Gabi Faust

Mut zur Liicke — oder wie in der Krise ein
funktionierender Vorstand entstand

Muss die Person, die eine Selbsthilfeorganisation fiihrt, ein dickes Fell haben?
Sollte der Vorstand, der ehrenamtlich einen Verein fiihrt, professionell arbei-
ten? Manchmal wiinsche ich mir das. Doch dazu miisste das Team aus Juris-
ten, Buchhaltern, Marketingexperten und Autoren bestehen. Alle miissten
gleichermalen in ihrer Profession Experten als auch kommunikative Betrof-
fene mit viel Freizeit und Lust auf das Ehrenamt sein. Eine absurde ldee also,
inshesondere in unserem Fall, weil die Erkrankung so selten ist. Wie viele en-
gagierte Menschen wiirde man mit einem solchen Anforderungsprofil aus-
schlieBen? Einige Vereinsmitglieder verlangen aber immer wieder nach sol-
chen ,Lichtgestalten”. Was war geschehen?

Unsere Selbsthilfeorganisation unterstiitzt Menschen, die von den seltenen
Erkrankungen Guillain-Barré-Syndrom (GBS) und chronische inflammatori-
sche demyelinisierende Polyneuropathie (CIDP) sowie deren Varianten be-
troffen sind. Wéhrend bei der ersten Form die Erkrankten innerhalb von Tagen
nahezu bewegungsunfdhig werden, erfolgt dieser Prozess bei der zweiten
Form langsam, aber andauernd. GBS-Patienten erleiden eine einmalige, aber
traumatisierende Erkrankung. Nach monatelanger Rehabilitation kénnen die
meisten Patienten wieder mobilisiert werden. Die Bandbreite der Einschrén-
kungen der chronisch Erkrankten ist umfangreich. Haufig sind Schmerzen und
schnelle Erschépfung. Als vor 30 Jahren die erste Selbsthilfegruppe zu GBS
gegriindet wurde, gab es wenige diesbeziiglich erfahrene Mediziner. Die Ziele
der Organisation waren immer die Begleitung in der akuten traumatischen
Phase und die Aufkldrung iiber diese Erkrankungen und deren Folgen.

Im Mérz 2016 starteten vier Personen als neu gewéahlter Bundesvorstand un-
serer Selbsthilfeorganisation. Wir kannten uns nicht. Die Organisation hatte
Monate mit heftigen Auseinandersetzungen hinter sich. Zwei Gruppen aus
friiher Aktiven, die sich zuriickziehen wollten, stritten mit dem damals amtie-
renden Vorstand. In der ,Schlammschlacht” tauchten ab und an auch ernst-
hafte Vorwiirfe auf. Nichts, was wahrend einer Mitgliederversammlung ge-
kldrt werden konnte. Der Auftrag der Versammlung 2016 lautete, Transparenz
zu schaffen. Es sollte wieder Harmonie einkehren. Wir, ,,die Neuen”, hatten
aber weiterhin verfeindete Gruppen um uns. Als neue Gruppe wussten wir
nicht, wie die Partner reagieren werden. Die Verwaltungsaufgaben und die
Offentlichkeitsarbeit mussten ohne Verzdgerung bearbeitet werden. Keine
Zeit, sich zuriickzuziehen und lange die Griinde fiir die Krise zu bearbeiten.

Wie in jeder Selbsthilfeorganisation sahen sich von Krankheit betroffene
Menschen dieser Situation ausgesetzt. Wir begannen, die Aufgaben zu vertei-
len. Die Organisation war friiher fast ausschlief3lich von einer Person nach in-
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nen und auBen vertreten worden. Aus dem neuen Vorstand sollte jedoch ein
Team von gleichberechtigten Partnerinnen und Partnern werden. Unser Ziel
war, jedem ein Arbeitsgebiet zuzuordnen, in dem die Person sich auch wohl
fiihlt. Daher war klar, dass wir diese Zuordnung auch schnell wieder anpassen
kdnnten — wenn nétig. Einigen Mitgliedern war es schwer zu vermitteln, dass
nun nicht mehr zu jeder Frage der Vorsitzende der Ansprechpartner ist.

Beim Aufraumen wurden wir radikal. Viele alte Dateien waren archiviert, aber
nicht neu sortiert. Statt alte Tabellen, die niemand erldutern konnte, weiterzu-
verwenden, haben wir sdmtliche Daten neu erhoben. Das war zeitaufwendig,
aber sehr hilfreich. Durch dieses Verfahren haben die Beteiligten die Organi-
sation, die Satzung, die Finanzen und die Struktur verstanden. Ohne Uberliefe-
rung von alten Prozessen haben wir selbst fiir unsere Gruppe passende Vor-
gehensweisen entwickelt.

Gleichzeitig hat der Vorstand zu einer neuen Kommunikation eingeladen.
Nach dem Auftrag aus der Mitgliederversammlung, eine ,Zukunftskommis-
sion” zu griinden, forderte man die Mitglieder auf, ihre Anregungen, Kritik und
Vorschldge beizutragen. Uber die Mitgliederzeitung wurden alle Mitglieder
aufgerufen, ihre Wiinsche zu formulieren. Der geringe Riicklauf fiihrte einer-
seits zu leichter Entspannung, andererseits wurden die Vorstandsmitglieder
beim Gestalten der Zukunft alleine gelassen. Auf den Aufruf folgten Wiinsche
nach einem besseren Angebot. Als Selbsthilfeorganisation fiir von einer selte-
nen Erkrankung Betroffene sind regelméRige Gruppentreffen vor Ort nicht re-
alisierbar. Gewiinscht wurden ein besseres Internetangebot, Live-Streams
der Informationsveranstaltungen und mehr Berichte {iber Forschung und The-
rapie.

Das neue Team sah sich mit immer mehr Wiinschen der Mitglieder konfron-
tiert und hatte nach dem Aufrdumen bald eine umfangreiche Liste von Organi-
sationen und Gremien, in die unsere Selbsthilfeorganisation sich unbedingt
einbringen miisste.

Die Orientierungs- und Strukturierungsphase des Teams wurde vereinsintern
nicht wahrgenommen. Kritik und Forderungen nach alten Verfahrensweisen
nahmen zu. Die letzte Krise der Organisation beruhte zum Teil auf mangelhaf-
ter Kommunikation von Verdnderungsprozessen. Die Berichte {iber die Vor-
standsarbeit und die Aufforderung zur Beteiligung waren offensichtlich nicht
ausreichend.

In dieser Situation fanden wir das Projekt der BAG Selbsthilfe e.V. , Selbsthilfe
BEWEGEN — ein Programm zur Verbandserneuerung”. Christine Kirchner, Or-
ganisationsberaterin, entwickelte fiir uns und mit uns ein Programm. Fi-
nanziert vom BKK Dachverband konnten wir an den Projektzielen ,Eingefah-
rene Strukturen neu denken und gestalten” arbeiten. ,Selbsthilfeorganisatio-
nen haben aufgrund ihres Aufbaus, ihrer Geschichte oder in Folge der Erkran-
kung auBergewdhnliche, weitergehende Fragen und Kldrungsbedarf”, so
steht es in der Projektbeschreibung (www.bag-selbsthilfe.de/selbsthilfe-be-
wegen.html). Wir konnten auf unsere aktuelle Situation zugeschnittene The-
men vorgeben. Das Team konnte in den Workshops erleichtert das ,Steuer
aus der Hand geben”. Durch die Abgabe der Diskussionsleitung konnte der
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Blick auf Fakten und Strukturen und weg von den Konflikten und Personen ge-
lenkt werden. Die Organisationsberaterin stellte Fragen und spiirte Konflikte
auf. Eine interessante ,Reise unter fremder Fiihrung” konnte beginnen. Die
hauptamtliche Mitarbeiterin, einige Mitglieder aus Bundes- und Landesvor-
stdnden und Ansprechpartner aus den Regionen tauschten sich iiber Basis
und Zukunft der Selbsthilfeorganisationen aus.

Die ersten Ergebnisse waren erstaunlich. Die Teilnehmer stellten mit groRBer
Ubereinstimmung die Starken und Schwachen unserer Organisation fest. Un-
sere Vorgédnger hatten eine stabile und aktive Organisation hinterlassen. Die
Arbeit in den Workshops lenkte den Blick auf den Weg zur Verédnderung. Die-
ser Weg sieht fiir jeden Beteiligten anders aus: Die Geschéftsfiihrerin mochte
den beschwerlichen ersten Aufstieg mit den Aufradumungsarbeiten so schnell
wie maglich erledigt sehen. Die Schatzmeisterin méchte immer wieder inne-
halten und schauen, ob nichts vergessen wurde. Der Vorsitzende der regiona-
len Organisation bleibt gerne ,am Ful des Berges stehen” und schaut mit sei-
ner Gruppe auf das Erreichte. Die Positionen der Akteure auf diesem Weg &du-
Berten sich zeitweise durch storendes Meckern. Die forsch voran Laufenden
konnten sich ihres Tempos bewusst werden. Neue Regeln wurden vereinbart.
Noch mehr Kommunikation, alle begriindeten ihre Projekte. Die Arbeit der , Al-
ten” wird wertgeschétzt. Eingriffe von auBen in die Arbeit werden zuriickge-
wiesen. Um gemeinsam weiterzugehen, muss iiber Anerkennung und Pro-
zesse gesprochen werden. Ungleichheit und Ungleichzeitigkeit miissen ak-
zeptiert werden.

Die heterogenen Strukturen in den Regionen erfordern mehr verbandsinterne
Kommunikation. Es gibt zum Beispiel selbstdndige und unselbstdndige Lan-
desverbdnde. In einigen Regionen arbeiten sehr aktive Teams, in anderen Be-
reichen sind lediglich einzelne Mitglieder aktiv. Wahrend diese gerne bei ad-
ministrativen Aufgaben entlastet werden mdchten, wiirde Gleiches bei Ande-
ren als eine Entmiindigung empfunden. Diese Struktur bendtigt klare Leitlinien
fiir alle und unterschiedliche Unterstiitzungsangebote.

Aus den Workshop-Diskussionen wurden umgesetzt: klar definierte Aufga-
benbereiche, mehr Austausch, Arbeitsvorlagen als Angebote und hdhere
Transparenz in allen administrativen Bereichen. Auch eine Arbeitsplatzbe-
schreibung fiir die Geschéaftsfiihrerin fiihrte zu mehr Klarheit. Den Vorstands-
mitgliedern wurden einzelne Projekte zugeordnet. Fiir alle Tatigkeiten — vom
Anschreiben neuer Mitglieder bis zur Veranstaltungsplanung — wurden Vorla-
gen erstellt. Eine Liste der Vorstandsbeschliisse wurde zuletzt eingefiihrt.

Wir haben einiges gelernt. Seitdem wir kritischer mit unseren Aufgaben und
deren Zuordnung umgehen, schauen wir auch gleich, wo es Unterstiitzung
gibt. Manchmal gibt es Mitglieder, die eine einzelne Aufgabe, wie die Gestal-
tung eines Flyers, iibernehmen mdchten. In anderen Bereichen ist die Zuar-
beit von Dienstleistern hilfreich. Es wird immer wieder Situationen geben, in
denen das Hinzuziehen von Coaches oder Moderatoren hilfreich ist. Externe
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finden schneller die kritischen Fragen, die eine (gegebenenfalls neue) Stand-
ortbestimmung mdglich machen.

Daraus muss immer wieder auch der Entschluss, etwas sein zu lassen, folgen
konnen. Jeder kritische Blick auf die Situation unserer Selbsthilfeorganisation
fiihrt zu einer umfangreichen Liste an wiinschenswerten Projekten. Es sollte
gelingen in der Gruppe diese Liste als ,Sammlung guter Ideen” zu begreifen.
Wenn wir sie gleich als To-do-Liste begreifen, fiihrt dies schnell zu Uberlas-
tung. Dann sitzen wir in der Falle. Als Erkrankte, die auch oft am Erschop-
fungssyndrom leiden, miissen wir die Achtsamkeit auch bei unseren Aktiven
fordern und férdern.

Die klare Kommunikation dieser Prozesse hat sich als positiv erwiesen. Trans-
parenz fordert die Akzeptanz und macht Zusammenarbeit méglich. Zu den er-
kldrten Zielen des Vorstands gehdrt, dass jederzeit andere unsere Arbeit {iber-
nehmen kdnnen.

Die Prozesse zur Optimierung der Organisationsstruktur und der Arbeitsme-
thoden enden nie. Ein Schwerpunkt im nachsten Jahr wird die Medienarbeit
sein. Wir werden bei unserem Engagement daran denken, dass auch wir ein
Teil der Selbsthilfe sind. Auch wir nehmen Hilfe an und miissen nicht alles
selbst tun.

Frau Faust gehort seit Dezember 2015 dem Vorstand der Deutschen GBS CIDP Initiative e.V. an.
Schon seit 2006 hatte sie als Vorsitzende eines anderen gemeinniitzigen Vereins mit hauptamt-
lichen Mitarbeiter Erfahrungen mit ehrenamtlichem Engagement gesammelt.
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