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Ursula Reichwald

Selbsthilfe und Psychologie. Ein Erfahrungsbericht aus der
Arbeit mit Selbsthilfegruppen chronischer Schmerzpatienten

Anféange unserer Arbeit: 1995 wurde die Abt. Klinische und Physiologische Psychologie
der Universitét (Leiter: Prof. Dr. Martin Hautzinger) vom Sozialforum Tiibingen e.V.
(Selbsthilfekontaktstelle, Dipl.-Psych. Ursula Winter) angesprochen: Immer wieder hat-
ten sich Schmerzpatienten nach Selbsthilfegruppen {SHGs) erkundigt; Gruppengriin-
dungsversuche wurden unternommen, aber es kristallierte sich keine Gruppe heraus;
keine Einzelperson war bereit, als Ansprechpartnerln oder Leiterln zu fungieren. Tiibin-
gen ist durch seine Schmerzforscher bekannt. Wer in Tiibingen studiert und arbeitet, hat
etwas {iber chronischen Schmerz gehirt. Es lag nahe, hier Know-how zu vermuten, durch
das Aktivierung schmerzalternativen Verhaltens und Selbstmangementkompetenzen
erhéht und die Stabilitdt von SHGs verbessert werden kénnten. Zudem bestehen Erfah-
rungen zum Zusammenhang zwischen Schmerz und Depression (Birbaumer & Schmidt
1996; Hautzinger 1996). Schmerzgruppen sind wichtig, weil die Noxe, die den Schmerz
verursacht hat, in der Regel lege artis versorgt wurde; die Patienten kinnen nicht mehr
annehmen, dal mit der Behebung oder Linderung der Krankheit der Schmerz ver-
schwindet oder gelindert wird. Die fortgesetzte Arbeit an der »Krankheit« tragt nicht der
Tatsache Rechnung, daR Schmerzstérke und Krankheitsauspragung nur in niedrigen
Zusammenhang stehen. Der chronische Schmerz ist eine Krankheit fiir sich. Die
schmerzbezogene Gruppe schlieRt die Teilnahme an einer krankheitsspezifischen Grup-
pe aber nicht aus. Zwei Fragen standen im Raum:

» [stes sinnvoll, SHG zu initiieren, wenn die bisherige Motivation der Betroffenen sich als
nicht tragfahig erwiesen hat? Steht ein solches Vorgehen nicht kontrdr zu den Defini-
tionen von Selbsthilfe {SH)?

* Ist die SH ein geeignetes Arbeitsfeld fiir Psychologen? Sind Mitglieder von SHGs nicht
per definitionem Menschen, die so aktiv sind, daB sie bereits einen eigenstindigen Weg
beschreiten? Kdnnte diese Eigensténdigkeit, die auch ein Ziel psychologischen Han-
delns ist, torpediert werden, indem professionelle Helfer sich aktiv einmischen oder
beteiligen?

Die Vielfalt von Gruppentypen ist heute groR; Auch in Deutschland gibt es inzwischen
mehr Griindungsprozesse, Gruppenstrukturen und -thematiken, Arbeits- und Kooperati-
onsmodelle, als man frilher fiir angezeigt und méglich hielt. Die Ideale von Gleichbe-
rechtigung, Leiterlosigkeit, Professionellenabstinenz usw. sind einem Realismus gewi-
chen, der sich an den Bediirfnissen und Strukturen der Gruppen orientiert. Die Differen-
zierung von Inhalten, Vorgehensweisen, Betreuungsart und -dichte nach Gruppenthema
und Teilnahmemotiven muR noch verbessert werden. Aufgrund der internationalen Lite-
ratur kamen wir zu dem SchluB, dal es wissenschaftlich abgesicherte Griinde gibt, ein
edukatives und motivationsbezogenes Programm zu entwickeln,

« das die Hindernisse fiir die Griindung von SHGs zum Thema Schmerz aufgreift,

* das die Motivationen der TeilnehmerInnen prézisiert und sie entscheidungsfahig macht
fiir die ldngerfristige Teilnahme an einer SHG,



» das sich auf diese Arbeit beschrénkt und den Riickzug der professionellen Helfer ein-
plant,

* das die Autonomie der Gruppen vorbereitet durch Starkung von Kommunikation, Koha-
sion, »Sharing« und anderen Wirkfaktoren,

« das emotionale und organisationale Leiterpersonen im GruppenprozeB fordert, die den
Erhait der Gruppe wahrscheinlicher machen.

Krankheitsintensitét senkt Selbstkontrollkompetenzen: In einer Vorstudie untersuchten
wir 32 Schmerzpatienten mit und ohne SHG-Erfahrung, um Bedarf und Motivation festzu-
stellen und ndherungsweise Griinde fiir das bisherige Scheitern zu erheben (Kies &
Reichwald 1997). Die Selbstkontrolliiberzeugungen von Schmerzpatienten sinken mit der
Zunahme der subjektiv wahrgenommenen Schmerzintensitdt (»Ich kann mir selbst am
besten helfenl« — Am besten werde ich mit meinen Schmerzen fertig, wenn ich mich
ablenke!« - r =-.59, p = 0001, n = 32). Patienten, die von einer Umstrukturierung von Vigi-
lanz und Fokussierung auf ihr Schmerzniveau profitieren wiirden, sind dazu am wenig-
sten motiviert. Mit hohen Schmerzintensitdten gehen hohe Depressivititswerte einher,
die die Motivation zu schmerzalternativen Aktivitidten senken. Wir nehmen durch Erfah-
rungen mit verschiedenen Krankheiten und Gruppenthemen an, da Schmerzpatienten
sich nicht darin signifikant von anderen SHG-Interessenten unterscheiden. Chronische
Krankheit oder Lebenskrisen stellen hohe Anforderungen an die persénlichen, materiel-
len und sozialen Ressourcen von Betroffenen und Angehdérigen. Die Energie sinkt, mit der
Menschen in der Lage sind, sich aktiv mit ihrer Situation auseinanderzusetzen. Motivie-
rungs- und StiitzungsmaBnahmen kdnnen die Selbstkontroll- und Selbstmanagement-
Kompetenzen verbessern und psychologische Aktivierungshindernisse bearbeiten.

Hoffnungslosigkeit  senkt die .Selbsthilfemotivation: Schmerzintensitit und -dauer
gehen mit starker Hilf- und Hoffnungslosigkeit einher. Personen; die nie an einer SHG teil-
genommen hatten, hatten einen héheren Depressions- und Verstimmungsgrad (r =36, p
=.044, n = 32). Es zeigte sich kein Unterschied im Interesse an Gruppenteilnahme. Da die
schmerzbegleitenden psychischen Veradnderungen die Aktivititsbereitschaft zu senken
scheinen, ben&tigen die Patienten initial Motivierung durch Arzte, Offentlichkeitsarbeit,
versorgungsnahe Helfer usw., um sich zu SHG-Teilnahme entscheiden, von ihr profitieren
und iiber eine gewisse Zeit in einer SHG verbleiben zu kdnnen.

Soziale und Freizeitaktivitdten werden ahgebaut: Patienten mit chronischen Krankhei-
ten glauben, fiir andere Menschen nicht mehr attraktiv zu sein, ihnen zur Last zu fallen
und sie einzuschrdnken durch ihre mangelnden Fihigkeiten in bestimmten Bereichen.
Schmerzpatienten schrénken ihre sozialen Kontakte immer mehr ein. Oft ziehen sich
langjéhrige Sozialpartner zuriick. Einige Patienten erwerben ein Verhaltensmuster, das
durch zunehmende soziale Defizite geprdgt ist: Sie haben z.B. keinen anderen
Gespréchsstoff mehr als ihre Krankheit; nur wenige Freunde und Verwandte kénnen sich
damit abfinden. So konnten wir feststellen, daB 65 % sich mit ihrer Schmerzproblematik
als nicht ernstgenommen empfinden; 63 % geben an, daR der Kontakt zu anderen Men-
schen sichimmer mehr verringert hat; 50 % fiihlen sich von niemandem verstanden: 47 %
fiihlen sich mit dem Schmerzproblem alleingelassen; 37 % meinen, daR anderen Men-
schen sie fiir Simulanten halten; und 28 % glauben, da8 andere Menschen sie immer
mehr meiden (Kies/Reichwald 1997). Die SHG kann fiir manche Patienten ein gutes



Ubungsfeld sein, wieder unter Menschen zu gehen, sichin ihrer Krankheit verstanden zu
fiihlen und dennoch in der Gruppe nach einiger Zeit auch wieder andere Interessen auf-
zugreifen als nur krankheitsbezogene Themen.

Priméares Motiv — Information: Von psychologischer Seite sind Motivationen und Bediirf-
nisse in verschiedenen SHGs nicht ausreichend untersucht. Erst in letzter Zeit nehmen
die Kenntnisse niedergelassener Arzte ohne Spezialgebiet Schmerztherapie zum Thema
Schmerz zu. Der Informationsgrad der Patienten steigt und die Uberweisungsverzﬁge-
rung an einen Schmerzspezialisten sinkt (bisherige Dauer bis zur korrekten Therapie
immer noch ca. 7 Jahre). Studien zeigen als Hauptmotiv der Teilnahme an einer SHG, daR
die meisten Klienten sich subjektiv {iber ihre Krankheit und deren Behandlung schlecht
informiert fiihlen, sich in ihren psychischen, emotionalen und sozialen Beziigen nicht
ausreichend berlicksichtigt glauben und empfinden, daR die Bedeutung ihrer Krankheit
fiirihr Leben, ihren Alltag und ihre Zukunftsperspektive nichtihrem Leiden entsprechend
gewiirdigt wird. Das Gefiihl »Niemand versteht michl« ist der Hauptmotor, der Betroffe-
ne zusammenfiihrt. Man erwartet Versténdnis, Anteilnahme und Informationsaustausch.
Patienten gehen meist nicht in SHGs, um diisteren Alternativtherapien zu frénen, sich
gegen Arzte zu verbiinden, sich gegenseitig immer weiter in die Fokussierung auf die
Krankheitzu treiben, sondern sie erwarten von der SHG Erleichterung, Anteilnahme, Aus-
und Ansprache in bezug auf die Alitagswirkungen der Krankheit usw. Natiirlich werden
in SHGs Informationen iiber Behandlungen und Arzte ausgetauscht. Die Patienten wer-
den kritischer und informierter, zu einem Gesprachspartner des Arztes, der gewisse The-
rapiestandards einfordert (Reichwald 1998).
Die SHG-Forschung muB eine differenzierte Sicht auf die Vielzahl der Motive erwerben,
warum sich Patienten/Klienten SHGs anschliefen. Young & Williams {1988) untersuchten
1677 Mitglieder einer Selbsthilfeorganisation fiir ehemalige psychiatrische Patienten und
ihre Angehdrige. Sie schétzten die Effektivitat der Gruppen fiir ihre Bediirfnisse ein. Die
Clusteranalyse zeigte fiinf unabhéngige Motivgruppen: 1. Symptomerleichterung, 2.
Soziale Unterstiitzung, 3. Erleichterung einer traumatischen Erfahrung, 4. Hilfe bei Trau-
erprozessen, 5. Wille, anderen Menschen mit der eigenen Erfahrung zu helfen. Llewellyn
& Haslett {1986) untersuchten Faktoren, die als wichtig fiir die Teilnahmezufriedenheit
angesehen werden. Ziel der Studie war, die Motivationsunterschiede zwischen einer
gesundheitsbezogenen Gruppe, einer sozialen Unterstiitzungs- und einer therapiedhnli-
chen Gespréchsgruppe darzustellen. 12 Asthmapatienten, 24 Verwitwete und 10 depres-
sive Personen wurden befragt, welche Ziele sie mit der Teilnahme verbinden bzw. ihre
Zufriedenheit mit der Teilnahme bedingen. Folgende Motive wurden vorgegeben:
» Katharsis (emotionale Abfuhr, Erleichterung und Betrachtung der eigenen Gefiihle)
* Selbsterffnung (anderen das eigene wahre Ich zeigen)
* Wechselseitiges Lernen — Output (Fahigkeit, sich in einer Gruppe zu bewegen und zu
reagieren
» Universalitdt (erkennen, daf3 man mit dem Problem nicht allein steht)
* Kohésion (Unterstiitzung empfinden und Akzeptiertsein erfahren)
* Altruismus (Fahigkeit, bei der Unterstiitzung anderer helfen zu kénnen)
* Anleitung (Fiihrung, Anleitung erfahren und praktischen Rat bekommen)
* Selbstversténdnis (Erwerb eines groBeren Verstidndnisses fiir die eigene Person und
die momentanen Probleme)
* Wechselseitiges Lernen — Input (aus den Erfahrungen anderer Teilnehmer lernen)



* Hoffnungschdpfen (erkennen, daR es eine Zukunftsperspektive und Hoffnung gibt)

Teilnahmemotive nach Gruppenthema
(Rangreihe von 1 - 10, Mittelwert der Nennungen)(Llewellyn & Haslett 1986)
Teilnahmemotiv Asthma | Teilnahmemotiv Depression Teilnahmemotiv Partnerverlust
(A} (D) w)
Anleitung 14 Kohésion 33 Universalitat 2,7
Information AW p=.05*
Lernen durch 33 Universalitét 3.6 Lernen durch 35
Andere Andere
Altruismus 44 Wechselseitiges 44 Kohdsion 38
Lernen
Universalitt 4.3 Selbsterdffnung 51 Altruismus 41
AD p=.01*
Selbstverstédndnis 5.6 Hoffnung schépfen. | 5.3 Wechselseitiges 47
Lernen
Kohésion 5.8 Selbstverstindnis | 5.4 Hoffnung schdpfen { 5.0
Hoffnung schipfen | 6.4 Lernen durch 5.5 Anleitung, 6,9
Information
AW p=.01*
Wechselseitiges 7.3 Katharsis 6.7 Katharsis 70
Lernen
Katharsis 16 Altruismus 6.8 Selbstversténdnis | 7.2
Selbsterdffnung 8.0 Anleitung, 8,5 Selbsterdffnung 15
Information
DA p=.01*
* t-Test-Berechnung des Unterschiedes zwischen zwei Gruppen, vgl. Abkiirzungen in der Titelzeile, Anga-
be des Signifikanzniveaus, Angegeben wurden nur statistisch bedeutsame Unterschiede.

In der Rangreihe der Teilnahmemotive unterscheiden sich die Gruppen. Da die Stichpro-
ben sehr klein sind, erreichen aber nur die Unterschiede auf der Dimension »Anleitung,
Information« Signifikanz: Im Vergleich zu Depressions- und Verwitwetengruppe ist der
Waunsch nach Anleitung und Information bei der gesundheitsbezogenen Gruppe {Asth-
matiker) wesentlich stérker ausgeprégt. Ein statistisch bedeutsamer Unterschied besteht
zudem auf der Dimension »Selbsterdffnung« zwischen Depressions- und Asthmagruppe:
Waéhrend fiir die krankheitsbezogene Gruppe die Darstellung der eigenen Person in der
Gruppe an letzter Stelle steht, nennt ein gréBerer Teil der depressiven Teilnehmerlnnen
dieses Gruppenmerkmal als Faktor, der die Zufriedenheit mit der Teilnahme beeinfluRt.
Signifikanz erreicht auch der Unterschied zwischen Asthmatiker und Verwitwen im Motiv



»Universalitit«: Auf dieses Motiv haben sich die meisten Verwitweten geeinigt; fiir sie ist
es erheblich wichtiger als fiir die Kranken, zu erleben, daR sie mit Problemen und Lebens-
verdnderungen nicht alleine stehen.

Motive in einer krankheitsbezogenen Gruppe: Eindeutig steht der Wunsch »Anleitung
(Fiihrung, Anleitung erfahren und praktischen Rat bekommen)« an erster Stelle. In keiner
anderen Gruppe gibt es eine derartige Homogenitét in bezug auf das wichtigste Motiv.
Krankheits- und behandlungsbezogene Information, der Austausch von wirksamen
Medikamenten und anderen Hilfsmitteln, die alitagspraktischen Umgangsformen mit der
Krankheit nehmen in den Gruppensitzungen viel Raum ein. Das zweitstirkste Motiv
»Wechselseitiges Lernen - Input {(aus den Erfahrungen anderer Teilnehmer lernen)« geht
in die gleiche Richtung. Zwar besteht auch ein Interesse, die eigenen Erfahrungen mit
anderen zu teilen bzw. anderen aufgrund der eigenen Erfahrungen Rat zu erteilen
{»Altruismus«}. »Universalitdt« und »Selbstverstindnis« zielen ebenfalls auf die Nutzung
der Gruppe als Informations- und Offentlichkeitsmedium, die nur wenig durch Mechanis-
men ergénzt werden, die auf Gruppenerhaltung abzielen. Die Autoren beschreiben die
Gruppen zusétzlich mit demographischen und strukturellen Daten: Die Gruppenzusam-
mensetzung geht durch alle Sozialschichten. Man hért vor allem Vortréige, tauscht den
momentanen Zustand und wirksame Therapien aus. Die Aktivitit liegt bei zwei Kernmit-
gliedern, die Vortragsredner einladen, telefonische Ansprechpartner sind und neue Mit-
glieder einfiihren. Es wundert bei dieser Motivations- und Themenstruktur nicht, daR die
meisten Gesundheitsgruppen selten zwei Jahre iiberdauern, eine hohe Mitgliederflukta-
tion bzw. wenige langfristige Kernmitglieder aufweisen. Die Moglichkeit zu »Selbstersff-
nung« in der Gruppe ist das Motiv, da8 so gut wie keine Rolle bei der Zufriedenheit mit
der Teilnahme spielt. Dies ist ein typisches Phénomen krankheitsbezogener Gruppen. Es
reprdsentiert die Abwehr von verhaltens- und kognitionsbezogenen Aspekten bei psy-
chophysiologisch mitbedingten Erkrankungen {(Beispiel: Schmerzpatienten lehnen es
zunédchstab, schmerztherapeutisch indizierte Antidepressiva zu nehmen weil sie dies als
Dokumentation dafiir ansehen, sie »hétten es im Kopf«.)

Motive in einer therapiedhnlichen Gruppe: Die Gruppe von Menschen mit Depressionen
stellt das Gegenstiick dar. Hier scheinen die Teilnahmemotive am uneinheitlichsten zu
sein. »Kohésion (Unterstiitzung empfinden und Akzeptiertsein erfahren)« wird an 1. Stel-
le genannt. Es einigen sich aber weniger Personen auf das Hauptmotiv. Die anderen
Motive wie »Universalitét (Erkennen, daR man mit dem Problem nicht allein steht)s,
»Wechselseitiges Lernen« im Sinne der Féhigkeit, daB der befragte Teilnehmer sich in der
Gruppe bewegen, aussprechen und in ihr aktiv werden kann, »Selbsteréffnung« und
»Selbstverstdndnis« weisen auf eine moglicherweise unausgewogene Belastung der
Gruppe mit persénlichen Krisen. In der teilnehmenden Beobachtung zeigte sich, daR die
Gruppe wenig Zulauf und nur wenige Kernmitglieder hat, die diese »Uberfrachtung«
durch eine AA-ahnliche Sitzungsgestaltung auffangen: Kurze persdnliche Interaktion der
Teilnehmerinnen, Vorlesen der Gruppenauffassung von Depression, kurze Erzihiung des
Befindens in der vergangengen Woche, Austausch tiber Medikamente und Depressions-
ursachen. Von den stark dominierenden Gruppenleitern wird auf Treffen auRerhalb der
Gruppensitzungen hingewiesen, die den Gruppenzusammenhalt stirken sollen. Die
Werte der Depressionsgruppe zeigen eine hohere Heterogenitéit der Motive, aber auch



daf die Teilnehmer stérungsspezifische Erwartungen an die Gruppe haben, die u.U. eine
Uberforderung fiir eine laiengefiihrte Gruppe darstellen kénnten.

Motive in einer sozialen Unterstiitzungsgruppe: Die Gruppe der Verwitweten (50 feste
Teilnehmer) baut auf das gemeinsame Empfinden der »Universalitit (Erkennen, daR man
mit dem Problem nicht allein steht)« und auf die Vorteile des "Wechselseitigen Lernens —
Input {aus den Erfahrungen anderer Teilnehmer lernen)«, um mit der Situation fertig zu
werden. Gruppenzugehdrigkeit ergibt sich aus »Kohésion« und »Altruismus«. Die Gruppe
widmet sich vor allem der Freizeitgestaltung mit wochentlichen Treffen bei Kaffee und
Kuchen, dem Entstehen von Freundschaften, Ausfliigen usw. Persinliche und rechtliche
Beratung wird angeboten. Die Gruppe besteht im wesentlichen aus Unterschichtsan-
gehdrigen, wird aber von einem Leitungsgremium von Mittelschichtsangehérigen orga-
nisiert. Wéhrend die Gruppenmitglieder bekundeten, die Sitzungen auch wegen der Kon-
takte zum anderen Geschlecht aufzusuchen, wurde dieses Motiv-von den Leitern vehe-
ment abgestritten. Diese Gruppe hat langen Bestand und Zulauf fast ohne Verluste an
Mitgliedern. Die Hauptmotive weisen deutlich in die Richtung wechselseitiger Anteilnah-
me. Gemeinsamkeiten werden in Aktionen und Interaktionen hergestellt. Problemldsun-
gen finden en passant und nicht in einer kiinstlichen, quasi-therapeutischen oder -edu-
kativen Atmosphére statt.

SHG-Teilnehmerlnnen sind aktiver, aber nicht klagsamer: SHG-Teilnehmerinnen in
gesundheitsbezogenen Gruppen wird eine besondere Motivationslage zugeschrieben.
Sie seien klagsam, krankheits- und symptomvigilant, vielleicht sogar hypochondrisch.
Chronischen Schmerzpatienten werden eher inaddquate, passive kognitive und verhal-
tensbezogene Bewdltigungsmuster zugeschrieben (Basler et al. 1996). Personen, die kei-
nen Wunsch nach Verdnderung ihres aktuellen Zustandes haben, nehmen in der Regel
auch keinen Kontakt mit SHGs auf. Wir konnten dies in unserer Vorstudie nicht bestiti-
gen. Die Teilnehmerlnnen erwiesen sich als deutlich aktiver bei hbherem Schmerzniveau
als die Kontrollgruppe. Das bedeutet nicht, da die Motivationslage von SHG-Anfinge-
rinnen unmittelbar mit den faktischen und méglichen Leistungen von SHGs {ibereinstim-
men.

Starthilfe fiir Selbsthilfegruppen chronischer Schmerzpatienten — Ein motivationsthera-
peutisches Programm: Inzwischen haben wir auf der Basis der oben dargesteliten Uber-
legungen 6 Schmerzgruppen geholfen, sich als SHG zu etablieren {vgl. auch Miinchau et
al. 1996; Ruoss et al 1996). Alle Gruppen bestehen noch. 75 % der ehemaligen Teilnehmer
kommen weiterhin zusammen mit zwei- oder dreiwdchentlicher Frequenz der Gruppen-
treffen. Einige Gruppen haben sehr enge und freundschaftliche interne Beziehungen ent-
wickelt. Neben den Gruppentreffen gibt es viele Telefonate und spontane Einzelkontakte.
Um die Effektivitét dieses Programms nicht nur an der Gruppengriindung und -aufrecht-
erhaltung zu belegen, erhoben wir auch eine Reihe psychologischer Parameter und ver-
glichen diese mit einer Kontrollgruppe. Inzwischen haben 50 Personen an diesem Pro-
gramm teilgenommen. 75 % der Teilnehmer sind Frauen. Sie waren im Mittel 48 Jahre alt
(min. 28 — max. 74 Jahre). Die Schmerzproblematik bestand im Mittel 16 Jahre (min. ein
halbes — max. 42 Jahre). Die wenigsten Patientlnnen befanden sich in qualifizierter
Schmerztherapie (15 %). Die hdufigsten Grundkrankheiten, durch die die Schmerzsymp-
tomatik entstanden ist, waren 1. Krankheiten des Bewegungs- und Haltungsapparates



aus ungeklérter Ursache, wegen degenerativer Erkrankungen und durch Zustéinde nach

Unfillen, 2. Erkrankungen des rheumatischen Formenkreises wie Arthritis, Arthrosen,

Weichteilrheuma, Fibromyalgie, 3. Kopfschmerz mit und ohne Tinnitus von Spannungs-

oder Migrénetyp sowie Mischformen, 4. unspezfischer Gesichtsschmerz, 5. andere

Grundkrankheiten. Die »Schmerzstérke in den letzten Monaten« liegt auf einer zehnstu-

figen Skala (NAS) bei 78 % der Teilnehmerinnen im Bereich 5 — 10. Die »persénliche

Beeintrdchtigung der alltdglichen Lebensvollziige« (Alltagsverrichtungen, Beruf, Frei-

zeitgestaltung) liegt fiir 65 % der Teilnehmerlnnen zwischen 6 und 10. Der Belastungsgrad

zeigt sich auch durch die hohen Zahlen, welche die mit den Schmerzen einhergehenden

psychischen Beeintrdchtigungen aufweisen: 45 % leiden unter Depressionen und Ver-

stimmungszusténden, 32 % geben Unruhe und Konzentrationsprobleme an, 22 % hatten

bereits einmal Suizidabsichten (Bevdlkerungsschnitt 5 %), 20 % haben Angststérungen,

10 % Panikattacken und Aggressionen/Reizbarkeit, 9 % nennen zudem Medikamenten-

abhéngigkeit und Sexualstérungen. Stérungen wie Anfallsleiden, Selbsttétungsversu-

che, ERBstdrungen, Zwangsstérungen u.a. kommen nicht haufiger vor als in der Bevélke-

rung. Die Ziele, die wir verfolgten waren

¢ Information und Edukation zu wichtigen Aspekten des Gruppenthemas (Schmerzent-
stehung, -verarbeitung und -bewiltigung)

» Anregungen zur inhaltlichen Weiterarbeit in der SHG-Phase

» Stérkung der Selbsthilfekompetenzen z.B. durch gezielter Informations- und Helfersu-
che

* Abbau sozialer Unsicherheit im Umgang der Mitglieder untereinander,

* Etablierung von wechselseitigem Interesse und Kommunikationsfahigkeit (Kohasion),

* Abbau von Angsten im Umgang mit der Krankheit oder dem Leiden anderer (Sharing),

* Erhdhung sozialer und kultueller Aktivitdten in und auBerhalb der Gruppe

* Lockerung durch depressionstherapeutische Elemente und den Einsatz von Witz und
Humor

*» Vorbereitung der Eigenstdndigkeit der Gruppe

Struktur der angeleiteten Sitzungen: Die professionell angeleitete Phase erstreckt sich
tiber 12wdchentliche Gruppensitzungen. Beispielhaft werden die ersten sechs Sitzungen
wiedergegeben:
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Konzeption und Vorgehen: Die Konzeption orientiert sich an den Vorgehensweisen der
psychophysiologischen Schmerztherapie und nimmt einige Verdnderungen an Inhalten,
Darbietungsformen und Gruppenzielen vor, u.a. eben dem erklérten Ziel der Etablierung
der Gruppen als iiberdauernde Selbsthilfegruppen (Ruoss et al. 1996). So wird etwa bei
jedem Thema mitbesprochen, an welchen Aspekten und in welcher Form die Gruppe
auch ohne Experten daran weiterarbeiten konnte. Besprochen werden z.B. Kooperation
mit Fachleuten, Verwendung von Filmen, eigenstindiges Uben erlernter Verfahren usw.
Das Programm enthélt vor allem in der Anfangsphase einen hohen Anteil an Information.
Diese wird miindlich und schriftlich angeboten; fehlende Teilnehmerlnnen kénnen sich
anhand dieses Materials auf dem Laufenden halten. Gleichzeitig ist die Lektiire des Infor-
mationsmaterials wichentliche Trainingsaufgabe neben den tiglichen Ubungen aus der
jeweiligen Sitzung. Verstindnisprobleme und Nachfragen werden jeweils zu Beginn der
folgenden Sitzung geklart.

Universalitat und Kohasion: Die wichtigste Erfahrung fiir alle Patienten ist die Tatsache,
daR sie sich nicht mehr als Einzelfall und als den schlimmsten Fall betrachten miissen.
Zwar wissen Schmerzpatienten durch Medien und Arzte, daR Schmerz hiufig ist. Doch
die konkrete Erfahrung face-to-face isteindrucksvoller. 90 % aller Patienten geben diese
Erfahrung als die wichtigste und nachhaltigste an. Diese Tatsache motiviert sie auch, in
der SH-Phase in der Gruppe zu verbleiben. Personen, die diesen Aspekt vor Gruppenbe-
ginn nicht fiir wichtig hielten, zhlten spéter signifikant haufiger zu den Abbrechern.

Information und Kognition: Trotz der langen durchschnittlichen Dauer der Schmerz-
krankheit besteht ein geringes Wissen iiber Schmerzentstehung, Verarbeitung im Kérper
und die Tatsache, daB Schmerzen auch unabhéngig von der urspriinglichen Gewebe-
schidigung weiterbestehen kdnnen. Information iiber diese Zusammenhénge, Anregun-
gen und Ubungen zu deren Verénderung sind Teil jeder Sitzung. Besonderheiten der ver-
schiedenen Krankheiten werden beriicksichtigt. Medizinisch ist das vorrangige Ziel, die
Teilnehmerinnen {iber die organischen und psychophysiologischen Details aufzukldren
und eine qualifizierte interdisziplindre Schmerztherapie anzustreben. Das komplexe
Schmerzgeschehen wird bearbeitet, um die medizinische Therapie abzusichern und zu
unterstiitzen. Dazu gehdrt vor allem die Verdnderung schmerzbezogener Emotionen und
Denkprozesse. Wir erldutern mehrfach und fiir jede Teilnehmerln einzeln, wie und warum
psychische Haltungen, Gewohnheiten, Denkprozesse, Fokussierung und Vigilanz usw.
Schmerzen verstdrken bzw. deren Hemmung behindern konnen. Besonderheit des Pro-
gramms ist, dal versucht wird, in laienverstindlicher Sprache, mit hoher Redundanz und
an Beispielen aus dem Alltag der Patienten immer wieder die psychophysiologischen
Vernetzungen zwischen Kognition, Emotion, endokrinem und Immunsystem zu kldren,
damit die Klienten die Relevanz von Verénderungen ihres Verhaltens und ihres sozialen
Umfeldes verstehen konnen. Den Aspekt Riickwirkung der eigenen Reaktion auf
Schmerzwahrnehmung und -bewertung kann der Patient durch psychologische MaR-
nahmen beeinflussen, die er bei entsprechend ausgebildeten Psychologen erlernen
kann. So werden beispielsweise
» Intensitdtswahrnehmung durch Aufmerksamkeitsienkung gesenkt,
» Blutdruck und Herzrate mit Autogenem Training oder Hypnose giinstig beeinfluft,
e Antriebsschwéche, Verstimmung und Depression durch kognitiv- und verhaltensbezo-
gene Verdnderungen. gemildert,



» gesundheits- und schmerzbezogene Angste durch Meidungsunterbrechung und -kon-
frontation abgebaut,

» sozialer Riickzug und Interessenverlust durch Aktivierung und Gruppenteilnahme ver-
dndert.

Effekte sind nur bei aktiver Mitarbeit zu erwarten: Alles zusammen hat nachweislich und
mittelfristig bei guter Motivation und Mitarbeit deutliche Wirkungen auf Schmerzniveau,
Lebensqualitdt und -freude, Belastungsempfinden und Beeintrachtigung im Alltag. Aus
dem kérperlichen Befinden des Schmerzpatienten leiten sich viele der emotionalen
Reaktionen auf den Schmerz selbst, auf Alltagsanforderungen und auf die soziale Umwelt
her. Diese psychischen, emotionalen, affektiven, meist negativ getdonten Reaktionen
haben die unangenehme Nebenerscheinung, daB sie im Kérper mit den gleichen hormo-
nellen und nervlichen Prozessen einhergehen wie der Schmerz selbst. Dadurch ver-
schlimmern die psychischen Reaktionen den Schmerz. In der Gruppe wird an dem kom-
plexen Schmerzgeschehen gearbeitet, damit jeder Patient die Zusammenhénge fiir sich
selbst erkennen kann. Jeder Patient mu dabei seine persénlichen Besonderheiten
erkennen: ob etwa Schmerzen unter Langeweile oder unter Belastung schlimmer wer-
den, ob neutrale Ablenkung zur Linderung besser funktioniert als karperliche Aktivitat
usw. Einige Patienten kéinnen bereits innerhalb der 12 Sitzungen Erleichterungen errei-
chen und Anregungen in Verhalten im Alltag umsetzen, bei anderen ist ein anschlieBen-
des ldngeres Training anzustreben.

Verénderungen bei Schmerzstarke und Beeintrichtigungsempfinden: Die Schmerzstar-
ke liegt bei den Teilnehmerlnnen zu Gruppenbeginn deutlich héher als Schmerzkranken,
die sich gegen die Teilnahme entschieden haben. Die Schmerzstirke sinkt bei den, Teil-
nehmerlnnen deutlich ab, wéhrend sie bei den Nichtteilnehmerinnen in der gleichen Zeit
auf gleichem Niveau bleibt. Dies gilt auch fiir die persdnliche Belastungswahrnehmung.
Wihrend Nichtteilnehmerlnnen zwar eine etwas niedrigere Belastung angeben, errei-
chen sie von dieser aus keine Verbesserung; Teilnehmerlnnen erreichen dagegen eine
statistisch bedeutsame Verbesserung. Die groRte Erleichterung erreichen die Gruppen-
teilnehmerinnen in der Beeintrachtigung, die sie in Alltagsverrichtungen, Freizeitgestal-
tung, sozialen Beziehungen und Beruf erfahren. Nichtteilnehmerlnnen fiihlten sich in
ihrem Alltag gleich stark eingeschrénkt wie die Teilnehmerlnnen; sie konnten sich
wihrend der Zeit der Gruppen nicht verbessern.

Verdnderung der Lebenszufriedenheit: Sozialer Riickzug, EinbuRen an familidrer, berufli-
cher Leistungsfahigkeit, Lebensfreude, GenuRfahigkeit u.v.a.m. greifen immer mehr um
sich. Die Selbsteinschétzung wird verunsichert und das Selbstwertgefiihl sinkt, wenn alle
Aktivitdten von Schmerz und schlechter Stimmung iiberschattet sind. Die Gruppe kann
ein erster Schritt zur Verhinderung weiterer Defizite sein. Die Lebenszufriedenheit der
Gruppenteilnehmerlnnen ist signifikant gestiegen. Ein interessantes Phinomen stellt die
Tatsache dar, daB die Teilnehmerlnnen trotz ihrer gréReren Schmerzen, ihrer hohen Bela-
stung und Beeintréchtigung schon vor der Teilnahme an der Gruppe eine deutlich hhe-
re Lebenszufriedenheit angeben als die Nichtteilnehmerlnnen. Sie kdnnen diese durch
die Teilnahme nochmals signifikant steigern, wihrend die der Nichtteilnehmerlnnen ten-
dentiell sogar noch etwas sinkt. Wir fithren diese Ergebnisse auf Selektionsfaktoren
zurlick: Selbsthilfeteilnehmerinnen stellen nur einen sehr kleinen Teil der jeweiligen



Krankheitsgruppe dar. Sie gehdren meist zu den aktiveren, motivierten, weniger resig-
nierten und sozial kompetenteren Menschen. Sie kénnen einerseits trotz ihrer hohen
Belastung das Lebens zufriedenstellend gestalten und zeigen durch die Gruppenteiinah-
me Bereitschaft zu Aktivitat. SH erreicht selten die Personen, die am stérksten profitie-
ren kdnnten; andererseits wéren Gruppen ohne professionelle Anleitung durch bestimm-
te Patienten vielleicht {iberfordert.

Verdnderung schmerzbezogenen Verhaltens, medizinische und psychologische
Schmerztherapie: Bei vielen, zur Gewohnheit gewordenen Umgangsformen mit Krank-
heit und Schmerz kann von den 12 Sitzungen kein signifikanter Effekt erwartet werden
(Reaktionen auf Schmerz, eingefahrene Muster, Fokussierung statt Ablenkung, Aktivitat
statt Riickzug). Schon jetzt [dRt sich sagen, daB die meisten Teilnehmerinnen aufgrund
ihrer Krankheits- und Schmerzchronizitat langfristige einschldgige Therapien benétigen.
Die SHG kann dazu Anregungen geben und das Durchhalten arztlicher und psychologi-
scher Regimes unterstiitzen. 15 % der Patienten befanden sich zu Beginn der Gruppe in
qualifizierter medizinischer Schmerztherapie; am Ende waren es 50 %. Die Hinzuziehung
eines Psychologen hatte nur bei 5 % stattgefunden; inzwischen sind 60 % unserer Pati-
enten bei einem schmerzspezialisierten Psychologen. Arztliche und psychologische
Schmerzspezialisten sollten mit den Gruppen kooperieren bzw. sie betreuen. Viele
Schmerzpatienten weisen lange Anamnese auf und greifen in ihrer Verzweiflung nach
jeden Strohhalm, der ihnen von mehr oder weniger berufenen »Experten« gereicht wird.
Sie geben viel Geld fiir unniitze, wirkungslose und sogar gefahrliche Anwendungen aus,
die die Anamnese verldngern, die Resignation und die Therapieresistenz medizinisch und
psychologisch dramatisch erhdhen. Unsere Erfahrung mit diesen Patienten hat unsin der
Auffassung bestérkt, daR der klinisch-psychologische Schmerzspezialist nach dem
Modell von Gerbershagen spétestens nach einem halben Jahr hinzugezogen werden
solite, wenn sich abzeichnet, daR der Schmerz zu chronifizieren beginnt. Viel Leid und
viele Kosten kiinnten dadurch gesenkt werden.

»Der Appetit kommt beim Essen«: In der qualitativen Auswertung zeigte sich, daB es sich
beim Informationsbhediirfnis der Klienten um ein Eingangs- und Anfangsmotiv handelt,
das wahrscheinlich mehr auf diffuse Wahrnehmung der eigenen Interessen und anfing-
liche Ambiguitét zuriickzufiihren ist als auf ein reflektiertes und zielgerichtetes Haupt-
motiv. Ebenso verschwindet die anfingliche Angst vor der Uberflutung durch die
nGeschichten« andererfast vollig. Nach Ende der Gruppenanschubphase gaben die mei-
sten Klienten an, dal das Verstindnis der anderen Teilnehmer, die emotionale Teilnahme
an eigenen und fremden Problemen, und das Gefiihl, nicht allein zu stehen, sie am mei-
sten an der Gruppe befriedigt hatten. Belastungen durch die Gruppe und die Leidensge-
schichte anderer, die anfinglich befiirchtet wurden, steliten am Ende kein Problem dar.

Probleme und Einschrénkungen: Fast alle Gruppenteilnehmerlnnen haben an die Grup-
pe vor Beginn sehr hohe Erwartungen, die in dieser Form nicht befriedigt werden kdnnen.
Quantitativ zeigte sich die Diffusitit der Erwartungen darin, daB alle vorgegebenen Teil-
nahmemotive als gleich wichtig angegeben wurden. Wir versuchen, diese iiberhghten
Erwartungen abzubauen, was nicht bei allen Personen gelingt. In der pré-post-Messung
zeigt sich, daR die erwartete Zufriedenheit hiher liegt als die Zufriedenheit nach
AbschluR der 12 Sitzungen. Beriicksichtigt man diesen Effekt, so liegt trotzdem die



Gesamtzufriedenheit mit Programm, Verlauf und einzelnen Sitzungen sehr hoch. Die Kli-
enten mit der niedrigsten positiven Erwartung vor Beginn sind diejenigen, die die nied-
rigste outcome-Zufriedenheit haben: Es bedarf offensichtlich einer gewissen positiven
Grundhaltung, um von der Gruppenteilnahme zu profitieren. Die Vorteile des professio-
nellen Anschubs liegen im Ausgleich zwischen den verschiedenen Motiven und Persén-
lichkeiten.

Riickzugsprobleme der professionellen Helfer: Nachteile des professoniellen Engage-
ments trotz des eingeplanten Riickzugs liegen in der hohen Expertenaffinitit der Patien-
ten (Kies/Reichwald 1997), die mehr Erwartungen und Zuwendungsforderungen an die
professionellen Helfer haben, vor allem dann, wenn schwierige Probleme Einzelner die
Gruppe belasten, Gruppenleiterinnen sich iiberlastet fiihlen und Gruppenprozesse nicht
fiir alle Beteiligten gleich befriedigend sind. Trotz Vorbesprechungen von Gruppenakti-
vititen und der Einladung von Gruppenleiterinnen anderer SHGs gestaltet sich der Kon-
solidierungsprozeR stiirmisch wie in Gruppen, die ohne professionelle Hilfe entstehen.

Ausblick, unsere nachsten Projekte: Die Erfahrungen der Selbsthilfekontaktstellen, von
Kolleginnen, die in/mit SHGs arbeiten, und unsere eigenen Ergebnisse haben uns bewo-
gen, ein Programm zur Information und Edukation von Gruppenleiterinnen und Ansprech-
partnerinnen zu erarbeiten und zu evaluieren. Die Kompetenzen aller Gruppenmitglieder
und die Wirkfaktoren von SHGs werden besser genutzt , wenn Belastungen, Kemmuni-
kations- und Kooperationsdefizite, einfache zwischenmenschliche Hemmungen usw.
gesenkt werden kénnen.
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