Rosa Geislinger

Selbsthilfe und professioneller Bereich bei psychi-
schen Erkrankungen: Formen der Kooperation

In den achtziger Jahren, zu Beginn der Selbsthilfebewegung in Deutschland,
standen sich Selbsthilfe und professioneller psychiatrischer und psycho-sozi-
aler Bereich! misstrauisch, wenn nicht gar feindlich gegeniiber. Ein Stiick weit
ldsst sich diese Tatsache daraus ableiten, dass Selbsthilfe in erster Linie dort
entstand, wo Versorgungsdefizite oder Diskriminierung zu beobachten waren.
Die Selbsthilfegruppen kritisierten héufig die vorhandenen Strukturen und
Umgangsformen mit Patient/innen und klagten, dass der Mensch im psychia-
trischen und psycho-sozialen Gesundheitshetrieb nicht als ganze Person ge-
sehen werde, sondern nur noch Trager oder Trégerin einer Diagnose oder ei-
nes Symptoms sei (»...die schizo-affektive Psychose von Haus 7«) und dass
z.B. Inhalte von Psychosen keine Beachtung fédnden (was iibrigens auch
heute noch haufig der Fall ist). Die verschiedenen psychiatrischen Professio-
nen gingen sofort in Verteidigungsstellung, von gegenseitigem Verstandnis
oder gar Zusammenarbeit konnte keine Rede sein. Dies hat sich nach und
nach geédndert.

Beispiele fiir Kooperation zwischen Selbsthilfe-System und
professionellem Bereich

Gerade bei psychischen und psychiatrischen Erkrankungen ist die Zu-
sammenarbeit zwischen Selbsthilfe und professionellem Bereich in den letz-
ten Jahren sehr differenziert entwickelt worden. Mit Stichworten wie Trialog
oder Psychose-Seminare wird in sozial-psychiatrischen Zirkeln mittlerweile
alltdglich umgegangen. Sie bezeichnen mehr oder minder differenzierte Ar-
beitsformen zwischen Professionellen und Betroffenen und / oder deren An-
gehdrigen / Freund/innen etc. Die psychoedukativen Gruppen?, die in vielen
psychiatrischen Krankenhédusern die Regel geworden sind, stellen zwar auch
den Selbsthilfegedanken in den Mittelpunkt, sind aber nicht als Selbsthilfe-
gruppen anzusehen — im besten Fall wird eine daraus. Diese Gruppen sind
sehr hilfreich, nur: Die Informationen, die in diesen Gruppen verbreitet wer-
den, sind so grundlegend, dass man sie den Betroffenen immer und auf jeden
Fall zugédnglich machen sollte, auch ohne eigens etablierte Psychoedukation.
Kooperationsformen im Bereich psycho-sozialer Beratung sehen wiederum
ein wenig anders aus: Die haufigste Form ist die Selbsthilfegruppe an einer
Beratungsstelle, z.B. Angehorigengruppen bei Sozialpsychiatrischen Dien-
sten. Diese werden meist von einem/r Mitarbeiter/in angeregt und meist auch
unterstiitzt. Andererseits gibt es auch (leider immer noch) Beratungsstellen,
die nicht mit Selbsthilfegruppen zusammenarbeiten. Die Entwicklung geht
aber dahin, dass die offentlichen Geldgeber, in Miinchen z.B. die Kommune,
eine Zusammenarbeit mit der Selbsthilfe neuerdings als Forderkriterium be-
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trachten; vor allem der Begriff der »Nutzer/innen-Orientierung« spielt jetzt

eine wesentliche Rolle. Man darf gespannt darauf sein, wie sich Kooperation

dann entwickeln wird.

Kommen wir zu Kooperationsformen mit dem Bereich Psychotherapie; hier

sind die niedergelassenen Therapeut/innen in freier Praxis gemeint, die thera-

peutischen Institute und die stationdre Psychotherapie. Nun muss schon et-
was langer nach madglichen Beispielen gesucht werden. Ein gutes Beispiel ist
seitvielen Jahren die Zusammenarbeit zwischen der Miinchner Angst-Selbst-
hilfe (MASH), der Psychosomatischen Klinik Roseneck und der Max-Planck-

Klinik fiir Psychiatrie: »Der Patientenstrom flieBt in beide Richtungen. MASH

bringt Hilfesuchende je nach Indikation in eine stationédre Therapie oder ver-

mittelt eine Einzelbehandlung, umgekehrt werden die Angstpatienten noch
wahrend ihres Klinikaufenthaltes durch Informationsabende auf die

Nachbetreuung in der Selbsthilfegruppe vorbereitet« (Rheinz 1995, S.14). Sehr

viele psychosomatische Kliniken haben einen engen Bezug zum Selbsthilfe-

System. Die Gruppen (in vielen Fallen auch Zwdlf-Schritte-Gruppen) stellen

ihre Arbeitinnerhalb der Klinik vor, und bei Entlassung wird normalerweise die

Empfehlung ausgesprochen, sich einer Selbsthilfegruppe anzuschliefen —

das gleiche gilt fiir (fast alle) Sucht-Fachkliniken.

Betrachten wir nun die (mdgliche) Kooperation mit Psychotherapeut/innen in

freier Praxis, so ergeben sich einige Schwerpunkte, die Sinn machen:

— Als therapieergédnzende MaBnahme bei Angststdrungen kdnnte z.B. die Be-
gleitung beim Expositionstraining® angeboten werden. Nochmals das Beispiel
von MASH: Friiher boten die MASH-Mitarbeiter/innen —in der Regel doppelte
Expert/innens, d.h. betroffene Professionelle —, dieses Training an (z.T. nach
dem Marburger ModelF). Die Erfolge waren beeindruckend, dennoch schei-
terte das Unterfangen an mangelnden Ressourcen auf beiden Seiten.

— Ist die Therapie, in der sich ein/e Betroffene/r befindet, aufdeckender Natur,
kann der Besuch einer Selbsthilfegruppe eine begleitende Funktion wahr-
nehmen. In der Selbsthilfegruppe kénnen Probleme, die eher symptombezo-
gen sind, besprochen werden, wéahrend in der Therapie die Ursachen in der
Biografie und im Lebenszusammenhang im Mittelpunkt stehen.

— Therapeutische Erkenntnisse (aus aufdeckender Therapie wie aus
verhaltensorientierten, kognitiven oder anderen Anséatzen) bediirfen des
Transfers in den Alltag. Hierbei ergeben sich natiirlich wieder Probleme, de-
ren Forum die Selbsthilfegruppe sein kann.

— Befragt nach Wunschvorstellungen beziiglich der Kooperation von Selbst-
hilfe und Psychotherapie, antwortet Gerhard Schick, Griinder und Front-
mann von MASH: »Die ideale Kombination fiir Menschen mit Angststdrun-
gen ist die Einzeltherapie zusammen mit einer storungsbezogenen Selbsthil-
fegruppe, dies ergibt eine riesige Palette von Mdglichkeiten der Bewalti-
gung. ldeal ware natiirlich, wenn die Therapeuten und die Selbsthilfegrup-
pen-Vertreter sich gegenseitig abspréachen, z.B. in Form von Fallkonferenzen
oder Ahnlichem.« Mit einigen Therapeut/innen arbeitet MASH gut zusam-
men; sie halten Vortrdge bzw. bieten auch therapeutische Wochenenden an
— die Fallkonferenzen allerdings befinden sich auf der Ebene der Wiinsche.
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Sicherlich muss hinzugefiigt werden, dass MASH eine groRe Selbsthilfe-Ein-
richtung geworden ist mit bezahlten Stellen fiir \doppelte Expert/innens, einer
eigenen Beratungsstelle und achtzehn Selbsthilfegruppen mit unterschied-
lichen Schwerpunkten. In dieser Form kann sich MASH die Zusammenarbeit
mit den Professionellen sleisteny, ist aber mitunter auch reichlich iiberfordert,
da die Ressourcen dennoch zu knapp sind.

Ein neueres Beispiel fiir Kooperation ist der Versuch des psychiatrischen

Bezirkskrankenhauses Haar bei Miinchen, der Selbsthilfe im stationdren Be-

reich mehr Geltung zu verschaffen. Zwei Mitarbeiterinnen der Klinik (die Au-

torin dieses Beitrags und die Referentin fiir Offentlichkeitsarbeit) bemiihen
sich um dieses Projekt.

Es besteht aus mehreren Bausteinen:

—Ein monatlicher »Treffpunkt Selbsthilfe«, bei dem sich psychiatrische
Selbsthilfegruppen aus dem Raum Miinchen in der Klinik vorstellen. Die Teil-
nahme bei diesem Termin ist sehr schwankend.

— Eine wéchentliche Beratungsstunde fiir Selbsthilfeinteressierte. Dieses An-
gebot wurde kaum wahrgenommen und ist wieder eingestellt worden.

—Zwei Instrumente der psychiatrischen Selbsthilfe, Krisenpass und
Behandlungsvereinbarung?, wurden in der Klinik vorgestellt und an die ein-
zelnen Stationen verteilt. Die Nachfrage ist auch hier recht schwankend;
diese Instrumente, die zu den vielen Formalitdten eines Krankenhausbe-
triebs hinzu kommen, werden von den Mitarbeiter/innen gerne »vergessenc.

— Seit 2003 findet innerhalb der Klinik jahrlich ein Selbsthilfetag statt. Neben
Infostdnden gibt es Referate und Workshops, und vor allem auch die Vorbe-
reitung dieses Selbsthilfetages wird von Vertreter/innen der Selbsthilfe und
den Mitarbeiterinnen der Klinik gemeinsam vorgenommen.

Das Projekt Selbsthilfe in der psychiatrischen Klinik ist noch recht jung. Be-

sondere Schwierigkeiten bereitet die GréBe der Klinik (das BKH Haar hat 1.200

psychiatrische Pflichtversorgungsbetten inkl. Forensik und 2.100 Mitarbei-

ter/innen): Solch eine grofRe Einrichtung mit einer nichtimmer konstanten und
teilweise auch in sich konflikthaften drtlichen Selbsthilfeszene zu vernetzen,
ist schon ein schwieriges Unterfangen. Hinzu kommt, dass durch die »Gesund-

heitsreform« auch hier die Ressourcen knapper werden (siehe unten), d.h.

dass immer weniger Mitarbeiter/innen immer mehr Patient/innen zu versor-

gen haben. Zusitzlich ist die Beschéftigung mit Selbsthilfe keine kassen-
abrechnungsrelevante Leistung: Unter dem ausgeprdagten ékonomischen

Zwang, unter dem die Kliniken derzeit stehen, bleibt wenig Freiraum fiir an-

dere Dinge, auch wenn die meisten Kolleg/innen der verschiedenen Berufs-

gruppen prinzipiell dem Selbsthilfeansatz positiv gegeniiber stehen.

Chancen und Gefahren

So klar es trotz 6konomischer Zwénge auf der Hand liegt, dass Kooperation
mit dem Selbsthilfe-System fiir die professionelle Seite als Ergénzung fiir
schwindende Ressourcen nutzbringend sein kann, so zwiespiltig ist diese
Empfehlung mitunter fiir die Gruppen selbst. Es wird immer wieder die Erfah-
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rung berichtet, dass die ungleichméaRige Verteilung von »Manpower« und vor
allem die mangelnde Definition, wer bei dieser Kooperation wofiir zustandig
ist, hdufig auf Kosten der aktiven Gruppenmitglieder geht. Nur ganz selten er-
fahrt die Beratung, die von Betroffenen fiir Betroffene geleistet wird, einen fi-
nanziellen Ausgleich. Die Anfragen nach Beratung zu Selbsthilfe allgemein
kommen meist aus dem gesamten Bundesgebiet, hinzu kommen dann die An-
fragen, die professionellerseits nicht erfiillt werden (kdnnen). So kann es ge-
schehen, dass Gruppenmitglieder bis zu zehn Beratungsgespréache pro Tag
fiihren (meist vom privaten Telefonanschluss aus). Diese Arbeit leisten sie zu-
séatzlich zur Unterstiitzung der anderen Mitglieder; hinzu kommt aber auch die
eigene Belastung und Betroffenheit. Gerade die engagiertesten und kompe-
tentesten Selbsthelfer/innen klagen {iber das Burn-Out-Syndrom®. Abgren-
zung gegeniiber Forderungen von auBen (und vor allem auch gegeniiber den
professionellen Kooperationspartner/innen) ist immer wieder ein Thema. Hier
liegt noch einiges im Argen; die Selbsthilfeforderung miisste diesen semi-pro-
fessionellen Anforderungen angepasst werden.

Nun nochmals ein hdchst gelungenes Beispiel von Kooperation: Die
Psychose-Seminare’. In Hamburg fand sich 1989 eine Initiative von Betroffe-
nen, Angehdrigen und Mitarbeiter/innen des Universitdtskrankenhauses Ep-
pendorf zusammen, die sich dariiber einig waren, dass die /nhalte von
Psychosen in der psychiatrischen Behandlung in der Regel keinen Stellen-
wert haben, aber von vielen Betroffenen (und Angehdrigen) dringend bespro-
chen und hinterfragt werden wollten und ein hohes therapeutisches Potenzial
besitzen — es entstanden die Psychose-Seminare. Diese Art des partner-
schaftlichen Gespréaches hat sich schnell ausgebreitet; es gibt mittlerweile
tiber hundert Psychose-Seminare in Deutschland. An einigen kdnnen auch
Studierende teilnehmen, die hier etwas lernen, das die Universitét bislang
nicht vermittelt, das sie allenfalls der sog. Betroffenen-Literatur entnehmen
konnten. Unser Miinchner Psychose-Seminar ist mittlerweile eine etablierte
und anerkannte Einrichtung geworden und findet in der psychiatrischen Ab-
teilung des Krankenhauses der Technischen Universitét statt.

Ein mdgliches Modell der Zukunft kénnte so aussehen, dass Selbsthilfe- oder
Patient/innen-0Organisationen, die in bereits professioneller Form ihre Interes-
sen vertreten, ihre eigenen professionellen Mitarbeiter/innen anstellen, die
ihnen ihre Fachkompetenz zur Verfiigung stellen, sich aber den Standpunkt
der Betroffenen zu eigen machen und in deren Interesse und evtl. als deren
Vertreter/innen (falls die Erkrankung wieder auftritt) agieren. Im angloameri-
kanischen Sprachraum sind solche Formen der Zusammenarbeit gang und
gdbe — man denke nur an das Fountain-House-Modell in New York® oder die
Zusammenschliisse von manisch-depressiv Betroffenen, die man in GroRbri-
tannien und ebenfalls in den USA findet.

Solch ein Arbeitshiindnis bedarf natiirlich eines gewissen Umdenkungspro-
zesses: Die Professionellen sind keine unabhéngige Instanz mehr, nicht mehr
jemand, der vollig auBerhalb des Lebenszusammenhanges der Betroffenen
steht und aus dieser Sicht agiert. Er oder sie setzt sich aktiv fiir die Interessen
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und Bediirfnisse der Betroffenen ein — eine grundséatzlich andere Rolle, die
aber dennoch eine hohe Kompetenz und natiirlich eine reflektierte Loyalitdt
gegeniiber dem jeweiligen Selbsthilfeverein oder der Selbsthilfeorganisation
verlangen. Man koénnte die Hypothese aufstellen, dass kiinftig die Grenzen
zwischen dem professionellen System und dem Selbsthilfe-System flieBend
und unschérfer werden und dass die Rollenverteilungen und Konstellationen
sehr unterschiedliche Formen annehmen. Was dies fiir einzelne therapeuti-
sche Felder oder auch Ausbildungsinhalte bedeuten kdnnte, reizt zu iippigen
Spekulationen — aber dieses hier festzuhalten, erscheint doch noch ein wenig
verfriiht.

Die gesamte medizinische und psycho-soziale Versorgungslandschaft ist der-
zeit einem krassen Wandel unterworfen. Das Psychotherapeutengesetz hat
die Rahmenbedingungen bereits entscheidend verdndert — viele Kolleg/innen
in freien Praxen mussten aufgeben, da sie die teils differenzierten Aushil-
dungsauflagen nicht erfiillen konnten bzw. die Vergiitung fiir Therapiestunden
drastisch gekiirzt wurde, was insgesamt weniger Ressourcen bedeutet. Aber
die Verdnderungen, die heutzutage unter dem Stichwort»Gesundheitsreform,
und das nicht nur im stationdren Bereich, anstehen, werden massivste Ein-
schnitte zur Folge haben. Bettenabbau in psychiatrischen Kliniken (gleichbe-
deutend mit Personalreduzierung) wird uns das Phdanomen der »Drehtiirpsy-
chiatrie(, gegen das wir in den 70-er Jahren angekdmpft haben, wieder zu-
riickbringen. Schon jetzt miissen die stationdren Aufenthaltszeiten verkiirzt
werden (und dies macht nur in einem Teil der Félle Sinn) — bei gleichzeitigem
Abbau ambulanter Hilfen (z.B. bei den Miinchner Sozialpsychiatrischen Dien-
sten, den SPDi’s). Auf der anderen Seite ist noch nicht erwiesen, dass die Be-
miithungen, die unter dem Stichwort :Casemanagement« (Bundesministerium
fiir Gesundheit 2000) unternommen werden, auch zu einer verbesserten bzw.
bediirfnisgerechteren Versorgung von Menschen mit psychischen Problemen
fiihren. Die Krankenkassen erhoffen sich von diesem Modell in erster Linie fi-
nanzielle Entlastung — wir fragen uns natiirlich, auf wessen Kosten dies geht.
Psychotherapeutische Praxen werden vieles nicht mehr auffangen kénnen
(siehe oben), die meisten Praxen haben bereits jetzt (zu) lange Wartezeiten.
Hinzu kommt, dass viele Therapeut/innen vor der Behandlung von Menschen
zuriickscheuen, die eine ldngere psychiatrische »Karrierec hinter sich haben.
Ambulante Einrichtungen werden in ihren Angeboten beschnitten —was bleibt
tibrig?

Niemand hort dieses Argument gerne: Wir forderten in den vergangenen Jah-
renimmer, Selbsthilfe und Selbstorganisation diirften auf keinen Fallals Ersatz
fiir professionelle Hilfen missbraucht werden. Aber dennoch, wenn wir die
kiinftige Entwicklung genau betrachten, wird genau dieses passieren —
Selbsthilfe und Selbstorganisation werden einen neuen, wichtigeren, aber vor
allem anderen Stellenwert bekommen. Das muss ja nun nicht unbedingt die
schlechteste Entwicklung sein im Sinne von mehr Selbstbestimmung der Be-
troffenen — aber um die Kosten dieses Trends nicht auf dem Riicken der ohne-
hin durch soziale Einschnitte hoch belasteten Menschen mit psychischen
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Problemen abzuladen, muss dieser Bereich mit neuen Ressourcen (Geld und
zusatzliche professionelle Kooperation und Unterstiitzung) ausgestattet wer-
den. Nachdem aber auch die Selbsthilfeférderung vielerorts Einschnitte hin-
nehmen muss, sieht es gegenwartig nicht so aus, als ob dieser quantitativ und
qualitativ erweiterten Aufgabenstellung, die auf die Selbsthilfe zukommen
wird, seitens der dffentlichen Geldgeber auch Rechnung getragen wird.

Anmerkungen

1 Gemeint sind hier stationdrer und ambulanter Bereich, aber auch Psychotherapeut/innen in ei-
gener Praxis.

2 Psychoedukative Gruppen werden in der Regel von Mitarbeiter/innen psychiatrischer Kliniken
angeboten. Sie dienen dem Zweck, Psychiatrie-Betroffene und Angehdrige mit den ndtigen In-
formationen {iber die Erkrankung zu versorgen und sie besser auf den Umgang damit vorzube-
reiten.

3 Beim Expositionstraining werden Betroffene unter therapeutischer Leitung mit angstbesetzten
Situationen konfrontiert, um die Angst nach und nach wieder zu loschen.

4 Das Marburger Modell ist u.a. beschrieben in Margraf, Schneider 1989.

5 Krisenpass und Behandlungsvereinbarung sind erhéltlich bei: Bundesverband Psychiatrie-Er-
fahrener e.V., Thomas-Mann-Str. 49a, 53111 Bonn, Tel.: 0228 / 63 26 46, Fax: 0228 / 65 80 63

6 Das Burn-Out-Syndrom zeigt sich in psychischer und geistiger / kérperlicher Erschopfung, Un-
ruhe, Schlaflosigkeit, depressiven Verstimmungen und nicht zuletzt in mangelnder Motivation
und dem Gefiihl, bei der Selbsthilfe nur »draufzuzahlen.

7 Spannendes i{iber Psychose-Seminare ist nachzulesen in Bock, Deranders, Esterer 1994 oder
Seibert 1998.

8 Beim Fountain-House-Modell in New York hat die Selbsthilfe-Organisation WANA (We are not
alone) explizit beschlossen, mit Professionellen zusammenzuarbeiten. Die Profis sind in den
Clubhausern angestellt, von denen es mittlerweile {iber 300 in 21 Landern gibt.
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Dagmar Briiggen

Vom Konkurrenzunternehmen zum rettenden
Strohhalm?

Uberlegungen zur Gefahr der Instrumentalisierung von
Selbsthilfegruppen durch das marode Gesundheitssystem

Selbsthilfegruppen wurden noch vor gar nicht langer Zeit von vielen Beteilig-
ten des professionellen Versorgungssystem als Konkurrenz aufgefasst. Inzwi-
schen scheint sich die Bewertung von Selbsthilfe zu wandeln vom konkurrie-
renden zum ergdnzenden Angebot im Gesundheitswesen. Es wird von vierter
Séaule gesprochen, Selbsthilfe wird durch Krankenkassen finanziert, profes-
sionelle Helfer verweisen an Selbsthilfegruppen.

In dieser Zeit der leeren Kassen im Gesundheitswesen ist Selbsthilfe ein
Wachstumssektor.

Die Zahl der Anfragen beim Regionalzentrum fiir Selbsthilfegruppen Mittel-
franken e.V. (im Folgenden KISS Niirnberg genannt) wéchst schnell, der Be-
darf an Beratung und Fortbildung fiir bestehende Gruppen ebenfalls, immer
mehr Arbeit kommt auf die (gleichbleibende Anzahl) Mitarbeiterinnen zu.
Innerhalb der Selbsthilfegruppen ist eine dhnliche Entwicklung zu beobach-
ten: die Gruppen werden immer voller, die Hauptarbeit wird von einigen Weni-
gen getan.

Wie geht es den Selbsthilfeaktiven mit dieser Entwicklung?

Die KISS Niirnberg befragte im Herbst 2003 mittels eines Fragebogens 200
Selbsthilfegruppen zu diesem Thema. 68 Selbsthilfegruppen (= 34%) schickten
den Bogen zuriick. Diese Stichprobe macht Tendenzen sichtbar, die hier kurz
vorgestellt werden sollen.

Fragebogenauswertung November 2003 (N = 68)

Die Zahl der Menschen, die zu unserer Gruppe Kontakt suchen, nimmt
Zu.

stimmt stimmt nicht

55 (81%) 11 (16%)

55 Antwortende (81%) stellen eine wachsende Anzahl von Kontaktsuchenden
fest. Die Existenz von Selbsthilfegruppen und der Nutzen des Austausches mit
Gleichbetroffenen wird immer bekannter und erscheint immer mehr Men-
schen als moglicher Weg zur Bewaltigung ihrer kdrperlichen und seelischen
Probleme.
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Die Schwere der Erkrankung der Kontaktsuchenden nimmt zu.

stimmt stimmt nicht

39 (57%) 23 (33%)

39 Antwortende (57%) meinen, dass die Schwere der Erkrankung der Kontakt-
suchenden zunimmt. Diesen Eindruck haben vor allem die Selbsthilfeaktiven
aus Gruppen fiir Menschen mit psychischer Erkrankung. Viele Menschen mit
Angsten und Depressionen, die dringend professionelle Hilfe brauchten,
scheinen in Selbsthilfegruppen eine Alternative zu sehen. Die Begriindungen,
warum diese Betroffenen in die Selbsthilfe mochten, klingen dhnlich: auf-
grund von Berufstatigkeit ist ein Klinikaufenthalt nicht méglich, ambulante
Therapeutinnen haben zu lange Wartezeiten, Arztinnen haben keine Zeit fiir
langere Gesprache.

Schwerkranke, beispielsweise suizidale Menschen, stellen die Selbsthilfe-
gruppe vor Anforderungen, die sie kaum meistern kénnen, zum einen weil sie
Laien sind, zum anderen weil sie selber chronisch krank sind. Oftmals nehmen
sie aber dieses Klientel trotzdem in ihre Gruppen auf oder beraten am Telefon
bzw. im persdnlichem Gespréch.

Warum tun sie das? Sie fiihlen sich moralisch verpflichtet, ihnen wurde
schlieBlich auch geholfen, als es ihnen so schlecht ging. AuRerdem tut es ih-
nen gut, dass sie fiir Andere so wichtig sind. Wie alle engagierten Menschen
in helfenden Arbeitsbereichen beziehen Selbsthilfeaktive aus ihrem »Fiir-
andere-da-sein« einen Teil ihrer Identitdt und ihres Selbstwertgefiihls. Auch
deshalb kdnnen sie schlecht nein sagen.

Die Kontaktsuchenden méchten eher (Mehrfachantworten mdoglich):

aktiv mitarbeiten teilnehmen telefonisch beraten werden
5 (7%) 59 (87 %) 37 (54%)

Mochten die Anrufer an der Gruppe teilnehmen, oder méchten sie eher tele-
fonisch beraten werden?

GemdlR der Einschatzung der Antwortenden mdchten die meisten Hilfesu-
chenden in die Gruppe kommen. Viele wiinschen zusétzlich eine telefonische
Beratung. Allerdings mochte nur ein geringer Teil auch aktiv mitarbeiten.
Sechs Antwortende, allesamt aus Gesundheits-Selbsthilfegruppen, kreuzten
hier ausschlieBlich »beraten werden« an. Dieselben Personen empfinden ihre
Gruppe inzwischen als Dienstleistungsunternehmen und fiihlen sich héaufig
tiberfordert. Das spezielle Wissen, das Selbsthilfegruppen haben, ist bei Er-
krankten bekannt, wird geschétzt und wie ein Beratungsangebot genutzt. Das
Prinzip der Selbsthilfe, ndmlich Geben und Nehmen, gerét hier in eine Schief-
lage, Uberforderungsgefiihle sind unausweichlich.
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An unsere Gruppe werden hohe Erwartungen gestellt.

stimmt stimmt nicht

55 (81%) 5 (7%)

Von wem kommen diese Erwartungen?

Professionelle Helfer Kontaktsuchende Gruppenmitglieder

6 (9%) 56 (82%) 38 (56%)

81% bestétigen die Aussage »an die Gruppe werden hohe Erwartungen ge-
stellt«.

Die Erwartungen der Personen, die zum ersten Mal Kontakt zur Gruppe auf-
nehmen, sind verstiandlicherweise hoch, aber auch die Erwartungen der
Gruppenmitglieder werden von 56% der Antwortenden (in der Regel die Grup-
penleitungen) als hoch empfunden. Die Erwartungen professioneller Helfer an
die Gruppen werden nur von 9% als hoch bewertet, was vermutlich daran
liegt, dass die meisten Selbsthilfegruppen, die sich an der Umfrage beteiligt
haben, mit dem professionellen Gesundheitssystem bisher wenig bis gar nicht
zusammen arbeiten.

Die Kategorisierung der Antworten auf die Frage »Welche Erwartungen sind
das?« (Mehrfachnennungen mdglich) ergab folgendes Bild

Art der Erwartung Nennungen
Patentrezepte zur Heilung 19
Rundume-Informationen

Dienstleistungen 12
Versorgt werden

Nehmen

Krankheitsbezogene Informationen 11
Informationsmaterial

Zuwendung 6
Mehr Zeit nehmen als der Arzt

Krisenbegleitung 5
Einzelgesprache

Therapie

Aktivitaten (Freizeit, Vortrage) 5
Professionelle medizinisch-psychologische Beratung 3
Kenntnis neuester Behandlungsméglichkeiten 3

Auffallig ist die hdufige Nennung des Wunsches nach Patentrezepten. In ver-
tiefenden Gespréchen mit einigen Selbsthilfe-Aktiven (damit sind diejenigen
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gemeint, die in den Gruppen hauptsachlich die Arbeit tun) beklagten diese
einenNehmer-Mentalitdt« vieler Kontaktsuchender. Die Selbsthilfegruppen
sollen helfen, in kiirzester Zeit Erkrankung oder Lebensprobleme loszuwer-
den, am besten, ohne selbst viel tun zu miissen. Haufig bleiben Betroffene der
Gruppe wieder fern, wenn sie merken, dass sie die Losung ihres Problems in
der Selbsthilfegruppe weder schnell noch einfach finden, und schon gar nicht
ohne eigenes Dazutun, z.B. Anderung liebgewordener Verhaltensweisen.

Unsere Gruppe entwickelt sich immer stérker zu einem Dienstleistungs-
unternehmen.

stimmt stimmt nicht

38 (56%) 28 (41%)

56% sind der Meinung, dass sich ihre Gruppe immer mehr zu einem Dienst-
leistungsunternehmen entwickelt. Dieser Eindruck entspricht den Antwort-
tendenzen und den Einzelnennungen der Erwartungen.

Wir fhlen uns oft Gberfordert.

stimmt stimmt nicht

27 (40%) 38 (56%)

Obwohl iiber die Hélfte der Antwortenden die Entwicklung ihrer Gruppe in
Richtung Dienstleistungsunternehmen sehen, fiihlt sich ein deutlich geringe-
rer Anteil (nur 40%) Giberfordert.

Erstaunlicherweise finden viele Befragte diese Entwicklung ganz in Ordnung.
In Gespréchen wurde deutlich, dass die an die Selbsthilfe-Aktiven herange-
tragenen Erwartungen denen entsprechen, die sie selber an sich haben. Sie
wollen rundum Bescheid wissen, sie wollen Empfehlungen geben kénnen zu
allen méglichen Themen rund um ihre spezielle Erkrankung. Sie wollen Exper-
ten fiir ihr Krankheitsbild sein und dieses Wissen weitergeben, in der Gruppe
sowie am Telefon. Sie erhalten von Gruppenmitgliedern und von Kontaktsu-
chenden viel Anerkennung fiir inr Engagement. Dadurch sehen sie einen Sinn
in ihrer eigenen Erkrankung und kénnen diese besser bewiltigen.

An welcher Stelle treten Uberforderungsgefiihle auf?

Hat das Gefiihl, ein Dienstleistungsunternehmen und damit iberfordert zu sein
etwas mit der Art der genannten Erwartungen zu tun?

Bei der Auswertung der Fragebdgen in dieser Hinsicht ergab sich ein deut-
licher Zusammenhang: diejenigen Gruppen, die sich iiberfordert fiihlen, sehen
sich hauptsachlich mit der Erwartung von Patentrezepten konfrontiert, wah-
rend sich diejenigen, an die realistischere Erwartungen wie z.B. der Wunsch
nach krankheitshezogenen Informationen herangetragen werden, mehrheit-
lich nicht iberfordert fiihlen, obwohl sie sich auch zum Teil als Dienstleistende
empfinden. Offensichtlich bringt den Selbsthilfe-Aktiven ihr Engagement so
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viel personlichen Gewinn, dass ihnen die Arbeit fiir die Gruppe iiberwiegend
nicht zu viel wird. Erst wenn die Erwartungen von auBen sich nicht mehr
decken mit den Erwartungen, die sie an sich selbst stellen, wenn nédmlich Pa-
tentrezepte von ihnen erwartet werden, kommen sie an ihre Grenzen und fiih-
len sich iiberfordert.

Um das Ergebnis dieser Umfrage noch mit Leben zu fiillen, wurde sie beim 4.
Bayerischen Selbsthilfekongress im November 2003 in Niirnberg im Workshop
»Erfahrungsaustausch fiir Selbsthilfeaktive« als Diskussionsgrundlage ver-
wendet.

Die meisten der 38 Teilnehmenden bestéatigten die Ergebnisse der Umfrage.
Bei vielen Mitgliedern von Selbsthilfegruppen iiberwiegt anscheinend eine
Konsumhaltung verkniipft mit hohen Erwartungen an die fachliche und
menschliche Kompetenz der Aktiven in der Gruppe. Fiir einige Teilnehmende
ist das Prinzip der Selbsthilfe, Helfen und Hilfe empfangen, nicht mehr in der
Waage, diese fiihlen sich stark liberfordert. Die Selbsthilfeaktiven bewegen
sich im Spannungsfeld zwischen ihrer sehr stark empfundenen moralischen
Verpflichtung zur Hilfe und ihren Bediirfnissen nach Privatheit und Abgren-
zung.

Vorschldage wie der Einsatz eines Anrufbeantworters und die Einrichtung
fester Sprechzeiten zur Dosierung der Inanspruchnahme werden erst nach
langerer Auseinandersetzung mit den eigenen Anspriichen und Grenzen als
gute Losung empfunden.

Im Workshop wurde neben dem groBen Thema »Uberforderung« auch die
»Zusammenarbeit mit dem professionellen System« angesprochen. Fast alle
Anwesenden wiinschten sich mehr Zusammenarbeit mit Arzten. Es wurde der
Waunsch an die Selbsthilfeunterstiitzerlnnen ausgesprochen, noch mehr Lob-
byarbeit fiir die Selbsthilfe zu machen, damit diese noch mehr bekannt und vor
allem vom professionellen System stérker als ernstzunehmender Partner an-
gesehen wird.

Fiir Kontaktstellen, die meist mit sehr beschrankten finanziellen und personel-
len Ressourcen arbeiten, ergibt sich aus diesem Wunsch ein Dilemma: Wie
konnen wir einerseits die Selbsthilfe-Idee verbreiten und fordern? Wie kon-
nen wir andererseits die einzelnen Selbsthilfegruppen vor iiberzogenen Er-
wartungen von auflen und innen schiitzen? Beides ist unser Auftrag. Ein na-
heliegender Weg, den Selbsthilfe-Gedanken zu verbreiten, sind Informations-
veranstaltungen. Dabei besteht allerdings die Gefahr, dass die »schwierigen«
Aspekte der Selbsthilfe (Notwendigkeit von Eigeninitiative, Fehlen von Paten-
trezepten, Bereitschaft zu Geben und Nehmen...) in den Hintergrund geraten,
zum einen dadurch, dass der Nutzen in den Vordergrund gestellt wird,
schlieBlich soll ja fiir Selbsthilfe als Weg geworben werden, zum anderen
durch selektive Wahrnehmung auf Seiten der Zuhdrenden.
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Professionelle Helferlnnen sind durch ihre tégliche Arbeit stark belastet. Die
Patienten werden schwieriger, sind multimorbid, haben immer héufiger psy-
chische Probleme und schwierige Lebenssituationen. Gleichzeitig ist der fi-
nanzielle und personelle Behandlungsrahmen bekannterweise ldngst an
Grenzen gestolRen. Da erscheint Selbsthilfe auf einer Informationsveranstal-
tung wir ein Silberstreif am Horizont. Zwar hort man, Selbsthilfe erfordere Ei-
geninitiative und Bereitschaft, sich einzubringen, es gebe keine Patentre-
zepte, Selbsthilfe sei auch nicht fiir alle Menschen gleichermallen der richtige
Weg usw. Aufgrund selektiver Wahrnehmung bleiben jedoch von den gehor-
ten Informationen genau die hangen, nach denen man sucht: Selbsthilfe hilft
da, wo sonst nichts mehr hilft. Selbsthilfe kostet nichts und hat keine Off-
nungszeiten.

Mit dem Hoffnungsschimmer dieser zwei Aussagen gehen die professionellen
HelferInnen in ihre Alltagspraxis zuriick und erteilen ihren Patientlnnen freu-
dig den Rat, sich doch einer Selbsthilfegruppe anzuschlieBen. Damit entlasten
sie sich selber und séen die Saat der Hoffnung und Heilserwartung in ihren
verzweifelten und geplagten Patienten, ohne ihnen jedoch klare Informatio-
nen {iber Selbsthilfegruppen geben zu kénnen.

Fiir Selbsthilfegruppen und -kontaktstellen besteht nach solchen Informa-
tionsveranstaltungen ein erhdhter Beratungsbedarf; Kontaktsuchende mit
vollig unrealistischen Erwartungen werden beim Informationsgesprach ent-
tduscht.

Erfahrungen mit erhéhtem Arbeitsaufkommen infolge von Informationsveran-
staltungen sammelte die KISS Niirnberg in den letzten Jahren vor allem im
Verlauf des Projektes »Niirnberger Biindnis gegen Depression« .

Exkurs:

Die Geister, die ich rief — Erfahrungen des Regionalzentrums
fiir Selbsthilfegruppen Mittelfranken e.V. — KISS Niirnberg mit
dem Biindnis gegen Depression

Das Kompetenznetz Depression gehdrt zu den bisher 14 Kompetenzzentren in
der Medizin, die das Bundesministerium fiir Bildung und Forschung seit 1999
fordert.

Ziel dieser Zentren ist es, die Kooperation und den Wissenstransfer zwischen
den verschiedenen Ebenen der Patientenversorgung zu verbessern. Als
bundesweit einzigartiges Modellprojekt des Kompetenznetzes Depression
startete im Januar 2001 das »Niirnberger Biindnis gegen Depressionk, eine
Aufklarungskampagne mit Plakataktionen, Vortrdgen und Forthildungsveran-
staltungen fiir Fachleute. Nahere Informationen zum Biindnis sind im Internet
nachzulesen.

Zu diesem auf zwei Jahre angelegten Modell-Biindnis schlossen sich alle Be-
rufsgruppen zusammen, die mit Depressionskranken zu tun haben; auch die
KISS Niirnberg beteiligte sich.
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Weil es im Jahr 2001 im Grossraum Niirnberg keine Selbsthilfegruppen fiir
Menschen mit Depressionen gab, entstand die Idee eines gemeinsamen Pro-
jektes des Biindnisses und der KISS: eine Informationsveranstaltung {iber
Selbsthilfegruppen mit anschlieBender Maglichkeit zu Austausch und Grup-
pengriindung. Die Veranstaltung wurde in der Presse angekiindigt. Statt der
erwarteten 30 Besucher kamen etwa 300. Nach dem einfiihrendem Vortrag
sollten diejenigen bleiben, die sich einer Selbsthilfegruppe anschlieBen woll-
ten. Von nun 80 (!) Interessierten stellten sich acht als Gruppengriinderinnen
zur Verfiigung. Die Gruppen fanden sich teils durch gemeinsame Themen
(Frauengruppe, Menschen iiber 50, Depression und Religion, junge Depres-
sionskranke) teils durch spontane Sympathie. Man tauschte Adressen aus
und kldrte mit der KISS die Raumfrage. Zum Gliick waren gerade neue Rdume
angemietet worden, die noch nicht ausgelastet waren.
Nun gab es also acht Gruppen, die alle Informationsbedarf hatten. Dies Pro-
blem versuchte die KISS zu I6sen, indem alle Griinderlnnen zu einem Informa-
tions- und Schulungsabend {iber Selbsthilfegruppenarbeit eingeladen wur-
den. Der Abend war schnell um und reichte nicht aus, die Menschen in die
Lage zu versetzen, dafiir zu sorgen, dass von Anfang an die Verantwortung in
der Gruppe auf mehrere Schultern verteilt wurde.
In der Folgezeit nahmen die Telefonate zum Thema Depression etwa die Hélfte
der Gesamtanfragen bei KISS ein. Die Anfragen kamen etwa zu zwei Dritteln
von Depressionskranken und Angehdrigen, die bei der Veranstaltung gewe-
sen waren oder davon gehdrt hatten, und nun wissen wollten, ob sie noch in
die Gruppen kdnnten, und zu einem Drittel von den Gruppen selbst. Fragen
wie:

—Ich war da jetzt in der Gruppe, also horen Sie mal, die Leiterin hat ja gar
keine Ahnung .....

—Der eine Herr hat den ganzen Abend geredet, was soll man denn da ma-
chen? Man kann ihm doch nicht den Mund verbieten .....

— Eine Dame hat mich angerufen, die war erst in der Gruppe xy. Die hat ihr
nicht gefallen, jetzt will sie zu mir. Ich freue mich dariiber, denn so wie der
andere Leiter darf man ja auch nicht mit Menschen reden .....

—Wir haben uns zu viert getroffen. Alle wollten wiederkommen, und dann ka-
men nur zwei. Was sollen wir tun?

—lch mdchte in eine Angehorigengruppe ..... Ach, selber griinden? Das kann
ich nicht, da miissen Sie doch was machen .....

—In unserer Gruppe hat sich jemand umgebracht, wir wissen nicht mehr wei-
ter.

Die Beraterinnen redeten sich den Mund fusselig, fingen dreizehn Mal am Tag
bei Adam und Eva an, versuchten nach Kréften, die Leute da abzuholen, wo
sie standen, leisteten Krisenintervention, besorgten Referenten, wussten
nicht mehr, wo ihnen der Kopf stand.

Das Besondere an dieser Situation war, dass hier so viele neue Gruppen zum
gleichen Thema entstanden waren, die eigentlich alle hohen Beratungs- und
Begleitungsbedarf hatten.
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Aus diesem Konflikt heraus wurde nach effektiveren Methoden der Gruppen-
unterstiitzung gesucht. Eine Broschiire »Tipps und Anregungen fiir die Arbeit
in Selbsthilfegruppen« wurde iiberarbeitet und an die neuen Gruppen verteilt.
In regelméRigen Abstdnden wurde zu moderierten Erfahrungsaustauschtref-
fen der Gruppenleitungen eingeladen, Tagesseminare zu Gruppenthemen
wurden organisiert, die sofort ausgebucht waren, so dass sie gleich noch ein-
mal angeboten wurden. Dies waren jeweils neue Arbeitsgebiete fiir die KISS
Niirnberg, die als eine Herausforderung zwar auch SpalR machten, aber
enorm viel Kraft und Zeit kosteten.

Zusammenfassend bedeuteten die Aktivitdten des Depressions-Biindnisses

fiir die Arbeit der Kontaktstelle folgendes:

— Nach jeder Informationsveranstaltung des Biindnisses erhdhte sich der Te-
lefonverkehr erheblich.

— Anrufende hatten kaum Kenntnis von der Arbeit, den Mdglichkeiten und
Grenzen von Selbsthilfegruppen, aber grolRe Heilserwartung an diese. Oft
aulerten sie Frust und Unversténdnis, wenn sie hdrten, in Gruppen seien
nur Betroffene, keine Profis.

— Selbsthilfe bei Depression wird immer bekannter bei Betroffenen und Fach-
leuten. Arzte »verordnen« die Teilnahme an Selbsthilfegruppen, die Patien-
ten wissen aber zum gréften Teil gar nicht, was das ist. Sie wollen sich erst
einmal aussprechen.

—Dem hohen Beratungsaufkommen kénnte nur durch Aufklarung von Fach-
leuten iiber Mdglichkeiten und Grenzen von Selbsthilfegruppen adéquat be-
gegnet werden. Dies kann aber aus Zeitgriinden nur sporadisch und nicht
methodisch geschehen.

—Die Nachfrage nach Selbsthilfegruppen steigt. Die bestehenden Gruppen
sind jedoch voll, und die Kontaktsuchenden mdchten nicht selber neue
Gruppen griinden.

Der Bereich Depressions-Selbsthilfegruppen hat sich zu einem eigenen Ar-
beitsbereich entwickelt, der etwa ein Viertel der vorhandenen Personalkapa-
zitdt der KISS Niirnberg bindet. Das Biindnis gegen Depression, das momen-
tan in etlichen weiteren Stadten implementiert wird, ist eine gute Sache mit
viel Nutzen fiir die Betroffenen, wie die sinkende Suizidrate der Depressions-
kranken in Niirnberg zeigt. Die aktive Mitarbeit von Selbsthilfekontaktstellen
in diesem Projekt ist allerdings nur mit zusétzlichem Personal oder durch zu-
sétzliches ehrenamtliches Engagement der Mitarbeiterinnen zu schaffen.

Fazit:

Selbsthilfe wird immer bekannter und geschétzter, was natiirlich sowohl
Selbsthilfe-Aktive als auch die Unterstiitzerinnen und Unterstiitzer begriien.
Fiir Selbsthilfekontaktstellen und fiir Selbsthilfegruppen nimmt die Arbeit da-
durch jedoch zu, die Anforderungen wachsen. Beide Seiten miissen abwé-
gen, wo sie ihre duBerst begrenzten Krafte einsetzen. Abgrenzung ist notwen-
dig, oder Selbstausbeutung ist die Folge. Hier wiare auch zu diskutieren, in-
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wieweit Fordermittel Selbsthilfegruppen unter Zugzwang setzen, professio-
nelle Strukturen zu entwickeln und/oder der Aufgabe der Eigensténdigkeit
Vorschub leisten (z.B. Sponsoring durch Pharma-Firmen).

Vielleicht ist es an der Zeit, in der Offentlichkeitsarbeit die Grenzen der Selbst-
hilfe stdrker zu betonen. Multiplikatorenarbeit kdnnte langsam und sorgfaltig
durchgefiihrt werden in Form von Einzelinformationsgesprachen mit Arzten,
Krankenkassen, Kliniken und Beratungsstellen. Auf diese Weise kénnte sicher
gestellt werden, dass die Multiplikatoren ein facettenreicheres und realitéts-
nahes Bild der Selbsthilfe an ihr Klientel weitergeben. Hierzu bedarf es natiir-
lich finanzieller und personeller Ressourcen.

Mit einer finanziellen Forderung der Selbsthilfekontaktstellen, die ihnen eine
Ausstattung gemaR den Empfehlungen der Deutschen Arbeitsgemeinschaft
Selbsthilfegruppen ermdglichte, konnten all die im Vorfeld genannten Aufga-
benbereiche solider und nachhaltiger angegangen werden. Bayern ist von der
Umsetzung dieser Empfehlungen leider noch ein gutes Stiick entfernt.

Dagmar Briiggen ist Diplom-Psychologin und seit vier Jahren Mitarbeiterin des Regionalzentrums
fiir Selbsthilfegruppen Mittelfranken e.V. in Niirnberg.
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