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Monika Maier

Arbeiten in Selbsthilfegruppen aus der Sicht der
Selbsthilfe-Unterstiitzung

Der Titel meines Beitrages mag provokant erscheinen, aber die berufliche Ta-
tigkeit im Selbsthilfebereich zeigt, daB sich Selbsthilfe-Aktivitdten keines-
wegs auf den gemiitlichen Erfahrungs- und Informationsaustausch unter
Gleichbetroffenen beschrénken. Im Mittelpunkt meiner Ausfiihrungen steht
daher der Gruppenalltag, der fiir Selbsthilfe-Vertreterfinnen oft mit Belastun-
gen verbunden ist, die sowohl durch einen hohen Anforderungsdruck als auch
durch die besondere Position im Sozial- und Gesundheitsbereich entstehen.
Bevor ich kankret auf den Gruppenalltag eingehe, méchte ich zum einen mei-
nen perstnlichen Zugang zum Thema »Selbsthilfe« darstellen und zum anderen
auch kurz die unterschiedlichen Organisationsformen, Aufgabenbereiche,
Zielsetzungen und Professionalisierungsgrade der Selbsthilfe aufzeigen, da
Probleme und Schwierigkeiten im Gruppenalitag oft auf diffuse Gruppenstruk-
turen und unklare Verantwortlichkeiten und Zusténdigkeiten zuriickzufithren
sind.

Die Auseinandersetzung mit dem Thema »Selbsthilfec ist einerseits durch
mairia berufliche Tétigkeit in diesem Bereich, die ich seit Anfang 1994 ausiibe,
gegeben und andererseits auch durch die theoretische Beschéftigung mit der
Thematik im Rahmen meines Studiums der Pidagogik, Grundlagen der
Psychologie und psychosoziale Praxis (Diplomarbeit »Selbsthilfegruppen im
Rahmen der Gesundheitsférderung«). Mein Beitrag ist aber keine theoreti-
sche Abhandlung der Thematik, sondern beruht auf den Erfahrungen aus der
Arbeit mit Selbsthiffegruppen und -Organisationen.

Selbsthilfegruppen und Selbsthilfe-Organisationen
in Osterreich

Wie bereits erwiéhnt, ist die Selbsthilfe durch unterschiedliche Organisations-
formen, Aufgabenbereiche, Zielsetzungen und Professionalisierungsgrade
gekennzeichnet, und die Grenzen zwischen Selbsthilfegruppen und -Organi-
sationen und Dienstleistungsbetrieben verschwimmen immer mehr. In Oster-
reich sind die am haufigsten vorkommenden Formen der Selbsthiife Se/bsthil-
fegruppen und Selbsthilfe-Organisationen, und ich werde nachfolgend aufzei-
gen, wie die Begriffe von den themeniibergreifenden Selbsthilfe-Unterstiit-
zungseinrichtungen (Selbsthilfe-Dachverbédnde und Selbsthilfekontaktstellen)
als Handlungsgrundlage verwendet werden.

Selbsthilfegruppen sind informelle Zusammenschiiisse von Menschen, die
unter vergleichbaren physischen, psychischen oder sozialen Belastungen lei-
den. Vorrangiges Ziel der Teilnehmer/innen an einer Selbsthilfegruppe ist die
perstnliche Krankheits- bzw. Problembewiltigung, d. h. die Aktivititen sind
meist nach innen orientiert und die Gruppenteilnehmer/innen sind zur aktiven

61



Mitarbeit aufgefordert. Selbsthilfegruppen arbeiten hauptsichlich auf der Be-
ziehungsebene, wobei im Mittelpunkt die individuellen Erlebnisse und Erfah-
rungen, die Probleme und Losungsstrategien stehen. Selbsthilfegruppen ver-
suchen, ihre Probleme ohne professionelle Hilfe gemeinsam mit anderen zu
lésen. Losung von Problemen ohne professionelle Hilfe bedeutet aber nicht,
daB Selbsthilfegruppen den Kontakt bzw. die Kooperation mit Expert/innen ab-
lehnen. Die Beziehung zwischen Expert/innen und Selbsthilfegruppen ist aber
durch ein partnerschaftliches — also hierarchiefreies — Verhiltnis gekenn-
zeichnet, und die Expert/innen sind nicht Leiter der Selbsthilfegruppe sondern
Begleiter.

Je vielfdltiger und umfangreicher die Aktivitdten einer Selbsthilfegruppe wer-
den, um so mehr Organisationsstruktur ist notwendig. Selbsthilfe-Organisatio-
nen sind vereinsméRig organisierte Zusammenschliisse von chronisch kran-
ken oder behinderten Menschen, deren Angehdrigen und Expert/innen. Die
Zielsetzung einer Selbsthilfe-Organisation ist es, neben innen-orientierten Ak-
tivitdten auch die gesundheitliche, soziale und gesellschaftliche Lebenssitua-
tion der Betroffenen und von deren Angehérigen zu verbessern, d. h. die Akti-
vitdten sind auch nach auBen orientiert. Die Arbeitsweise von Selbsthilfe-0r-
ganisationen ist charakterisiert durch eigene — meist ehrenamtliche — Dienst-
leistungen, Offentlichkeitsarbeit, gesundheits- und sozialpolitisches Engage-
ment und die Interessenvertretung der Mitglieder. Selbsthilfe-Organisationen
ergénzen das traditionelle Versorgungssystem, indem sie Mangel und Liicken
in der Versorgung aufzeigen sowie die Bedarfslagen und Bediirfnisse der Be-
troffenen formulieren und in die entsprechenden Gremien einbringen.

Die Einteilung in Selbsthilfegruppen und Seibsthilfe-Organisationen ist freilich
eine Vereinfachung, die nur zur groben Orientierung dienen kann. In der Pra-
xis gibt es zahlreiche Mischformen und Ubergénge. So gibt es z. B. unter dem
Dach einer groBen Selbsthilfe-Organisation lokale Selbsthilfegruppen. Ich
werde in meinen nachfolgenden Ausfiihrungen vorwiegend den Begriff
Selbsthilfe verwenden, wenn sowohl Selbsthilfegruppen als auch Selbsthilfe-
Organisationen gemeint sind, und nur dann eine Differenzierung vornehmen,
wenn es unbedingt notwendig erscheint.

Gruppenalitag: hohe Anforderungen fiir Kontaktpersonen
in Selbsthilfegruppen und -Organisationen

Organisieren, vorbereiten, einladen, begriiBen, moderieren, strukturieren —
das alles wird von Kontaktpersonen einer Selbsthilfegruppe, besonders aber
von der Obfrau / dem Obmann einer Selbsthilfe-Organisation erwartet. Diese
unterschiedlichen Erwartungen werden aber an Menschen gestellt, die selber
von einer chronischen Erkrankung oder einem sozialen Problem betroffen und
belastet sind, und die fiir sich die psychosozialen Folgen ihrer eigenen Erkran-
kung / ihres eigenen Problems bewiltigen wollen. Selbsthilfe-Vertreter/innen
stehen deshalb oft unter einem hohen Anforderungsdruck, der aber nicht nur
von der Gruppe ausgeht, sondern auch durch die persénliche Einstellung ent-
steht, immer alle gestellten Aufgaben zu bewaltigen. Oft wird erst sehr spat
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bewuBt, daR die Kréfte iiberschatzt wurden und die eigentliche Aufgabe, Hilfe
zur Selbsthilfe zu leisten, vernachldssigt wurde.

Da Selbsthilfe-Vertreter/innen meist keine Méglichkeit haben, ihre Situation
zu reflektieren wird ihnen gar nicht bewuRt, daR die Erfahrung »die Gruppe
vermag mehr als der einzelne« gar nicht genutzt wird. Die praktische Arbeit in
der Selbsthilfe-Unterstiitzung zeigt, daR gerade Initiator/innen von Selbsthil-
fegruppen oder Selbsthilfe-Organisationen in die Fiihrungsrolle gedréngt wer-
den. Diese Rolle wird dann meist ohne Riicksicht auf dije eigenen Bediirfnisse
{iber viele Jahre ausgefiihrt. Haufig ist es so, daR Selbsthilfe-Aktivist/innen
nicht die Mdglichkeit haben, in die vielfaltigen Aufgabenbereiche der Selbst-
hilfe hineinzuwachsen. In der Praxis sind sLast-Minute-Vorstinde« in Selbst-
hilfe-Organisationen an der Tagesordnung und meist sind es Helferperson-
lichkeiten, die sich fiir eine aktive Vereinsarbeit gewinnen lassen. Die Vereins-
mitglieder verlangen oft von den Vorstandsmitgliedern, die sie ja schlieBlich
gewdhlt haben, besonderes Engagement. Sie selber kénnen eine passive Hal-
tung einnehmen, die Dienstleistungen jedoch dankbar in Anspruch nehmen,
d. h. es iiberwiegt die Konsumhaltung.

Gerade die Griindungsphase ist oft entscheidend dafiir, ob die Verantwortung
fiir die Gruppe mit den anderen Teilnehmer/innen geteilt werden kann oder
nicht. Eine professionelle Begleitung, wie sie z. B. themeniibergreifende
Selbsthilfe-Unterstiitzungseinrichtungen anhieten, kann ganz wesentlich zur
Klarung der Position und der Verantwortlichkeit beitragen, denn meist orien-
tieren sich die Gruppenteilnehmer/innen an der Initiatorin / am Initiator der
Selbsthilfegruppe und dringen sie / ihn auch in die Leiter/innen-Rolle. Gelingt
es nicht, das Gefiihl und den Eindruck genereller Verantwortung zu vermei-
den, wird es erfahrungsgemaR schwierig sein, die Teilnehmer/innen zu konti-
nuierlicher und. aktiver Mitarbeit zu motivieren. Lo
Selbsthilfe-Vertreter/innen werden beinahe zu jeder Tages- und Nachtzeit te-
lefonisch mit den Problemen der Betroffenen bzw. mit denen der Angehdrigen
konfrontiert. Meist steht aber nicht die Teilnahme an einer Selbsthilfegruppe
oder -Organisation im Mittelpunkt des Interesses, sondern die Erwartung, ein
Patentrezept fiir das jeweilige Problem zu erhalten. Da der Anspruch, jederzeit
gespréchsbereit zu sein, nur sehr schwer zu erfiillen ist, besteht bei den
Selbsthilfe-Vertreter/innen dann oft das Gefiihl ausgenutzt zu werden. Eine
Entlastung stellen meines Erachtens fixe Sprechzeiten und ein Anrufbeant-
worter dar, der freundlich aber bestimmt darauf aufmerksam macht, daB die
Selbsthilfegruppe bzw. -Organisation nicht zu jeder Tages- und Nachtzeit er-
reichbar ist.

Aber nicht nur die Anrufe von Betroffenen bzw. von deren Angehorigen stelien
eine Belastung dar, sondern oft sind es auch kommerzielle Unternehmen, die
in der Selbsthilfe einen Markt fiir ihr Produkt sehen und diese auch dement-
sprechend bewerben. Gerade in diesem Bereich ist es fiir Selbsthilfe-Akti-
vist/innen wichtig, auf die fachliche Kompetenz von Expert/innen zuriickgrei-
fen zu kdnnen.

Neben dem Telefondienst fiihlen sich die engagierten Selbsthilfe-Vertreter/in-
nen auch fiir den Besuchsdienst in den Krankenhausern und bei Betroffenen
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zu Hause verantwortlich. Die Kosten fiir Blumen und auch die Fahrtkosten
werden natiirlich aus eigener Tasche bezahlt. Spesen-Ersatz gibt es némlich
nur selten.

Damit aber noch nicht genug. Es miissen die regelmaRigen Gruppentreffen
geplant und organisiert, Referent/innen gewonnen, die Einladungen gestaltet
und ausgeschickt und die Rdumlichkeiten reserviert werden. Das verlangt or-
ganisatorisches, administratives Geschick und kommunikative Fahigkeiten,
die aber nicht einfach vorausgesetzt werden kénnen. Um die Selbsthilfe-
gruppe bzw. -Organisation auch in der Offentlichkeit bekannt zu machen und
so Betroffenen bzw. deren Angehérigen den Zugang zu erleichtern, ist Infor-
mationsmaterial zu entwerfen und zu verteilen, Presse-Aussendungen sind
vorzubereiten und der Kontakt zu Medienvertreter/innen ist herzustellen und
auch zu pflegen. Aber es sind auch Qualifikationen in finanziellen Belangen
gefragt. Vertreter/innen von Selbsthilfe-Organisationen verwalten die Kasse,
rechnen Spenden und Beitrdge ab und fiillen Antrage auf finanzielle Unter-
stiitzung — die meist sehr umfangreich sind — aus.

Meist sind nicht nur die finanziellen Ressourcen bescheiden, sondern auch
die Réumlichkeiten. Nur wenige Selbsthilfe-Organisationen verfiigen iiber ei-
gene Biirordumlichkeiten, und so kommt es haufig vor, daB ein Raum in der
privaten Wohnung in ein Biiro umfunktioniert wird. Wenn dieses behelfsmi-
Bige Vereinsbiiro iiber langere Zeit besteht, ist die Verargerung der Familien-
mitglieder nur allzu versténdlich, sollte aber unbedingt vermieden werden, da
ihre Unterstiitzung noch benétigt wird. Fiir eine gezielte Offentlichkeitsarbeit,
z. B. fiir die Teilnahme an einer Gesundheitsmesse, sind personelle Res-
sourcen notwendig, und so werden Ehepartner, Kinder und Freunde als Hilfs-
kréfte eingespannt. Es gilt Informationsmaterial zu transportieren, Informa-
tionssténde aufzubauen, den Stand ansprechend zu dekorieren, wobei die
Kosten dafiir nicht zu hoch sein diirfen, und schlielich muB der Stand auch
noch besetzt werden.

Um die Bediirfnisse und Anliegen der Betroffenen einzubringen, ist auch der
Kontakt zu Politiker/innen und zu relevanten Einrichtungen herzustellen und zu
pflegen. Da gilt es, auch die andere Seite kennenzulernen, um eine tragfahige
Kooperation herzustellen. Auch dieser Herausforderung stellen sich Selbst-
hilfe-Aktivist/innen.

Die Information ist ein wesentliches Element in der Gruppenarbeit und enga-
gierte Selbsthilfe-Vertreter/innen haben es sich zur Aufgabe gemacht, die
Gruppenteilnehmer/innen auf dem laufenden zu halten. Das setzt voraus, daR
themenspezifische Literatur studiert und auch aktuelle Informationen gesam-
melt werden, z. B. im Internet. Auch die Teilnahme an themenspezifischen Ta-
gungen im In- und Ausland scheint kein Problem, obwohl die Kosten oft aus
privater Tasche {ibernommen werden miissen.

Es ist wirklich erstaunlich und fast unglaublich, daR dieses Arbeitsfeld in der
Regel von Einzelpersonen bestellt wird. Welche Motivation steckt dahinter?
Ist es der wohlklingende Titel »Vorsitzende, sLeiterinc oder »Prisidentinc oder
ein Foto in der regionalen Tageszeitung? Offenbar bringt das Engagement in
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der Selbsthilfe doch auch sehr viel personlichen Gewinn, natiirlich nicht an
Geld, sondern an SelbstbewuBtsein und Starkung der eigenen Identitit.

Die Beantwortung der Frage nach der Motivation ist sicherlich schwierig, und
eine allgemeingiiltige Aussage ist auch nicht mdglich. Tatsache ist, daR
Selbsthilfe-Vertreter/innen bis an die Grenzen ihrer Mdglichkeiten gehen und
bis zur Erschdpfung fiir ihre Selbsthilfegruppe bzw. -Organisation tétig sind.
Dabei darf nicht ibersehen werden, da3 diese Menschen aber selbst von ei-
ner chronischen Krankheit betroffen sind bzw. mit einer belastenden Lebens-
situation zu kémpfen haben. Nicht selten kommt es vor, da engagierte Selbst-
hilfe-Vertreter/innen die Uberlastung nicht wahrhaben wollen, sich benutzen
lassen, bis die eigene Gesundheit oder die Familie streikt. Sie fiihlen sich oft
wenig unterstiitzt, ja im Stich gelassen oder ausgebeutet von der Offentlich-
keit, aber auch von den Mit-Betroffenen in der eigenen Gruppe.

Das Gefiihl des sNicht-mehr-kénnensc und keine Entlastungsmaéglichkeiten zu
sehen ist kein Spezifikum der Selbsthilfe, sondern auch in professionellen
Kontexten bekannt. Nur in den professionellen Berufsfeldern kann das Nicht-
mehr-kénnenc« durch harte Daten belegt werden, z. B. durch Krankenstands-
tage, hohere Kiindigungsraten, und es wird versucht, durch Strukturierung
von Arbeitsabldufen oder durch Supervision Entlastung zu schaffen und die
Mitarbeiter/innen zu motivieren. Wer aber hilft ehrenamtlichen Selbsthilfe-Ak-
tivist/innen? Wo finden diese Unterstiitzung? Wer motiviert sie und wer stérkt
sie fiir den Gruppenalltag?

Rahmenbedingungen stirken und reflektieren

Welchen Beitrag die Selbsthilfe zukiinftig im Sozial- und Gesundheits-
wesen leisten kann

Selbsthilfe-Vertreter/innen leisten qualitativ hochwertige Arbeit, gerade wenn
es um die Krankheitshewdltigung, um das Leben mit der Erkrankung geht und
ergénzen die Arbeit der Expert/innen im Sozial- und Gesundheitsbereich. Ein
Aspekt kommt noch dazu: Die Selbsthilfe-Arbeit kostet kaum Geld, die Selbst-
hilfe-Vertreter/innen haben keine festgeschriebene Arbeitszeit und haben
auch keine arbeitsrechtlich abgesicherten Arbeitshedingungen. Sie stehen
jederzeit — auch an Sonn- und Feiertagen — flir Gruppenmitglieder bzw. -teil-
nehmerfinnen, fiir Selbsthilfe-Interessent/innen, fiir Gremien auf sozial- und
gesundheitspolitischer Ebene und fiir relevante Institutionen zur Verfiigung.
Gibt es das zum Nulltarif?

Selbsthilfegruppen und -Organisationen benétigen finanzielle Rahmenbedin-
gungen, die eine kontinuierliche und effiziente Arbeit erméglichen. Wie be-
reits erwdhnt, ergénzt die Selbsthilfe qualitativ die traditionelle Versorgung im
Sozial- und Gesundheitsbereich, meist aber sind die finanziellen und perso-
nellen Ressourcen fiir diese Dienstleistungen sehr bescheiden. Es stellt sich
die Frage, ob die Selbsthilfe durch die sich sténdig erweiternden Aufgaben
und Funktionen nicht iiberfordert wird. Eine kritische Reflexion der Aufgaben-
bereiche sowohl aus der Sicht der Selbsthilfe-Unterstiitzung als auch aus der
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Sicht der Selbsthilfegruppen und -Organisationen scheint angezeigt, und es
gilt zu dberlegen, welchen Beitrag die Selbsthilfe zukiinftig zur Entwicklung
und Umsetzung innovativer Methoden im Sozial- und Gesundheitswesen lei-
sten kann. Zukiinftig wird es darauf ankommen, die Balance zu halten zwi-
schen einer notwendigen und gesunden Weiterentwicklung der Selbsthilfe-
Arbeit und einem Dienstleistungsangebot, das eigentlich in den professionel-
len Bereich gehort.

Die Bereitstellung von finanziellen Mittel z. B. durch die éffentliche Hand oder
die Pharma-Industrie ist natiirlich an Erwartungen gekniipft, und fiir die
Selbsthilfe ist es dann oft schwierig, das Gleichgewicht zwischen Selbsthilfe
und Fremdbhilfe zu halten. Pi6tzlich wird gefragt, wie viele Menschen »betreut:
werden, welche »Leistungenc erbracht werden, wie verlaRlich diese ssicher-
gestelltc sind, ob die Versorgung auch »flichendeckend« stattfindet usw.
Schon der Wortgebrauch zeigt, daB Betroffene, die sich in der Selbsthilfe zu-
sammengeschlossen haben und die selbstbestimmt und eigenverantwortlich
eine Initiative in Sachen eigener Gesundheit, Genesung oder Krankheitshe-
wiltigung ergreifen, hier nicht mehr im Vordergrund stehen. Vielmehr werden
gerade Selbsthilfe-Organisationen als Tréger von Diensten, als Erbringer von
Leistungen gesehen, die von Patient/innen genutzt werden kannen, egal ob
sie Mitglied sind oder nicht. Es besteht die Gefahr, daR Selbsthilfe-Organisa-
tionen in das von Fremdhilfe bestimmte Versorgungssystem eingebaut wer-
den. Allerdings verbunden mit dem Gewinn von fachlicher Anerkennung und
wenn auch geringer, finanzieller Ausstattung. Selbsthilfe-Organisationen, die
den Weg in das professionelle Versorgungssystem beschreiten, orientieren
sich dann oft an professionellen Standards, beginnen sich selbst daran zu
messen, und irgendwann werden sie auch von auRen daran gemessen. Dann
droht der Verlust der eigenen Qualitdt des Selbsthilfe-Gedankens, namlich Ge-
ben und Nehmen, Helfen und selbst Hilfe empfangen und zwischen diesen
Rollen je nach den eigenen Bediirfnissen und Maglichkeiten wechseln zu kén-
nen. Diese eigene Qualitét der Selbsthilfe bleibt dann oft weitgehend unge-
achtet und auch ungenutzt,

Entlastung durch themeniibergreifende Selbsthilfe-
Unterstiitzungseinrichtungen

Eine Mdglichkeit zur Entlastung bieten themeniibergreifende Selbsthilfe-
Unterstiitzungseinrichtungen, da sie als Ansprechpartner zur Verfiigung ste-
hen und gemeinsam mit den Selbsthilfe-Vertreter/innen Lésungsmaglichkei-
ten fiir eine Entlastung erarbeiten. Meines Erachtens haben Selbsthilfe-Unter-
stiitzungseinrichtungen nicht nur die Aufgabe, organisatorische und adminis-
trative Unterstiitzung zu geben, sondern auch gemeinsam mit den Selbsthilfe-
Vertreter/innen eine individuelle Unterstiitzung im Gruppenalltag zu erarbei-
ten.

Neben der Entlastung durch Reflexion der Selbsthilfe-Arbeit miissen die en-
gagierten Selbsthilfe-Vertreter/innen auch darin gestirkt werden, den schein-
bar naheliegendsten Weg, ndmlich die eigene Selbsthilfegruppe bzw. -Organi-
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sation zur Regulation, zur Entlastung, zum Teilen von Arbeit und Verantwor-
tung heranzuziehen.

In Osterreich bieten die meisten Selbsthilfe-Unterstiitzungseinrichtungen in
den Bundeslandern eine selbsthilfegruppenspezifische Weiterbildung an, um
die Fahigkeiten und Kompetenzen der Selbsthilfe-Teilnehmer/innen in Bezug
auf selbsthilfegruppenspezifische Entwicklungen und im Umgang mit der ei-
genen Erkrankung, Behinderung oder Problematik zu erweitern. Dieses
Weiterbildungsangebot ist auch eine Reaktion auf die Tatsache, da be-
sonders Kontaktpersonen einer Selbsthilfegruppe bzw. Obleute von Selbst-
hilfe-Organisationen unter einem hohen Anforderungsdruck stehen.

Die Erwartungen, die in die Selbsthilfe gesetzt werden, sind hoch, setzen aber
die Anerkennung der eigenstindigen Rolle der Selbsthilfe voraus und benéti-
gen verbindliche Rahmenbedingungen sowohl innerhalb der Selbsthilfe als
auch auf der Ebene der Selbsthilfe-Unterstiitzung.

Monika Maier ist Pddagogin M. A. Sie arbeitet seit 1994 in der Selbsthilfe Kérnten— Dachverband
fiir Selbsthilfe-Organisationen im Sozial- und Gesundheitsbereich, Behindertenverbinde bzw. -
organisationen; seit 1997 ist sie Geschéftsfithrerin. Gegenwértig ist sie auch die Sprecherin der
ArGe Selbsthilfe (sterreich, dem ZusammenschluB ven Selbsthilfe-Dachverbdnden und Selbst-
hilfekontakt- bzw. -servicestellen Osterreichs. Sie hat zahlreiche Beitrige in Fachzeitschriften
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