
sehen, mit Pressemitteilungen, Leserbriefen, Interviews).

Verbandsorganisation mit der Vorgabe, dass die Unterstiitzungsangebote der
Deutschen ILCO auf Dauer verldsslich geleistet werden kdnnen und die vor-
handenen Finanzmittel entsprechend eingesetzt werden.

Zu leisten sind auf Bundesebene die Mitglieder- und Finanzverwaltung (auch
fiir die ILCO-Gruppen und -Regionen), die Organisation von ILCO-Gremiensit-
zungen sowie die Bereitstellung von Informationen.

Unverzichtbare Kernaufgabe der Deutschen ILCO ist die Gestaltung eines
bundesweiten Angebots an Gesprdchsméglichkeiten mit Gleichbetroffenen
und von Erfahrungsaustausch in ILCO-Gruppen sowie der dazu notwendigen
Informationen.

Il. Weitere Grundlagen und Grundsétze der Selbsthilfearbeit

1. Mitarbeiter
Es gehort zu den Grundsétzen einer Selbsthilfeorganisation, dass ihre Arbeit
vom ehrenamtlichen Engagement der Betroffenen getragen wird. Die Fiille der
anfallenden Tatigkeiten kann jedoch sehr leicht zu deren Uberforderung fiih-
ren. Zur Vorbeugung sind unerldsslich,
— Schwerpunkte zu setzen (die Kernaufgaben stehen dabei im Vordergrund)
— die dafiir notwendigen Arbeiten, wo immer méglich, in Teams umzusetzen
—auch hauptamtliche Mitarbeiter einzubeziehen, allerdings nur dann, wenn
dies inhaltlich und finanziell zu verantworten ist.
a) Um bei den Einzelgespréchen beispielhaft glaubwiirdig vermitteln zu kon-
nen, dass das Leben mit der Krankheit und ggf. mit Krankheitsfolgen lebens-
wert weitergehen kann, miissen die ehrenamtlichen ILCO-Mitarbeiter Gleich-
betroffene sein und eine Reihe von Voraussetzungen fiir diese schwierige
Aufgabe mitbringen. Dazu gehéren u.a. dass sie ihre Krankheit / Behinderung
verarbeitet haben, psychisch stabil, zugewandt und verbindlich sind und zu-
hdren kdnnen. Sie miissen sich zudem mit der Deutschen ILCO identifizieren,
bereit sein, die Gesprache im ILCO-Auftrag anzubieten und die unterstiitzen-
den ILCO-Seminarangebote (wie die Seminare ,Fit fiir Gesprache mit Betrof-
fenen” und ,ILCO-Besucherdienst) wahrzunehmen.
b) Unterstiitzung fiir Betroffene vor Ort durch Erfahrungsaustausch mit
Gleich- (oder éhnlich) Betroffenen sowie durch Informationsschriften und
-veranstaltungen bieten die etwa 300 ILCO-Gruppen im Bundesgebiet. Ihre eh-
renamtlichen Mitarbeiter kdnnen auch dabei helfen, Zugang zu einer qualifi-
zierten Fachberatung und -behandlung zu finden.
c) Die vielfaltigen und zeitaufwandigen Arbeiten im Bereich Interessenvertre-
tung lassen sich nicht immer von ehrenamtlichen Mitarbeitern allein bewalti-
gen. Hier kann eine hauptamtliche Unterstiitzung in der Gewinnung, Auswer-
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tung und Aufbereitung von Informationen sowie bei der Organisation von Ak-
tionen notwendig sein.

Eine authentische Patientenvertretung in Gremien ist jedoch nur durch Be-
troffene mdéglich. Diese miissen (iber entsprechende Kenntnisse und Erfah-
rungen verfiigen, um kompetente Patientenvertreter sein zu kénnen.

d) In den Bereichen Offentlichkeitsarbeit und vor allem Verbandsorganisation
auf Bundesebene ist die Einbeziehung von hauptamtlichen Mitarbeitern un-
umgénglich.

e) Alle Mitarbeiter der Deutschen ILCO sind zur vertraulichen Behandlung der
ihnen bei ihrer Mitarbeit zur Kenntnis gelangten Informationen verpflichtet.
Sie diirfen mit der Wahrnehmung ihrer Funktion oder ihres Amtes keine ge-
schéftlichen Interessen verkniipfen. Sie diirfen nicht bei solchen Unterneh-
men tatig sein, die Stomatrdger oder Menschen mit Darmkrebs als Kunden /
Patienten haben und im kommerziellen Wetthewerb stehen. Dies gilt auch fiir
berufliche und ehrenamtliche Tatigkeiten in Gremien oder Verbanden, welche
die Interessen von solchen Unternehmen vertreten.

2. Zusammenarbeit

a) Die in Kooperationsvereinbarungen definierte Zusammenarbeit mit Darm-
krebszentren und Rehakliniken erméglicht es, Betroffenen die Unterstiit-
zungsangebote der Deutschen ILCO direkt zugénglich zu machen. Die Ange-
bote ,Besucherdienst in Akutkliniken” und die ,,Gespréchsrunden in Rehakli-
niken” sind jedoch keine verpflichtenden Dienstleistungen. Sie lassen sich
nur realisieren, wenn geeignete Mitarbeiter vor Ort zur Verfiigung stehen.
b) Bei der Interessenvertretung, aber auch bei der Offentlichkeitsarbeit und
der Durchfiithrungen von Seminaren bietet es sich an, eine Zusammenarbeit
mit anderen Selbsthilfeorganisationen, insbesondere mit den Krebs-Selbsthil-
feorganisationen, sowie mit Dachverbdnden zu suchen.

Eine Zusammenarbeit bei der Interessenvertretung ist jedoch nur bei ver-
bandsiiberschreitenden Themen méglich. Fiir die besonderen Interessen der
Darmkrebsbetroffenen, Stomatréager sowie deren Angehdrigen muss sich die
Deutsche ILCO allein einsetzen.

c) Selbsthilfekontaktstellen, Selbsthilfebiiros oder vergleichbare Einrichtun-
gen zur Unterstiitzung von Selbsthilfegruppen kdnnen als Dienstleister die Ar-
beit der ILCO-Gruppen auf deren Wunsch vor allem bei der Offentlichkeitsar-
beit und bei Verwaltungsarbeiten unterstiitzen. Die Organisation und Vertre-
tung der Gruppen kdnnen sie jedoch nicht iibernehmen. Auch die Zusammen-
arbeit mit Akut- und Rehakliniken sollen sie nicht ochne ausdriickliche Zustim-
mung der ILCO koordinieren.

d) Eine Zusammenarbeit in der Interessenvertretung mit Wirtschaftsunter-
nehmen im Gesundheitswesen wie zum Beispiel Pharmafirmen und Hilfsmit-
telherstellern ist ausgeschlossen, um die Unabhéngigkeit und Neutralitdt der
vertretenen Positionen zu gewébhrleisten.
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3. Finanzierung

Die inhaltliche Unabhé&ngigkeit der Deutschen ILCO setzt finanzielle Unabhén-
gigkeitvoraus. Eigenmittel durch Mitgliedsbeitrdge und Spenden bilden einen
sicheren Grundstock, der aber nicht ausreicht, die gesamten ILCO-Unterstiit-
zungsangebote dauerhaft finanzieren zu kénnen. Es ist deshalb erforderlich,
Férdermittel einzuwerben. Die Férderung darf jedoch nicht mit Bedingungen
verkniipft sein, welche die inhaltliche Unabh&ngigkeit gefdhrden oder gar ver-
letzen. Die Fordermittel miissen zudem planungssicher sowie unkompliziert zu
beantragen und zu verwalten sein.

Die Férderung durch die Deutsche Krebshilfe erfiillt weitestgehend diese Vor-
aussetzungen. Die Fordermittel der Gesetzlichen Krankenkassen erlauben die
Finanzierung von Projekten, lassen jedoch keine ldngerfristige Planung der
Verbandsarbeit zu und erfordern einen zunehmend gréReren Verwaltungsauf-
wand. Eine Forderung durch Wirtschaftsunternehmen des Gesundheitswe-
sens (z.B. Pharmafirmen) ist mit der inhaltlichen Unabhéangigkeit nicht verein-
bar.

Dringend gefordert ist eine weitere und verléssliche finanzielle Férderung von
Selbsthilfeorganisationen durch 6ffentliche Mittel, bei der jedoch die inhaltli-
che Unabhéngigkeit gewahrleistet bleiben muss.

26.7.2014
Beschluss der Bundesdelegiertenversammlung

Die Deutsche ILCO e.V. ist eine Selbsthilfevereinigung fiir Stomatrager und
Menschen mit Darmkrebs. Sie besteht seit 1972. Das Positionspapier be-
schreibt die Positionen, Leitlinien und in der Praxis bewahrten Grundsétze,
von denen sich die Deutsche ILCO und alle ehren- und hauptamtlichen Mitar-
beiter/innen leiten lassen. Es wurde in Zusammenarbeit des Bundesvorstan-
des mit den Verantwortlichen der Landesverbdnde und Regionen erarbeitet
und von der Bundesdelegiertenversammlung am 26. Juli 2014 verabschiedet.

Quelle: Deutsche ILCO e.V., www.ilco.de
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Cordula von Brandis-Stiehl

Sicher und souveridn im Umgang mit Menschen.
Seminare , Kernkompetenzen” innerhalb der
PRO RETINA Deutschland e. V.

Was ist die PRO RETINA Deutschland e. V.?

PRO RETINA Deutschland ist eine diagnosespezifische Selbsthilfeorganisa-
tion von Menschen mit degenerativen Netzhauterkrankungen. Dazu gehdren
vor allem die Retinitis Pigmentosa (z. B. , Tunnelblickerkrankung®), die Maku-
ladegeneration sowohl in der jugendlichen wie in der Altersform (= die Stelle
des scharfsten Sehens ist defekt) und das Usher-Syndrom (eine Hor- und fort-
schreitende Sehbehinderung). Auf die wesentlich selteneren Formen einer
Netzhautdegeneration méchte ich hier nicht ndher eingehen. Alle genannten
Netzhautdegenerationen sind fortschreitende Prozesse, die in der Regel zum
Untergang bestimmter Sehzellen fiihren und damit zur Erblindung. Minimale
Sehreste existieren dabei hdufig auch noch bis ins hohe Alter.

PRO RETINA Deutschland wurde 1977 gegriindet und wuchs seitdem kontinu-
ierlich auf nunmehr fast 6.000 Mitglieder. Unser Motto lautet: ,,Forschung for-
dern, Krankheit bewdltigen, selbstbestimmt leben”. Dieses Leitmotiv spiegelt
unser Selbstverstidndnis wieder.

Die Forschung ist uns ein wichtiges Anliegen, um {iber eine gezielte Diagnose
die Therapie zu erreichen, oder doch zumindest den Stillstand des degenera-
tiven Prozesses. Dazu gehort insbesondere auch die Vernetzung der unter-
schiedlichen Forscher, auch derer, die in fernen Landern tétig sind. Die Griin-
dung der ,Stiftung zur Verhiitung von Blindheit” war dabei ein wichtiger Bau-
stein. PRO RETINA-Mitglieder ermdglichen teilweise mit ihren Spenden diese
Forschung, unterstiitzen das Netzwerk, dienen als Versuchspersonen und
sind kritisch Fragende an die Forschergemeinschaft.

Die stets rein ehrenamtliche Beratung umfasst praktisch alle Lebensbereiche:
angefangen bei Hilfsmitteln in der digitalen Welt wie im Lebensalltag bis zur
Orientierung im 6ffentlichen Raum einschlieBlich der Mdglichkeiten, diese zu
erlernen. Dazu gehdrt die Beratung der fachlich Verantwortlichen fiir den 6f-
fentlichen Raum, die Ausprégung visueller Kontraste bei Architekten und Bau-
ingenieuren. Sozialrechtliche Fragen werden genauso beantwortet wie Pro-
bleme bei der Krankheitsbewéltigung. Diagnosespezifische Fragen kdnnen
gestellt werden — ausgenommen sind rein medizinische Fragen. Doch vermit-
teln die Beratenden hier gerne an die der PRO RETINA verbundenen, speziali-
sierten Facharzte, insbesondere an die aus unserem ,Medizinischen Beirat”.
Selbstbetroffene tauschen sich iiber ihre Lebenssituation regional wie {iber-
regional aus: Jugendliche, Angehdrige, Eltern betroffener Kinder, Menschen
mit speziellen Diagnosen. Inzwischen erfolgt auch eine rege digitale Vernet-
zung.
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Die Offentlichkeit muss iiber die besonderen Bediirfnisse von Menschen mit
einer fortschreitenden Netzhautdegeneration informiert werden: z. B. {iber
Broschiiren, iiber das Internet, {iber 6ffentliche Medien. So kénnen andere
betroffene und gerade verzweifelte Menschen von der Vereinigung erfahren
und wieder Mut fiir ein selbstbestimmtes Leben finden, inshesondere durch
den Austausch mit anderen Gleichbetroffenen. So kann ihr Selbstbewusstsein
wieder gestarkt werden, das durch die SeheinbuBe leicht in Mitleidenschaft
geraten kann. So erféhrt die Gesellschaft von der Notwendigkeit der beson-
deren Hilfen wie von Kontrasten, von dem Zwei-Sinne-Prinzip zur Informa-
tionsbeschaffung im o6ffentlichen Raum, von der Mdglichkeit, das Internet
auch fiir hochgradig sehbehinderte oder blinde Nutzer zugénglich zu machen,
und von vielem anderen mehr. Dabei sind alle Vereinsmitglieder selber auch
ein Teil der Offentlichkeit mit ihrem Informationsbedarf.

Wahrend es in den ersten Jahren der Existenz der PRO RETINA (wie in prak-
tisch allen Selbsthilfegruppen und -organisationen) wenige Mitglieder waren,
die sich gegenseitig zur Seite standen, wurden es allméhlich immer mehr: Es
gab Mitglieder, die mehr Rat suchten als sie in der Lage waren, anderen Hilfe-
stellung zu geben. Andere waren sehr aktiv. Hier fanden bekiimmerte Men-
schen Hilfen, hier konnten sie sich anlehnen. |hr Telefon stand oft an den
Abenden kaum still. Es gab Mitglieder mit guten medizinischen Kenntnissen
und guten Kontakten zur Medizinerwelt, sowohl zur Diagnostik wie zur For-
schung (und spéter auch zur Therapie). Es gab begnadete Mitglieder, die sich
leichtin andere Bekiimmerte hineinfiihlen konnten, deren Sorgen spiirten und
diese auf ihren eigenen Lésungswegen zu begleiten vermochten. Wieder an-
dere traten in die Offentlichkeit, représentierten die Vereinigung nach auBen
und verbreiteten dadurch das Wissen, was es heil§t, sehbehindert zu sein,
zwischen den beiden Stiihlen ,blind” und ,sehend” zu sitzen. Je groBer die
Vereinigung wurde, desto mehr Spezialisten gab es, mehr Menschen, die
gerne helfen wollten, aber manchmal auch nicht so recht wussten, wie das
mdglich sein kénnte. Natiirlich wurden diese aktiven Mitglieder auch ver-
mehrt befragt.

Alle unsere Mitglieder unterliegen ja einem fortschreitenden Prozess der
nachlassenden Sehfahigkeit und damit immer wieder der Herausforderung,
sich der neuen Lebenssituation zu stellen und sie am Ende doch hinnehmen zu
miissen. Diese kontinuierliche Anpassung an sich verédndernde Lebensver-
héltnisse halt ja unsere kreativen Krafte wach — ein Prozess, der sich auch in
der Lebendigkeit unserer Vereinigung bis heute zeigt. Deshalb strukturierte
die PRO RETINA 2001 ihre Vereinsorganisation aufgrund der wachsenden Mit-
gliederzahl mit verdnderten Organisationsbediirfnissen um. Ihre Lebendigkeit,
ihre Flexibilitat bei Planungen, ihre Kreativitdt bei der Suche nach Lésungsan-
sdtzen blieben dennoch erhalten.
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Spezialisierung der Beratung

Schon im Jahr 1993 wurde ein kleiner Pool von sog. ,,Sozialberatern” nach ei-
nem festen Curriculum geschult. Die Autorin dieser Zeilen erinnert sich unter
anderem an die Themen Blindengeld, Rentenanspriiche, Schwerbehinderten-
recht, sozialrechtliche Fragen bei der Beschaffung von Hilfsmitteln, eine
kleine Schulung in Beratungstechniken. Es fanden regelmaRige Nachschu-
lungen statt. Die so genannten ,Sozialberater” fiihlten sich damals meistens
der Aufgabe gewachsen, denn die Nachfolgetreffen enthielten stets einen
Nachmittag fiir die Reflexion iiber ihre Beratungstétigkeit. Die Sozialberater
entstammten héufig psychosozialen oder pddagogischen Berufen und fanden
hier nach ihrer Berentung eine befriedigende neue Aufgabe in ihrem Leben.
Einige Jahre spéter entstand ein Kreis von beratenden Mitgliedern, die sich
dem damals gerade verstérkt auftretenden Problemen der reinen Makulade-
generation widmeten. Auch sie erfuhren ein festes Curriculum an Lerninhal-
ten: Sie wurden jahrlich zu den Fortschritten der Medizin, zu den wichtigsten
Therapieansétzen, zu der Differenzierung der Diagnosen nachgeschult.

Anfang der 2000er Jahre entstand eine wahre Explosion an beratenden Mit-
gliedern auf unterschiedlichen Gebieten: Retinitis-Pigmentosa-Berater, Bera-
tende fiir Mobilitdt und Kontraste, Beratende fiir die seltenen Netzhautdege-
nerationen, fiir die Situation der Angehdrigen, der Eltern betroffener Kinder.
Die Autorin war 1999 Griindungsmitglied des Arbeitskreises , Psychologische
Beratung”. Das beratende Mitglied war stets selber betroffen auf dem eige-
nen Beratungsgebiet. Der Prozess der Beratungsdifferenzierung hélt in unse-
rer lebendigen Vereinigung an. Die meisten der Beratergruppen sind unterein-
ander digital vernetzt und treten auf der Homepage der PRO RETINA mit einer
eigenen ,Unterseite” auf. Hier finden Menschen, die nach Wissen diirsten,
fachkundige Informationen, die allgemein versténdlich aufgearbeitet werden.
Wenn ehrenamtliche Berater dieses Fachwissen fiir telefonisch Ratsuchende
abrufbereit halten, kann eine Beratung leicht versachlicht werden. Diese Tat-
sache kennen ja sowohl der bekiimmerte Patient wie auch das beratende Mit-
glied aus dem Klinikalltag. Eine Beratung in der Selbsthilfe lebt aber von der
ghnlichen Erfahrung durch die ahnliche Lebenssituation, dem ,Peer”-Gefiihl.
Das medizinisch und sehbehindert spezifische Fachwissen aus dem Internet,
im Gespréch miihsam erinnert, kann den Berater blockieren und seine Wahr-
nehmung der wahren Bediirfnisse des Ratsuchenden einengen. In Folge des-
sen versucht der einfiihlsam Beratende, sich noch mehr anzustrengen.

Die Notwendigkeit einer strukturierten Beratung

In derartigen, verstdndlicherweise (iberfordernden Beratungssituationen
suchten manche Berater immer wieder Hilfe bei Vertretern des Arbeitskreises
.Psychologische Beratung”, so auch bei der Autorin als &rztlicher Psychothe-
rapeutin. Den professionell geschulten, jedoch fiir die PRO RETINA ehrenamt-
lich tétigen Fachleuten fiel das iibergroBe Mitschwingen der Beratenden in
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der Beratersituation sofort auf. Wir wussten: Hier fehlt eine strukturierte Be-
ratungsschulung. Uns wurde sehr deutlich, dass eine fundierte Schulung in
den Beratungstechniken unabdingbar notwendig war. Die Zeiten der intuitiven
Beratung waren auch fiir besonders einfiihlsame, kreative Menschen vorbei,
trotz aller Intuition und Kreativitdt! So entstand ab 2007 in einer Arbeitsgruppe
aktiver Mitglieder ein erstes Beratungskonzept. Danach sollten alle Mitglie-
der, die Beratung durchfiihren, ein kleines einfiihrendes Seminar absolvieren.
Weitere aufbauende Seminare sollten folgen. Die kleine Arbeitsgruppe diffe-
renzierte zwischen Grundlagenwissen und tiefer greifenden Fachkenntnissen
je nach Beratungsfeld. Das damalige Konzept wurde lebendig diskutiert und
am Ende von den verantwortlichen Gremien mehrheitlich im Sinne einer Aus-
bildungsempfehlung angenommen. Aus diesen Aktivitdten entstand der Ar-
beitskreis ,, Aus- und Weiterhildung” der PRO RETINA.

Was war den Verantwortlichen damals als Kernbestandteil
einer Beraterausbildung wichtig?

Neben dem Fachwissen ist es die ,Kernkompetenz”, die Fahigkeit eines guten
Beraters, zwischen eigenen Schwingungen und denen des Ratsuchenden zu
differenzieren. Die Schulung in medizinisch und sehbehindert spezifischen In-
formationen waren und sind weiterhin Angelegenheit des entsprechenden Ar-
beitskreises. Jedoch fiihlten sich die therapeutisch ausgebildeten Profis in
der Vereinigung angesprochen fiir das Miteinander zwischen Berater und
Ratsuchendem, fiir die Wahrnehmung von sich selbst und dem Standort des
anderen, fiir die Wahrnehmung der eigenen Reaktionsmuster auf belastende
Situationen und dem distanziertem Mitschwingen mit dem Gegeniiber und
trotzdem eine Ubermittlung von Fakten.

Die Themenkomplexe eines einfiihrenden Wochenendseminars waren bald
klar: Einfiihrung in die Kommunikation einer Beratung und Krankheitsbewalti-
gung im Sinne von Selbsterfahrung im Prozess der inneren Auseinanderset-
zung mit der zunehmenden Sehverschlechterung und Beobachtung dessen
bei dem Mitmenschen. Wir nannten dieses Seminar ,Kernkompetenzen”, ent-
hielt es doch die wichtigsten Bausteine fiir einen zukiinftigen Berater. Die Pro-
fis waren sich klar, dass dieses Seminar nur eine kleine Einfiihrung sein
konnte — aber besser ein Anfang als gar nichts. Vielféltige Riickmeldung be-
statigte uns darin. Spezialisierende Seminare in den Kernkompetenzen folgten
und folgen, z. B. in allgemeiner Kommunikation, Gruppenkommunikation, Lei-
tung einer Gruppe, Selbsterfahrung, Auftreten in der Offentlichkeit.

Im Folgenden bezieht sich die Autorin auf diese Seminare ,Kernkompeten-

u

zen .
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Differenzierung der Intensitat der Schulung gemaR den
Bediirfnissen der Teilnehmenden

In der kleinen Arbeitsgruppe bei der Implementierung der ,Kernkompeten-
zen” wurde bald deutlich, dass es unterschiedliche Bediirfnisse der Teilneh-
menden gab: Einmal waren es die neugierigen zukiinftig aktiven Mitglieder.
Viele wussten noch nicht, wo einmal ihr Betdtigungsfeld liegen wiirde, sie
wollten sich aber gerne innerhalb der PRO RETINA betétigen. Ihr Erfahrungs-
schatz an Beratung und / oder in der Begegnung mit anderen schlecht Sehen-
den und deren Prozess der inneren Auseinandersetzung mit der fortschreiten-
den Netzhautdegeneration war noch sehr begrenzt. Diesen Teilnehmenden tat
ein so genannter ,vereinserfahrener Pate” nach dem Seminar gut, um als An-
sprechpartner und Begleiter bei der Suche nach einem Betétigungsfeld nicht
,blind” im Verein herumirren zu miissen. Zum anderen waren da die ,alten
Hasen”, die eher komprimiertes Wissen mit Ergénzungen {iber ihre schon ge-
sammelten personlichen Erfahrungen hinaus brauchten. Wéhrend dieser Se-
minare sprudelten gelungene und schwierige Beratungssituationen nur so
aus den Teilnehmenden heraus. So entstanden zwei unterschiedliche Semi-
nare ,Kernkompetenzen”.

Das ,Einsteigerseminar Kernkompetenzen” wurde offen in allen Vereinsme-
dien ausgeschrieben. Neben den beiden selbstbetroffenen Fachreferenten
waren mehrere Paten anwesend, um eben den heute noch suchenden Mit-
gliedern eine Begleitung zu bieten. Die Inhalte waren nicht so straff gefasst,
sondern eher an der Praxis orientiert. Sowohl die Erinnerung an die unter-
schiedlichen Phasen der inneren Auseinandersetzung wurden wachgerufen
wie auch an Situationen, als sie selbst beraten wurden. Der zweite wichtige
Block zum Thema ,Kommunikation” stieg mit den Grundsatzen von Carl Ro-
gers ein. Kleine Ubungen zu dem 4-Ebenen-Modell von F. Schulz von Thun
schlossen sich an. Die kleinen Bausteine der Arbeitsorganisation und des
Zeitmanagements wurden als positiver Ausblick in die Zukunft wahrgenom-
men, wenn das eigene Sehen vielleicht noch schlechter werden wiirde. Ein
kleiner Block iiber die Strukturen der PRO RETINA wurde normalerweise von
einem der Paten vorgetragen und bot einen Gesamtiiberblick {iber die vielfl-
tige Vereinigung und iiber mdgliche Téatigkeitsfelder. Entspannungsiibungen
unterbrachen das konzentrierte Arbeiten. Der Austausch am Rande des Semi-
nars, wahrend der Pausen und in den freien Abendstunden war stets sehr in-
tensiv. Es entstanden Freundschaften.

Manche Teilnehmenden wussten bei Anreise schon prézise, wo sie einmal
eine Aufgabe finden wiirden, andere waren sich unsicher, ob sie iiberhaupt
Aufgaben gewachsen sein wiirden. Entsprechend unterschiedlich war auch
am Ende eines jeden Seminars die Riickmeldung: Von , Ich weiB, dass ich auf
dem richtigen Weg bin!” bis zu der Aussage: , Ich glaube, ich muss mich noch
ein wenig mehr um mich und mein eigenes Leben kiimmern, bis ich offen fiir
andere Menschen bin.” Beide Haltungen waren willkommen!

Anders ging es im Seminar , Kernkompetenzen” fiir schon Aktive zu: Sie alle
hatten Erfahrung im Umgang mit anderen Betroffenen, mit Beratungssituatio-
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nen, mit dem Erschrecken, dass sich die Sehfahigkeit ihres Gegeniibers seit
der letzten Begegnung verschlechtert hat oder durch eine Kataraktoperation
vielleicht auch verbessert, aber die eigene extrem verschlechtert hatte. lhnen
half ein systematischer Uberblick iber die oft intuitiv geschickt eingesetzten
Beratungskenntnisse, iiber die dabei manchmal auftretenden Fallstricke. Dies
ging iiber die Gesprachsregeln nach Carl Rogers und das 4-Ebenen-Modell
von F. Schulz von Thun hinaus. Die Teilnehmenden konnten die Phasen der in-
neren Auseinandersetzung mit Hilfestellungen zum ,,Coping” leichter nach-
vollziehen. Hauptreferent fiir den Kommunikationsteil waren jetzt Fachcoa-
ches, finanziert iiber die Stiftungen der groen Parteien. Ihnen hier ein Dan-
keschon! Der Selbsterfahrungsanteil wurde in der Regel von der Autorin
durchgefiihrt. Ich versuchte, den Wechsel von der ,sehenden Welt” des Coa-
ches zu der eigenen Innenwelt iber mitgebrachte Tiersymbole zu erleichtern.
Um eine Stiitze fiir das sich stdndig wandelnde Sehen bei den Anspriichen an
die Durchfithrung von Tétigkeiten zu geben, boten wir auch hier einen sehr
kleinen Baustein in , Arbeitsorganisation und Zeitmanagement” mit an. Ein
kleiner Block widmete sich dem Thema ,Entspannung” als eine Art von Pro-
phylaxe bei einer moglichen Uberforderung. Auch in diesen Seminaren war
der Wunsch nach informellem Austausch groB, kannte man sich doch haufig
schon von anderen Aktivitdten her, wusste von der anderen Person z. B. aus
Mailinglisten. Manchmal verabredete man sich auch bewusst fiir dieses Se-
minar, um sich personlich zu begegnen.

Welche Erfahrungen machten wir mit dem Seminarkonzept?

In den letzten etwa sieben Jahren fiihrten wir jahrlich jeweils ein Seminar fiir
einsteigende wie eines fiir schon aktive Mitglieder durch. Beide Seminare
umfassten 23 Einheiten zu je 45 Minuten an einem Wochenende von Freitag
bis Sonntag. Zu dem Seminarkonzept ,Kernkompetenzen” gehorte es auch,
dass sowohl das Seminar fiir die Einsteiger wie das fiir die schon Aktiven stets
durch Deutschland tingelt: Mal findet es im Norden statt, damit die nahe Woh-
nenden eine kiirzere Anreise haben, mal im Siiden, mal mehr im Westen, dann
wieder etwas Ostlicher. So fanden alle interessierten Mitglieder im Laufe der
letzten Jahre ein Seminar in relativer Heimatnahe. Die sehbehinderten oder
blinden Mitglieder sind ja auf &ffentliche Verkehrsmittel angewiesen. Diese
Auswahl von Seminarorten hat sich bewahrt. Die Fahrtkosten fiir die Semi-
nare werden von der PRO RETINA {ibernommen. Selbst der symbolische Teil-
nehmerbeitrag fallt so manchem Teilnehmenden schwer, und doch wird er ge-
leistet. Die ,,Aktion Mensch” kommt normalerweise fiir einen Teil der Differenz
auf — danke schdén dafiir!

Beide Seminare wurden nicht nur von potentiellen Beratern besucht sondern
auch von vielen Mitgliedern, die andere Aufgaben in der PRO RETINA wahr-
nahmen, sei es die Pflege der Homepage, das 6rtliche Kassenbuch, die Of-
fentlichkeitsarbeit, Reprasentanzen interner Gremien. AulRenstehende teilten
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ihre Beobachtung mit, dass sich in den letzten Jahren das mitmenschliche
Klima durch eine bewusstere Kommunikation zu mehr Toleranz und mehr
Selbstwahrnehmung auch der eigenen Grenzen verédndert habe. Die Autorin
hofft auf diese Langzeitwirkung!

Grenzen des Konzeptes ,Schulung in Kernkompetenzen”

Das Fachwissen, z. B. liber die Kenntnisse zum Datenschutz oder zum Spon-
soring bei gemeinniitzigen Einrichtungen, wurde von einigen aktiv werdenden
Mitgliedern selbst {iber das Internet erworben. Dadurch verlor dessen Ver-
mittlung auf den Fachseminaren an Attraktivitdt, oder man musste darauf wie-
der bis zur néchsten Tagung warten — dabei war man doch so gespannt!
Ebenso geschah es zunehmend, dass neu aktiv werdende Mitglieder schon
sehr darauf brannten, unbedingt an dem nachsten Seminar ,Kernkompeten-
zen” teilnehmen zu diirfen, auch wenn diese Veranstaltung eigentlich fiir
schon Aktive ausgeschrieben war — das fiir die ,,Einsteigenden” hatte gerade
stattgefunden. Es entstand ein Druck auf den Organisator, doch jetzt das ei-
gentlich ,falsche” Seminar besuchen zu diirfen, d. h. die strikte Trennung zwi-
schen ,Einsteigenden” und ,schon Aktiven” wurde weniger wichtig genom-
men. Wenn Aufgaben erfiillt werden wollten, sollten die Tatendurstigen we-
nigstens mit einer minimalen Schulung ans Werk gehen diirfen. Das Leben in
unserem Sehbehindertenalltag, und deswegen auch in der PRO RETINA ist
halt bunt!

Zunehmende Anspriiche an prézisere Organisation von Veranstaltungen be-
durften weiterer administrativer Kenntnisse, die bisher in den Seminaren
.Kernkompetenzen” nicht vermittelt worden waren. Dies hétte nur auf Kosten
der bisher ohnehin schon knapp bemessenen Zeit geschehen kdnnen.

Auch angesichts der haufig durch das Internet sachlich immer besser infor-
mierten Ratsuchenden kann ein Druck auf den Berater entstehen, dass dieser
ebenfalls global besser informiert sein mdge, unter anderem auf den Gebieten
Sozialrecht, Hilfsmittel, Medizin, Differenzierung der unterschiedlichen Netz-
hautdegenerationen usw. Ratsuchende sind vermehrt verzweifelt dariiber,
dass es gerade fiir ihre Netzhautdegeneration noch keine Therapie gibt, wa-
rum gerade sie nicht in die modernste klinische Studie mit eingebunden wer-
den kdnnen. Dies belastet auch den gut geschulten und (fast) perfekt infor-
mierten Berater Uberspitzt formuliert: die Anspruchshaltung gegeniiber der
Selbsthilfe, die zunehmend als Dienstleistungsunternehmen verstanden bzw.
missverstanden wird, nimmt erheblich zu.

Ausblick

Aus den Ausfiihrungen geht hervor, dass die Ausbildung von aktiven Mitglie-
dern modifiziert werden sollte. Das Leben ist bunt, die Gedanken sind frei und
schweifen durch die Vereinigung! Viele Fragen entstehen. So z. B.:
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—Will die Vereinigung den Zugang zu der Beraterschulung so offen beibehal-
ten wie bisher oder soll es so etwas wie eine Empfehlung, eine Art Vorsor-
tierung geben?

— Wie viel lebendige AuBerungen (auch als Ubungsfeld) wird dem Beratenden
wahrend seiner Ausbildungszeit zugestanden?

— Sollte der Abschluss der Beraterschulung {iber eine messhare Beurteilung
erfolgen oder reicht es aus, wenn es in einem vielfaltigen Miteinander zu ei-
nem nachvollziehbaren Abgleich zwischen Selbst- und Fremdeinschétzung
kommt? Wie soll dieses Miteinander aussehen? Als Abfrage von reinem
Wissen? Wie ist die ,Qualitdt” eines guten Beraters objektiv zu ermitteln?
Wer nimmt die Beurteilung vor? Wer ernennt am Ende diesen guten Bera-
ter?

— Aus der explizit ausgesprochenen Pflicht, spatestens alle zwei Jahre das zu-
gehdrige Fachseminar zu besuchen, entsteht ja auch der Anspruch auf ei-
nen Seminarplatz. Welche Folgen hat das fiir die vereinsinterne Organisa-
tion?

—Wie will die Vereinigung mit den ,Wissensdurstigen” umgehen, die bisher
typische Besucher des Seminars ,Kernkompetenzen fiir Einsteigende” wa-
ren, aber noch keinen klaren Weg vor sich sehen?

—Brauchen Mitglieder, die ,nur” in Gremien tétig sind, einen gesonderten
Ausbildungsblock, falls es zu einem festen Aushildungskonzept fiir reine Be-
rater kommen sollte?

—Wer bestimmt letztlich iiber die Qualifizierungsanspriiche fiir die unter-
schiedlichen Arbeitskreise? Wie viel Zeit wird dem neuen Berater fiir das
.groRe Fachwissen” zugestanden?

—In welcher Zeit ist ein fundiertes Basiswissen fiir wenig vorgebildete Mit-
glieder realisierbar? Oder soll auf einem Vorwissen aufgebaut werden? Wie
waére das zu erlangen?

—Welches Gewicht bendtigt das Fachwissen um die eigene Krankheitsbewil-
tigung, wenn sich die teilnehmende Person gar nicht als ,krank” sondern als
Lnur blind” betrachtet? Statt des Fachbegriffs ,Krankheitshewéltigung” ver-
wendet die Autorin persdnlich lieber den Ausdruck ,innere Auseinanderset-
zung” mit sich selbst. Welcher Stellenwert entsteht dadurch fiir die Vermitt-
lung von Empathie (als die Bezogenheit auf den anderen) aus der inneren
freien Schwingung heraus?

—Soll die bisher ausgepragte pddagogische Vielfalt der Seminarinhalte je
nach Referent erhalten bleiben oder an das Ausbildungskonzept angepasst
werden?

— Passt heute eher ein straffes Ausbildungskonzept zu der bisher so lebendi-
gen, flexiblen PRO RETINA mit gleichzeitig anspruchsvollen, wissensdursti-
gen aktiven Mitgliedern?

—In welches Dilemma kann die PRO RETINA geraten, wenn die Zertifizierung
der Beratenden maglicherweise an Férderung durch externe Sponsoren ge-
bunden ist?
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—Welche Folgen hat welcher Entschluss wohl fiir die Vereinigung z. B. auf die
Freiwilligkeit des Ehrenamtes, auf die Verpflichtungen dabei, auf das Mitein-
ander?

Viele aktive Mitglieder beschéftigen die Antworten auf diese Fragen, es wird
intensiv diskutiert!

Fazit

Die PRO RETINA ist eine diagnosespezifisch strukturierte, sehr lebendige
Selbsthilforganisation. So wie sich unsere Gesellschaft bei ihrer Informations-
beschaffung in den letzten Jahren z. B. durch das Internet verénderte, so ge-
schah dies auch bei den Anspriichen an die Beratung innerhalb der Vereini-
gung. Wir reagierten darauf und miissen unseren Kurs immer wieder den Not-
wendigkeiten anpassen. Einen Stillstand gibt es weder an unserer Netzhaut
noch in unserem Miteinander! Bewé&hrte Konzepte von heute kdnnen Anre-
gung fiir die Anforderungen von morgen sein, sind aber kein Allheilmittel.
.Kernkompetenzen” sind weiterhin wichtige Grundlagen in der Beraterausbil-
dung, die in einem ausgewogenen Rahmen zwischen Strukturiertheit und Fle-
xibilitdt durch weitere Wissensbausteine ergénzt werden muss.

Cordula von Brandis-Stiehl ist Iangjéhrig"aktives Mitglied der PRO RETINA mit vielfaltigen Aufga-
ben im Verband. Im zivilen Beruf ist sie Arztin und Psychotherapeutin. Weitere Informationen zu
PRO RETINA Deutschland e. V.: http://www.pro-retina.de
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Heinz-Josef JanRen

Sucht-Selbsthilfe — europaweit vernetzt

Erste Bemiithungen um europaweite Vernetzung schon vor
40 Jahren

Die bundesdeutschen Sucht-Selbsthilfeverbénde' verfiigen zweifelsohne
tiber gleiche oder dhnliche Strukturen sowie {iber grole Schnittmengen bezo-
gen auf ihre Aufgabenfelder. Doch es existieren auch Unterschiede — in der
Setzung ihrer jeweiligen Schwerpunkte, im Selbstverstandnis, in den Vereins-
zwecken und in der Verbandstradition. Des Weiteren verfiigen das BKD? und
die Guttemplerd iiber internationale Verbandsstrukturen, die es so beim BKE,
den Freundeskreise und dem Kreuzbund nicht gibt.

Kooperationsversuche einiger europdischer Sucht-Selbsthilfeverbédnde, an
denen auch aufgrund damals fehlender internationaler Vernetzung auch der
Kreuzbund malgeblich beteiligt war, sind bereits seit den 60er und 70erJah-
ren des letzten Jahrhunderts festzustellen: Im katholischen Bereich beispiels-
weise gab es schon damals Bemiihungen, die Arbeit der katholisch gepragten
Abstinenzverbande im Rahmen einer sogenannten , Liga Catholica Internatio-
nalis Sobrietas” zu koordinieren. Schon damals wurden erste Statuten ver-
fasst, man traf sich zu landeriibergreifenden Konferenzen und gab gemein-
same Jahresberichte heraus. Beteiligt waren damals Abstinenzverbédnde bei-
spielsweise aus Deutschland, den Benelux- Staaten, Frankreich, der Schweiz
und Osterreich. Dieses Projekt scheint jedoch nicht von langer Dauer gewe-
sen sein und hat die 70erJahre nicht iiberlebt.

Etwa 10 Jahre spater — Mitte der 80erJahre — kam es zu einem weiteren Ver-
such unter neuen Vorzeichen: In Folge der bahnbrechenden Entscheidung der
Weltgesundheitsorganisation (WHQ) 20 Jahre vorher, Alkoholismus als be-
handlungswiirdige und -bediirftige Erkrankung anzuerkennen, iibernahmen
nationale Sozialgerichte nach und nach diese Entscheidung, indem sie den
Anspruch auf fachliche Behandlung und die Ubernahme der Behandlungs-
kosten festschrieben.* Diese Entscheidung leitete einen echten Paradigmen-
wechsel ein, in dem einerseits die Suchterkrankten selbst ,in ein neues Licht
geriickt” und aus der ,,Schmuddelecke willen- und haltloser Saufer” heraus-
geholt wurden — andererseits die ,Behandler” ihr Selbstverstandnis neu zu
justieren hatten. Das BSG-Urteil von 1968 hatte also auch gravierende Aus-
wirkungen auf professionelle Behandlungseinrichtungen, auf die Therapie-
konzepte und auch auf die Sucht-Selbsthilfe(verbénde). Aus ehemaligen ,, Ab-
stinenzverbanden” entwickelten sich mehr und mehr ,Selbsthilfeverbdnde”,
die den Anspruch vertraten, ,Hilfe zur Selbsthilfe” als Handlungsprinzip im
Rahmen moderner Gruppenarbeit zu realisieren. Erstmals waren es dann
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auch (logischerweise) selbst Betroffene, die als Verantwortliche die Leitung
der neuen Selbsthilfeverbande in die Hand nahmen.’

In diesem Kontext gab es 1985 einen zweiten Versuch zur Griindung eines eu-
ropdischen Netzwerks, der ,Sobriety International” — unter Beteiligung vor-
wiegend europdischer Partnerorganisationen mit gleicher oder dhnlicher
Zielsetzung aus Skandinavien (Norwegen, Schweden, Danemark), Spanien,
Portugal und Frankreich, Polen und Deutschland. Dieser Zusammenschluss
war schon damals vom Bemiihen gekennzeichnet, auf Europa-Ebene ein Fo-
rum zu etablieren, welches gemeinsame Ziele in aktives Handeln umsetzen
sollte. So wurden Pléne fiir einen europaweiten Aktionstag und fiir eine ge-
meinsame Satzung entwickelt. Leider fiihrten sprachliche aber auch ideologi-
sche Grenzen und finanzielle Engpésse dazu, dass auch diese Kooperations-
bemiihungen nicht zum Erfolg fiihrten und schon nach wenigen Jahren einge-
stellt wurden. Ein weiterer Grund fiir das erneute Scheitern mag auch darin
begriindet sein, dass notwendige Verbindungen zu wichtigen EU-Organisatio-
nen und -Gremien zur damaligen Zeit fehlten.

Aller guten Dinge sind drei ...

Die Griindung des europdischen Sucht-Selbsthilfenetzwerks EMNA® im Jahre
2003 wurde sicherlich begiinstigt durch die Tatsache, dass sich bereits im
Jahre 1990 EUROCARE’ gebildet hatte. In diesem vorwiegend auf Themen der
Alkoholpolitik ausgerichteten Netzwerk wirkten und wirken bis heute auch
européaische Sucht-Selbsthilfeverbande mit, so beispielsweise die Guttempler
in Deutschland. Deren Selbstversténdnis und klare Definition, die z. B. jegliche
Form von Kooperation mit der Alkoholindustrie und Einflussnahme durch sie
auf die Verbande ausschliet, war Vorhild auch fiir die Griindung von EMNA.

Alsim Jahre 2003 in Briissel der dritte (und bis heute erfolgreiche) Versuch zur
Griindung eines europaweiten Netzwerks besiegelt wurde, kam es zur For-
mulierung folgender von allen Griindungsverbédnden ratifizierter Ziele:

1. Grundziel des Netzwerks soll die Schaffung des Bewusstseins fiir die Wich-
tigkeit und Bedeutung von Selbsthilfegruppen und -organisationen fiir
Suchtkranke, insbesondere fiir Alkoholkranke, in Europa sein.

2. Die Leistungen der Selbsthilfe fiir Alkoholkranke sollen dargestellt und ge-
wiirdigt werden, da die Sucht-Selbsthilfe die professionelle Behandlung
unterstiitzt und langfristig den Behandlungserfolg sichert. Sie stellt eine ei-
gene Form von ,Expertentum” dar, welches nicht durch Ausbildung, Stu-
dium und Beruf, sondern durch die eigene Betroffenheit von der Suchter-
krankung erworben wurde. Sie leistet wichtige Beitrdge zur Riickfallpro-
phylaxe, zur Rehabilitation und Reintegration in Familie, Beruf und Gesell-
schaft.®

3. Inder Vielfalt nationaler Programme und Konzepte fiir Selbsthilfe liegen ein-
deutige Chancen. Obwohl jeder Verband in jedem Land unter verschiede-
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nen gesundheits- und sozialpolitischen Rahmenbedingungen und mit unter-
schiedlichen Einzelzielen arbeitet, bleibt die Sucht-Selbsthilfe im Ergebnis
eine ,Erfolgsgeschichte”.

4. Diese guten Erfahrungen und Ergebnisse sind im Rahmen von ,best-prac-
tice-Austausch” untereinander bekannt zu machen — und zwar hinsichtlich
der verschiedenen Methoden, der Organisationsstrukturen, der Koopera-
tionserfahrungen mit dem professionellen Hilfesystem und der Evaluation
der Ergebnisse.

5. Die Rolle und Bedeutung ehrenamtlicher Helferinnen und Helfer in der
Suchthilfe muss als wertvolle Ressource und als wichtige Ergénzung des
Hilfesystems anerkannt und gestérkt werden.

6. Bei fritheren Kooperationsversuchen (s. 0.) haben die beteiligten Selbsthil-
feorganisationen zu wenig den Austausch und den Kontakt mit dem profes-
sionellen System und wichtigen europaischen Gesundheitsbehorden und
Institutionen gesucht. Gerade ein solcher Kontakt ist maBgeblich fiir die Ak-
zeptanz und ist Basis fiir eine gedeihliche Zusammenarbeit. °

7. Praktische Folge einer solchen Kooperation stellen die Positionierung zu
selbsthilferelevanten Fragen und Themen dar wie auch die Planung und
Durchfiihrung landeriibergreifender Austausch- und Begegnungsmdglich-
keiten — im Sinne eines Lernens vom jeweils anderen, vom Kennenlernen
anderer Methoden und Arbeitsweisen oder einfach vom ,Blick iiber den ei-
genen Tellerrand”.

8. EMNA versteht sich heute nicht als geschlossene Plattform, sondern
mochte Offenheit und Offnung insbesondere fiir jene Sucht-Selbsthilfeorga-
nisationen in Europa zeigen, die (noch) nicht Mitglied sind. Ein besonderes
Augenmerk ist auf jene (mittel- und osteuropéischen) Lander gerichtet, die
in den letzten Jahren der EU beigetreten sind bzw. noch nicht Mitglied sind.

Unterschiede und Gemeinsamkeiten in Selbstverstindnis
und Arbeitsweise

Heute zdhlen zum EMNA-Netzwerk 14 Sucht-Selbsthilfeorganisationen aus
zehn européischen Landern; es hat seinen Sitz in Briissel und ist in Oslo/Nor-
wegen als Verein registriert. Geleitet wird es von einem achtkopfigen Vor-
stand. In der Briisseler Geschéftsstelle arbeitet zudem in Doppelfunktion fiir
EUROCARE und EMNA ein geschéftsfiihrender Politikberater, der iberwie-
gend aus Mitteln des norwegischen Dachverbandes ACTIS™ bezahlt wird.

Nachdem die ersten Jahren seit der Griindung — gepréagt von Euphorie und
vielen Pldnen fiir gemeinsame ldnderiibergreifende Aktionen und Initiativen —
verstrichen waren, entstanden auch erste Kontroversen, da nicht nur Ge-
meinsamkeiten in den Zielen und Arbeitsweisen entdeckt wurden, sondern
auch unterschiedliche Bewertungen und Sichtweisen zutage traten. In einer
~Diversity box”, die fortan bei jeder Sitzung und Zusammenkunft ,virtuell” auf
dem Konferenztisch stand, wurden jene Themen platziert, die solche unter-
schiedlichen Sichtweisen betrafen. So gab es immer wieder zum Teil hoch
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emotional gefiihrte Debatten und Kontroversen zum Sucht- und Krankheits-
verstdndnis: Wahrend die meisten EMNA-Mitglieder den Krankheitsbhegriff
bei Alkoholismus als hilfreich und essentiell fiir ihr eigenes Selbstverstandnis
als Selbsthilfeverband bewerten und auch das professionelle Hilfesystem im
jeweiligen Land auf dieser Basis Therapie und Beratung anbietet, zeigten sich
inshesondere in einigen skandinavischen Verbdnden und in Italien eklatante
Unterschiede, da dort der Krankheitshegriff entweder eine untergeordnete
Bedeutung hat oder aber als nicht hilfreich abgelehnt wird. Die italienischen
Familien-Clubs' beispielsweise sehen Stérungen durch iibermiRigen Alko-
holkonsum innerhalb eines familidren Systems als ,Life-Style-Problem”, des-
sen Losung weniger durch medizinisch-sozialtherapeutische MaBnahmen als
vielmehr durch pddagogische zu erreichen ist. Der Grund, dass EMNA hislang
solche Kontroversen und Differenzen unbeschadet iiberstanden und {iberlebt
hat, mag darin begriindet sein, dass alle Mitglieder bereit sind, nicht nur mit
solchen Themen zu leben, bei denen keine Ubereinstimmung zu erzielen ist,
sondern die Auseinandersetzung und den Austausch auch als wertvoll fiir die
eigene Weiterentwicklung und Positionierung sehen kénnen —in respektvoller
Haltung selbst demjenigen gegeniiber, der seine Selbsthilfearbeit so ganz an-
ders versteht. So stellt heute selbst ein unterschiedliches Krankheits- und
Selbstverstandnis kein Problem (mehr) dar, da es gelungen ist, eher die Quer-
schnittsbereiche — den ,gemeinsamen Nenner” — und weniger die Unter-
schiede in den Mittelpunkt zu stellen. Durch die Verstdndigung auf die ,Kon-
ferenzsprache Englisch” konnten selbst sprachliche Hiirden {iberwunden
werden und zweifellos vorhandene kulturelle Divergenzen sind eher einem
gegenseitigen Interesse an der Kultur des jeweils anderen Partners gewi-
chen.

Gewiss ist es noch zu friih, um von einer Erfolgsgeschichte im Rahmen der eu-
ropaweiten Zusammenarbeit der Sucht-Selbsthilfe zu sprechen. Gleichwohl
diirfen wir feststellen, dass die Netzwerkarbeit inzwischen auf einem guten
Fundament steht, erste Erfolge sichtbar werden und auch die Vernetzung und
Kooperation mit wichtigen EU-Gremien gelungen ist. Und das Entscheidende:
Das Wissen um die Existenz und Bedeutung der Selbsthilfe fiir Suchtkranke
und ihre Familien istin Europa auch grenziiberschreitend inzwischen vorhan-
den. Davon zeugen nicht zuletzt Wiirdigungen von EU-Vertretern und die Ein-
bindung in wichtige Gremien der EU.

Das gemeinsame , Haus Europa” braucht viele Baumeister. Die Sucht-Selbst-
hilfe ist jedenfalls bereit, an diesem Haus mitzubauen.

Anmerkungen

1 Gemeint sind hier die fiinf groBen Verbéande der freien Wohlfahrtspflege, die heute insgesamt
ca. 4.000 Selbsthilfegruppen fiir Suchtkranke und Angehdrige reprasentieren: Blaues Kreuz in
Deutschland (BKD), Blaues Kreuz in der Evangelischen Kirche (BKE), Freundeskreise fiir
Suchtkrankenhilfe (alle zugehdrig zum Diakonischen Werk), Guttempler in Deutschland (zuge-
horig zur Paritat) sowie Kreuzbund (zugehdrig zum Deutschen Caritasverband).

2 Der internationale Verband tragt die Bezeichnung International Blue Cross mit Sitz in
Genf/Schweiz.

3Der internationale Verband trdgt die Bezeichnung I.0.G.T. international mit Sitz in
Stockholm/Schweden.
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4 Fiir Deutschland entschied das Bundessozialgericht (BSG) im Jahre 1968 in dieser Weise.

5 Mit August Bischoping wurde beispielsweise im Kreuzbund erstmals 1968 ein selbst Betroffe-
ner Bundesvorsitzender.

6 EMNA — European Mutual Help Network For Alcohol Related Problems (www.emna.org)

7 EUROCARE — European Alcohol Policy Alliance (www.eurocare.org)

8 Fiir Deutschland ist inzwischen evaluiert und belegt, dass 70 - 75 % der Suchtkranken, die re-
gelmé&RBig eine Selbsthilfegruppe besuchen, dauerhaft abstinent bleiben (vgl. Verbandsiiber-
greifende Erhebung der Leistungen und Erfolge der fiinf Sucht-Selbsthilfeverbénde 2010).

9 EMNA ist beispielsweise mit Sitz und Stimme im sog. EU-Forum , Alkohol und Gesundheit” ver-
treten, unterhélt aber auch gute Kontakte zur WHO und zum européischen Gesundheitsresort
DG SANCO in Luxemburg und Briissel.

10 vgl. www.actis.no
11 vgl. www.aicat.net

Heinz-Josef JanBen ist Bundesgeschaftsfiihrer des Kreuzbund e. V. (Hamm/Westf.) und Président
des europdischen Netzwerks EMNA (Briissel).
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Dorte von Kittlitz, Tanja Pantazis, Tiilin Colakgil

Projekt Selbsthilfe und Integration in Niedersachsen

In Niedersachsen sind rund 20 Prozent der Bevdlkerung Menschen mit Migra-
tionshintergrund. Ein weites Feld fiir Aktivitdten zum besseren Einbezug von
Menschen unterschiedlicher Kulturkreise in Selbsthilfegruppen. Von Oktober
2012 bis Oktober 2014 forderte das Land ein Projekt des Selbsthilfe-Biiros
Niedersachsen — , Selbsthilfe und Integration in Niedersachsen” — das einen
Beitrag zur Interkulturellen Offnung der Selbsthilfe leisten sollte.

Das Konzept fiir das landesweit angelegte Projekt wurde gemeinsam mit zwei

Selbsthilfekontaktstellen, Cloppenburg und Delmenhorst, erarbeitet und ver-

folgte drei Ziele:

1) regional und landesweit Netzwerke zwischen dem Selbsthilfe- und dem In-
tegrationsbereich zu initiieren oder zu erweitern

2) die Interkulturelle Offnung des Selbsthilfebereiches voranzubringen und

3) lokale Strategien zur Erleichterung des Zugangs fiir Menschen mit Migra-
tionshintergrund zur Selbsthilfe zu entwickeln.

Grundlage fiir die Umsetzung des Projektes war zum einen Basisndhe. Die

Projektaktivitdten sollten in die bestehenden regionalen Beziige und Aktivita-

ten der Selbsthilfe und des Integrationsbereiches passen. Dabei mussten die

Ausgangslagen sowohl der Selbsthilfe-Unterstiitzung als auch des Integra-

tionsbereiches und der Menschen mit Migrationshintergrund beachtet wer-

den und die haben drei Dinge gemeinsam:

—wenige Arbeitskapazitadten fiir zusétzliche Projekte

—zum Teil wenig Ndhe zum jeweils anderen Thema und

—inbeiden Bereichen heterogene und von auBBen nichtimmer leicht zu durch-
schauende Strukturen. Das erschwert zum Teil das gegenseitige Kennen
lernen, bietet aber gleichzeitig vielfdltige Chancen fiir Kooperationen.

Es konnte also nicht die Veranstaltung mit der Zielgruppe geben, sondern

diese mussten in jedem Landkreis an die regionalen Gegebenheiten ange-

passt werden.

Die zweite Grundlage des Konzeptes war Nachhaltigkeit: die Wirkung des
Projektes sollte moglichst liber die Durchfiihrung der Veranstaltungen hinaus
gehen.

Die praktische Umsetzung des Projektes setzte an den Punkten
Vernetzung und Offentlichkeitsarbeit an
Die Grundidee fiir die regionale Umsetzung war: Veranstaltungen zum Thema

Selbsthilfe und Integration, die von Kooperationspartner/innen aus beiden Be-
reichen gemeinsam durchgefiihrt werden, dienen als Hebel, um die zwei Be-
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reiche naher zusammenzufiihren. Gleichzeitig wird durch diese Veranstaltun-

gen Offentlichkeitsarbeit geleistet.

Das Projektteam des Selbsthilfe-Biiros Niedersachen begleitete die regionale

Umsetzung durch verschiedene Dienstleistungen, um die regionalen Akteure

zu entlasten:

—Recherche der Akteure im Integrationsbereich und Kontaktvermittlung

—auf Wunsch organisatorische Unterstiitzung bei Planung und Umsetzung
der Veranstaltungen

— zur Verfiigung stellen von Materialien zur Offentlichkeitsarbeit

— Planung und Umsetzung eines eigenen Veranstaltungstyps (Workshop , Kul-
tur, Gesundheit & Selbsthilfe”) sowie eines ergénzenden Projektes ,Kunst
zum Mitmachen / Musik aus aller Welt”, die von den regionalen Selbsthilfe-
kontaktstellen gebucht werden konnten.

Jede dieser Dienstleistungen konnte nach Bedarf in Anspruch genommen

werden. Zusatzlich wurden die Sachkosten der regionalen Veranstaltungen

ibernommen.

Auf Landesebene wurden parallel zu den regionalen Veranstaltungen beglei-

tende und ergénzende Aktivitdten durchgefiihrt:

—landesweite Auftakt- und Abschlussveranstaltung fiir die regionale Veran-
staltungsreihe

— Motto ,KOMM wer immer du bist”, Logo und eine Projektwebsite wurden
erstellt und begleiteten grafisch das Projekt auf Landes- und regionaler
Ebene

—das Projektteam vernetzte sich mit einigen der landesweiten Netzwerke im
Bereich Integration und stellte dort das Projekt und den Selbsthilfebereich
vor

—zwei Fachveranstaltungen und der regelméRige Einbezug des Projektes in
die Treffen des Arbeitskreises Niedersdchsischer Kontakt- und Beratungs-
stellen im Selbsthilfebereich erdffneten den Selbsthilfefachkréften die Mdg-
lichkeit, sich im Bereich Interkulturelle (jffnung fortzubilden, die eigene Ar-
beit zu reflektieren und Strategien oder einzelne Schritte fiir die Interkultu-
relle Offnung vor Ort zu planen

— Grundinformationen zur Selbsthilfe und Selbsthilfe-Unterstiitzung auf der
Website des Selbsthilfe-Biiros Niedersachsen und auf Faltblattern in ver-
schiedenen Sprachen stehen Interessierten und den Selbsthilfekontaktstel-
len zur Verfiigung

— Selbstevaluation und Dokumentation des Projektes, die gleichzeitig als
Ideensammlung dient.

Veranstaltungsreihe KOMM wer immer du bist

Von den 32 in das Projekt eingebundenen Landkreisen fanden in 28 Landkrei-
sen Veranstaltungen statt. In der Veranstaltungsreihe wurden insgesamt fast
60 Veranstaltungen durchgefiihrt — allein 18 davon in einem Landkreis, der
eine eigene Veranstaltungsreihe initiierte. Wie zu erwarten und im Konzept
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vorgesehen wurden vor Ort sehr unterschiedliche Veranstaltungen durchge-
fiihrt, die sich grob in drei Typen einteilen lassen:

Typ 1, KulturKontakte: Beteiligung an Veranstaltungen anderer Trdger durch
Selbsthilfe-Informationsstédnde (in vier Landkreisen). Hierbei standen gegen-
seitige Informationen, ein erstes Kennen lernen und Vernetzung in unverbind-
lichem Rahmen im Vordergrund.

Typ 2, Interkulturell qualifiziert: Die am héufigsten durchgefiihrten Veranstal-
tungen waren Schulungen und Workshops fiir den Selbsthilfebereich und /
oder Menschen mit Migrationsgeschichte (in 18 Landkreisen). In einigen
Landkreisen wurden Workshops in Zusammenarbeit mit dem Projekt Mit Mi-
granten Fiir Migranten des Ethnomedizinischen Zentrums Hannover oder im
Rahmen der Aushildung interkultureller In-Gang-Setzer/innen oder in Koope-
ration mit regionalen Bildungseinrichtungen durchgefiihrt; in 14 Landkreisen
wurde das Projektteam mit seinem selbst konzipierten interkulturellen Work-
shop ,gebucht’. Bei Interkulturell qualifiziert standen Begegnung und inten-
sive Auseinandersetzung mit anderen Kulturen und / oder Vorstellungen von
Gesundheit sowie Kennen lernen der Selbsthilfe im Mittelpunkt. Wichtig wa-
ren aber auch die Sensibilisierung fiir eigene Pragungen, Erleben und Verhal-
ten sowie die interkulturelle Kommunikationskompetenz. Einige dieser Veran-
staltungen dienten zusétzlich der Gewinnung von Multiplikator/innen fiir wei-
tere Aktivitdten oder bessere Vernetzung.

Typ 3, Veranstaltungsfdcher — Kultur im Programm: der Veranstaltungstyp mit
der groBten Reichweite je Veranstaltung war die offene Veranstaltung mit
interkultureller Ausrichtung, das heillt Fachveranstaltungen, Selbsthilfetage
oder Kulturfeste (in elf Landkreisen inklusive zweier landesweiter Veranstal-
tungen). Auch hier ging es um Begegnung, Kontakte kniipfen, Information,
Sensibilisierung und den Abbau von Unsicherheiten, dieses Mal in einem gro-
Ben Rahmen, fiir ein gréReres und vielféltigeres Publikum und mit einer gro-
Reren Aufmerksamkeit in der allgemeinen Offentlichkeit.

Was hat das Projekt bewirkt? Ergebnisse, Erfahrungen,
Bewertung

Um den Erfolg des Projektes bewerten zu kénnen, fiihrte das Selbsthilfe-Biiro
Niedersachsen eine Umfrage unter den Selbsthilfekontaktstellen durch. Die
Antworten der Selbsthilfekontaktstellen lassen sich den Zielen des Projektes
zuordnen. Zusétzlich bewerteten wir den Projekterfolg anhand unserer Beob-
achtungen wéhrend der Laufzeit.

Ziel 1: Netzwerke zwischen dem Selbsthilfe- und dem Integrationsbereich in-
itiieren oder erweitern

Alle Selbsthilfekontaktstellen, die auf die Umfrage antworteten (26 von 32), ga-
ben an, sie hdtten erstmalig oder vermehrt an Netzwerktreffen im Bereich In-
tegration teilggnommen. Und auf die Fragen nach Kontakten wahrend des
Projektes, aber auch auf die Frage nach den Kooperationspartner/innen der
regionalen Veranstaltungen wurden eine Reihe verschiedener Partner/innen
genannt, am héufigsten Leitstellen / Koordinationsstellen fiir Migration und
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Teilhabe, Integrationslots/innen, Integrationsbeauftragte, Migrantenselbstor-
ganisationen sowie einzelne Personen mit Migrationsgeschichte. Alle an der
Befragung beteiligten Selbsthilfekontaktstellen konnten also ihre Netzwerke
im Bereich Integration erweitern oder verstetigen.

Ziel 2: Interkulturelle Offnung des Selbsthilfebereiches

wurde in jedem Landkreis unterschiedlich ausgeprédgt erreicht. Je nach
Reichweite und Art der Veranstaltungen wurden hier verschiedene, mit unse-
ren Mitteln nicht quantitativ messbare Fortschritte gemacht. Selbsthilfe-
Unterstiitzer/innen aus 25 Selbsthilfe-Kontaktstellen beschéftigten sich auf
den vom Selbsthilfe-Biiro Niedersachsen angebotenen Fachveranstaltungen
mit dem Thema Interkulturelle Offnung. Dazu kamen die Erfahrungen durch die
Organisation der Veranstaltungen, die gréf3tenteils gemeinsam mit Koopera-
tionspartner/innen aus dem Integrationshereich durchgefiihrt wurden. Durch
die Veranstaltungsreihe erreichte das Thema Interkulturelle Offnung landes-
weit geschatzte 4.000 Menschen, darunter viele aus Selbsthilfegruppen und
Selbsthilfeverbdanden. Wir kdnnen also annehmen, dass durch das Projekt die
Interkulturelle Offnung der Selbsthilfe ein gutes Stiick vorangekommen ist.

Ziel 3: Lokale Strategien zur Erleichterung des Zugangs fiir Menschen mit Mi-
grationshintergrund zur Selbsthilfe

Innerhalb der lokalen Strategien sei zunéchst die Senkung von Zugangsbar-
rieren zur Selbsthilfe genannt. Durch die Veranstaltungsreihe, aber auch
durch von den Kontaktstellen fiir die Zukunft geplante regionale Aktivitdten
wurden und werden verschiedene Zugangsbarrieren fiir Menschen mit Mi-
grationshintergrund in die Selbsthilfe, aber auch Zugangsbarrieren der be-
reits in der Selbsthilfe Engagierten zu Menschen aus anderen Kulturen ge-
senkt. Beispielsweise auf der einen Seite die Senkung von Informationsdefizi-
ten, von sprachlichen oder interkulturellen Verstdndigungsproblemen, auf der
anderen Seite die Erhhung des Verstandnisses fiir kulturell vermittelte Tabus
und Erfahrungen.

In der Umfrage nannten die Fachkréfte auf die Fragen nach zukiinftigen Pla-
nungen aullerdem eine Reihe von Ideen und knapp die Hélfte der antworten-
den Kolleginnen und Kollegen bereits zusétzlich konkrete Planungen fiir wei-
tere Aktivitdten. Zum Beispiel die Fortfiihrung der Vernetzungsaktivitdten und
Angebote weiterer interkultureller Workshops oder anderer regionaler Veran-
staltungen speziell fiir und mit Menschen mit Migrationshintergrund. Aber
auch das Angebot eines regelméBigen Termins fiir mehrsprachige Selbsthilfe-
beratung, die gezielte Ansprache einzelner Personenkreise zur Forderung
muttersprachlicher Selbsthilfegruppen, die Einbindung von Multiplikator/in-
nen im Rahmen der Projekte Mit Migranten fiir Migranten und interkulturelle
In-Gang-Setzer/innen oder der Einsatz von Praktikantinnen aus dem Bereich
Soziale Arbeit einer Fachhochschule zur Verstdrkung der interkulturellen
Selbsthilfearbeit sind geplant oder laufen bereits.
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Es gab und gibt also eine Reihe von Ansatzen fiir lokale Strategien. Gleichzei-
tig zeigen diese Strategien einen nachhaltigen Effekt des Projektes, der vom
Selbsthilfe-Biiro Niedersachsen durch die landesweiten Aktivitdten (Teil der
Website und Faltblatter in mehreren Sprachen, verstdrkte Hinweise auf
Selbsthilfethemen von Menschen mit Migrationshintergrund in den Broschii-
ren, Weiterfiihren der landesweiten Vernetzung ) unterstiitzt wird.

Wie bewerteten die Fachkréfte aus den Selbsthilfekontaktstellen den Projekt-
nutzen?

Einen wichtigen Indikator fiir den Erfolg des Projektes stellt die Bewertung
des Nutzens fiir die Arbeit dar, die die Selbsthilfekontaktstellen in der Umfrage
vornahmen. Hier wurde nach verschiedenen Markern gefragt (Kennen lernen
von Einrichtungen oder Personen, Erweiterung des Netzwerkes, Reflexion der
eigenen Arbeit, Erlangen von Wissen, Sensibilisierung fiir mégliche Zugangs-
barrieren). In allen Punkten gab die Mehrheit der antwortenden Selbsthilfe-
kontaktstellen an, Fortschritte erzielt zu haben.

Unser Fazit

Das Projekt ,Selbsthilfe und Integration in Niedersachsen” hat auf ganz
unterschiedlichen Ebenen bereits Impulse fiir eine starkere Vernetzung zwi-
schen dem Selbsthilfe- und dem Integrationsbereich, eine starkere Interkultu-
relle Offnung der Selbsthilfe und lokale Strategien zur Erleichterung des Zu-
gangs fiir Menschen mit Migrationshintergrund zur Selbsthilfe gesetzt. Die im
Laufe des Projektes stattgefundene inhaltliche Verstetigung der Themenfel-
der Migration / Integration / Interkulturelle Offnung sowie die Intensivierung
von Netzwerktatigkeiten und gemeinsamen Aktionen zwischen dem Selbsthil-
febereich und Integrationshereich leisteten einen wichtigen Beitrag, um auch
die im Integrationsbereich Téatigkeiten iiber die Strukturen und Mdglichkeiten
aus dem Selbsthilfebereich zu informieren und fiir das Thema Selbsthilfe zu
sensibilisieren.

Welche Erfahrungen finden wir wichtig, auch wenn sie sich
nicht messen lassen?

Innerhalb unseres Projektes haben sich Erfahrungen, die bereits in anderen
Projekten zur Interkulturellen Offnung der Selbsthilfe gemacht wurden, besta-
tigt.

1. Es lohnt sich, sich interkulturell zu 6ffnen. Menschen mit Migrationshinter-
grund sind durchaus an Selbsthilfegruppen interessiert. Man muss sie nur
,dort abholen, wo sie stehen’ — das téglich Brot der sozialen Arbeit. Das
Thema Selbsthilfe ist im Zusammenhang mit Migration und Gesundheit in-
sofern wichtig, als einige Studien belegen, dass gerade auch der Migra-
tionsprozess an sich Auswirkungen auf den Gesundheitszustand von Men-
schen haben kann. Den Betroffenen einen Raum zu geben, um sich iiber
ihre Gefiihle und Erfahrungen auszutauschen, sich gegenseitig Mut zuzu-
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sprechen und einander zu unterstiitzen, kann ein erster Schritt zur Griin-
dung einer Selbsthilfegruppe sein.

2. Menschen mit Migrationshintergrund haben oft ,neue Selbsthilfethemen’,
zum Beispiel: Diskriminierung im Alltag; Wie finde ich mich in Deutschland
zurecht?, Verarbeitung von Fluchterlebnissen, etc. Das beginnt manchmal
mit Themen, die auf den ersten Blick ungewdhnlich sein mdgen (, Wir sind
Afrikaner”) endet dann aber héufig in klassischen’ Selbsthilfethemen.

3. Strategien, die im Projekt besonders gut funktionierten:

— Willkommenskultur (persdnliche Ansprache)

— Augenhdhe

— Hartnackigkeit (immer wieder hingehen, einfach weitermachen)

— Offenheit fiir ungewdhnliche Themen und Konstellationen

—sich erst mal in Ruhe kennen lernen, Kontakt aufnehmen, gemeinsam
aktiv sein, sich austauschen, Spal3 haben

—nicht sofort ,ergebnisorientiert’ auf die Griindung von Selbsthilfegruppen
zusteuern. Der Abbau von Barrieren und das Kennen lernen und gegen-
seitige Wertschétzen brauchen oft einfach Zeit und Entspannung. Kleine
Schritte kosten nicht so viele Arbeitskapazitaten, bewirken aber dennoch
oft das Zustandekommen nachhaltiger Kontakte.

4. Wichtig ist, vor Ort gut zu {iberlegen, mit welchem Ansatz und welchen
Netzwerken die Selbsthilfe sich interkulturell 6ffnen kann.

Und jenseits aller Umfragen: die Arbeit im Bereich Interkulturelle Offnung

macht SpaB, erweitert Horizonte und bereichert die Selbsthilfe-Unterstiitzung

insgesamt.

Eine vollstandige Dokumentation des Projektes ist beim Selbsthilfe-Biiro
Niedersachsen in gedruckter Form oder auf der Website www.selbsthilfe-
buero.de erhéltlich.

Darte von Kittlitz, Diplom-Biologin und Referentin fiir Gesundheitsférderung, leitet seit 1998 das
Selbsthilfe-Biiro Niedersachsen. Tanja Pantazis, Politikwissenschaftlerin M.A., Xpert CCS-Traine-
rin, war von 2013 bis 2014 mit der Durchfiihrung des Projektes ,Selbsthilfe und Integration in
Niedersachsen” befasst. Tiilin Colakgil, Kiinstlerin, befasste sich bereits in mehreren Projekten
mit Mdglichkeiten, tiber Kunst und Begegnung insbesondere Kinder unterschiedlicher Kulturen
zusammenzubringen. 2012 bis 2014 war sie mit der Durchfiihrung des Projektes , Selbsthilfe und
Integration in Niedersachsen” befasst.
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Ines Kampen

Komm wer immer du bist — Einbeziehung von
Menschen mit Migrationshintergrund in die
Initilerung von Selbsthilfegruppen

Das Selbsthilfe-Biiro Niedersachsen fiihrte 2012 bis 2014 das Projekt , Selbst-
hilfe und Integration in Niedersachsen” durch, um Menschen mit Migrations-
hintergrund besser in Selbsthilfeaktivitdten einzubeziehen. Die niedersachsi-
schen Selbsthilfekontaktstellen konnten mit der Unterstiitzung durch das lan-
desweite Projekt vor Ort selbst gewahlte Veranstaltungen durchfiihren.

Die Selbsthilfekontaktstelle KIBiS — Kontakt, Information und Beratung im
Selbsthilfebereich — Braunschweig entschied sich fiir Veranstaltungen, durch
die eine Einbindung von Selbsthilfeinhalten in das Projekt ,, Mit Migranten fiir
Migranten” (MiMi) des Ethnomedizinischen Zentrums Hannover in die Wege
geleitet wurde.

Im Rahmen des MiMi-Projektes werden Migrantinnen und Migranten zu inter-
kulturellen Mediatoren und Mediatorinnen ausgebildet. Inhalte der Ausbil-
dung sind das deutsche Gesundheitssystem und Themen aus den Bereichen
Gesundheit und Pravention. Die geschulten, so genannten MiMi-Gesundheits-
lotsinnen und Gesundheitslotsen fiihren nach ihrer Forthildung selbststédndig
in ihrer jeweiligen Muttersprache Informationsveranstaltungen zu diesen
Themen in ihren Vereinen und / oder Gemeinden durch. Das landesweite
MiMi-Projekt erschien ideal, um Migrantinnen und Migranten fiir das Thema
Selbsthilfe zu interessieren, zumal Braunschweig einer der Standorte des
MiMi-Projektes in Niedersachsen ist.

1. Veranstaltungen und Aktivitaten

Die KIBiS Braunschweig nutzte ihre bereits bestehenden Kontakte im Rahmen
des ,Netzwerkes Integration Braunschweig” fiir die Umsetzung des Vorha-
bens. Das Netzwerk Integration ist ein Zusammenschluss von verschiedenen
Einrichtungen im Migrationsbereich. Federfiihrend ist das Migrationshiiro der
Stadt Braunschweig. Die KIBiS hatte in diesem Arbeitskreis die Arbeit von
Selbsthilfegruppen, an denen zum Teil auch bereits Menschen mit Migrations-
hintergrund teilnehmen, bei verschiedenen Gelegenheiten vorgestellt.

Vor diesem Hintergrund entwickelte die KIBiS ihr Konzept, um Teilnehmerin-
nen und Teilnehmer einer MiMi-Schulung als Multiplikatoren zum Aufbau von
muttersprachlichen Selbsthilfegruppen zu gewinnen.
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Das Konzept umfasste

a) eine Schulung zum Thema Selbsthilfe fiir MiMi-Gesundheitslotsinnen und
Gesundheitslotsen

b) ein interkulturelles Training fiir Menschen mit Migrationshintergrund und
Menschen aus Selbsthilfegruppen sowie

c) eine dreiteilige Workshopreihe fiir Menschen mit Migrationshintergrund
zum Thema ,Selbsthilfegruppen — Menschen in dhnlichen Situationen
unterstiitzen sich”.

a) MiMi-Schulung zum Thema Selbsthilfe

Im Verlauf mehrerer Gespréche konnte die KIBiS das stadtische Migrations-
biiro als zustédndige Koordinationsstelle dafiir gewinnen, das Thema Selbst-
hilfe als Baustein in eine laufende MiMi-Schulung in Braunschweig aufzuneh-
men. Dieser Baustein, der ein erstes Interesse wecken und grundlegende
Kenntnisse {iber Selbsthilfe vermitteln sollte, wurde im Januar 2014 durchge-
fiihrt. 18 Personen mit Migrationshintergrund nahmen daran teil.

Inhaltlich lag der Schwerpunkt darin, die Arbeitsweisen von Selbsthilfegrup-
pen unter dem Motto ,Menschen in gleichen Lebenssituationen treffen sich,
um zu reden und sich zu unterstiitzen” kennen zu lernen. Den Teilnehmerinnen
und Teilnehmern wurden die Rahmenbedingungen, Arbeitsweisen und die
psychosozialen Seiten von Selbsthilfegruppen vorgestellt. Mit Hilfe von Frage-
runden und Kleingruppenarbeit wurden Fragen thematisiert wie:

—Kenne ich eine Selbsthilfegruppe?

—Wie kann ich eine Gruppe griinden?

—Wie kann eine Selbsthilfegruppe mich unterstiitzen?

AnschlieBend fand ein reger Austausch unter den Schulungsteilnehmern
statt. In der Abschlussrunde gaben die meisten von ihnen an, bisher wenig
von Selbsthilfe gehdrt zu haben. Einige konnten sich jedoch gut vorstellen,
sich intensiver mit dem Konzept der Selbsthilfe zu beschéftigen.

b) Interkulturelles Training fiir Menschen mit Migrationshintergrund und
Menschen aus Selbsthilfegruppen

Im ndchsten Schritt war es Ansinnen der KIBiS, den Kreis der Teilnehmerin-
nen und Teilnehmer zu 6ffnen und Menschen aus Selbsthilfegruppen und
Menschen aus anderen Kulturen miteinander in Kontakt kommen zu lassen.
Dafiir wurde sechs Wochen nach der MiMi-Schulung im Braunschweiger
~Haus der Kulturen” ein Interkultureller Workshop mit Tiilin Colakgil und Tanja
Pantazis vom Projekt des Selbsthilfe-Biiros Niedersachsen unter dem Motto
.Komm wer immer du bist” durchgefiihrt. Thematisch ging es um Gesund-
heitsthemen aus verschiedenen Kulturen, Selbsthilfe und Integration.

An dem Workshop nahmen 25 Frauen und Méanner aus Selbsthilfegruppen,
aus internationalen Vereinen, aus dem MiMi-Projekt und die Leiterin der
Selbsthilfekontaktstelle Braunschweig, Ines Kampen, teil. Menschen mit und
ohne Zuwanderungsgeschichte sowie Menschen mit und ohne Selbsthilfeer-
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fahrungen hatten bei diesem Workshop die Mdglichkeit, einander kennen zu
lernen, sich mit den Themen Gesundheit, Migration und Selbsthilfe vertieft zu
beschéftigen und ,Gesundheitsrezepte’ aus der eigenen familidren oder kultu-
rellen Tradition vorzustellen.

Die vielfdltigen Methoden der beiden Referentinnen machten es mdglich,
dass die Teilnehmer/innen {iber Gesundheitsthemen gut und intensiv in Kon-
takt kamen und ein angeregter Austausch stattfand. Es ist somit gelungen,
durch die konkrete Begegnung auf der Multiplikatoren-Ebene die Bereiche
Selbsthilfe und Migration flireinander zu 6ffnen.

c¢) Workshopreihe fiir Menschen mit Migrationshintergrund

Der dritte Schritt zielte darauf ab, der Idee von Multiplikator/innen fiir den Auf-
bau von muttersprachlichen Selbsthilfegruppen noch néher zu kommen. An
drei Abenden im Mai und Juni 2014 fand im Haus der Kulturen die Workshop-
reihe , Selbsthilfegruppen — Menschen in dhnlichen Situationen unterstiitzen
sich” statt. Geleitet wurde die Reihe von einer Referentin, die selbst einige
Jahre im Selbsthilfebereich gearbeitet hatte.

Neun gesundheitlich interessierte und vorgebildete Frauen mit Migrationshin-
tergrund nahmen teil.

In der Workshopreihe wurden die unterschiedlichen Erfahrungen der Migran-
tinnen mit Gesundheit und Krankheit aus den verschiedenen Kulturen aufge-
griffen und mit dem deutschen Selbsthilfekonzept verkniipft. Die Teilnehme-
rinnen lernten die Mdglichkeiten von Selbsthilfegruppen und deren positive,
unterstiitzende Wirkung kennen und erhielten einen ersten Eindruck davon,
wie Gruppen in der eigenen Muttersprache gegriindet werden konnten. Be-
sonderen Wert legte die Referentin auf den Praxisbezug, damit die Frauen ei-
gene Erfahrungen einbringen konnten. Mit Hilfe von Kleingruppen- sowie von
Einzelarbeit wurde sich dem Thema , Austausch bei Problemen” genéhert.
Die Teilnehmerinnen waren sehr interessiert und mit Freude dabei und gaben
die Riickmeldung, dass eine offene und lebendige Atmosphére wéhrend der
Fortbildung vorherrschte.

Zum Abschluss der Reihe erhielten sie von der KIBiS ein Zertifikat fiir diese
Qualifizierung im Selbsthilfebereich. Fiir viele war die Rolle und Funktion in ei-
ner Selbsthilfegruppe neu, da sie diese Form der Hilfe aus ihrer Kultur nicht
kannten. Mit ihrem neuen Wissen kdnnen die Teilnehmerinnen u.a. auch mut-
tersprachliche Selbsthilfegruppen initiieren. Besonders wichtig war, dass ein
Kontakt zur KIBiS hergestellt ist, so dass diese bei der Griindung der Selbst-
hilfegruppen auf Wunsch unterstiitzen kann.

2. Kooperationen

Ein Ziel des landesweiten Projektes , Selbsthilfe und Integration” war es, Ko-
operationen zwischen Einrichtungen aus dem Bereich Teilhabe von Men-
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schen mit Migrationshintergrund und dem Bereich der Selbsthilfe zu initiieren
und / oder zu verstetigen. In Braunschweig wurde im Rahmen des Projektes
mit verschiedenen Einrichtungen aus dem Integrationsbereich zusammen ge-
arbeitet. Neben den bereits angesprochenen Einrichtungen

1. ,Netzwerk Integration”: Zusammenschluss Braunschweiger Beratungsein-
richtungen zum Thema , Migration”

2. Migrationsbiiro Stadt Braunschweig (Schwerpunkt MiMi-Projekt) waren
dies:

3. AWO Pavillon im Heidberg

Die AWO Braunschweig bietet neben anderen Einrichtungen in Braun-
schweig Migrationsberatung fiir Aussiedler und Auslédnder wahrend der er-
sten drei Jahre ihres Aufenthaltes in Deutschland an. Der dortige Leiter arbei-
tet im Vorbereitungsteam des Netzwerkes Integration Braunschweig mit. Die
KIBiS nimmt seit Jahren am Netzwerk Integration teil und hat dadurch die Mi-
grationsarbeit im Heidberg kennengelernt. Im Stadtteil Heidberg leben Mi-
granten mit einem hohen Anteil von Menschen mit polnischer, russischer und
asiatischer Herkunft. Der Anteil der Migranten an der Gesamtbevdlkerung im
Stadtteil betragt rund 18 Prozent. Die Quartiersarbeit im AWO Pavillon wurde
in den letzten zwei Jahren durch eine polnische Sozialarbeiterin und eine rus-
sische Pddagogin intensiviert, die innerhalb ihres Studiums praxisbegleitend
im lokalen Aktionsplan , Vielfalt tut gut” mitgearbeitet haben. Die Mitarbeiter-
innen des Begegnungstreffs Heidberg boten u.a. gesundheits-, freizeit- und
quartiershezogene Themen in Form von Gruppenarbeit, Vortrdgen und Friih-
stiicksgruppen an. Beim Vortragsabend , Psychische Erkrankungen bei Mi-
granten” hat die KIBiS die Arbeit von Selbsthilfegruppen vorgestellt.

4. Poldeh e.V.

Poldeh e.V. ist ein deutsch-polnischer Hilfeverein, der sich mit sozialen, recht-
lichen und psychologischen / pddagogischen Problemen polnischer Zuwan-
derer in Braunschweig und Umgebung beschéftigt. Das Ziel des Vereins ist
die Verbesserung der Integration von polnischen Mithiirgerinnen und Mitbiir-
gern in die deutsche Gesellschaft. Zwei Vorstandsmitarbeiterinnen hatten
sich im Mai 2014 zum Thema Selbsthilfegruppe und Fordermdglichkeiten in
der KIBiS beraten lassen. Zu dieser Zeit hatte der Verein bereits eine Selbst-
hilfegruppe fiir alleinerziehende Miitter. Uberdies sollte eine polnisch-spra-
chige Gruppe fiir Menschen mit Alkoholproblemen aufgebaut werden. Neben
der Beratung zur Gruppengriindung vermittelte die KIBiS dem Verein bei der
Raumsuche einen Kontakt zum VAMV —Verband Alleinerziehender Miitter und
Véter Braunschweig e.V. Der VAMV suchte Initiativgruppen, um seine ange-
mieteten Rdumlichkeiten noch besser auslasten zu kdnnen. Mittlerweile teilt
der VAMV sich die Rdumlichkeiten mit Poldeh e.V. und dem tiirkischen Frau-
enverein Elele Braunschweig e.V.
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5. Haus der Kulturen

Das Haus der Kulturen ist 2011 in einem ehemaligen, umgebauten Bahnhof er-
offnet worden, um den verschiedenen Kulturen in Braunschweig einen Ort der
Begegnung und der gesellschaftlichen und kulturellen Teilhabe zu schaffen.
Das Haus verfiigt (iber eine Cafeteria, eine Kiiche, mehreren Gruppenrdaume
sowie einen groBen Veranstaltungssaal fiir 120 Personen. Die Begegnungs-
statte wird von {iber dreilig verschiedenen Kulturvereinen fiir Kreativ-, Ge-
sundheits- und Bildungsangebote genutzt. Die KIBiS hat {iber die Veranstal-
tungen des Netzwerkes Integration erste Eindriicke vom Haus der Kulturen
gesammelt und die Erfahrung gemacht, dass das Haus als Treffpunkt von ver-
schiedenen Kulturen sehr gut angenommen wird. Aufgrund der hohen Akzep-
tanz in Migrationskreisen fanden die ersten Veranstaltungen der KIBiS dort
statt und haben dazu gefiihrt, dass wir in den Verteiler des Hauses aufgenom-
men worden sind, u.a. zum Neujahrsempfang eingeladen werden und die Mit-
arbeiter vom Haus der Kulturen bei psychosozialen oder gesundheitliche Pro-
blemen an uns verweisen.

6. Biirgerzentrum Siegfriedviertel

Das Biirgerzentrum im Stadtteil Siegfriedviertel ist ein weiterer Treffpunkt, der
von Mitarbeiterinnen des lokalen Aktionsplanes ,Vielfalt tut gut” seit rund
acht Jahren mitgenutzt wird. In dem Stadtteil betrdgt der Anteil der Migranten
knapp 21 Prozent, hauptséchlich tiirkischer Herkunft. Dort fiihrt das Migra-
tionshiiro Braunschweig zurzeit einen Gespréachskreis fiir groftenteils tiirki-
sche Frauen durch, die die Mdglichkeit haben ihre Kleinkinder mitzubringen.
Ziel der Treffen ist es, iiber alltdgliche Probleme zu sprechen, Informationen
auszutauschen und sich gegenseitige Hilfestellungen zu geben. Die Mitarbei-
terinnen aus dem Migrationsbiiro kooperieren zudem mit dem Familienzen-
trum im Quartier. Dort werden Gesundheitskurse sowie Gesprache {iber Erzie-
hungs- und Familienprobleme angeboten. Die Beraterinnen haben einen tiirki-
schen und iranischen Migrationshintergrund. Die KIBiS hat wahrend eines
Frauentreffs die Arbeit von Selbsthilfegruppen vorgestellt und auf die psycho-
sozialen Aspekte bei der Teilnahme einer Selbsthilfegruppe hingewiesen. Ab-
schlieBend wurde mit den Teilnehmerinnen vereinbart, dass die interessierten
Frauen fiir eine muttersprachliche Gruppe angeschrieben werden.

Bei allen vier Kooperationspartnern trat die Selbsthilfearbeit zuvor kaum in Er-
scheinung, so dass das Angebot der KIBiS, dort Informationsveranstaltungen,
Verodffentlichungen und Beratungen zum Thema Selbsthilfe anzubieten, auf
grol3es Interesse stiell.
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3. Positive Effekte fiir die KIBiS

Die Aktivitdten des Projektes brachten uns folgenden Nutzen und Erfahrun-

gen:

— Unser Versténdnis fiir Migrantinnen und Migranten ist durch die interkultu-
rellen Schulungen gewachsen. So wurde uns durch die Kontakte und Ver-
anstaltungen immer wieder an praktischen Beispielen bewusst, wie unter-
schiedlich das Gesundheits- und Sozialverstédndnis von Menschen aus ver-
schiedenen Kulturen ist. Auch dass der Zugang zur Selbsthilfe erschwert ist,
da der Selbsthilfegedanke wenig bekannt ist, wurde uns durch die Begeg-
nungen immer wieder deutlich.

—Wir haben durch unsere Aktivitditen gemeinsam mit den Kooperationspart-
nerinnen und —partnern Wege erarbeitet, die den Zugang zur ,deutschen’
Selbsthilfe erleichtern kdnnen. Dies erleichtert, so hoffen wir, zukiinftig den
Kontakt von Menschen aus unterschiedlichen Kulturen in die Braunschwei-
ger Selbsthilfeszene.

—Vor dem Projekt ,, Integration und Selbsthilfe “hatten wir noch angenommen,
dass es sinnvoller sei, Menschen mit Migrationshintergrund in bestehende
Selbsthilfegruppen aufzunehmen. Mittlerweile meinen wir, dass das Selbst-
hilfeangebot fiir Migrant/innen wenn mdéglich auch in der jeweiligen Mutter-
sprache angeboten werden sollte, da Menschen in Problem- und Krisensi-
tuationen héufig auf ihre Herkunftssprache zuriickgreifen.

—Neue Kontakte im Bereich der Migrationsarbeit wurden aufgebaut, so dass
die KIBiS fiir die Vermittlungs- und Beratungsarbeit nun auf ein Netzwerk an
Beratungsstellen im Integrationshereich zuriickgreifen kann.

—Neue Kooperationspartnerinnen und Kooperationspartner wurden gewon-
nen, um {iber das Angebot der Selbsthilfe zu informieren. Damit steht das
JInstrument Selbsthilfe’ zur Verbesserung ihrer gesundheitlichen und
psychosozialen Situation auch Migrantinnen und Migranten in Braun-
schweig zur Verfiigung.

4. Weitere Planungen

Um das Thema Migration / Interkulturelle Offnung in der Arbeit weiter zu ver-

ankern, sind folgende weitere Schritte geplant:

— Unser Konzept ,Aufbau muttersprachlicher Selbsthilfegruppen” kénnen wir
seit September 2014 mit einer Projektstudentin mit Migrationshintergrund,
die interkulturelle soziale Arbeit an der Ostfalia Hochschule fiir angewandte
Wissenschaften Braunschweig / Wolfenbiittel studiert, weiterfiihren. Im
Rahmen des Projektes wird die Studentin von September 2014 bis August
2015 an einem Tag in der Woche tétig. Zu Beginn lernte sie die bestehenden
Selbsthilfegruppen kennen, indem sie an Treffen teilnahm. AuBerdem be-
gleitete die Projektstudentin die Mitarbeiter der KIBiS zu Gruppengriindun-
gen und nahm an Beratungsgespréchen teil. Parallel werden die bestehen-
den Kontakte im Migrationshereich wiederbelebt und das Konzept ,Aufbau
muttersprachlicher Selbsthilfegruppen” in verschiedenen Kulturkreisen
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vorgestellt, z.B. in Friihstiickstreffs, einem Quartiersplenum, in Glaubensge-
meinschaften und in Einzelgesprachen. Nachdem die KIBiS die Kontaktper-
sonen der Kulturkreise informiert hat, wird die Projektstudentin zusammen
mit der KIBiS im Mérz 2015 das erste Treffen im Haus der Kulturen anbieten.

—Mit den bestehenden Selbsthilfegruppen soll bei Gesamttreffen oder Info-
abenden an der Interkulturellen Offnung weiter gearbeitet werden.

— Durch gezielte Stadtteilarbeit soll der Selbsthilfegedanke zusammen mit Mi-
grationseinrichtungen in Wohnquartieren mit hohen Migrationsanteilen ver-
stérkt bewusst gemacht werden.

b. Fazit

Zu Beginn des Projektes ,Selbsthilfe und Integration” war es fiir die KIBiS
eine Herausforderung, zum einen zeitliche Ressourcen zu schaffen und zum
anderen in dem groBen Feld der Migrationsarbeit Kooperationspartner zu fin-
den und Barrieren abzubauen.

Fiir den Prozess dieser Arbeit war es hilfreich, dass das Selbsthilfe-Biiro
Niedersachsen im Rahmen des Projektes ,Selbsthilfe und Integration in
Niedersachsen” mit den beiden Mitarbeiterinnen Tiilin Colakgil und Tanja
Pantazis interkulturelle Workshops und Seminare anbieten konnte, um das
Thema ,Selbsthilfe und Integration” in Braunschweig zu platzieren. Ebenso
ermoglichte die Begleitung durch Frau Pantazis und Frau Colakgil bei den Re-
cherchen oder organisatorischen Fragen einen intensiveren Kontakt zu Mi-
grationseinrichtungen sowie Einzelpersonen aus dem Migrationsbereich.
Dariiber hinaus erleichterte die finanzielle Unterstiitzung im Rahmen des Pro-
jektes, vor Ort Raumlichkeiten fiir Veranstaltungen anzumieten und eine Refe-
rentin fiir die Workshopreihe zu gewinnen.

Im Anschluss an das Projekt des Selbsthilfe-Biiros Niedersachsen konnte
Frau Pantazis den Kontakt zu Ostfalia-Hochschule vermitteln, wodurch es der
KIBiS ermdglicht wurde, die ldee zum ,Aufbau von muttersprachlichen
Selbsthilfegruppen” weiterzufiihren.

Die KIBiS hat durch das Projekt neue Kontakte im Sozial- und Gesundheitsbe-
reich gekniipft, in denen deutlich wurde, dass der Selbsthilfegedanke in vielen
Kulturen nicht bekannt ist. Das aufeinander Zugehen bot allen Beteiligten die
Chance, voneinander zu erfahren und zu lernen. Inshesondere haben die Teil-
nehmerinnen der Workshopreihe den Nutzen nicht-professioneller Unterstiit-
zung durch Selbsthilfegruppen kennengelernt.

Alle Beteiligten des Projektes in Braunschweig sind sich einig, dass es sich
lohnt und wichtig ist, die Selbsthilfe interkulturell zu 6ffnen, um neue Begeg-
nungen zwischen Biirgerinnen und Biirgern aus unterschiedlichen Kulturen
zu ermdglichen und einander besser kennen zu lernen. Dass diese ersten Kon-
takte auf der Basis von Neugierde und Interesse fiireinander stattgefunden
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haben, hat die Aufbauarbeit in dieser Zeit positiv unterstiitzt. Wir wollen diese
positive Wirkung in die Zukunft tragen, um den ,Aufbau von muttersprach-
lichen Selbsthilfegruppen” weiter auf den Weg zu bringen.

Ines Kampen, Diplom-Sozialarbeiterin, arbeitet seit 1996 in der Selbsthilfe-Unterstiitzung, zu-
nachst von 1996 bis 2002 in der Selbsthilfekontaktstelle im Landkreis Goslar, seit 2002 in der KIBiS
Braunschweig.
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Marta Szmidt
Interkulturelle Offnung der Selbsthilfe in Hamburg

Hamburgs Einwohner/innen kommen aus der ganzen Welt. Ende 2012 hatten
rund 30 Prozent aller Hamburger/innen einen Migrationshintergrund.! Unter
den Kindern und Jugendlichen unter 18 Jahren waren es sogar mehr als 50
Prozent.2 Diese Quote wird in den ndchsten Jahren weiter steigen.

Die Selbsthilfe als Teil des Gesundheitssystems und als notwendige Ergéan-
zung zur Therapie ist in vielen Kulturen nicht bekannt. Fiir den Begriff , Selbst-
hilfegruppe” existiert in vielen Sprachen keine Entsprechung. Dies ist ein
Grund dafiir, dass sie von Menschen, die hier leben und nicht hinreichend
liber Deutschkenntnisse verfiigen, nur punktuell in Anspruch genommen wird.
Vor diesem Hintergrund hat KISS Hamburg (Kontakt- und Informationsstellen
fir Selbsthilfegruppen) im Oktober 2008 das Projekt , Weiterentwicklung der
Selbsthilfeunterstiitzung fiir Migrantinnen und Migranten in Hamburg” ins Le-
ben gerufen. Sein Ziel ist die Interkulturelle Offnung. Damit soll einerseits der
Zielgruppe der Zugang zur Selbsthilfe erleichtert werden. Andererseits soll
die kulturelle und ethnische Vielfalt und Mehrsprachigkeit innerhalb der
Selbsthilfe anerkannt werden. Im Rahmen des Projekts werden auch Griin-
dungen von muttersprachlichen Selbsthilfegruppen unterstiitzt. In regelmaRi-
gen Abstanden findet der Runde Tisch zur Interkulturellen Offnung der Selbst-
hilfe statt, bei dem sich Selbsthilfegruppen mit Projekten und Einrichtungen
aus dem Bereich Migration austauschen und vernetzen kénnen. Das Projekt
wird von der AOK Rheinland / Hamburg finanziert und Iduft bis Februar 2015.
Ein wesentlicher Bestandteil des Projektes ist die Erfassung des Ist-Zustan-
des der Interkulturellen Offnung der Selbsthilfe in Hamburg. Hierzu haben wir
2013 und 2014 Befragungen durchgefiihrt. Mit der Erhebung wollten wir einen
moglichst groBen Kreis von Expert/innen in Bezug auf Selbsthilfe, Migration
und Gesundheit erreichen.

Insgesamt sind in die Auswertung 95 ausgefiillte Fragebdgen eingeflossen
(von Mitarbeiter/innen aus Beratungsstellen und Institutionen, Mitgliedern
aus Selbsthilfegruppen und Selbsthilfeorganisationen sowie Kontaktstellen-
mitarbeiter/innen). Nachfolgend werden beide Befragungen zum Stand der
Interkulturellen Offnung innerhalb der Kontaktstellen sowie innerhalb der
Selbsthilfe in Hamburg vorgestellt.

Interkulturelle Offnung der Selbsthilfe: Aufgaben und
Schwierigkeiten

Ergebnisse unserer Befragung 2013

Wie leicht finden Menschen mit Migrationshintergrund Zugang zu Hamburgs
Selbsthilfegruppen und wie lieBe sich dieser Zugang verbessern? Diesen Fra-
gen sind wir von Mérz bis Juli 2013 mit einer Befragung nachgegangen. Dabei
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haben wir versucht, einen mdglichst groBen Kreis von Menschen zu errei-

chen, die sich im Bereich Selbsthilfe, Migration und Gesundheit engagieren.

Zum einen waren das Mitarbeiter/innen von professionellen Beratungsstellen

und Institutionen im Bereich Migration und Gesundheit, zum anderen ehren-

amtliche Mitwirkende aus Hamburger Selbsthilfegruppen und -organisatio-

nen dieses Bereichs.

Diese beiden Zielgruppen haben jeweils einen eigenen Fragebogen bekom-

men, den wir inhaltlich auf sie zugeschnitten haben.

Die professionellen Mitarbeiter/innen sollten insbesondere folgende Fragen

beantworten:

—Welche Zugangsbarrieren zur Selbsthilfe von Menschen mit Migrationshin-
tergrund gibt es?

—Wie kann man das Prinzip einer Selbsthilfegruppe kultursensibel erkldren?

— Sind muttersprachliche Selbsthilfegruppen sinnvoll?

—Was bedeutet interkulturelle Kompetenz im Bereich Gesundheit?

Bei den Ehrenamtlichen ging es im Kern um folgende Fragen:

—Welche Auswirkung hat die Teilnahme von Menschen mit Migrationshinter-
grund auf die Gruppenarbeit?

—Was kann die Teilnahme von Menschen mit Migrationshintergrund in der
Selbsthilfe erleichtern?

— Sind muttersprachliche Selbsthilfegruppen sinnvoll?

— Welche Wiinsche beziiglich einer Fortbildung zum Thema interkulturelle Off-
nung in der Selbsthilfe gibt es?

Unsere Fragebdgen haben wir in der KISS-Selbsthilfezeitung verdffentlicht, in
den Gruppenrdumen unserer Kontaktstellen ausgelegt und gezielt per E-Mail
verschickt. Auch wenn wir die genaue Riicklaufquote nicht kennen, waren wir
mit der Resonanz sehr zufrieden: Am Ende konnten wir 81 ausgefiillte Frage-
bdgen auswerten. 32 kamen von professionellen Mitarbeiter/innen der Selbst-
hilfe, 49 von ehrenamtlichen.

Prozentuale Beteiligung der Zielgruppen an der Befragung

M wmitglieder (w/m) der Selbsthilfegruppen
und Selbsthilfeorganisationen

Mitarbeiter (w/m) der professionellen
Beratungsstellen und Institutionen
im Bereich Migration und Gesundheit

© KISS Hamburg 2014

76
Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen (DAG SHG) e.V.:

selbsthilfegruppenjahrbuch 2015. GielRen 2015



Ergebnisse der Befragung von Mitarbeiterinnen und Mitarbei-
ter professioneller Beratungsstellen und Institutionen

Von den 32 befragten Mitarbeiter/innen professioneller Beratungsstellen und
Institutionen hatten 12 einen Migrationshintergrund. Das entspricht einem An-
teil von 38 Prozent. Alle 32 haben in der alltdglichen Arbeit mit interkulturellen
Begegnungen zu tun.

Zugangsbarrieren

Nach Einschatzung unserer Befragten sind es vor allem Sprachprobleme und
Informationsdefizite, die Menschen mit Migrationshintergrund den Zugang zur
Selbsthilfe erschweren. Zum einen sind die Deutschkenntnisse bei den Mi-
grant/innen oft nicht ausreichend, um Selbsthilfeangebote ohne Schwierig-
keiten wahrzunehmen. Zum anderen wissen die Betroffenen haufig zu wenig
iber das Gesundheitssystem und dessen Angebote in Deutschland. Hinzu
kommen kulturell bedingte Barrieren, zum Beispiel unterschiedliche Bilder
von Krankheiten. Zudem ist das Konzept der Selbsthilfe in vielen Kulturen nicht
bekannt. Hilfe wird dort hdufig durch Familien und den Freundeskreis geleis-
tet.

Zugangsbarrieren entstehen, weil die Selbsthilfe in Deutschland nicht kultur-
sensibel ist: Es gibt kaum muttersprachliche Gruppen, und wo es sie gibt, sind
die Migrant/innen oft nicht ausreichend iiber sie informiert. Zudem fehlt es all-
gemein an muttersprachlichen Informationen {iber Selbsthilfe.

Hinzu kommt, dass viele Migrant/innen Angst vor Vorurteilen haben. Viele
schémen sich zudem, aulRerhalb der Familie {iber eigene Probleme zu spre-
chen. Auch schatzen viele die Wirkung einer Selbsthilfegruppe gering ein. An-
dererseits gibt es in Migrantencommunitys auch traditionell gewachsene
Selbsthilfegruppen, die die Registrierung bei einer Kontaktstelle fiir Selbsthil-
fegruppen iiberfliissig machen.

SchlieBlich fehlen nach Einschétzung unserer Befragten ganz allgemein Orte
der Begegnung, an denen Menschen mit Migrationshintergrund sich eingela-
den fiihlen und wo sie zur Selbsthilfe ermutigt werden.

Kultursensible Selbstdarstellung

Wie konnte Menschen anderer Kulturen das Prinzip der Selbsthilfe besser
vermittelt werden? Dazu haben unsere Befragten folgende Vorschldge ge-
macht:

Fiir Menschen mit polnischem Migrationshintergrund kénnte das Wort
.Selbsthilfegruppe” am Beispiel traditioneller polnischer Kleinvereine erklart
werden (zum Beispiel die Vereine Kolo Gospodyn wiejskich und Kolo milosni-
kow Golebi). Menschen mit tiirkischem Migrationshintergrund konnte man
das Wort ,Selbsthilfegruppe”, statt es wortwartlich zu {ibersetzen, besser um-
schreiben — zum Beispiel als ,Gruppe, die hilft”. Allgemein kdnnte das Wort
.Selbsthilfegruppe” durch ,,Gemeinschaft” ersetzt werden. Beim Gruppenna-
men sollte ganz konkret auf Zielgruppe und Thema verwiesen werden — zum
Beispiel ,Friihstiickstreffen fiir Eltern mit behinderten Kindern”. Wenn neue
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Selbsthilfegruppen fiir Menschen mit Migrationshintergrund initiiert werden,
sollten die kulturellen Gegebenheiten des jeweiligen Landes beriicksichtigt
werden — zum Beispiel kdnnten Frauen- oder Strickgruppen gegriindet wer-
den. Und schlieBlich kénnten als Treffpunkte Kirchengemeinden und andere
religiose Begegnungsorte vorgeschlagen werden.

Muttersprachliche Selbsthilfegruppen

30 unserer 32 Befragten (94 %) finden muttersprachliche Selbsthilfegruppen
wichtig fiir Menschen mit Migrationshintergrund. Hierfiir nannten sie fol-
gende Griinde: Auch wenn gute Deutschkenntnisse vorhanden sind, kann man
sich in der Muttersprache bei sehr komplexen oder intimen Themen besser
ausdriicken. Zudem verbindet es, mit Menschen der gleichen Kultur zu-
sammenzusitzen, die gleiche Sprache zu sprechen schafft Vertrauen, man 6ff-
net sich schneller. Allgemein sind muttersprachliche Gruppen als Einstieg in
die Selbsthilfegruppenarbeit sinnvoll.

Als nicht sinnvoll wird die Teilnahme an muttersprachlichen Gruppen von den
Befragten bewertet, wenn dadurch Menschen mit Migrationshintergrund ver-
starkt nur in der eigenen Community agieren.

Interkulturelle Kompetenz

Was bedeutet interkulturelle Kompetenz im Bereich Gesundheit? Unsere Be-
fragten nannten folgende Aspekte:

— Respekt

— Akzeptanz

— Verstédndnis gegeniiber anderen Verhaltensweisen und Denkmustern

— Empathie

— Feinfiihligkeit

— Flexibilitat

— Selbstvertrauen

—Neugier.

Als konkrete MalBnahmen schlugen sie vor, eine Sammlung mit kultursensi-
blen Ausdriicken fiir Erkrankungen, Schmerzen oder Trauer anzulegen. Diese
sind zum Beispiel im Tiirkischen sehr metaphorisch: ,Meine Leber weint”
oder ,Sie nageln meinen Kopf“. Hilfreich sei es auch, Mitarbeiter/innen mit
Migrationshintergrund zu beschéftigen.

Ergebnisse der Befragung von ehrenamtlich Mitwirkenden der Selbsthilfe
Von den 49 befragten Personen, die ehrenamtlich in Selbsthilfegruppen und
-organisationen mitwirken, hatte eine einen Migrationshintergrund. Das ent-
spricht einem Anteil von 2 Prozent.

Auswirkungen der Teilnahme von Migrantinnen und Migranten an Selbsthil-
fegruppen

35 der befragten 49 Personen gaben an, dass in der Selbsthilfegruppe oder
-organisation, in der sie aktiv sind, auch Menschen mit Migrationshintergrund
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waren oder immer noch sind. Das entspricht einem Anteil von 71 Prozent. Fiir
15 von ihnen (43 %) hatte das Auswirkungen auf die Gruppenarbeit.

Als positive Auswirkungen nannten sie: Eine Bereicherung der Diskussion,
zum Beispiel durch einen Austausch iiber das kulturspezifische Wissen und
die jeweilige Lebensweise. Andere Gruppenmitglieder erfiihren eine Erweite-
rung des eigenen Horizonts, die Gruppe erhalte mehr ,Flair”. Es komme zu leb-
hafteren Diskussionen und Gesprachsbeitrdgen. Zudem wiirden Migration so-
wie kulturelle Unterschiede und Gemeinsamkeiten thematisiert.

Als negative Auswirkungen nannten sie zum einen allgemein kulturelle Kon-
flikte. Zum anderen Missverstidndnisse in der Kommunikation sowie Schwie-
rigkeiten in der Verstédndigung, die durch mangelnde Deutschkenntnisse ent-
stehen.

Keine Auswirkungen auf die Gruppenarbeit ergeben sich oft, wenn die Mi-
grant/innen iiber sehr gute oder perfekte Deutschkenntnisse verfiigen.

Die Teilnahme von Migrantinnen und Migranten an Selbsthilfegruppen
erleichtern

Was kann die Teilnahme von Menschen unterschiedlicher Kulturen an der
Selbsthilfe erleichtern? Die Befragten gaben folgende Antworten:

Zunéchst einmal wiirden mehr Flexibilitdt, Ehrlichkeit, Offenheit, Toleranz und
Akzeptanz seitens der Mehrheitsgesellschaft sowie gegenseitiger Respekt
und Toleranz es Migrant/innen einfacher machen, sich Selbsthilfegruppen
und -organisationen anzuschlieBen. Zudem wiirden bessere Kenntnisse der
deutschen Sprache die Barrieren verringern. Eine wirksame Malnahme
kdnnte es sein, Migrant/innen gezielt anzusprechen. Das kdnnte durch eine
bessere Aufkldrung im familidren Umfeld ebenso erfolgen wie durch Informa-
tionen in Treffpunkten oder bei muttersprachlichen Arztinnen / Arzten. Sinn-
voll wére es, Flyer und Veranstaltungen in unterschiedlichen Sprachen anzu-
bieten. Zudem sollten muttersprachliche Gruppen gegriindet werden oder
Gruppen, die auf unterschiedliche Kulturen zugeschnitten sind. Es konnte for-
derlich sein, die Gruppen durch Respektpersonen begleiten und férdern zu
lassen. Auch Patenschaften aus der Gruppe heraus sollten geférdert werden.
Gruppenvertreter/innen sollten sich treffen, um Erfahrungen auszutauschen.
Zudem wire ein interkulturelles Training fiir Mitarbeiter/innen der Selbsthilfe
sinnvoll. SchlieBlich ware es forderlich, in den Gruppenrdumen der Kontakt-
stelle mehr hdusliche Atmosphére zu schaffen.

Muttersprachliche Selbsthilfegruppen

71 Prozent der Befragten waren der Meinung, es ist wichtig fiir Menschen mit
Migrationshintergrund, dass ihre Selbsthilfegruppe muttersprachlich ist
(siehe Grafik 2). Dies erleichtere den Einstieg in die Selbsthilfearbeit und baue
Hemmschwellen ab. Es erlaube den migrantischen Teilnehmer/innen, ihre Ge-
fiihle besser auszudriicken und erleichtere den Umgang miteinander.
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Frage: . Sind lhrer Meinung nach muttersprachliche Selbsthilfegruppen fiir
Menschen mit Migrationshintergrund von Bedeutung?”

© KISS Hamburg 2014

Interkulturelle Offnung in der Selbsthilfe

39 Prozent der Befragten wiirden gerne mehr zum Thema interkulturelle Off-

nung der Selbsthilfe erfahren, zum Beispiel in Form von Fortbildungsmodulen,

Infoveranstaltungen und so weiter. Dabei wiirden sie insbesondere die fol-

genden Themen interessieren:

—Wie erreichen wir Migrant/innen?

—Wie konnen wir fiir mehr Offenheit gegeniiber Religionen und Kulturen sor-
gen?

—Was ist zu beachten bei der Betreuung von Migrant/innen, um nicht in das
beriihmte , Fettnapfchen” zu treten?

— Gibt es die Mdglichkeit eines Dolmetschers?

—Wie geht man in anderen Kulturen mit tédlichen Krankheiten um?

—Welche Bedeutung haben dort Sterben und Tod?

— Gibt es Vorbehalte von Mannern, an einer von einer Frau gefiihrten Selbst-
hilfegruppe teilzunehmen?

Interkulturelle Offnung innerhalb der Kontakt- und Infor-
mationsstellen fiir Selbsthilfegruppen in Hamburg

Ergebnisse unserer Eigenbefragung vom Februar 2014

Wie steht es um die interkulturelle Offnung von KISS? Im Februar 2014 haben
wir die Mitarbeiter/innen von KISS Hamburg befragt, um eine Bestandsauf-
nahme zu machen. Wir wollten herausfinden, wie weit der Prozess gediehen
ist, der im Oktober 2008 mit dem Projekt , Weiterentwicklung der Selbsthil-
feunterstlitzung fiir Migrant/innen in Hamburg” begonnen hat. Dabei haben
wir allen Mitarbeiter/innen der Hamburger Kontakt- und Informationsstellen
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(neun Selbsthilfeberater/innen, drei Verwaltungskrafte sowie die Leiterin von
KISS Hamburg) folgende Fragen gestellt:

—Welche Erfahrungen haben Sie in lhrer bisherigen Arbeit mit Menschen mit
Migrationshintergrund gemacht?

—Was sind aus Ihrer Sicht die mdglichen Zugangsbarrieren zur Selbsthilfe fiir
Menschen mit Migrationshintergrund?

—Welche MaBnahmen und Instrumente braucht es lhrer Meinung nach, damit
Migrant/innen die Selbsthilfe mehr wahrnehmen?

—Was bedeutet fiir Sie interkulturelle Kompetenz im Bereich der Selbsthilfe
(in der taglichen Arbeit mit Menschen anderer Kulturen)? Haben Sie kon-
krete Beispiele?

—Was bedeutet fiir Sie interkulturelle Offnung der Selbsthilfe? Welche eige-
nen Ideen oder Vorschldge fiir den Prozess einer interkulturellen Offnung
der Selbsthilfe haben Sie?

Ergebnisse der Befragung

1. Personliche Erfahrungen

Ungefahr die Hélfte der Befragten gab an, in der Arbeit wenig Kontaktzu Men-
schen mit Migrationshintergrund zu haben. 35 Prozent berichteten, des Ofte-
ren oder gelegentlich Menschen mit Migrationshintergrund zu beraten. Ein-
zelne Teilnehmer berichteten, dass selten nach einer direkten Migrations-
gruppe gefragt werde. Bei Anfragen stehe in aller Regel die Erkrankung im Fo-
kus, nicht der Migrationshintergrund. Meist werde gezielt nach Selbsthilfe-
gruppen mit bestimmten thematischen Schwerpunkten gefragt. Insgesamt
sind die Erfahrungen positiv und weichen, bis auf die sprachliche Barriere,
nicht von anderen Beratungssituationen ab.

2. Mégliche Zugangsbarrieren

Fast alle Befragten nannten sprachliche Schwierigkeiten sowie Unwissen
hinsichtlich der Selbsthilfe und des Gesundheitswesens als mdgliche Barrie-
ren, die Menschen mit Migrationshintergrund den Zugang zu Selbsthilfegrup-
pen erschweren konnten. Als weitere Zugangsbarriere nannten Befragte ein
anderes Verstdndnis von Gesundheit und Krankheit in manchen Kulturen.
Krankheit sei zuweilen oft ein Tabuthema. Die Teilnahme an einer Selbsthilfe-
gruppe werde mdéglicherweise in bestimmten Kulturen als Niederlage und
nicht als Chance gesehen.

Auch andere kulturelle Griinde seien denkbar. So werde madglicherweise in
sehr traditionellen Familien den Frauen die Teilnahme an einer Selbsthilfe-
gruppe durch ménnliche Familienmitglieder verboten. Der Verbund der Men-
schen in den migrantischen Communitys und in den Familien sei unter Um-
stdnden sehr stark, und schambesetzte Themen wiirden nicht mit Fremden
besprochen.

Auch das Bildungsniveau sei oft ein Problem. Haufig kdimen Menschen mit Mi-
grationshintergrund aus bildungsfernen Familien, sodass sie hdufig die Be-
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deutung der Selbsthilfe nicht kennen wiirden. Zudem sei die Offentlichkeitsar-
beit nicht ausreichend. Die Werbung fiir Selbsthilfegruppen sei deutschzen-
triert.

3. Ideen fiir MaBnahmen
Die Befragten hatten eine Reihe von Ideen zu MaBnahmen und Instrumenten,
mit denen die Zugangsbarrieren fiir Menschen mit Migrationshintergrund ver-
ringert werden kénnten:

Verstirkte Offentlichkeitsarbeit

Die Offentlichkeitsarbeit konnte verstarkt werden, besonders an Orten, an de-
nen Menschen mit Migrationshintergrund zusammenkommen. Es miisste
mehr muttersprachliche Offentlichkeitsarbeit geben, und es miisste deutlicher
werden, dass KISS Hamburg auch muttersprachliche Gruppen unterstiitzt.
Einzelne Personen aus den jeweiligen Communitys kénnten Schirmherren/
-frauen werden und so als ,Werbefiguren” fungieren. Gut wére auch, wenn
es mehr aufsuchende Arbeit gdbe, die Berater/innen also aktiv Kontakt zu den
Verbdnden und Organisationen suchen wiirden.

Bessere Willkommenskultur in den Kontaktstellen

Mit einzelnen MaRnahmen kdnnte stérker darauf hingearbeitet werden, dass
sich Menschen mit Migrationshintergrund bei KISS willkommen fiihlen. Zum
Beispiel kdnnten BegriiBungsschilder in unterschiedlichen Sprachen ange-
bracht werden.

Mehr muttersprachliche Selbsthilfegruppen
KISS kdnnte darauf hinarbeiten, dass mehr muttersprachliche Gruppen ge-
griindet werden.

Muttersprachliche Beratung anbieten
Die Beratung kénnte in unterschiedlichen Sprachen angeboten werden.

Verdanderung des Rahmens fiir die Selbsthilfegruppenarbeit

KISS kdnnte geleitete Angebote machen, also Gruppen, in denen die Sitzun-
gen von einer Fachperson geleitet werden. In den Selbsthilfegruppen sollte
eine einladende Atmosphédre geschaffen werden. Bei der Organisation der
Selbsthilfe sollten kulturspezifische Bediirfnisse beriicksichtigt werden, bei-
spielsweise der Umgang mit Zeit und Terminen oder gemeinsames Essen. Fiir
Kinder und / oder &ltere Menschen konnten Betreuungsmdglichkeiten ge-
schaffen werden.

Mehr fremdsprachliche Kompetenzen sowie gezielte Kooperation in den
Kontaktstellen

In den Kontaktstellen sollten mehr fremdsprachige Mitarbeiter/innen tétig
sein. Zudem sollte KISS die Erfahrungen anderer Einrichtungen erfragen und
auf die eigenen Ansétze {ibertragen. Hier kdmen vor allem Einrichtungen der
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Suchtprédvention, Stadtteilhduser / Biirgerhduser und &dhnliche Institutionen
infrage.

Auch sollte KISS verstérkt mit Multiplikator/innen, Migrant/innenorganisatio-
nen, Krankenhdusern, Familien- und Stadtteilzentren und so weiter zu-
sammenarbeiten. Denkbar wéren zum Beispiel Gruppengriindungen durch
Fachkrafte vor Ort beziehungsweise in Kooperation mit den Mitarbeiter/innen
von KISS Hamburg. Dies kénnte sowohl in deutscher Sprache als auch in an-
deren Sprachen geschehen.

Didaktische MaBnahmen

Es ware hilfreich, einen neuen Begriff fiir Selbsthilfe zu erfinden, der besser zu
libersetzen ist. Etwas in der Art von ,Eine Gruppe, die mir hilft”. Zudem sollten
die Menschen in den Selbsthilfegruppen sensibilisiert werden, die Vorurteile
gegeniiber Migrant/innen haben. Hier wéaren zum Beispiel regelméRige Fort-
bildungsangebote zu kultursensiblen Themen denkbar.

4. Interkulturelle Kompetenz im Bereich der Selbsthilfe
Die Teilnehmer/innen unserer Befragung haben eine Reihe von Beispielen fiir
interkulturelle Kompetenz im Bereich der Selbsthilfe genannt:

Positive Haltung

Zur interkulturellen Kompetenz gehdrt es, Vielfalt anzuerkennen, neugierig
und aufgeschlossen zu sein, Interesse zu zeigen. Weitere personliche Qualita-
ten in diesem Zusammenhang sind Empathie, Geduld und ein bewusster Um-
gang mit den eigenen Grenzen.

Allen Menschen offen und vorurteilsfrei begegnen

Alle Menschen —unabhéngig von Alter, Geschlecht, ethnischer Zugehdorigkeit,
Religion, sexueller Orientierung und vertretener ldeologie — sollten wertge-
schétzt und beraten werden.

Mitarbeiter/innen von KISS sollten den kulturellen Hintergrund einer Person
nicht vorschnell gedanklich in den Vordergrund stellen. Sie sollten auch nicht
direkt in muttersprachliche Gruppen vermitteln und stereotype Einordnungen
hinsichtlich der Einstellungen und des Gesundheitsverstandnisses der Ratsu-
chenden vermeiden.

Sensibilitat fiir kultureller Unterschiede

Kulturelle Unterschiede sollten wahrgenommen werden. Auf die Bediirfnisse
der Ratsuchenden sollte eingegangen werden, egal ob diese Bediirfnisse sich
aus der Herkunftskultur der jeweiligen Person herleiten oder einen anderen
Ursprung haben.

Neugier und Lerninteresse hinsichtlich kultureller Vielfalt selbst leben

und fordern

Die Mitarbeiter/innen von KISS sollten Neugier und Lerninteresse hinsichtlich
kultureller Vielfalt zeigen. Sie sollten diese auch bei anderen fordern — zum
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Beispiel, indem sie bestehenden Selbsthilfezusammenschliissen entspre-
chende Impulse geben. Sie kdnnten beispielsweise neue Veranstaltungsfor-
mate initiieren. Bestehende Formate wie der Runde Tisch sollten aber beibe-
halten werden.

Uberdenken, ob Sprache ein Hindernis darstellt

Wer in der Selbsthilfe tétig ist, sollte stets reflektieren, ob Sprache im Umgang
mit seinem jeweiligen Gegeniiber immer ein Hindernis darstellt oder ob es an-
dere Hindernisse gibt.

Reflektieren, wie die Zielgruppe erreicht werden kann
Bei allen Arbeiten sollte reflektiert werden, wie die Zielgruppe erreicht wer-
den kann.

Stets alle Menschen im Blick haben
Bei der Planung und Durchfiihrung von Téatigkeiten im Bereich der Selbsthilfe
sollten immer alle Menschen in den Blick genommen werden.

5. Prozess der interkulturellen ﬁffnun_g
Fiir den Prozess der Interkulturellen Offnung der Selbsthilfe nannten die Be-
fragten eine Reihe von Beispielen:

Kulturelle Vielfalt als Wert anerkennen, den Zugang zur Selbsthilfe 6ffnen

KISS sollte darauf hinarbeiten, dass alle Mitarbeiter/innen kulturelle Vielfalt
als Wert an sich verstehen und sich bemiihen, den Zugang zur Selbsthilfe zu
offnen. Dies kdnnte zum Beispiel passieren, indem weiterhin Selbsthilfegrup-
pen mit kulturellem Hintergrund zu einem speziellen Thema, aber auch Grup-
pen mit dem Thema Migration in verschiedenen Sprachen gegriindet werden.

Fremdsprachige Angebote ausweiten

KISS sollte seine fremdsprachigen Angebote ausweiten. So sollte die Offent-
lichkeitsarbeit auch in anderen Sprachen stattfinden, zum Beispiel bei der
Homepage und bei Flyern. Hierbei sollte bewusst eine einfache Sprache be-
nutzt werden.

Forderung des Diskurses innerhalb der Selbsthilfe

Innerhalb der Selbsthilfe, bei Selbsthilfegruppen und -organisationen, sollte
ein intensiverer Diskurs stattfinden. Um ihn zu férdern, kdnnte es gezielte Ak-
tionen geben, zum Beispiel indem das Thema bei Erfahrungsaustauschtreffen
eingebracht wird. Es kénnten auch speziell zugeschnittene Module als Fortbil-
dung angeboten werden. Angebote der Selbsthilfe sollten bewusst mehrspra-
chig ausgerichtet und beworben werden. Es wére auch denkbar, ,Partner-
schaften” zu organisieren, zum Beispiel indem man eine muttersprachliche
Selbsthilfegruppe zum Thema Sucht und eine deutschsprachige zusammen-
bringt.
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Integration des Aspekts der interkulturellen Offnung in den Kontaktstellen

Der Aspekt der Interkulturellen Offnung sollte wahrend der Teamsitzungen
sichtbar thematisiert werden. Auch sollte es regelmaBige Forthildungen von
Mitarbeiter/innen geben, die fiir Nachhaltigkeit sorgt und die Ziele iiberpriift.

Neue Formate erproben

KISS sollte auch neue Formate ausprobieren. So kdnnte man in der Kontakt-
stelle ein offenes Angebot schaffen. In Kooperation mit Trdgern und Einrich-
tungen konnte es eine mobile Selbsthilfeberatung geben, die Menschen aus
verschiedenen Kulturen anspricht. Zu verschiedenen Gelegenheiten kdnnten
Dolmetscher/innen zum Einsatz kommen, um Sprachbarrieren zu umgehen.

Anmerkungen

1 Menschen mit Migrationshintergrund sind seit 1949 nach Deutschland Zugewanderte und deren
Nachkommen. Hierzu zdhlen Eingebiirgerte und Menschen ohne deutschen Pass, die in
Deutschland leben, sowie Kinder von Migrantinnen und Migranten, die selbst iiber keine eigene
Migrationserfahrung verfiigen, aber von der Migrationserfahrung der Familie beeinflusst sind;
vgl. Bundeszentrale fiir politische Bildung, Bevdlkerung mit Migrationshintergrund I. Im Internet
unter: www.bpb.de/nachschlagen/zahlen-und-fakten/soziale-situation-in-deutschland/61646/
migrationshintergrund-i (Zugriff am 28.1.2015); NAKOS (Hrsg.): Selbsthilfe bei Migrantinnen und
Migranten férdern und unterstiitzen. Anregungen und Beispiele fiir Selbsthilfekontaktstellen.
NAKOS Konzepte und Praxis 2. Berlin 2012, 2. unverénd. Aufl., S. 15

2 Vgl. Statistisches Amt fiir Hamburg und Schleswig-Holstein: Statistische Analysen 06 / Marz
2013. Im Internet unter: www.statistik-nord.de/uploads/tx_standocuments/Statistische_Analy-
sen_06_2013.pdf (Zugriff am 28.1.2015)
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Gabriele Peest

Denkanstol3 — gesundheitliche Chancengleichheit
und GKV-Forderung von Selbsthilfegruppen

.Die Forderung von Selbsthilfegruppen... auf der gesetzlichen Grundlage
des 8§ 20c Sozialgesetzbuch V (SGB V) tragt dem hohen gesundheitspoliti-
schen Stellenwert der Selbsthilfe Rechnung”, so formuliert es der GKV-Spit-
zenverband 2013 in seinem Leitfaden zur Selbsthilfeférderung. Ja —in der Tat,
auch fiir mich als Leiterin einer Selbsthilfekontaktstelle ist die Beratung und
Unterstiitzung der Selbsthilfegruppen bei der Beantragung von Fordergeldern,
die {iber § 20c SGB V gewéhrt werden, ein wichtiges Anliegen. Der GKV-Leit-
faden mit seinen Férdergrundsétzen begleitet mich von Beginn meiner Tatig-
keit an und ist einerseits so selbstversténdlich und gesetzt und andererseits
immer wieder auch Anlass fiir Fragen und Zweifel. Im Leitfaden zur Selbsthil-
feférderung wurde 1996 das Verzeichnis der Krankheitshilder erstellt, bei de-
nen eine Forderung nach § 20c SGB V zuldssig ist, und dieses Verzeichnis gilt
—unverédndert — noch heute.

Und gerade das ist es, was zweifeln ldsst, denn eine Verankerung der Er-
kenntnisse zur Forschung sozial bedingt ungleicher Gesundheitschancen im
§ 20c SGB V hat bislang nicht stattgefunden. Der Zusammenhang zwischen
gesundheitlicher und sozialer Lage ist unter Experten hinlénglich bekannt und
durch vielféltige Studien erwiesen und anerkannt. Die sozial-epidemiologi-
schen Forschungsergebnisse zur gesundheitlichen Ungleichheit weisen fiir
die Industrieldnder nach, dass arme Menschen in jeder Lebensphase ein be-
sonderes Risiko haben zu erkranken und seit iiber 20 Jahren weisen Expert/in-
nen aus Politik, Wissenschaft und Praxis darauf hin, dass es eine gesamtge-

Exkurs

GemaB den Empfehlungen der Weltgesundheitsorganisation (WHO) besteht die
Verpflichtung, einen Beitrag zum Abbau sozial bedingter sowie geschlechtsbezoge-
ner ungleicher Gesundheitschancen zu leisten, um das Grundrecht auf bestmogliche
Gesundheit unabhingig von Herkunft, Religion, politischer Uberzeugung sowie wirt-
schaftlicher oder sozialer Stellung zu verwirklichen (Helsinki-Statement 2013).

So geschehen auch im Bereich der Krankenkassenférderung im Aufgabenfeld der
Primérpravention, mit Wiedereinfihrung des § 20, Abs. (1) SGB V mit der
Gesundheitsreform 2000. Hauptaussage mit Einfihrung der neuen gesetzlichen
Regelung ist: ,Leistungen zur Primédrprdvention sollen den allgemeinen
Gesundheitszustand verbessern und insbesondere einen Beitrag zur
Verminderung sozial bedingter Ungleichheit von Gesundheitschancen erbrin-
gen.“ Mit dieser Regelung gab es nach und nach bei der Férderung der
Krankenkassen eine Umorientierung, die dafir sorgte, dass immer weniger
Kursangebote zur Primérprévention geférdert wurden - mit denen vulnerable
Bevolkerungsgruppen nachweislich nicht erreicht werden kénnen - sondern Uber set-
tingbezogene MaBnahmen gerade auch die Menschen erreicht werden, die beson-
derer Unterstltzung durch Priméarpravention bedirfen, so wie gesetzlich als ,Soll-
Regelung* festgeschrieben.
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sellschaftliche Aufgabe ist zur Verminderung sozial bedingter Ungleichheiten
von Gesundheitschancen beizutragen.

Die derzeitigen GKV-Fordergrundsétze zur Umsetzung von & 20c SBG V und
das zugrunde liegende Krankheitsverzeichnis werden meines Erachtens die-
sem Anspruch — der AUCH gesundheitspolitisch grundlegend ist — nicht ge-
recht. Im Umkehrschluss — nach den derzeitigen geltenden Férdergrundsét-
zen — kann man vermuten, dass sogar zu einer Verstdrkung der Ungleichheit
von Gesundheitschancen beigetragen wird, indem die Gruppen, die durch Ar-
mut gesundheitlich besonders belastet sind und sich in Selbsthilfegruppen zu-
sammenschlieen, nicht gefordert werden. § 20c SGB V wird nur wirksam,
wenn Selbsthilfegruppen sich ,auf die gemeinsame Bewiltigung eines be-
stimmten Krankheitsbildes, einer Krankheitsfolge und/ oder psychischer Pro-
bleme richten. (...). (GKV-Leitfaden, 2013, Seite 13). SchlieRen sich aber Men-
schen zusammen, die nachweislich zu den vulnerablen Bevélkerungsgruppen
gehdren, deren Gesundheitszustand durch die eigene soziale Lage besonders
belastet ist, wird keine Férderung gewahrt.!

Ich mochte beispielhaft an einer Gruppe aus dem Einzugsbereich der Selbst-
hilfekontaktstelle Friesland die Situation darlegen, wie sie sich in meinem All-
tag zeigt.

Im Oktober 2013 hat sich in Friesland die Selbsthilfegruppe ,Interessenge-
meinschaft Hartz IV Varel” gegriindet. In der Gruppe waren recht schnell
mehr als sechs Mitglieder, die sich regelmaRig alle 14 Tage trafen und immer
noch treffen. Die Selbsthilfegruppe ist iiber zwei Ansprechpartner/innen tele-
fonisch wie auch per Email gut zu erreichen. Es wurde ein Griindungsprotokoll
erstellt, die Gruppe ist {iber den Selbsthilfefahrplan der KISS 6ffentlich be-
kannt, ihre Treffen werden auch regelméaRig in der Presse verdffentlicht, auch
hat die Gruppe eine eigene Homepage. Auf ihrer Homepage nimmt die Dar-
stellung der Selbsthilfearbeit eine eigene ,Kategorie ein. Die Gruppenmitglie-
der arbeiten ehrenamtlich und die Gruppe ist offen fiir neue Mitglieder. Die
Gruppe erfiillt also alle besonderen Fordervoraussetzungen, die im Leitfaden
unter B.5.3 angegeben sind.

Die Selbsthilfegruppe arbeitet nach dem Selbsthilfeprinzip, indem sie von
Hartz IV Betroffenen eine Anlaufstelle bietet zum Austausch, zur Hilfestellung
und fiir aktuelle Informationen. Durch die Selbsthilfearbeit méchten die Mit-
glieder dazu beitragen, dass sie in ihrer Gesundheit gefordert werden (sich
also gegenseitig fordern) und nicht ins soziale Abseits und in persénliche Ein-
samkeit geraten.

Doch der GKV-Fdrderantrag, den die Gruppe fiir die Unterstiitzung der Griin-
dungsphase eingereicht hatte, wurde abgelehnt — mit Bezug auf das Krank-
heitsverzeichnis. Hier konnte auch das gemeinsame Gesprach mit der Vertre-
terin der Krankenkasse und eine zusétzliche Stellungnahme der Kontaktstelle
nichts bewirken. Zuspruch erhélt die Selbsthilfegruppe vom Jobcenter sowie
vom Biirgermeister, der bereits zwei Gruppentreffen besucht hat. Die Gruppe
hat nun {iber die Unterstiitzung des Biirgermeisters eine kleine finanzielle
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Unterstiitzung erhalten sowie eine Spende einer Bundestagsabgeordneten
aus dem Wabhlkreis Friesland, Wilhelmshaven, Wittmund.

Die Krankheitsbilder der Mitglieder der Selbsthilfegruppe Interessengemein-
schaft Hartz IV sind vor allen Dingen gekennzeichnet durch die Hauptbefunde
Chronische Schmerzerkrankungen und Psychische Erkrankungen und die
meisten der Betroffenen sind von einer Schwerbehinderung betroffen. Die
Forderung der Selbsthilfegruppe wurde auch mit dem Hinweis abgelehnt,
dass die Mitglieder doch in die entsprechenden Selbsthilfegruppen gehen
konnten, die sich je nach ihrer Erkrankung anbdten. Der Grundsatz der Selbst-
hilfearbeit ,/n Selbsthilfegruppen schlieBen sich Menschen mit einem ge-
meinsamen Problem oder einem gemeinsamen Anliegen zusammen” (Deut-
sche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V.) fand in dieser Begriindung
keine Beachtung. , Selbsthilfe bedeutet, die eigenen Probleme und deren Lé-
sung selbst in die Hand zu nehmen und im Rahmen der eigenen Mdglichkeiten
gemeinsam mit anderen Menschen aktiv zu werden” (ebd.), trifft genau auch
das Anliegen der Gruppe. Dies wird aber in der Einschétzung der Férderwiir-
digkeit nicht beriicksichtigt.

Im Sinne von Antonovsky (1997; Ubersetzung durch Franke), der mit seinem
salutogenetischen Gesundheitsmodell darlegt, welche Schutzfaktoren es
sind, die Menschen gesund erhalten, spielen nicht nur das Vertrauen in die ei-
genen Fahigkeiten, sondern auch die Hilfe und Unterstiitzung anderer eine
wesentliche Rolle. Diese Erfahrungen sind es, die auch in der Selbsthilfearbeit
stattfinden und so wertvoll sind. Seit 1996 werden mit dem zugrundeliegenden
Krankheitsverzeichnis des GKV-Leitfadens aber genau die Selbsthilfegruppen
ausgeschlossen, in denen sich erkrankte Menschen aufgrund ihrer Lebenssi-
tuation, die sich durch einen geringen soziodkonomischen Status auszeich-
net, zusammenschliel3en.

Studien belegen den Zusammenhang zwischen gesundheit-
licher und sozialer Lage — ein Einblick

.Personen mit niedrigem soziodkonomischem Status sind vermehrt von chro-
nischen Erkrankungen wie Herzinfarkt, Schlaganfall, Diabetes mellitus, chro-
nischer Bronchitis und verschiedenen malignen Tumoren betroffen (Lampert
u.a., 2014). ,In allen Altersgruppen ist der Gesundheitszustand in der unteren
Statusgruppe zumeist erheblich schlechter als in der oberen Statusgruppe.
Dabei ist die Morbiditat in der unteren Statusgruppe haufig zwei- bis dreimal
so groB wie in der oberen Statusgruppe.” (Mielck, 2001, Seite 3).

In der sozial-epidemiologischen Forschung zur gesundheitlichen Ungleichheit
wird die Einkommensarmut als der zentrale Indikator fiir die vertikale soziale
Ungleichheit bewertet? Die sozial-epidemiologischen Forschungsergebnisse
zur gesundheitlichen Ungleichheit weisen fiir die Industrieldnder also nach,
dass arme Menschen in jeder Lebensphase ein besonders hohes Risiko ha-
ben zu erkranken.
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Zur Konkretisierung der Erkrankungen der Betroffenen méchte ich mich auf
die Forschungsergebnisse zur Gesundheit arbeitsloser Menschen beziehen.
Ein hoher Prozentsatz aller Hartz IV Bezieher/innen ist arbeitslos.

Der gesundheitsschddigende Effekt von Erwerbslosigkeit ist in allen Alters-
stufen und bei beiden Geschlechtern seit mehreren Jahrzehnten durch Stu-
dien, Gesundheitssurveys etc. nachweisbar.

Hinlanglich bekannt ist bei Experten/innen, dass Arbeitslosigkeit und Gesund-
heit im wechselseitigen Zusammenhang stehen, sich bedingen und / oder
gegenseitig verstéarken. ,Arbeitslose weisen im Vergleich zu Beschaftigten ei-
nen schlechteren Gesundheitszustand auf. Die Gesundheitsunterschiede sind
vor allem im Bereich der psychischen Gesundheit sehr grol3. Das belegen so-
wohl internationale Meta-Analysen als auch Auswertungen von Surveys und
Krankenkassendaten in Deutschland.” (Hollederer, 2008)

Die Meta-Analyse von McKee-Ryan (2005) hat ergeben, dass Arbeitslose im
Vergleich zu Beschaftigten vor allem eine signifikant schlechtere psychische
Gesundheit und Lebenszufriedenheit, aber auch einen ungiinstigeren physi-
schen Gesundheitszustand aufweisen.

Die Einschétzung des Gesundheitszustandes von aktuell arbeitslosen Man-

nern, die als Hauptverdiener mehr als ein Jahr arbeitslos waren, wird mehr als

viermal so schlecht beurteilt als von aktuell Berufstétigen, die keine Arbeitslo-
sigkeit erfahren haben (Statistisches Bundesamt, 2004a). Méannliche Arbeits-
lose sind achtmal hdufiger von psychiatrischen Erkrankungen betroffen wie

Erwerbstétige, bei Frauen sind die Unterschiede etwas geringer (Kuhnert &

Kastner, 2002).

Der Bundesgesundheitssurvey, érztliche Befragung von 3.437 Betroffenen,

hat aufgezeigt:

— arbeitslose Méanner mit 2,5-fach hoherer Quote an Dysthymie (chronisch de-
pressive Verstimmung), depressiven Stdrungen, Panikstdrungen, Phobien
und somatoformen Stérungen,

— arbeitslose Frauen mit hoherer Quote an Dysthymie.

Eine Studie der gesetzlichen Krankenkassen BKK und TK (2005) weist beziig-
lich der AU-Tage nach, dass Arbeitslose aufgrund von psychischen oder Ver-
haltensstérungen mehr als doppelt so viele AU-Tage aufweisen.

Die Meta-Analyse von Paul, Moser (2006, 2009) bietet erstmals eine gesi-
cherte Aussage zu Ursache und Wirkung, némlich, dass Arbeitslosigkeit
nachweislich zu psychischen Stérungen wie Angst, Depression, psychosoma-
tischen Symptomen, geringem Wohlbefinden und geringem Selbstwertgefiihl
fiihrt.

Kuhnert (2002) zeigt auf, dass eine psychische Beeintrachtigung sich bis zum
neunten Monat der Erwerbslosigkeit kontinuierlich verschlechtert und sich
dann auf niedrigem Niveau einpendelt. Bei Frauen wird die Gesundheit starker
durch Kurzzeit- als durch Langzeitarbeitslosigkeit belastet.
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Ziel ist es, die Gesundheit von Menschen in schwierigen sozia-
len Lebenslagen zu starken — Kooperationen

Der seit 1995 jahrlich stattfindende bundesweite Kongress zum Thema ,Armut
und Gesundheit’ bietet Wissenschaftler/innen, Praktiker/innen wie auch Be-
troffenen eine Plattform. Zudem wurde 2003 der Kooperationsverbund ,,Ge-
sundheitliche Chancengleichheit” gegriindet, ein Verbundprojekt der Bundes-
zentrale fiir gesundheitliche Aufklarung (BZgA), von Krankenkassen und Arz-
teverbanden, der Bundesagentur fiir Arbeit (BA), Wohlfahrtsverbanden und
vielen weiteren Partnerorganisationen®mit dem Ziel, die Gesundheit von Men-
schen in schwierigen sozialen Lebenslagen zu starken. Seit 2014 ist auch die
Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V. Mitglied.

Fazit

Eine Forderung durch die Selbsthilfe {iber § 20c SGB V wird gerade den Men-
schen versagt, die nachgewiesen sozial bedingt von unterschiedlichen chro-
nischen Erkrankungen betroffen sind. Als Leiterin einer Kontakt- und Informa-
tionsstelle fiir Selbsthilfe sehe ich es als wichtig an, dass hier im Sinne der Be-
troffenen eine Regelung gefunden wird.

Anmerkungen

1 'Vulnerabilitdt' im Sinne erhdhter Erkrankungs-, Behinderungs- und Sterbewahrscheinlichkei-
ten findet sich besonders haufig dort, wo die Zugehdrigkeit zu einer Gruppe, deren volle Teil-
habe an der Gesellschaft prekér oder beschéadigt ist (z. B. Arbeitslose, alte Menschen), mit en-
gen oder armen materiellen Verhéltnissen zusammentrifft (SVR, Gutachten 2007, Pkt.6,136).

2 Die Armutsmessung mit Blick auf das Kriterium ,Einkommen’ erfolgt am h&ufigsten mit den Indi-
katoren des durchschnittlichen Aquivalenz-Haushaltseinkommens oder anhand des Bezugs von
Sozialhilfe - durch die Zusammenlegung der Arbeitslosen- und Sozialhilfe nun Hartz IV, SGB 1.
Beide MaRe sind in der wissenschaftlichen Diskussion in ihrer Aussage anerkannt.

3 Die Internetplattform des Kooperationsverbundes ist unter www.gesundheitliche-chancen-
gleichheit.de im Internet prasent.
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Andreas Greiwe, Karin Marciniak

In-Gang-Setzer — Selbsthilfe auf den Weg bringen

Selbsthilfe wandelt sich. Und die Selbsthilfeunterstiitzung?

.Insgesamt ist die Suche nach Gruppen aus den psychischen Themenfeldern
tiber die Jahre konstant hoch (...). Das meist nachgefragte Einzelthema war
die Suche nach einer Gruppe zu Depressionen”, stellt die Selbsthilfekontakt-
stelle Monchengladbach fest. Auch die Kolleg/innen in Bielefeld machen &hn-
liche Erfahrungen und fordern ,erweiterte Arbeitsansédtze und langfristig
wirksame, stiitzende Methoden. Selbsthilfegruppen in diesem Bereich schei-
nen mehr als andere Gruppen immer mal wieder eine Begleitung zu suchen,
beispielsweise zur Strukturierung der Gruppenarbeit, Neuverteilung der Ver-
antwortlichkeiten” (zitiert aus Jahresberichten der Einrichtungen).

Immer mehr kommt der Zusammenhang von Teilnahme an Selbsthilfegruppen
und (reduzierten) Selbsthilfefahigkeiten in den Blickpunkt. Nur durchschnitt-
lich fiinf bis sieben Prozent der von einem Problem Betroffenen sind aktuell in
Gruppen engagiert. Auch wenn Angaben zur Anzahl der Gruppen und die
guantitative Beteiligung der Betroffenen mit Vorsicht zu genief3en sind: Viel zu
héaufig kann der Wunsch nach einem zufrieden stellenden Selbsthilfeengage-
ment nicht umgesetzt werden. Was ist, wenn die Grundlagen dafiir aufgrund
mangelnder personlicher Erfahrungen fehlen oder unzureichende Unterstiit-
zung beziehungsweise Begleitung den Zugang zur Selbsthilfe(gruppe) sogar
verhindern? Hat es nicht schon fast etwas Zynisches, wenn wir als Selbsthil-
feunterstiitzer/innen an die Selbsthilfefdhigkeiten der Menschen appellieren
und uns eine depressive junge Frau gegeniibersteht, fiir die es schon ein Rie-
senschrittist, sich iiberhaupt an eine Kontaktstelle zu wenden, oder wenn ein
vollkommen {iberlasteter pflegender Angehdrige Hilfe anfragt, und wir versu-
chen diesen zu bewegen, eine Gruppe zu griinden. Und wenn die abwinken,
hinterfragen wir, ob wohl genug Selbsthilfefahigkeit und Motivation gegeben
waren. Sollte es nicht viel mehr darum gehen, die Bereitschaft vieler Men-
schen, sich einer Gruppe anzuschlieBen, konstruktiv aufzunehmen? Das be-
deutet auch fiir Selbsthilfekontaktstellen eine teilweise Abkehr von der
~Komm-Struktur”. Der bezogen auf die Griindung von Gruppen noch héufig
eher reaktive Ansatz kommt an seine Grenzen; es geht nun darum — stérker als
bisher — Selbsthilfe auf den Weg zu bringen. In letzter Zeit nimmt daher die Be-
reitschaft zu, unvoreingenommen zu erdértern, wie aktiver dazu beigetragen
werden kann, die Wege zur Selbsthilfe zu ebnen und Zugangsbarrieren abzu-
bauen. Der Ansatz der In-Gang-Setzung wurde daher speziell zur Unterstiit-
zung von Selbsthilfegruppen entwickelt und hat sich als hilfreiche Methode
der Selbsthilfeaktivierung erwiesen. Der Wunsch vieler Menschen, sich bei
Bedarf einer Gruppe anzuschlieBen, wird konstruktiv aufgenommen. Diese ak-
tivierende Haltung ist pragend fiir das Projekt In-Gang-Setzer.

92
Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen (DAG SHG) e.V.:

selbsthilfegruppenjahrbuch 2015. GielRen 2015



Was ist ,,anders” an In-Gang-Setzern?

In-Gang-Setzer umschreibt ein methodisches Konzept der Unterstiitzung von
Selbsthilfegruppen. Der Ansatz geht davon aus, dass ehemalige Mitglieder
von Selbsthilfegruppen und / oder mit Selbsthilfe vertraute und geschulte Eh-
renamtliche eine besondere, hilfreiche Akzeptanz finden bei den Menschen,
die sich in einer Selbsthilfegruppe engagieren (méchten). Der Impuls dazu
kam urspriinglich aus Dédnemark. Dort sind In-Gang-Setzer , Stiitzen fiir neue
Selbsthilfegruppen”, sie ,halfen bei praktischen Fragen beim Start einer
Gruppe und brachten die Teilnehmer dazu, miteinander zu reden und sich ver-
traut zu fiihlen. Danach zog sich der In-Gang-Setzer zuriick” (Gamst 1991). Der
Paritdtische Nordrhein-Westfalen hat seit 2005 die ldee weiterentwickelt und
mit groRem Erfolg umgesetzt.

In-Gang-Setzer sind ehrenamtliche Mitarbeiter/innen der Selbsthilfekontakt-
stellen. Sie stehen zeitlich begrenzt den Selbsthilfegruppen (zumeist in der
Startphase) zur Seite. Dabei unterstiitzen sie die Teilnehmer/innen beim Aus-
tausch, erleichtern ihnen, sich vertraut zu machen und achten auf giinstige
Rahmenbedingungen fiir ein gelingendes Miteinander. An dem themenbezo-
genen Austausch der Gruppe beteiligen sich In-Gang-Setzer ausdriicklich
nicht! Dies ist der wesentliche Unterschied einer In-Gang-Setzung gegeniiber
Modellen wie Peer-Beratung oder Peer-to-Peer-Counselling. Peer-Berater/in-
nen sind durch eigenes Erleben zu Expert/innen geworden. Bei den Peer-Mo-
dellen geht es um die gegenseitige Beratung von Personen mit vergleichbaren
Erfahrungen. Berater und zu Beratende sind gleich betroffen, nur deren Kom-
petenz bei der Problembewiltigung ist — noch — verschieden. Ahnlich ist das
auch beim ,Paten-Modell”, das vielerorts in der Selbsthilfe praktiziert wird.
Hier begleiten Personen, die bereits in der Selbsthilfe aktiv sind (oft Leiter/in
einer Gruppe), den Start einer neuen Gruppe. Das lauft in der Anfangsphase
zumeist ganz gut. Nicht selten aber zerféllt die Gruppe schnell wieder, wenn
der Starthelfer sich zuriickzieht (Selbsthilfeorganisationen sehen immer deut-
licher die Schwachstellen dieser Vorgehensweise und schauen, ob In-Gang-
Setzung auch fiir sie hilfreich sein kann). Die gemeinsame Betroffenheit wird
bei einer In-Gang-Setzung ganz bewusst vermieden. Der In-Gang-Setzer hat
keinen engeren personlichen Bezug zum Thema der Gruppe. Die inhaltliche
Abstinenz der In-Gang-Setzer ermdglicht die angestrebte ,hilfreiche Distanz”.
Zu viel Ndhe aufgrund eigener Betroffenheit macht zum einen ,blind” fiir die
Gruppenprozesse und bringt zum anderen den In-Gang-Setzer schnell in die
Rolle eines Gruppenleiters. Eine In-Gang-Setzung muss stattdessen den Bo-
den bereiten fiir eine Gruppe, die nach einer zeitlich begrenzten Begleitung ih-
ren eigenen Weg findet; neue Abhéngigkeiten sind unbedingt zu verhindern.
Bei einer In-Gang-Setzung geht es um Unterstiitzung auf Gebieten, auf denen
den an Selbsthilfe Interessierten (noch) Kenntnisse und Erfahrungen fehlen:
.Wie funktioniert Gruppe?” Es geht nicht um Anleitung dort, wo Kompetenzen
und Ressourcen vorhanden und die Betroffenen , Experten in eigener Sache”
sind. Ziel ist eine Prozessbegleitung, keine Ergebnisbheratung. Und diese Hal-
tung entspricht genau dem Ansatz von Selbsthilfekontaktstellen.

93
Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen (DAG SHG) e.V.:

selbsthilfegruppenjahrbuch 2015. GielRen 2015



Sie libernehmen die Anwerbung, Auswahl und Begleitung der In-Gang-Setzer.
Deren Qualifizierung wird durch die Projektleitung geleistet. AnschlieBend
treffen sich die In-Gang-Setzer regelmaRig mit der Kontaktstelle, um gemein-
sam das eigene Engagement zu reflektieren, Uberlastungen vorzubeugen und
gegebenenfalls Unterstiitzung abzufragen. In-Gang-Setzer arbeiten vollkom-
men ehrenamtlich, lediglich Fahrtkosten werden erstattet. Die Ansprache der
fiir eine In-Gang-Setzung infrage kommenden Selbsthilfegruppe {ibernehmen
die Kontaktstellen. Die Kontaktstelle ist der zentrale Akteur im gesamten Pro-
zess einer In-Gang-Setzung.

Uber 30 Kontaktstellen aus acht Bundeslindern

Die ersten Erfahrungen mit In-Gang-Setzern wurden 2005 gemacht, seit 2007
wird der Ansatz in einem bundesweiten stetig wachsenden Projekt erprobt. Es
wird durchgefiihrt vom Paritdtischen Wohlfahrtsverband Nordrhein-Westfa-
len. Die Projektfinanzierung haben groRtenteils die Betriebskrankenkassen
ibernommen, vorrangig der Dachverband und der Landesverband NORD-
WEST (Greiwe 2006, 2009).

Zurzeit erproben {iber 30 Kontaktstellen aus acht Bundesldandern den Ansatz
(siehe www.in-gang-setzer.de). Manche sind schon seit 2007 dabei (zum Bei-
spiel die Kontaktstellen in Bielefeld, Paderborn, Dresden), andere erst seit
kurzem (die Kontaktstellen in Aachen oder Bad Vilbel). Vertreten sind GroR3-
stadte (Hamburg, Stuttgart, Hannover), Stadte mittlerer GroBe (Osnabriick,
Flensburg, Unna) und landlich geprégte Regionen (Emsland, Lippe, Lauenburg,
Teile von Mecklenburg-Vorpommern). Sehr unterschiedlich sind daher Zuge-
horigkeitsdauer und Rahmenbedingungen der Einrichtungen. Der Aufwand
scheint lohnenswert, in {iber acht Jahren sind lediglich zwei Standorte aus
dem Projekt ausgestiegen. Fiir immer mehr Kontaktstellen ist der Einsatz von
In-Gang-Setzern inzwischen zu einem unverzichtbaren Bestandteil der tdg-
lichen Unterstiitzungsarbeit geworden. Manche Kontaktstelle kam zum Pro-
jekt, weil Kolleg/innen von ihren positiven Erfahrungen berichtet haben. So
waren aus Mecklenburg-Vorpommern zuerst nur zwei Stellen vertreten, in-
zwischen haben sich alle acht Selbsthilfeunterstiitzungsstellen des Landes
dem Projekt angeschlossen.

Im Laufe der Jahre wurden Vorgaben fiir die Auswahl der In-Gang-Setzer, fiir
ihre Schulung und Begleitung sowie fiir den organisatorischen Rahmen ihres
Einsatzes weiterentwickelt (siehe unten). Bisher wurde das Hauptaugenmerk
auf die Griindungsphase von Selbsthilfegruppen gelegt. Die Erweiterung des
Ansatzes als Hilfe auch fiir bereits aktive Gruppen (,Wieder-In-Gang-Set-
zung”) wird aktuell erprobt. Immer mehr Bedeutung kommt auch der Griin-
dung von Gruppen zu, wenn kein/e Initiator/in vorhanden ist, aber offensicht-
lich Bedarf nach einer Gruppe besteht.

Kurz zu den Rahmenbedingungen des Projektes: Fiir die Projektleitung (An-
dreas Greiwe) und der Mitarbeiterin (Karin Marciniak) stehen Stundenkontin-
gente zur Verfiigung, unterstiitzt durch zwei Mitarbeiterinnen von Kontaktstel-
len, die von Anfang an am Projekt beteiligt waren (Anne Behnen, Renate Linn)
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und viele Schulungen durchfiihren. Fiir den Austausch und die kollegiale
Unterstiitzung der Kontaktstellen werden bundesweite und regionale Treffen
durchgefiihrt. Die In-Gang-Setzer treffen sich etwa alle zwei Monate mit der
ortlichen Kontaktstelle, gelegentlich auch mit In-Gang-Setzern benachbarter
Stellen. Auf der Homepage www.in-gang-setzer.de gibt es interne Bereiche
sowohl fiir die Kontaktstellen wie fiir die aktiven In-Gang-Setzer. Informatio-
nen vermitteln zudem das Handbuch und ein Film (siehe Anmerkungen).

Das Engagement der Kontaktstellen und In-Gang-Setzer
beeindruckt

Die beteiligten Kontaktstellen und aktiven In-Gang-Setzer haben allein im Zeit-
raum 2008 bis 2013 {iber 500 In-Gang-Setzungen auf den Weg gebracht. Insge-
samt 74 Prozent der In-Gang-Setzungen waren ein halbes Jahr nach Ab-
schluss der Begleitung als selbstédndige Selbsthilfegruppen aktiv und in die
Gruppenkartei der Kontaktstelle aufgenommen. Voraussetzung fiir diesen Er-
folg sind neben einer kontinuierlichen Begleitung durch die Kontaktstelle die
gezielte Auswahl der In-Gang-Setzer und ihre passgenaue Schulung.

Wer kann In-Gang-Setzer werden ...

Grundsétzlich kénnen Menschen mit ganz unterschiedlichen Vorerfahrungen
In-Gang-Setzer werden, in der Selbsthilfe engagierte Laien ebenso wie Inter-
essierte mit hilfreichen, zum Beispiel pddagogischen Vorbildungen. Unver-
zichtbar ist die Fahigkeit, sich zuriickzunehmen. Und wer weitgehend positive
Gruppenerfahrungen gemacht hat, entwickelt leichter die Rollensicherheit als
In-Gang-Setzer.

Die beteiligten Kontaktstellen werben Interessierte und wahlen die Schu-
lungsteilnehmer/innen nach vorherigen personlichen Einzelgesprachen aus.
Die Auswahl ist von Kriterien geleitet wie ,,Empathie”, ,Kontaktfreude” und
»Joleranz”. Darum ist die Auswabhl nicht immer leicht zu begriinden. Das hat
vor allem in den ersten Jahren dazu gefiihrt, dass Kontaktstellen auch Inter-
essierte aufgenommen haben, an deren Fahigkeit und Entwicklungspotenzial
sie Zweifel hatten. Selbstverstdndlich wurden diese nicht immer bestétigt.
Einzelne In-Gang-Setzer, die mit Vorbehalt und Vorsicht eingesetzt wurden,
konnten sich als forderliche Starthelfer fiir Gruppen zu besonderen Themen
entpuppen. Allerdings ist das die Ausnahme. Ofter bestitigten sich in der
Schulung oder wéhrend der Praxisphase die skeptischen Eindriicke. Die Pro-
jektleitung und der kollegiale Austausch bei den jahrlichen Fachtagungen ha-
ben die fiir das Projekt zustdndigen Kolleg/innen zunehmend ermutigt, ihrem
personlichen Eindruck zu trauen.

... und wer wird In-Gang-Setzer?

H&ufig genannte Motive fiir das Engagement sind der Wunsch ,sich sozial zu
engagieren”, ,Erfahrung weitergeben”, aber auch ,,den eigenen Horizont zu
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erweitern”. Vier Fiinftel der In-Gang-Setzer waren bereits ehrenamtlich tétig,
tiber die Halfte engagieren sich — meist als Gruppensprecher —in der Selbst-
hilfe, fast die Halfte ist berufstétig, (iber ein Drittel sind Rentner, zwei Drittel
sind Frauen. Und das Projekt zieht vergleichsweise viele Menschen mittleren
Alters an, so sind vier Fiinftel im Alter von 31 bis 65 Jahren.

In-Gang-Setzer lernen ihre Aufgaben und Rolle am Modell

Die Schulung vermittelt Kenntnisse tiber Selbsthilfegruppen und ihre Arbeits-
weisen, die Entwicklung von Gruppen, Methoden zur Gruppenarbeit wie zum
Beispiel das ,Blitzlicht” und Gespréachsempfehlungen aus der TZI (Themen-
zentrierte Interaktion nach Ruth Cohn) sowie das Modell der ,Kollegialen Be-
ratung” als Vorbereitung auf die spéteren Austauschtreffen mit der Kontakt-
stelle. Die 32-stiindige Qualifizierung wird an drei bis sechs Terminen durch-
gefiihrt, an denen sich die Teilnehmenden selbst allmahlich zu einer Gruppe
verbinden und die typischen Phasen der Fremdheit, Orientierung, Vertrautheit
und Differenzierung durchlaufen.

Diese beiden Ebenen, zum einen die Wissensvermittlung zum Thema Gruppe
und zum anderen das Erleben von Gruppe, werden in der Schulung fiir die Ver-
mittlung der Aufgaben und Rolle als In-Gang-Setzer genutzt. Die Dozentinnen
geben Impulse dazu, sich das Erleben in der Schulungsgruppe bewusst zu ma-
chen, zum Beispiel indem sie danach fragen, in welcher Gruppenphase sich
die Schulungsgruppe wohl gerade befindet. Das bewusste Erleben in der
Gruppenentwicklung kénnen die In-Gang-Setzer spater zum Verstehen der
Prozesse in der Selbsthilfegruppe nutzen. Auch die groe Heterogenitét der
Kompetenzen der Schulungsteilnehmer/innen stellt nicht nur eine Herausfor-
derung dar, sondern auch einen Lerngewinn fiir die Gruppe. Die Teilnehmen-
den kénnen durch die Dozentinnen und voneinander erfahren, wie Menschen
mit ganz unterschiedlichen Voraussetzungen, Eigenschaften und Verhaltens-
weisen durch unbedingte Akzeptanz und Wertschétzung integriert werden.
Diese positive Erfahrung starkt das optimistische Zutrauen, dass auch die
Selbsthilfeinteressierten in den begleiteten Gruppen {iber ihre Verschieden-
heit hinweg Gemeinsamkeiten finden kénnen.

Die Riickmeldungen zu den evaluierten Schulungen bestéatigen diesen Ansatz.
Nahezu alle Schulungsteilnehmer/innen haben die Atmosphare in der Schu-
lung als ,,sehr gut” erlebt, iiber 90 Prozent bewerten den ,Lerngewinn” und
die ,Kompetenz der Referent/innen” als ,sehr gut / gut”. Oft sagen In-Gang-
Setzer am Ende der Schulung , Wir sind eine echte Gruppe geworden!” Ent-
sprechend hoch wird auch der ,persdnliche Gewinn” angegeben. Viele In-
Gang-Setzer, die aus der Selbsthilfe kommen, berichten, dass ihre eigene
Gruppe ,wieder viel lebendiger ins Gesprach gekommen” sei, nachdem sie
Anregungen aus der Schulung bei ihren Gruppentreffen eingebracht haben.
Bis 2013 waren circa 200 Geschulte als In-Gang-Setzer aktiv. Nicht alle Schu-
lungsteilnehmer/innen konnten ihr Engagement aufnehmen oder aufrechter-
halten, teils aus gesundheitlichen Griinden, teils wegen familidrer oder beruf-
licher Verdnderungen, oder eben weil das Zutrauen in ihre Kompetenz fehlte.
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Mehrheitlich kénnen die Teilnehmenden allerdings ihre mitgebrachten Fahig-
keiten so weiterentwickeln, dass sie angemessen je nach Situation in einer
Gruppe forderliche Impulse geben oder sich zuriicknehmen kdnnen, damit die
Gruppe selbst laufen lernt. Auch hierfiir bietet das Curriculum durch den
Wechsel von Methoden ein Modell, in dem die Dozent/innen Inputs in die
Gruppe geben und sich umso mehr zuriicknehmen, je eigenstédndiger die
Schulungsteilnehmer/innen damit arbeiten. Langjéhrig erfahrene In-Gang-
Setzer haben ein klares Rollenversténdnis entwickelt: , Ich habe als In-Gang-
Setzer gelernt, dass ich im Hintergrund wichtig bin, und die Gruppe im Vorder-
grund.” Sie empfinden ihr Engagement als ,,groRe Bereicherung”.

Kontaktstellen als zentrale Akteure

Die In-Gang-Setzer geben in der Regel nach den begleiteten Gruppentreffen
kurze Riickmeldungen an die Kontaktstelle, bei Bedarf berét sie die Kontakt-
stelle ausfiihrlich. Dariiber hinaus 1ddt die Kontaktstelle circa alle zwei Mo-
nate zu Austauschtreffen ein, bei denen die Reflexion der praktischen Erfah-
rungen in der Gruppenbegleitung im Mittelpunkt steht. Die In-Gang-Setzer
kdnnen sich durch Fallbesprechungen entlasten und gleichzeitig Anregungen
fiir neue Umgangsweisen mit dhnlichen Situationen erhalten. Die anderen In-
Gang-Setzer kdnnen quasi als Trittbrettfahrer mitlernen. Gelegentlich sind
Weiterbildungen als , Auffrischung” oder themenbezogene Erweiterung des
Gelernten sinnvoll.

Fiir manche Kontaktstelle ist es nicht immer leicht, In-Gang-Setzer ausrei-
chend einzusetzen. Um die In-Gang-Setzer darin zu unterstiitzen, thematisch
abstinent zu bleiben, werden sie nicht zu einem Thema eingesetzt, von dem
sie selbst betroffen sind. Kontaktstellen brauchen darum einen ausreichend
groBen Pool an In-Gang-Setzern mit unterschiedlichem Erfahrungshinter-
grund, um bei méglichst vielen Neugriindungen diese Unterstiitzungsform an-
bieten zu kénnen. Und natiirlich griinden sich auch weiterhin viele Gruppen
weitgehend eigensténdig. Bei einer durchschnittlichen Begleitungsdauer von
knapp drei Monaten und weniger als vier Gruppentreffen (siehe unten) sind
meist nur wenige In-Gang-Setzer aktiv. Einige Kontaktstellen nutzen diesen
Spielraum, um (mehr) Gruppen zu haufig nachgefragten Themen auch ohne
Initiator/in auf den Weg zu bringen.

Manche Kontaktstellen sind mit dem Ansatz auch noch nicht ausreichend ver-
traut. Hier fehlt es noch an Zutrauen in die Féhigkeit der In-Gang-Setzer und in
die Selbsthilfepotenziale der Gruppenteilnehmer/innen.

507 In-Gang-Setzungen — eine Zwischenbilanz

In den Jahren 2008 bis 2013 wurden 507 Gruppengriindungen durch In-Gang-
Setzer unterstiitzt, von A wie ,Abschied vom Kinderwunsch” bis Z wie
LZwangsstorungen”. Hierfiir wurden 1.870 Treffen von (neuen) Selbsthilfe-
gruppen begleitet. Das ist ein beachtliches Ergebnis, wenn man bedenkt, dass
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das Projekt zundchst mit nur acht Kontaktstellen gestartet ist und erst nach
und nach weitere Standorte hinzukamen.

507 In-Gang-Setzungen im Zeitraum 2008 bis 2013

Jahr 2008 | 2009 | 2010 | 2011 | 2012 | 2013
Summe 77 76 84 74 87 109
aktiv beteiligte Kontaktstellen 9 18 20 18 18 27

Betrachtet man den gesamten Zeitraum, so hat jede beteiligte Kontaktstelle im
Durchschnitt circa 25 In-Gang-Setzungen im Gesamtzeitraum auf den Weg
gebracht. Die Spanne pro Jahr reicht von ein bis zwdlf In-Gang-Setzungen an
den einzelnen Standorten.

Nicht allein die Zahl der In-Gang-Setzungen im Laufe der bisherigen Projekt-
aktivitdten gibt Aufschluss tber die Nachhaltigkeit der GesamtmaRnahme.

Dauer, Haufigkeit, Nachhaltigkeit > D/ %
von In-Gang-Setzungen

Durchgefiihrte In-Gang-Setzungen 507

Dauer der In-Gang-Setzung (Monate) @27
Anzahl begleitete Gruppentreffen 1.870 3,7
(Ende 2013) In-Gang-Setzung ist

° abgeschlossen 381 75 %
° noch im Gange 126 25 %
(wenn abgeschlossen) In-Gang-Setzung

° war erfolgreich 282 74 %

(Erlauterung siehe im Text)

° war nicht erfolgreich 99 26 %

Daher wurden auch die Dauer der In-Gang-Setzungen und die Anzahl der be-
gleiteten Gruppentreffen dokumentiert.

Die Anzahl der begleiteten Gruppentreffen liegt mit knapp vier Treffen je
Selbsthilfegruppe vergleichsweise niedrig. Urspriinglich wurde von sechs bis
acht begleiteten Treffen ausgegangen. Da sich die In-Gang-Setzer mehrheit-
lich sobald wie madglich aus der Gruppe herausziehen, ist die Gefahr gering,
dass die Gruppe in eine Abhéngigkeit vom In-Gang-Setzer gerat.

74 Prozent der In-Gang-Setzungen waren erfolgreich, das heil3t sie miindeten
in eine Selbsthilfegruppe, die sich noch nach sechs Monaten nach Ende der
In-Gang-Setzer-Begleitung selbstédndig weiter traf und in die Gruppenkartei
der Kontaktstelle aufgenommen wurde.

Die 507 In-Gang-Setzungen weisen mit iber 200 Gruppenthemen eine dhnlich
breite Vielfalt auf wie Gruppengriindungen ohne Unterstiitzung durch In-
Gang-Setzer. Die Zuordnung der einzelnen Themen der In-Gang-Setzungen zu
den vier Gibergeordneten Themenbereichen der Selbsthilfe zeigen, dass fast
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In-Gang-Setzungen
nach Themenbereich
18% (92) (N=507 / 2008 - 2013)

1 Chronische Erkrankungen /
5% (28) Behinderungen

M Verhaltens- und psychische
Stérungen / Erkrankungen

Abhangigkeitserkrankungen /
Sucht

Lebensbewaltigungsthemen
(sozial, familiar, individuell)

die Hélfte der Selbsthilfegruppen zu psychischen Themen in Gang gesetzt
wurde.

Eine differenzierte Verteilung der In-Gang-Setzungen nach dem Themenkata-
log der gesetzlichen Krankenkassen zeigt ein ahnliches Bild mit einer Haufung
von In-Gang-Setzungen zum Thema , Depressionen”. Ob und inwieweit es ei-
nen signifikanten Unterschied der Themenhé&ufigkeit zu Gruppengriindungen
ohne In-Gang-Setzer gibt, kinnen wir nicht sicher sagen. Der Vergleich mit ei-
nem Sample an 220 Gruppengriindungen an anderen Standorten ohne In-
Gang-Setzer im Zeitraum 2008 bis 2012 zeigt keine auffallenden Unterschiede
in der Haufigkeitsverteilung der Gruppenthemen.

Auffallend ist ein anderes Ergebnis, ndmlich der vergleichsweise hohe Anteil
an In-Gang-Setzungen von Angehorigengruppen. Zwar sind 86 Prozent der
Gruppen fiir Betroffene oder fiir Betroffene und Angehdrige. Aber der Anteil
der Gruppen, die sich explizit ausschlieBlich an Angehorige wenden, ist mit 14
Prozent eineinhalb Mal so groR8 wie in dem genannten Vergleichssample der
Griindungen ohne In-Gang-Setzer. Der Anteil der Gruppen fiir Pflegende An-
gehorige / Angehorige von demenziell Betroffenen ist bei den In-Gang-Set-
zungen sogar mehr als doppelt so hoch wie in der Vergleichsgruppe.
Pflegende Angehdrige befinden sich in einer hoch belasteten Situation, sie in-
itiieren selten Gruppen. Gleichzeitig gibt es einen wachsenden Bedarf an Aus-
tausch mit gleichbetroffenen Angehdrigen. Mithilfe von In-Gang-Setzern ist
es fiir die Kontaktstellen offenbar leichter geworden, Gruppen auf den Weg zu
bringen, auch wenn kein/e Initiator/in vorhanden, ein besonderer Bedarf aber
sehr wohl deutlich ist. Hier erweist sich die Methode In-Gang-Setzung als ein
flexibel einsetzbares ,Instrument” der Selbsthilfeaktivierung.

In-Gang-Setzer auch fiir bestehende Gruppen?

Bisher hatte die Methode in erster Linie die Griindung von neuen Gruppen im
Fokus. Es stellt sich zunehmend die Frage, ob auch fiir bestehende Gruppen
das Konzept hilfreich sein kann. Die Situation vieler Selbsthilfegruppen ist von
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groBen Herausforderungen geprégt (Mitgliederschwund, vielerorts nachlas-
sende Gruppenaktivitaten, anstehender Generationenwechsel). Es ist ein
Schwerpunkt der aktuellen Projektaktivitdten, eine entsprechende Kompe-
tenzerweiterung bei den In-Gang-Setzern und den Kontaktstellen zu entwi-
ckeln. Vorerst wird das von einigen wenigen, mit dem Ansatz vertrauten Kon-
taktstellen erprobt. Ziel ist es, die In-Gang-Setzer in der Lage zu versetzen,
(neben neuen nun auch) bestehende Selbsthilfegruppen zu unterstiitzen. Es
geht um eine zeitlich befristete Begleitung zur Aktivierung und Stabilisierung
des Gruppenlebens. Dafiir miissen zusatzliche methodische Vorgaben entwi-
ckelt werden. Speziell mit Blick auf diese Konzepterweiterung wird erortert:
—Wann ist eine In-Gang-Setzung die angemessene Hilfe fiir eine Gruppe?
— Bei welchen Anliegen / Problemen kdnnen In-Gang-Setzer aktiv werden?
—Welcher Rahmen, welche Methoden sind fiir die Begleitung der Gruppen er-
forderlich?
—Welche In-Gang-Setzer sind fiir die Aufgabe geeignet?
—Was bedeutet das fiir die Kooperation mit Selbsthilfeorganisationen und fiir
die Offentlichkeitsarbeit der Kontaktstellen?

Ausblick

Die Tragfahigkeit und Wirksamkeit der Methode In-Gang-Setzung hat sich
nach mehrjdhrigem Projektverlauf erwiesen. Dies zeigen die iiber 500 doku-
mentierten In-Gang-Setzungen, deren Themenvielfalt und Nachhaltigkeit. Die
Kontaktstellen konnten die Zahl der Gruppengriindungen deutlich erhéhen.
Der Einsatz von In-Gang-Setzern fiihrt zu einer qualitativen und quantitativen
Erweiterung des Angebots- und Tétigkeitsprofils der Kontaktstellen und trégt
maRgeblich bei zu einer intensivierten, systematischen Selbsthilfeaktivierung
und -befdhigung.

Das Projekt muss und will auch weiterhin ein offenes, lernendes System blei-
ben, welches die Rahmenbedingungen und Erfahrungen der beteiligten Ein-
richtungen aufnimmt und sich dadurch stdndig weiterentwickelt. Diese Hal-
tung gibt eine chinesische Weisheit wieder, die das Motto des Projektes ist:
~Wenn der Wind des Wandels weht, bauen die einen Mauern, andere Wind-
miihlen.”

Anmerkungen

Kontakt und Informationen: www.in-gang-setzer.de, dort auch das Handbuch (90 S., 2011) als
Download.

Der Film ,,In-Gang-Setzer — Selbsthilfegruppen anstoen” (23 Min.) stellt eine Schulung vor. Der
Film kann kostenfrei — solange Vorrat reicht — per E-Mail angefordert werden:
in-gang-setzer@paritaet-nrw.org.
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Irena Tezak, Sonja Stipanitz

Das Projekt Selbsthilfe und Apotheken - Kompetenz
zeigen - Selbsthilfe einbinden

Die bayernweite Netzwerkeinrichtung SeKo, Selbsthilfekoordination Bayern,
versteht sich unter anderem als innovative, Kooperationen zwischen der
Selbsthilfe und professionellen Anbieter/innen aus dem Gesundheitshereich
initiierende Stelle, die dazu anregt Neues auszuprobieren und bei Erfolg mog-
lichst dauerhaft zu etablieren. Seit {iber zehn Jahren geschieht dies unter an-
derem durch unterschiedliche Projekte. Ideen hierzu kamen und kommen aus
dem ganzen Bundesgebiet, so auch 2008, als SeKo Partnerin in einem Bundes-
projekt zum Thema , Selbsthilfefreundliche Arztpraxis” wurde. In diesem Pro-
jekt ging es darum, Selbsthilfe als Option neben Medikamenten, Therapien
oder Kliniken in das Bewusstsein niedergelassener Arzt/innen zu bringen. Ziel
des Projektes war, dass Arztinnen und Arzte die Selbsthilfe ,automatisch’ mit-
denken, sprich: sie miissen zundchst von der Idee wissen und dann von der
Wirksamkeit iberzeugt werden. Grundsétzliches Ziel war auch, Begegnungen
auf Augenhdhe mdglich zu machen, erlernte Kompetenz der Mediziner/innen
und Erfahrungskompetenz der Selbsthilfe miteinander zu verbinden. Es wurde
ein Fortbildungsangebot speziell fiir niedergelassene Arzt/innen entwickelt.
Hauptaugenmerk war, dass Arztinnen und Arzte auch als Menschen ange-
sprochen werden sollten und wenn mdglich persénlicher Kontakt zwischen
ihnen und drtlichen Selbsthilfegruppen hergestellt werden sollte.

Das Konzept dieses Projektes {iberzeugte auch die bayerische Apotheker-
schaft. So entstand die Idee, Ahnliches fiir Apotheken in Bayern anzubieten.
Das eigentliche Projekt ,Selbsthilfe und Apotheken — Kompetenz zeigen —
Selbsthilfe einbinden” startete 2010 und dauerte insgesamt vier Jahre bis
Ende 2013. Finanziert wurde es von der Arbeitsgemeinschaft der Krankenkas-
senverbéande und der bayerischen Apothekerschaft (Kammer und Verband).
In eigens entwickelten Forthildungsveranstaltungen sollten direkte Koopera-
tionen vor Ort auf den Weg gebracht und umgesetzt werden, die Apotheken
gemeinsam mit den Selbsthilfegruppen anbieten kdnnen. Bei der Auswahl der
Veranstaltungsorte wurde Wert darauf gelegt, dass die Verteilung eine Veran-
staltung in der Ndhe jeder Apotheke ermdglichte, deshalb wurden in allen sie-
ben bayerischen Regierungsbezirken insgesamt 20 Veranstaltungen angebo-
ten.

Im Informationsteil der dreistiindigen Veranstaltungen stellten die Selbsthilfe-
gruppen und die Selbsthilfekontaktstelle zunachst ihre Arbeit mit Powerpoint-
prasentationen oder Kurzvortrdgen vor. Die Themen der beteiligten Selbsthil-
fegruppen spiegelten sowohl hinsichtlich der Anzahl (97 Themen gesamt) als
auch der Bandbreite (es wurden sowohl gesundheitliche als auch soziale
Themen vorgestellt) die Vielfalt der regionalen Selbsthilfe wider. In wechseln-
den Kleingruppen wurden danach vor allem der Nutzen von Selbsthilfe und
deren Unterstiitzungsmdoglichkeiten seitens der Apotheken diskutiert.
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Das Ergebnis des Projektes war je nach regionaler Voraussetzung unter-
schiedlich und spiegelt die Méglichkeiten und Wiinsche der regionalen Ko-
operationspartner wieder. So entstanden einige Schaufensterprojekte in ganz
Bayern, die seit dem ersten Entstehen immer weiter liefen und laufen. Auch
heute noch — das ist die Nachhaltigkeit, die wir uns von diesem Projekt ge-
wiinscht hatten. Auch andere inhaltliche Verbindungen bestehen weiterhin.
Es gibt Sprechstunden von Selbsthilfegruppen in Rdumen von Apotheken, re-
gelméRige, gemeinsame Présenz auf Messen, Apotheken stellen ihre Raume
fiir Treffen von Gruppen zur Verfiigung und legen Material zu unterschiedlich-
sten Themen aus.

Urspriinglich sah das Konzept vor, dass eine Selbsthilfekontaktstelle vor Ort
vorhanden sein sollte. Im letzten Projektjahr wurden aber iiber das urspriing-
liche Konzept hinaus zwei groRere Stddte ohne Selbsthilfekontaktstelle aus-
gewahlt, da es vor Ort sowohl einige interessierte Apotheken als auch Selbst-
hilfegruppen gab - hier {ibernahmen angrenzende Selbsthilfekontaktstellen
die Organisation und Moderation. Dies trug u.a. dazu bei, dass es in Bayreuth
mittlerweile verstdrkt Bemiihungen zur Griindung einer Selbsthilfekontakt-
stelle gibt. Die hier ansdssigen Selbsthilfegruppen hatten sich dies schon lan-
ger gewiinscht und dies immer wieder engagiert an die Stadt Bayreuth heran-
getragen.

Evaluation

Bereits wéhrend der Veranstaltungsphase wurde das Projekt durch Fragebd-
gen unter den teilnehmenden Selbsthilfeaktiven, Selbsthilfefachkraften und
Apotheken evaluiert.

Insgesamt nahmen 486 Personen an den 20 Fortbildungen teil, im Durchschnitt
25 Teilnehmer/innen pro Termin. Davon waren 166 Apotheker/innen (34 Pro-
zent), 54 pharmazeutische Angestellte (11 Prozent), 222 Selbsthilfeaktive (45
Prozent) und 44 Mitarbeiter/innen aus den drtlichen Selbsthilfekontaktstellen
(9 Prozent). Den Evaluationshogen fiiliten 158 Apotheker/innen und pharma-
zeutische Angestellte und 169 Selbsthilfevertreter/innen aus. Dies entspricht
einer Riicklaufquote von 74 Prozent.

Das Hauptziel des Projektes wurde erreicht

Fast 60 Prozent der befragten Apotheker/innen bzw. pharmazeutischen Ange-
stellten gaben an, vor dem Projekt keinen Kontakt zu Selbsthilfegruppen ge-
habt zu haben. Umgekehrt gaben 46 Prozent aller befragten Selbsthilfevertre-
ter/innen an, vor dem Projekt als Selbsthilfegruppe noch keinen Kontakt zu
Apotheker/innen gehabt zu haben. Als ein guter Grund fiir die Teilnahme
wurde denn auch sowohl von den Apotheken als auch den Selbsthilfegruppen
wiederholt das allgemeine Interesse am Thema Selbsthilfe und der Wunsch
nach Kontaktaufnahme sowie Kooperation mit den Selbsthilfegruppen res-
pektive das Bediirfnis nach Kontakt- und Kooperationsmdglichkeiten mit Apo-
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thekern/innen genannt. 90 Prozent der Apotheken gaben an, dass sie neue In-
formationen zum Thema Selbsthilfe gewinnen konnten.

Damit konnte ein wichtiges Ziel unseres Projektes, némlich neue Kontakte zu
kniipfen, erfiillt werden. Als besonders hilfreich stellte sich hierbei die Grol3e
der Veranstaltungen heraus, die den persdnlichen Austausch mdglich ma-
chen sollte (25 Teilnehmer/innen). 81 Prozent der Selbsthilfevertreter/innen
und 81 Prozent der Apothekenteams empfanden die Teilnehmerzahl als ange-
messen.

Inhaltliche Bewertung der Veranstaltungen

Bei allen Teilnehmer/innen sind die Veranstaltungen auf positive Resonanz
gestolRen. 97 Prozent aller Befragten gefielen die Fortbildungen sehr gut oder
gut, ebenso viele wiirden die Veranstaltungen weiterempfehlen.

Auf die Frage, was den Teilnehmenden besonders gut gefallen hat, wurden
das Kennenlernen des jeweils Anderen, der Austausch im Gesprach und die
gute Atmosphdre am haufigsten genannt. Als sehr interessant wurde der Ein-
blick in die Téatigkeit des jeweils Anderen bewertet. Aber auch gegenseitige
Offenheit, Achtung und Verstehen wurde als sehr positiv gesehen und als un-
kompliziertes Miteinander bezeichnet.

Beide Seiten nannten als positiv: gute praxisbezogene Ergebnisse, konkrete
praktische Ideen, neue Aspekte und definitive Absprachen von Kooperations-
mdglichkeiten.

Den befragten Apothekenteams gefielen die Vorstellung, das Kennenlernen
der einzelnen Selbsthilfegruppen und deren Arbeitsweisen und die Ubersicht
tiber die Selbsthilfelandschaft in der Region besonders gut. Die Selbsthilfe-
vertreter/innen empfanden das Interesse und die Unterstiitzungsbereitschaft
der Apothekenteams als sehr positiv.

Nutzen der Zusammenarbeit und zuséatzliche Anregungen
zur Durchfiihrung

96 Prozent der befragten Teilnehmer/innen waren der Auffassung, dass Ver-
anstaltungen wie in unserem Projekt die Zusammenarbeit zwischen Apothe-
ken und der Selbsthilfe verbessern konnen. Gefehlt habe vor allen Dingen Zeit,
besonders fiir noch mehr persénliche Gespréche und zur Vertiefung der vor-
angegangenen Inhalte bzw. um konkreter zu den Umsetzungsmadglichkeiten zu
kommen. Dies kann jedoch auch in weiteren Treffen vorangebracht werden,
die aulBerhalb der Veranstaltung stattfinden konnten —in einigen Regionen ge-
schah dies bereits (auch dies ein Zeichen der Nachhaltigkeit der Veranstal-
tungsreihe). Mehrere Apothekenteams hétten gerne noch einen tieferen Ein-
blick in die Arbeitsweise einzelner Gruppen gehabt und noch mehr verschie-
dene Selbsthilfegruppen kennengelernt. Einige Selbsthilfevertreter/innen reg-
ten an, eine Liste aller selbsthilfefreundlichen Apotheken fiir ihre Landkreise
zu erstellen. Gewiinscht wurden weitere gemeinsame Veranstaltungen, um
Ergebnisse, Fortschritte und auch Fehlschlédge zu erértern.
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Im Jahr nach dem Projektende (2014) wurden deshalb noch zwei Ideenwerk-
statten (Nord und Siid) angeboten, die sich speziell mit der weiteren nachhal-
tigen Vernetzung beschéftigten. In Miinchen und in Niirnberg kamen Apothe-
ker/innen und Mitarbeiter/innen von Selbsthilfekontaktstellen zusammen.
Thema war die Rolle der Kontaktstellen als Netzwerkeinrichtungen und Ver-
mittlungsstellen zu Selbsthilfegruppen in ihren Regionen.

Fazit

Wir waren zu Projektbeginn davon ausgegangen, dass viele Apotheker/innen
noch nicht mit Selbsthilfegruppen zusammenarbeiten, was sich auch besta-
tigte. Das Projekt sollte die Zusammenarbeit verbessern und Apothekenper-
sonal iiber Selbsthilfe informieren und fiir Selbsthilfe interessieren. Diese Er-
wartung wurde durch das Projekt erfiillt. Selbsthilfevertreter/innen, Selbsthil-
fekontaktstellen und Apothekenmitarbeiter/innen lernten sich durch die Ver-
anstaltungen auf regionaler Ebene besser kennen und entwickelten Ideen fiir
eine lokale Zusammenarbeit. Viele konkrete Projekte wurden auf den Weg ge-
bracht. Die Kooperationsergebnisse zwischen Apotheken und Selbsthilfe sind
nachhaltig und der Gedanke der Selbsthilfe wird {iber den Projektzeitraum
hinaus weiter getragen. Es gibt zahlreiche Verbindungen, die durch dieses
Projekt entstanden sind und auch nach dem offiziellen Projektende mit Leben
gefiillt werden.

Das Projekt kann durch das erstellte Konzept leicht von anderen interessier-
ten Bundeslédndern (ibernommen und durchgefiihrt werden. Das Konzept um-
fasst die Fortbildungsinhalte einschlieBlich einer Power Point Prasentation,
die Leitfaden fiir die Selbsthilfekontaktstellen und Selbsthilfegruppen, das Ein-
ladungsschreiben fiir die Apothekenteams und die Evaluationshdgen fiir die
Selbsthilfekontaktstellen, Selbsthilfegruppen und Apothekenmitarbeiter/in-
nen. Voraussetzung fiir eine erfolgreiche Umsetzung sind gute ortliche Struk-
turen und zentrale Ansprechpartner/innen sowohl auf der Seite der Apothe-
ken als auch der Seite der Selbsthilfe, die das Heft organisatorisch und inhalt-
lich in die Hand nehmen. Dariiber hinaus erfordern die gemeinsame Planung,
die Aufteilung der entsprechenden Arbeitsfelder und die Durchfiihrung der
Veranstaltungen ausreichende Ressourcen an Zeit und auch an Geldmitteln.
Die Verantwortlichen brauchen ein gehdriges MaR an Enthusiasmus und
Stehvermdgen. Kooperationen miissen sich entwickeln und nicht alles funk-
tioniert gleich zu Beginn reibungslos.

Irena Tezak, Sozialpddagogin, ist stellvertretende Geschaftsfiihrerin der Selbsthilfekoordination
(SeKo) Bayern und dort verantwortlich insbesondere fiir die Arbeitsschwerpunkte Zusammenar-
beit mit Professionellen aus dem Gesundheitsbereich und besondere Projekte. Sonja Stipanitz ar-
beitet als selbstdndige Apothekerin und engagiert sich als Delegierte und Referentin der Bayeri-
schen Landesapothekerkammer sowie als Landesbeauftragte fiir Selbsthilfegruppen des BAV
(Bayerischer Apothekerverband).
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Anne Kaiser

Selbsthilfe-Vertretung in Kommunalen Gesundheits-
konferenzen in Nordrhein-Westfalen — eine Beteili-
gung mit Erfolgen und Hindernissen

Kommunale Gesundheitskonferenzen in NRW

Seit dem 01.01.1998 sieht das Landesrecht in NRW vor, dass Rate oder Kreis-
tage eine Kommunale Gesundheitskonferenz (KGK) einberufen. Diese hat die
Aufgabe, Fragen der gesundheitlichen Versorgung auf ortlicher Ebene zu be-
raten. Das kann z.B. beinhalten, Versorgungsliicken aufzudecken und Lésun-
gen zu entwickeln, bestehende Gesundheitsleistungen zu koordinieren und
bei Bedarf Empfehlungen oder Stellungnahmen abzugeben. Diese werden im
Rahmen der Gesundheitsherichterstattung dem Rat oder dem Kreistag zuge-
leitet. Mitglieder der KGK kommen aus der Gesundheitsforderung und -ver-
sorgung, der Politik, der Selbsthilfe und dem Patientinnenschutz.

Soweit die gesetzlich geregelte Grundlage. Wie steht es um die Umsetzung
vor Ort? Bereits 2004 beschrieb Christa Steinhoff-Kemper von der Selbsthilfe-
Kontaktstelle Bielefeld im Selbsthilfegruppen-Jahrbuch ihre Erfahrungen mit
der Einbindung der Selbsthilfe in die KGK mit dem vielsagenden Titel , Etwas
Besseres als die Kommunale Gesundheitskonferenz haben wir derzeit nicht™".
Sie hob hervor, dass mit der Beteiligung an der KGK die Selbsthilfe erstmals
ein eigenes Stimmrecht in einem kommunalen Gremium hat, das es zu nutzen
gilt. Allerdings erlebte sie die Position der Selbsthilfe im Reigen der anderen
Akteure als schwierig: Die Selbsthilfe steht fiir Erfahrungswissen, sie arbeitet
praxisnah und unbiirokratisch und verfiigt (iber wenig Ressourcen. Mit die-
sem Hintergrund tritt sie zwei Partnern gegeniiber — einerseits professionel-
len Anbietern mit viel Erfahrung in Gremienarbeit und mit hohen personellen
Ressourcen und andererseits Politik und 6ffentlichem Gesundheitsdienst, die
eher moderierend und beobachtend agieren. In diesen ersten Jahren war der
Einfluss der KGK gering; relevante Regelungen fiir die gesundheitliche Versor-
gung wurden iiberwiegend andernorts und ohne ihre Mitwirkung entschie-
den.

Im Selbsthilfegruppenjahrbuch 2006 steuerte Karin Marciniak, ebenfalls von
der Selbsthilfe-Kontaktstelle Bielefeld, einen weiteren Blickwinkel bei. Sie be-
schrieb an einem praktischen Beispiel, wie die Erfahrungen von Selbsthilfe-
gruppen systematisch erhoben und mit welchem Ergebnis sie in die KGK ein-
gebracht wurden. Dabei wurden auch Grenzen und Einflussmoglichkeit der
KGK thematisiert.2

10 Jahre nach dem ersten Erfahrungsbericht aus Bielefeld und rund 15 Jahre
nach Einflihrung der KGK wollten wir — die Koordination fiir die Selbsthilfe-
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Unterstiitzung (KOSKON NRW) — in Erfahrung bringen, wie sich die Beteili-
gung der Selbsthilfe in der Praxis landesweit entwickelt hat. Dazu haben wir in
Zusammenarbeit mit den Selbsthilfe-Kontaktstellen eine Befragung durchge-
fiihrt. Die folgenden Ergebnissen stellen zunéchst die Beteiligung grundsétz-
lich vor (wer ist mit welchem Zeitaufwand zu welchem Thema in der KGK en-
gagiert?). AnschlieBend werden die Aussagen zur Position der Selbsthilfe
ausgewertet und Erfolge und Hindernisse dargestellt.

Professionelle Selbsthilfe-Unterstiitzung in NRW

In Nordrhein-Westfalen ist jeder Kreis und jede kreisfreie Stadt mit einer Ein-
richtung zur Selbsthilfe-Unterstiitzung ausgestattet. Den groften Anteil stel-
len die 37 Selbsthilfe-Kontaktstellen, die in NRW durch eine Landesrichtlinie
an eine personelle, technische und raumliche Mindestausstattung gebunden
sind (z.B. mindestens eine Fachkraft- und eine halbe Verwaltungskraftstelle).
Daneben arbeiten in NRW 10 sogenannte Selbsthilfe-Biiros, die lediglich mit
einer halben Fachkraftstelle ausgestattet sind. Den kleinsten Einrichtungstyp,
der in sieben Kreisen / kreisfreien Stadten vorkommt, bezeichnen wir als
Nebenstellen. Das bedeutet, dass eine Selbsthilfe-Kontaktstelle mit mindes-
tens drei offentlichen Sprechstunden pro Woche die Grundaufgaben der
Selbsthilfe-Unterstiitzung in einem benachbarten Kreis bzw. einer Kreisstadt
wahrnimmt.

An der Befragung, iiber die hier berichtet wird, haben insgesamt 27 Einrich-
tungen teilgenommen: 23 Selbsthilfe-Kontaktstellen, drei Selbsthilfe-Biiros
und eine Nebenstelle. Mit dieser Beteiligungsquote liegen uns Aussagen zu
gut der Halfte der 53 Kreise / kreisfreien Stadte in NRW vor. Auf diesen
51%igen Anteil bezieht sich unsere Auswertung. Zur Vereinfachung verwen-
den wir fortan lediglich die Bezeichnung Selbsthilfe-Kontaktstelle als Oberbe-
griff.

Die Beteiligung der Selbsthilfe an der Kommunalen Gesund-
heitskonferenz

Von den insgesamt 27 Regionen, deren Selbsthilfe-Kontaktstellen den Frage-
bogen ausgefiillt haben, ist in 26 Féllen die Selbsthilfe an der KGK beteiligt.

Bei fast allen Riickmeldungen ist die Selbsthilfe an der Kommunalen Gesund-
heitskonferenz beteiligt.

Bislang war von , der Selbsthilfe” die Rede. Wer aber sitzt nun wirklich fiir ,die
Selbsthilfe” in der KGK? Folgendes Diagramm zeigt, wie die Akteure sich ver-
teilen:

Deutlich wird an diesen Zahlen, dass vor Ort oft mehr als ein Akteur aus der
Selbsthilfe an der KGK beteiligt ist. In Prozentzahlen ausgedriickt bestreiten
Selbsthilfe-Kontaktstellen mit 41% und Selbsthilfegruppen mit 39% den L&-
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Wer ist fiir die Selbsthilfe an der Kommunalen
Gesundheitskonferenz beteiligt?

Selbsthilfe-Kontaktstellen

/ Selbsthilfe-Biiros 19
Selbsthilfegruppen 18
Selbsthilfe-Organisationen 5
Andere 4

Mit "Andere" sind drei Arbeitsgemeinschaften fir behinderte
Menschen gemeint sowie eine Gruppe zum Patientenschutz

wenanteil der Selbsthilfebeteiligung an der KGK, wahrend Selbsthilfeorgani-
sationen einen Anteil von 11% und ,, Andere” von 9% wahrnehmen.

Die maligebliche Beteiligung an der Kommunalen Gesundheitskonferenz
wird durch Selbsthilfe-Kontaktstellen und Selbsthilfegruppen erbracht.

Ausgehend von der KGK haben sich vielerorts thematische Unterarbeitsgrup-
pen gebildet. Von den Selbsthilfe-Kontaktstellen, in deren Region die Selbst-
hilfe an der KGK beteiligt ist, gaben fast 2/3 an, dass die Selbsthilfe zusétzlich
in Unterarbeitsgruppen (UA) aktiv ist. Gefragt nach den Themen dieser UA
kommt eine Auflistung von 43 Unterarbeitsgruppen zustande — das bedeutet,
dass die Selbsthilfe vor Ort haufig an drei, aber auch an bis zu sechs UA be-
teiligt ist. Wie stark die regionale Unterschiedlichkeit bei der Aktivitdt von
Unterarbeitsgruppen ist, wird mit einer Aussage deutlich, die beméngelt, dass
es im Laufe von 10 Jahren lediglich eine einzige UA gab. Wéhrend sich die
KGK zwischen ein und vier Mal pro Jahr trifft, schwankt die Haufigkeit der
Treffen der UA zwischen zwei und sechs pro Jahr. Rechnet man die Anzahl der
UA mit der Haufigkeit der jeweiligen Treffen hoch, so wird deutlich, dass die
Mitarbeit mancherorts viel Zeit und Arbeit erfordert.

In fast zwei Drittel der Standorte nimmt die Selbsthilfe {iber die Kommunale
Gesundheitskonferenz hinaus an (meist mehreren) Unterarbeitsgruppen teil.
Das erfordert mancherorts einen hohen zeitlichen und personellen Aufwand.

Bei den Themen ergibt sich inhaltlich eine groBe Vielfalt. Nachfolgend haben
wir die UA, an denen die Selbsthilfe teilnimmt, thematisch und nach Haufigkeit
sortiert. Die Ziffern bezeichnen, wie oft ein Thema in der Befragung genannt
wurde.
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Beteiligung der Selbsthilfe an Unterarbeitsgruppen
der Kommunalen Gesundheitskonferenz 2014

Migration 5
Alter 5
Uberleitungsmanagement 3
Sucht 3
Depression 3
Behinderung / Inklusion 3
Demenz 2
Pflege 2
Psychische Erkrankungen 2
Geschlechtsspezifische Themen

(Frauengesundheit, Mannergesundheit) 2
ADHS 2
Essstorungen 2
Selbsthilfefreundliches Krankenhaus 2
Gesundheitsférderung 2
Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfe 2
Kindheit 1
Krebs 1

Die thematische Palette der Unterarbeitsgruppen ist vielfiltig. Die hdufigsten
Themen sind Migration und Alter

Die Selbsthilfe ist meistens in der Funktion eines Mitglieds in diesen Gremien
tétig, in zwei UA hat sie zusatzlich den Vorsitz inne.

Von den Auswirkungen der Beteiligung — Erfolge und
Ergebnisse

Eindeutig positiv fiel die Einschatzung dazu aus, ob die Selbsthilfe in der KGK
akzeptiert und anerkannt ist: Alle Selbsthilfe-Kontaktstellen antworteten mit
.eherja”. Das spricht fiir die gute Einbindung und Position, die sich die Selbst-
hilfe mittlerweile in den Kommunen und Kreisen erarbeitet hat.

Die Selbsthilfe sieht sich ausnahmslos akzeptiert und anerkannt.

Zu einem ganz anderen Ergebnis fiihrte die Frage, ob die Beteiligung der
Selbsthilfe Auswirkungen auf die Arbeitsergebnisse der KGK hat; ein Parame-
ter, der maBgeblich ist fiir Effizienz und Erfolg des Engagements. Hier zeigte
sich eine beinahe hélftige Aufteilung der Antworten in zwei Lager: 13 Selbst-
hilfe-Kontaktstellen gaben an, dass die Mitarbeit der Selbsthilfe ,,eher mehr”
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Hat die Beteiligung der SH Auswirkungen
auf die Arbeitsergebnisse der KGK / UA?

keine —M8M
Antwort;3;
1%

Auswirkungen hat, wahrend 11 Selbsthilfe-Kontaktstellen ,eher weniger”
Auswirkungen feststellten. Drei Kontaktstellen duBerten sich nicht.

Sehen wir uns zunéchst die positiven Erfahrungen an. Einige Selbsthilfe-Kon-
taktstellen dullerten, dass die Mitarbeit in der KGK , optimal” lauft, die Biir-
gerbeteiligung vor Ort einen hohen Stellenwert besitzt und die Selbsthilfe ak-
zeptierte Partnerin auf Augenhohe ist. Die hohe Anerkennung der Selbsthilfe
findet an einem Standort konkret Ausdruck, indem die ,Starkung der Selbst-
hilfe” als eigensténdiges Ziel in den Gesundheitszielen der betreffenden Kom-
mune verankert wurde. Dariiber hinaus wurde mehrfach angegeben, dass die
Teilnahme an der KGK die Vernetzung mit unterschiedlichen Akteuren fordert
und dazu beitrdgt, dass neben der Sicht professioneller Einrichtungen auch
die von Selbsthilfe und Patientenschaft wahr- und angenommen wird.

Gut die Hélfte der Selbsthilfe-Kontaktstellen sehen durch den Einsatz der
Selbsthilfe konkrete Erfolge.

Folgende Beispiele geben einen Einblick in die Vielfalt der Themen, bei denen

die Beteiligung der Selbsthilfe zu einem guten Ergebnis gefiihrt hat:

—Eine geplante Kampagne fiir Madnner zum Thema Darmkrebs wurde nach
Auswertung der Betroffenen-Zahlen einer Selbsthilfe-Kontaktstelle und ei-
nes Selbsthilfeverbandes um die Zielgruppe der Frauen erweitert.

— Die Zusammenarbeit fiihrte zur Griindung einer tiirkischsprachigen Selbst-
hilfegruppe, anderenorts zur Interkulturellen Offnung der Selbsthilfegruppen
vor Ort.

— Als Mitglieder der Lenkungsgruppe Suchthilfe sind eine Selbsthilfe-Kontakt-
stelle und die Suchtselbsthilfe an allen Planungsprozessen beteiligt, an-
dernorts arbeitet die Selbsthilfe an der Strukturierung der Suchtpravention
mit.

—Die Entwicklung eines Sechs-Punkte-Kataloges ist die Grundlage einer
strukturierten Zusammenarbeit zwischen Selbsthilfe und allen Krankenh&u-
sern vor Ort.
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In einem Kreis fiihrte der Einsatz einer Selbsthilfe-Arbeitsgemeinschaft in der
KGK zu einem ganz besonderen Ergebnis: Durch ihre Anregung kam es zur
Einrichtung einer Selbsthilfe-Kontaktstelle!

Von Hindernissen und Schwierigkeiten

Die bereits beschriebenen Ergebnisse machen jedoch nur die eine Seite der
Medaille aus. Gleichzeitig sagten iiber 40% der Selbsthilfe-Kontaktstellen,
dass sie ,eher weniger” Auswirkungen der Beteiligung der Selbsthilfe an der
KGK sehen. Diese Aussage wirft Fragen auf. Ein erkldrendes Bild ergibt sich,
wenn wir betrachten, wo die Selbsthilfe-Kontaktstellen den Anderungsbedarf
bzw. kiinftige Perspektiven sehen.

Knapp die Hilfte der Selbsthilfe-Kontaktstellen erlebt kaum Auswirkungen
der Beteiligung.

Am haufigsten bezieht sich die Kritik der Selbsthilfe-Kontaktstellen auf die Ar-
beitsweise der KGK. Diese wird z.B. als formales oder passives Gremium ge-
schildert, das wenig Praxisbezug aufweist. Selbsthilfe-Kontaktstellen berich-
ten, dass klare Zielformulierungen fehlen und Arbeitsprozesse zu lang gera-
ten, zum Teil, weil es zu einem Thema zu wenige Sitzungen gibt. An einem Ort
ist die Koordination seit langem nicht besetzt, was dazu fiihrt, dass Arbeits-
gruppen gar nicht oder sehr begrenzt arbeiten; andernorts erscheint die KGK
vom Gesundheitsamt dominiert und fiir Eigeninteressen genutzt. Auch wird
die Arbeit von der Kommune / dem Kreis nicht {iberall unterstiitzt und umge-
setzt.

Bei der Arbeitsweise einiger Kommunaler Gesundheitskonferenzen stehen
Effizienz und Sachorientierung nicht im Vordergrund.

In einem Kreis wurde die KGK nach vierjdhriger Laufzeit eingestellt und in ein
LAnlass- und Zielorientiertes” Gremium umgewandelt. Bei den seither behan-
delten ,Anldssen und Zielen” wurde die Beteiligung der Selbsthilfe nicht fiir
notwendig eingeschétzt. Von der KGK einer GroBstadt wird berichtet, dass die
Arbeit der zahlreichen Akteure so vielgestaltig ist, dass die Selbsthilfe zwar
einen hohen Stellenwert hat, in der Vielfalt der Themen und Akteure aber nur
wenig Einfluss nehmen kann. Anderenorts versucht eine KGK aktuell mithilfe
einer internen Befragung Defizite zu erkennen und ihre Arbeit zu verbessern.

Als weiteres Hindernis erfolgreicher Beteiligung erleben einige Selbsthilfe-
Kontaktstellen das mangelnde Interesse der Selbsthilfegruppen, aber auch
anderer Beteiligter. In diesem Zusammenhang wird auch ein eher passives
Verhalten dieser Akteure erwdhnt. Das zeigt sich daran, dass sie kaum eigene
Ideen einbringen und wenig auf die Gesundheitsplanung einwirken. Ursachen
dafiir sehen Selbsthilfe-Kontaktstellen z.T. darin, dass die eigene Rolle, aber
auch Ziele und Aufgaben innerhalb der KGK oder UA vielfach nicht klar sind.
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Auch fehlendes Fachwissen kann erschwerend wirken. Hier wiederum ist die
oben angesprochene Arbeitsweise der Gremien gefragt sowie gute Einfiih-
rung bzw. Begleitung der Beteiligten. Vor diesem Hintergrund sehen einige
Selbsthilfe-Kontaktstellen die Notwendigkeit, die Vertreterlnnen von Selbst-
hilfegruppen fiir die Gremienarbeit zu schulen. Diese Aufgabe iibernehmen
2.T. die Selbsthilfe-Kontaktstellen, an einem Ort bietet aktuell eine Patienten-
organisation eine Veranstaltung zu diesem Themenkomplex an.

Letztlich hdngt das MaR, in dem sich Selbsthilfe-Kontaktstellen an Gremien
wie der KGK beteiligen kdnnen von den personellen Ressourcen ab — und die
werden in unserer Befragung von einigen Selbsthilfe-Kontaktstellen als zu ge-
ring bewertet.

Perspektiven fiir ein wiinschenswertes Zukunftsszenario

Unsere Befragung endete mit der Frage nach einem wiinschenswerten Zu-

kunftsszenario. Die AuRerungen der Selbsthilfe-Kontaktstellen kénnen in fol-

genden Punkten zusammengefasst werden:

—Bessere Gestaltung der Arbeitsgruppen, mehr Praxisorientierung, mehr
Wertschétzung fiir die spezifische Art und Arbeitsweise der Selbsthilfe

— Kommunale Gesundheitskonferenz als relevantes Gremium ernstnehmen,
Macht und Einfluss des Gremiums nutzen, Unterstiitzung und Umsetzung ih-
rer Arbeit vor Ort

— Aktivierung der Selbsthilfe: Eigene Interessen wahrnehmen, Ideen einbrin-
gen, stérker auf die Gesundheitsplanung einwirken

—Vernetzung von Selbsthilfe und Patientenvertreterinnen, Schulung zu Rolle
und Aufgaben

— Gewinnung von Zielgruppen, jiingere Altersgruppen und Familien mit Mi-
grationshintergrund

—Personelle Ressourcen der Selbsthilfe-Kontaktstellen, gute Gremienarbeit
ist mit der vorhandenen personellen Ausstattung kaum zu leisten, schon gar
nicht von Selbsthilfe-Biiros mit ihrer begrenzten Kapazitat

— Einfluss iiber die Landesebene (auf die Arzteschaft) um die Bedeutung der
Selbsthilfe auch auf drtlicher Ebene zu verdeutlichen

Schlusshemerkungen

Begonnen haben wir mit dem Hinweis auf den Artikel ,Etwas Besseres als die
Kommunale Gesundheitskonferenz haben wir derzeit nicht”. Nun, nach Aus-
wertung unserer Befragung, sehen wir durchaus Verbesserungen. So ist die
Selbsthilfe akzeptiert, wird einbezogen und kann {iber die KGK in vielen Féllen
zufriedenstellende Erfolge erzielen. Als regionales Gremium ist diese eine ge-
eignete Plattform, durch die das Erfahrungswissen der Selbsthilfe — {iber all-
téglich erlebte Probleme des Lebens mit gesundheitlichen Einschrénkungen
und den daraus resultierenden Anderungsbedarfen — in die Versorgungs-
strukturen einflief3t.
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Um allerdings eine wirksame Beteiligung der Selbsthilfe zu gewéahrleisten, be-
darf es mancherorts einer strukturellen Weiterentwicklung der Arbeitsweise
der KGK. Und auch nach auBen hin scheint sich manches Gremium zum Teil
selbst nicht ernst zu nehmen und verpasst die Chance, sich tatkréftig fiir die
Verbesserungen vor Ort einzusetzen.

So positiv die Anerkennung und Einbeziehung der Selbsthilfe ist, so erweist
sich der Zeitaufwand, den Selbsthilfe-Kontaktstellen, aber auch einzelne
Selbsthilfegruppen fiir Gremienbeteiligung bzw. die Schulung / Begleitung der
Selbsthilfegruppen leisten, als hoch.

Um auch kiinftig die Praxisndhe und Alltagserfahrungen in kommunale Gre-
mien einbringen zu kdnnen, muss zwischen Aufwand und Wirkung sorgféltig
abgewogen werden. So bleibt es eine Herausforderung fiir die Selbsthilfe,
Prioritdten zu setzen und zu entscheiden, in welchen Gremien die Mitarbeit
wichtig und erfolgversprechend ist. Mit der knappen Ressource Zeit sollte
sorgféltig umgegangen werden. Zeitliche Griinde sprechen auch — soweit vor
Ort erforderlich — fiir die weitere Verbesserung einer klaren Zielfiihrung und
Effizienz im Rahmen der Strukturen und Arbeitsweisen der Kommunalen Ge-
sundheitskonferenz.

Anmerkungen

1 Christa Steinhoff-Kemper: Etwas Besseres als die Kommunale Gesundheitskonferenz haben wir
derzeit nicht. In: Selbsthilfegruppenjahrbuch 2004, S. 132-135

2 Karin Marciniak: Mitglieder aus den Bielefelder Selbsthilfegruppen fiir Frauen nach Krebs stel-
len ihre Erfahrungen fiir die Kommunale Gesundheitskonferenz zur Verfiigung. In: Selbsthilfe-
gruppenjahrbuch 2006, S. 152-156

Anne Kaiser ist als Diplom-Pé&dagogin seit 2003 bei der Koordination fiir Selbsthilfe-Unterstiitzung
in Nordrhein-Westfalen (KOSKON NRW) tétig. Die Befragung der Selbsthilfe-Kontaktstellen
wurde durch das Ministerium fiir Gesundheit, Emanzipation, Pflege und Alter (MGEPA) NRW an-
gestolRen, um eine Bilanz iiber 15 Jahre Kommunale Gesundheitskonferenzen in Nordrhein-West-
falen ziehen und Perspektiven der weiteren Zusammenarbeit entwickeln zu kdnnen.

113
Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen (DAG SHG) e.V.:

selbsthilfegruppenjahrbuch 2015. GielRen 2015



Lisa Niel3alla, Thekla Pante, Margret Vol3

Kooperationsvereinbarung zwischen Politik und
Selbsthilfe

Ein Praxisbeispiel aus dem Kreis Unna

Einleitung

Mit der Unterzeichnung der Kooperationsvereinbarung zwischen dem Landrat
des Kreises Unna, Michael Makiolla, und dem Sprecherrat der Selbsthilfe-
gruppen des Kreises Unna wurde im Sommer 2014 offiziell besiegelt, dass die
nunmehr 25-jahrige Selbsthilfearbeit im Kreis Unna auf weitere 5 Jahre fest
verankert wird und deren Bestandsschutz fiir diesen Zeitrahmen gesichert ist.
Bevor es zur Unterzeichnung eines Kooperationsvertrages kommen konnte,
mussten jedoch einige Hiirden genommen werden. Die Vereinbarung zwi-
schen den Vertragspartnern wére in dieser Form nicht zustande gekommen,
wenn gewisse Strukturen nicht vorhanden gewesen wéren beziehungsweise
tiberarbeitet wurden. Die Darstellung des Wegs der Selbsthilfebewegung im
Kreis Unna hin zu einem Kooperationsvertrag mit der Politik soll Gegenstand
des folgenden Beitrags sein.

Ein Riickblick — Entstehung der Selbsthilfekonferenz und des
Sprecherrates

Zum besseren Verstdndnis des langjdhrigen Entwicklungsprozesses der
Selbsthilfebewegung im Kreis Unna soll an dieser Stelle mit einer kurzen Ver-
anschaulichung des Griindungsprozesses der Selbsthilfekonferenz sowie des
Sprecherrates im Kreisgebiet begonnen werden.

Im Rahmen der durch das Gesetz iiber den offentlichen Gesundheitsdienst
des Landes Nordrhein-Westfalen (0GDG NRW) festgelegten regelmaRig statt-
findenden Kreisgesundheitskonferenz wurden im Kreis Unna die ersten Ideen
fiir die Implementierung einer Konferenz fiir die Selbsthilfe entwickelt. Die In-
tention der Griindung einer eigenen Konferenz fiir die Selbsthilfe bestand in
dem Wunsch, die infrastrukturellen Gegebenheiten im Kreisgebiet fiir die
Selbsthilfebewegung zu festigen. Dabei wurden besonders der Erhalt beste-
hender Angebote, die effektive Weiterentwicklung des Selbsthilfeangebotes
sowie ein Informationsaustausch ins Zentrum geriickt. Zudem sollte die
Selbsthilfekonferenz unter dem Dach der Kreisgesundheitskonferenz themen-
orientierte Handlungsempfehlungen fiir die Politik entwickeln.

Mit dem Beschluss zur Einrichtung einer Selbsthilfekonferenz im Kreis Unna
im Jahr 2000 wurden strukturelle und organisatorische Rahmenbedingungen
fiir zukiinftige Selbsthilfekonferenzen festgelegt. So wurde beschlossen, dass
die mindestens einmal jahrlich stattfindende Zusammenkunft aus Vertreterin-
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nen und Vertretern der Selbsthilfegruppen ,Selbsthilfekonferenz im Kreis
Unna” genannt wird. Sie ist ein freiwilliger Zusammenschluss aller Selbsthil-
fegruppen, in dessen Rahmen selbsthilferelevante Themen vorgestellt und
diskutiert werden. Die Handlungsempfehlungen werden auf der Basis des Ein-
vernehmens aller Anwesenden getroffen und haben fiir die Beteiligten einen
selbstverpflichtenden Charakter. Auf eine Geschéaftsordnung fiir die Selbsthil-
fekonferenz wurde zum Zeitpunkt der Griindung verzichtet.

Anlésslich der ersten Selbsthilfekonferenz wurden Sprecherinnen / Sprecher
als Vertreterinnen / Vertreter der Interessen der Selbsthilfegruppen im Kreis-
gebiet durch die Anwesenden gewdhlt. Der sogenannte Sprecherrat bestand
dabei aus einer Sprecherin / einem Sprecher und einer Vertreterin / einem
Vertreter der nicht-organisierten Selbsthilfegruppen sowie aus einer Spre-
cherin / einem Sprecher und einer Vertreterin / einem Vertreter der organi-
sierten Selbsthilfegruppen. Vervollstandigt wurde der Sprecherrat durch eine
Mitarbeiterin der Kontakt- und InformationsStelle fiir Selbsthilfegruppen des
Kreises Unna (K.I.S.S.) und eine Mitarbeiterin / einen Mitarbeiter der Koordi-
nierungsstelle fiir Gesundheitsforderung und Gesundheitsplanung des Krei-
ses Unna. Im Rahmen der ersten Wahl des Sprecherrates wurde zudem fest-
gelegt, dass die Vertreterinnen / Vertreter der Selbsthilfegruppen alle zwei
Jahre gewdhlt werden, wohingegen die Vertreterinnen / Vertreter der K.I.S.S.
sowie der Koordinierungsstelle fiir Gesundheitsférderung und Gesundheits-
planung geborene Mitglieder sind.

Die Aufgaben des so entstandenen Sprecherrates umfassten:

1) die Ausrichtung zukiinftiger Selbsthilfekonferenzen (Formulierung der Ta-
gesordnung, Teilnehmerliste, Ergebniszusammenfassung, Moderation)

2) die Weiterleitung von Themen aus der Kreisgesundheitskonferenz an die
Selbsthilfekonferenz

3) die Einbringung der Positionen und Themenvorschldge der Selbsthilfe in die
Kreisgesundheitskonferenz

4) sowie die Weiterleitung der Ergebnisse der Selbsthilfekonferenz an die
K.I.S.S.

Neben den dargestellten Aufgaben im Kreisgebiet wurde zudem vereinbart,
dass der Sprecherrat bei Symposien des Gesunde Stddte-Netzwerkes der
Bundesrepublik Deutschland als Vertretung der Selbsthilfe des Kreises Unna
auftritt.

Zur Unterstiitzung des Sprecherrates bildet die K.I.S.S. die Geschéftsstelle der
Selbsthilfekonferenz. Dabei {ibernehmen die K..S.S.-Mitarbeiterinnen zur
Unterstiitzung folgende Aufgaben:

1) Unterstiitzung der Sprecher/innen bei der Vorbereitung der Konferenzen

2) Versenden von Einladungen

3) Fachliche Beratung der Sprecher/innen

4) Initiierung und Unterstiitzung von kreisweiten Veranstaltungen

5) Fertigen von themenbezogenen Vorlagen fiir Politik und Verwaltung
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6) Von den Sprecher/innen protokollierte Ergebnisse der Selbsthilfekonferenz
iber den Leiter der Geschaftsstelle Kreisgesundheitskonferenz in den vor-
bereitenden Workshop der Kreisgesundheitskonferenz einbringen

7) Beschliisse der Selbsthilfekonferenz auf die Maglichkeit zur Umsetzung im
Rahmen des Produktes' Selbsthilfe priifen

8) Protokollverteilung an die Teilnehmenden der jeweiligen Selbsthilfekonfe-
renz

9) Information im Rahmen der Gesamttreffen tiber den Sachstand der Selbst-
hilfekonferenz.

In den zuriickliegenden Jahren sind Selbsthilfekonferenzen, an die alle

Selbsthilfegruppen im Kreisgebiet Mitglieder entsenden, zu verschiedenen

ibergreifenden Themen veranstaltet worden. Hier eine Auswabhl:

—Eine Region fiir alle: Das Behindertengleichstellungsgesetz und seine Aus-
wirkungen

— Gemeinsam sind wir stark: Vernetzung der Selbsthilfe im Kreis Unna

— Ohne Moos nix los: Wege der Mittelbeschaffung fiir die Selbsthilfe

— Versicherungsschutz im Ehrenamt

— UN-Behindertenrechtskonvention (BRK): ... ein Thema fiir die Selbsthilfe?

Auf Grund der wirtschaftlichen und politischen Situation sowie der Konsoli-
dierungsbemiihungen des Kreises Unna musste das dargestellte Vorgehen in
Bezug auf die Selbsthilfekonferenz und den Sprecherrat jedoch zwischen
2009 und 2011 iiberarbeitet werden. Die dadurch entstandene Strukturveran-
derung der Selbsthilfekonferenz und des Sprecherrates war maBgeblich fiir
die im Jahre 2014 zustande gekommene Kooperationsvereinbarung zwischen
der Politik und der Selbsthilfe.

Strukturveranderung und inhaltliche Weiterentwicklung
seit 2009

Seit 2009 hat sich der Sprecherrat in mehreren Sprecherratssitzungen auf An-

derungen beziiglich der Struktur und Aufgabe des Sprecherrates und der

Selbsthilfekonferenz sowie der Aufgaben der K.I.S.S. als Geschéftsstelle der

Selbsthilfekonferenz geeinigt. Da der vormals geplante aktive Austausch zwi-

schen der Kreisgesundheitskonferenz und der Selbsthilfekonferenz im Laufe

der Jahre nicht nachhaltig umgesetzt werden konnte, wurde im Rahmen der

Strukturentwicklung die Eigensténdigkeit der Selbsthilfekonferenz bestatigt.

Um die Aufgaben und Ziele des Sprecherrates klar zu benennen, wurden

diese 2009 {iberarbeitet und wie folgt beschrieben:

—Interessenvertretung fiir Selbsthilfegruppen

— Stérkung des Selbsthilfegruppenprinzips und des biirgerschaftlichen Enga-
gements

— Erhalt und Férderung eines selbsthilfefreundlichen Klimas im Kreis Unna

— Beteiligung an selbsthilferelevanten Arbeitsfeldern der Kreisverwaltung

— Starkung der Selbsthilfeférderung und Zusammenarbeit mit der K.I.S.S.
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— Festigung der Infrastruktur fiir Selbsthilfe

— Sprachrohr fiir die Selbsthilfe und Drehscheibe fiir Informationen

—Forderung des regelméRigen Austauschs der Selbsthilfegruppen auf Kreis-
ebene

— Offentlichkeitsarbeit

— Austausch der Sprecherin / des Sprechers mit einzelnen Selbsthilfegrup-
pen.

Im Rahmen der Interessenvertretung der Selbsthilfekonferenz sind einzelne
Sprecher/innen Mitglied in verschiedenen Gremien der Kreisverwaltung ge-
worden, wie beispielsweise der Kreisgesundheitskonferenz, der Kreissenio-
renkonferenz, dem Fachbeirat Inklusion, der Regionalen Planungskonferenz
wohnbezogener Hilfen, der Fachgruppe fiir die Belange von Menschen mit
Behinderung sowie der Fachgruppe Kinder und Jugendliche. Und dariiber
hinaus noch Mitglied im Beirat im Rahmen der § 20-Férderung der gesetz-
lichen Krankenkassen.

Seit 2010 haben die Sprecher/innen eine aktive Diskussion {iber die Weiter-
entwicklung der Selbsthilfekonferenz begonnen, die auf einer Klausurtagung
des Sprecherrates im Januar 2011 fortgefiihrt wurde. Auf Vorschlag der Spre-
cher/innen, wurde die Anzahl der Sprecher/innen im Sprecherrat von vier auf
sechs erhdht. Dabei sind alle Sprecher/innen der Selbsthilfegruppen im Kreis
Unna gleichrangig vertreten. Auf die Unterscheidung Sprecher/innen und
Stellvertreter/innen sowie auf die Unterscheidung zwischen organisierter und
nicht-organisierter Selbsthilfe wurde verzichtet. Zudem sollen Sprecher/innen
aus allen drei Regionen des Kreises (Nord-, Mittel- und Siidkreis) stammen.
Die bisherige Besetzung des Sprecherrates durch die Vertreter der Selbsthil-
fegruppen, einer Mitarbeiterin der K.I.S.S. sowie einer Mitarbeiterin der Koor-
dinierungsstelle Gesundheitsforderung und Planung sollte auch auf Grund der
internen Verdnderungen des Fachbereich Gesundheit und Verbraucherschutz
des Kreises Unna und der Erhohung der Anzahl der Selbsthilfegruppen-Ver-
treter verdndert werden.

Zur Vertretung des Fachbereiches Gesundheit und Verbraucherschutz im
Sprecherrat wurde die Beteiligung der K.I.S.S. als ausreichend angesehen. So
hat die K.I.S.S. Sorge zu tragen, dass eine Vernetzung mit anderen Bereichen
des Fachbereiches Gesundheit und Verbraucherschutz des Kreises Unna und
gegebenenfalls weiterer Arbeitsfelder der Kreisverwaltung Unna gewahrleis-
tetist.

Zudem wurde entschieden, dass aus organisatorischen Griinden die Wahl des
Sprecherrates nicht mehr im Rahmen der Selbsthilfekonferenz stattfinden
sollte. Diese finden nun auf kreisweiten Gesamttreffen der Selbsthilfegruppen
des Kreises Unna statt, wobei auf vorgeschalteten regionalen Gesamttreffen
die Kandidaten benannt werden. Auch wurde die Wahlperiode der Spre-
cher/innen auf drei Jahre erhdht.

Neben den beschriebenen strukturellen Anderungen der Selbsthilfekonferenz
und des Sprecherrats wurden zudem die Aufgaben der K.I.S.S. beziiglich der
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Unterstiitzung des Sprecherrats neu definiert. So umfasst das Unterstiit-
zungsangebot der K.I.S.S. nun die folgenden sechs Punkte:

1) Fachliche Beratung der Sprecher/innen

2) Vorbereitung der Sprecherratsitzungen

3) Einladung und Protokollierung der Sitzungen

4) Unterstiitzung, Planung und Organisation der Selbsthilfekonferenz

5) Versendung der Einladungen

6) Bindeglied zur Kreisverwaltung.

Die Zusammenfassung der Strukturdiskussion wurde dann am 21.11.2012 auf
einem kreisweiten Gesamttreffen den Selbsthilfegruppen vorgestellt.

Qualitditsmanagement in der K.I.S.S. — Einbeziehung
Sprecherrat

Die K.I.S.S. ist in das Qualitastsmanagementsystem (QMS) nach DIN EN IS0
9001 des Fachbereiches Gesundheit und Verbraucherschutz eingebunden.
Seit 2012 werden die Handlungs- und Arbeitsprozesse der K.I.S.S. standardi-
siert, verbessert, neu festgelegt und dokumentiert, um die Anforderungen der
Kunden, sprich Selbsthilfeinteressierten, zu erfiillen. Im Jahre 2013 wurde die
K.I.S.S. entsprechend der DIN EN 1SO 9001-Qualitatskriterien erfolgreich zer-
tifiziert. Die Einfiihrung eines QMS bei der K.1.S.S. beeinflusste maBgeblich die
weitere Entwicklung des Sprecherrates.

Im Jahr 2013 fanden eine ganztdgige Klausurtagung des Sprecherrates ge-
meinsam mit der K.I.S.S. statt, auf der ein Zielfindungsprozess fiir die weitere
Arbeit des Sprecherrates durchgefiihrt wurde.

Im Rahmen dieses Prozesses konnten folgende vier Hauptziele erarbeitet
werden:

1) Die selbsthilfeférdernden Angebote sind weiterzuentwickeln.

2) Die selbsthilfeférdernden Strategien in Politik und Organisation sind zu fes-
tigen.

3) Das selbsthilfeférdernde soziale Potenzial und Engagement ist zu stérken
(soziale Mobilisierung).

4) Die individuellen Gesundheitskompetenzen sind zu verbessern.

Diese vier Hauptziele wurden zur Durchfiihrung einer strukturierten Umset-
zung nochmals in Strategien und MaRBnahmen untergliedert (siehe Tabellen).
Besonders das zweite Ziel ,Die selbsthilfefordernden Strategien in Politik und
Organisation sind zu festigen” trug maRgeblich zur Erreichung einer Koopera-
tionsvereinbarung zwischen Politik und Selbsthilfe bei.
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Ziel 1:
Die selbsthilfeférdernden Angebote sind weiterzuentwickeln

Probleme / Strategie MaBnahmen
Herausforderungen /
Ausgangslage

Aufgaben den einzelnen Erreichbarkeit herstellen Offentlichkeitsarbeit
Sprechern/innen zuordnen - Printmedien
Bekanntheit steigern Rundschreiben an

Selbsthilfegruppen

Attraktivitat steigern Internetauftritt des
Sprecherrates

Die Mitglieder des Sprecher-
rates missen fir die
Selbsthilfegruppen
erreichbar sein

Gegenwart — Einbeziehung Politik, Vereinbarung zwischen
Kreis Unna und Sprecherrat

Im Rahmen der Umsetzung des zweiten Zieles haben die Sprecher/innen die
Aufnahme von Gesprachen mit den Parteien im Kreistag geplant. Im Vorder-
grund sollten hierbei die Bedeutung und das Wirken der Selbsthilfegruppen-
arbeit fiir das Gemeinwesen dargestellt werden und im Besonderen das hohe
ehrenamtliche Engagement. Aber auch die Aktivitdten des Sprecherrates fiir
die Selbsthilfe sollten im Fokus stehen. Der erste politische Austausch des
Sprecherrates fand mit Mitgliedern der SPD-Fraktion im Kreistag statt.

In der Sitzung des Ausschusses fiir Gesundheit und Verbraucherschutz des
Kreistages Unna im Mai 2014 wurden auf Initiative der SPD-Fraktion die Rah-
menbedingungen fiir die Zusammenarbeit zwischen dem Kreis Unna und den
Selbsthilfegruppen im Kreisgebiet beschlossen. Die daraus resultierten Rege-
lungen flossen in die Umsetzung der Kooperationsvereinbarung zwischen
dem Kreis Unna und den Selbsthilfegruppen ein.

Der Kreistag hat den Landrat beauftragt, mit dem Sprecherrat der Selbsthilfe-
bewegung im Kreis Unna eine Vereinbarung abzuschlieBen, der die Aufga-
benbereiche, die Art der Aufgabenwahrnehmung und die Rahmenbedingun-
gen der Zusammenarbeit zwischen der Selbsthilfebewegung im Kreisgebiet
und dem Kreis Unna festlegt.

So wurde unter anderem festgelegt, dass die zwei Gesundheitshduser in Lii-
nen und Unna sowie der Treffpunkt Schwerte weiter Ankerpléatze fiir die
Selbsthilfe bleiben. AuBerdem wird bis zum Jahr 2020 ein jéhrlicher Zuschuss
fiir die Selbsthilfegruppen in Hohe von 20.000 Euro sichergestellt. Dariiber hin-
aus wurde vereinbart, dass die Kontakt- und InformationsStelle fiir Selbsthil-
fegruppen des Kreises Unna (K.I.S.S.) die Selbsthilfe auch kiinftig mit fachli-
chem und organisatorischem Know-how unterstiitzt.
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Ziel 2:
Die selbsthilfefordernden Strategien in Politik und Organisation sind zu festigen

Probleme / Strategie MaBnahmen
Herausforderungen /
Ausgangslage

Die Selbsthilfegruppen Anliegen Einladung ins Aufgaben
sollen ernst genommen bekannt Gesundheitshaus: | Informationen:
werden machen
- Sprecher/innen | -Vorstellung des
- Imageproblem der Arbeitskreise | Sprecherrates
der Fraktionen - Ziele des
- Der Landrat Sprecherrates
- Dezernent - Form der
Zusammenarbeit

Die Unsicherheit zwischen | Betroffenheit | Bedarf (Finanzen) ermitteln

Selbsthilfe und Politik erzeugen
befrieden
- Fehlender Vertrag!
Der Sprecherrat bemiiht Vorstellung Vorstellung des Sprecherrates im
sich um einen engen der Arbeit Ausschuss fur Gesundheit
Kontakt zur Politik des
und Verwaltung Sprecher-
(andere Fachbereiche) rates
Kein Budget fir den Verbindliche
Sprecherrat schriftliche
Grundlage
schaffen

Betonung des Ehrenamtes | Budget
und der Freiwilligkeit erhdéhen

Die Unterzeichnung des Kooperationsvertrages zwischen dem Kreis Unna und
dem Sprecherrat fand im Rahmen der 10. Selbsthilfekonferenz am 13.6.2014 im
Kreishaus Unna statt. Dabei wurde die Vereinbarung von Landrat Michael Ma-
kiolla, dem Kreis-Gesundheitsdezernenten a.D. Norbert Hahn und den sechs
Sprechern/innen der Selbsthilfe im Kreis Unna unterschrieben.

Durch diese Kooperationsvereinbarung hat die Politik ein klares Zeichen ge-
setzt. So wird die Selbsthilfe im Kreis Unna auch weiterhin einen hohen Stel-
lenwert einnehmen.2 Auch zukiinftig haben die 266 Selbsthilfegruppen (Stand:
Januar 2015) im Kreis Unna in den Gesundheitshdusern in Liinen, in Unna und
im Treffpunkt Gesundheit Schwerte Standorte und mit der Kontakt- und Infor-
mationsStelle fiir Selbsthilfegruppen eine zuverldssige Unterstiitzung. Das
keineswegs selbstverstdndliche ehrenamtliche Engagement der Menschen,
die Selbsthilfegruppen anregen, griinden und mit Leben erfiillen, hat durch die
Kooperationsvereinbarung an erheblich Wertschatzung dazu gewonnen.
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Ziel 3:
Das selbsthilfefordernde soziale Potenzial und Engagement ist zu starken
(soziale Mobilisierung)

Probleme / Strategie MaBnahmen
Herausforderungen /
Ausgangslage

Den Bekanntheitsgrad des | Aktive Mitarbeit erhdhen Prasenz des Sprecher-
Sprecherrates innerhalb rates auf den Sitzungen
der Selbsthilfe erhéhen

Gestaltung der Treffen Wertschatzung fur die

attraktiver machen Gruppen erhdhen

Bessere / optimierte
Vernetzung der
Selbsthilfegruppen im
Kreis Unna

Ziel 4:
Die individuellen Gesundheitskompetenzen sind zu verbessern

Probleme / Strategie MaBnahmen
Herausforderungen /
Ausgangslage

Weitergabe von Wissen mehren Internetseite entwickeln
Informationen

Newsletter herausgeben

Prasentation und
Verabschiedung
im Sprecherrat

Personlichkeit starken Angebote bekannt machen Administration wird
festgelegt

K.I.S.S. verdffentlicht
die Informationen
Vorstellung beim
Gesamttreffen

Fortbildungen fur die
Sprecher/innen

Anmerkungen

1 Inhaltlicher Aufgabenbereich in den Sachgebieten der Kreisverwaltung Unna.

2 Fiir weitere Informationen wenden Sie sich bitte an: Kreis Unna, Lisa NieRalla, Roggenmarkt
18-20, 44532 Liinen, Tel: 023 06 / 10 06 10, E-Mail: lisa.niessalla@kreis-unna.de.

Die Autorinnen Lisa NieRalla (Dipl. Pddagogin), Margret VoR (Dipl. Sozialarbeiterin) und Thekla
Pante (Gesundheitswissenschaftlerin) bilden das Team der K.I.S.S. des Kreises Unna. Die K.I.S.S.
befindet sich seit 25 Jahren in der Trdgerschaft der Kreisverwaltung Unna. Bedingt durch die geo-
grafischen Gegebenheiten des Kreises Unna ist die Arbeit der K.I.S.S. an den drei Standorten Ge-
sundheitshaus Liinen, Gesundheitshaus Unna und Treffpunkt Gesundheit Schwerte verortet.
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Stefan Nickel, Gabriele Seidel, Jan Weber, Marie-Luise Dierks,
Silke Werner, Olaf von dem Knesebeck, Christopher Kofahl

Zur Lage der Selbsthilfekontaktstellen und Selbsthil-
feunterstiitzungseinrichtungen in Deutschland -
Ergebnisse der SHILD-Studie

Das Bundesministerium fiir Gesundheit (BMG) forderte von Januar 2013 bis
Juni 2014 das zweite Modul des nationalen Forschungsvorhabens ,Gesund-
heitshezogene Selbsthilfe in Deutschland — Entwicklungen, Wirkungen, Per-
spektiven” (SHILD). Durchgefiihrt wird die Studie vom Institut fiir Medizini-
sche Soziologie des Universitdtsklinikums Hamburg-Eppendorf zusammen mit
der Medizinischen Hochschule Hannover und der Universitdt zu Kéln in part-
nerschaftlicher Zusammenarbeit mit Akteuren der Selbsthilfe (Deutsche Ar-
beitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen / NAKOS, BAG SELBSTHILFE, der PA-
RITATISCHE, Deutsche Hauptstelle fiir Suchtfragen u.v.m.).

Im Forschungsprojekt wurden bislang im Rahmen einer umfassenden Struktu-
und Bedarfsanalyse in verschiedenen Teilprojekten Literaturanalysen, Exper-
teninterviews und Fragebogenerhebungen durchgefiihrt. Zielgruppen waren
Sprecher/innen von Selbsthilfegruppen sowie Mitarbeiter/innen von Selbst-
hilfeorganisationen und Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen (im Folgen-
den: SHU). Von November 2013 bis Januar 2014 wurde bundesweit eine On-
line-Erhebung mit Mitarbeiter/innen der SHU durchgefiihrt. Von den insge-
samt 284 kontaktierten Einrichtungen beteiligten sich 133 (46,8 %) an der Be-
fragung, darunter 116 Selbsthilfekontaktstellen (Hauptaufgabe) und 17 Selbst-
hilfeunterstiitzungsstellen (Nebenaufgabe).

Zur Vertiefung der quantitativen Erhebungen wurden zwischen September
2013 und Mérz 2014 Mitarbeiter/innen aus den SHU telefonisch auf Basis ei-
nes teilstrukturierten Interviewleitfadens befragt. Die Ldnder Niedersachsen,
Bayern, Nordrhein-Westfalen, Baden-Wiirttemberg, Saarland, Schleswig-
Holstein, Thiiringen, Mecklenburg-Vorpommern und Berlin wurden {iber ein
sogenanntes ,theoretical sampling” ausgewahlt. Dies ist eine Methode, mit
der man versucht, auch in einer kleinen Stichprobe die gro3tmdgliche Vielfalt
der Grundgesamtheit abzubilden. In diesem Falle waren die Kriterien Ost-
West, Nord-Siid und Flachenland-Stadtstaat. In den ausgewahlten Bundes-
landern wurden jeweils eine Selbsthilfekontaktstelle sowie Landesarbeitsge-
meinschaften der Selbsthilfeunterstiitzungsstellen zuféllig ausgewahlt. Insge-
samt wurden 19 Mitarbeiter/innen aus diesen Einrichtungen interviewt. Im
Folgenden stellen wir Ergebnisse der quantitativen und qualitativen Befragun-
gen zur Lage der SHU vor.
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Allgemeine Strukturmerkmale der beteiligten Selbsthilfe-
unterstiitzungseinrichtungen

Die quantitative Studie reprasentiert die gesamte Bandbreite der in Deutsch-
land tatigen SHU. Die an der Umfrage teilnehmenden SHU bestehen im Durch-
schnitt 17 Jahre, 52 % wurden erst ab 1994 gegriindet. Sie haben im Mittel 2,1
Mitarbeiter/innen, die sich im Schnitt auf 1 Vollzeitstelle verteilen. Hinzu
kommen im Mittel 2,4 Ehrenamtliche und Praktikant/innen sowie 0,2 Mitarbei-
ter/innen, die aus zeitlich befristeten Projekten finanziert werden. Zusatzlich
leisten Honorarkréfte ca. 3,2 Stunden Arbeit pro Monat.

Durchschnittlich je 180 Selbsthilfegruppen (einschlieBlich der Untergruppen
von Selbsthilfeverbanden) sind bei den SHU erfasst bzw. registriert, die An-
zahl der Selbsthilfegruppen variiert nach Einzugsgebiet der SHU. Von diesen
Gruppen wiederum ist etwa ein Viertel in Selbsthilfeverbdnden organisiert.
Bei den SHU mit Selbsthilfeunterstiitzung als Hauptaufgabe (also: Selbsthilfe-
Kontaktstellen) ist sowohl die Anzahl der gelisteten Gruppen als auch die Zahl
der in Verb&nden organisierten Gruppen zwei- bis dreimal hoher als bei den
SHU, die in Nebenaufgabe einer anderen Einrichtung (z. B. kommunale Behor-
den und Amter) betrieben werden.

Ziele und Zielerreichung der Selbsthilfeunterstiitzung

Eine Forschungsfrage war, ob es im Vergleich mit der Situation vor zwei Jah-
ren leichter oder schwerer gelingt, (ibergeordnete Ziele von SHU zu verwirk-
lichen. Die Ergebnisse fallen insgesamt positiv aus: Die jeweilige Mehrheit (57
bis 81 %) gab an, dass die Verwirklichung der Ziele unveréndert gut gelingt.
Verbesserungen in der Umsetzung ihrer Ziele sehen die Mitarbeiter/innen in
12 bis 36 % der erfragten MaRnahmen, Verschlechterungen bei 7 bis 14 % (vgl.
Tab. 1). Am deutlichsten sind positive Entwicklungen in Bezug auf die Vernet-
zung von Selbsthilfegruppen und die Schaffung eines selbsthilfefreundlichen
Klimas zu erkennen. Auch das Ziel, Selbsthilfefreundlichkeit und Patienten-
orientierung im Gesundheitswesen besser zu verankern, hat sich nach Ein-
schétzung der Befragten zum Positiven gewandelt.

Typische Anforderungen und Aktivitaten im Tatigkeitsbereich
der SHU

Die SHU haben in den letzten zwei Jahren im Rahmen ihrer Tétigkeit zahlrei-
che Beratungs- und Unterstiitzungsleistungen fiir Betroffene und Angehdrige
angeboten (Fort- und Weiterbildungen, Supervisionen und gemeinsame Aktio-
nen fiir Betroffene und Angehdrige). Die meisten fiihren auch regelmaBig
Qualifizierungsmalnahmen fiir Gruppenleiter/innen durch. Die folgenden An-
gaben basieren auf den Dokumentationen der SHU und in einigen Féllen, wo
dies nicht mdglich war, auf entsprechende Schatzungen der Mitarbeiter/in-
nen.
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Formale Struktur
Selbsthilfe- Selbsthilfe-
kontakt- unterstiit- Gesamt
stelle (Haupt- z’{‘m sstellfe (N=133)
Unsere Einrichtung hat aﬁigﬁ%‘)a’ éaSe;e R‘i%{)

das Ziel... gelingt gelingt etwa gelingt | gelingt gelingt etwa gelingt | gelingt gelingt etwa gelingt

heute  gleich guy/ heute | heute gleich gut/ heute | heute gleich gut/ heute

leichter  schlecht ~schwerer| leichter  schlecht ~schwerer | leichter  schlecht schwerer
... ein selbsthilfefreundliches
Klima zu schaffen 34 59 7 38 50 13 35 58 8
... Selbsthilfegruppen und
Initiativen aktiv zu
unterstltzen 22 72 6 31 44 25 23 69 8
... Zugangsbarrieren zur
Selbsthilfe abzubauen 20 71 9 20 73 7 20 72 8
... die Kooperation zwischen
informellem und professio-
nellem Hilfesystem
zu verbessern 27 64 9 25 63 13 27 64 9
... Selbsthilfegruppen
gegenseitig zu vernetzen 32 60 8 63 38 0 36 57 7
... als Frihwarnsystem flr
soziale und gesundheitliche
Anliegen zu wirken 11 81 7 14 79 7 12 81 7
... Selbsthilfefreundlichkeit
und Patientenorientierung im
Gesundheitswesen besser
zu verankern 26 63 1 27 67 7 26 64 10
... Betroffenen- bzw. Patien-
tenbeteiligung im Gesund-
heitswesen zu starken 17 67 15 20 73 7 18 68 14

N je ltem = 121 bis 132, (Abweichungen von Summe = 100% rundungsbedingt)

Tab. 1: Verwirklichung tbergeordneter Ziele von Selbsthilfeunterstiitzungs-
einrichtugenim Vergleich zu 2 Jahren vorher (in Prozent)

Ein GroBteil der typischen Anliegen und Interessen von Biirger/innen bzw.
Selbsthilfegruppen sind nach wie vor telefonische und personliche Anfragen
zur Klarung ihrer Anliegen und die Suche nach fiir sie relevanten Selbsthilfe-
gruppen. Die daraus resultierenden Beratungs-und Vermittlungstétigkeiten
umfassen zusammen rund 92.000 dokumentierte sowie ca. 63.000 geschétzte
Félle in 2012 (ca. 1.200 pro Einrichtung bzw. ca. 5,5 pro Werktag). Wenn wir
unterstellen, dass die nicht an der Umfrage beteiligten SHU dhnlich tatig sind,
wie die hier beschriebenen, miissten bei der gegebnen Beteiligungsquote von
ca. 50 % die hier wiedergegeben absoluten Zahlen verdoppelt werden, um
eine Schatzung fiir alle SHU in Deutschland zu bekommen.

Beeindruckend héaufig sind die Vermittlungen von Selbsthilfefordermitteln
(7.614), von Rdumen (4.745) sowie die Unterstiitzungsleistungen bei der Orga-
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nisation und Beteiligung an Selbsthilfetagen, -plenen oder vergleichbaren
Veranstaltungen (4.557) (zusammengezahlt ca. 130 pro Einrichtung). Weitere
10.000 Félle (ca. 80 pro Einrichtung) entfallen auf die Unterstiitzung bei der Be-
schaffung von Sachmitteln (z. B. Biirobedarfe der Selbsthilfegruppen), die
Vermittlung zwischen Gruppen und Fachleuten bzw. zwischen den Gruppen
untereinander, die Gruppen-Anleitung in der Griindungsphase oder die Bera-
tung bei Problemen.

Die Analysen der qualitativen Studie unterstreichen diese Ergebnisse. Die
SHU-Mitarbeiter/innen berichten z. B. davon, dass sie zur Schlichtung von
Konflikten in Selbsthilfegruppen gerufen werden. Nichtimmer ist dabei ein ak-
tives Eingreifen in das Gruppengeschehen notwendig. Oftmals reicht schon
die Bereitschaft, ein offenes Ohr fiir die von der Gruppe erlebten Herausfor-
derungen bieten zu kénnen. Zudem unterstiitzen die SHU-Mitarbeiter/innen
die Selbsthilfegruppen immer wieder durch Supervisionen bei Problemen
oder Krisen, wie einige Interviewausziige verdeutlichen: “Wie gehen wir da-
mit um, wenn ein Gruppenmitglied sich von der Gruppe abwendet oder ein-
fach wegbleibt — insbesondere dann, wenn es um ein Mitglied geht, das viel
Verantwortung getragen hat?”, ,Was kann die Gruppe tun, wenn sie befiirch-
ten muss, dass das fernbleibende Gruppenmitglied einen (erneuten) gesund-
heitlichen Riickschlag durchlebt?” oder ,, Wie verhélt sich eine Gruppe, wenn
eines ihrer Mitglieder zum Stalking-Opfer eines anderen Teilnehmers wird?*

Bei den Aktivitdten der SHU dominieren Kooperationen mit Fachleuten: hier-
mit sind 98 % der SHU ,maRig” bis ,stark” beschaftigt, nur 2 % geben hier
~kaum” oder ,gar nicht” an (vgl. Tab. 2). In den Interviews weisen die Befrag-
ten darauf hin, dass sich unterschiedliche Institutionen h&ufig an sie wenden,
um sich {iber die Mdglichkeiten und Angebote der Selbsthilfe zu informieren
oder sie zu bitten, im Rahmen gemeinsamer Veranstaltungen iiber Angebots-
struktur und Wirkung der Selbsthilfe zu referieren. Die Mitarbeiter/innen der
Selbsthilfekontaktstellen kooperieren aber auch mit einzelnen ambulanten
Therapeut/innen und Versorgern (z. B. Psychotherapeut/innen, Sprachthera-
peut/innen, Physiotherapeut/innen, Apotheker/innen) und unterstiitzen sich
hier gegenseitig bei der Initiierung von Selbsthilfegruppen. Dabei berichten
die Mitarbeiter/innen der SHU in den Interviews, dass sich behandelnde
Arzt/innen und Therapeut/innen im Laufe der Zeit immer haufiger an sie wen-
den wiirden, um sich {iber das in der jeweiligen Region vorhandene Gruppen-
angebot zu informieren oder Patient/innen in indikationsspezifische Selbsthil-
fegruppen zu vermitteln. Sollten entsprechende Gruppen nicht existieren,
wiirden sie gebeten, die Griindung einer entsprechenden Gruppe anzuregen.
Nichtimmer — so der Verdacht eines befragtenSHU-Mitarbeiters —ist die Kon-
taktaufnahme seitens der Professionellen rein selbstloser Natur: ,Also ich
glaube: wenn es um Therapeuten geht, die bekannter werden wollen und viel-
leicht auch noch so ein bisschen Zulauf brauchen, die kommen dann auch
mal zu uns.”
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Unter den interviewten SHU-Mitarbeiter/innen iiberwiegen jedoch die positi-
ven Kooperationserfahrungen, die als produktiv und verlésslich beschrieben
werden. Einige berichten begeistert von vertrauensvollen Kooperationen und
der weitreichenden Unterstiitzungniedergelassener Therapeut/innen, die ein-
zelnen Selbsthilfegruppen die Rdumlichkeiten ihrer Praxen kostenlos zur Ver-
fiigung stellen. Fiir einige Arzt/innen und Therapeut/innen gilt die Zusammen-
arbeit einer Selbsthilfegruppe mit der regionalen Selbsthilfekontaktstelle als
Qualitatskriterium. Denn, so die Aussage eines Interviewten, wenn eine
Gruppe im Rahmen einer Kooperationsanfrage auf Kontakte mit SHU verwei-
sen kénne, seien Arzte und Krankenhauser eher geneigt, sich fiir eine Zu-
sammenarbeit zur Verfligung zu stellen.

Die Mitarbeiter/innen der SHU sehen das Potential der lokalen Kooperationen
allerdings noch nicht ausgeschdpft. Gerne wiirden sie diese weiter ausbhauen
und auf weitere Akteure (Krankenh&user, Sozialverbande, kommunale Gre-
mien, Stadt und Landkreis) ausdehnen. Die Mitarbeiter/innen geben jedoch ei-
nen erheblichen zeitlichen Aufwand fiir die (Weiter-)Entwicklung der regiona-
len Kooperationsheziehungen zu bedenken, weshalb sie mit Verweis auf vie-
lerorts begrenzte zeitliche, finanzielle und personelle Ressourcen zuweilen
Abstand von diesen Aktivitdten nehmen miissten.

Anhand der quantitativen Ergebnisse beschéftigen sich {iber drei Viertel der
befragten SHU relativ intensiv mit dem Erstellen von Informationsmaterialien
(z. B. Selbsthilfe-Zeitung), der Verwaltung der eigenen Einrichtung (Antrag-
stellung, Verwendungsnachweis etc.), der Mitarbeit in Gremien, Arbeitskrei-
sen und Fachausschiissen als Patienten- bzw. Selbsthilfe-Vertretung, der
Durchfiihrung selbsthilfebezogener Projekte, dem Angebot von Seminaren
und Kursen sowie der Teilnahme an Fort- und WeiterbildungsmaBnahmen.
Insgesamt koénnen sich die eigenstdndigen, umfassender organisierten
Selbsthilfe kontaktstellen starker mit diesen Aktivitdten beschéaftigen als
Selbsthilfeunterstiitzungsstellen, die diese in kleinerem Rahmen als Neben-
aufgabe betreiben. Aus Sicht der SHU-Mitarbeiter/innen haben sich die
Unterstiitzungsangebote und ihre Inanspruchnahme durch die Selbsthilfe-
gruppenin den letzten zwei Jahren kaum gedndert. Allerdings hétten sich auf-
grund eines erhdhten Beratungs- und Betreuungsbedarfes im Bereich der
psychischen Erkrankungen mehr Unterstiitzungsleistungen in diese Bereiche
verlagert.

Auch in den qualitativen Interviews berichten verschiedene Mitarbeiter/innen
von einer Haufung der Anfragen aus dem ,psychischen Bereich”. Manche
von ihnen vermuten dahinter eine steigende Prévalenz psychischer Stérungen
in der Bevélkerung. Diese Beobachtung wird zwar nicht durch die epidemio-
logischen Verlaufsdaten der letzten Jahre gestiitzt, wohl aber lieBe sich diese
durch die immer stérkere 6ffentliche Thematisierung von psychischen Proble-
men erkldren. Das zunehmende Interesse an der Selbsthilfe habe nach Ein-
schédtzung der Mitarbeiter/innen aber auch mit den oft monatelangen Warte-
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Formale Struktur
Selbsthilfe- Selbsthilfe-
kontakt- Unterstit. Gesamt
stelle (Haupt- zlu\.lm sstellfe (N=133)
Wie sehr beschiftigt sich Ihre aﬁf_gﬁ%‘)e’ ggat?e;e Rlﬂ?)
Einrichtung mit den folgenden Sur e Sl
itaten? tark/  kaum/ | Stark aum/ tark/  kaum/
Aktivitaten? maRig gar nicht | maRig gar nicht | maRig gar nicht
Kooperation mit Fachleuten 98 2 93 7 98 2
Erstellung von Informationsmaterialien
(z. B. Selbsthilfe-Zeitung) 87 13 56 44 83 17
Verwaltung der eigenen Einrichtung
(Antragstellung, Verwendungsnachweis etc.)| 86 14 63 37 83 17
Beantragung von Férdermitteln fur
die eigene Einrichtung 77 23 50 50 73 27
Mitarbeit in Gremien als Patienten-
bzw. Selbsthilfe-Vertretung 92 8 81 19 91 9
Durchflhrung selbsthilfebezogener Projekte| 92 69 31 89 11
Teilnahme an Befragungen / Studien 54 46 31 69 51 49
Angebot von Seminaren und Kursen 90 10 44 56 84 16
Verwaltung der Mittel
der Selbsthilfeférderung 63 37 56 44 63 37
Teilnahme an Fort- und
WeiterbildungsmaBnahmen 82 18 88 12 83 17
N je ltem = 127 bis 129

Tab. 2: Aktivitdten von Selbsthilfeunterstiitzungs-
einrichtungen (in Prozent)

zeiten auf psychotherapeutische Hilfe zu tun. Betroffene wiirden sich oft auch
auf der Suche nach professioneller psychotherapeutischer Hilfe an die SHU
ihrer Region wenden, ,.immer oder oft mit dem [...] zweiten Satz: Naja, ich
habe halt keinen Therapeuten.” Der Leidensdruck sei fiir viele Erkrankte der-
maBen hoch, dass sie sich den SHU-Mitarbeiter/innen vorbehaltlos anver-
trauten. Die psychosoziale Betreuung einzelner Betroffener gehdre jedoch
nicht zum Aufgabenprofil der SHU, und viele Mitarbeiter/innen seien dafiir
auch nicht ausgebildet.

In diesem Zusammenhang beobachten die SHU-Mitarbeiter/innen zudem,
dass Patient/innen ,,...einfach sehr, sehr schnell aus der Klinik entlassen
werden, ohne [einen] gescheiten Therapeuten an der Hand...” zu haben und
.dann einfach in die Selbsthilfegruppe abgeschoben” werden. Die meisten
Selbsthilfegruppen, so die Aussage mancher Mitarbeiter/innen, seien jedoch
nicht geniigend beféhigt, Menschen in diesen Situationen angemessen aufzu-
fangen. Aufgrund dieser Uberforderungssituation werden auch hier die SHU-
Mitarbeiter/innen verstarkt um Hilfe gebeten.

Zu den weiteren Aktivitdten, die in den Freitextkommentaren betont wurden,
zdhlen eine zunehmende Anzahl an Fort- und Weiterbildungsangebote fiir
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Selbsthilfegruppen (inshesondere zu Offentlichkeitsarbeit, Internet, neue Me-
dien) und diverse Informationsveranstaltungen zu spezifischen Themen. Stark
zugenommen habe nach den Erfahrungen der Mitarbeiter/innen auch die Be-
ratung und Betreuung der Selbsthilfegruppen sowie einzelner Betroffener per
E-Mail.

Strukturelle und funktionelle Arbeitshedingungen

Fast alle befragten Mitarbeiter/innen der SHU geben eine hohe Arbeitszufrie-
denheitan. Insbesondere in ihrer Zusammenarbeit mit den Selbsthilfegruppen
flihlen sie sich anerkannt und geschatzt (vgl. Tab. 3). Die meisten Mitarbei-
ter/innen haben zudem weitgehend freie Hand bei der konkreten Ausgestal-
tung ihrer Aufgaben und Aktivitdten, fiihlen sich von ihren Tragereinrichtun-
gen unterstiitzt und auch gut bis sehr gut in die kommunalen Versorgungs-
strukturen eingebunden (Kooperation mit Arzten, Krankenhausern, OGD etc.).
Mehr als drei Viertel geben an, dass ihnen ausreichend Fort- und Weiterbil-
dungsangebote zur Verfiigung stehen wiirden. Selbst die Arbeitsplatzsicher-
heit scheint bei 75 % von ihnen weitgehend gewahrleistet. Lediglich der Riick-
halt durch die kommunalen politischen Entscheidungstréger féllt mit ,nur” 67
% positiver Eindriicke etwas aus diesem guten Gesamtbild heraus.
Andererseits wird von den Mitarbeiter/innen in der Hélfte der Falle ihre SHU
als personell unterbesetzt wahrgenommen. Gleichzeitig verspiiren sie im Ver-
gleich zu den letzten Jahren einen erhdhten Druck, in zusétzliche Projekte zu
investieren, — letztlich auch um Mittel zu akquirieren. Mehr als jede/r Dritte
gibt zudem an, regelmaRig unbezahlte Uberstunden zu leisten. Offen bleibt
hier allerdings, ob diese Uberstunden eher steigenden Anforderungen und
Anspriichen von aullen oder der Arbeitszufriedenheit und dem hohen per-
sonlichen Engagement geschuldet sind. Das eine muss das andere nicht aus-
schlieen, insofern kann beides gleichzeitig zutreffend sein. Eine bessere per-
sonelle und/oder finanzielle Absicherung wiirde bei der gegebenen hohen
Auslastung mit den vielfaltigen Aufgaben sicherlich helfen, die Nachhaltigkeit
der Selbsthilfeunterstiitzung fiir die Zukunft abzusichern.

Erfolge der Selbsthilfeunterstiitzung

Die Organisation und Durchfiihrung der zahlreichen Veranstaltungen, Fach-
kongresse und Projekte fiir Betroffene, Angehdrige und Fachleute aus Medi-
zin und Politik wie auch die regelmaBigen Selbsthilfetage bzw. -wochen wer-
den im Sinne besserer Vernetzung und des erhéhten Erfahrungs- und Infor-
mationsaustausches {iberwiegend erfolgreich gewertet. Das gleiche gilt fiir
Vortrdge und Schulungen fiir Pflegeschiiler/innen, Arzthelfer/innen, Apothe-
kenhelfer/innen und anderes medizinisches Fachpersonal. Hinzu kommen
weitere Projekte und Aktivitdten, die den Bekanntheitsgrad und die Akzeptanz
in der Offentlichkeit fordern sollen (z. B. Infostéinde auf Biirger-Festen, Lese-
broschiiren, Presseartikel, Wanderausstellungen).
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Formale Struktur

Selbsthilfe- Selbsthilfe-
kontakt- unterstiit- Gesamt
stelle (Haupt- z’{‘m sstellfe (N=133)
Wie bewerten Sie die derzeitige aﬁigﬂ%e‘ éaﬁe;e R‘iuﬂ-)
Situation Ihrer - - - - - -
. N L wifft  wiff eher | wifft  wiff eher | trifft  tiff eher
Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtung? vollig/  nicht/gar | vollig/ nicht/gar | vallig/ nicht/gar
gherzu nichtzu | eherzu nichtzu |eherzu nichtzu
Unsere Einrichtung ist sehr gut in die
kommunalen Versorgungsstrukturen
eingebunden (Kooperation mit Arzten,
Krankenh&usern, OGD etc.) 89 1 87 13 88 12
Wir haben in der Gestaltung unserer
Aufgaben und Aktivitaten weitgehend
freie Hand 96 4 100 0 96 4
Fir uns stehen ausreichend Fort- und
Weiterbildungsangebote zur Verfligung 83 17 80 20 83 17
Wir kdnnen jederzeit die flr uns nétigen
Fort- und Weiterbildungsangebote nutzen 81 19 93 7 82 18
Wir haben starken Riickhalt durch die kom-
munalen politischen Entscheidungstrager 68 32 67 33 67 33
Die Existenz unserer Einrichtung ist fur die
kommenden Jahre gesichert 73 27 73 27 73 27
Mein/unser Arbeitsplatz ist gesichert 75 25 73 27 75 25
Arbeitsplatzunsicherheit ist eine personli-
che Belastung fur mich/fir uns 24 76 33 67 25 75
Wir mussen im Vergleich zu den letzten
Jahren mehr Zeit in zusatzliche Projekte
investieren, um hinreichend Mittel
zu erhalten. 48 52 14 86 45 55
Unsere Einrichtung ist mit ihren Aufgaben
vollstandig ausgelastet 99 1 73 27 96 4
Ich leiste/wir leisten regelmaBig
unbezahlte Uberstunden 37 63 20 80 35 65
Unsere Einrichtung ist personell
ausreichend besetzt 48 52 67 33 50 50
Unsere Einrichtung ist raumlich und
technisch gut ausgestattet 73 27 80 20 73 27
Unser Trager steht voll hinter uns /
unserer Arbeit 96 4 87 13 95 5
Von den Selbsthilfegruppen fiihlen wir uns
anerkannt und geschatzt 99 1 100 0 99 1
Die Arbeit in der Anregung und Unter-
stlitzung von Selbsthilfegruppen
macht Freude 99 1 93 7 98 2

N je ltem = 123 bis 129

Tab. 3: Strukturelle und funktionelle Arbeitsbedingungen

der Selbsthilfeunterstiitzung (in Prozent)
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Seltener — aber in diesen Fallen besonders hervorgehoben —wurden von den
SHU die Griindung neuer Gruppen und/oder die Gewinnung neuer Mitglieder
(z. B. Menschen mit Migrationshintergrund, junge Menschen) genannt. Als ein
erfolgreiches Instrument hierfiir wurde auch das in einigen Regionen umge-
setzte In-Gang-Setzer-Konzept genannt, mit dessen Hilfe ehrenamtliche Grup-
penanleiter qualifiziert werden, neue Gruppen an den Start und in ihre Selbst-
sténdigkeit zu bringen und diese nur bei Bedarf in spateren sensiblen Phasen
unterstiitzend zu begleiten. Als weitere wichtige Instrumente werden The-
menchats, Online-Beratungen oder Tage der offenen Tiir genannt, die alle-
samt helfen, vorhandene Schwellen abzubauen und Betroffene und Angehd-
rige an die Selbsthilfe heranzufiihren.

Weitere Erfolge der Selbsthilfeunterstiitzung beziehen sich auf die verschie-
denen Formen der Zusammenarbeit mit Einrichtungen des Bildungs-, Sozial-
und Gesundheitswesens. Explizit erwédhnt werden dabei das Projekt und die
laufende Koordination ,Selbsthilfefreundliches Krankenhaus®, das eine sys-
tematische und dauerhafte Kooperation mit der Selbsthilfe verspricht. Hervor-
zuheben istin diesem Zusammenhang auch die von einigen SHU initiierte Ein-
richtung von Sprechstunden in Pflegestiitzpunkten, — eine wertvolle Mal3-
nahme, um die als schwer erreichbar geltenden pflegenden Angehdrigen
iber die Mdglichkeiten der Angehdrigen-Selbsthilfe zu informieren und zu-
sensibilisieren.

Als weitere Beispiele fiir erfolgreiche Beteiligung in kommunalen Strukturen
wird die Etablierung der Biirger- und Patientenvertretung in verschiedenen
Gremien oder Arbeitsgruppen in Stadten und Landkreisen (z. B. im Sozialaus-
schuss) gewertet, in einem konkreten Fall sogar die Wahl eines Selbsthilfe-
gruppen-Sprecherrats im Landkreis sowie die Auszeichnung von Selbsthilfe-
gruppen-Mitgliedern durch den Sozialdezernenten.

Herausforderungen und Probleme

Die grofiten Probleme der Selbsthilfe sehen die SHU-Mitarbeiter/innen in dem
steigenden durchschnittlichen Alter der Selbsthilfegruppen-Mitglieder. Inshe-
sondere die Gruppensprecher/innen haben Probleme, einen Generations-
wechsel herbeizufithren und Nachfolger/innen zu finden. Bereits die Aktivie-
rung von bestehenden Mitgliedern stellt sich als eine der zentralen Heraus-
forderungen in den Selbsthilfegruppen heraus. Nur wenigen Gruppen gelingt
es, diese Hiirde zu nehmen. Weitere groBe Herausforderungen sehen die
SHU-Mitarbeiter/innen in der Aktivierung von Migrant/innen, jungen Men-
schen und pflegenden Angehdrigen. Um diese Gruppen anzusprechen und fiir
die Selbsthilfe zu motivieren, bediirfe es neben den klassischen Formaten
auch einer interkulturellen Offnung, neuer Kommunikationsformen sowie der
Optimierung der Offentlichkeitsarbeit unter verstarkter Nutzung neuer Me-
dien.

Unter dem Stichwort ,neue Medien” werden von einigen Mitarbeiter/innen —
trotz kontroverser Diskussion iiber die Vor- und Nachteile des Internets fiir die
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klassische Selbsthilfe — groBe Chancen insbesondere fiir die Betroffenen in
strukturschwachen und Iandlichen Regionen gesehen. Die vereinzelt bzw.
tiber groRe rdumliche Distanzen verteilt lebenden Menschen kénnten sich
tiber Foren und Chats austauschen und auf diesem Wege auch einer drohen-
den Vereinsamung entgegenwirken. Das Internet wird aus Sicht der SHU-Mit-
arbeiter/innen auch fiir die Selbsthilfeunterstiitzung selbst zunehmend zu ei-
ner unverzichtbaren Ressource, fiir deren Pflege jedoch die ndtigen Mittel
nicht ausreichend zur Verfiigung gestellt werden. Insbesondere die zeitlichen
Ressourcen seien nach Ansicht einiger Interviewter nicht hinreichend, um die
notwendige Pflege von Internetauftritten oder anderen webbasierten Kommu-
nikationsformen zu gewahrleisten. Demzufolge kdnnten Informationen oft
nicht zeitnah aktualisiert werden oder Adressen und Termine Fehler enthalten.
So komme es zuweilen vor, dass sich interessierte Biirger/innen ,,zu Recht”
liber falsche Informationen beschweren.

Die derzeit bedeutsamsten Entwicklungsfelder fiir die Arbeit der SHU sehen
die Mitarbeiter/innen in den Themenbereichen psychische Erkrankungen, De-
menz, Pflegebediirftigkeit, Angehdrige/Familien, die Inklusion von Menschen
mit Behinderungen und dem Aufbau von Selbsthilfestrukturen in Idndlichen
Gebieten. Die klassischen Aufgaben und Themen der Kontaktstellenarbeit wie
die Vernetzung von Selbsthilfegruppen untereinander oder der Aufbau von
Kooperationen mit Krankenh&usern, Kliniken und (Fach-)Arzten behalten nach
wie vor ihre hohe Prioritat. Ubergeordnetes Ziel der SHU im Hinblick auf die
nahere Zukunftistinsgesamt die (noch) bessere Verankerung von Selbsthilfe-
freundlichkeit und Patientenorientierung bzw. -beteiligung im Gesundheits-
wesen.

Zusammenfassung

Die Ergebnisse der Struktur- und Bedarfsanalyse bei 116 Selbsthilfekontakt-
stellen (Hauptaufgabe) und 17 Selbsthilfeunterstiitzungsstellen (Nebenauf-
gabe) sowie der qualitativen Inhaltsanalyse der 19 Interviews mit Mitarbei-
ter/innen der SHU wurden am 27. Juni 2014 auf einem Transfer-Workshop in
Berlin ca. 30 Expertinnen und Experten der Selbsthilfe vorgestellt und gemein-
sam diskutiert. Dabei zeigte sich, dass die empirischen Befunde in vielen
Punkten den Alltagserfahrungen der professionellen Selbsthilfeunterstiitzer
und anderen Repréasentanten der Selbsthilfe entsprechen.

Zusammengefasst lassen sich folgende Thesen formulieren:

—Die ibergeordneten Ziele der Selbsthilfeunterstiitzung werden heute besser
erreicht als noch vor wenigen Jahren.

— Die Bearbeitung von Anfragen und die Vermittlung von Betroffenen an Grup-
pen bilden weiterhin die Kernaufgaben von SHU.

— Die Kooperation mit Fachleuten und die Vertretung der Interessen von Pa-
tienten bzw. der Selbsthilfe nehmen im Vergleich zu anderen Aktivitdten an
Bedeutung zu.
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— SHU sind sowohl von Seiten der Betroffenen als auch der Tréager der Ein-
richtungen anerkannt und gut bis hervorragend in der jeweiligen Kommune
verankert.

— Die Erfolge der Selbsthilfeunterstiitzung zeigen sich in vielféltigen Projekten,
Aktivitdten und Initiativen fiir und mit den Betroffenen.

Entsprechend der Ausstattungen bzw. Kapazitdten der jeweiligen SHU sind

die Antworten zu den einzelnen Fragen allerdings zu heterogen, um das ins-

gesamt sehr positive Gesamtbild uneingeschrénkt aufrecht zu erhalten. Dies
gilt inshesondere fiir die personelle und die finanzielle Absicherung der

Selbsthilfeunterstiitzungsarbeit. Aber auch die mégliche Uberforderung ange-

sichts neuer Aufgaben kdnnte zukiinftig ein wichtiges Thema sein.

Ausblick

In einem weiteren Forschungsmodul der SHILD-Studie (Juli 2014 — Juni 2017)
sollen vertiefend die Wirkungen der Selbsthilfe auf der Mikroebene quantita-
tiv-empirisch bei vier Indikationsgruppen analysiert werden. Ausgewéhlt wur-
den die Indikationsgruppen Diabetes mellitus Typ 2 (als héaufige Erkrankung),
Prostatakarzinom (als onkologische Erkrankung von Mannern), Multiple Skle-
rose (als seltene Erkrankung, die eher Frauen betrifft) und Angehdrige von De-
menzerkrankten.

Um der Frage nachzugehen, in welchen Faktoren sich selbsthilfeaktive Be-
troffene von Betroffenen ohne Selbsthilfeaktivitdten unterscheiden, wird ein
Vergleich beider Gruppen in einer Zwei-Punkte-Erhebung angestrebt. Nach
den Variablen Alter, Geschlecht, Schweregrad der Erkrankung und Tiefe der
Selbsthilfeaktivitdten werden bei jeder Indikationsgruppe spezifische Wirkun-
gen analysiert.

Die indikationsiibergreifenden Forschungsfragen richten sich auf:

—allgemeine gesundheitshezogene Lebensqualitat,

— Gesundheitskompetenz (Wissen, Kommunikation mit Professionellen, Inter-
essendurchsetzung, Orientierung im Gesundheitssystem),

— Gesundheitsverhalten, Selbstmanagementfahigkeiten und Selbstwirksam-
keit,

—Inanspruchnahme gesundheitlicher und sozialrechtlicher Leistungen sowie
Entlastung / Starkung sozialer Netzwerke.

Die Wirkungen der Selbsthilfe auf Meso- und Makroebene werden durch qua-
litativ-ethnografische Untersuchungen zur Mitwirkung der Selbsthilfebewe-
gung in Gesundheitspolitik (G-BA) und Selbstverwaltung durch unsere Kon-
sortialpartner Prof. Frank Schulz-Nieswandt und Francis Langenhorst von der
Universitét zu KdIn erforscht.

Weitere Informationen zu dem Verlauf und allen bisherigen Ergebnissen der
SHILD-Studie sind unter www.uke.de/shild/ einzusehen.

132
Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen (DAG SHG) e.V.:

selbsthilfegruppenjahrbuch 2015. GielRen 2015



Dr. Stefan Nickel, Diplom-Soziologe, arbeitet als wissenschaftlicher Mitarbeiter im Institut fiir Me-
dizinische Soziologie, Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf, in verschiedenen Projekten zur
Selbsthilfeforschung (u. a. mit Prof. Dr. Dr. Alf Trojan) und kommunalen Gesundheitsférderung mit
Schwerpunkt auf quantitative Sozialforschung. Er ist Leiter der AG Krankenhausforschung.

Dr. Gabriele Seidel, Diplom-Pédagogin, arbeitet als wissenschaftliche Mitarbeiterin im Institut fiir
Epidemiologie, Sozialmedizin und Gesundheitssystemforschung, Medizinische Hochschule Han-
nover in diversen Forschungsprojekten und ist Geschéftsfiihrerin der Patientenuniversitat an der
Medizinischen Hochschule Hannover. Ihre Arbeitsschwerpunkte liegen in der Patientenorientie-
rung, Gesundheitsbildung und in der qualitativen Sozialforschung.

Jan Weber, Master of Science in Public Health, arbeitet als wissenschaftlicher Mitarbeiter im In-
stitut fiir Epidemiologie, Sozialmedizin und Gesundheitssystemforschung, Medizinische Hoch-
schule Hannover in verschiedenen Projekten.

Prof. Dr. Marie-Luise Dierks ist stellvertretende Direktorin des Instituts fiir Epidemiologie, Sozial-
medizin und Gesundheitssystemforschung, Medizinische Hochschule Hannover, Leiterin des For-
schungsschwerpunktes Patientenorientierung und Gesundheitshildung, Leiterin der Patienten-
universitat und des Masterstudiengangs Bevolkerungsmedizin und Gesundheitswesen, Master of
Science in Public Health. Ihre Arbeitsschwerpunkte liegen in der Patientenperspektive im Ge-
sundheitswesen, Empowerment, Patientenzufriedenheit, Qualitditsmanagement, Patientenbera-
tung und -information, Neue Medien.

Silke Werner, Diplom-Soziologin, arbeitet als wissenschaftliche Mitarbeiterin im Institut fiir Medi-
zinische Soziologie, Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf, in verschiedenen Projekten zur
Selbsthilfeforschung mit Schwerpunkt auf qualitative Sozialforschung.

Prof. Dr. Olaf von dem Knesebeck ist Direktor des Instituts fiir Medizinische Soziologie am Univer-
sitatsklinikum Hamburg-Eppendorf. Seine Arbeitsschwerpunkte liegen in der Untersuchung von
sozialen Einfliissen auf Gesundheit und Versorgung.

Dr. Christopher Kofahl, Diplom-Psychologe, ist stellvertretender Direktor des Instituts fiir Medizi-
nische Soziologie am Universitédtsklinikum Hamburg-Eppendorf. Dort leitet er die AG Patienten-
orientierung und Selbsthilfe und ist Koordinator der SHILD-Studie.
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Frank Schulz-Nieswandt

Gesundheitshezogene und soziale Selbsthilfe-
gruppen als biirgerschaftliches Engagement
im sozialrdaumlichen Kontext kommunaler
Daseinsvorsorge

1. Einfiihrung

Der einerseits analytische, andererseits konzeptionelle Beitrag entwickelt ar-
gumentativ einen Zusammenhang. Zwischen was wird ein Zusammenhang
angedacht? Der Titel bringt es zum Ausdruck: Zusammengebracht werden das
Engagement von Biirger/innen vor allem im relativ autonomen Formmodus der
Selbsthilfegruppen einerseits und Staat (auf der kommunalen, aber natiirlich
immer auch mit Blick auf die vertikale Politikverflechtung des sozialen Bun-
desstaates des Grundgesetzes (GG) komplex zu denkenden Ebene) anderer-
seits. Dabei klammere ich die verbandlichen Selbsthilfeorganisationen’, also
Landesverbande, Bundesverbénde, Spitzenverbénde, transnationale Organi-
sationen aus, wohl wissend, dass mitunter Selbsthilfegruppe und Verband
(wie bei seltenen Erkrankungen zum Beispiel) identisch sein kdnnen. Auch
kenne ich beide historischen Genesen: Selbsthilfegruppen bilden ,nach
oben” wachsend Verbande, Verbédnde bilden ,,nach unten” sich verankernd
eigene Selbsthilfegruppen.

Relativ autonomer Formmodus? Was bedeutet das? Selbsthilfegruppen (abge-
grenzt von Gruppen, die von Experten gegriindet und angeleitet / gefiihrt wer-
den) sind selbstorganisiert und selbstverwaltet. Sie beruhen auf dem Identi-
tatsprinzip: Mitglieder sind gleichzeitig (uno actu-Prinzip) Anbieter und Ab-
nehmer der Hilfe, die in diesem Sinne sich gegenseitig helfen. Im US-amerika-
nischen Forschungskontext ist daher nicht nur von (Social) Self-Help Groups,
sondern oftmals auch von Mutual Aid Groups die Rede. Soziologisch? sind sie
genossenschaftsartig® Zusammenschliisse von Personen zur Deckung des
Bedarfs auf Gegenseitigkeit, also Personenverband und ,,6konomischer” (d.h.
nutzenspendender) Zweckbetrieb zugleich. Die Rechtsform eines Vereins
kann gewéhlt werden; Selbsthilfegruppen kdnnen aber auch ohne Rechtsform
bleiben. So kdnnten sie auch als Gesellschaften biirgerlichen Rechts (G[d]bR)
nach § 705 ff. Biirgerliches Gesetzbuch (BGB) als Personengesellschaft ein-
geschatzt werden. Sie sind somit teilrechtsfahig.

In der alltdaglichen Welt sind diese beiden Figuren der Gesellschaft (Genos-
senschaft und Staat) bereits de facto verflochten. Doch wie sieht die Textur
dieser Verflechtung genau aus? Wie ist die Gestalt dieser Verflechtung nor-
mativ zu beurteilen? Nun geht es daher darum, diese Verflochtenheit zu de-
konstruieren: also zu zerlegen und neu zu komponieren.
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Ich habe die Thematik von Formen des biirgerschaftlichen Engagements (als
unterschiedlich integrierte Teile des Dritten Sektors) und Staat (Daseinsvor-
sorge des Gewdbhrleistungsstaats) bereits an anderer Stelle abgehandelt
(Schulz-Nieswandt / Kdstler 2012). Ohne dazu im Widerspruch zu stehen,
mdchte ich nunmehr doch nochmals etwas andere Akzente setzen. Es soll der
Zusammenhang zwischen Engagement im Modus der Selbsthilfegruppenakti-
vitdt und Daseinsvorsorge, zwischen lebensweltlichem Gruppenmodus der
Selbstorganisation der Betroffenen einerseits und dem Organisations- und
Steuerungskontext der Kommune andererseits (Dahme / Wohlfahrt 2011; Bi-
schof / Weigl 2010) skizziert werden.

—Zunéchst kurz zur einen Seite des Zusammenhangs: Kommunale Daseins-
vorsorge ist eine offentliche Figur demokratischer Politik als Herrschaft.*
—Sodann kurz zur anderen Seite des Zusammenhangs: Dagegen ist das

Selbsthilfegruppenengagement, ist biirgerschaftliches Engagement (QOlk /
Hartnu 2011) in seiner Gestaltvielfalt, also Zivilgesellschaft insgesamt, eine
Kategorie eines privat-6ffentlich hybriden Raumes der Gesellschaft, nicht

des Staates in einem gegliederten Gebietskorperschaftswesen.

Oder: Zu unterscheiden ware zunéchst der vertikale ,,von oben”-Modus der
Hilfe zur Selbsthilfe von dem horizontalen ,von unten”-Modus der Hilfe zur
Selbsthilfe:

— Staat als der generalisierte Dritte in Bezug auf die Beziehungen der Men-
schen als jeweilige Mitmenschen untereinander (aus Macht®) ist Fremdhilfe
als Hilfe zur Selbsthilfe ,von oben”;

—Engagement ist freiwillige und selbstorganisierte Hilfe zur Selbsthilfe ,von
unten” zwischen Biirger/innen, entweder als Fremdhilfe fiir Dritte oder als
Gegenseitigkeitshilfe ,unter sich” als merkmalsgleich Betroffene (unmittel-
bar oder mittelbar als Selbsthilfe von Angehérigen).

Schon allein die implizite Geometrie der topographischen Sprache dieser
Unterscheidungen (,von oben”, ,von unten”) deuten potenziell spannungs-
volle Perspektiven an. Wir wére es zu denken, dass die Fremdbhilfe als Hilfe zur
Selbsthilfe von oben (also der vertikale Modus) gerade als Befahigung der
biirgerschaftlichen Engagementformen als Hilfe zur Selbsthilfe ,von unten”
(als horizontaler Modus) zu verstehen sein soll? Damit fokussiert die Frage auf
die so genannte Engagementpolitik: Vertikale und horizontale Vektoren der
Befdhigung zur Daseinsgestaltung der Menschen verflechten sich.

Diese Konfiguration ist nicht ohne Spannungen; sie ist vielmehr voller Ambi-
valenzen. Die Sache hat also zwei Seiten. Wo soll ein relevantes Problem lie-
gen? Die Dinge haben bekanntlich (fast) immer zwei Seiten. Was aber, wenn
die beiden Seiten, die beide aus Gestaltungswillen heraus gesellschaftsord-
nungspolitisch gewollt sind, unvermeidbar in einem Spannungsverhéltnis zu-
einander stehen?

Hybridizitadt (als Gemischtheit eines Zwischendings) der Zivilgesellschaft
meint eine Praxis in einem Zwischenraum, wo sich Privates und Offentliches
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mischen. So gehe ich zunéchst staatsrechtlich und rechtsphilosophisch von
einer dualen Trennung von biirgerlicher Gesellschaft und Staat aus. Dennoch
stehen Staat und Gesellschaft in einem spezifischen Verhaltnis zueinander
und neigen zur Durchdringung. Diese (sekundare) Interpenetration ist tiber-
haupt erst aus der (primaren) Differenz zu verstehen.

Zu den préagenden Dimensionen der Differenz gehort der Grad des Forma-
lismus. Ziviles Engagement hat immer einen hoheren Grad an informellen
Charakter. Die zentralen Gefdhrdungen liegen in Prozessen der Biirokratisie-
rung, der Verrechtlichung, der Okonomisierung. Vor diesem Hintergrund wird
die Professionalisierungsdebatte in der Selbsthilfebewegung (wenn dieser
Terminus erlaubt sein sollte) verstandlich. Und hier klammere ich wiederum
die Makroebene der politischen Mitwirkung der Selbsthilfebewegung® aus.
Gemeint sind die Ambivalenzen der Professionalisierung des Gruppengesche-
hens auf der unteren Mikroebene. Auf die Professionalitdt der Selbsthilfe-
kontakt- und -informationsstellen auf der sozialrdumlichen Mesoebene
komme ich noch zuriick.

Engagement bewegt sich also nach diesem Verstdndnis der Problematik aus
der Privatheit heraus in den 6ffentlichen Raum hinein: So treffen sich an einer
komplizierten und spannungsreichen Schnittstelle a) das Engagement (gesell-
schaftliches Engagement fiir Gemeinschaft) und b) die Daseinsvorsorge
(staatliche Ordnung als Produktion sozialer Giiter in Eigenregie’ einerseits und
andererseits® als Ermdglichung, Forderung und Regulierung] der Gesellschaft
und ihren Gemeinschaftsformen).

Diese Schnittstelle ist nicht trivial, vielmehr voller Ambivalenzen (so die nicht
nur aus dem SGB Il {ibertragbare Logik von Fordern und Fordern, Finanzierung
und Kontrolle, Anerkennungskultur und Verpflichtungsdiskurs etc.). Sie ist mit
Blick auf synergetische Komplementaritdt notwendig, aber keineswegs har-
monischer Natur.

Und dieses figurative Feld ist polyvalent besetzt: Einerseits die neoliberale
Gouvernementalitit® legt das die soziale Wirklichkeit ordnende Prinzip der
Subsidiaritat nach dem Miinchhausen-Prinzip'® aus: Daseinsvorsorge wird
privatisiert und dem schopferischen Engagement des Subjekts fiir sich selbst
ausgelegt; andererseits vergesellschaftet die 6ffentliche Daseinsvorsorge die
Verantwortung. Zumindest im Modus des Gewahrleistungsstaates (vgl. in
Schulz-Nieswandt 2012 a) wird die Sicherstellung organisiert. In deutsch-
rechtlicher Tradition geschieht dies gerade so, dass die &éffentliche Aufgabe
delegiert wird an regulierte Quasi-Mérkte privater (erwerbswirtschaftlicher)
und freier (gemeinwirtschaftlicher) Trager der Aufgabenerledigung.

So entstehen
a) (zweistellige) 6ffentlich-private (Public Private Partnership = PPP)
b) 6ffentlich-freigemeinwirtschaftliche (Public Nonprofit Partnership PNPP)
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und c) (dreistellige) 6ffentlich-freie-private Partnerschaften (Public Nonprofit
Private Partnership = PNPPP).

Noch mehrstelliger wird ein Sicherstellungsarrangements im Kontext der Ge-
wahrleistungsstaatlichkeit, wenn die Idee der Caring Communities (und hier
hétten Selbsthilfegruppen in der lokalen , Versorgungskette” ihren systemati-
schen Platz) auf den komplexen Héhepunkt getrieben wird und dergestalt
Staat (im bundesdeutschen Modus vertikaler foderaler Politikverflechtung),
Privatwirtschaft, Gemeinwirtschaft und Moralgkonomik (Familie / Verwandt-
schaft, Freundschaft, Nachbarschaft und weitere Formen biirgerschaftlichen
Engagements) —also Staat, Markt, Dritter Sektor und primare Gemeinschaften
— gemischt werden (Schulz-Nieswandt / Kdstler 2011) im Sinne eines Multi-
Sektoren-Modells der Wohlfahrtsproduktion.

Kommt es zur realen Interdependenz dieser zunéchst analytisch in ihrer (zwi-
schen Realtypus und Idealtypus angesiedelten) Differenz herausgearbeiteten
Sektoren, so erweist sich das ganze soziale System der Gesellschaft als multi-
logisches Gemisch von unterschiedlichen Programmcodes der sektoralen
und institutionellen Eigenlogiken: politische Herrschaft, wirtschaftliche Nut-
zenmaximierung, Kultur der solidarischen Hilfe aus Liebe heraus angesichts
der Sorgestruktur der menschlichen Existenz. Biirgerschaftliches Engage-
ment bewegt sich zwischen der Politik der Herrschaft, der Okonomik der
Markte, der Soziobiologie der Abstammungslinien.

Eine meiner zentralen Thesen (vgl. auch in Schulz-Nieswandt / Kdstler / Lan-
genhorst 2015) ist daher: Gerade Selbsthilfegruppen kdnnen helfen, die Gren-
zen (zum Teil das ,Versagen”) der Familie (was ich erst weiter unten in
psychodynamischer Perspektive aufgreifen kann) und zugleich die Unzustén-
digkeit und Ineffektivitdt von Markt (Marktversagen) und Staat (Staatsversa-
gen) zu Giberwinden und diese ,Versorgungsliicke” zu schlieBen. In der ge-
sundheitspolitischen Diskussion wird der Gesundheitsselbsthilfe hierbei der
Charakter einer ,,Sédule” zugeschrieben. Das istim Sozialwesen insgesamt der
Fall, worauf gleich nochmals zuriickzukommen sein wird.

Und einen weiteren Befund mdchte ich aus der Wirkungsforschung von Ge-
sundheitsselbsthilfegruppen (Schulz-Nieswandt / Langenhorst / Kdstler 2015)
anfiihren: Klinische und gesundheitsékonomisch relevante Effekte nicht ver-
nachldssigend liegt die zentrale daseinsthematische Bedeutung doch in der
Befdhigung der betroffenen Menschen durch Partizipation am und im sozialen
Lernfeld des Gruppengeschehens, ihr Leben mit ihren chronischen Erkran-
kungen bzw. Behinderungen gelingend zu fiihren und die Gefahren einer Da-
seinsverfehlung zu mindern. Primar geht es um Selbstwertgefiihl, Selbstbe-
wusstsein, Selbstwirksamkeit, Resilienz, Koharenzgefiihl.

Biirgerschaftliches Engagement geht dabei oftmals, wenn keine autarkische
Autonomie anvisiert wird, Durchdringungen mit den anderen eigenlogischen
Sphéren ein. Sorgearrangements werden gekniipft. Solche Caring Communi-
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ties sind ex definitione lokal, also im lebensweltlichen Kontext der Ortlichkeit
des Wohnens verankert. Fixiert ist das dialogische Feld der Begegnung von
Daseinsvorsorge und Engagement epistemisch' wie topographisch'

2. Uber den Anachronismus der Trennung von Gesundheit und
Soziales

Mehr implizit als explizit wurde soeben bereits angedeutet, dass die strikte
Trennung von Gesundheitsbezogenheit und sozialen Lagen als Bezugspunkt
von Selbsthilfegruppenarbeit (und deren Férderung) wenig Sinn macht. An-
thropologisch gesehen macht es keinen Sinn, Geist, Seele und Kdrper kiinst-
lich zu zerlegen. Die sozialepidemiologische Forschung hat uns umfassend
aufgeklart iiber die tiefgreifenden Interdependenzen. Immer muss der ganze
Mensch (Schulz-Nieswandt 2010) im Kontext seiner Lebenslagen (Schulz-
Nieswandt 2006) im Mittelpunkt einer komplexen, technisch gesprochen: Dia-
gnostik stehen. Medizinische und pflegerische Diagnostik sind hier ebenso
angesprochen wie soziales Assessment und psychosoziale, gar psychodyna-
mische Diagnostik.

Nicht nur ist der Zusammenhang von Krankheit und Armut ein Klassiker in der
Theoriegeschichte der Sozialmedizin und 6ffentlichen Gesundheitspolitik; Or-
ganbezug und Krankheitsbilder kdnnen nur als Teil eines ganzheitlichen Bildes
des Menschen als Kranker — als homo patiens — angemessen verstanden wer-
den.

In diesem Lichte ist auch die Erweiterung der Pathogenese durch die Saluto-
genese zu verstehen. Der Mensch muss im FluB des Lebens, so die Metapher
von Aaron Antonovsky, ein ,guter Schwimmer” sein (vgl. u.a. auch in Schulz-
Nieswandt 2015).

Die anthropologisch sinnlose Trennung ist ein epistemisches Regime, das, his-
torisch gewachsen, unser Denken und unsere Wahrnehmung als soziale Kon-
struktion der Wirklichkeit strukturiert. Es resultiert aus den Wahrheitsordnun-
gen der zergliederten wissenschaftlichen Disziplinen, hat (gerade in Deutsch-
land) das systematische, aber eben auch dergestalt fragmentierte sozial-
rechtliche System der Sozialgesetzbiicher gemaR Kausalitatsprinzip gepréagt
und spiegelt iiber diese leistungsrechtliche Kostentrdgerlandschaft das sek-
toral wie professionell wenig integrierte System des Gesundheits- und Sozial-
wesens (Schulz-Nieswandt 2010) wider.

3. Uber die kulturell universale Bedeutung aktueller Frage-
stellungen

In der Song-Dynastie des chinesischen Mittealters (vgl. auch in Schulz-Nies-
wandt 2003, S. 124 ff.) wurde die Kontroverse dariiber ausgetragen, wer denn
verantwortlich / zustandig sei fiir die Armenbhilfe: die Familie, die Kldster, die
Kommune?
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Moderner konnte das chinesische Mittelalter gar nicht sein. Heute wird diese
Frage unter dem Paradigma des Wohlfahrtspluralismus (des Welfare Mix. Bu-
bolz-Lutz / Kricheldorff 2006) gefiihrt. Caring Communities sind so nur die lokal
konkretisierten Formen der quartiers- oder sozialraumbezogen diskutierten Fi-
gurationen (Einbettungen und Verkettungen), die diese verschiedenen Ak-
teure bzw. Sphéren eingehen.

Hier, ich wiederhole meine These, ist der systematische Ort der Rolle der
Selbsthilfegruppen in der lokalen Versorgungskette im integrierten Sozial-
raum zu verorten. Selbsthilfegruppen werden somit zu wichtigen Akteuren der
wohlfahrtsgesellschaftlichen Sicherstellung von Sozialpolitik im Gewéhrleis-
tungsstaat.

4. Zur Logik der Sozialpolitik

Daher erscheint eine vertiefende Anmerkung zur Logik der Sozialpolitik sinn-
voll. Sozialpolitik kann nicht auf den Sozialstaat reduziert werden. Diese Posi-
tion meint in keiner Weise eine Absicht auf Risikoprivatisierung in einem neo-
liberalen Sinne. Die Dualisierung von Individuum und Markt einerseits und
Staat andererseits war immer schon eine {iberholte altliberale Position. Be-
reits der klassische restaurative Sozialkonservatismus hat dagegen unter an-
derem die Familie und die Sténde eingefiigt, der modernere Sozialkonserva-
tismus betonte daneben das freie Assoziationswesen sowie die freie Gemein-
wirtschaftlichkeit.

Der anthropologisch herleitbare Sinn der Sozialpolitik (Schulz-Nieswandt
2006), hier als dessen Logik bezeichnet, besteht in der Gewahrleistung der
Chancen zur freien Entfaltung der Personlichkeit (allerdings: aller Biirger/in-
nen gemeinsam und zugleich im Sinne des Art. 2 GG, was das Sittengesetz
nach Kant ebenso impliziert wie die Vermeidung negativer externer Effekte
zwischen den Wohlfahrtspositionen der interdependenten Personen™) als
Personalisierung der individuellen Existenz im Lebenslauf, indem im Rahmen
der Lebenslagengestaltungs- und Lebenslagenverteilungspolitik Ressourcen
verschiedener Art (6konomisches, soziales, kulturelles Kapital) bereitgestellt
werden, so dass die Personen ihre Entwicklungsaufgaben (An- und Heraus-
forderungen im Lebenslauf) gelingend bewaltigen kdnnen. Dies ist grund-
rechtstheoretisch verbiirgt (unionshiirgerschaftlich: Schulz-Nieswandt 2012
a) und teilhaberechtlich im Lichte der Idee der Inklusion fundiert zu konkreti-
sieren.

5. Daseinsanalyse: Sorge, Liebe, Gerechtigkeit, Macht

Es geht also um distributive' und re-distributive™ Gerechtigkeit (vgl. in
Schulz-Nieswandt 2006).

Gerechtigkeit ist, rechtstheoretisch und' rechtsethnologisch gesehen, nun
der Kern jeden Rechts, denn Recht soll die sozialen Relationen (des mensch-
lichen Miteinanders) nach bestimmten Kriterien gestalten.
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Trager solcher Rechtssetzungen ist in komplexen Gesellschaften der Mo-
derne der Staat. Er kann (angesichts der Varieties of Democracy) die Kompe-
tenzverteilung dazu féderal gestalten und auch vor- bzw. nicht-staatliche Ak-
teure bzw. Verbande im Rahmen einer Instrumentalfunktion (Delegation of-
fentlicher Aufgaben an private oder freie Trager der Erledigung) in den Dienst
nehmen, z.B. auch im Modus 6ffentlich-rechtlicher Kérperschaften / Anstal-
ten als Akteure eines staatsmittelbaren Sektors in Selbstverwaltung. Private
Akteure / Verbdnde kdnnen sich, selbststeuernd, zur Widmung auf relevante
gemeinwohlorientierte éffentliche Aufgaben auch selbst binden.

Die Gewidbhrleistung (rechtliches Regime des Staates als Letztgarant der Si-
cherstellung) und die Sicherstellung selbst (als Kompetenzverteilung der kon-
kreten operativen Aufgabenerledigung) fallen dann organbezogen auseinan-
der. Der Staat kann seine zentrale Macht in diesem Zuge auch dezentral aus-
liben.

Ist die Sorgestruktur des menschlichen Lebenslaufes, philosophisch gesehen,
der Ausgangspunkt der Analyse, so stellt sich die Gewahrleistungsproblema-
tik der personalen Existenz als Notwendigkeit der Politik als Macht, die den
Menschen seinsmachtig macht, ihm also die Chance auf gelingende Daseins-
bewaltigung ermdglicht (nicht im Ergebnis garantiert), indem im Lichte sozia-
ler Gerechtigkeit aus der Kraftquelle der Liebe heraus' das Miteinander
rechtlich gestaltet (Regulierung) wird.

Die Alternative wére soziale Un-Ordnung, die, existenzialphilosophisch ge-
sprochen, das Wagnis des Seins und somit den abgriindigen Menschen
(homo abyssus) scheitern lasst, dem Menschen nicht den Mut gibt, sich auf
das Wagnis einzulassen und den Menschen ausmiinden lassen wiirde in Ein-
samkeit, Entfremdung, Verzweiflung (Schulz-Nieswandt 2014). Dem Men-
schen geldnge, ontologisch gesprochen, so keine Gestaltwahrheitsqualitat
(Schulz-Nieswandt 2014 a; 2015).

6. Dualismus , Staat — Gesellschaft”, Wohlfahrtspluralismus,
lokale Sorgegemeinschaften

Lebensweltlich und daher aus der Sicht einer Psychologie des geordneten
personalen Erlebnisgeschehens ist die Daseinsvorsorge des (re-)distributiven
und regulierenden Wohlfahrtsstaates immer nur lokal zu begreifen.

Hier begegnen sich, wie dargelegt, an einer komplexen Schnittstelle Gesell-
schaft und Staat. Erst dort sieht man, ob die organisierte Hilfe und Sorgearbeit
des Staates (siehe oben: der vertikale Modus der Hilfe zur Selbsthilfe) mit al-
len ihren im Kern unvermeidlichen Charakterziigen der Verrechtlichung, For-
malisierung, Biirokratisierung, Okonomisierung effektiv ankommt, die Men-
schen erreicht, dort akzeptiert und absorbiert und produktiv verwendet wird.
Hier kann der Sozialstaat mit Blick auf seine Effektivitdt scheitern. Hier kénnen
Effekte der Scham ausgeldst, Prozesse der Demiitigung durch Stigmatisierung
generiert werden. Hier mag Hilfe in Kontrolle umkippen und soziale Diszipli-
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nierungsordnungen aufbauen. Kurzum: In welchem Geist wird sozial gehol-
fen? Was ist die implizite Wohlfahrtskultur als Tiefengrammatik des sozialpoli-
tischen Handelns?

Man wird also zwischen der Idee des Sozialstaates und seiner Praxis unter-
scheiden miissen. Mit Blick auf die Praxis reicht eine Darstellung der recht-
lichen Ordnungen und der Institutionen nicht aus. Erst der ethnographische
Blick erdffnet die gelebte Wirklichkeit des Sozialstaates. Und erst durch die
theoretische Ordnung der Ethnographie als Beschreibung durch den Logos
der Ethnologie kann erkannt werden, in welchem Geist die Idee getrieben
wird.

Diese Schnittstellen zwischen Staat und den Lebenswelten der Menschen
sind als ein Grenziibergang (als liminaler Raum) zwischen verschiedenen kul-
turellen Logiken zu verstehen. Bediirfnisartikulation (der Laien als Klientel)
trifft auf Bedarfsdefinition der Professionen und der Eigenlogiken der Einrich-
tungen, vulnerable Lebenswelt (,unten”) auf kolonialisierende Systeme
»oben” (vgl. auch in Schulz-Nieswandt 2010). In den Lebenswelten der Selbst-
hilfegruppen treten nun die Laien als Expert/innen in eigener Sache auf. Das
verdndert die Relationen zu den etablierten Professionen und Einrichtungen.

Die Schnittstelle zu den niedergelassenen Vertragsarzten des Systems der
gesetzlichen Krankenversicherung (GKV) wie die Schnittstelle zum Kranken-
haus sind hierbei die Klassiker der Diskussion im Bereich der gesundheitsbhe-
zogenen Selbsthilfegruppen. Mit Blick auf den & 11 (4) SGB V ist die Schnitt-
stelle der Krankenhausentlassung und die damit verbundenen Problematik
der Sicherstellung unbriichiger, also transsektoral integrierter Patientenpfade
(gerade unter der Bedingung der verkiirzten Verweildauer unter dem Regime
der Diagnosis Related Groups = diagnosebezogene Fallgruppen [DRG]:
Schulz-Nieswandt 2010) zu einem Gegenstand der Zertifizierung selbsthilfe-
freundlicher Krankenhauser geworden.

An dieser Schnittstelle kdnnte ein heterotopischer Raum (Schulz-Nieswandt
2014/2015) dann und insoweit entstehen, wenn es gelénge, die Passung der je-
weils andersartigen, mitunter antagonistischen Logiken diesseits und jenseits
der liminalen Grenze an der Schnittstelle der Uberbriickung als Ort der Be-
gegnung zu optimieren. Auf Abschnitt 5 rekurrierend: Liebe, Gerechtigkeit und
Macht miissen zu einer transadditiven Synthese gelingen.

Mensch und Staat diirfen nicht, diskriminierungsschutztheoretisch gesehen,
GEGEN(iber stehen, sondern™ der Mensch muss mitten IM Staat und DURCH
den Staat leben.

Dies gelingt dann besser, wenn der Mensch sich in vor-staatlichen Sphéren
des Dritten Sektors engagiert und im Modus des biirgerschaftlichen Engage-
ment, vor allem gemeinwirtschaftlich im Modus des genossenschaftlichen
Formprinzips (Schulz-Nieswandt 2014), den Privatraum zum 6ffentlichen Raum
hin {iberbriickt und so den Staat in die Daseinsvorsorge des Staates humani-
siert in diesen hybriden Raum der gesellschaftlichen Gemeinschaften einar-
beitet.
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Auch hier nochmals: Das ist der systematische Ort der Selbsthilfegruppen im
integrierten Sozialraum. Nach ,.innen” wird die Lebenslage der Mitglieder der
Gruppen gefordert; zugleich werden die Gruppen dadurch und dergestalt zum
wertvollen Partner in der ,Versorgungskette”.

In der &lteren Staatsrechtslehre und der Rechtsphilosophie des 19. Jahrhun-
derts wurde dazu vor allem an Familie und Berufssténde als intermediare Or-
gane zwischen Individuum einerseits und Staat andererseits gedacht. Aber
auch das Vereinswesen (freie Assoziationen) wurden hier angesiedelt. Hier
kniipfen die modernen Formen des Intermedidren an (Schulz-Nieswandt
2011).

1. Das Problem der sozialen Daseinsvorsorge im Gewabhrleis-
tungsstaat

Der Staat als sozialer Rechtsstaat miisste eine Form der nicht-kolonialisieren-
den Gewidhrleistungspolitik’® annehmen. Andere Bereiche der existenziell
notwendigen Daseinsvorsorge der Public Utilities mdgen, entgegen dem Pri-
vatisierungsdispositiv einer politisch verengt ausgelegten Binnenmarkt-
Rechtsordnung, in offentlicher Regie (etwa als modernes Stadtwerk) unbe-
dingt verbleiben (Schulz-Nieswandt 2012 a; 2013 a; 2014 b).

Im Bereich personengebundener sozialer Dienstleistungen (Evers / Heinze /
0lk 2010) erscheint eine Neu-Definition der wohlfahrtspluralistischen Regime
in Richtung auf lokale Sorgegemeinschaften erforderlich, in denen die Formen
biirgerschaftlichen Engagements — und damit und dabei auch die Selbsthilfe-
gruppen — eine fundamentale und konstitutive Rolle spielen.

Die Re-Definition ist keine Variante der Risiko-Privatisierung durch Riickzug
des Staates aus seiner unhintergehbaren wohlfahrtsstaatlichen Verantwor-
tung, wie es sogar auch von einer Strémung neoliberalisierter Marktsozialde-
mokratie eine Zeit lang propagiert worden ist. Auch ist keine neoromantische
mehrgenerationelle GroRfamilie angedacht. Nachbarschaften diirfen nicht
tiberfordert werden. Gemeinschaft darf nicht zu einem neuen (alten) Mythos
werden. Und die genossenschaftlichen Lésungen in der iiberschaubaren Ort-
lichkeit sind keine Pauschalldsungen fiir die komplexen sozialen Probleme der
modernen Gesellschaft. Das personalistische Menschenbild der transutilita-
ristischen Reziprozitdt von Gabe und Gegen-Gabe (Schulz-Nieswandt 2014)
des homo cooperativus, wonach gegenseitiger sozialer Austausch nicht vor-
schnell auf das nutzentheoretische Paradigma des Markttausches (Profitma-
ximierung; Konsummaximierung) reduziert werden darf, ist ein seelisches wie
soziales Gleichgewicht zwischen Selbstbezug und Weltbezug, von Eigensinn
und Gemeinsinn.

Auch in der Selbsthilfegruppendiskussion wird die Sozialfigur der passiven
Konsumentenhaltung kritisch erdrtert. Selbsthilfegruppen leben von der Parti-
zipation durch Gegenseitigkeit von Geben und Nehmen. Die passive Konsum-
haltung eines verengt motivierten homo oconomicus wird dieser Idee nicht
gerecht.
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Ich komme zur Schnittstelle von Engagement und Staat zuriick. Gibt es iiber-
haupt eine kommunale Daseinsvorsorge? Die Frage mag iiberraschen. Doch
resultiert sie aus einer Unterscheidung, die danach fragt, inwieweit die Kom-
mune aus rechtlicher Sicht ein eigensténdiger Trager einer eigensténdigen
Pflicht zur 6ffentlichen Daseinsvorsorge ist. In einem rdumlichen Sinne ist die
Kommune natiirlich der Ort der Daseinsvorsorge, wenn es um die Infrastruk-
turen personenbezogener sozialer Dienstleistungen geht. Denn die Kriterien
dieser Infrastrukturvorhaltung sind Erreichbarkeit, Zuganglichkeit, Verfiigbar-
keit, Integriertheit und Kontinuitét, Unbriichigkeit, Qualitdtssicherung und Ak-
zeptabilitat. In der Niedrigschwelligkeit der Zugangschancen wird diese Sicht
verdichtet.

Die Landesgesetzgebung, eventuell durch entsprechende Handlungsauffor-
derungen durch spezifizierende Uberarbeitung der Bundessozialgesetzbii-
cher muss die Kommunen dazu bringen, die lokalen Lebenswelten starker und
nachhaltiger als bislang zu vernetzen. Zu diesen Local Communities als Caring
Communities gehoren die Potenziale des biirgerschaftlichen Engagements.
Derartiges Community-Building geht weit Giber die Ermdglichung individueller
Sorgearrangements in privaten Lebenswelten hinaus. Ich habe an anderer
Stelle in einem Aufsatz (Schulz-Nieswandt 2014/15) skizziert, wie sich (brii-
ckenbildend: Schulz-Nieswandt 2015) der private Raum zum offentlichen
Raum 6ffnen muss und wie sich der &éffentliche Raum in das Private hinein-
schieben muss, also im Sinne von Foucault, heterotopische Rdume innovativ-
neuer Andersartigkeit entstehen miissen.

8. Dritter Sektor und Formen biirgerschaftlichen Engagements,
inshesondere die selbstverwaltete Gegenseitigkeitshilfe

Der Dritte Sektor ist der Sektor der Non for Profit-Organisationen (NPQ), die
dominant vom Sachziel der bedarfsdeckenden Sorgewirtschaft fiir Dritte,
nicht von der Dominanz der Formalziele kapitalistischer Unternehmungen (z.B.
der Fetischismus der Profitmaximierung) oder des homo consumens (die sa-
kralisierten Rituale in den Kathedralen des Konsums) gepréagt sind.

Dieser NPO-Sektor

—folgtnicht der Logik der vertikalen Reziprozitdt von Zwangsbesteuerung, von
obligatorischen offentlich-rechtlich verankerten Sozialversicherungsbeitra-
gen, von dienstleistungskonzessionell organisierten Gebiihrenordnungen
einerseits und offentlicher Verausgabung der Staatseinnahmen (flir Trans-
fers, Dienstleistungen, Infrastruktur) andererseits als Form der legitimen
Herrschaft des sozialen und regulativen Rechtsstaates mit dem Monopol
der Macht auf die legitime physische Gewalt,

—folgt nicht der Logik der horizontalen Reziprozitdt des besitzindividualisti-
schen und konsumutilitaristischen Aquivalenztausches der Markte,

—folgt aber auch nicht der moralékonomischen Logik der horizontalen Rezi-
prozitét solidarischer Gabebereitschaft (Schulz-Nieswandt 2014) der primé-
ren Vergemeinschaftungsformen von Familie / Verwandtschaft, Freund-
schaft als Ort der Libido, der Philia und der Agape.
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Das biirgerschaftliche Engagement wird nun in diesen Dritten Sektor orga-
nisch wie funktional einbezogen (Schulz-Nieswandt / Kdstler 2011).

8.1 Instrumentell integriert: Das Ehrenamt als freiwillige Fremdhilfe

Das gilt inshesondere und dominant fiir die Formen des Ehrenamts, die in die
Wohlfahrtsorganisationen als zum professionellen Handeln komplementére
informelle Ressourcen integriert werden. Derartiges Engagement der Biirger-
schaft ist freiwillige Fremdhilfe fiir Dritte, also benevolenter, nicht selbstloser
(ein verhaltenswissenschaftlich sinnloser Begriff), sondern (gemein)wohlver-
standener Altruismus.

8.2 Relativer Fremdkadrper: die genossenschaftliche Gegenseitigkeitshilfe.
Zur Stellung der Selbsthilfegruppen

Zum Dritten Sektor gehdren auch, wenngleich eben nicht in die eigenlogi-
schen Organisationen formaler Wohlfahrtspolitik der Sozialwirtschaft inte-
griert, die sozialen Gebilde der genossenschaftsartigen Gegenseitigkeitshilfe
(Mutualitétsgebilde), die im Modus der Selbstverwaltung der selbstorgani-
sierten gemeinschaftlichen Selbsthilfe (Demokratie- und Identitatsprinzip) ei-
nen gewissen Autonomieanspruch erheben®. Auch wenn diese Sozialgebilde
in terminologischer Tradition an den (parochialen Altruismus des) Familia-
lismus erinnern (Bruderschaft, Schwesterschaft), so sind es ,kiinstliche”
(nicht ,natiirliche”) Gebilde der Solidaritat.

8.3 Zur Weiterentwicklung von Kontakt- und Informationstellen als sozial-
raumliche ,,Agenturen der Sozialkapitalbildung”

Die Selbsthilfekontakt- und -informationsstellen sind nunmehr ein Thema, wo
es auf der mittleren Ebene zwischen Gruppengeschehen einerseits und Ge-
sundheitspolitik als Systemsteuerung andererseits zu Prozessen der Griin-
dung, der Beratung, der Orientierungsarbeit, der Férderung kommt, wobei
konstatiert werden muss, dass die Arbeit der Kontaktstellen oftmals etwas un-
klar definiert bleibt zwischen Soll- und Ist-Werten. Gemeint ist: Es fehlt an re-
prasentativ-systematischem empirischen Wissen. Eine solche Sozialfor-
schung liegt nicht vor (Schulz-Nieswandt / Késtler / Langenhorst 2015). Zu-
mindest muss kritisch konstatiert werden, das solche instruktiven Beitrdge
wie die von Thiel (2013) zwar formal Klarheit in die Aufgaben- und Tétigkeits-
profilbeschreibung bringen, aber die Frage der sozialen Wirklichkeit damit
nicht beantwortet ist. Damit werden auch nicht mdgliche Spannungsfelder
und Ambivalenzen im Feld, so auch nicht mégliche Rollen-Ambiguitdten be-
leuchtet.

Aber unabhéngig davon: Aus der Sicht meiner Analyse der lokalen Rolle von
Selbsthilfegruppen in der ,Versorgungskette” sind derartige Institutionen auf
der Mesoebene wichtig. Auch Verbédnde kdnnen durch lokale / regionale Ar-
beitsgemeinschaften u.d. Hilfestellung ,unten” geben. Dennoch werden
Agenturen der regionalen Sozialkapitalbildung bendtigt. Sozialkapital ist der
Ertrag der Investitionen in Netzwerkbildungen (Vernetzungen). Es muss lokal
im regionalen Kontext solcher Institutionen gelingen, nicht nur Beratung son-
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dern auch Fallsteuerung und Netzwerkarbeit zu betreiben. Vor allem muss es
gelingen, komplexe Bedarfen, also solche, bei denen sozialrechtliche, sekto-
rale, professionelle Grenzen entfragmentierend {iberstiegen werden miissen,
zu helfen. Hier erweist sich erneut eine Trennung von Gesundheit und Sozia-
les als nicht forderlich.

Nochmals: Warum diese ganze Diskussion um mehr Sozialraumorientierung in
der Forderung von Selbsthilfegruppenaktivitdten?

9. Der thematisch umfassende Kontext: die offene Gemeinde
und der leidende Mensch

Gelingt die Vernetzung (Stegbauer / HauRling 2010) aller Akteure im Wohl-
fahrtspluralismus bis hin zu (quartierbezogen konkretisierten und lokalisier-
ten) Sorgegemeinschaften, dann bestehen gréfere Chancen zum Gelingen
der Idee der Inklusion (Schulz-Nieswandt 2012; 2013; 2013 b) des homo pa-
tiens, die zugleich mehr De-Institutionalisierung (bzw. Ambulantisierung und
vernetze Privathduslichkeit, auch im Modus gemeinschaftlicher Wohnformen)
bedeuten wiirde (Schulz-Nieswandt / Kdstler / Langenhorst / Marks 2012).

Die Begrenzung oder gar der Riickbau der Heim-Sog-Effekte kann jedoch ver-
antwortungsethisch nur erreicht werden, wenn in aller Achtsamkeit alterna-
tive?’ Wohnformen im Quartier in urbanen wie in den andersartigen / anders
gelagerten landlichen (Baumgartner / Kolland / Wanka 2013) Rdumen gelingt.
Hierzu miissen, rechtliche Rahmenbedingungen als gegeben unterstellt, die
okonomischen Anreize fiir alternative Wohnformen optimal gesetzt werden
(Notwendigkeit nachhaltiger Konzepte mit Kosten-Effektivitat im Sinne von
Social Return of Investment), also funktionsfahige Geschéftsmodelle fiir (so
genannte paretianische, also am Pareto-Prinzip orientierte) Win-Win-Situa-
tionen erkennbar sein. Das sind notwendige Voraussetzungen (vgl. in Schulz-
Nieswandt 2010; 2012). Hinreichende Bedingung ist hierbei aber, dass ein af-
fektpsychologisch definierter Kulturwandel im (Stil des) Denken(s) und Wahr-
nehmen(s) und in den habituellen Mentalitdten stattfindet (Schulz-Nieswandt
2013 b): Die ausgrenzende ,Hygieneangst” gegeniiber dem homo patiens
muss tiberwunden werden (Schulz-Nieswandt 2013).

Das Thema neuer Wohnformen habe ich als ein zentrales Thema deshalb auf-
gegriffen, weil Alternativen zum stationaren Setting nur durch gelingende Ver-
netzung der hauslichen Lebenswelten mdglich werden. Ganz wie im § 8 des
SGB Xl sind Selbsthilfegruppen Teil der Definition sozialer Probleme als ge-
samtgesellschaftliche Aufgabe auch in anderen sozialen Handlungsfeldern
entlang des Lebenszyklus der Menschen.

9.1 Psychodynamische Aspekte einer kulturellen Grammatik des
Sozialraums

Inklusive Lebenswelten sind in ihren Voraussetzungen des Gelingens noch
tiefer zu durchdenken. Das ganze duale Denken von innen und aufen, von In-
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sidern und Outsidern, von Normalitat und Andersartigkeit (qut : bose; schon :
hasslich; jung : alt; gesund : krank etc.) muss transformiert werden. Das sind
auch, psychodynamisch gesehen (Schulz-Nieswandt 2015), komplizierte kul-
turelle Verdnderungsprozesse, die Offenheit, Souveranitat, Phantasie, Kreati-
vitat, Gelassenheit statt einer tief sitzend praktizierten Binarik des schdnen
Guten und des ekeligen Bdsen voraussetzen. Das Problem miisste, wofiir hier
in aller Breite und Tiefe jedoch nicht der angemessene Platz ist (Schulz-Nies-
wandt 2015), psychodynamisch vertieft werden. Doch einige Anmerkungen
sollten sinnvoll und mdglich sein. Denn innerhalb der hierzu analytisch zweck-
dienlichen Charakterneurosenlehre geht es darum, ,Verstiegenheiten” zu
vermeiden und Menschen bei aller unbedingt notwendigen (aber eben nicht
verdnderungsphobischen, regressiv-symbiotischen) seelischen Verankerung
in ,Heimat“? zur Fihigkeit zur Grenziiberschreitung zum Neuen / Andersarti-
gen (transgressive Ekstase schizoider Kreativitdt) zu befdhigen. Zwischen
Selbstbezug einerseits und Weltbezug andererseits geht es um die Vermei-
dung neurotisierter Verstiegenheit zu einem der beiden daseinsthematischen
Pole dieser bipolaren Existenzproblematik.

Innovativer sozialer Wandel scheitert, wenn dieses psychodynamische Ma-
nagement als Voraussetzung soziogrammatischer Verédnderungen nicht ge-
lingt.

9.2 Psychodynamische Neurosenlehre des Sozialraumlichen in der daseins-
thematischen Sicht der Verzeitlichung der menschlichen Existenz

Dann bleibt ndmlich der Raum der sozialen Interaktionsordnungen von neuro-
tischer Angst geprégt; die Dualitdt von Freund und Feind wird hypostasiert; die
Alteritat wird nicht als konstitutive Voraussetzung der eigenen Identitét® ver-
standen und xenophobisch ausgegrenzt, womit das eigene Selbst stagniert
und ohne Wachstumsaussicht auf weitere existenzielle Reifung verkiimmert
(Schulz-Nieswandt 2014; 2014 a).

Der Zeiterfahrungsmodus wird selbst pathologisch: Ohne zukunftsorientierte
Offenheit wird die Gegenwart zur Leere der (sinnlosen) Langeweile, die Ver-
gangenheit (depressiver Modus) zum Fluchtpunkt der harmonischen Gebor-
genheitsvision der Melancholie (Schulz-Nieswandt 2015). So wie das Subjekt
als selbstreferentielle Monade dergestalt dem homo patiens qua Ausgren-
zung einen (in der Ethnologie so benannten) sozialen Tod bereitet, praktiziert
er uno actu damit quasi seine eigene Selbsteinsargung.

Das ist eine Welt ohne konkrete Utopie. Die Liebe als Modus des personalen
Selbst-Seins in der Dialogizitdt des gelingenden Miteinanders verkiimmert,
das Daseins wird verfehlt, das Leben in seiner ganzen Endlichkeit der Lebens-
spanne zwischen Geburt und Tod gelingt nicht. Statt sich in aller jemeinigen
Entschlossenheit im Sein zum Tode im liebenden Modus als eigentliches Da-
sein zu entwerfen, wird alles uneigentlich. Zeit wird nicht als erfiillte Zeit, son-
dern als unerfiillte Depressivitét vollzogen.
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9.3 Selbsthilfegruppen: eine Form biirgerschaftlichen Engagement als
Element einer dynamischen Daseinsvorsorge im Ubergangsraum

von Privatheit und Offentlichkeit

Eigentliches Dasein als erfiillte Zeit der endlichen Lebensfiihrung setzt die ak-
tive Besetzung heteronomer Raume der Ubergénge zwischen Privatheit und
Offentlichkeit voraus. Heteronome Raume sind neu, ganz andersartige R4ume
im Vergleich zum Status quo. Sie sind innovativ: keine subsumierbaren Modi
des Status quo. Sie transzendieren die etablierten Strukturen (und damit Ord-
nungen des Denkens, Wissens, Wahr(heit)nehmens) des Status quo.

Hier ist (kann) die Zivilgesellschaft und mit ihr die Tatigkeit der Selbsthilfe-
gruppen politisch angesiedelt (sein); dies ist der Raum engagierter Sorgege-
meinschaften, an denen das biirgerschaftliche Engagement konstitutiv mit-
wirkt. Hier nun wird der klassische tragische Konflikt der Antigone iiberwun-
den: Es geht nicht mehr um Familie versus Staat, sondern um den neuen, in-
novativen (heteronomen) Raum der Sorgegemeinschaften. Das ist kommuna-
ristisch oftmals vielleicht ohne hinreichende Tiefe und auch ohne hinrei-
chende Reflexion der bleibenden Ambivalenzen (der staatlichen Engagement-
politik: vgl. auch in Schulz-Nieswandt / Késtler 2011) angedacht worden. Die
Privatheit muss zum Teil entprivatisiert werden und der 6ffentliche Raum muss
zum Teil privat angeeignet und genutzt werden. Das ist gelingende Liminalitét:
Erfahrungsraum der Ubergange an den Grenzen, analog zur rhythmischen Dy-
namik von Systole und Diastole des Offnens und SchlieBens des Herzens im
Kreislauf des Lebens, von schizoider De-Territorialisierung und syntonischer
Re-Territorialisierung.

Anmerkungen

1 Auf die ganze kontroverse Terminologie-Debatte gehe ich nicht ein.

2 Nicht unbedingt rechtlich, etwa zur Wahl der Form der eingetragenen Genossenschaft (eG)
nach deutschem Recht.

3 Schulz-Nieswandt 2011; fortgedacht in Schulz-Nieswandt/ Langenhorst / Kdstler 2015

4 Neuerdings diskutiert in seiner deutschrechtlichen Tradition massiv unter Transformations-
druck (Transformation betont im Vergleich zu oberflachlichen Veranderungen einen wesens-
méBigen Gestaltwandel, also Veranderung von ldentitat) im Lichte des EU-Binnenmarkt-
Rechts: Schulz-Nieswandt 2012 a; 2013 a; 2014 b).

5 Macht sei definiert als Fahigkeit, die Rolle anderer zu definieren. Besteht zudem eine Aussicht
auf Huldigung bzw. Zustimmung und Akzeptanz, so wird aus macht der Modus legitimer Herr-
schaft.

6 Etwa z.B. im Kontext der untergesetzlichen Normierungsinstanzen des staatsmittelbaren Sek-
tors der gemeinsamen Selbstverwaltung im SGB V.

7 Damit lage offentliches Wirtschaften vor.

8 Definiert als Engagementpolitik: vgl. in Schulz-Nieswandt / Kdstler 2011.

9 Verstanden als disponierende ,Zurichtung” des Denkens, gar der ganzen sozialcharakter-
lichen Haltung.

10 Definiert als Mythos des Tellerwéschers auf dem Weg zum Millionér, sich am eigenen Schopfe
aus dem Sumpfe ziehend.

11 Damit ist die Frage gemeint: Wie denken wir die Ordnung der Wirklichkeit mit Wahrheitsan-
spruch als Machtpraxis?

12 Damit also der Frage folgend: Wie ordnen wir Wirklichkeit als Raum der sozialen Interaktio-
nen?
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13 Spezifizierbar gemaR Pareto-Prinzip und Rawls-Lésungen fairer Win-Win-Situationen.

14 Verstanden als auf Chancengleichheit abstellende, den sozialen Positionsallokationen des
Marktes vorausgehende Politik.

15 Definiert als umverteilende, die sozialen Positionsallokationen des Marktes nachtréglich und
eingreifend korrigierende Politik.

16 Dies etwa mit Bezug auf die forensische Religionsgeschichte: Schulz-Nieswandt 2003; auch in
Schulz-Nieswandt 2010 und 2014

17 Dies wird verstanden im Horizont (fundamental-)ontologischen und anthropologischen Argu-
mentierens, nicht zwingend theologisch auf eine Gottes-ldee hin gedacht.

18 Verstanden im Sinne einer Rechtsphilosophie der positiven Diskriminierung im Sinne der Befé-
higung der Menschen (Capability Approach) im Sinne eines sozialdemokratischen Essentia-
lismus oder eines freiheitlich-religiosen Sozialismus: Schulz-Nieswandt 2014.

19 Der Staat soll das Engagement fordern und es nicht (dadurch) beherrschen.

20 Z.B. Schulz-Nieswandt 2011; Schulz-Nieswandt / Kostler / Langenhorst 2015; Késtler / Schulz-
Nieswandt 2010

21 Alternativ ist zu verstehen in Bezug auf den vdllig vereinfachten Dualismus von Privathaushalt
(Ort und Praxis der Autonomie) einerseits und Heim (Ort und Praxis der Abhéangigkeit) anderer-
seits.

22 Gemeint ist postromantisch: Geborgenheit, Selbstverstandlichkeit, Ublichkeit, Routine, Ver-
trautheit, Normalitat etc.

23 Das eigene ICH konstituiert sich ja erst in der An-Rufung als MICH durch das DU des anders-
artigen Anderen und konstituiert sich erst durch den dialogischen Zwischenraum des UNS als
ein moglicher WIR-Zusammenhang.
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Giinter Ollenschlager

Selbsthilfe-Vertreter in Leitlinien-Kommissionen —
was soll das?

Vorbemerkung

Als Jiirgen Matzat im Mérz 2014 vorschlug, ich solle einen Beitrag fiir das
Selbsthilfegruppenjahrbuch 2015 zum Thema , Selbsthilfevertreter in Leitli-
nienkommissionen — was soll das?” verfassen, hatte ich mich gefreut und
spontan JA gesagt. Als es aber ans Schreiben ging, stellten sich Zweifel ein:
War nicht schon alles zum Thema gesagt!? [AZQ 2006, 2007, 2008; Ollenschla-
ger et al. 2006, 2007; Sanger 2004; Sanger 2006, 2007,2009; Schwarz 2011]. Was
sollte insbesondere dem hinzugefiigt werden, was Jiirgen Matzat im Herbst
2012 auf dem Jahreskongress des Guidelines International Network in Berlin
vorgetragen und dann in dem bemerkenswerten Aufsatz ,Selbsthilfe trifft

— ihre persénlichen Erfahrungen und das gesammelte Erfahrungswissen ihrer
Gruppen und Organisationen

— ihre Erlebnisse in verschiedenen Sektoren des Versorgungssystems, gerade auch
an den Schnittstellen

— ihre Diagnosen von Defiziten, Mangeln und Barrieren

— ihre Rickmeldung zur Qualitat von Dienstleistungen und Einrichtungen

- ihre Ubersetzungsleistung in Patienten-Leitlinien

— ihre Méglichkeiten zur Verbreitung von Leitlinien unter Patienten und
,,Leistungsanbietern“ Uber ihre Verbandsmedien, Gremienarbeit, Beratung
von Mitbetroffenen

— und Ansprache ihrer Behandler — sofern sie die Leitlinie als nitzlich empfinden
und an deren Erarbeitung tatséchlich ,,partizipativ* beteiligt waren

Tab. 1: Was Patientenvertreter zur
Leitlinienentwickung beitragen kénnen (Matzat 2013)

Wissenschaft — Zur Patientenbeteiligung an der Entwicklung von Leitlinien”

[Matzat 2013] niedergeschrieben hatte (s. Tab. 1)?

Ich méchte diesen Aufsatz zwei ehemaligen Kolleginnen im AZQ widmen: Frau Dip. Ing. Dr. PH
Sylvia Sénger MPH, Hamburg, und Frau Corinna Schaefer M.A., Berlin. lhnen ist der Erfolg der
AZQ-Projekte zur Forderung der Patientenbeteiligung maRgeblich zu verdanken. Das Rezept: (1)
personliches Engagement zugunsten Gerechtigkeit, Evidenz und Transparenz in der Patientenver-
sorgung , (2) realisierbare Ideen und (3) unglaublicher Arbeitseinsatz — auch in der Freizeit (und
dies alles iiber viele Jahre). DANKE Ihnen und allen Beteiligten.
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Auf meinen Hilferuf nach , Leitlinien” fiir den Aufsatz empfahl mir Jiirgen Mat-

zat, folgende Fragen zu beantworten:

— wer ist wann wie auf diese Idee (Patienten-Beteiligung) gekommen?

—von wem gab es dafiir Applaus, Kritik, vélliges Unverstandnis?

—wer hat sich wie wo auf die Suche nach ,dem Patienten(-vertreter) (PV)”
gemacht?

—wie schwer war es, fiindig zu werden, und auf welchem Wege geschah
das?

Welche Erfahrungen gab es dann aus lhrer Sicht (Integration- /sprobleme von

PV, Akzeptanz, (Fehl-)verhalten und Missverstindnisse, niitzliche und std-

rende Beitrdge von PV, PV halten den Laden auf, verstehen nichts von der Me-

thodik und kennen die Fachtermini nicht, bleiben AulSenseiter vs. werden um-

worben, sprechen mit einer Sprache vs. sind sich untereinander uneins, neh-

men (nicht) verldsslich an Sitzungen teil, am Ende haben sich die (Vor-)urteile

der Fachleute eher verhértet / bestétigt / aufgelédst .....

Es ist mir eine Freude, auf einige dieser Fragen antworten zu diirfen.

Patientenbeteiligung bei der Entwicklung und Nutzung medizi-
nischer Leitlinien in Deutschland — wie kam es dazu?

— Wer ist wann wie auf diese Idee (Patienten-Beteiligung) gekommen?
— Von wem gab es dafiir Applaus, Kritik, vélliges Unverstédndnis?

Die Idee zur Beteiligung von Patienten an der Entwicklung und Nutzung medi-
zinischer Leitlinien geht zuriick auf das Jahr 1995. Damals wurde von Bundes-
arztekammer und Kassenérztlicher Bundesvereinigung die gemeinsame Ein-
richtung AzQ (,Arztliche Zentralstelle Qualitatssicherung” — ab 2003 JArztli-
ches Zentrum fiir Qualitat in der Medizin”) gegriindet. Erstes Arbeitsergebnis
des Instituts war eine Bestandsaufnahme zu den &rztlichen Aktivitdten auf
dem Gebiet der medizinischen Qualititssicherung (BAK, KBV 1996).

Hier wurde ausfiihrlich auf den Mangel an Patientenorientierung und Patien-
tenbeteiligung bei der medizinischen Qualitdtssicherung eingegangen, und es
wurden Verbesserungsvorschlage formuliert: (1) MaBnahmen zur Qualitatssi-
cherung miissen sich sowohl am medizinischen Nutzen als auch an den Be-
diirfnissen der Patienten orientieren. (2) Die subjektiven Ansichten der Patien-
ten {iber die Versorgungsqualitdt werden in vielen Bereichen des deutschen
Gesundheitssystems nicht ausreichend bzw. nicht systematisch beriicksich-
tigt. (3) Die Leistungserbringer miissen akzeptieren, dass die optimale Be-
handlungsqualitdt vom Patienten durchaus anders definiert wird als von den
professionellen Betreuern. (4) Alle im Gesundheitswesen Tatigen sollten sich
zukiinftig systematischer mit den Wiinschen, Erwartungen und Bediirfnissen
der Patienten auseinandersetzen. (5) Patientenorientierte Kommunikations-
techniken sind in der Aus-, Weiter- und Fortbildung verstarkt zu trainieren. (6)
In Institutionen des Gesundheitswesens sollten formalisierte Verfahren zur Er-
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fassung von Wiinschen und Bewertungen der Patienten etabliert werden. (7)
Verbesserte Verbraucherinformation und Transparenz des medizinischen Ver-
sorgungssystems sind wichtige Faktoren fiir patientenorientierte Verbesse-
rung der medizinischen Qualitdt. Voraussetzung ist die Zugénglichkeit von Da-
ten zur Struktur-, Prozess- und Ergebnisqualitdt. Derartige Informationen miis-
sen dem Patienten in verstdndlicher Form iibermittelt werden. (8) Zur Ent-
wicklung einer Leitlinie werden — nach systematischer Aufbereitung der Lite-
ratur — die in der Thematik kundigen Mitgliedsgesellschaften der AWMEF ge-
beten, die Arbeitskreise mit Experten zu besetzen. Die vorlufige Leitlinie wird
vor Verabschiedung in einem éffentlichen Konsensprozess zur Diskussion ge-
stellt, mit allen an dem Thema Interessierten — auch mit Patienten- bzw. Lai-
envertretern — diskutiert und unter Beriicksichtigung der Gffentlichen Einga-
ben festgeschrieben. Hierbei werden die international akzeptierten Konsens-
methoden benutzt.

Auf dieser Grundlage wurde 1997 die ersten deutschsprachigen Qualitétskri-
terien fiir medizinische Leitlinien veroffentlicht [Ollenschlager, Thomeczek
1996; BAK, KBV 1997].

Demnach stellen , Arztliche Leitlinien den nach einem definierten, transparent
gemachten Vorgehen erzielten Konsens mehrerer Experten aus unterschied-
lichen Fachbereichen und Arbeitsgruppen (unter Beriicksichtigung von Pa-
tienten) zu bestimmten &rztlichen Vorgehensweisen” dar.

Als Ziele von Leitlinien wurden — unter anderem — folgende Aspekte mit di-
rektem Hinweis auf Patienten-Beteiligung und -Information genannt: Leitlinien
dienen (1) der Motivation zu wissenschaftlich begriindeter und dkonomisch
angemessener arztlicher Vorgehensweise unter Beriicksichtigung der Be-
diirfnisse und Einstellungen der Patienten; (2) der Information der Offentlich-
keit (Patienten, Kostentrager, Verordnungsgeber, Fachdffentlichkeit und an-
dere) tiber notwendige und allgemein {ibliche &rztliche Manahmen bei spe-
ziellen Gesundheitsrisiken und Gesundheitsstdrungen.

Zu den damals festgelegten Qualitétskriterien fiir Leitlinien zahlten unter an-

derem

— Multidisziplindre Entwicklung: Leitlinien sind unter Beteiligung von Repra-
sentanten der betroffenen Gruppen (Anwender und Zielgruppen) zu entwi-
ckeln.

— Anwendbarkeit: Die Zielgruppen, denen die Empfehlungen der Handlungs-
leitlinie zugutekommen sollen — Patientenpopulationen etc. — sind eindeutig
zu definieren und zu beschreiben.

— Flexibilitat: Leitlinien zeigen auf, wie die Bediirfnisse der Patienten in die
arztliche Entscheidungsfindung einzubeziehen sind.

— Verfiigbarkeit der Leitlinie: Leitlinien sollten durch Angaben zu ..... Patien-
teninformationsmaterial ..... ergdnzt werden.

Ich bitte an dieser Stelle um Nachsicht fiir die Detailversessenheit, mit der ich
meine Antwort auf Jiirgen Matzats Frage , Von wem gab es dafiir Applaus,
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Kritik, vélliges Unverstdndnis?” belegen mochte. Die Einrichtungen der &rzt-
lichen Selbstverwaltung identifizierten sich von Anfang an mit den Vorschla-
gen aus dem Azaq, .Evidenzbasierung”, und ,Patienten-Orientierung und -Be-
teiligung” sowie spater ,Patientensicherheit” [Ollenschldger 2001] zu
Schwerpunkten der &rztlichen Qualitéts- und Leitlinien-Arbeit zu machen. Kri-
tik und vélliges Unverstédndnis kamen anfanglich aus der AWMF, der Dachor-
ganisation der Medizinisch-Wissenschaftlichen Fachgesellschaften — nicht
zu inhaltlichen Aspekten, sondern wegen der Tatsache, dass Institutionen
aullerhalb der wissenschaftlichen Community sich zu den damaligen Quali-
tatsdefiziten medizinischer Leitlinien [Helou et al. 1998] 6ffentlich duBerten. Im
Jahr 2000 einigten sich AZQ und AWMF auf einheitliche Qualitétskriterien [He-
lou et al. 2000] als Grundlage fiir gemeinsame Leitlinienprojekte.

Patientenbeteiligung bei Leitlinien — konkrete Schritte

— Wer hat sich wie wo auf die Suche nach , dem Patienten(-vertreter) (PV)”
gemacht?

— Wie schwer war es, fiindig zu werden, und auf welchem Wege geschah
das?

Neue und ungewohnte Konzepte (und ungewohnt war Patientenbeteiligung
bei der Entwicklung von Leitlinien in den 90er Jahren fiir viele Arztinnen) be-
diirfen h&ufig einer institutionellen Absicherung, um nachhaltig zu werden.
Aus diesem Grund engagierten sich damals Interessierte aus arztlicher
Selbstverwaltung und Wissenschaft erfolgreich fiir die Griindung des Deut-
schen Netzwerks Evidenzbasierte Medizin — 1998 [Windeler 2007], des Pa-
tientenforums bei der Bundesérztekammer — 2000 [Auerswald et al. 2003] so-
wie des internationalen Leitlinien-Netzwerks Guidelines International Net-
works — 2002 [Ollenschldger et al. 2004].

Die im Jahr 2000 begonnene institutionelle Zusammenarbeit im Patientenfo-
rum (Mitglieder 2003: Bundesarbeitsgemeinschaft Hilfe fiir Behinderte e.V.
(BAGH), Forum chronisch kranker und behinderter Menschen im Paritati-
schen Wohlfahrtsverband Gesamtverband e.V. (DPWV), Deutsche Arbeitsge-
meinschaft Selbsthilfegruppen e.V. (DAG SHG), Bundeséarztekammer, Kassen-
arztliche Bundesvereinigung) zielte von Anfang an darauf ab, Versorgungs-
standards und -formen patientenorientiert weiterzuentwickeln sowie quali-
tatsgepriifte Patienteninformationen im AZQ gemeinsam zu gestalten (Auers-
wald et al. 2003). Lange bevor Patientenbeteiligung fester Bestandteil der Po-
litik des Gemeinsamen Bundesausschusses wurde, entwickelten vom Patien-
tenforum benannte Vertreter der Selbsthilfe und der Arzteschaft methodische
Kriterien fiir gute Patienteninformationen und fiir Beteiligung an der Leitlinien-
Entwicklung und -Nutzung und realisierten sie im Programm fiir Nationale Ver-
sorgungsleitlinien von BAK, KBV und AWMF [AZQ 2006, 2007, 2008; Ollen-
schldger et al. 2007; Sénger et al. 2004, 2006, 2006, 2007, 2009; Schwarz et al.
2011].
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Patientenbeteiligung bei Leitlinien — Erfahrungen und Fazit

— Welche Erfahrungen gab es dann aus lhrer Sicht (Integration- /sprobleme
von PV, Akzeptanz, (Fehl-)verhalten und Missverstdndnisse, niitzliche und
stérende Beitrdge von PV, PV halten den Laden auf, verstehen nichts von
der Methodik und kennen die Fachtermini nicht, bleiben AuBBenseiter vs.
werden umworben, am Ende haben sich die (Vor-)urteile der Fachleute eher
verhértet / bestétigt / aufgeldst?

Ein Jahrzehnt lang durfte ich in Leitliniengruppen die Zusammenarbeit von Pa-
tientenvertreterinnen und Reprédsentantinnen der Gesundheitsberufe (Arztin-
nen, Apothekerlnnen, Diabetesberaterinnen, Ergotherapeutinnen, Physiothe-
rapeutinnen, Psychotherapeutinnen) als Moderator begleiten. Anfangs, beim
ersten Auftreten ,medizinischer Laien” in drztlich dominierten Expertenrun-
den, erlebte ich eine gewisse Unsicherheit; bei den Arzten, nicht — wie man
vielleicht erwartet hatte — bei den Patientenvertreterinnen. Im Laufe der ge-
meinsamen Arbeit legte sich die Befangenheit. Hierzu trug meines Erachtens
auch das gemeinsame Methodenlernen bei. In Fragen der Leitlinienmethodik
waren die Gesundheitsberufe damals auf dem gleichen Kenntnisstand wie die
Patientenvertreter — evidenzbasierte Medizin war damals fiir Arzte und Pa-
tienten gleichermaBBen Neuland. AuBenseiter waren Patientenvertreterlnnen
nie. Ernst zu nehmende Vorurteile seitens der Berufsgruppen habe ich nicht
erlebt. Patientenvertreter wurden in den Leitliniengruppen grundsétzlich als
gleichwertige Partner akzeptiert (natiirlich mit Ausnahmen — dann aber nicht
wegen ihrer Rolle, sondern aufgrund mangelnder Bescheidenheit bzw. Kom-
munikationsfahigkeit einzelner Arzte).

Insgesamt profitierte die Diskussionskultur in den Leitliniengruppen deutlich
von der Anwesenheit der Patientenvertreterinnen, ihrem kritischen Hinterfra-
gen arztlicher Interpretation der Evidenz (oftmals noch in Form von &rztlichen
.Lehrmeinungen” présentiert) und dem Einbringen der eigenen Erfahrungs-
kompetenz.

Im Laufe der Jahre verdnderte sich nach meiner Wahrnehmung das Verhalten
von Patientenvertreterlnnen in den Leitliniengruppen: Diskussionsbeitrédge
vor dem Hintergrund persénlicher Krankheits-Betroffenheit wurde ergénzt
durch gesundheitspolitische Bewertungen. Dies galt inshesondere fiir solche
Patientenvertreterinnen, die parallel zur Leitlinienarbeit in weiteren Arbeits-
und Entscheidungsgremien des Gesundheitswesens (inshesondere im Ge-
meinsamen Bundesausschuss) aktiv waren. Rein medizinische Fragestellun-
gen wurden zunehmend durch solche des Versorgungsmanagements und der
Finanzierung der Patientenversorgung ergénzt.

Ich erlebte auch, wie Patientenvertreter offensichtlich erfolgreich von Lobby-
gruppen (vornehmlich Medizinindustrie, Arzteverbinde) umworben wurden.
Insbesondere bei schriftlichen Stellungnahmen zu den 6ffentlich zur Diskus-
sion gestellten Leitlinienentwiirfen stellte ich wiederholt fest, dass die Kom-
mentare einzelner Selbsthilfeorganisationen zum Teil wortgleich waren mit
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den Stellungnahmen pharmazeutischer Firmen. Eher skurril war die Erfah-
rung, dass es einem Beratungsunternehmen gelungen war, {iber Jahre félsch-
licherweise als Selbsthilfeorganisation zu firmieren und so in diversen Bera-
tungsgremien der Selbstverwaltung Stimmrecht zu erhalten (so auch in unse-
ren Leitliniengruppen). Der Bluff fiel auf, als wir die Darlegung von Interessen-
konflikten Giberpriiften und feststellten, dass die ,Pseudo-Selbsthilfegruppe”
regelmélige Zahlungen der Pharmaindustrie verheimlicht hatte.

Die nachstehenden Ausfiihrungen méchte ich gerne als personliches Fazit
meiner Beteiligung an Initiativen zur Patientenorientierung und Patientenbe-
teiligung bei arztlichen Qualitdtsprojekten verstanden wissen.

Es erfiillt mich Dank und Genugtuung, dass Aktivitdten zugunsten der Patien-
ten-Beteiligung — ,Nothing about me without me” (Delbanco et al. 2001), die
in den 90er Jahren angedacht wurden, inzwischen nachhaltig im deutschen
Gesundheitswesen etabliert werden konnten — und dass ich diese Entwick-
lung begleiten durfte. Die Zusammenarbeit zwischen Arzten und Patienten zu-
gunsten der Evidenzbasierten Medizin unter der Nutzung von Leitlinien hat
diesen Prozess meines Erachtens unterstiitzt. Ich glaube, dass die Idee eines
Gesundheitssystems in dem ,Nichts iiber meine Gesundheitsversorgung ohne
mein Einverstédndnis (,Nothing about me without me*) in Deutschland immer
noch am Anfang steht. Ich bin aber {iberzeugt, dass diese Entwicklung unum-
kehrbar ist. Und das war notwendig.

Grundsétzlich muss geklart werden, wie kiinftig vllige intellektuelle, inhaltli-
che und finanzielle Unabh&ngigkeit der Patientenvertretung von Interessen
Dritter gewéhrleistet werden kann.

Das derzeitige Konzept der ,Patientenbank des Gemeinsamen Bundesaus-
schusses” (Patientenvertreter diirfen mit diskutieren, aber nicht mit entschei-
den) halte ich fiir unertréglich. Die von der Gesundheitsversorgung Betroffe-
nen miissen das Sagen haben. Nicht allein Lobbyisten von Leistungstrdagern
und Krankenkassen. Auch nicht Berufspolitiker, die das GKV-Geschehen als
sogenannte ,Unparteiische Vorsitzende” dominieren wollen.

Nicht akzeptabel ist fiir mich weiterhin, wenn Akteure die Kooperation mit Pa-
tientenvertretern als Feigenblatt fiir ihre eigenen Interessen misshrauchen.
Eine derartige Entwicklung habe ich leider seit 2011 beobachten miissen: Die
arztliche Standesvertretung hat die Mdglichkeiten des Patientenforums nicht
mehr ernst genommen.

Trotz dieser (vielleicht {iber-)kritischen Kommentare: das Projekt , Selbsthilfe-
vertreter in Leitlinien-Kommissionen™ ist fiir mich eine Erfolgsstory. Es muss
weiter entwickelt und auf weitere medizinische Qualitatsprojekte ausgeweitet
werden.
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Andreas Weber
Forschen mit Selbsthilfegruppen

Man darf feststellen, dass , die Selbsthilfebewegung in Deutschland ein Aus-
maB erreicht hat wie in keinem anderen europaischen Land” (Matzat 2008). Zu
den Ursachen und Meilensteinen der Selbsthilfe in Deutschland z&hlt auch,
dass seit Ende der 1970er Jahre ihre Arbeit und ihre Aktivitdten, wenngleich
nicht systematisch, aber zumindest doch punktuell auf wissenschaftlichem
Niveau begleitet wurden.

Dies hat erheblich zur Akzeptanz der Selbsthilfe im deutschen Sozial- und Ge-
sundheitssystem beigetragen. Neben Einrichtungen wie der Deutschen Ar-
beitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e. V. (http://www.dag-shg.de/) und der
Nationalen Kontakt- und Informationsstelle (http://www.nakos.de/) kann auch
die Datenbank ,Wissenstransfer fiir die Selbsthilfe” (vgl. Zeitschrift der BAG
Selbsthilfe 1/2014:11) als Grundlage fiir die wissenschaftliche Beschéftigung
mit Selbsthilfe angesehen werden.

Verschiedene in dieser Datenbank eingestellte wissenschaftliche Arbeiten
und Projekte (vgl. z. B. Bdsch et al. 1988, Kiihner et al. 2006, Fischer et al. 2004)
riicken unter dem Stichwort ,,Wirksamkeit von Selbsthilfegruppen” Aspekte
wie Lebensqualitdt, Krankheitserleben und indikationsspezifische
Fragen in den Mittelpunkt. Das Selbsthilfegruppenjahrbuch (http://www.dag-
shg.de/site/service/jahrbuch/) beobachtet seit 1999 regelmaBig die Selbst-
hilfe-Landschaft in Deutschland und international. Doch sowohl hier als auch
in neueren Biichern, die umfassend und klar die Strukturen, Entstehungszu-
sammenhange, Wirkungen, Konzepte und Entwicklungen der Selbsthilfe dar-
stellen (Haller/Graser 2012), ist der Aspekt des Forschens mit Selbsthilfegrup-
pen nicht explizit benannt oder gar ausgefiihrt.

Die nachfolgenden Gedanken setzen sich nun mit dieser Chance und den
Grenzen von Selbsthilfegruppen anhand von zwei konkreten Forschungsbei-
spielen auseinander.

Selbsthilfegruppen (vgl. z. B. Grawe 2009, Matzat 2006) und die Selbsthilfefor-
schung (vgl. z. B. Trojan/Nickel 2013; Trojan et al. 2012; Borgetto et al. 2008)
sind wichtige Bausteine fiir die Teilhabe chronisch kranker Menschen am ge-
sellschaftlichen Leben. Die gemeinsame Empfehlung der Bundesarbeitsge-
meinschaft fiir Rehabilitation zur Férderung der Selbsthilfe (BAR 2012) stellt
nicht nur die entsprechenden Rechtsgrundlagen im deutschen Sozialrecht
dar, sondern verdeutlicht auch aktuell den mit der praktischen Arbeit der
Selbsthilfegruppen einhergehenden Bezug zur UN-Behindertenrechtskonven-
tion. Die Beteiligung Betroffener an Forschungsvorhaben wird in letzter Zeit
schon haufiger thematisiert (z. B. Kirschning et al. 2012, und Kirschning et al.
2013). Von besonderem Interesse ist in diesem Zusammenhang auch, dass
selbst klinische Forschung in den USA, ein Patient-Centered Outcomes Re-
serch Institute (PCORI), an einem Netzwerk arbeitet, welches “aims to build a
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national research network, linked by a common data platform and embedded
in clinical care delivery systems. This network will enable studies, and in par-
ticular randomized trials, that have been impractical to conduct to date — and
do so with economies of scale. For patients, participating in research will be
simplified: studies will be easier to locate and privacy protections will be con-
sistent. Participants will be true partners in the research.”

Das Wissen um Lebenssituationen und Lebensentwiirfe von Menschen mit
Behinderung kann so konstatierte Forschungsdefizite im Sinne des , disability
mainstreaming” (Abma 2005) verhindern helfen. Gleichzeitig ist die Diskussion
um die Versorgung kranker und behinderter Menschen im Sinne einer ge-
meinsamen Entscheidungsfindung (,shared decision making”) (vgl. Kérner
2009; Scheibler et al. 2003) eine Grundlage fiir die Teilhabe chronisch kranker
und behinderter Menschen am Arbeitsleben.

Forschen mit Selbsthilfegruppen ist deshalb mehr als Forschen dber Selbsthil-
fegruppen und meint weder ,Feigenblattforschung” noch ,Betroffenheitsfor-
schung”. Feigenblattforschung bedeutet, dass Forscher Selbsthilfegruppen
rein als Objekt wissenschaftlichen Interesses sehen und die Einbeziehung
sich nicht auf Beteiligung am Forschungsprozess bezieht. Betroffenheitsfor-
schung wiederum bedeutet, dass nur von Krankheit betroffene Menschen
iber diese Erkrankung forschen kdnnen oder — konkret auf die Fragestellung
dieses Artikels bezogen — nur Selbsthilfegruppen {iber Selbsthilfe forschen
kdnnen. In der Konsequenz kénnten dann nur behinderte Menschen iiber Be-
hinderung, nur HIV positive Menschen {iber HIV und nur gehérlose Menschen
tiber Gehdrlosigkeit forschen. Wissenschaftliche Forschung setzt aber Fach-
kenntnisse voraus, die von Krankheit und/ oder Behinderung betroffene Men-
schen in Selbsthilfegruppen nicht haben kénnen oder nur im Einzelfall — quasi
zuféllig — besitzen. Um dies zu verdeutlichen: ein Onkologe muss nicht von ei-
ner Krebserkrankung selber betroffen sein, um diese behandeln zu kénnen,
genauso wie nicht nur Soldaten iiber Krieg und Frieden forschen kénnen.

Praktische Schritte der Forschungskooperation

Zunachst soll exemplarisch am Projekt GINKO (Gesetzeswirkungen bei der
beruflichen Integration schwerhériger, ertaubter und gehdrloser Menschen
durch Kommunikation und Organisation), welches aus Mitteln der Ausgleichs-
abgabe beim BMAS nach intensiven Gesprachen vom DSB (Deutscher
Schwerhdrigenbund e.V.) dem DGB (Deutscher Gehdrlosen Bund e.V.) und der
FST (Forschungsstelle zur Rehabilitation von Menschen mit kommunikativer
Behinderung e.V.) gemeinsam beantragt und bewilligt wurde, einige wichtige
Schritte der Kooperation verdeutlicht werden.

Zur Erhebung der Fragestellungen wurden Betroffene (schwerhdrige, er-
taubte und gehdrlose Menschen) bundesweit mit einem standardisierten Fra-
gebogen, der auch online zur Verfligung stand, schriftlich zu Inhalten der ak-
tuellen Gesetzgebung und der Situation am Arbeitsplatz befragt (Weber et al.
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2012). Um auch gehdrlosen Arbeitnehmerinnen und Arbeitnehmern Zugang
zum GINKO-Fragebogen und damit eine Mitwirkung an der bundesweiten Be-
fragung zu ermdglichen, wurde der Fragebogen vom Gebardenwerk in Ham-
burg in die Deutsche Gebardensprache {ibersetzt und Gebardensprachfilme
erstellt. In Kombination mit dem schriftlichen Fragebogen war so die Beant-
wortung fiir gehrlose Menschen barrierefrei gewéhrleistet. Das Ansehen der
Filme war parallel zum Lesen des Textes méglich. Vor der Verdffentlichung der
Gebéardensprachfilme beurteilten Mitarbeiter und Betroffene des Deutschen
Gehorlosen-Bundes diese inhaltlich und fachlich und wirkten bei der Frage-
stellung und den Formulierungen mit. Die so entstandenen Gebardensprach-
filme wurden von einer externen Gebardensprachdolmetscherin von der deut-
schen Gebardensprache in die deutsche Schriftsprache riickiibersetzt, um so
die inhaltliche Ubereinstimmung von Gebarden und schriftlicher Form fest-
stellen zu kdnnen, was fiir die spdteren wissenschaftlichen Analysen unab-
dingbar war. Oberstes Ziel war es, den lebensweltlichen Zugang fiir gehdrlose
Menschen zu gewahrleisten. Gleiches galt fiir die Kooperation mit dem Deut-
schen Schwerhdrigenbund, dessen Mitglieder Giber Arbeitsgruppen bei der
Frageformulierung und der Themenschwerpunktsetzung ebenso miteinbezo-
gen waren und so auch in den ,Dialog” mit den Wissenschaftlern und den
Mitgliedern des Deutschen Gehdrlosenbundes traten und aktiv in die Umset-
zung einbezogen wurden. Das Gebardenwerk Hamburg {ibersetzte die jewei-
ligen Seiten zunéchst in lautsprachbegleitende Gebarden (mit Ton) bzw. in die
Deutsche Gebérdensprache und erstellte dann Filme mit zwei verschiedenen
Darstellern, wobei die Auswahl der Darsteller zuvor mit dem jeweiligen Ver-
band abgestimmt wurde. Ebenso nahmen die Kooperationspartner des Deut-
schen Schwerhdrigenbundes (DSB) bzw. des Deutschen Gehdrlosen-Bundes
(DGB) die Filme ab, d.h. sie {iberpriiften sie auf formale und inhaltliche Kor-
rektheit im Hinblick auf die Ubersetzung in lautsprachbegleitende Gebarden
bzw. in die deutsche Gebardensprache. So konnten diese gemeinsamen Ar-
beiten auf regionalen Treffen verschiedener Landesverbénde vorgestellt, dis-
kutiert und bekannt gemacht werden. Dies fiihrte dann zu einer fiir diese Per-
sonengruppe bisher einmalige Beteiligung bezogen auf die Situation im Ar-
beitsleben.

Ebenso wurde im Projekt GINKO eine fiir gehdrlose Menschen barrierefreie
Darstellung der wichtigsten wissenschaftlichen Ergebnisse auf einer im Inter-
net frei zugénglichen Homepage ermdglicht. Hierflir war neben der Darstel-
lung der Ergebnisse in Schriftsprache vor allem die Aufbereitung der Ergeb-
nisse in lautsprachbegleitende Gebarden und in die deutsche Geb&rdenspra-
che notwendig. Ergénzende wissenschaftliche Interviews mit 40 Betroffenen
(20 schwerhorige und 20 gehérlose Menschen) und weitere Gesprache zum
Versténdnis der Ergebnisse wurden mit den Vertretern der beiden Selbsthilfe-
verbdnde gefiihrt und die wissenschaftlichen Ergebnisse zuerst fiir die Ver-
bandszeitschriften aufbereitet.
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Neben der schon geschilderten Kooperation beim Erstellen der Fragebdgen,
welche fiir das gesamte Projekt GINKO sehr zentral und mit wechselseitigen
Einsichten verbunden war, stellten auch die Ergebnisprdsentationen die
unterschiedlichen Herangehensweisen und Interessen noch einmal deutlich
heraus. Wahrend aus Forscherperspektive beispielweise das Thema ,Ar-
beitsassistenz” eines unter vielen war, hat erst die Diskussion mit dem Deut-
schen Schwerhdrigenbund (DSB) e.V. aufgezeigt, welche sozialpolitischen
und sozialrechtlichen Aspekte dies fiir die im DSB organisierten betroffenen
Menschen hatte. Die verbandspolitische Dimension, den ,,Gang durch die In-
stanzen” und die darauf gegriindete Maglichkeit der Teilhabe am Arbeitsleben
wiére von den Forschern nicht als so zentral fiir die Betroffenen erkannt wor-
den. Die vielfach proklamierte Barrierefreiheit erlebten die Forscher hautnah:
eine Kommunikation, ein Austausch mit gehdrlosen Menschen funktioniert oft
eben nur iber Dolmetscher. Forschungsergebnisse, die zeigten, dass Dolmet-
scher bei den betroffenen Arbeitnehmerinnen und Arbeitnehmern vorhanden
sind, wurden so im Dialog mit geh&rlosen Menschen korrigiert: vorhanden
sein bedeutet oft punktuelles Vorhandensein, also wenn Dolmetscher bestellt
oder angefordert werden. Verstandlich machen und verstanden werden, kann
aber nicht immer nur dann erfolgen, wenn eine Dolmetscherin oder Dolmet-
scher bestellt wurde.

Diese beiden Zusammenhédnge machen deutlich, dass bei der Interpretation
der Forschungsergebnisse die lebensweltlichen Erfahrungen der betroffenen
Menschen nicht nur geholfen, sondern Fehlinterpretationen vermieden ha-
ben. So ist bei der Interpretation und Gewichtung der Ergebnisse immer auch
der Sachverstand der Beteiligten gefragt.

Umgekehrt wurde den beteiligten Verbadnden deutlich, dass wissenschaftli-
che Forschung und deren Ergebnisse grundsétzlich keinem Zweck und Ziel
aullerhalb des Forschungsprozesses verpflichtet sind.

In einem anderen Forschungsprojekt (vgl. auch ,Besuchsdienste von Krebs-
Selbsthilfegruppen”, Slesina 2011) waren die Gesprache zwischen Patienten
und Besuchsdienstmitarbeitern von Selbsthilfeorganisationen Gegenstand ei-
ner wissenschaftlichen Untersuchung. Eine gemeinsame Studie der Deut-
schen ILCO, der Frauenselbsthilfe nach Krebs und der Sektion Medizinische
Soziologie der Universitdt Halle-Wittenberg hatte zum Ziel, die Qualitdt der
Besuchergesprache bei Patienteninnen und Patienten mit Darmkrebs und bei
Brustkrebspatientinnen zu ermitteln. Die Studie fokussierte auf Aspekte der
Prozessqualitdt der Gespréache, also die Art und Anzahl der Gesprédchsthe-
men, die Gespréachsdauer, die von den Patienten erlebte Themenrelevanz, die
Gespréchsfiihrung und die interpersonelle Kompetenz (Authentizitdt, Empa-
thie) des Besuchers aus Sicht der Besuchten sowie Aspekte der Ergebnis-
qualitét, also den Nutzen des Gespréachs aus Patientensicht. Ferner wurde die
Ausprédgung verschiedener Aspekte der gesundheitshezogenen Lebensqua-
litdt und krankheitsspezifischer Belastung im Verlauf von drei Monaten bei
Patienten mit bzw. ohne Besuchergesprach miteinander verglichen. Schon
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bei der Auswahl von Patientenbesuchsdiensten, von Akutkliniken und Patien-
ten war die Einbeziehung von Besuchsdiensten der Deutschen ILCO und der
Frauenselbsthilfe nach Krebs (FSH) mit mindestens fiinf Patientenbesuchen
monatlich und aus madglichst verschiedenen Bundeslandern (regionale Streu-
ung) zentral. Ohne die aktive Einbindung der Selbsthilfe ware die Studie be-
reits hier zum Scheitern verurteilt gewesen. Insgesamt 14 Besuchsdienste
von ILCO-Selbsthilfegruppen und 12 Besuchsdienste von FSH-Gruppen wirk-
ten an der Studie mit, wobei die Teilnahmebereitschaft einiger weiterer Be-
suchsdienste wegen fehlender Kooperation von Kliniken virtuell blieb. Von
insgesamt 48 angefragten Kliniken (28 fiir Darmkrebs-, 20 fiir Brustkrebser-
krankte) nahmen insgesamt 29 (15 bei Darmkrebs, 14 bei Brustkrebs) an der
Studie teil. Das Auftreten und Verhalten des Besuchers wurde von der grof3en
Mehrheit der Patientinnen und Patienten, die ein Gesprdach mit dem ILCO-
bzw. FSH-Besuchsdienst fiihrten, in mehrerer Hinsicht sehr positiv beurteilt.
Betont wurden die Glaubwiirdigkeit und Authentizitdt der Mitteilungen, die
verfiighare Gesprachszeit, das aktive Zuhoren und das empathische Ge-
spréchsverhalten der Besucherin bzw. des Besuchers sowie der hohe Infor-
mationsgehalt des Gesprachs. Das Prinzip der Gleichbetroffenheit der Besu-
cherin bzw. des Besuchers fand hohe Wertschétzung. Die meisten Patientin-
nen und Patienten empfanden das Gespréch als niitzlich oder sehr niitzlich fiir
ihre psychische Verfassung und Situation durch den Abbau von Angsten, den
Aufbau von Hoffnung, Mut, Zuversicht, was die kiinftige M&glichkeit eines
normalen Lebens betrifft, und die erhaltenen Anregungen zur Krankheitsbe-
wiltigung.

Aufbauend auf diesen konkreten Erfahrungen der aktiven Einbeziehung der
Selbsthilfe in Konzeption und Umsetzung wissenschaftlicher Forschungsfra-
gen kann das ,Diskussionspapier Teilhabeforschung” (Farin 2012) genutzt
werden, um fiir die Selbsthilfe und fiir die zukiinftige Forschung mit der Selbst-
hilfe Passagen gewinnbringend mit Leben zu erfiillen. Auszugsweise wird hier
verwiesen auf: ,Personen, Organisationen und Institutionen, die sich fiir die
Forderung der Teilhabeforschung einsetzen wollen (z. B. DGRW, DVfR und Or-
ganisationen im Deutschen Behindertenrat), schlieBen sich zu einem Aktions-
biindnis zusammen, das einen ersten Vorschlag fiir einen Férderschwerpunkt
.Teilhabeforschung” ausarbeitet” (Farin 2012, S. 32).

.Beteiligung der betroffenen Menschen: Die subjektiven Sichtweisen, Le-
bensentwiirfe und Préferenzen der betroffenen Menschen stellen einen zen-
tralen Gegenstand der Teilhabeforschung dar. Dariiber hinaus muss For-
schung zur Teilhabe von Menschen mit Behinderungen gewahrleisten, dass
diese an der Forschung selbst teilhaben kénnen. Daher sollten die Betroffe-
nen, deren Verb&nde und Interessenvertretungen an der Planung, Durchfiih-
rung, Bewertung und Umsetzung von Forschungsarbeiten beteiligt sein. Be-
ziiglich der Planung und Umsetzung ist z. B. die angemessene Vertretung und
Mitwirkung von Betroffenen in Gremien, die iiber Forschungsférderung oder
tiber den Transfer von Forschungsergebnissen entscheiden, erforderlich. Die
Beteiligung betroffener Menschen kann als Qualitdtsmerkmal der Teilhabefor-
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schung angesehen werden. Zur Beteiligung der Betroffenen gehdrt auch,
dass ihnen die Ergebnisse der Forschung mdglichst barrierefrei zugénglich
gemacht werden” (Farin 2012, S. 30).

.Partizipative Forschung: Viele Studien sehen die Betroffenen mit Teilhabebe-
eintrachtigungen nur als Gegenstand der Forschung und beziehen sie nichtin
die Forschung selbst mit ein. Eine stérkere Berlicksichtigung der Sichtweise
der Betroffenen und deren Mitwirkung an der Planung, Durchfiihrung, Bewer-
tung und Umsetzung von Forschung fehlen hadufig. Partizipative Forschungs-
designs sollten daher noch mehr an Bedeutung gewinnen” (Farin 2012, S. 31).

Vor dem Hintergrund der hier kurz vorgestellten Forschungen und den zitierten
Herausforderungen kann fiir die Forschung mit Selbsthilfegruppen positiv in
die Zukunft geblickt werden, sofern einige zentrale Punkte beriicksichtigt
werden:

1) Eine partnerschaftliche Zusammenarbeit bedeutet die wechselseitige An-
erkennung der unterschiedlichen Interessen und Kompetenzen.

2) Forschung ist ergebnisoffen, d.h. die Forschungsergebnisse sind Endpro-
dukt eines Prozesses und ,dienen” als Ergebnisse keinen Interessen. Wis-
senschaftliche Ergebnisse kénnen also auch Dinge zu Tage férdern, welche
Betroffenen und Selbsthilfegruppen unangenehm sind, deren Annahmen
nicht stiitzen oder sich politisch nicht nutzen lassen.

3) Wissenschaftler miissen sowohl vor Beginn der Forschung als auch bei der
Ergebnisprésentation die Nahe zur Selbsthilfe vor Ort suchen, d. h. auch in
regionalen und verbandspolitischen Zeitschriften oder im Internet barriere-
frei zu publizieren und die Ergebnisse mit den Betroffenen reflektieren.

4) Die Selbsthilfegruppen diirfen nicht der Versuchung erliegen, ob der star-
keren Beteiligung an wissenschaftlicher Forschung sich selbst als Wissen-
schaftler zu sehen. So zentral die Betroffenheit ist und so notwendig die
Einbeziehung von Sichtweisen der Betroffenen, sie ersetzt kein Studium
und keine wissenschaftliche Ausbildung.

So lasst sich die bisher erst als Zukunftsperspektive entstehende Teilhabefor-
schung nutzen, wissenschaftlich besser und authentischer zu werden und be-
troffenen Menschen im (deutschen) Versorgungssystem Perspektiven zu er-
offnen, die von Forschung {iber Behandlung und Teilhabe individuelle Préfe-
renzen erdffnet. Die Selbsthilfe kann, wo immer sie will, hier mittendrin aktiv in
der Forschung dabei sein.
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Rolf Rosenbrock

Gesundheitshezogene Selbsthilfe im deutschen
Gesundheitssystem — Funktionen und Perspektiven

Seit den 80er Jahren gehort es in der Bundesrepublik zum gesundheitspoli-
tisch und gesundheitswissenschaftlich guten Ton, Selbsthilfe irgendwie prima
zu finden. Auf Selbsthilfe als Form der Organisation und der Intervention
scheinen sich nahezu alle Fraktionen und Akteure der Gesundheitspolitik
leicht einigen zu kénnen.

In unterschiedlichen Mischungsverhéltnissen ist Selbsthilfe fiir die einen
Ausdruck von sozialer Emanzipation, von zunehmender und bewusster Selbst-
bestimmung (empowerment), von praktischer Medizinkritik und auch ein Bei-
trag zum Abbau {iberzogener Medikalisierung. Fiir die anderen ist Selbsthilfe
Ausdruck gelebter Subsidiaritdt, Instrument fiir die rationalere Inanspruch-
nahme medizinischer Leistungen, fiir die bessere Bindung an medizinische
Therapien (adherence to therapy) und Ansatzpunkt fiir finanzielle Einsparun-
gen. Selbsthilfe bildet im gesundheitspolitischen Diskurs damit so eine Art
Scharnier zwischen konservativ und progressiv, zwischen paternalistisch und
emanzipatorisch, zwischen rechts und links, zwischen Medizinsystem und so-
zialen Bewegungen. Die Existenz verschiedener Generationen von Selbsthilfe
und Selbsthilfeorganisationen, von den ehrwiirdigen Anonymen Alkoholikern
bis zu aktuellen Griindungen fiir seltene oder vorher nicht bekannte Krank-
heitsbilder, vermittelt dariiber hinaus das angenehme Gefiihl der Gleichzeitig-
keit von Kontinuitdt und Wandel. Und weil es hier um Gesundheitspolitik geht,
deren Spielregeln nach einer hilbschen Metapher mit denen im , Haifischbe-
cken” verglichen werden, wo also jeder gegen jeden und das durchaus nicht
immer mit fairen Mitteln und fiir lautere Ziele kdmpft, sind alle Akteure immer
wieder dankbar, dass es auch Themenbereiche und Akteure wie die Selbst-
hilfe gibt, auf deren Ldblichkeit und Wiinschbarkeit sich alle einigen kénnen.
Selbsthilfe ist deshalb ebenso wie Prévention ein beliebter Gegenstand von
Sozialbelletristik und Sonntagsreden aller Art.

Hinter einem derart breiten Konsens in der Politik verbergen sich in aller Re-
gel tiefer liegende Dissonanzen, und ein breiter allgemeiner Programmkon-
sens ldsst keineswegs auf Klarheit der Perspektive oder der Einigkeit im Hin-
blick auf zu ergreifende oder zu unterlassende Schritte schlieen. Einige die-
ser Differenzen werden auch im Folgenden anklingen. Den Hintergrund dieser
Erdrterungen bildet freilich der unbestrittene Nutzen der Selbsthilfe. Er liegt
auf drei Ebenen, der dkonomischen, der zivilgesellschaftlichen und der ge-
sundheitlichen.
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Okonomischer Nutzen

Unbestritten ist der dkonomische Nutzen. Immer wieder wird vorgerechnet,
dass die Selbsthilfeforderung in Deutschland durch Einsparung sonst notwen-
diger Leistungen des Sozial- und Gesundheitssystems, aber auch durch un-
entgeltliche Leistungen der Biirger ein Mehrfaches der Aufwendungen er-
wirtschaftet. Die Forschungen zur Zivilgesellschaft sehen in den Gesundheits-
und Sozialleistungen das grofSte Wachstumspotential innerhalb des — weder
staatlichen noch gewinnwirtschaftlichen —, Dritten Sektors” in industrialisier-
ten Landern, auch im Hinblick auf die Schaffung von Arbeitsplatzen mit den
durch sie ausgeldsten Multiplikatoreffekten. Der volkswirtschaftliche Nutzen,
der derzeit von Selbsthilfegruppen hervorgebracht wird, liegt nach meiner
Kenntnis in allen Untersuchungen oberhalb von 2 Mrd. Euro pro Jahr.

Ich mdchte nicht auf die methodischen Probleme solcher Untersuchungen
eingehen. Ich mdchte auch gar nicht bestreiten, dass mit solchen Zahlen For-
derungen nach mehr Einfluss oder mehr Geld gut begriindet werden kénnen.
Ich méchte vielmehr darauf eingehen, dass solche Untersuchungen und die
Artihrer Prasentation in der Offentlichkeit auch ein ungutes Gefiihl hinterlas-
sen kénnen, und zwar nicht wegen der Ergebnisse, sondern wegen des mit ih-
nen verbundenen Denkens. Ich méchte dies mit ein paar Fragen verdeut-
lichen: Wiirden wir denn Selbsthilfe nicht mehr gut finden und nicht mehr fiir
forderungswiirdig halten, wenn der 6konomische Nutzen nicht nachweisbar
wire? Oder wenn der gleiche Nutzen zum Beispiel durch verbesserte Psycho-
pharmaka oder mehr Zwangsregeln in der Krankenversorgung zu erzielen
ware? Oder: wie wiirden wir ein kostengiinstiges gesundheitspolitisches In-
strument —wie es die Selbsthilfe nach diesen Untersuchungen ist— bewerten,
dessen gesundheitlicher Nutzen sich vor allem in den mittleren und oberen
Sozialschichten realisiert, also vor allem solchen Bevdlkerungsgruppen zu-
gutekommt, die eine geringere Krankheitslast zu tragen haben, und damit im
Ergebnis die gesundheitliche Ungleichheit vergroRert?

Das ist keine irrelevante Frage: Immerhin findet sich auch in reichen und im
internationalen Vergleich sogar ziemlich zivilisierten Ldndern wie Deutsch-
land nach wie vor eine groBe, sozial bedingte Ungleichheit von Gesundheits-
chancen: Teilt man die Bevdlkerung nach den traditionellen Kriterien der sozi-
alen Schichtung (Bildung, Einkommen, Stellung im Beruf ) in fiinf gleich groRe
Gruppen (sogenannte Quintile), so zeigt sich, dass im Durchschnitt fiir Ange-
horige des untersten Fiinftels in jedem Lebensalter das Risiko ernsthafter Er-
krankung oder vorzeitigen Todes ungefdahr doppelt so hoch ist wie fiir Ange-
horige des obersten Fiinftels. In Zahlen bedeutet dies, dass Menschen aus
dem untersten Fiinftel im Durchschnitt ca. 10 Jahre friiher sterben als Men-
schen aus dem obersten Fiinftel und zudem die im letzten Lebensdrittel bis-
lang unvermeidlichen chronisch-degenerativen Erkrankungen bei ihnen ei-
nige Jahre frither manifest werden. Diese Unterschiede sind nicht durch
.Selbsthilfe” zu beheben, denn es gibt mit einer Eindeutigkeit, die in den Sozi-
alwissenschaften selten ist, das ,soziale Dilemma”. Dies besagt, dass diesel-
ben Gruppen und Schichten der Bevdlkerung, die das groBte Risiko tragen, zu
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erkranken, behindert zu sein oder vorzeitig zu sterben, zugleich iiber die ge-

ringsten Mdglichkeiten der Kontrolle ihrer Lebensumstédnde und der Selbst-

hilfe im wirtschaftlichen, sozialen und kulturellen Sinn verfiigen. Sie haben

—die geringsten Einkommen,

—den geringsten Bildungsstand,

—die geringsten Gestaltungsmdglichkeiten im Hinblick auf ihre Lebensum-
stdnde und damit auch auf ihren ,Lebensstil”,

— die schwéchste soziale Unterstiitzung durch kleine soziale Netze und

—den geringsten politischen Einfluss, sowohl individuell als auch als Gruppe.

Ob die Selbsthilfe in Deutschland ,mittelschichtlastig” ist oder nicht, ist in der
Literatur strittig und soll hier auch nicht weiter untersucht werden. Die Er-
wahnung dieses Problems an dieser Stelle soll lediglich zur Untermauerung
des Pladoyers dienen, bei allen Evaluationsversuchen zum Nachweis des
okonomisch berechenbaren Nutzens und erst recht bei deren Interpretation
nicht bei der Okonomie stehen zu bleiben. Denn Gesundheitsdkonomie, so wie
sie vom wissenschaftlichen mainstream betrieben wird, ist blind gegeniiber
humanistischen Werten und gesellschaftlichen und politischen Zielen.

Man kann dies am methodisch fortgeschrittenen Konzept des social return on
investment (SROI) verdeutlichen. Dort wird der Nutzen in vier Kategorien ,,ge-
messen”: Zum ersten geht es um die ersparten Kosten fiir Staat und Sozial-
versicherungen. Zum zweiten geht es um die erhéhten Einkommen fiir die In-
dividuen. Zum dritten geht es um den erhéhten Umsatz fiir die Wirtschaft.
Diese drei Kategorien kann man in Euro und Cent bestimmen, aber sie sagen
nichts aus iiber das, was in Selbsthilfegruppen im Zentrum der Arbeit und der
Zielsetzung steht. Dort geht es ndmlich — viertens — um die Verbesserung der
Teilhabe, um sozialen Zusammenhalt und um Lebensqualitét. Diese GréBen
aber sind nicht quantitativ messbar und schon gar nicht monetarisierbar. Der
Nutzen der vierten Kategorie findet sich in Untersuchungen wie dem SROI re-
gelmaRig unter der Uberschrift , Intangibler Nutzen”, womit schon ausgesagt
wird, dass er nicht messbar ist. Was aber nutzen uns Messmethoden, in de-
nen das Eigentliche immer nur in der FuBnote erscheint? Im Grunde misst der
social return on investmentalso nicht das, was der vorgibt, also den social re-
turn, sondern er misst — im Kern konventionell — den return on social invest-
ments, miisste also ehrlicherweise ROSI heien. Was wir also brauchen, um
den Nutzen von Selbsthilfe zu bestimmen, sind andere ,,outcomes” und neue
Methoden, diese zu bestimmen. Das dazu derzeit bedeutsamste Konzept ist
das der ,Verwirklichungschancen” (capabilities), das von dem Nobelpreistra-
ger Armartya Sen und der Ethikprofessorin Martha Nusshaum entwickelt wor-
den ist. Dieses Konzept iibergreift auch die nicht in GeldgréRen ausdriickba-
ren Ergebnisse und Werte von Selbsthilfe. Aber auch Verwirklichungschan-
cen lassen sich bislang nicht griffig operationalisieren oder gar quantifizieren.
Trotzdem: Verwirklichungschancen kdnnten eine Zielstellung sein, an der der
Wert und der Nutzen von Selbsthilfe zu bestimmen wéren.

Zielstellungen kénnen — und mehr sollen sie vielleicht aber auch gar nicht —
eine allgemeine Richtungsbestimmung sein, also eine Art Leuchtturm. Fiir die
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Beurteilung und Bewertung von konkreten Instrumenten und MaBnahmen
sind damit noch keine Festlegungen getroffen, und erst recht keine universell
verwendbaren Indikatoren gewonnen. Ich mdchte sogar bezweifeln, dass der
Wert und die Qualitat der Arbeit von Selbsthilfegruppen trotz aller einschlégi-
gen Forschungen der letzten Jahre mit den vorhandenen Indikatoren wirklich
bestimmt werden kdnnen. Soziale Warme, Lebensmut, das Gefiihl, auf Unter-
stiitzung rechnen zu kénnen, die Ebnung von Zugangswegen zu und der Bei-
trag zur rationalen Nutzung von medizinischen, pflegerischen und sozialen
Leistungen lassen sich kaum quantitativ messen. Wir verfiigen hier weder
liber gesicherte und / oder konsensfdhige Konzepte noch iiber Mess-Instru-
mente, um solchen Nutzen zu bestimmen. Wissenschaft und Politik reduzieren
in solchen Situationen die Betrachtungen gern auf das, was sich messen
lasst, und verwechseln das Ergebnis solcher Messungen gerne mit der Rea-
litdt. Kiirzer und pragnanter hat Albert Einstein dies zum Ausdruck gebracht:
Nicht alles, was zahlt, ist zahlbar, und nicht alles, was zahlbar ist, zahlt.

Dies ist ein Pladoyer gegen Indikatorengldubigkeit und evaluatorische All-
machtsphantasien, und damit ein Pladoyer fiir die Akzeptanz von Offenheit
und einen Rest von Unschérfe in der Bewertung sozialer Prozesse. Es ist hin-
gegen kein Pladoyer gegen sparsame Verwendung von Mitteln, insbesondere
solche aus Steuern und von Sozialversicherungsbeitrdgen. Und es ist auch
kein Pladoyer gegen eine an den tatsdchlichen Zielen der Arbeit orientierte
Qualitatsentwicklung und Qualitdtssicherung. Sparsame Mittelverwendung
und gute Qualitdt aber ergeben sich nicht notwendig aus der Anwendung
standardisierter Indikatoren oder durch indikatorengesteuertes benchmar-
king. Die oft schon auf den ersten Blick etwas gewaltsam wirkende Uber-
nahme von Begriffen aus marktorientierter Betriebswirtschaftslehre — die
auch im Bereich der Selbsthilfe zu finden ist — wirkt vielmehr oft eher des-
orientierend, auch wenn sie in guter metaphorischer Absicht erfolgt: Interes-
senten fiir und Teilnehmer an Selbsthilfegruppen sind keine Kunden und kdn-
nen es auch nicht werden. Die Information und Sensibilisierung von Zielgrup-
pen und Offentlichkeit fiir Selbsthilfe ist kein marketing, und der Weg in diese
Arbeit und die Teilnahme an ihr ist keine Nachfrage.

Instrumente zur sozial sensiblen Steigerung von Wirksamkeit und auch Kos-
teneffektivitat fiir den jeweiligen Kontext und das jeweilige setting liefern also
nicht die Betriebswirtschaftslehre sondern z. B. moderne Verfahren der de-
zentralen, partizipativen und diskursiven Organisationsentwicklung und des
Organisationslernens. Wenn schon bei der 6konomischen Evaluation allzu oft
auf Beispiele oder Vorbilder aus markt- und gewinnorientierten Betrieben ver-
wiesen wird, dann sollten wir doch auch eine der wesentlichen einschlégigen
Erkenntnisse neuerer Entwicklungen in diesem Bereich ernst nehmen: Ent-
scheidungsverfahren und Organisationsformen sind nicht losgeldst von Ort,
Zeit und sozialer Umgebung gut oder schlecht, effektiv und effizient oder das
Gegenteil davon. Es gibt keinen one best way, sondern Struktur-, Prozess- und
Ergebnisqualitdt sind jeweils lokal und problemspezifisch zu definieren und zu
entwickeln.
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Ungeachtet dieser kritischen Bemerkungen zur dkonomischen Evaluation
bleibt natiirlich richtig, dass Selbsthilfe ein vergleichsweise sehr kostengiin-
stiges, um nicht zu sagen: billiges Instrument moderner Gesundheitspolitik zu
sein scheint: nach den géngigen Zahlen arbeiten in Deutschland bis zu eine
Millionen Menschen in zwischen 70.000 und 100.000 Selbsthilfegruppen oder
sind zumindest Mitglied in einer Selbsthilfeorganisation. Sie werden unter-
stiitzt, beraten, initiiert, qualifiziert und politisch vertreten durch {iber 300 pro-
blem- und indikationsiibergreifende Selbsthilfeunterstiitzungsstellen auf loka-
ler, regionaler, Landes- und Bundesebene, sowie ungefdhr ebenso viele
krankheits- bzw. problemspezifische Bundes- und Landesverbédnde. Die Fi-
nanzierung erfolgt in unterschiedlichem Mischungsverhéltnis von Bund, Lén-
dern, Kommunen, Krankenkassen, Rentenversicherungen, Spendern mit und
ohne eigenem Geschiftsinteresse sowie durch eigene Beitrdge. Diese Viel-
zahl der Unterstiitzer und Finanziers sowie auch der Unterstiitzungsformen
und Finanzierungswege machen prézise Angaben iiber das Finanzierungsvo-
lumen unmdglich. Grob und mit Unsicherheiten wird die tatsdchliche Héhe
von Fordermitteln auf insgesamt ca. 46 Mio. Euro pro Jahr geschatzt. Gemes-
sen an den jahrlichen Gesamtausgaben fiir Krankheit und Gesundheitssiche-
rung in Deutschland von {iber 250 Mrd. Euro wéren dies ca. knapp 2 Zehntau-
sendstel, also 0,2 Promille!

Gemessen an dem gesundheitlichen und zivilgesellschaftlichen Potential ist
dies schon auf den ersten Blick ziemlich diirftig. Der Eindruck verschérft sich
vor den gut begriindeten Meldungen iiber effizienzhemmende materielle Defi-
zite aus Selbsthilfeorganisationen aller Ebenen und Ausrichtungen. Der Ein-
druck verdichtet sich zu einem Gesamtbild vor dem Hintergrund von Befra-
gungen, nach denen ca. 80 % der Biirgerinnen und ca. 70 % der Biirger dieses
Landes im Falle einer Krankheit eine Selbsthilfegruppe als sinnvolle Ergéan-
zung zur drztlichen Behandlung ansehen. Die Motivation bzw. die Bereitschaft
wachst mit zunehmender Informiertheit iiber die Selbsthilfe, kann also noch
gesteigert werden. Das Gesamtpotential ldsst sich zwar sicherlich nicht pré-
zise bestimmen, einen Anhaltspunkt bildet aber die Tatsache, dass ca. 20 %
der Bevilkerung in Deutschland — das sind ca. 16 Millionen Menschen — chro-
nisch krank sind. All dies deutet darauf hin, dass es noch ein betrédchtliches
Reservaoir fiir Selbsthilfearbeit gibt, insbesondere wohl in sozial benachteilig-
ten Gruppen und Schichten der Bevélkerung (hard to reach populations).Wel-
che Rolle der Ressourcenmangel dabei spielt, dass dieses Reservoirs nicht
ausgeschdopft wird, ist dabei weniger klar, als dass es ein gesundheitspolitisch
wichtiges Ziel ist, Selbsthilfearbeit auszuweiten und aufzuwerten.

Zivilgesellschaftlicher Nutzen

Ebenso wie der 6konomische ist der zivilgesellschaftliche Nutzen im Grunde
unbestritten, ohne dass es leicht wiére, ihn zu definieren oder gar zu bestim-
men. Im freien Zugriff méchte ich die zivilgesellschaftliche Infrastruktur als
Netz von Orten der Begegnung, der Kommunikation und der zielbezogenen
Kooperation definieren, deren Teilnehmerlnnen, Themen, Anreize, Regeln und
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Ziele weder vom Staat noch vom Arbeitsmarkt bzw. Betrieb noch von Konsum
und Markt noch z. B. vom Medizinsystem definiert bzw. gesetzt, sondern von
den Beteiligten jeweils selbst entwickelt werden. Konsens besteht in den da-
mit befassten Sozialwissenschaften dariiber, dass diese Infrastruktur eine
ebenso knappe wie entwicklungsféhige Ressource darstellt, mit der den ge-
sellschaftlich insgesamt vorwiegend zentrifugalen, auf Individualisierung und
Vereinzelung wirkenden Kréften entgegengewirkt werden kann. Wenn und in-
soweit dies gelingt, produzieren Selbsthilfegruppen Koharenz — sowohl im
Sinne des praktischen Zusammenhalts von Menschen als auch des Gefiihls
davon. Das ist zundchst einmal ein rundweg positiver Befund, der schon fiir
sich genommen und ganz ohne Bezug zur Gesundheitspolitik die Férderung
solcher Aktivitdten begriinden kann und auch begriindet. Allerdings ist auch
hier aus meiner Sicht vor allem vor zwei Idealisierungen zu warnen:

Erstens: Vor allem im Umkreis des Kommunitarismus, einem der gegenwarti-
gen sozialwissenschaftlichen wie gesellschaftspolitischen Modetrends, ver-
bindet sich mit solch positiven Befunden die Vorstellung eines gesamtgesell-
schaftlich progressiven Entwicklungsmodells — die Gesellschaft als Netzwerk
egalitérer, (iberschaubarer, selbstreflexiver und selbstgesteuerter Gruppen.
Solcher Idealisierung sind die Befunde aus der Selbsthilfeforschung bereits
der 80er Jahre entgegenzuhalten, dass auch Selbsthilfegruppen anféllig sind
fiir die Herausbildung rigider und —mangels Regulierung —auch schwer zu be-
seitigender Hierarchien, fiir neue Formen der Abh&ngigkeit von selbst ernann-
ten oder auch selbst gewdahlten Experten, Anfiihrern oder ,Gurus®. Die sich
dabei herausbildenden Formen sozialer Kontrolle miissen keineswegs ratio-
naler und demokratischer sein als zum Beispiel im Bereich abhéngiger Arbeit;
und das Werteprofil solcher Gruppen muss nicht automatisch von Idealen der
Basisdemokratie, der Toleranz, der Solidaritdt mit den Schwachen und des
Respekts gekennzeichnet sein. Diese Befunde verbieten eine Idealisierung
der Selbsthilfe und fordern zur Differenzierung heraus.

Grundsétzlich wohl nicht aus der Selbsthilfe-Arbeit zu eliminieren ist auch das
bestdndige Spannungsverhéltnis zwischen unbezahlter Arbeit von Betroffe-
nen bzw. Helfern und hauptamtlichen Koordinatoren bzw. Organisatoren. Und
schlieBlich hat die Geschichte der Selbsthilfe in der alten Bundesrepublik die
Erfahrung bestétigt, dass die Rolle einer gesellschaftspolitischen Avantgarde
mit ihrer Integration ins politische und administrative System auf Dauer nicht
zu vereinbaren ist: verglichen mit den 70er und friihen 80er Jahren ist — man
mag dies bedauern oder begriiRen — aus der Selbsthilfe als einer politischen
Speerspitze der Gesellschafts-, mindestens aber der Medizin-Reform ein an-
erkannter Akteur im Rahmen definierter, letztlich staatsdominierter Arbeitstei-
lung geworden, die Teilfinanzierung der Selbsthilfe durch die Krankenkassen
im Rahmen des § 20 ¢ des SGB V, die Mitarbeit von Reprasentanten der Selbst-
hilfe im Gemeinsamen Bundesausschuss und auch den Gremien auf Landes-
ebene ist ein Indikator fiir diese Entwicklung der Selbsthilfe zum anerkannten
Versorgungs-Akteur bzw. Leistungserbringer.
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Die gesellschaftspolitischen Ziele der Selbsthilfe haben sich im Laufe dieser
Entwicklung, die ja zugleich auch eine Erfolgsgeschichte ist, reduziert und be-
ziehen sich heute vor allem auf die individuell bessere Krankheitsverarbei-
tung, also auf das, was viele Arzte auch heute noch eher abschétzig als ,Lai-
enarbeit’ bezeichnen. Diese Einengung hat ihre Form gefunden in der von der
Bundesarztekammer zu verantwortenden Liste von Krankheitsbildern, fiir die
Selbsthilfegruppen von den Krankenkassen gefordert werden diirfen. Umso
wichtiger erscheint es, den Bereich der Selbsthilfe auch weiterhin fiir Grup-
pen und Organisationen offenzuhalten, die nicht auf spezifische Erkrankungen
bzw. Behinderungen spezialisiert sind, sondern sich aus eigener Betroffenheit
gruppenbezogen allgemeineren psychosozialen oder sozialpolitischen The-
men widmen.

Organisationen wie die Aids-Hilfen, die sich urspriinglich hauptséachlich fiir
Primarpravention und Biirgerrechte eingesetzt haben, werden sich im Selbst-
hilfebereich wohl auch weiterhin nur unter exzeptionellen Bedingungen bil-
den, wahrend das Hauptgewicht der Arbeit der Selbsthilfe auf Bewaltigung
und Tertidrpravention liegen wird. Dies alles ist keine Kritik an der Arbeit der
Selbsthilfe, es soll lediglich einige Fakten in Erinnerung rufen, die gewisser-
maRen aus dem Hintergrund wirken und von dort aus Strukturen und Inhalt
der Arbeit der Selbsthilfe beeinflussen.

Die zweite Gefahr der Idealisierung der Selbsthilfe im Hinblick auf ihr zivilge-
sellschaftliches Potential liegt in einer unzuldssigen Generalisierung. Gewiss:
Die Selbsthilfe in ihrem jetzigen (und erst recht bei ihren bei entsprechender
materieller und ideeller Forderung madglichen) Zustand verkérpert nach dem
Sport wahrscheinlich die gréf3te organisierte Agglomeration von unbezahlter
gesellschaftlich notwendiger bzw. erwiinschter Aktivitdt und von ehrenamtli-
chem Engagement jenseits von Haushalt und Familie. Mit der fiir sie konstitu-
tiven Verkniipfung von Eigeninteresse mit dem Einsatz fiir andere sowie mit
der Mdglichkeit des zeitweiligen oder auch projektférmig begrenzten Engage-
ments kommt sie moderneren Konzepten nicht ausschlieflich altruistischen
Formen sozialer Aktivitdt ziemlich nahe. Aber Selbsthilfe weist gegeniiber an-
deren Formen selbstorganisierter, ehrenamtlicher Tétigkeit auch eine Be-
sonderheit auf: Hier treffen sich Menschen primér aus eigener Betroffenheit,
um ohne soziales Gefélle durch praktischen, kognitiven und emotionalen Aus-
tausch ihr Problem als gemeinsames zu erfahren und bessere Maglichkeiten
der emotionalen, sozialen, psychischen, medizinischen und sozialrechtlichen
Bewdltigung zu entwickeln und um diese Bewdltigung mit sozialem Riickhalt
und Unterstiitzung zu erproben und zu stabilisieren. Weil also bei der Selbst-
hilfe Motiv und Ausgangspunkt zundchst einmal die eigene Betroffenheit ist,
kann Selbsthilfe entgegen manchen Betrachtungen und Berechnungen nicht
einfach als Teil der in unserer Gesellschaft stattfindenden ehrenamtlichen Té-
tigkeit subsummiert werden, sondern ist etwas Eigenes, ist solidarische
Selbstsorge.
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Gesundheitlicher Nutzen

Aufrechterhaltung der spezifischen Eigenstandigkeit der Selbsthilfe ist nicht
nur unter der Perspektive zivilgesellschaftlicher Entwicklung wiinschenswert,
sondern auch im Hinblick auf das zentrale Feld der Wirksamkeit, der Stiftung
von gesundheitlichem Nutzen, also der dritten und letztlich entscheidenden
Ebene der Betrachtung.

Obgleich unser Wissen {iber die Wirkmechanismen nach wie vor sehr liicken-
haft ist, erlauben vorliegende Befunde im GrofRen und Ganzen die Aussage,
dass der gesundheitliche Nutzen als die erwiinschte Wirkung verschiedener
Formen von Selbsthilfe im Hinblick auf viele Gesundheitsprobleme bzw. Krank-
heiten, in vielen sozial unterschiedlichen Gruppen und verschiedenen Kultu-
ren und Weltregionen oft nachgewiesen worden ist. Dies gilt fiir alle relevan-
ten Indikatoren wie Befindlichkeit, Lebensqualitdt, Symptomentwicklung, Re-
zidive, Krankheitsprogression, Lebensdauer, Hilfesuch-Verhalten sowie ratio-
nale Inanspruchnahme von medizinischen, psychologischen, pflegerischen
und sozialen Leistungen etc.

Im Gegensatz zu sehr vielen medizinischen Interventionen sind die uner-
wiinschten Wirkungen von Selbsthilfe sehr gering und insgesamt tolerierbar
(siehe oben), sie sind im Ubrigen keine Besonderheit der Selbsthilfe, sondern
treten auch bei der Inanspruchnahme des medizinischen Versorgungssys-
tems auf. Die bekannteste gesundheitlich unerwiinschte Wirkung ist die bei
einer Minderheit von Teilnehmern immer wieder beobachtete Verlaufsform
von Selbsthilfe-Teilnahme als Weg in die Krankheitswelt, anstatt der Integra-
tion der Krankheit in die Lebenswelt, also des Weges zur ,bedingten Gesund-
heit’.

Diese relativ klare Befundlage im Hinblick auf die positiven gesundheitlichen
Wirkungen von Selbsthilfe ist im Lichte der neueren Gesundheitsforschung
keine groBe Uberraschung. Denn gelungene Selbsthilfe hat alle Merkmale
von Gesundheitsforderung, schlicht gesagt: sie ist eine Form der Gesund-
heitsférderung. Die heute im Bereich von Public Health international vertrete-
nen Gesundheitskonzepte gehen von der im Grunde nahezu trivialen Erkennt-
nis aus, dass die GroBe von Erkrankungsrisiken oder die Qualitat der Krank-
heitsbewidltigung nicht nur von der GréRe der Belastungen und Zumutungen
oder vom Schweregrad der Krankheit abhdngen, sondern auch (und manch-
mal am Stérksten) vom AusmaR der Bewiéltigungsressourcen der Betroffe-
nen. Neben materieller und medizinischer Versorgung sowie sozialer Unter-
stiitzung erweisen sich in solchen Forschungen immer wieder vier psychoso-
ziale Ressourcen als besonders wirksam fiir die Qualitdt und den Erfolg der
Bewaltigung: Selbstwertgefiihl, Selbstwirksamkeitserleben, Eingebundenheit
in soziale Netze zur gegenseitigen Unterstiitzung sowie Entscheidungsteil-
habe, Partizipation. Das bekannteste Konzept hierzu hat der 1994 verstorbene
Sozialepidemiologe Aaron Antonovsky vorgelegt: die Salutogenese. Danach
sind Menschen umso gesiinder und bewdltigen Krankheiten desto besser, je
starker sie iber das Gefiihl verfiigen, sich in einer verstehbaren und beein-
flussharen Welt zu bewegen (comprehensibility), in der sie mit Aussicht auf
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Erfolg Wirkungen erzielen kdnnen (manageability), die mitihren eigenen Inter-
essen und Zielen {ibereinstimmen (meaningfulness). Diesem Welterleben
(sense of coherence) schreibt Antonovsky salutogenetische, das heil3t ge-
sundheitsstiftende Wirkung zu, und zwar nicht bezogen auf nur eine Krank-
heit, sondern als eine Art unspezifischer Schutzfaktor.

Es ist deutlich, dass Selbsthilfe auf dem Gebiet der Gesundheitsforderung
nicht mehr viel grundsatzlich Neues zu lernen hat. Selbsthilfe ist hier weiter
als die anderen Aggregate unseres vielgestaltigen Systems der Gesundheits-
sicherung. Gesundheitsférderung meint die mindestens gleichgewichtige
Ressourcen-, Entwicklungs- und Bewaltigungsorientierung auf der einen
Seite neben der Problem- bzw. Symptom- bzw. Belastungs- bzw. der Erkran-
kungsorientierung auf der anderen Seite. Die praktische Integration dieses
Grundsatzes in das gesellschaftliche und individuelle Management von Ge-
sundheitsrisiken vor und nach ihrem Eintrittist nach wie vor eine zentrale Her-
ausforderung fiir Primar- und Sekundéarpravention ebenso wie fiir medizini-
sche, psychologische, pflegerische und sozialarbeiterische Aspekte von The-
rapie und Rehabilitation. Die OECD formulierte dies bereits vor {iber 10 Jahren
in einem ihrer Leitsatze fiir die Gesundheitspolitik dieses Jahrhunderts: Es
geht um einen shift of emphasis: from medical intervention to health promo-
tion, um eine Schwerpunktverlagerung von medizinischer Intervention zur Ge-
sundheitsforderung. Gesundheitsforderung ist also nichts Abtrennbares, son-
dern soll Bestandteil aller Aspekte des Umgangs mit Gesundheit und Krank-
heit sein. In der Selbsthilfe wird diese fiir die Modernisierung der Gesund-
heitspolitik zentrale Erkenntnis immer schon praktiziert und gelebt.

Ist also alles prima mit der Selbsthilfe in Deutschland?

Im Grundsatz sicherlich ja, aber vor diesem insgesamt erfreulichen Hinter-
grund gibt es eine Reihe von Problemen und offenen Fragen, von denenich am
Schluss nur drei kurz anrei3en will:

1. Die Kluft zwischen den Potenzialen der Selbsthilfe und ihrer praktischen
Nutzung nimmt zu. Die Selbsthilfe schrumpft: sowohl die Zahl der Gruppen als
auch die Zahl der Teilnehmer nimmt in den letzten Jahren nicht mehr zu. Ins-
besondere in vier einander liberschneidenden Gruppen der Bevélkerung ist
die Kluft zwischen den Potenzialen und der praktischen Nutzung besonders
groB:

—Jugendliche und generell jiingere Menschen

— Bildungsferne Gruppen

—Maénner

— Migrantinnen und Migranten

Ist das ein Problem? Angesicht des potenziellen Nutzens von Selbsthilfe aus
Sicht der Gesundheitswissenschaften gewiss. Sicherlich gibt es komplexe Ur-
sachen, sicherlich gibt es keine einheitlichen und einfachen Lésungen, aber
mit ein paar neuen websites und mehrsprachigen flyern wird man diese Pro-
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bleme nicht beheben kénnten. Die Diskussion dariiber wird vor allem von den
Spitzenorganisationen der Selbsthilfe sehr ernsthaft gefiihrt und verdient Auf-
merksamkeit und Unterstiitzung.

2. Die Gefahr der Instrumentalisierung der Selbsthilfe. Hier geht es um zwei
Aspekte:

a. Patienten werden als Zielgruppen der Werbung und Beeinflussung in Zeiten
des shared decision makingimmer interessanter fiir die pharmazeutische und
generell fiir die Medizinindustrie. Offen ausgewiesen unterstiitzen diese Wirt-
schaftszweige die Selbsthilfe mit knapp 5 Mio. Euro pro Jahr, also mit ca. 10 %
der Gesamtfinanzierung. Auch hier ist das Problem erkannt, es gibt Mecha-
nismen fiir Selbstkontrolle des Monitoring und auch — zumindest partiell —
mehr Transparenz auf Seiten der Industrie. Die Frage ist, ob dies reicht. Denn
Selbsthilfe muss wirtschaftlich und inhaltlich unabhéngig bleiben. Sie hat
schlieBlich Aufgaben des Verbraucherschutzes und muss deshalb gegeniiber
allen kommerziellen Anbietern vollstdndig unabhéngig sein.

b. Gefahren der Instrumentalisierung resultieren auch aus der Teilnahme an
und der Einbindung in politische Institutionen und Entscheidungen. Die Mit-
gliedschaft von Patienten und Selbsthilfe-Vertretern im Gemeinsamen
Bundesausschuss (G-BA) und in den Landesgremien wird bislang von allen
Akteuren als positiv angesehen. Da geht es um Entscheidungen iiber Leistun-
gen und Leistungskataloge, allerdings bislang nur mit beratender Mitglied-
schaft ohne Stimmrecht. An der Frage, ob ein volles Stimmrecht auch in in-
haltlichen Fragen angestrebt werden soll, scheiden sich die Geister. Die einen
sehen mehr Einflussmdglichkeiten und damit auch eine Starkung der Selbst-
hilfe im System der Gesundheitssicherung, die anderen sehen die Gefahr, da-
durch in Entscheidungen auch zur Leistungskiirzung und Leistungsverweige-
rung und damit in der Perspektive auch in den Entscheidungen iiber Rationie-
rung eingebunden zu werden. Dies ist gewiss keine leichte Frage, ich sehe mit
Respekt und Freude, mit welchem Ernst und auf welch hohem Niveau diese
Diskussion gefiihrt wird.

3. Das dritte Problem betrifft die Représentation der Selbsthilfe in der Offent-
lichkeit und den Entscheidungen der Gesundheitspolitik: Die Selbsthilfe ver-
kdrpert den Ansatz, dass medizinische und soziale Versorgung als Einheit und
von den Betroffenen her gesehen und gestaltet werden soll. Diese Sichtweise
hat im deutschen Gesundheitssystem noch lange nicht den ihr zukommenden
Einfluss. Neben der weiteren Sensibilisierung im professionellen Versor-
gungssystem wére dazu eine Verstdrkung des politischen Gewichts der
Selbsthilfe im Korporatismus des deutschen Gesundheitssystems hilfreich. Es
ware deshalb zu wiinschen, die Krafte der Selbsthilfe verbindlicher als heute
zu biindeln, um nicht nur durch die Vertretung im Gemeinsamen Bundesaus-
schuss und in den Landesausschiissen, sondern auch bei der Gesetzgebung,
der Systemgestaltung und in der Offentlichkeit stérkeres Gehér zu finden. Da-
bei muss freilich die notwendige Unabhéngigkeit und Vielfalt sowie die Basis-
orientierung der Selbsthilfeorganisationen erhalten bleiben. Auch diese Frage
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der Organisation von Patienteninteressen scheint bei den Organisationen an-
gekommen zu sein und wird mit groSem Ernst diskutiert.

Es gibt also geniigend offene Fragen fiir die Zukunft und die Gestaltung der
Selbsthilfe als eines der lebendigsten und der am meisten zivilgesellschaft-
lichen Felder unseres Systems der Gesundheitssicherung. Mit Blick auf die
Erfolgsgeschichte der Selbsthilfe in den letzten 40 Jahren, den groRen Ernst
und das hohe Niveau der einschldgigen Diskussionen bin ich zuversichtlich,
dass auch die darin liegenden Herausforderungen gemeinsam bewaltigt wer-
den kdnnen.
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Préventionspolitik sowie Steuerung und Finanzierung der Krankenversorgung. Er betreibt seit den
70er Jahren Gesundheitsforschung und Politikberatung und ist u.a. Mitglied des Nationalen Aids-
Beirates (seit 1995) sowie der Zentralen Ethikkommission bei der Bundeséarztekammer (seit 2010)
und Vorsitzender der Landesvereinigung Gesundheit Berlin-Brandenburg e.V. (seit 2006). Er war
von 1999 bis 2009 Mitglied im Sachverstandigenrat der Bundesregierung fiir die Begutachtung der
Entwicklung im Gesundheitswesen, Vorsitzender des wissenschaftlichen Beirats der Bundeszen-
trale fiir gesundheitliche Aufklarung (BZgA) (2001 bis 2012) und von 2006 bis 2008 Mitglied des Vor-
standes der Deutschen Gesellschaft fiir Public Health. Im April 2012 wurde er zum ehrenamtlichen
Vorsitzenden des Paritatischen Wohlfahrtsverbandes — Gesamtverband gewahlt.

Der Text basiert auf einem Vortrag, den Prof. Rosenbrock auf der Tagung der Fachgruppe ,Selbst-
hilfe” im Paritatischen Landesverband Baden-Wiirttemberg am 28. Marz 2014 in Karlsruhe gehal-
ten hat.
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Sigrid Arnade
Von Inklusion und Empowerment

Zu den Konsequenzen der Behindertenrechtskonvention der
Vereinten Nationen fiir die Selbsthilfe

Mal ehrlich: Hatten Sie vor zehn Jahren etwas mit dem Begriff Inklusion an-
fangen konnen? Vermutlich nicht allzu viel. Vielleicht hatten Sie gedacht, dass
es sich in irgendeiner Form um einen Gegenpol zur Exklusion handeln muss —
aber mehr? Diese Zeiten sind griindlich vorbei. Wenn Sie heute bei Google das
Suchwort Inklusion eingeben, erhalten Sie 3,9 Millionen Treffer. Landauf,
landab wird {ber Inklusion diskutiert, und so manche Verfechter des Selbst-
hilfegedankens fragen sich maglicherweise, ob Inklusion auch die Selbsthilfe
beeinflusst. Schauen wir deshalb einmal genauer hin.

Inklusion: iiberall und mit allen

Der Begriff der Inklusion wurde einer groReren Offentlichkeit in Deutschland
erst mit der Behindertenrechtskonvention der Vereinten Nationen (UN-BRK)
bekannt. Die UN-BRK wurde nach mehrjahrigen Verhandlungen im Dezember
2006 von der UN-Generalversammlung angenommen und trat in Deutschland
nach Ubersetzung und Ratifikation am 26. M&rz 2009 in Kraft. Sie ist geltendes
Recht vom Rang eines Bundesgesetzes. Der Begriff der Inklusion taucht aber
in der amtlichen deutschen Ubersetzung gar nicht auf. Der englische Begriff
inclusive wurde vielmehr mit integrativ ibersetzt. Teile der Zivilgesellschaft
waren dariiber so empdrt, dass sie eine sogenannte Schatteniibersetzung mit
korrekteren Begrifflichkeiten produzierte'.

In der internationalen Debatte ist der Begriff der Inklusion schon lénger be-
kannt: Bereits im Jahre 1997 hat der UN-Kinderrechtsausschuss beziiglich be-
hinderter Kinder den Wandel von der Integrations- zur Inklusionspolitik be-
schrieben. Der Ausschuss fasst diesen Wandel als bedeutenden Unterschied
zwischen Integration und Inklusion zusammen. Wéhrend Integrationspolitik
darauf abziele, das Kind zu verdndern, um es fit fiir die Schule zu machen,
setze Inklusion darauf, die Bildungsbedingungen zu verdndern und an die Be-
diirfnisse des einzelnen Kindes anzupassen® Schon hier heit es auerdem,
dass fehlende Inklusion behinderter Kinder manchmal weniger an einem
Mangel an Ressourcen, sondern vielmehr am fehlenden politischen Willen
liegt.

Die erste UN-Sonderberichterstatterin zum Recht auf Bildung, Katharina To-
masevski, beschreibt in ihrem Bericht® aus dem Jahre 2002 an die Menschen-
rechtskommission die vier verschiedenen Entwicklungsstadien des Rechts
auf Bildung im internationalen Kontext, wobei sie sich nicht speziell auf Kinder
mit Behinderungen bezieht. Im Stadium der Exklusion werden abweichende
Kinder vom Bildungssystem ausgeschlossen. Das Stadium der Separation ist
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demgegeniiber schon ein Fortschritt: Die anderen Kinder werden unterrichtet,
aber getrennt von den meisten Kindern. Im Stadium der Integration miissen
die besonderen Kinder so fit gemacht werden, dass sie ins Normsystem pas-
sen. Das kdnnen aber niemals alle schaffen. Bei der Inklusion dagegen muss
sich das Bildungssystem anpassen, so dass es den verschiedenen Bediirfnis-
sen der unterschiedlichen Kinder gerecht wird.

Derzeit wird die Inklusionsdebatte meist in Bezug auf das Schulsystem und
behinderte Kinder gefiihrt. Nach dem Verstédndnis der UN-BRK betrifft Inklu-
sion aber nicht nur die Schule, sondern alle Lebensbereiche, also auch das
Arbeitsleben, das Gesundheitssystem und vieles mehr. Und in einem weiteren
Sinne geht es bei Inklusion nicht nur um Menschen mit Behinderungen, son-
dern um alle Menschen* mit all ihren Unterschieden und eigenen Bediirfnis-
sen.

Behinderung neu denken!

Zuriick zur UN-Behindertenrechtskonvention: Mit ihr ist nicht nur die Inklu-
sionsdebatte angestofZen worden. Wenn die UN-BRK ernst genommen wird,
revolutioniert sie die Einstellung zu und den Umgang mit behinderten Men-
schen. Mit der UN-BRK ist es schlieBlich gelungen, das erste internationale
Dokument zu formulieren, das Behindertenpolitik konsequent aus einer Men-
schenrechtsperspektive betrachtet.

Dasistalles andere als selbstverstandlich, denn behindertes Leben galtin der
Vergangenheit vielfach als minderwertig oder gar lebensunwert. Bis heute ist
das Leben mit Behinderung hdufig von Fremdbestimmung geprégt. Zur Zeit
des Naziterrors erreichte der Wahn, Behinderung und Krankheit ausrotten zu
wollen, mit etwa 300.000 Morden an Menschen mit Behinderungen und schét-
zungsweise 350.000 Zwangssterilisationen seinen grausamen Hohepunkt.
Nach 1945 wagte es zundchst niemand mehr, das Lebensrecht behinderter
Menschen anzuzweifeln. Sie wurden vielmehr durch eine umfassende Sozial-
gesetzgebung abgesichert. Uberall jedoch wurden Krankheit und Behinde-
rung primér unter einem medizinischen, defizitorientierten Blickwinkel be-
trachtet. Nach wie vor galt Behinderung als etwas Fremdes mit dem Makel
der Minderwertigkeit. An die Stelle der Ermordung zur Zeit des Naziterrors trat
fiir die Betroffenen nun die fiirsorgliche Entmiindigung.

Der Journalist Ernst Klee prégte fiir den typischen Behinderten in seinem Be-
hindertenreport das Bild vom Musterkriippelchen: ,,dankbar, lieb, ein bisschen
doof, leicht zu verwalten”>.

In den meisten Staaten herrscht traditionell das medizinische Modell von Be-
hinderung vor, demzufolge Behinderung als ein individuelles Defizit betrachtet
wird, das fiir die mangelnde Teilhabe in allen gesellschaftlichen Bereichen
verantwortlich ist. Nach dem sozialen Modell von Behinderung entsteht Be-
hinderung durch die gesellschaftlichen Barrieren, wie unzugéngliche Ver-
kehrsmittel, fehlende Gebardensprachdolmetschung, zwangsweise Sonder-
beschulung oder Internetseiten, die fiir blinde Menschen nicht wahrnehmbar
sind. Das soziale Modell von Behinderung wurde Ende der 1990er Jahre gut
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zusammengefasst in dem Slogan der Kampagne Aktion Grundgesetz ,,Behin-
dert ist man nicht, behindert wird man”.

Geht man nun noch einen Schritt weiter, so kommt man zum menschenrecht-
lichen Modell. Demnach entsteht ,,Behinderung aus der Wechselwirkung zwi-
schen Menschen mit Beeintrdchtigungen und einstellungs- und umweltbe-
dingten Barrieren“s. Nach diesem Ansatz geht es nicht mehr um Fiirsorge
oder Rehabilitation behinderter Menschen, sondern um ihre gleichberech-
tigte, selbstbestimmte Teilhabe.

Mit der Behindertenrechtskonvention konnte dieser Perspektivenwechsel re-
alisiert werden: Menschen mit Behinderungen werden nicht langer als Pa-
tientinnen und Patienten betrachtet, sondern als Biirgerinnen und Biirger. Sie
gelten nichtldnger als Problemfélle, sondern werden auf allen Ebenen als Tré-
gerinnen und Trager unverdufRerlicher Menschenrechte begriffen. Die Ach-
tung und der Schutz der Wiirde aller Menschen ist das zentrale Motiv aller
Menschenrechte und aller Menschenrechtsvertrdge. Das gilt fiir die Allge-
meine Erklarung der Menschenrechte von 1948 sowie fiir alle Konventionen
und die gesamte Arbeit der Vereinten Nationen. Mit der UN-BRK ist Behinde-
rung zu einem Menschenrechtsthema geworden, und die Staaten sind aufge-
rufen, die Wiirde behinderter Menschen zu achten und sie vor Menschen-
rechtsverletzungen zu schiitzen.

Mit der UN-BRK erféhrt behindertes Leben auBerdem eine besondere Wert-
schitzung’, die iiber das Votum des ehemaligen Bundesprasidenten Richard
von Weizsécker von 1993 hinausgeht. Von Weizsdacker sagte damals: ,Es ist
normal, verschieden zu sein.” Die Rede ist jetzt von dem ,wertvollen Beitrag”,
den Menschen mit Behinderungen zur Vielfalt ihrer Gemeinschaften leisten
kénnen®. Gleichzeitig werden die Problemlagen behinderter Menschen nicht
geleugnet, sondern benannt.

Partizipation und Selbsthilfe in der UN-Behinderten-
rechtskonvention

Bei den Verhandlungen zur UN-BRK haben auch die Vereinten Nationen Neu-
land betreten. Niemals zuvor war bei der Erarbeitung eines Menschenrechts-
tibereinkommens die Zivilgesellschaft so intensiv beteiligt wie in dem Entste-
hungsprozess zur UN-BRK. Es gelang eine bis dahin beispiellose Einbeziehung
behinderter Menschen und ihrer Verbénde auf allen Ebenen und in allen Pha-
sen der Verhandlung. So stand der Satz ,Nichts {iber uns ohne uns!” als Leit-
linie Giber dem gesamten Verhandlungsprozess. Der Geist der Partizipation ist
auch in den Konventionstext eingeflossen. So ist die Partizipation von Men-
schen mit Behinderungen iiber die sie vertretenden Organisationen in der UN-
BRK verpflichtend vorgeschrieben, und zwar in Artikel 4, Abs. 3, in Artikel 33,
Abs. 3, und in Artikel 35, Abs. 4.

Partizipation ist fiir viele Menschen ein schweres Wort. Deshalb wird gerne
ersatzweise von Teilhabe gesprochen. Das greift aber zu kurz, denn Partizipa-
tion mehr ist als Teilhabe. Das Konzept der Partizipation beinhaltet auch Ele-
mente der Mitgestaltung und Mitbestimmung.
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Wenn in der UN-BRK sogar die Partizipation der Betroffenen verpflichtend
vorgeschrieben ist, dann miisste doch auch die Selbsthilfe in irgendeiner
Form vorkommen, méchte man meinen. Tatséchlich ist der Begriff des Peer
Support an zwei Stellen in der UN-BRK zu finden, einmal im Artikel 24 zur Bil-
dung und einmal im Artikel 26 zur Habilitation und Rehabilitation®. Hier spielt
sicherlich die Erfahrung eine Rolle, dass das Vorbild eines gleich oder dhnlich
betroffenen Menschen fiir den individuellen Entwicklungsprozess viel wir-
kungsvoller sein kann als die besten abstrakten Modelle und Ratschldge.

Selbsthilfe gestern und heute

Soweit die Theorie zur UN-BRK, zu Inklusion und Partizipation. Was kann das
nun fiir die praktische Selbsthilfe und die Selbsthilfelandschaft bedeuten? Hat
die Theorie etwas mit der Praxis zu tun? Wenn ja, was?

Die Selbsthilfe hat sich in den letzten Jahrzehnten verédndert und weiterentwi-
ckelt. Es gab und gibt unterschiedliche Griinde, den Kontakt zu gleich oder
dhnlich betroffenen Menschen zu suchen und sich méglicherweise einer
Selbsthilfegruppe anzuschlieBen. Einer dieser Griinde ist sicherlich das Be-
diirfnis nach Informations- und Erfahrungsaustausch. Dazu gehort die Suche
nach Antworten beispielsweise auf solche Fragen: Welche Informationen gibt
es zu diesem oder jenem Krankheitsbild, die von arztlicher Seite nicht genannt
wurden? Welche neuen Therapien werden erprobt? Welche Erfahrungen gibt
es mit alternativen Behandlungsmethoden? Wie kann ich mit meinem beson-
deren Problem weiter erwerbstétig sein? Wie bekomme ich einen Schwerbe-
hindertenausweis? Ist es sinnvoll, vorzeitig in Rente zu gehen? Wie wirkt sich
meine spezielle Situation auf Partnerschaft und Familie aus? Welches Klima
tut mir gut, wie und wo kann ich Urlaub machen? Und so weiter, und so weiter.
Solche und dhnliche Fragen waren vielleicht noch vor einigen Jahrzehnten fiir
viele Menschen ein Grund dafiir, den Kontakt zur Selbsthilfe zu suchen. Aber
heute? Ein Blick ins Internet, einige Stunden vorm Computer: das ldsst die Su-
chenden eventuell kliiger zuriick als es stundenlange Gesprédche in einer
Selbsthilfegruppe vermocht hatten.

Ein anderer Grund fiir den Gang zur Selbsthilfegruppe ist fiir manche der Kon-
takt zu Gleichbetroffenen. Da trifft man auf Menschen, denen man nicht viel
erkldren muss, die selber aus eigener Erfahrung wissen und verstehen, wovon
man spricht, so die Hoffnung. Dieses Motiv hat sich in Zeiten des Internets und
anderer moderner Medien zwar nicht {iberlebt, aber seine Zugkraft hat ver-
mutlich abgenommen. Immerhin kann man sich auch digital vernetzen und
austauschen, kann nicht nur telefonieren, sondern auch chatten und skypen.
Das kann den personlichen Kontakt sicherlich nicht hundertprozentig erset-
zen, aber doch zu einem groBen Teil.

Ahnlich ist es mit einem weiteren denkbaren Motiv fiir den Kontakt zu einer
Selbsthilfegruppe bestellt: Dem Bediirfnis, sich zu outen, sich zu der eigenen
Besonderheit, zu der eigenen Krankheit / Behinderung zu bekennen. Das
spielt inshesondere bei nichtsichtbaren Krankheiten / Behinderungen eine
Rolle. Mit dem Schritt in die Selbsthilfe {iberwinden die Betroffenen ihre
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Scham, beenden das Versteckspiel und stehen zu sich selbst. Damit kann
auch ein Stiick Selbstakzeptanz zuriickgewonnen werden, die Energie des
Verbergens steht fiir anderes zur Verfiigung, das Selbstwertgefiihl steigt, aus
Scham wird Stolz. Und auch hier gilt: Outen kann man sich auch im Internet,
zum Beispiel in Diskussionsforen, aber der personliche Kontakt kann nicht
vollstédndig ersetzt werden.

Selbsthilfe plus: Empowerment

Wie oben beschrieben, hat sich die Sicht von Krankheit und Behinderung
weiterentwickelt bis in zu einem menschenrechtlichen Verstdndnis von Be-
hinderung, das in der UN-BRK seinen Ausdruck findet. Ahnlich wandelt sich
auch die Selbsthilfe. Viele kranke und behinderte Menschen haben inzwi-
schen nicht nur das Bediirfnis nach Kontakt zu Gleichbetroffenen, sondern
auch danach, sich zu empowern. Empowerment ist die natiirliche Fortsetzung
des Outens oder anders ausgedriickt: Sich zu outen, sich zu der eigenen
Krankheit / Behinderung zu bekennen, ist der erste Schritt des Empower-
ments.

Empowerment klingt gut, aber was bedeutet es genau? Fiir den Bereich der
sozialen Arbeit hat der amerikanische Gemeindepsychologe Julian Rappaport
im Jahr 1980 den Empowerment-Ansatz beschrieben. Er pladiert fiir ein Mo-
dell des Empowerments, das vom Vorhandensein vieler Fahigkeiten bei den
Menschen ausgeht und angebliche Defizite als Ergebnis defizitdrer sozialer
Strukturen und mangelnder Ressourcen sieht. ,0ffen gesagt”, so Rappaport,
.meine ich, dass es sich um ,Empowerment’ bei all den Programmen und poli-
tischen Malnahmen handelt, die es den Leuten mdoglich machen, die
Ressourcen, die ihr Leben betreffen, zu erhalten und zu kontrollieren.”™
Unter diesem definitorischen Dach wurde das Empowerment-Konzept auf
weitere Bereiche der Gesellschaft ausgeweitet. Auch in der Gesundheitsfor-
derung hat sich das Konzept seit den 1980er Jahren international durchge-
setzt. Im Health Promotion Glossary der Weltgesundheitsorganisation (WHO)
aus dem Jahr 1998 wird Empowerment wie folgt definiert: ,,Im Verstdndnis von
Gesundheitsforderung ist Empowerment ein Prozess, durch den Menschen
mehr Kontrolle {iber Entscheidungen und Handlungen erlangen, die ihre Ge-
sundheit beeinflussen.”™

Empowerment hat auch einen Nutzen in der gesundheitlichen Prévention:
Nach Aussagen der WHO0', die Empowerment auch als ,Befdhigung zu
selbstbestimmtem Handeln” versteht, werden Patientinnen und Patienten
Ldurch Strategien zur Befahigung von Patienten und ihren Familien ... in eine
Lage versetzt, ihre Krankheit besser in den Griff zu bekommen, gesiindere Ver-
haltensweisen anzunehmen und bestehende Gesundheitsangebote effizienter
zu nutzen und die Bewéltigungskompetenz und Effizienz von Betreuenden zu
verbessern.”

Empowerment kann sich auf die individuelle Ebene beziehen. Menschen mit
Krankheiten / Behinderungen bekommen Zugang zu ihren Starken und
Ressourcen, entwickeln ein gesundes Selbsthewusstsein, fiihlen sich auf-
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grund ihrer Beeintrdchtigung nicht mehr minderwertig, sondern nutzen ihre
Ressourcen, um ein selbstbestimmtes Leben nach den eigenen Vorstellungen
zu fiihren. Dabei kdnnen sie haufig die Erfahrung machen, dass Grenzen, die
sie vor kurzem noch fiir uniiberwindbar hielten, sich heute schon verschieben
lassen. Solche Prozesse lassen sich durch Empowerment-Trainings anregen
und beschleunigen.

Empowerment-Prozesse kénnen auch auf Gruppenebene beobachtet werden,
bei denen sich ganze Gruppen beispielsweise von bevormundenden Struktu-
ren emanzipieren. SchlieBlich kann Empowerment auf politisch-struktureller
Ebene stattfinden. Das geschieht beispielsweise durch die Patientenvertre-
tung im Gemeinsamen Bundesausschuss oder mit professionellen Beratungs-
angeboten durch Betroffene, dem sogenannten Peer Counseling. Auch das
Partizipationsgebot der UN-BRK verlangt ein strukturelles Empowerment:
Menschen mit Behinderungen sind in Planungs- und Entscheidungsprozesse
einzubinden und miissen auch zu dieser fachlichen Partizipation ,empowert’
sein oder werden.

Insgesamt werden Menschen mit Krankheiten / Behinderungen durch Empo-
werment-Prozesse auf den verschiedenen Ebenen selbstbewusster und kom-
petenter.

Perspektive: Inklusion

Eine absehbare Konsequenz aus einer zunehmend selbstbewussten und kom-
petenten Selbsthilfeszene ist die Weiterentwicklung ihrer Organisationsstruk-
turen. Aus Selbsthilfeverbanden werden dann iiber kurz oder lang Selbstver-
tretungsorganisationen. Auch hier hinkt die Bewusstseinshildung in Deutsch-
land der internationalen Diskussion hinterher. Wahrend in Letzterer Selbstver-
tretungsorganisationen einen hoheren Stellenwert geniel3en als andere Orga-
nisationen der Zivilgesellschaft, fiihren sie in Deutschland immer noch ein
Schattendasein und reiben sich vielfach im Uberlebenskampf auf.

Der UN-Ausschuss fiir die Rechte von Menschen mit Behinderungen, der die
Umsetzung der UN-BRK iiberwacht, hat Selbstvertretungsorganisationen be-
hinderter Menschen definiert: Ihre Mitglieder sind mindestens zur Halfte
selbst behindert und die Organisationen werden von Menschen mit Behinde-
rungen verwaltet, gefiihrt und gelenkt™,

Wenn Menschen mit Krankheiten / Behinderungen in Fiihrungsfunktionen den
politischen Prozess mitgestalten, kommen sie in Beriihrung mit Menschen aus
anderen diskriminierten Gruppen. Vielleicht weitet sich der Blick dann hin zu
einer stdrkeren Menschenrechtsorientierung. Es besteht vielleicht das Be-
diirfnis, zusammen mit anderen benachteiligten Gruppen fiir eine Welt mit we-
niger Diskriminierungen einzutreten. Denn die Ausgrenzungsmechanismen
sind immer dhnlich, egal um welche Menschen es geht, ob um Menschen mit
und ohne Migrationshintergrund, um Menschen mit unterschiedlicher sexuel-
ler Orientierung, mit unterschiedlicher oder keiner Religionszugehdrigkeit, mit
und ohne Behinderungen, in unterschiedlichen Lebensphasen oder um Diskri-
minierungen auf Grund anderer Merkmale.
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Wenn aus Menschen, die in klassischen Selbsthilfegruppen gestartet sind,
Menschenrechtsaktivistinnen und -aktivisten werden, dann schlieBt sich der
Kreis zur Inklusion wieder. Denn Inklusion bezieht sich nie auf nur eine Gruppe
von Menschen mit bestimmten Merkmalen, sondern immer auf alle. Alle wol-
len mitgedacht, mitberiicksichtigt, mitgenommen werden.

Mal ehrlich: Hatten Sie das von Inklusion gedacht?
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Renate Mitleger-Lehner

Rechtsformen der gemeinschaftlichen Selbsthilfe
im Vergleich

Selbsthilfegruppen und Rechtsverkehr

Vielfaltig wie die Formen der gemeinschaftlichen Selbsthilfe sind auch die Be-
zeichnungen ihrer Gruppen. Ob ,Bluthochdruck-Selbsthilfegruppe”, , Alzhei-
mer Club”, ,Miitter-Initiative”, , Treffpunkt Diabetes”, ,,Aktionsgemeinschaft”,
.0ffene Gruppe fiir zwischenmenschliche Beziehungen” oder einfach ,Herz-
klappen e.V.”, der Gruppenname soll pragnant und nicht zu lang sein.

Nur beim ,e.V.”, dem eingetragenen Verein also, ldsst sich bereits aus dem
Gruppennamen die Rechtsform der Selbsthilfegruppe erschlieBen. Bei allen
anderen Gruppierungen bleibt dies offen und spiegelt so ungewollt die Ge-
wichtung wider, die der Uberlegung eingerdumt wird, wie eine Gruppe im
Rechtsverkehr auftritt und auftreten kann. Bei den Gruppen stehen die alltdg-
liche Arbeit, die regelméRigen Treffen, der Erfahrungsaustausch untereinan-
der und die Beratung von interessierten gleichermaBen Betroffenen im
Vordergrund. Fragestellungen nach Rechtsform und Rechtsféhigkeit bleiben
oft auf der Strecke.

Erst wenn Gruppen mit ihrem Anliegen und ihren Gruppenthemen nach auf3en
gehen, erreichen Selbsthilfeunterstiitzer/innen in den Kontaktstellen immer
wieder Fragen von Gruppen hierzu. Es herrscht Informationsbedarf iiber Ver-
antwortlichkeiten, wer also etwa fiir die Gruppe rechtswirksam handeln kann,
zum Beispiel wenn Veranstaltungen oder Ausfliige organisiert werden. Die
Gruppenleiter/innen {iberlegen, ob es Haftungsfallen fiir die Aktiven gibt,
wenn etwas schieflaufen sollte. Welche Unterlagen muss die Gruppe bei der
Er6ffnung eines Bankkontos vorlegen? Wer ist ,,Verantwortlicher im Sinne des
Presserechts”, wenn ein Flyer erstellt wird?

Die Antworten hierfiir erschlieBen sich aus den verschiedenen Rechtsformen,
die fiir die Gruppen in Frage kommen. Der folgende Beitrag stellt aus juristi-
scher Sicht die verschiedenen Mdglichkeiten nebeneinander, die Betroffene
fiir ihre Gruppenarbeit wéahlen kénnen und versucht Vor- und Nachteile der je-
weiligen Rechtsform zu benennen.

Unkompliziert: Die Gesellschaft des biirgerlichen Rechts

Selbstbestimmung und Selbstverantwortung, gegenseitige Hilfe und Solida-
ritdt: Diese Begriffe aus der Gegenwart der Selbsthilfe sind, so paradox es
auch klingen mag, genau die Prinzipien der altehrwiirdigen , Gesellschaft des
biirgerlichen Rechts”. Diese Form der Personengesellschaft, mit der Tradition
aus dem 19. Jahrhundert und ihrer Festschreibung im Biirgerlichen Gesetz-
buchist dariiber hinaus auch das, was heute ,niederschwellig” genannt wird.
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Die Gesellschaft des biirgerlichen Rechts ist ein Zusammenschluss natiir-
licher Personen, die einen gemeinsamen Zweck verfolgen. Nicht mehr und
nicht weniger. Ein grundlegendes Prinzip ist die Gleichrangigkeit der Gesell-
schafter/innen, der Mitglieder also. Jede Person besitzt die gleichen Rechte
und Pflichten. Kennzeichen ist weiter, dass es zu ihrer Griindung und wahrend
ihres Bestehens keinerlei Formvorschriften zu beachten gilt. Es ist weder die
Existenz eines schriftlichen Vertrages, noch eine notarielle Beurkundung,
noch eine Eintragung in einem Registergericht erforderlich.

Damit kommt die Gesellschaft des biirgerlichen Rechts der Struktur und Arbeit
der Selbsthilfe als Form des Zusammenschlusses Gleichgesinnter so nah wie
keine andere Gesellschaftsform. Darin liegt ihre unbestreitbare Starke. Denn
diese Flexibilitdt beinhaltet, dass schnell und umstandslos auf gednderte Ver-
héltnisse reagiert werden kann. Dies betrifft sogar den grundlegendsten
Sachverhalt iiberhaupt: Den Wechsel der ,Gesellschafter/innen”, der Mitglie-
der. Eine gewisse Fluktuation ist in Selbsthilfegruppen immer gegeben. Be-
troffene suchen Rat und Unterstiitzung, werden diese nicht mehr bendtigt,
nimmt die / der Betreffende an den Zusammenkiinften einfach nicht mehr teil.
Die Gruppe will auch offen sein fiir neue Interessierte. Oder die Gruppen-
struktur veréndert sich alters- und krankheitsbedingt. Jede andere Gesell-
schaftsform istin diesen Féllen darauf angewiesen, schriftliche Beitrittserkla-
rungen oder Kiindigungen anzufordern, die ihrerseits wieder biirokratischen
Aufwand nach sich ziehen. Die Gesellschaft des biirgerlichen Rechts jedoch
ldsst problemlos permanenten Wandel zu.

Diese Starke der Gesellschaft des biirgerlichen Rechts, ihre Flexibilitat, ist
aber auch ihre Schwéche. Vielfach beklagen Gruppensprecher/innen, dass
die Zahl der Gruppenteilnehmer/innen nicht exakt bestimmt wird / werden
kann und somit im Sinne des Gesellschaftsrechts dann ja wohl keine Gesell-
schaft nach Képfen bestehen kénne. Dies ist nur vordergriindig richtig.
Vielleicht hilft diese, von der Praxis der Selbsthilfe getragene Uberlegung: Ist
es fiir die Gruppe {iberhaupt erforderlich, jederzeit und immer die Teilneh-
mer/innen nach Zahl und Person genau zu definieren? Oder ist es ausrei-
chend, sich mit dieser Fragestellung dann auseinanderzusetzen, wenn die
Gruppe am Rechtsverkehr teilnimmt? Plant die Gruppe zum Beispiel einen
Ausflug, muss ein Bus bestellt, miissen Fahrkarten gekauft oder Tickets reser-
viert werden, entfaltet die Gruppe AuBenwirkung und geht Vertrége ein, die
Verpflichtungen nach sich ziehen? Erst dann ist es fiir die Aktiven der Gruppe
erforderlich zu wissen, wer genau ,mit im Boot” sitzt. Dies ist fiir den Erfolg
der Unternehmung wie auch fiir den Selbstschutz der Gruppensprecher/in-
nen, die nach auBen auftreten, gleichermalRen unerlédsslich. Und genau so
handeln auch die Gruppenvertreter/innen in der Regel. Bei konkreten Vorha-
ben werden Teilnehmerlisten gefertigt und danach richten sich auch die ein-
zelnen Zahlungsverpflichtungen. So ist zum erforderlichen Zeitpunkt die Zu-
sammensetzung der Gruppe doch genau bestimmbar.

Das vorgenannte Beispiel benennt zwei weitere Wesensziige einer Gesell-
schaft des biirgerlichen Rechts. Natiirlich gibt es Gesellschafter/innen, Teil-
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nehmer/innen, die ,gleicher als gleich” sind, und natiirlich verbietet es sich
trotz Formfreiheit nicht, manches schriftlich festzuhalten.

Es hat sich in der Praxis als hilfreich und ausreichend erwiesen, Beschliisse,
die darin miinden, Verbindlichkeiten einzugehen, in einem Protokoll festzuhal-
ten und gegebenenfalls auch von den einzelnen Teilnehmer/innen unter-
schreiben zu lassen. Formfreiheit heillt ja nicht Verzicht auf Schriftlichkeit!
Das Prinzip der Gleichberechtigung im Gesellschaftsrecht ldsst vermuten,
dass auch alle Gesellschafter/innen im gleichen Umfang tétig sind. Es bietet
aber andererseits auch die Mdglichkeit, einzelne Mitglieder aus der Gruppe
heraus fiir einzelne Aufgaben zu bestimmen. Aber auch hier herrscht Form-
freiheit. Auf welche Art und Weise dies geschieht, schriftlich oder miindlich,
jahrlich bestatigt oder nicht, hierzu duBert sich das Gesetz nicht. Es manifes-
tiert sich wiederum eine gravierende Erleichterung zu anderen Gesellschafts-
formen, namentlich dem Verein.

Auch in weiterer Hinsicht haben Niederschwelligkeit und Formfreiheit Vor-
und Nachteile. Bei der Gesellschaft des biirgerlichen Rechts wird durch Ver-
trége, die fiir die Gruppe abgeschlossen werden, stets die ganze Gruppe in die
Pflicht genommen. Die Gesamtheit der Teilnehmer/innen steht so in der Haf-
tung. Eine Personengesellschaft besitzt nur eine bedingte Rechtsfdhigkeit,
das heiBt, sie kann zwar im Rechtsverkehr auftreten, verpflichtet bleiben aber
immer die real in der Gesellschaft stehenden Personen. Damit steht sie im
Gegensatz zur vollen Rechtsfahigkeit einer juristischen Person, hier sei
wiederum der Verein genannt.

Dennoch diirfte fiir das Gros der Selbsthilfegruppen dieses Risiko {iberschau-
bar bleiben. Solange sich Ausfliige der Gruppe in den Rechtsverkehr als Ein-
zelfélle darstellen und vor Abschluss eines Vertrages ein Konsens hergestellt
wird, diirften die Teilnehmer/innen auch vor Uberraschungen sicher sein. Es
schafft Klarheit, im Einzelfall doch etwas Verwaltungsaufwand zu betreiben,
und das senkt auch die Nachteile der groBen Flexibilitdt und Formfreiheit auf
ein praktikables MaR.

Fiir diese Selbsthilfegruppen ist die Gesellschaft des biirgerlichen Rechts die
richtige Form des Zusammenschlusses. Sie ist eben einfach eine Gruppe.

Bewahrt: Der Verein

Nicht weniger Tradition wie die Gesellschaft des biirgerlichen Rechts besitzt
das juristische Gebilde ,Verein”. Auch er hat seine Wurzeln im 19. Jahrhun-
dert. Das allerdings hat es ihm zu Beginn der neueren Selbsthilfebewegung im
Deutschland der 1960er und 1970erJahre nicht immer leicht gemacht. Das
Image des ,Vereins” (von Turnvater Jahn bis zum Gesangverein) wollte so gar
nicht zum Abschneiden alter Z6pfe taugen. Zu sehr standen Aufbruchsstim-
mung und das kritische Hinterfragen von festgefahrenen Strukturen im Wider-
spruch zu den starren Vorgaben des Vereinsrechts.

Und in der Tat, der Verein setzt voraus, dass sich seine Mitglieder einige Ge-
danken iiber ihre Stellung im Rechtsverkehr gemacht haben, bevor die Arbeit
aufgenommen wird. Ohne jetzt in die Tiefen des Vereinsrechts einzusteigen,
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letzteres fiillt in einschldgigen Buchhandlungen Regale, seien hier die forma-
len Grundziige umrissen.

Der Verein ist eine juristische Person, die gegriindet werden muss. Er muss
sich eine Verfassung geben, also eine Satzung verabschieden, und sich im
Vereinsregister des ortlich zustdndigen Amtsgerichts registrieren lassen. Da-
mit ist er ein eingetragener Verein. Der Anhang ,e.V.” nach dem Vereinsna-
men verdeutlicht dies. Ist der Verein erst einmal rechtswirksam in die Welt ge-
setzt, existiert er unabhéngig von seinen Mitgliedern. Der Beitritt neuer Mit-
glieder und das Ausscheiden derjenigen, die nicht mehr im Verein sein méch-
ten, lassen das Gebilde ,Verein” ganzlich unveréndert. Seine Funktionsfahig-
keit bleibt bestehen. Aufgrund der férmlichen Mitgliedschaft ist immer er-
sichtlich, wie viele Personen dem Verein angehdren, gleichwohl dies fiir seine
Arbeit nicht wichtig ist.

Der Verein handelt durch den Vorstand. Nur er ist berechtigt und auch ver-
pflichtet fiir das Rechtsgebilde , Verein” nach aulen aufzutreten. Nach Innen
ist der Vorstand seinen Mitgliedern verpflichtet, er hat Rechenschaft {iber
seine Handlungen abzulegen und wird in regelmaBigen Abstdnden neu ge-
wahlt. Jede Verdnderung in der Satzung oder ein Wechsel der Funktionstra-
ger/innen, der Personen des Vorstandes, sind dem Registergericht anzuzei-
gen.

Trotz dieser starren Vorgaben, die nicht disponibel sind, hat sich die Rechts-
form des Vereins in der gemeinschaftlichen Selbsthilfe bewéhrt, bietet sie
doch folgende Vorteile:

Im Gegensatz zur Gesellschaft des biirgerlichen Rechts sind die Aufgaben der
Beteiligten klar verteilt. Der gewéhlte Vorstand hat seine Funktionen bis zu
seiner formlichen Ablésung auszuiiben. Die ,einfachen” Vereinsmitglieder
sind aus der Pflicht und haften fiir keinerlei Handlungen des Vereins. Wird der
Verein von einem Dritten in Anspruch genommen, sei es, weil er einen Vertrag
nicht erfiillt oder dessen Rechte verletzt haben sollte, ist grundsétzlich die ju-
ristische Person ,Verein” zu verklagen. Das einzelne Vereinsmitglied kann
weder als Person noch mit seinem Vermégen herangezogen werden.

Aus dieser Grundkonstellation heraus ergeben sich weitere Sachverhalte:

— Die Erdffnung eines Bankkontos nur auf den Namen des Vereins impliziert
keine Schwierigkeiten. Der Verein als juristische Person erhélt problemlos ein
eigenes Konto, das véllig getrennt von den Vermdgensmassen der einzelnen
Mitglieder gefiihrt wird. Selbsthilfegruppen ohne Vereinsstatus kdnnen ein
Lied davon singen, welche Schwierigkeiten es bereitet, ein Konto zu erdffnen,
das auf den Namen der Gruppe lautet.

—Ein anderes Beispiel ergibt sich aus dem Presserecht: Der Flyer der Selbst-
hilfegruppe benétigt ein Impressum. Beim Verein zeichnet dann dieser, vertre-
ten durch den Vorstand, als ,,verantwortlich im Sinne des Presserechts”.

— Der wohl wichtigste Vorteil kommt aus dem Steuerrecht. Der e.V. kann beim
ortlich zustdndigen Finanzamt die sogenannte ,Gemeinniitzigkeit” beantra-
gen. Die Grundprinzipien der Selbsthilfe, namentlich der Selbsthilfe im Ge-
sundheitshereich, lassen sich unter die Gesichtspunkte der Férderung der All-
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gemeinheit, des offentlichen Gesundheitswesens oder der Wohlfahrtspflege
subsumieren und kénnen so steuerlich privilegiert werden. Neben ermaRigter
Séatze bei der Umsatzsteuer sei hier vor allem die Begiinstigung von Spenden
genannt. Die von gemeinniitzigen Vereinen quittierten Spenden sind fiir die
Spenderin / den Spender als Ausgabe einkommensmindernd anzusetzen. Die-
sen Vorteil kdnnen Gesellschaften des biirgerlichen Rechts grundsétzlich
nicht in Anspruch nehmen.

Letztendlich macht dieser Umstand die Rechtsform des Vereins fiir die Selbst-
hilfelandschaft so interessant. Ein groBer Teil der ortlichen, vor allem aber
auch der iiberregionalen Gruppen, ist daher vereinsrechtlich organisiert.

Wenn Nachteile benannt werden sollten, so kénnen vielleicht zwei Punkte

herausgegriffen werden.

—Zum einen besteht eine Verpflichtung, die eigenen Finanzen gegeniiber dem
Finanzamt und den Mitgliedern offenzulegen und transparent darzustellen.
Damit ist ein erhdhter buchhalterischer Aufwand verbunden. Neben der
Auflistung von Einnahmen und Ausgaben muss auch ein Jahresabschluss
erstellt werden.

Umsatzstarke Vereine, die auch einen wirtschaftlichen Geschéaftszweig ent-

halten, sind dariiber hinaus bilanzierungspflichtig.

—Zum anderen darf der Einfluss dieser formalen Erfordernisse auf das Grup-
penleben nicht unterschatzt werden. Eine kleine Selbsthilfegruppe, die sich
einfach einmal zusammengefunden hat, ist vom gemeinsamen Arbeiten auf
Augenhdhe getragen. Das Vereinsleben hingegen impliziert eine gewisse
Hierarchie zwischen dem Vorstand ,,oben” und dem einfachen Mitglied ,un-
ten”. Je grolRer dann das Gebhilde ,Verein” wird, umso mehr Distanz ent-
steht. Das Image grolRer Vereine, wie {iberregionaler Sport- oder Wander-
vereine, diirfte die Skepsis der 1960er und 1970er Jahre geprédgt haben. Das
bewog damals Gruppen und Initiativen, ,einfach nur eine Gruppe” ohne
Hierarchien und vermeintlich ohne rechtliche Bindungen sein zu wollen.

Seit dieser Zeit hat sich allerdings die Vereinslandschaft verdndert und ge-

rade die unzahlig vielen kleinen Vereine in allen Bereichen des 6ffentlichen

Lebens haben der Rechtsform ,Verein” ihre Lebendigkeit zuriickgegeben. Aus

der Selbsthilfeszene ist der Verein als bewahrte und praktikable Rechtsform

nicht mehr wegzudenken.

Vernetzt: Die Gruppe im Verband

Die Selbsthilfelandschaft wére nicht sie selbst, wenn sie nicht auch Verbin-
dungen und Verkniipfungen zuliel3e, die zunédchst einmal widerspriichlich er-
scheinen.

Wie ist die folgende Gruppe rechtlich einzuordnen? Die Gruppe mit einem
Thema aus dem Bereich der chronischen Erkrankungen hélt seit Jahren ihr
monatliches Treffen selbstdndig und in Eigenregie ab, pflegt aber gleichzeitig
beste Kontakte zum zustdndigen Bundes- oder Landesverband? Ist sie nun
eine Ortsgruppe des Verbandes, eine unselbstdndige Untergliederung, ein
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Mitglied des Verbandes, ein nicht rechtsfahiger Verein oder einfach eine Ge-
sellschaft des biirgerlichen Rechts mit Kontakten zum Verband?

Um es vorauszuschicken: Eine einfache und universal giiltige Antwort wird es
hierbei nicht geben. Aber man kann versuchen, diese Fallkonstellation in Pa-
rameter einzubetten, die die Gruppenarbeit praktikabel und transparent ma-
chen und Kompetenzgerangel zwischen Gruppe und Verband vermeiden hel-
fen.

Die Problematik kann von zwei Seiten gesehen werden. Einmal aus der Sicht
des Verbandes mit Blick auf die einzelne Selbsthilfegruppe vor Ort. Und ein
anderes Mal aus der Sicht der Gruppe, die sich Hilfestellung vom {iberregio-
nalen Verband erhofft.

Landes- und Bundesverbédnde sind in der Regel Vereine und so liegt es nahe,
dass sie auch Vereinsrecht anwenden. Die Gruppen selbst pochen auf Autar-
kie und Selbstandigkeit und berufen sich auf ihre Rechtstellung als Personen-
gesellschaft, als Gesellschaft des biirgerlichen Rechts.

Um abzukldren, wie das Rechtsverhéaltnis nun ist, sollte untersucht werden,
wer denn eigentlich Mitglied im Verband ist. Die Gruppe als Ganzes, jedes Mit-
glied der Gruppe, der / die Gruppensprecher/in, lediglich einzelne Gruppen-
mitglieder? Aus der Beantwortung dieser Fragen lasst sich ablesen, wie eng
die Verbindung zwischen Gruppe und Verband ist.

Klar diirfte die Sache sein, wenn ein Verband von sich aus Ortsgruppen initi-
iert und die Bedingungen vorgibt, wer und wie man Mitglied im Verband wird.
Je enger also die personelle, strukturelle und historische Verflechtung zwi-
schen Gruppe und Verband ist, desto mehr spricht dafiir, dass sich die Gruppe
dem vereinsrechtlichen Reglement des Verbandes zu fiigen hat.

Der entgegengesetzte Sachverhalt diirfte vorliegen, wenn sich einzelne Grup-
penmitglieder einer bestehenden Gruppe dazu entschlieBen, dem Verband
beizutreten, um beispielsweise die Zeitschrift des Verbandes kostenfrei bezie-
hen zu konnen. Hier spricht viel dafiir, dass die Gruppe als eine Gesellschaft
des biirgerlichen Rechts alle ihre Aufgaben ohne Vorgaben durch den Ver-
band wahrnehmen kann.

Dazwischen ist jede Abstufung méglich und im Einzelfall zu untersuchen. Fiir
die Praxis wichtiger als rechtsdogmatische Uberlegungen erscheint aber das
Gespréach und die Klarung zu sein, wer fiir die verschiedenen Arbeitsbereiche
zusténdig ist. Die Schnittstelle zwischen Ortsgruppe und Verband sollte nicht
als Konfliktpotenzial begriffen werden, sondern als Chance. Es gilt zu {iberle-
gen, welche Synergieeffekte die Gruppe mit dem {iberregionalen Verband er-
zielen und welche Vorteile eine gute regionale und iiberregionale Vernetzung
dem Gruppethema bringen kann.

Und die Gruppen sollten die Wertschatzung erfahren, die ihnen als Kernzelle
der Selbsthilfe auch gebiihrt: Zur Selbsthilfe gehdrt auch gelebte Selbstbe-
stimmung. Um {iberhaupt existieren und arbeiten zu kénnen, verbleiben der
ortlichen Selbsthilfegruppe im Verhéltnis zum Verband immer Kompetenzen.
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Unvollendet: Der nicht eingetragene Verein

Viel Verwirrung bringt ein Begriff, der oft ins Feld gefiihrt wird, aber selten zu-
trifft: Der ,nicht eingetragene Verein”, bezeichnet auch als ,nicht rechtsfahi-
ger Verein”.

Viele Gruppen, gerade wenn sie schon lange bestehen und iiber eine relativ
konstante Mitgliederstruktur verfiigen, sehen sich gerne als nicht eingetrage-
ner Verein. Ihr Selbstverstandnis, das aufgrund gemeinsamer Jahre mit Aus-
fligen und Weihnachtsfeiern an ein lebendiges Vereinsleben erinnert, ver-
stérkt dieses Bewusstsein.

Doch hier ist Vorsicht geboten: Ein nicht eingetragener Verein ist ein Verein,
der lediglich keine Eintragung im zustdndigen Register des Amtsgerichts vor-
weisen kann, im Ubrigen allerdings alle Kennzeichen eines Vereines besitzt.
Nur dann ist er wirklich ein nicht eingetragener Verein. Diese kdrperschaftli-
che Ausrichtung trifft allerdings fiir die wenigsten Selbsthilfegruppen zu. Ein
nicht rechtsfahiger Verein beruft sich auf eine Satzung, hat einen Vorstand,
der férmlich gewahlt wird und halt Mitgliederversammlungen ab, um nur die
wichtigsten Punkte zu nennen.

.Nicht rechtsfahig” wird er im Biirgerlichen Gesetzbuch genannt, da er keine
juristische Person darstellt, und somit auch nur im gleichen Umfang wie eine
Gesellschaft des biirgerlichen Rechts rechtsféahig ist. Dennoch wird er in der
Praxis meist wie eine juristische Person behandelt, vor allem von den Finanz-
behdrden, mit der Folge der Veranlagung zur Kérperschaftsteuer. Allerdings
kann ein nicht eingetragener Verein die Verleihung der Bezeichnung ,ge-
meinniitzig” beantragen, was eigentlich den ,eingetragenen Vereinen” vor-
behalten ist. Die Dokumentation der kérperschaftlichen Ausrichtung eines
nicht eingetragenen Vereins ist natiirlich im Verhaltnis zum ,,e.V." mit mehr
Aufwand verbunden. Das zieht die Frage nach sich, ob nicht schon aus diesem
Grund eine Eintragung der einfachere Weg ist.

Im Ubrigen spielt die Frage, ob eine Selbsthilfegruppe die Rechtsform eines
LNicht eingetragenen Vereins” besitzt, allenfalls noch beim Rechtsverhéltnis
zwischen einer Ortsgruppe und dem iibergeordneten Bundes- oder Landes-
verband eine Rolle. Letzter firmiert, wie schon dargestellt, in der Regel als
.e.V.". Manche Verbande besitzen als Untergliederung personenstarke, groBe
und selbstandig agierende Ortsgruppen oder Zusammenschliisse von Orts-
gruppen. Sie gelten dann als nicht eingetragener Verein, wenn sie eine eigene
korperschaftliche, also vereinsidentische Organisation haben und neben der
Forderung der Aufgaben der {ibergeordneten Vereinigung auch eigene Inter-
essen eigenstandig verfolgen. Fiir diesen Fall ist die Berufung auf die Satzung
des Hauptvereins zuldssig und ausreichend.

Alle tibrigen Gruppen, die nicht kdrperschaftlich organisiert sind, gelten als
Gesellschaften des biirgerlichen Rechts. Und wenn eine dieser Gruppen wirk-
lich die Vorteile einer Vereinsstruktur fiir sich nutzen will, dann ist das proba-
teste Mittel und die transparenteste Losung die Griindung eines Vereins mit
anschlieBender Eintragung.
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Innovativ: Die Unternehmergesellschaft

In einem einzigen Paragraphen wird im Gesetz {iber die Gesellschaft mit be-
schrénkter Haftung, dem GmbH-Gesetz, die Unternehmergesellschaft (UG,
haftungsheschrankt) abgehandelt. Diese Gesellschaftsform gibt es seit dem
Jahr 2008 und wird manchmal auch als Mini-GmbH oder 1-Euro-GmbH be-
zeichnet. Fiir die Selbsthilfelandschaft kann sie aus verschiedenen Griinden
interessant sein.

Neben dem eingetragenen Verein ist sie die einzige Gesellschaftsform, die
den Gesellschafter/innen oder Mitgliedern den vollen rechtlichen Schutz ei-
ner juristischen Person und damit eine Trennung zwischen Privat- und Gesell-
schaftsvermogen bietet. Die einzelne Gesellschafterin / Der einzelne Gesell-
schafter haftet nicht mit seinem Privatvermdgen, daher ist der Zusatz ,haf-
tungsbeschrankt” immer anzugeben. Der wesentliche Unterschied zum gro-
Ben Bruder ,GmbH" besteht darin, dass kein Griindungskapital erforderlich
ist. So sollen Firmenneugriindungen erleichtert werden.

Sie besteht aus Gesellschafter/innen einerseits und braucht andererseits
eine/n Geschéftsfiihrer/in. Der Gesellschaftsvertrag, der die exakte Anzahl
der Gesellschafter/innen ausweisen muss, ist vor einem Notar zu beurkunden,
die Gesellschaft im Handelsregister einzutragen. Hier zeigen sich Parallelen
zu den Vertretungs- und Formvorschriften des Vereins.

Unterschiede zum Verein zeigen sich bei der gesetzlich normierten Riickla-
genbildung. Die Unternehmergesellschaft, obwohl kein Griindungskapital er-
forderlich ist, hat die Verpflichtung Riicklagen zu bilden. Ein Viertel des Jah-
resiiberschusses ist hierflir jeweils einzustellen. Dies gilt solange, bis das
Stammkapital fiir eine ,normale” GmbH erreicht wird. Zu dieser Gesell-
schaftsform gehort also immer eine gewisse Gewinnorientierung, eine Aus-
richtung auf Einnahmen. Daher diirfte sie fiir den ganzen Bereich der unent-
geltlich ausgerichteten gesundheitsbezogenen Selbsthilfe weniger geeignet
sein. Interessant ist sie aber fiir Personenzusammenschliisse, die sich im
Grenzbereich zwischen Selbsthilfe und Selbstorganisation, zum Beispiel in ei-
nem alternativen Unternehmen bewegen. Denkbar ist sie auch bei einem Zu-
sammenschluss von Arbeitslosen, die sich ein Geschéftsmodell erarbeitet ha-
ben. Sie ldsst sich ebenfalls gut in der sozialen Selbsthilfe vorstellen, sei es in
einem Stadtteil- oder Nachbarschaftsprojekt.

Dem Selbsthilfegedanken nahe kommt auch die Maglichkeit einer ,gemein-
niitzigen Unternehmergesellschaft (gUG) mit einer Schnittstelle zwischen Ge-
meinwohl- und Gewinnorientierung. Eine gemeinniitzige Unternehmergesell-
schaft kann so Einnahmen erwirtschaften und Ausgaben tétigen, also im Ge-
schaftsleben tatig sein und hat lediglich den Anteil an Uberschiissen, der
nicht zur gesetzlich vorgeschriebenen Riicklagenbildung erforderlich ist, wie-
der fiir gemeinniitzige Zwecke einzusetzen. Ggf. ist diese Rechtsform fiir
Tauschborsen oder Secondhand-Projekte iiberlegenswert.

Neben den bekannten und bewahrten Modellen der Gesellschaft des biirger-
lichen Rechts und des Vereins wird diese junge Gesellschaftsform in der
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Selbsthilfe in Zukunft bestimmt immer mehr Beachtung finden. Die Strukturen
der Unternehmergesellschaft sind etwas flexibler, die formalen Vorgaben
schlanker als beim Verein und bieten in haftungsrechtlicher Hinsicht mehr Si-
cherheit als eine Gesellschaft des biirgerlichen Rechts.

Fazit

Zusammenfassend lassen sich zum heutigen Zeitpunkt die Rechtsformen der

gemeinschaftlichen Selbsthilfe wie folgt umreilen:

—Die von den Selbsthilfegruppen bevorzugten Rechtsformen sind nach wie
vor die Gesellschaft des biirgerlichen Rechts und der eingetragene Verein.
—Fiir alle Selbsthilfegruppen, die ihr Selbstverstdndnis und ihre Ziele in den
regelmaBigen Treffen, dem Erfahrungsaustausch, der Beratung Interessier-
ter oder gleichermalien Betroffener sehen, ist die Gesellschaft des biirger-
lichen Rechts eine unkomplizierte und niederschwellige Losung. Sie tréagt
auch dem Gebot Rechnung, jederzeit offen fiir neue Teilnehmer/innen zu

sein.

— Mit etwas mehr verwaltungstechnischem Aufwand, aber auch mit einem
klareren Erscheinungsbild im Rechtsverkehr présentiert sich die Rechtsform
.Verein” in der Selbsthilfelandschaft. Sie bietet groBere Sicherheit fiir die
Mitglieder wie auch fiir den Vorstand. Der Status als juristische Person er-
moglicht zum Beispiel auch problemlos die Eréffnung eines Gruppenkontos.

—An der Schnittstelle zwischen Gesellschaft des biirgerlichen Rechts und
dem Verein steht die (Orts-)Gruppe im Verbandsleben. Diese Gruppen tragen
einerseits Strukturen des Verbandes weiter und haben trotzdem ihr Eigenle-
ben und kénnen im Rahmen ihre verbliebenen Kompetenzen rechtsge-
schéftlich handeln. In diesen Kontext gehdrt auch der ,nicht eingetragene
Verein”. Er liegt immer dann vor, wenn vereinsrechtlich organisierte Orts-
gruppen sowohl Verbands- wie auch klassische Gruppenarbeit iiberneh-
men.

—Von Selbsthilfeaktiven kann die Unternehmergesellschaft neu entdeckt und
mit Leben erfiillt werden. Als einfach ins Leben zu rufende juristische Person
und mitihrer Ausrichtung auf die Erzielung von Einnahmen, kénnte diese Ge-
sellschaftsform im Feld der sozialen Selbsthilfe, zum Beispiel bei Tauschbor-
sen und -foren, einen Platz einnehmen.

Beim Blick in die Zukunft diirfte es weitere spannende Fragen zu beantworten
geben. Hier mdchte ich die virtuellen Gruppen nennen. Ob und welche Rechts-
formen ihnen zugedacht werden kdnnten, ist eine Fragestellungen, deren Be-
antwortung noch vollstdndig offen ist. Aber dies ware ein neues Thema.

Renate Mitleger-Lehner ist seit 1988 selbststdndige Rechtsanwaltin, Fachanwaltin fiir Familien-
recht in Miinchen. Beratungstéatigkeit fiir eine Frauengruppe und im Evangelischen Beratungs-
zentrum Miinchen. Mit dem Selbsthilfezentrum Miinchen besteht eine enge Zusammenarbeit. Sie
ist Autorin des Ratgebers ,Recht fiir Selbsthilfegruppen” (Hrsg. Selbsthilfezentrum Miinchen, 2.
erweiterte Auflage 2013) und seit 2010 als Referentin fiir Selbsthilfegruppenleiter/innen und
Selbsthilfeunterstiitzer/innen tatig.
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Miriam Walther, Jutta Hundertmark-Mayser
Selbsthilfe im Internet

Autonomie und Vertraulichkeit gewahrleisten im Angesicht
von Google und Facebook

Im Selbsthilfegruppenjahrbuch 2012 der Deutschen Arbeitsgemeinschaft
Selbsthilfegruppen e.V. berichteten wir erstmals von den Projekten der
NAKOS zur Rolle der Neuen Medien in der gemeinschaftlichen Selbsthilfe
(Hundertmark-Mayser / Walther 2012). Drei Jahre spéter méchten wir nun auf
neue Entwicklungen hinweisen und inshbesondere die Fragen des Schutzes
der Privatsphére und der Autonomie fiir internetbasierte Formen der Selbst-
hilfe in den Blick nehmen.

Ausgangspunkte unserer Beschéaftigung mit dem Thema waren die durch die
Neuen Medien bewirkten rapiden Verdnderungen in der Art und Weise, wie
wir uns als Gesellschaft informieren und miteinander kommunizieren. Aus-
gangspunkt war auch die bei vielen im Feld der Selbsthilfe existierende Be-
flirchtung, im Internet konnten Kommunikationsprozesse entstehen, die zu ei-
ner Konkurrenz fiir die gemeinschaftliche Selbsthilfe vor Ort werden kdnnten.
Das Internetistim Leben der meisten Menschen in unserem Land mittlerweile
eine feste GroRBe — als Arbeitsgerét oder als Mittel zur Information und Kom-
munikation in der Freizeit. Im Jahr 2014 nutzen 79,1 Prozent der Bevdlkerung
das Internet zumindest gelegentlich, im Jahr 2000 waren es gerade einmal
28,6 Prozent. Noch immer ist die Nutzung bei jiingeren Menschen stérker ver-
breitet (100 % der 14- bis 19-Jéhrigen; 99,4 % der 20- bis 29-J&hrigen), aber die
alteren Altersgruppen haben aufgeholt (82,1 % der 50- bis 59-Jahrigen; 45,4 %
der ab 60-Jahrigen). Mit der Verbreitung von Smartphones und anderen mobi-
len Gerédten wird das Internet zunehmend auch von unterwegs genutzt. Die
tédgliche Nutzungsdauer des Internets ist damit von durchschnittlich 90 Minu-
ten im Jahr 2000 auf 166 Minuten im Jahr 2014 gestiegen (ARD / ZDF-Online-
studie 2014).

Neue Medien-Nutzung in der gemeinschaftlichen Selbsthilfe

Auch Selbsthilfegruppen, Selbsthilfevereinigungen und regionale Selbsthil-
feunterstlitzungseinrichtungen greifen zunehmend auf Neue Medien zuriick.
Recherchen der NAKOS zeigen, dass nahezu alle bundesweit arbeitenden
Selbsthilfevereinigungen (99 %) und lokale / regionale Selbsthilfeunterstiit-
zungseinrichtungen (96 %) einen eigenen Internetauftritt (,Homepage”) ha-
ben. Diese haben sich als niederschwelliges Angebot fiir die Kontaktauf-
nahme und die Bereitstellung von Informationen zur eigenen Arbeit und zum
bearbeiteten Thema etabliert.

Sechzig Prozent der bundesweit arbeitenden Selbsthilfevereinigungen bieten
dariiber hinaus Madglichkeiten an, direkt im Internet mit anderen ins ,Ge-
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sprach” zu kommen. Dies wird mehrheitlich {iber Internetforen mit éffentlich
sichtbaren oder nicht sichtbaren Bereichen realisiert, in denen man sich nach
einer kostenlosen Registrierung beteiligen kann (NAKOS 2014a).!

Seit unserem letzten Artikel im Selbsthilfegruppenjahrbuch 2012 hat die Nut-
zung Sozialer Netzwerke in der gemeinschaftlichen Selbsthilfe zugenommen
—vor allem vom Sozialen Netzwerk Facebook. Nach Recherchen der NAKQOS
haben mittlerweile ein Viertel der bundesweit arbeitenden Selbsthilfevereini-
gungen eine Facebookseite und / oder Twitteraccount sowie 13 Prozent der
Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen (NAKOS 2014).2 Zu beobachten ist,
dass einige Selbsthilfegruppen entscheiden, kein eigenes Forum zu betreiben,
sondern stattdessen die Angebote der Sozialen Netzwerke fiir den Austausch
mit anderen Betroffenen zu nutzen (zum Beispiel sogenannte ,Gruppen” bei
Facebook, Google+ oder Yahoo).?

Neben den internetbasierten Austauschangeboten von Selbsthilfevereinigun-
gen oder Selbsthilfegruppen gibt es viele weitere virtuelle Orte, an denen
Gleichbetroffene miteinander ins Gesprach kommen: Es sind von Betroffenen
ins Leben gerufene Internetforen zu einer spezifischen Erkrankung oder Pro-
blemstellung, genauso wie themenspezifische ,Gruppen” in Sozialen Netz-
werken.

ZeitgemaBer Zugangsweg und Kommunikationsform mit
eigenen Qualitéten

Das Internet ist zu einem zentralen Zugangsweg geworden, um Selbsthilfe-
gruppen oder Selbsthilfevereinigungen zu finden. Uber Internetauftritte von
Selbsthilfegruppen, Selbsthilfevereinigungen oder Selbsthilfeunterstiitzungs-
einrichtungen kdnnen viele Menschen auf die Mdglichkeiten der gemein-
schaftlichen Selbsthilfe aufmerksam werden.

Zum anderen sind im Internet neue Kommunikationsrdume fiir den Austausch
von Menschen mit gleicher Betroffenheit im Sinne gemeinschaftlicher Selbst-
hilfe entstanden. Betroffene und Angehdrige tauschen Informationen aus und
unterstiitzen sich gegenseitig. Basis dieses Austausches ist nicht das Spre-
chen —wie in einer Selbsthilfegruppe — sondern das Schreiben.

Die schriftbasierten Formen des Betroffenenaustausches im Internet haben
Ahnlichkeiten mit denen in Selbsthilfegruppen (auf Augenhéhe, selbst verant-
wortet, nicht-kommerziell), sie unterscheiden sich gleichzeitig aber auch in
wesentlichen Aspekten (orts-, zeit-ungebunden, gréBere Reichweite, starker
anonym und unverbindlich). Zu jeder Zeit und an jedem Ort mdglich, das macht
die Selbsthilfe im Internet fiir manche Menschen und manche Situationen be-
sonders attraktiv —zum Beispiel dann, wenn Menschen aufgrund kérperlicher
Einschréankungen oder aufgrund von Zeitproblemen keine regelméBigen Grup-
pentermine wahrnehmen kénnen. Dies gilt ebenfalls fiir Menschen mit einer
seltenen Erkrankung oder Problemstellung sowie fiir Personen in diinnbesie-
delten Gegenden ohne ein entsprechendes (regionales) Gruppenangebot. Zu-
dem ist fiir viele die Hiirde, in einem Internetforum zu lesen und zu schreiben,
niedriger, als der Besuch einer Selbsthilfegruppe. Es féllt leichter, unter einem
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Pseudonym in einem Forum {iber die eigene Situation und Befindlichkeit zu
schreiben, als sich von Angesicht zu Angesicht zu ,offenbaren”.
Selbsthilfe-Internetforen sind dariiber hinaus kollektive Wissensspeicher:
Vielféltiges Erfahrungswissen wird zusammengetragen, gebiindelt und fiir an-
dere zuganglich gemacht und gesichert. Selbsthilfe-Internetforen sind damit
ein wichtiges, nicht-kommerzielles Gegengewicht zu den zahlreichen Infor-
mations- und Kommunikationsangeboten im Internet mit Profit- und Marke-
tinginteressen. Diese kommerziellen Angebote bieten nicht unbedingt das,
wofiir die gemeinschaftliche Selbsthilfe steht: Betroffenenkompetenz, Glaub-
wiirdigkeit und Autonomie.

Hohe Anforderungen an die Vertraulichkeit

Durch das Internet haben mehr Menschen als zuvor die Chance, gemein-
schaftliche Selbsthilfe zu (er)leben. Selbsthilfe findet hier im virtuellen Raum
statt. Die Selbsthilfeprozesse, die dabei entstehen, sind aber echt und real.
Sie sind keine Konkurrenz fiir die etablierte Selbsthilfe, sondern eine zeitge-
maRe Ergédnzung der bisherigen Maglichkeiten.

Selbsthilfebezogene Aktivitditen im Internet bedeuten jedoch gleichzeitig,
dass vertrauliche und hochsensible Angelegenheiten in einem letztlich 6ffent-
lichen Raum verhandelt werden. Das erfordert zum einen Transparenz auf Sei-
ten derjenigen, die internetbasierte Selbsthilfeangebote zur Verfiigung stellen
(die Betreiberinnen und Betreiber). Die Besucherinnen und Besucher von
Selbsthilfe-Internetseiten und -foren miissen erkennen kénnen, wer diese an-
bietet, mit welchen Zielen die Angebote zur Verfiigung gestellt werden und
wie sie finanziert werden. Selbsthilfe-Internetforen sollten zudem sorgféltig
und aufmerksam moderiert beziehungsweise begleitet werden.

Zum anderen kommt dem Schutz der Privatsphére derjenigen, die internetba-
sierte Selbsthilfeangebote nutzen, eine besondere Bedeutung zu. Das betrifft
zuvorderst den Schutz der personenbezogenen Daten der Nutzerinnen und
Nutzer (zum Beispiel die E-Mail-Adressen, die bei einer Registrierung fiir ein
Forum angegeben werden miissen).

Nach deutschem Datenschutzrecht sind Angaben zur Gesundheit besonders
schiitzenswerte Informationen. Deshalb ergeben sich fiir alle internetbasier-
ten Formen der Selbsthilfe, die ihren Schwerpunktim Gesundheitsbereich ha-
ben, besonders hohe Anforderungen an die Wahrung der Privatsphére derje-
nigen, die diese Formen nutzen.

Jenseits der rechtlichen Anforderungen tragen Betreiberinnen und Betreiber
internetbasierter Selbsthilfeangebote auch eine ethische Verantwortung, die
Privatsphédre der Nutzerinnen und Nutzer zu schiitzen. Das zentrale Prinzip
von Selbsthilfegruppen ,Was in der Gruppe gesprochen wird, bleibt in der
Gruppe” ldsst sich nicht ohne weiteres auf virtuelle Austauschprozesse von
Gleichbetroffenen {ibertragen. Trotzdem gilt auch hier, dass es sicherer und
vertrauensvoller Rahmenbedingungen bedarf, um offen von der eigenen Situ-
ation berichten zu kénnen.
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Nutzerinnen und Nutzer miissen sich darauf verlassen kénnen, dass sie sich
auf Selbsthilfeseiten im Internet so geschiitzt wie moglich ,,bewegen” und in-
formieren kénnen. Bei Angeboten zum internetbasierten Austausch mit ande-
ren Betroffenen in Internetforen miissen sie sicher sein kdnnen, dass sie sich
mit ihren Anliegen dort einbringen kdnnen, ohne dass ihnen daraus aktuell
oder zukiinftig Nachteile entstehen, etwa weil ihnen dabei ,unbefugte” Dritte
tiber die Schulter gesehen haben. Die Beteiligten miissen sich darauf verlas-
sen kdnnen, dass sorgsam mit ihren personenbezogenen Daten umgegangen
wird. Dazu gehdren sowohl technische SchutzmalBnahmen, die gewéhrleis-
ten, dass Daten nicht von Dritten ,gehackt” werden, sowie eine Selbstver-
pflichtung der Betreiberinnen und Betreiber internetbasierter Selbsthilfean-
gebote, die Daten von Nutzerinnen und Nutzer nicht an Dritte weiterzugeben.

Zwischen Anspruch und Wirklichkeit: Tracking gibt es iiberall

Die hier skizzierten Anforderungen an ,sichere” virtuelle Selbsthilfeangebote
stehen im Kontrast zu den in den letzten Jahren verstérkten Anstrengungen
grolRer Internetfirmen, das Surfverhalten von Internetnutzerinnen und -nutzer
mdglichst detailliert nachzuverfolgen. Dieses Nachverfolgen (,Tracking”)
wird technisch unter anderem iiber Cookies realisiert, die sich hinter Anwen-
dungen wie Werbebannern, Einbindungen von YouTube-Filmen, dem Face-
book-Button ,,Geféllt mir” oder anderen sogenannten ,Social Plug-ins” ver-
bergen. Uber , Tracking” kann nachvollzogen werden, wer (beziehungsweise
welcher Computer / Browser), wann und wie oft eine Internetseite besucht
hat, auf der eine entsprechende Anwendung eingebunden ist. Die so gewon-
nenen Informationen werden mit anderen Informationen zusammengefiihrt,
um Profile von Nutzer/innen zu erstellen. Es entstehen riesige digitale Daten-
bestédnde, die bei Konzernen wie Google, Facebook oder auch Amazon ge-
speichert werden (Ishii 2014, S. 53ff.). Diese Profile werden aktuell vor allem
dazu genutzt, mdglichst individualisierte und passgenaue Werbung einblen-
den zu kénnen.*

Jedoch ist nicht auszuschlieen, dass diese Datenbestédnde zukiinftig in gro-
Bem AusmaR auch fiir andere Zwecke genutzt werden. Erste iiber Werbung
hinausgehende Geschaftsmodelle im Zusammenhang mit diesen Daten gibt es
bereits, so zum Beispiel Auskunftsdienste zu Personen im Internet, das Sco-
ring der Kreditwiirdigkeit von Personen und die Abschétzung des Kundenrisi-
kos fiir Krankenversicherungen (Waidner; Schneider u.a. 2014, S. 8). Einer Stu-
die zufolge konnte die zu Google gehdrende Online-Werbefirma DoubleClick
im Jahr 2008 mehr als 90 Prozent aller Verbraucherinnen und Verbraucher im
Internet verfolgen (vgl. Waidner; Schneider u.a. 2014, S. 63).

Die Besucherinnen und Besucher von Internetseiten, deren Surfverhalten
~getrackt” wird (deren Surfverhalten nachgespiirt wird), kdnnen weder {iber-
schauen, welche Daten von ihnen erfasst werden, noch was mit diesen ge-
schieht. Das Grundrecht auf informationelle Selbstbestimmung wird ausge-
hohlt.
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Vor dem Hintergrund dieser Entwicklungen ist der Schutz der personenbezo-
genen Daten von Nutzerinnen und Nutzer als zentrale Bedingung fiir die Wah-
rung der Vertraulichkeit und Anonymitat von Selbsthilfeaktivitdten im Internet
hoch voraussetzungsvoll geworden. Fiir die NAKOS hatte das zur Folge, dass
in der zuriickliegenden Zeit verstérkt Datenschutzfragen ins Zentrum der Ar-
beit geriickt sind.

Datenschutz in der internethasierten Selbsthilfe?
Verbesserungswiirdig ...

Nicht erst seit den Veroffentlichungen durch Edward Snowden ist klar, dass
die Kommunikation im Internet weniger anonym ist als oft angenommen. Je-
doch haben viele Selbsthilfegruppen und auch bundesweite Selbsthilfeverei-
nigungen dafiir offenbar noch wenig Bewusstsein entwickelt. Entsprechend
wird diesem Umstand in der Selbsthilfe nicht immer angemessen Rechnung
getragen: Auf vielen Homepages von Selbsthilfegruppen oder Selbsthilfeve-
reinigungen werden umfanglich private Adressen, Telefonnummern und E-
Mail-Adressen von Mitgliedern oder dort aktiven Personen veréffentlicht. E-
Mails an grélRere Verteiler werden zum Teil so verschickt, dass alle Adressen
offentlich sichtbar sind (E-Mail-Adressen im cc-Feld stattim bcc-Feld). Bei ei-
nigen Internetforen werden bei der Registrierung iibermaRig viele Daten ab-
gefragt, zum Beispiel Alter, Postanschrift, Geschlecht, Gewicht, Diagnose,
Krankheitsgeschichte und eingenommene Medikamente.

Zunehmend kommen auf Internetseiten aus dem Selbsthilfefeld ,trackende”
Anwendungen von Dritten zum Einsatz wie ,Social Plug-ins” von Facebook
oder Google+, eingebundene YouTube-Filme oder das Benutzerstatistikpro-
gramm Google Analytics.’ Diese fiihren dazu, dass Besucherinnen und Besu-
cher einer Selbsthilfe-Internetseite ohne ihr Wissen nachverfolgt werden, in-
dem ihre IP-Adresse, Browser und Zeitpunkt des Besuchs weitergereicht und
zu Profilen zusammengefiihrt werden. Manche internetbasierten Selbsthilfe-
angebote finanzieren den Betrieb ihrer Seite liber das Einblenden von Werbe-
anzeigen. Hierzu wird ein Werbevertrag mit Google oder Amazon geschlossen
—also jenen Firmen, die das Einblenden der Werbeanzeigen gleichzeitig dazu
nutzen, Informationen zu sammeln iiber diejenigen, denen diese Anzeigen ge-
zeigt wurden.

Ein ,Tracking” der Seitenbesucherinnen und -besucher findet auch dann
statt, wenn das eigene Angebot bei Dritten vermeintlich umsonst ,gehostet”
wird, die sich diese , Leistung” mit den Daten der Nutzerinnen und Nutzer ,be-
zahlen” lassen. Dies ist zum Beispiel bei Seiten, Blogs oder ,,Gruppen” in den
Sozialen Netzwerken Facebook und Google+ der Fall (sowie bei Yahoo-Grup-
pen).

Die NAKOS: Bewusstsein schaffen und Wissen vermitteln

Die NAKOS setzt sich fiir mehr Datenschutz und Datensparsamkeit bei Selbst-
hilfeaktivitdten im Internet ein. Dies gilt zuvorderst fiir unsere eigenen Inter-
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netaktivitdten: So sind zum Beispiel die 6ffentlich sichtbaren und die nicht 6f-
fentlich sichtbaren Forenbereiche (unsere virtuellen Gruppenraume) auf un-
serer Kommunikationsplattform selbsthilfe-interaktiv.de so eingerichtet, dass
fiir eine Registrierung nur eine E-Mail-Adresse und ein Pseudonym erforder-
lich ist. Hier sowie auf unseren Internetseiten nakos.de und schon-mal-an-
selbsthilfegruppen-gedacht.de werden die Seitenbesucher/innen nicht ,ge-
trackt”.5

Wir haben zudem entschieden, in unserer Vermittlungstétigkeit fiir Interes-
sierte nur an solche Internetforen zu verweisen, bei denen die Daten von Nut-
zerinnen und Nutzer geschiitzt werden, zum Beispiel in dem die Foren selbst-
verantwortlich ,gehostet” und auf ,trackende” Anwendungen verzichtet
wird.

Die NAKOS hat gemeinsam mit SEKIS (Selbsthilfe Kontakt- und Informations-
stelle) Berlin im November 2014 einen gemeinsamen Prozess der Selbstver-
pflichtung zum Datenschutz und zur Datensparsamkeit fiir internetbasierte
Formen der Selbsthilfe in Deutschland angeregt. Die so genannte , Berliner Er-
klarung zur gemeinschaftlichen Selbsthilfe im Internet: Aufruf fiir mehr Daten-
schutz und Datensparsamkeit” wurde beim Berliner Selbsthilfeplenum im No-
vember 2014 vorgestellt (NAKOS / SEKIS 2014).7

Mit der Erkldrung soll ein stiarkeres Bewusstsein fiir die Brisanz des Themas
geschaffen werden. Damit verbunden ist die Hoffnung, dass sich mdglichst
viele Selbsthilfeaktive dieser Selbstverpflichtung anschlieBen. Umgesetzt
werden soll dies iiber ein in den kommenden Monaten im Internet zur Verfii-
gung gestelltes Symbol: ,Datenschutz fiir Selbsthilfe im Internet”. Durch das
Einbinden des Symbols auf der eigenen Internetseite kann das Bemiihen um
Datenschutz nach aullen gezeigt werden.

Zu nennen ist auch die jiingste Verdffentlichung der NAKOS ,Das Internet fiir
die Selbsthilfearbeit nutzen. Eine Praxishilfe” (NAKOS 2014b), mit der Selbst-
hilfeaktive stéarker fiir die Datenschutzproblematik sensibilisiert werden sol-
len. Zudem wurde in dem Informationsportal nakos.de ein spezieller Themen-
bereich ,Selbsthilfe im Internet” aufbereitet. Mitarbeiterinnen der NAKQS ha-
ben als Referentinnen auf Veranstaltungen aus dem Selbsthilfefeld iiber das
Thema informiert und Fachbeitrdge in Selbsthilfezeitschriften geschrieben.
Die NAKOS hat zudem eigene Fortbildungsveranstaltungen in Kooperationen
mit dem AOK-Bundesverband (April 2014) und dem Aktionsforum Gesund-
heitsinformationssystem (afgis) e.V. (Marz 2015) durchgefiihrt. Eine weitere
Fortbildungsveranstaltung ist fiir Juli 2015 in Zusammenarbeit mit dem Heidel-
berger Selbsthilfebiiro geplant.

Fazit

Datenschutz beziehungsweise Privatsphérenschutz im Internet ist ein kom-
plexes Thema, fiir das aufgrund sténdiger technischer Neuentwicklungen
auch immer neue Antworten gefunden werden miissen. Nichtsdestotrotz ist
es ein Thema, an dem die Selbsthilfe beim Gang ins Internet nicht vorbei-
kommt. Der Schutz der personenbezogenen Daten ist rechtlich notwendig und
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in der Selbsthilfe auch ethisch geboten. Beriihrt sind Kernidentitdten der ge-
meinschaftlichen Selbsthilfe: ihre Souverénitat und Autonomie. Um das Ver-
trauen, das sich die gemeinschaftliche Selbsthilfe in ihrer Geschichte erarbei-
tet hat, zu bewahren, miissen der Schutz der Privatsphére und die Vertrau-
lichkeit der Selbsthilfeaktivitdten auch bei internethasierten Formen der
Selbsthilfe zentrale Ziele sein.

Anmerkungen

1 Unverdéffentlichte Ergebnisse der NAKOS-Adressrecherche.

2 Unveriffentlichte Ergebnisse der NAKOS-Adressrecherche.

3 Bei Facebook gibt es ,offene”, ,geschlossene” und ,,geheime” Gruppen. Die dort stattfindende
Kommunikation ist nicht so geschiitzt, wie zu erwarten wére beziehungsweise wie es die Be-
zeichnungen nahelegen. So kann beispielsweise bei den ,geschlossenen” Gruppen jede/r
Facebooknutzer/in sehen, wer dort aktiv ist. Fiir die ,,geheimen” Gruppen gilt, dass hier zwar
nicht andere Facebooknutzer/innen Zugang haben, das Unternehmen Facebook aber sehr wohl
sehen kann, wer teilnimmt und was dort kommuniziert wird.

4 Online-Werbung ist ein lohnenswerter Markt. Der weltweite Umsatz mit Online-Werbung lag im
Jahr 2013 bei Giber 117 Milliarden US-Dollar (de.statista.com/infografik/1414/digitale-werbeein-
nahmen-2013, Zugriff am 2.3.2015). Fiir 2015 wird ein Anstieg auf 132 Milliarden US-Dollar er-
wartet (Waidner; Schneider u.a. 2014, S. 24). In Folge dessen besteht genug Anlass, , Tracking”-
Techniken stédndig zu optimieren und weiter auszubauen.

5 Auch bei der Einbindung von Google-Anwendungen fiir Internetseiten wie Landkarten, Schrif-
ten, Such- oder Ubersetzungsfunktionen werden mindestens die IP-Adressen der Besucher/in-
nen der einbindenden Internetseiten an Google geschickt.

6 Zum Teil macht das Alternatividsungen notwendig: So binden wir zum Beispiel beim Verweis auf
Filme bei YouTube diese nicht direkt ein, sondern setzen einen Link zu YouTube.

7 Die Erklarung enthalt unter anderem die Absichtserklarung, so wenig personenbezogene Daten
von Nutzer/innen zu erfassen und zu veroéffentlichen wie mdglich; die personenbezogenen Da-
ten von Nutzer/innen nicht an Dritte weiterzugeben und damit auch auf Tracking-Anwendungen
zu verzichten; bei der Auswahl technischer Anwendungen zu priifen, welche Auswirkungen
diese auf den Datenschutz haben und ,datenschutzfreundliche” Losungen zu wéhlen; die Nut-
zer/innen zu informieren, wie mit ihren Daten umgegangen wird und welche DatenschutzmaR-
nahmen sie selbst umsetzen kénnen, sowie das eigene Angebot auf einem sicheren Server zu
Lhosten” und die Software regelmaBig zu aktualisieren.
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