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Liebe Leserin, lieber Leser,

wir freuen uns, dass wir lhnen auch in diesem Jahr wieder das selbsthilfe-
gruppenjahrbuch in gewohnter Form und zu gewohntem Preis — ndmlich fiir
Sie kostenfrei — vorlegen konnen. Das ist durchaus nicht selbstverstandlich:
das »kleine Buch« inhaltlich zu fiillen war zwar auch bei dieser inzwischen
achten Ausgabe kein Problem, aber angesichts der allgemeinen Finanz- und
Kiirzungsdiskussion wird es immer schwieriger, die Form des Printmediums
gegeniiber Forderern zu verteidigen. Obwohl wir das selbsthilfegruppenjahr-
buch auch als PDF-Datei auf unserer Website www.dag-selbsthilfegrup
pen.de als download verdffentlichen, mochten wir dennoch nicht auf die ge-
druckte Form verzichten. Denn seien Sie mal ehrlich: so ein kleines Biichlein
lésst sich doch viel angenehmer lesen — auf dem Sofa, im Biirosessel, im War-
tezimmer, in Bus und Bahn usw. usw. — als 150 ausgedruckte DIN A4 Blétter.
Deshalb an dieser Stelle auch ein Dank an die Forderer, die dies méglich ge-
macht haben.

Was erwartet Sie nun in diesem Jahr? Wie immer stehen am Anfang Berichte
aus Selbsthilfegruppen und Selbsthilfeorganisationen. Etwas weniger als in
den Vorjahren, aber die Gruppen haben ja so viel zu tun, mit den Antrégen an
die Krankenkassen gemaR § 20 und der Patientenbeteiligung geméaR §& 140
SGB V und die durch die stérkere Akzeptanz im Medizinsystem wachsende In-
anspruchnahme als Beratungsinstanz im Gesundheitswesen. Da bleibt im oh-
nehin schon ausgefiiliten Zeitbudget wenig Freiraum zum Schreiben. Und
auch hier ist das World Wide Web im Vormarsch, wie der Beitrag »Virtuelle
Selbsthilfegruppen im Internet« zeigt, und beeintrachtigt unter Umstanden die
Motivation, sich als Autorin oder Autor zu betétigen.

Aber nicht nur die deutschen foderalistischen Grenzen werden {iberschritten.
»Self-Help goes Europe« — so der Titel eines Berichtes iiber die europaweite
Vernetzung der Rheuma-Liga, und um diese Behauptung zu bestétigen, gibt es
gleich auch noch einen Bericht iiber die »Selbsthilferealitdt in Sidtirol«. Als
Fachverband zur Unterstiitzung von Selbsthilfegruppen und von Menschen,
die sich fiir Selbsthilfegruppen interessieren, haben wir besonders gern den
Beitrag aus der Schweiz aufgenommen, in dem {iber Untersuchungen zur Ar-
beits- und Wirkungsweise von Selbsthilfekontaktstellen berichtet wird. Diese
Untersuchungen haben eine aufschlussreiche »Dosis-Wirkungs-Beziehung«
ermittelt: Je dlter und je besser ausgestattet eine Kontaktstelle ist, umso wirk-
samer und erfolgreicher ist nachweislich ihre Tatigkeit.

Auch das fiir die Medien zurzeit so wichtige — zu Recht, zu Unrecht? — Thema
des Sponsorings der Selbsthilfe durch die pharmazeutische Industrie haben
wir aufgegriffen mit einem Beitrag, der sich kritisch mit der Gefdhrdung der
Neutralitdt und Integritdt der Selbsthilfe durch »Pharma-Sponsoring« ausein-
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andersetzt. Im Gegenzug dazu gibt es gleich mehrere Beitrége, in denen die
Maoglichkeiten und Grenzen der Beteiligung der Selbsthilfe in der Gesund-
heits- und Sozialpolitik thematisiert werden.

Und nicht zuletzt sind in dieser Ausgabe auch die zentralen Fachvortrdge der
Jahrestagung 2005 der DAG SHG enthalten, die unter dem Thema »Selbsthilfe
und Familie« vom 6. bis 8. Juni 2005 in Schleswig stattgefunden hat.

Das ist nur ein Ausschnitt aus der Fiille der Beitrdge — insgesamt wieder eine
spannende Zusammenstellung. Urteilen Sie selbst!

Anita M. Jakubowski Jiirgen Matzat Wolfgang Thiel



Angela Giertz-Birkholtz

Virtuelle Selbsthilfegruppen im Internet -
wie funktioniert das?

In den letzten Jahren hat die Zahl der Selbsthilfegruppen (SHG) im Internet
stark zugenommen. Die Gruppen haben in der Regel genau die gleichen Ziele
wie eine reale SHG: u.a. sich gegenseitig zu helfen durch kommunikativen
Austausch von Erfahrungen und Entwicklungen, eine gesellschaftliche Isola-
tion zu verhindern und Informationsstelle zu sein. Nur geht das alles eben vir-
tuell.

Was bedeutet das? Virtuell hei3t, dass man sich nicht real, kdrperlich trifft,
z.B. bei den monatlichen Treffen. Man »trifft« sich vielmehr im Internet. D.h.
man kommuniziert von zu Hause aus {iber einen Computer mit Gleichgesinn-
ten. Hierzu bieten die SHG im Internet meistens eine Homepage, einen Chat
und ein Forum. Der Phantasie der jeweiligen Gruppenteilnehmer und -teilneh-
merinnen sind in der Regel keine Grenzen gesetzt: Sie konnen Géstebiicher,
Galerien, Profile etc. einrichten und beteiligen sich damit aktivam Gruppenle-
ben.

Der Chat

PARKINSonLINE e.V. (PAoL)ist so eine SHG im Internet fiir jlingere an Parkin-
son Erkrankte’. Sie ist zuriickzufiihren auf eine Initiative des Miinchners Alois
Baumgartner, der 1998 zunéchst nur einen Chat einrichtete.

Der Chat ist sozusagen das »Vereinslokal«. Chat kommt vom Englischen »to
chat« und wird lautmalerisch mit schnattern libersetzt. Laut geschnattert wird
in einem der vier Chatrdume allerdings nicht. Vielmehr erscheinen alle Buch-
staben, Worter, Satze und sonstige Zeichen, die man auf der Tastatur des PCs
tippt, auf dem Bildschirm zunéchst in einem umrahmten Bereich, dem Einga-
befeld. Erst wenn man diesen Text »abschickt« erscheint der Wortlaut fiir alle
sichtbar am Monitor. Die Teilnehmerinnen und Teilnehmer im Chat schreiben
also und lesen? Das Wort Teilnehmer wird man vergeblich suchen, stattdes-
sen heildt es User, so wie das Englische ohnehin bei Fachbegriffen {iberwiegt.
Die meisten Chats haben feste Zeiten, zu denen man sich trifft. Es kommt aber
auch schon mal vor, dass sich zufllig einige Leute zu x-beliebigen Zeiten tref-
fen. Wie im richtigen Leben wird eine Unterhaltung dann schwierig, wenn
mehr als sechs Teilnehmende im »Raum« sind. Dann gehen die Themen oft
durcheinander. A spricht mit B {iber das Wetter, C mit D {iber neueste Parkin-
sonmedikamente, E mit F {iber das letzte Treffen in Hannover und G mit H iiber
Organisatorisches. Kommen und gehen dann noch weitere Teilnehmerinnen
und Teilnehmer in den Chat wird es unruhig, da in der Regel Neue begriit und
diejenigen, die gehen, verabschiedet werden. Manchen ist das zu unruhig und
sie fragen, ob jemand mit »an die Bar« oder »in den Salon« kommt. Dabei han-
delt es sich um weitere Chatrdume, die man aufsuchen kann, wenn es in der
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Lobby zu voll ist. In den »Nebenrdumen« werden oft ganz personliche Gespra-
che gefiihrt und Probleme angesprochen.

Hierin liegt einer der Vorteile einer Selbsthilfegruppe im Internet. Da im Prin-
zip jederzeit, sprich rund um die Uhr, Leute im Chat erreichbar sind, kann ein
Problem sofort »besprochen« werden. Man kann sich dann Rat und Hilfe ho-
len, wenn man sie braucht. Hat z.B. jemand soeben die Diagnose Parkinson
erfahren, braucht er nicht erst bis zu dem néchsten Treffen einer regionalen
Selbsthilfegruppe zu warten, um sich mit anderen dariiber auszutauschen,
sondern er erhélt sofort Information, Austausch oder Trost. Dabei bietet die
virtuelle SHG zunédchst wegen der Anonymitdt der Teilnehmenden einen
Schutz nach auBen. Man »betritt« den Chatraum indem man fiir sich einen so
genannten Nicknamen wéhlt und sich mit diesem Namen, z.B. Mandarine,
»einloggt«. Das kann man als Gast oder auch als registrierter User machen.
Lasstman seinen Nicknamen fiir den Chat registrieren, kann niemand anderes
unter diesem Nicknamen in den Chat kommen. So ist gewahrleistet, dass kein
Missbrauch getrieben wird. Sonst konnte z.B. jemand unter falschem Namen,
z.B. gibt er sich als »Mandarine« aus, in den Chat kommen und wiiste Be-
schimpfungen lostreten, die dem User Mandarine zugeordnet wiirden.

Diese anfdangliche Anonymitat wird von vielen geschatzt, ermdglicht sie doch
dem einzelnen {iber seine Probleme zu sprechen, ohne Gefahr laufen zu miis-
sen, dass ihn irgendjemand erkennt. Er muss nicht befiirchten, dass vielleicht
sein Arbeitgeber von seiner Diagnose erfahrt (zugegeben ein etwas weit her
geholtes Beispiel). Fiir viele ist der Ablauf in einem Chat unbekannt. Sie wis-
sen nicht so genau, was da passiert und sind oft mit der Technik nicht so ver-
traut. In der Regel sind die »alten Hasen« gern bereit, den Neulingen alles zu
erkléren.

Woran sich jeder Neuling sehr schnell gewohnt, ist die Kleinschreibung. Die
meisten Chatter passen sich da sehr schnell an und schreiben auch alles
klein. Dies mag man bedauern, da sicherlich ein Teil der deutschen Schreib-
kultur verloren geht. Doch das Schreiben im Chat soll ja nicht schulischen An-
forderungen an Orthographie entsprechen. Es handelt sich um Chats von
Selbsthilfegruppen, deren iiberwiegende Zahl der User krank ist. Da wird so-
wieso oft nicht der richtige Buchstabe auf der Tastatur getroffen. Manchmal
muss man sich geradezu anstrengen, um aus einem Buchstabensalat eine
sinnvolle Bedeutung abzuleiten. In den Chats wird sich in der Regel geduzt.
Auch daran gewdhnen sich die Neulinge schnell.

Die Kommunikation in einem Chat verlduft ganz anders als in einem normalen
Gespréch. Die Verstandigung in einem Chat ist beschrénkt auf das geschrie-
bene Wort. Zudem schreiben viele Teilnehmende nur halbe oder unvollstén-
dige Séatze. AuRerdem hat sich eine richtige »Chatsprache« entwickelt. Das
sind géngige Abkiirzungen, vielfach auf Englisch, z.B. »cul« fiir »see you later«
(wir sehen uns spater) oder »bgwd«, was »bin gleich wieder da« bedeutet.
Géanzlich fehlen im Chat die Stimme und die Kérpersprache, einschlieBlich der
Gesichtsmimik und der Lautstarke. Mit der Kérpersprache wird das gespro-
chene Wort oft erst richtig versténdlich. Jemand sagt etwas lronisches und
sein Gesicht sagt deutlich, schaut her: das ist nicht ernst, das ist ironisch ge-
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meint. Oder seine Augen lachen oder in seiner Stimme liegt ein warnender
Unterton. Die anderen Gesprédchsteilnehmerinnen und -teilnehmer sind an
diese kulturabhé&ngigen Spielregeln der Kommunikation gewdhnt und inter-
pretieren daher in der Regel richtig. Anders im Chat: hier steht das geschrie-
bene Wort — quasi nackt — auf dem Monitor, ohne besénftigende Stimme oder
Korpersprache und fiihrt im Handumdrehen zu gravierenden Missverstédnd-
nissen, die oft dazu fiihren, dass Streit entsteht und einige sich beleidigt zu-
riickziehen. Manche setzen daher als Hilfsmittel sogenannte Smilies ein. Das
sind Symbole, die ausdriicken, wie man den Satz meint. Im Internet gibt es
eine so genannte »Nettikette«, d.h. es sind Regeln fiir den Umgang miteinan-
der aufgestellt. Dahinter verbergen sich sozusagen Benimmregeln. Man darf
nicht beleidigen etc. Ausgesprochen schlechter Stil ist es, wenn ein neuer
Userin den Chatraum kommt, alle ihn freundlich begriiBen, aber der schweigt.
Wird er direkt angesprochen, z.B. ob er auch Parkinson hat, und er sagt dar-
auf gar nichts, dauert es in der Regel nicht lange, bis alle sich einig sind und
anfangen, den schweigenden User zunehmend ruppiger zu behandeln. So ein
Schweigen untergrébt das Vertrauen. Die anderen wollen nichts mehr von
sich preisgeben, wenn sie nichts liber den neuen User wissen. Wenn der
Neue hingegen nur mal gucken mdchte, was da so im Chat passiert, darf er
das selbstversténdlich, er muss es nur sagen, aber nicht schweigen.

Die anfangliche Anonymitat ist durch personliche Gespréche sehr schnell
aufgehoben und obwohl man sich nicht persénlich kennt, ist man sich doch
schon sehr vertraut. Wird dann die Kommunikation durch ein Telefonat
weitergefiihrt, hort man endlich auch die Stimme des Anderen. Da regelma-
Rige bundesweite und regionale Treffen stattfinden, lernen die Teilnehmenden
sich innerhalb kiirzester Zeit auch personlich kennen. Anfangliche Sympa-
thien oder Antipathien bestétigen sich dann. Die Freude {iber das Kennenler-
nen {iberwiegt in der Regel. Man freut sich schon auf das néachste Gespréach
im Chat.

So ein Chat ist sicherlich gewdhnungsbediirftig. Doch er bietet eine Kommu-
nikationsmoglichkeit weit {iber die Grenzen der eigenen Region hinaus. In dem
oben genannten Parkinson-Chat gibt es User aus Holland, aus der tschechi-
schen Republik, aus Italien und Chile. Meistens wird deutsch gesprochen. Hin
und wieder sagt ein User: ich bin siichtig. Ich muss jeden Abend in den Chat.
Dasistin der Tat eine Gefahr. Man kann stundenlang im Chat sein oder andere
Aktivitdten im Internet unternehmen, ohne zu merken, wie die Zeit rennt.

Die wesentlichen Merkmale eines Chats sind hier beschrieben. Es kann sich
jeder selbst ein Bild machen, ob diese Art von Kommunikation fiir ihn in Frage
kommt. Die Hemmschwelle, sich einmal in einen Chat einer Selbsthilfegruppe
einzuloggen diirfte mit dem Wissen, wie so was funktioniert, doch gesunken
sein. Nur Mut!

Das Forum

Neben einem Chat verfiigen die meisten SHG im Internet auch Giber ein Forum.
Das Wort Forum kommt aus dem Lateinischen und heil3t Marktplatz. So leben-
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dig wie auf einem Marktplatz kann es auch in einem Forum zugehen, und ge-
nauso dffentlich kann es sein. Ein Forum ist eine Informations- und Diskus-
sionsplattform, wobei der Austausch von Informationen in einem Forum unge-
heuer schnell ist. Kaum ist ein Beitrag geschrieben, wird darauf schon er-
widert. Manche Foren sind nur einem bestimmten Personenkreis, z.B. Arzten
zugédnglich. Das Forum einer SHG ist meistens fiir jeden, der sich speziell fiir
diese Krankheit interessiert offen. Ein User kann die Beitrdge lesen und einen
Beitrag kommentieren, indem er selbst etwas dazu schreibt. Dazu muss er
sich in der Regel vorher mit Nicknamen anmelden, d.h. registrieren lassen.
Das ihm dann zugeteilte (oder selbst erwéahlte) Passwort ermdglicht ihm, sich
aktiv an der Diskussion zu beteiligen. Es ist sinnvoll, dabei denselben Nickna-
men anzugeben, den man auch fiir den Chat gewahlt hat. So wird ein Ratsel-
raten um die Urheberschaft eines Beitrages vermieden. Die Teilnehmerinnen
und Teilnehmer eines Forums bilden die Community, die Forumsgemeinschaft.
Ein Forum sollte {ibersichtlich sein, damit sich ein User ohne groRe Probleme
darin zurechtfinden kann. Das Forum kann in unterschiedliche Themenberei-
che aufgeteilt werden. Es werden beliebige Rubriken eingerichtet, die spe-
ziell, wie hier im Fall einer SHG, den Bediirfnissen ihrer Mitglieder entspre-
chen. Es tauchen zum Beispiel bei der bereits oben genannten Internet-SHG
PARKINSonLINE e.V. Rubriken wie Allgemeines, Presseberichte, Medika-
mente, neueste Forschungsergebnisse und neue gesetzliche Bestimmungen
auf. Diese dienen in erster Linie dazu, die Mitglieder zu informieren und sind,
da sie reinen Informationscharakter haben, oft auch auf der Homepage der
SHG zu finden. Daneben gibt es Rubriken, in denen iiber medizinische Pro-
bleme diskutiert wird. Andere haben eher Unterhaltungscharakter. Es werden
selbstverfasste Gedichte ins Forum gesetzt. Oder die ganze Community
schreibt nach bestimmten, vorher festgelegten Spielregeln gemeinsam einen
Groschenroman. Ob nun so ein Forum eher ernsthaft ist oder auch spaBig,
héngt sicher von den Mitgliedern der SHG selbst ab. In jedem Falle kann iiber
alles schriftlich diskutiert werden.

Fiir die duBere Gestaltung und die Verwaltung des Forums ist der Administra-
tor bzw. die Administratorin zusténdig. Diese Funktion kann jeder iiberneh-
men, der sich dafiir geeignet halt und von einem Forum was versteht. Ein Ad-
ministrator steht auf der hochsten Kontrollebene im gesamten Forum. Er hat
das Recht, jede Forumsaktion zu unterbinden und spezielle Aktionen durchzu-
fiihren, wie die Vergabe von Befugnissen, das »Rausschmeiflen« von Benut-
zern, Benutzergruppen erstellen, Moderatoren ernennen usw. Der Adminis-
trator hat die Mdglichkeit, Giberall im Forum Beitrdge zu editieren und zu 16-
schen, »Threads®« zu schlieRen, zu 6ffnen, zu verschieben oder zu lGschen.
AulRerdem hat ein Administrator in jedem Forum die vollen Rechte eines Mo-
derators. Dessen Aufgabe ist es, auf das tégliche Geschehen in dem jeweili-
gen Forum zu achten. Sie sind fiir die ihnen zugeteilten Rubriken zusténdig und
sollen dort fiir »Ordnung« sorgen.

Das Wort Beitrag wird iibrigens kaum benutzt. Es heif3t stattdessen »Posting«
bzw. man »postet« etwas. Im Laufe der Zeit weil3 man, wer unter welchem
Nicknamen schreibt. Manchmal allerdings verstecken sich einige hinter dem
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Mantel der Anonymitét und geben ihre wahre Identitdt nicht preis. Gelegent-
lich kommt es dabei zu verbalen Attacken bis hin zu Beleidigungen und ande-
ren strafrechtlich relevanten AuBerungen. Ist der Autor/die Autorin in diesem
Fall anonym, kann es schwierig sein, sie oder ihn zu belangen. Diese Anony-
mitdt vermindert die Hemmschwelle, héflich im Umgang zu sein und erhéht die
Bereitschaft zu verbalen Entgleisungen.

Je mehr Rubriken ein Forum hat, desto uniibersichtlicher wird es. So kann es
zu thematischen Uberschneidungen kommen bzw. es wird vollkommen anein-
ander vorbei geredet. Jemand beginnt einen Thread z.B. mit dem Thema »Was
sollte eine Selbsthilfegruppe leisten?« Es wird sehr emotionsbeladen disku-
tiert. D.h. die sachliche Ebene wird verlassen und im Hand um Drehen werden
auf der persdnlichen Ebene einzelne Personen angegriffen. Haufig sind inzwi-
schen zu diesem Thema weitere Threads angefangen worden, von deren In-
halt manche nichts wissen, weil sie wegen der Menge an Beitrdgen oder
mangels Interesses nicht gelesen wurden. Reagiert ein Autor auf ein Posting,
das durch ein anderes in einem anderen Thread schon langst an Bedeutung
verloren hat, entstehen Missverstédndnisse, Emotionen schaukeln sich leicht
hoch, und der Streit ist da. Dies kann durch eine angemessene Moderation —
wie oben erldutert — korrigiert bzw. vermieden werden.

Innerhalb kiirzester Zeit kommt eine Fiille von Detailinformationen ins Forum,
was den Leserinnen und Lesern innerhalb von Stunden ermdéglicht, sich eine
Meinung zu dem speziellen Thema zu bilden. Haufig werden auch Fragen ge-
stellt, z.B. »Wer hat Erfahrung mit dem Medikament xy?« oder »Kennt ihr das:
ich bin tagsiiber standig miide, obwohl ich nachts kaum schlafen kann? Weil3
jemand, woher das kommt?« Statt sich mit dieser Frage an einen Arzt zu wen-
den, werden iiber das Forum der SHG Betroffene um eine Antwort gebeten.
Die Antworten mdgen vielleicht medizinisch nicht haltbar sein, aber oft reicht
es schon, wenn man weil3, dass man mit einem Problem nicht alleine da steht.
Invielen Foren gibt es eine Schaltflache, auch »Button« (engl. Knopf) genannt,
mit der Aufschrift PN, was private oder personliche Nachricht hei3t. Hier kann
man andere Forumsteilnehmer/innen direkt aus dem Forum heraus anschrei-
ben. Auch dies ermdglicht eine schnelle Kontaktaufnahme unter den Betroffe-
nen und wird dem Bediirfnis nach Informations- und Erfahrungsaustausch ge-
recht. Die PN entspricht mit eingeschrankten Mdglichkeiten der Kommunika-
tion in etwa der E-Mail, also der elektronischen Post. Wer Teilnehmer/in einer
virtuellen SHG ist und damit Zugang zum Internet hat, verfiigt auch {iber eine
oder mehrere E-Mail-Adressen. Auch auf diesem Wege wird innerhalb der
SHG kommuniziert.

Fazit: Eine virtuelle SHG ermdglicht schnellstmdgliche Kommunikation unter
den Mitgliedern, birgt wegen der Schnelligkeit des Mediums die Gefahr von
Missverstéandnissen und produziert leicht wegen der hdufigen Anonymitét ex-
treme AuBerungen. Sie ist aber insbesondere fiir diejenigen, die krankheits-
bedingt sozial isoliert oder erheblich in ihrer Mobilitdt eingeschrankt sind, ein
ideales Mittel, aus der sozialen Isolation herauszukommen. Dies ist — neben
der Maglichkeit, sich (iber ein die Krankheit betreffendes Thema sachlich zu
informieren — wohl der wesentliche Vorteil einer SHG im Internet: Niemand ist
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mit seiner Erkrankung allein, es gibt andere Betroffene mit dhnlichen Proble-
men. In der Internet-SHG finden Betroffene sofort Kontakt, Information oder
Trost.

www.parkins-on-line.de

Anmerkungen

1 PARKINSonLINE e.V., Parkinsonselbsthilfegruppe im Internet, eingetragener Verein, als juristi-
sche Person Fordermitglied in der deutschen Parkinson Vereinigung, einzelne Mitglieder von
PAoL sind auch Mitglied in der dPV.

2 Neuere Techniken ermdglichen auch einen »voice-chat«. Uber Kopfhdrer und Mikrophon
(headset) kdnnen die Teilnehmenden quasi alle miteinander sprechen. Neueste Techniken er-
mdglichen auch, dass per Kamera Bilder von den Teilnehmenden auf den Bildschirm des ande-
ren iibertragen werden. Hier sitzen alle sozusagen sicht- und hérbar in der "Wohnstube« und re-
den miteinander.

3 Thread:englisch Faden, im Zusammenhang stehend.

Angela Giertz-Birkholtz ist Griindungsmitglied von PAoL, hat einige Zeit im Vorstand gearbeitet
und engagiert sich in der Deutschen Parkinson Vereinigung Regionalgruppe Siegburg.



llse Dosch

Selbsthilfe-Gesprachskreis Pflegende Angehdrige

1. Geschichte und Wurzeln unserer Gruppe

Im Marz 1997 wurde vom »Anlaufbiiro Seniorengruppen« des Caritasverban-
des Frankfurt und dem pastoralen Mitarbeiter der kath. Pfarrgemeinde St. Jo-
sefin Frankfurt-Eschersheim ein Gespréachskreis fiir pflegende Angehdorige in-
itiiert. Dieser Gesprachskreis wurde gut von Menschen angenommen, die ihre
Angehérigen iiberwiegend zu Hause pflegten. Wir, die vier Initiatorinnen des
Selbsthilfe-Gespréachskreises Pflegende Angehorige, lise Dosch, Margot Fell-
ner, Ingrid Loycke und Monika Miiller, gehdrten zu den ersten Betroffenen, die
zu der damaligen Gruppe gestol3en sind.

Ich, llse Dosch, erfuhr durch eine Mitarbeiterin des Pflegedienstes der Caritas
von der Existenz des damaligen Gesprachskreises. Zu dieser Zeit pflegte ich
meine Mutter, die wir nach dem Tod meines Vaters in unsere Familie aufnah-
men. Als einziges Kind meiner Eltern spiirte ich alle Erwartung und die ganze
Last der Pflege auf mir. Ich hatte das Gefiihl, den Anspriichen meiner Mutter
nicht gerecht werden zu kdnnen, was immer ich auch tat. Die psychische Be-
lastung nahm immer mehr zu, zumal ich plétzlich registrierte, dass ich meinen
Mann iiber die Pflege meiner an Krebs erkrankten Mutter immer mehr vernach-
lassigte. Schwere Schuldgefiihle plagten mich. Die Einladung zur Teilnahme am
Gespréchskreis fiir pflegende Angehorige kam mir zu Hilfe. Ich fasste mir ein
Herz und besuchte die Gruppe, in der ich mich gut angenommen und verstan-
den fiihlte. Durch verstandnisvolle Begleitung und Gesprache mit Gleichbetrof-
fenen, die dhnliche Probleme und Sorgen hatten wie ich, konnte ich in meiner
damaligen Situation fiir mich und meine Angehdrigen vieles verandern.

Meine Mutter verstarb inzwischen im Alter von 92 Jahren zu Hause in ihrer
vertrauten Umgebung an ihrer schweren Krankheit. Zuriickblickend bin ich
dankbar, dass ich seinerzeit zu dieser Gruppe gefunden habe, die mir eine
grole Hilfe bei meinen schwierigen Entscheidungen war.

Margot Fellner berichtet folgendes: Durch die Pflege meiner an MS schwerst
erkrankten Tochter, wurde ich durch den Caritas-Pflegedienst auf die neu ge-
griindete Gruppe fiir pflegende Angehdrige aufmerksam gemacht. In der
Gruppe trafich gleich betroffene Angehdrige. Mitihnen konnte ich iiber meine
Probleme reden, sie hérten mir zu und verstanden mich. Nach 16 jahriger, in-
tensiver Pflege verstarb meine Tochter. Der Tod meiner Tochter nahm meinem
Mann die Lebenskraft, so dass er von da an auch pflegebediirftig wurde.

Ingrid Loycke erzéhlt: Mein Mann, schwerbehindert durch den Verlust des lin-
ken Unterschenkels, Epileptiker und an der Alzheimer-Krankheit leidend,
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brauchte sehr viel Aufmerksamkeit und Fiirsorge. Von Natur aus sehr unruhig
und wanderlustig, nahm er jede Mdglichkeit wahr, fortzulaufen. Ich suchte
lange nach einer Mdglichkeit seinem Bewegungsdrang gerecht zu werden
und dabei seine Sicherheit nicht aus dem Auge zu verlieren, fand aber zu-
nédchst keine. Da wurde mir die Teilnahme an einem Gespréachskreis fiir pfle-
gende Angehdorige angeboten. Dort fand ich verstdndnisvolle Mitleidende, die
in der gleichen Lage waren wie ich. Wir suchten gemeinsame Wege, wie wir
unser Los und das unserer Angehdrigen vertraglicher machen kdnnten.

Nach etwa 2 Jahren wurde unsere Gruppe, die vom Caritasverband Frankfurt
betreut wurde, in die Selbstdndigkeit und Eigenverantwortung entlassen.

Monika Miiller berichtet, wie sie in den Gespréachskreis fiir pflegende Ange-
horige kam: Anfang des Jahres 1996 wechselte der Arbeitsplatz meines Man-
nes von Weimar nach Frankfurt am Main. Meinen pflegebediirftigen Vater ha-
ben wir mit uns genommen, und er lebte zusammen mit meinem Mann, zwei
heranwachsenden Séhnen und mir in unserer Familie. Da stand ich, selbst
krank, in einer neuen Stadt und einem Vater, der meine ganze Zeit bean-
spruchte. Mit keinem konnte ich reden, und es gab viele unvorhergesehene
Probleme und Fragen. Unser ganzes Familienleben &nderte sich schlagartig.
Mein Vater beanspruchte mich fiir sich alleine. Ich hatte oft das Gefiihl, mein
Leben gehdrt mir nicht mehr. Durch eine Mitarbeiterin der Caritas erfuhr ich,
dass es eine vom Caritas betreute Gruppe fiir pflegende Angehdrige in Frank-
furt gab. Nach kurzen Uberlegungen stand mein EntschluR fest; ich gehe dort
mal hin. In der Gruppe traf ich auf Menschen mit meinen Problemen. Ich
konnte mit ihnen Giber meine Sorgen reden, sie hdrten mir zu und verstanden
mich.

2. Schritte zur neuen Selbsthilfegruppe

Fast 2 Jahre nach Griindung des Gespréachskreises fiir pflegende Angehdrige,
der von einer hauptamtlichen Mitarbeiterin des Caritasverbands Frankfurt be-
treut wurde, begann nach einer fast einjahrigen Vorbereitungsphase die Ent-
lassung in die Selbsténdigkeit. Wir, die vier 0.g. Frauen, hatten den Wunsch,
das, was wir in der Gruppe erfahren hatten, an andere Betroffene weiterzuge-
ben. Menschen, die ihre kranken Angehdorigen oft iiber einen langen Zeitraum
pflegen, geraten sehr schnell in die Isolation, und durch die psychische Be-
lastung, der sie oftmals ausgesetzt sind, sind Depressionen keine Seltenheit.

Da wir uns auch freundschaftlich miteinander verbunden fiihlten, fiel uns die
Entscheidung zur Griindung eines Selbsthilfe-Gesprachskreises Pflegende
Angehdrige nicht schwer.

Die Erfahrungen mit der Pflege eines Angehdrigen, die Sorgen und Probleme,
die oftmals bis an die Grenze der Belastbarkeit stoRen, und die Heil bringen-
den Maglichkeiten, die eine Gesprachsgruppe mit Gleichbetroffenen bietet,
hat uns veranlasst, den Start in die Selbstédndigkeit zu wagen.



Eine Selbsthilfegruppe braucht Menschen, die bereit, sind das Wagnis einer
Neugriindung einzugehen, und auch eine Person, die das Ganze leitend in die
Hand nimmt und die Verbindung mit Institutionen, Krankenkassen, Behorden
und Medien aufrecht erhalt. In gemeinsamer Entscheidung mit allen »Mitbe-
griinderinnen« wurde mir die Leitung unserer Gruppe, die im Oktober 2000 ins
Leben gerufen wurde, {ibertragen. Ehrenamtlich und gemeinsam iibernehmen
wir die Selbstorganisation und die Treffen unserer Gruppe.

Der Selbsthilfe-Gespréchskreis Pflegende Angehdrige trifft sich regelméalig
in den Raumen des Caritasverbandes Frankfurt in der Humboldtst. 94, alle 14
Tage, montags von 15 Uhr bis 17 Uhr.

Unsere Treffen sind kostenlos. Auch die Nutzung der Rdume stellt uns der Ca-
ritasverband unentgeltlich zur Verfiigung. Das erleichterte uns den Startin die
Selbsténdigkeit sehr, so da® wir unsere ganze Aufmerksamkeit, Zeit und Kraft
den pflegenden Angehdrigen, die unsere Gruppe besuchten, widmen konnten.

Die Anerkennung als Selbsthilfegruppe durch die Krankenkassen blieb uns je-
doch zundchst versagt. Als Argument wurde uns mitgeteilt, der Basis der
Gruppenarbeit liege kein Krankheitsbild zugrunde. Mit der Zeit jedoch konnten
die Krankenkassen von den Vorteilen unserer Gruppentreffen iiberzeugt wer-
den.

Der Selbsthilfe-Gespréachskreis hat eine vielschichtige praventive Wirkung,
angefangen von der Depressionsvorbeugung durch das Aufbrechen der Iso-
lation, in der sich pflegende Angehdrige oftmals befinden, bis hin zur gemein-
samen Suche, eigenen Wiinschen und Bediirfnissen nachzuspiiren, und zu
lernen, Raum dafiir zu schaffen, féllt vielen Betroffenen schwer. Auch die Tat-
sache, dass jemand zuhdrt, und das Gefiihl, verstanden zu werden, erleichtert
schon die belastende Pflegesituation, ebenso die gemeinsame Suche nach ei-
ner Losung im Umgang mit den physischen und psychischen Belastungen. Es
war an der Zeit, dass so ein Gesprachskreis gegriindet wurde.

Unsere Gruppe besteht nun seit 5 Jahren und zahlt, mit uns zusammen, ca. 16
Betroffene. Die Gruppe ist fiir Pflegenden Angehdrige vieles. Auszeit von der
Pflege, eine Chance, neue Kraft zu tanken, sich auszusprechen oder Erfahrun-
gen auszutauschen.

Als Einstieg in unsere Gruppentreffen haben wir uns zur Regel gemacht, mit
einem kurzen Feedback jeder Teilnehmerin zu beginnen. Dazu haben wir einen
schonen, herzférmigen Stein ausgewahlt. Er macht die Runde und wer den
Stein in der Hand halt, hat das Wort in der Gruppe, die anderen héren zu. So
konnen wir gezielt auf Sorgen der Einzelnen eingehen, und in Absprache mit
allen Teilnehmerinnen werden die Bediirfnisse nach neuen Wegen zu suchen
oder spezielle Probleme der Person, die eine Aussprache gerade in besonde-
rem MaRe braucht, mit der Zeit bedacht, die notwendig ist, um eine Entlastung
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zu schaffen. Diese Regel hat sich gut bewahrt, und fiir viele Betroffene ist es
schon eine Hilfe, sich einmal richtig auszusprechen und den angestauten
Frust loszulassen.

Pflegende Angehdrige fiihlen sich oftmals {iberfordert oder ratlos mit den Pro-
blemen und Anforderungen, die diese Aufgabe mit sich bringt. Sie haben iiber
lange Zeit viel Kraft und Energie aufgewendet, um ihren hilfshediirftigen An-
gehorigen zu betreuen. lhre eigenen Bediirfnisse treten dadurch immer mehr
in den Hintergrund, und sie sehnen sich danach, {iber das, was sie erleben
und belastet, mit anderen Menschen zu reden und echtes Verstédndnis zu fin-
den, was leider oftmals in der eigenen Familie fehlt.

3. Verleihung des Hessischen Forderpreises der Deutschen
Pharma-Industrie an den Selbsthilfe-Gesprachskreis
Pflegende Angehorige

Inden Jahren, seit der Griindung unser Selbsthilfegruppe fiir pflegende Ange-
hérige haben wir gespiirt, wie wichtig unsere Arbeit ist, aber wie wenig an
Anerkennung von der Offentlichkeit den Pflegenden Angehérigen zuteil wird.
Umso (iberraschender war fiir mich und meine drei Mitarbeiterinnen die Be-
nachrichtigung tber die Auszeichnung unserer Gruppe mit dem Hessischen
Forderpreis der DPI, der am 10. November 2005 im Wiesbaden-Biebricher
SchloB verliehen wurde. Die Verleihung des Férderpreises bedeutet zugleich
auch eine Auszeichnung des Engagements aller pflegenden Angehdrigen, de-
ren Leistung im Verborgenen viel zu wenig wahrgenommen wird.

In dem Schreiben, das ich vom Fonds Hessischen Arzneimittelfirmen e.V. er-
hielt, hieB es: » Die Jury hat sich entschlossen, in diesem Jahr einen einzigen
Preis zu verleihen. Dabei hat sie den EntschluB gefasst, den Selbsthilfe-Ge-
sprachskreis Pflegende Angehdrige, der unter |hrem Vorsitz so herausra-
gende Arbeit leistet, auszuzeichnen. Dall |hr Gespréchskreis mit seinem
aulBergewdhnlichen Einsatz, Geschick und besonderem Einfiihlungsvermé-
gen und Engagement seit fiinf Jahren die Selbsthilfe von pflegenden Angehd-
rigen hier in Hessen organisiert und weiter entwickelt, ist fiir die Entschei-
dungstréger des Auswahl-Gremiums alle Anerkennung und Wertschétzung
wert. Ihre Arbeit hat Vorbildcharakter. So ist Ihrer Gruppe der Preis allein zu-
erkannt worden.«

Bei der Preisverleihung im Wiesbaden-Biebricher Schlol3 hielt Sozialministe-
rin Silke Lautenschldger die Laudatio. Sie unterstrich die Bedeutung der
Selbsthilfegruppe fiir das Sozial- u. Gesundheitssystem in besonderem
MaRe.: »Dieses ehrenamtliche Engangement verbessert die Lebensqualitét
kranker und behinderter Menschen und ihrer Angehdrigen.«
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Reinhard Grotke, Vorsitzender des Fonds Hessischer Arzneimittelfirmen, lobte
unser Engagement fiir die Hilfe bei der Bewaéltigung der vielfdltigen Sorgen
des Alltags und das unermiidliche Angebot kleiner Lichtblicke fiir die h&ufig
besonders aufreibende Pflege der Angehdrigen. »Das vorbildhafte Engage-
ment, das wegweisend und tréstlich ist und Mut und Kraft bestarken kann bei
denen, die so viel Mut und Kraft fiir ihre Angehorigen haben. Der Beitrag zum
Aufbau neuer innerer Reserven bei den Pflegenden, der auch den Pflegebe-
diirftigen zu Hause wieder zugute kommt, ist beispielhaft und bemerkens-
wert,« so Reinhard Grotke.

Frau Gabriella Zanier vom Caritasverband Frankfurt, die die Betreuung des da-
maligen Gespréachskreises fiir pflegende Angehdrige {ibernommen hatte, hat
auch den Aufbau unserer Selbsthilfegruppe in die Selbsténdigkeit begleitet.
Wir kdnnen auch heute noch in gréBeren, regelméRigen Abstdnden auf ihre
fachliche Begleitung zuriickgreifen. Wir vier Initiatorinnen nehmen gern die in
dreimonatigem Abstand angebotene Praxisreflektion an, um fiir die Gruppe in
der Beratung und Begleitung der anderen Pflegenden die notwendige Kompe-
tenz und die Sicherung der Existenz unserer Gruppe weiterhin zu férdern.

Wenn Sie mehr wissen wollen oder Interesse an unserem Selbsthilfe-Ge-
sprachskreis Pflegende Angehdrige haben, melden Sie sich einfach vor Ihrem
Besuch bei Frau llse Dosch unter 069/51 40 96 oder bei Frau Monika Miiller
unter 069/95 11 97 90 an. Oder Sie besuchen unsere Website: www.pflegende-
angehoerige-ffm.de. Sie kdnnen aber auch ein e-mail senden an:
idosch@yahoo.de

llse Dosch ist Leiterin des Selbsthilfe-Gesprachskreises Pflegende Angehdrige in Frankfurt.
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Fritz Bremer, Judith Hamann, Gert Pechbrenner

Selbsthilfe mit besonderem Anspruch.

Die Elternhilfe fiir Kinder mit Rett-Syndrom in
Deutschland e.V. bietet Forthildungsseminare
fiir Fachleute an

In einem Beitrag fiir das Forschungsjournal NSB zeichnet Jiirgen Matzat *)
2002 seine Vision von der Selbsthilfearbeit als ,vierte Sdule’ des Gesundheits-
wesens (neben niedergelassenen Arzten, Krankenhausern und offentlichem
Gesundheitsdienst). Er warnt aber dennoch das Gesundheitswesen davor,
sich allzu sehr auf die eher streichholzartige Séule zu stiitzen. Dennoch emp-
findet er deren Arbeit als einen Perspektivenwechsel hin zum ,Expertentum
der Betroffenen’, die es starker wahrzunehmen gilt.

Seither sind einige Jahre vergangen und auch wir empfinden, dass der Pro-
zess der Anerkennung der sich ab Mitte der achtziger Jahre herausbildenden
Selbsthilfearbeit nicht unerhebliche Fortschritte macht. Wir machen das
daran fest, dass die Vertreter der ersten drei S&dulen, um im Bild zu bleiben,
mehr und mehr bereit sind, die ,Ressource Patient’ (Matzat) wahrzunehmen.

In unserem Fall sind diese Ressource die Angehorigen. Denn unsere Protago-
nisten sind »Kinder mit Rett-Syndrome«. Sie, ihre Familien — also uns — sowie
ihre Behandlungs- und Betreuungspersonen mochten wir unterstiitzen. So
beraten wir in medizinischen, sozialen, psychischen und pddagogischen Fra-
gen, férdern Forschungen zu Ursachen, Behandlungsmdglichkeiten und Pra-
ventivmallnahmen zu diesem Krankheits- und Behinderungsbild und schaffen
zu all dem Informationsmdglichkeiten, zum Beispiel iiber www.rett.de. Wir
machen das wahrscheinlich aus den gleichen Griinden wie andere Selbsthil-
fegruppen auch: Irgendwann haben die Griinder unserer Initiative erkannt,
dass Mediziner und andere Fachleute Hilfen iiber den normalen Patiententer-
min hinaus nicht leisten konnten. So entstand auch unsere Selbsthilfegruppe
»Elternhilfe«. Darliber und wie sich diese Gruppe entwickelt hat, wollen wir
berichten. Doch zundchst zum besseren Hintergrund eine kurze Antwort auf
die Frage

Was ist das Rett-Syndrom?

Das Rett-Syndrom ist eine genetisch verursachte neurologische Erkrankung mit
der Folge einer schweren geistigen und kérperlichen Behinderung, 1966 erst-
mals beschrieben von dem Wiener Kinder- und Jugend-Psychiater Andreas
Rett (T). Betroffen sind fast ausschlieBlich Madchen bei einer Haufigkeit von
1:10.000 Geburten. Es handelt sich also um eine duRerst seltene Behinderung.

Schwangerschaft und Geburt verlaufen normal, ebenso die Entwicklung der
Kinder in den ersten Lebensmonaten. Im ersten Stadium, zwischen 6 und 18
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Monaten, sind erste Auffélligkeiten wahrzunehmen: die Entwicklung der Kin-
der stagniert flir eine gewisse Zeit, sie verlieren rasch bereits erworbene Fé-
higkeiten, wie z.B. ihre sinnvollen und zielgerichteten Handbewegungen, ihre
Aufmerksamkeit und Konzentrationsfahigkeit lasst nach. Im zweiten Stadium,
zwischen dem 1. und 4. Lebensjahr, zeigen sie autistische Verhaltensweisen,
haufig begleitet von Unruhezustdnden und Schreiattacken. Fast alle Kinder
sprechen nicht mehr, sie erlernen entweder das Laufen nicht oder ihr Gang-
bild wird schwankend. Im dritten Stadium, nach dem 4. Lebensjahr etwa, wer-
den die Kinder scheinbar stabiler. In dieser Zeit fallen sie durch cerebrale An-
falle, Atmungsauffélligkeiten und die Ausbildung einer Skoliose auf. Diese
Phase kann iiber Jahre dauern. Ihre Kommunikationsféahigkeit kann sich ver-
bessern, sie werden insgesamt ruhiger und &ffnen sich wieder ihrer Umwelt.
Das vierte Stadium ist gekennzeichnet von abnehmender Mobilitdt mit zuneh-
menden orthopadischen Problemen.

Die Auspragung des Rett-Syndroms ist bei jedem einzelnen Kind sehr unter-
schiedlich. Dennoch finden sich bei den meisten der Kinder viele Gemeinsam-
keiten: haufig Kleinwuchs, Zahneknirschen, Ess- und Trinkprobleme, schau-
kelnde Bewegungen im Sitzen.

Besonders auffallig und typisch fiir das Rett-Syndrom sind waschende oder
knetende Handbewegungen.

Die Elternhilfe fiir Kinder mit Rett-Syndrom in Deutschland e.V.

Die Elternhilfe wurde auf malgebliches Betreiben von Prof. (em.) Dr. Dr. Folker
Hanefeld im August 1987 in Gottingen gegriindet. Sicherlich war der inzwi-
schen namhafteste deutsche Forscher {iber das Rett-Syndrom an Kontakten
mit vielen Eltern oder wohl auch »Féllen« interessiert. Aber ebenso wichtig er-
schien ihm und den damals und bei kiinftigen Treffen teilnehmenden Eltern der
Kontakt, der Austausch, der Beistand oder schlicht die Hilfe untereinander. Der
Verein wurde gegriindet. Wilfried Asthalter aus Kérle wurde dessen erster Vor-
sitzender. [hm und seinen damaligen Vorstandsmitarbeitern und Mitarbeiterin-
nen gelang die Aufbauarbeit in schwierigerer Zeit; er ist inzwischen Ehrenvor-
sitzender und arbeitet noch heute in einer Arbeitsgruppe des Vereins mit.

Aus den urspriinglich 8 Griindungsfamilien bzw. —mitgliedern sind inzwischen
knapp 500 sowie mehr als 400 Férdermitglieder geworden. Der erste Jahres-
etat von ca. 5.000 DM entwickelte sich im Laufe der knapp zwei Jahrzehnte
auf ca. 250.000 € fiir 2005.

Die folgende Tabelle zeigt die Mitglieder-Entwicklung (betroffene Familien und
Férderer) des Vereins in den letzten Jahren:
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Nach der Diagnose Rett-Syndrom sind nahezu alle Eltern verunsichert und auf
Zuspruch und Informationen angewiesen. Oft ist es so, dass der diagnostizie-
rende Arzt mit der Stellung und Festigung der Diagnose nicht nur sprichwért-
lich ,mit seinem Latein am Ende ist’. Uns ist die Aussage des Chefs einer Kli-
nik fiir Neuropadiatrie iiberliefert: »lch kann jetzt nichts mehr fiir Sie und lhr
Kind tun. Wenden Sie sich an die Elternhilfel« Wir empfinden diesen Satz in-
zwischen nicht mehr als ein Armutszeugnis oder einen Offenbarungseid, son-
dern einerseits als eine sehr ehrliche Aussage iiber die medizinischen Mog-
lichkeiten und andererseits als eine Aussage iiber den Wert unserer Arbeit.

In unserer Bundesgeschiéftsstelle steht unsere Geschéftsfiihrerin Bérbel Zie-
geldorf, selbst Mutter einer Tochter mit Rett-Syndrom, als Ansprechpartnerin
zur Verfiigung. Sie erteilt erste Auskiinfte, vermittelt Kontakte oder gibt Infor-
mationen weiter. Dazu gehdren Fachartikel von Medizinern und Therapeuten,
Videokassetten und Biicher sowie die von der Elternhilfe halbjahrlich heraus-
gegebene Mitgliederzeitschrift »\RETT Landk.

Durch eine regelmaRig aktualisierte Datenbank, die den aktuellen Gesund-
heitszustand und die spezifische Ausprégung des Rett-Syndroms vieler Kinder
erfasst, kdnnen auch Kontakte unter den Mitgliedern der Elternhilfe bei spe-
ziellen Fragen, die ihre Kinder betreffen, vermittelt werden. Dadurch wird er-
maglicht, dass sich betroffene Eltern miteinander in Verbindung setzen kon-
nen, um sich iiber gemeinsame Probleme auszutauschen, etwa bei anstehen-
den Operationen, beim Umgang mit Geschwisterkindern oder bei der Frage
nach Erfahrungen mit bestimmten Medikamenten. Eine tragende Saule der
gegenseitigen Information ist inzwischen das Mitgliederforum auf unserer
Internetseite.
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Einmal jahrlich veranstaltet die Elternhilfe eine Jahreshauptversammlung
(urspriinglich etwas iibertrieben »Kongress« genannt) fiir ihre Mitglieder.
Dabei werden nicht nur Regularien abgewickelt, sondern Fachthemen sind
wesentliche Bestandteile der Zusammenkiinfte. Bis zur Mitte der neunziger
Jahre wurde bundesweit im Sauerland alljahrlich ein Familienwochenende
durchgefiihrt. In einem Ferienhotel konnten 15 bis 25 Familien Fachtvortrdge
héren und diskutieren sowie sich gegenseitig kennen lernen. Wahrend die-
ser Treffen gab es immer vielféltige Mdglichkeiten, sich gegenseitig zu stiit-
zen und zu unterstiitzen. (Daran hat sich bis heute nichts verandert). Die Fa-
milien hatten die Fahrt-, Unterkunfts- und Verpflegungskosten selbst zu tra-
gen, die Referenten und Betreuungskrdfte wurden von der Elternhilfe be-
zahlt. Dennoch war fiir die teilnehmenden Familien schnell mal ein Tausend-
markschein oder mehr ausgegeben. Das konnten sich viele nicht leisten.
Nicht iiberall fand man ermessenswillige Sozialamter (Eingliederungshilfe).
Deshalb fiihrten diese damaligen Angebote letztlich auch zu Ausgrenzun-
gen. So kam es zu

Aktivitaten in den Regionen

Die Elternhilfe hat seit Mitte der neunziger Jahre die Bildung von regionalen
Gliederungen gefdrdert. Derzeit gibt es solche Gruppen oder auch eingetra-
genen Vereine in Schleswig-Holstein/Hamburg/Mecklenburg, in Niedersach-
sen/Bremen, in Nordrhein-Westfalen, im Rhein-Main-Gebiet, in Bayern, in
Thiiringen/Sachsen, im Saarland (mit Mosel und Pfalz) und in Baden-Wiirt-
temberg.

Vom damaligen Vereinsvorstand wurde eine Regionalisierung der Arbeit nicht
vorbehaltlos oder einhellig unterstiitzt, gleichwohl haben Mitglieder aus den
Regionen dieses durchgesetzt. Inzwischen wird unser Weg einmiitig gut ge-
heiBen. Die bislang zu verzeichnenden Aktivitdten in den Landesverbédnden
und Regionalgruppen und das Ausmal3, in dem diese Angebote wahrgenom-
men werden, unterstreichen, wie notwendig die Arbeit der Elternhilfe vor Ort
ist. Dabei bedeutet »vor Ort« in einigen Gebieten immer noch stundenlange
Anreisen. In den Zielen und Aufgaben unterscheiden sich die Landesver-
bande und Regionalgruppen in keiner Weise von der Bundeselternhilfe. Viel-
mehr sind sie Multiplikatoren des Vorstandes und nutzen die Ndhe zu den Mit-
gliedern zu noch intensiverer Betreuung.

Mehrmals jahrlich veranstalten die Regionalgruppen und Landesverbénde Ta-
gestreffen. Diese Veranstaltungen dienen nicht nur dem gegenseitigen Ken-
nen lernen und dem Kontakt halten untereinander, sondern ebenso der Infor-
mation {iber das Rett-Syndrom: Medizinische Referate und Vortrage von The-
rapeuten stehen dabei im Vordergrund, aber auch die Vorstellung von ortho-
padischen Hilfsmitteln oder Hilfestellungen bei juristischen Fragen zum Sozi-
alrecht werden angeboten.

Uber diese Veranstaltungen hinaus organisieren die Regionalgruppen Wo-
chenenden fiir betroffene Familien. Bei diesen Treffen werden ebenfalls re-
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gelmaRig Referenten fiir ein bestimmtes Schwerpunktthema eingeladen. Min-
destens ebenso wichtig ist aber, dass die Familien an solchen Wochenenden
geniigend Zeit zum Austausch mit anderen betroffenen Eltern finden. Sowohl
bei den eintdgigen Elterntreffen als auch an den Familienwochenenden stellt
die Elternhilfe Betreuungspersonal fiir die Madchen und deren Geschwister
zur Verfiigung, so dass fiir die Eltern auch Freirdume geschaffen werden.

Die Elternhilfe mitihren ehrenamtlichen Vorstédnden steht dariiber hinaus indi-
viduell fiir Fragen zu den verschiedensten Problemen zur Verfiigung, natiirlich
auch iiber die Treffen hinaus.

Unsere Arbeit finanzieren wir im wesentlichen {iber Beitrdge und Spenden,
durch uns von Gerichten zugedachte BulRgelder und inzwischen mehr und
mehr Giber Selbsthilfefordermittel der Krankenkassen. Fiir das Antragsverfah-
ren muss man geeignete Personen in den eigenen Reihen finden, dann funk-
tioniert das auch.

Beratung und Fortbildung von Padagogen, Erziehern,
Therapeuten und Arzten

Angesichts der Schwere der Behinderung miissen auch die Personen, die im
Alltag mit unseren Téchtern in Kontakt kommen, mit deren typischen Eigen-
heiten vertraut gemacht werden. AuBerdem sind sehr spezifische Beratungen
notwendig, weil der Grad der Behinderung und auch die Verhaltensweisen
der Kinder individuell sehr verschieden sein kdnnen. Fiir Arzte werden Verbin-
dungen mit Kollegen hergestellt, die bereits Erfahrung mit dem Rett-Syndrom
haben. Ein Teil dieser Aufklarungsarbeit wird durch die Présenz der Elternhilfe
bei Kongressen und Symposien geleistet, wo mit Informationsmaterial und
durch personliche Gesprache das Wissen {iber das Rett-Syndrom vermittelt
oder vertieft wird.

Ein besonderer Bereich unserer Arbeit auf diesem Gebiet sind

Fortbildungsveranstaltungen.

Im Jahre 2005 organisierten Eltern der Regionalgruppe Nord zum vierten Mal,
erstmals, zwei- oder dreimal auch Eltern in Bayern, Niedersachsen, Nord-
rhein-Westfalen, im Saarland und in Sachsen, Forthildungsangebote fiir Heil-
padagogen, Erzieher, Physiotherapeuten, Musiktherapeuten, Sonderschulleh-
rern, Logopaden, Reittherapeuten, Arzte und Arztinnen usw. Die Teilnehmer-
zahlen schwanken zwischen 40 und 70. Anmeldungen kommen aus dem gan-
zen Bundesgebiet. Das thematische und methodische Angebot der Seminare
ist vielfaltig und stoRt auf groBes Interesse.

Von vielen Teilnehmern hérten und lasen wir sehr positive Riickmeldungen,
manchmal horten wir auch erstauntes Aufmerken wegen dieser ungewdhn-
lichen Konstellation: betroffene Eltern planen und organisieren Fortbildung fiir
Profis? Warum?

Wie kam es zu der Idee? Welche Ziele verfolgen wir mit diesen Seminaren,
was wollen wir erreichen?
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Bei Treffen der Eltern-Selbsthilfegruppe, bei verschiedenen anderen Gelegen-
heiten, auch im Vorstand unserer Gruppe, ging es immer wieder um folgende
Fragen und Themen:

1. Die Erkrankung bzw. Behinderung »Rett-Syndrom« ist bei Fachleuten aller
Berufsgruppen zu wenig bekannt. Das hat mindestens zwei Wirkungen:

a) Viele Méadchen und Frauen mit Rett-Syndrom sind nicht oder nicht richtig di-
agnostiziert und werden deshalb womdglich falsch betreut, behandelt, ge-
fordert.

b) Bei der Suche nach der Diagnose stoRen viele Eltern auf groBe Schwie-
rigkeiten, auf schlecht informierte Profis, auf Fehlinformationen, auf un-
zureichende Hilfe.

2. Wenn ein Orthopéde, eine Kinderarztin, eine Heilpddagogin oder Angehd-
rige anderer Fachrichtungen Erfahrungen mit Madchen mit Rett-Syndrom
machen oder gemacht haben, dann hdufig mit nur einem Méadchen. Das Er-
fahrungswissen ist also sehr eingeschrankt. Es gibt zu wenige Mdglichkei-
ten des Vergleichs und des Austausches von Erfahrungen.

3. Das gilt insbesondere fiir einen Berufsgruppen iibergreifenden Austausch.
Fiir die potentiell in der Behandlung, Betreuung, Forderung beteiligten P&-
dagogen, Arzte, Therapeuten u.a. sollte insgesamt und auch im Einzelfall
das Berufsgruppen iibergreifende Gespréach geférdert werden. Warum gibt
es so selten »Fallkonferenzen« mit allen Beteiligten? Fiir die Eltern wére das
eine grole Hilfe!

4. In Ausbildung und Forschung werden die Fragen und Probleme der Men-
schen mit Behinderung selbst und die ihrer Angehérigen zu wenig beriick-
sichtigt. Wir Eltern sollten gefragt werden, wenn es um die Inhalte von Aus-
bildung und Forthildung geht. Wir wissen aus taglicher Erfahrung, welches
Profiwissen fiir unsere Téchter und uns besonders wichtig ist.

5. Manches Problem in der Kindertagesstatte, in der Schule, in der Wohn-
statte konnte vermieden werden, wenn man uns Eltern befragen wiirde,
wenn die Eltern als »Experten aus eigener Erfahrung« mit ihrem Detailwis-
sen {iber Betreuungsnotwendigkeiten, (iber den Umgang mit bestimmten Si-
tuationen ernst genommen und einbezogen werden.

6. Was konnen wir Eltern dazu beitragen, die Situation unserer Téchter zu ver-
bessern? Was konnen wir zu unserer Erleichterung tun? Wie kénnen wir
den Profis behilflich sein, die Situation der Familien umfassender zu verste-
hen und das Erfahrungswissen der Eltern mehr einzubeziehen? Wie koénnen
wir uns selbst und die Profis unterstiitzen, gemeinsam die schwierigen Be-
treuungssituationen zu bestehen?

Inshesondere in schwierigen und belastenden Lebenssituationen, wenn es
sozusagen existentiell wird, stellt sich der Impuls ein, aus einer niederdrii-
ckenden Erfahrung ein positives Signal zu machen. So ergab sich in unseren
Gespréchen die Idee:

Wir sollten ein Fortbildungsangebot fiir die Beteiligten der verschiedenen Be-
rufsgruppen machen. Wir Eltern sagen den Profis durch das Programm, durch
die angebotenen Inhalte, was fiir unsere Téchter und uns wichtig ist.
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Wir méchten, dass es bei den beteiligten Profis ein ausreichendes Wissen
tiber diagnostische Kriterien, liber neurologische Hintergriinde, iber Grenzen
und Mdglichkeiten pédiatrischer Behandlung gibt. Wir méchten, dass der Arzt
auch die Arbeit der Heilpddagogin besser kennen lernt. Wir méchten, dass die
Ergotherapeutin und der Musiktherapeut gemeinsam {iberlegen, was fiir
Meike, Ronja, Lisa oder Sofia gut ist.

Wir mochten auch, dass alle Beteiligten lernen, eine hohere Aufmerksamkeit
dafiir zu entwickeln, wann man sich zu einer Besprechung zusammensetzen
sollte. Wann erfordert die Arbeit der Profis, die Befindlichkeit des M&dchens
oder der Frau, die Situation der Familie, eine »Fallkonferenz«? Wir méchten
nicht zuletzt, dass wir Eltern selbstbewusster darin werden, den Profis unser
Erfahrungswissen zur Verfligung zu stellen.

Neben fachspezifischem und fachiibergreifendem Austausch, neben der Ver-
breitung und Verbreiterung von Erfahrungswissen in Betreuung, Behandlung
und Férderung geht es auch um eine Weiterentwicklung der Beziehung zwi-
schen Profis und betroffenen Angehdrigen. Hilfreich ist die Stdrkung von
gegenseitigem Respekt und Vertrauen, die Stdrkung der Fahigkeit zur Zu-
sammenarbeit.

Es geht nicht darum, dass die Eltern die besseren Profis oder die Profis die
besseren Eltern werden. Der Austausch, den wir in unseren Seminaren anre-
gen wollen, kann aber dazu beitragen, dass das spezifische Wissen der Ex-
perten und das Erfahrungswissen der Eltern sich ergénzen und zusammen et-
was Vollstandigeres ergeben. Und das Seminarangebot der Eltern an die Hel-
fer kann helfen, das Besondere der jeweiligen Rolle besser kennen, respek-
tieren und schétzen zu lernen.

Zur vollstdndigen Darstellung unserer Arbeit sei nun noch beispielhaft auf fol-
gende Aufgaben und Aktivitdten hingewiesen:

Offentlichkeitsarbeit

Das Rett-Syndrom ist in der Offentlichkeit noch sehr unbekannt. Die Elternhilfe
verfasst Berichte und legt sie den verschiedenen Medien zur Publikation vor.
Neben Presse, Funk und Fernsehen werden auch Vortrége, Informations-Bro-
schiiren und nicht zuletzt das Internet (www.rett.de) genutzt, um das Rett-
Syndrom bekannter zu machen.

Unterstiitzung von AusbildungsmaBnahmen

Die Elternhilfe unterstiitzt Schiiler, Studenten und Auszubildende bei der Ab-
fassung von Fach- und Examensarbeiten sowie bei der Erstellung von Ton-
und Bildberichten, falls sie das Rett-Syndrom zum Thema haben. Dazu wer-
den Auskiinfte erteilt und Informationsmaterial zur Verfiigung gestellt.
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Mitgliedschaft in anderen Organisationen

Seit 1992 ist die Elternhilfe Mitglied im Deutschen Paritédtischen Wohlfahrts-
verband, einem Dachverband, der uns vertritt und unterstiitzt, indem er be-
stimmte Projekte oder Seminare unseres Vereins finanziell férdert. Das Gre-
mium des DPWV, in dem wir einen Sitz haben, erdrtert spezielle Fragen in der
Behindertenarbeit.

Weiterhin ist die Elternhilfe Mitglied im Kindernetzwerk in Aschaffenburg, das
sich zur Aufgabe gemacht hat, (iber seltene Krankheiten zu informieren und
besonders kleine Vereine zu unterstiitzen. Auch hier sind wir in den regelma-
RBig stattfindenden Zusammenkiinften vertreten.

Die Elternhilfe ist Mitglied in der Bundesvereinigung der Lebenshilfe.
Dariiber hinaus sind einzelne Regionalgruppen in landesweit tatigen Dachver-
bédnden wie der »Landesarbeitsgemeinschaft Hilfe fiir Behinderte« organi-
siert.

International ist die Elternhilfe der /IRSA (International Rett Syndrome Associ-
ation) mit Sitz in Clinton, USA, angeschlossen. Wir unterstiitzen die IRSA bei
Weltkongressen auf europdischem Boden. Ansonsten partizipieren wir von
deren Arbeit. Eine enge Zusammenarhbeit besteht mit der »Rett Syndrome Eu-
rope« (RSE), die sich einmal jéhrlich in einer europdischen Hauptstadt trifft
und gemeinsame Wege und Ziele bespricht.

Konkrete Vorhaben und Projekte

Forschungsprojekt MeCP2 »Versuch einer Proteintherapie fiir das Rett-Syn-
drome.

Wissenschaftlicher Beirat zur Beurteilung von mitfinanzierten Forschungs-
projekten.

Bundesweite Therapeutenforthildungen (siehe oben).

Familienwochenenden (programmatisch, aber auch als Beistand) der Regio-
nalgruppen und Landesverbénde.

Arbeitskreis »Erwachsene mit Rett-Syndrom«. Wir ndhern uns der Aufgabe,
nicht nur fiir Kinder, sondern auch die Probleme Erwachsener mit diesem
Krankheits- und Behinderungsbild zu bewaltigen.

Rechtsberatungshotline und Sozialkoordinatorin (Hilfestellung fiir die Familien
in Sozialrechtsangelegenheiten).

Uber all diese Dinge konnten wir einen separaten Aufsatz schreiben. Doch
vielleicht sprengt ein »zuviel« auch den Rahmen dieser Erstinformation fiir das
gesamte »Selbsthilfepublikum« und diejenigen, die an Selbsthilfearbeit
schlechthin interessiert sind.

Bliebe noch die Eingangsfrage in der Uberschrift zu beantworten: Ja, wir sind
eine Selbsthilfeorganisation wie viele andere auch. Wir haben es aber schwe-
rer, hdufig zueinander zu finden, weil wir eher weit voneinander entfernt le-
ben. Das gleichen wir durch viel Einsatz aus, auch die Virtualitdt unserer Zeit
hilft (siehe www.rett.de und darin das Mitgliederforum). Und: Wir haben An-
satzpunkte fiir unsere Arbeit gefunden, die andere vielleicht nicht oder noch
nicht aufgegriffen haben. Auf diese beschriebenen besonderen Ansétze in un-
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serer Arbeit sind wir auch stolz. Die gelegentlich empfangene Anerkennung
fiir derartige Leistungen ist fiir uns wieder Motivation.

Anmerkung

¥) Matzat, Jiirgen 2002: Die Selbsthilfe als Korrektiv und svierte Sdule« im Ge-
sundheitswesen, Forschungsjournal NSB, Jg. 15, Heft 3, 2002

Die Autoren sind alle Miitter oder Véter von Madchen bzw. Frauen mit Rett-Syndrom.
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Helga Appel

Selbsthilfegruppe und Familie: Elternschaft mit einem
behinderten Kind

Zundchst mdchte ich mich persdnlich vorstellen. Mein Name ist Helga Appel,
ich bin allein erziehende Mutter seit 16 Jahren. Ich habe zwei Kinder, von de-
nen eines seit Geburt schwerst mehrfachbehindert ist. Meine Tochter Lena ist
inzwischen 22 Jahre alt und lebt bei mir im Haushalt. Sie hat noch einen Bru-
der, der 13 Jahre alt ist. Sie ist nicht in der Lage zu gehen, sie kann nicht spre-
chen — kurzum sie ist auf dem Entwicklungsstand eines Sauglings.

Ich mdchte in meinem Bericht gerne die Wichtigkeit der Selbsthilfegruppen
anhand meiner eigenen Geschichte einmal darstellen. Ich erzdhle sehr per-
sonlich, da es meiner Meinung nach nichts erklart, wenn ich um den heilen
Brei herumrede. Sollten Verstdndnisfragen auftauchen, kénnen Sie mich
gerne unterbrechen. Ansonsten kann ich Fragen auch gerne im Anschluss
beantworten.

Mir sind die Dinge, liber die ich spreche, natiirlich immer véllig klar. Vielleicht
ist es im Moment fiir Sie gar nicht erkennbar, warum ich so viel {iber mich er-
zdhle, aber ich denke, ein Einblick in das Leben mit einem behinderten Kind
hat nicht jede/r von Ihnen und es gehdrt fiir mich dazu, einiges zu erklaren.

Ich beginne immer ganz gern am Anfang unserer Geschichte. Als meine Toch-
ter nach einer schwierigen Schwangerschaft und einer komplizierten Entbin-
dung zur Welt kam, war den Arzten schon klar, dass sie eine Behinderung haben
wiirde. Leider sah sich niemand in der Lage, mit mir ein Gespréch dariiber zu
fiihren. Heute ist das anders geworden, die Aufklarungen und Prognosen sind
teilweise ziemlich konkret und fiir die Eltern oft sehr schmerzhaft. Manchmal
weiB ich gar nicht, welches Verfahren besser ist, Eltern Zeit zu geben fiir die Er-
kenntnis oder sofort aufzuklaren. Meine Fragen damals wurden immer abge-
wehrt mit dem Satz: Abwarten, das kann sich noch entwickeln. So bin ich dann
nach 3 Monaten Krankenhausaufenthalt mit groBen Hoffnungen nach Hause
gekommen. Wie zu erwarten, kam der Tag, an dem ich mich der Wahrheit stel-
len musste. Die Erinnerungen daran sind nach wie vor bei mir aktuell abrufbar.
Mein Konzept fiir mein weiteres Leben brach zusammen, ich konnte mir eine
Zukunft mit meinem Kind gar nicht vorstellen. Dazu kamen dann medizinische
Komplikationen und viele weitere Krankenhausaufenthalte. Leider fiihlte ich
mich damals ziemlich allein mit meiner schwierigen Situation, ich kannte nie-
manden, der auch ein behindertes Kind hatte. Das kam erst viel spéater.

Ich bin sehr froh und dankbar, dass es mir gelungen ist, eine enge liebevolle
Beziehung zu meinem Kind aufzubauen, was sehr schwierig war. Sie hatte
groBRe Probleme mit dem Essen und Trinken, mit dem Schlaf-Wach-Rhythmus
und hat es immer wieder geschafft, mich zu erledigen. Auf Grund dieser
schwierigen Situation haben mein Mann und ich uns weit voneinander ent-
fernt, was dann schlieBlich 1989 mit einer Trennung endete.
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Nun kam ein weiteres Problem auf mich zu, nun war ich eine allein erziehende
Mutter — was vor so vielen Jahren noch schwieriger war als heute — dazu
noch mit einem behinderten Kind. Ich musste mein Leben vdllig neu iiberden-
ken und planen. Heute glaube ich manchmal, dass unser gemeinsamer Weg
erst damals richtig anfing, als wir beide plétzlich ganz alleine waren.
Geholfen hat mir sicher auch die Mitgliedschaft im Verein zur Férderung Be-
hinderter, in den ich eintrat, als meine Tochter vier Jahre alt war. So hatte ich
immer die Mdglichkeit, mich auszutauschen, meine Sorgen und Ndte, aber
auch meine Erfolge anderen betroffenen Eltern mitzuteilen. Hier fiihlte ich
mich immer verstanden, und ich erinnere mich noch genau an meine erste Be-
gegnung mit einem erwachsenen Rollstuhlfahrer. Ein Ehepaar aus unserem
Verein kam mit ihrem erwachsenen Sohn im Rollstuhl zu einem Vereinsfest
und ich war total iiberrascht, wie zufrieden und gliicklich sie waren und wie
der junge Mann in die Familie integriert war. Die Eltern hatten ein sehr nettes,
einfiihlsames Gesprach mit mir und haben mir ganz viel von meiner Zukunfts-
angst genommen.

Daich selber — nach der Geburt meines Kindes — einen Ansprechpartner ver-
misst habe, entschloss ich mich 1991, den Vorsitz des Vereins zu {ibernehmen,
um anderen Eltern zu helfen und ihnen die Mdglichkeit zu geben, sich bei mir
zu informieren. Mein Kind war inzwischen acht Jahre alt, und ich hatte schon
eine Menge Erfahrungen gesammelt. Diese Arbeit hat mir oft bei der Bewalti-
gung meiner eigenen Situation geholfen.

Ein behindertes Kind zu pflegen, dazu noch ein schwerst mehrfachbehinder-
tes heiBt einfach Disziplin, Engagement und Verzicht. Diese drei Begriffe fal-
len mir immer dazu ein.

Mit Disziplin meine ich: Immer alle Termine wahrzunehmen, was Arztbesuche,
Therapien usw. angeht. Da kommt eine Menge an Terminen zusammen. The-
rapien auch zu Hause durchzufiihren. Sie miissen sich vorstellen, Sie haben
ein immer krankes Kind, um das Sie sich stets und sténdig kiimmern und sor-
gen — oft rund um die Uhr. Dabei nicht zu vergessen, dass man selber, wenn
man auch kérperlich pflegen muss, das heilSt Heben, Tragen und so weiter, fit
bleiben muss und dieses eigentlich nur mit Sport erreichen kann. Es war oft
schwierig, sich aufzuraffen, aber es hat sich gelohnt, ich habe nach 22 Jahren
Schwerstpflege wenig korperliche Beschwerden. Der Sport hat mir auch bei
der Stresshbewéltigung geholfen — besonders das Joggen in der freien Natur.

Engagement hei3t: Informationen einzuholen iiber alles was einen weiter-
bringt. Ob es therapeutische MalRnahmen sind oder finanzielle Erleichterun-
gen einzufordern. Sie glauben nicht, was fiir ein Papierkrieg einen erwartet,
wenn man ein behindertes Kind bekommt. Und wie viel Ausdauer man
braucht, um alles, was einem zusteht zu beantragen. Dazu kommt noch, dass
sich sténdig etwas dndert.

Verzicht: Das ist eigentlich der Punkt, der mir persénlich am schwersten ge-
fallen ist. Ich war ans Haus gefesselt und konnte nur die Zeit, in der meine

32



Tochter in der Schule war, fiir mich nutzen. Einer Berufstatigkeit nachzugehen,
daran war gar nicht zu denken, da mein Kind oft krank war und drei Monate im
Jahr Ferien hatte. Mir fehlten auch die finanziellen Mdglichkeiten, mir Frei-
raum zu schaffen. Einen Babysitter konnte ich mir damals nicht leisten, und es
war auch sehr schwierig, jemanden zu finden, der sich zutraute, alleine mitihr
zu bleiben. So blieb ich meistens mit ihr allein. Ich nenne das immer die unge-
stillten Sehnsiichte, mit denen man sich arrangieren muss, das heil3t sie im-
mer wieder hinten anstellen.

1992 hat sich mein Leben noch einmal total verdndert. Ich bekam mein zweites
Kind. Einen gesunden, immer frohlichen Sohn. Absolut pflegeleicht und nie
krank. Dass es so einfach sein kann, ein Baby zu haben, konnte ich mir bis da-
hin gar nicht vorstellen. Inzwischen ist er in der Pubertét und natiirlich nicht
mehr so pflegeleicht. Und dieses Kind hat noch etwas geschafft. Unbewusst
hat meine Tochter von ihm gelernt, dass auch sie einmal warten muss und
dass es nicht hilft zu heulen, denn wenn Mama mit dem Baby beschéftigt ist,
kann sie nicht kommen. Plétzlich war ich eine ganz normale Mutter, wenn
mein Sohn und ich am Vormittag alleine unterwegs waren. Ich habe es genos-
sen, dass sich niemand nach mir umgedreht hat und mich niemand fasziniert
angestarrt hat. Ich fiel niemandem auf.

Ich erinnere mich noch an eine Situation — iiber die ich heute schmunzeln
kann — die mich damals aber tief verletzt hat. Eine Nachbarin gratulierte mir
zur Geburt meines Sohnes und sagte im Anschluss: ,Und nun geben Sie Ihr
behindertes Kind doch bestimmt ins Heim, wo Sie nun ein gesundes Kind ha-
ben.” Das fand ich unméglich. Die Auseinandersetzung mit der Umwelt ist
auch ein ganz grofRer Punkt im Leben einer Mutter mit einem behinderten
Kind. Ich meine nicht nur das Anstarren.

Es gibt Menschen, die sich noch viel mehr erdreisten.

Nur ein Beispiel: Ich habe bis 1998 nicht gearbeitet, und viele haben mich spii-
ren lassen, dass sie das nicht in Ordnung fanden. Eine gute Freundin hat mir
mal gesagt, dass auch andere allein erziehende Miitter arbeiten miissen und
sie kdnne nicht verstehen, warum das bei mir anders sein sollte. In einer
Unterhaltsstreitigkeit mit meinem Ex-Mann habe ich von seinem Anwalt mal
einen Brief bekommen, in dem stand, ich wiirde mich auf der Behinderung
meines Kindes ausruhen.

Sie kénnen sich nicht vorstellen, wie gemein das ist, wenn man von aufRen so
einen Druck spiirt. Man wiirde ja gerne arbeiten, wenn es ginge. Es ist mir
aber gelungen, mich von solchen Einfliissen nicht mehr runterziehen zu las-
sen. Ich habe mir vorgenommen zu arbeiten, wenn ich es fiir richtig halte, das
heillt, wenn ich es mit meiner Situation und mit meinen Kindern vereinbaren
kann. Dazu muss ich sagen, dass ich bis heute nicht arbeiten muss. Ich habe
nach wie vor Anspruch auf Unterhalt von meinem Ex-Mann, auf den ich natiir-
lich lieber verzichte, wenn ich fiir meinen eigenen Unterhalt sorgen kann.
Seit 1998 bin ich nun auch beruflich in der Behindertenarbeit titig — beim Fa-
milien Entlastenden Dienst fiir Behinderte. Ich bringe sehr viele eigene Erfah-
rungen in die Arbeit ein, und ich habe mich lange gefragt, ob es gut ist, in
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einem Bereich zu arbeiten, der einen selber belastet. Aber es gibt mir nach
wie vor sehr viel in den Familien zu beraten und zu helfen.

Der Verein zur Forderung Behinderter — unsere
Selbsthilfegruppe

Das Leben von Eltern mit einem behinderten Kind ist in vielen Bereichen
schwer. Ganz gleich, ob von Geburt an oder im Laufe des Lebens durch Unfall
oder Krankheit verursacht, miissen Eltern behinderter Kinder Abschied neh-
men von vielen Traumen und Wiinschen, die sie in Bezug auf ihr Kind einmal
hatten. Sie durchlaufen einen schmerzhaften Prozess bis zum Akzeptieren der
Behinderung ihres Kindes und auch wenn ihnen die Folgen fiir das ganze Le-
ben ihres Kindes und damit auch ihr eigenes Leben bewusst werden.

Und doch —sie sind bei aller Belastung auch oft eine Bereicherung fiir das Le-
ben der Eltern. Etwas schief ins Leben gebaut und nicht der Norm entspre-
chend. Sie sind einfach anders und doch ist jeder Einzelne etwas Besonderes.
Unser Verein wurde 1967 von betroffenen Eltern gegriindet. Somit bestand
erstmalig die Mdglichkeit fiir viele Eltern, sich auszutauschen und zu informie-
ren.

Wir als betroffene Eltern wollen unsere Hilfe anbieten und Mut machen. Durch
jahrelange eigene Erfahrungen sind wir als Betroffene richtige Expertinnen
und Experten geworden und versuchen, durch verschiedene Angebote Fami-
lien mit behinderten Angehdrigen zu unterstiitzen. Wir wenden uns aber auch
an Menschen, die nicht von Behinderung betroffen sind, um aufzuklaren, Be-
riihrungsangste abzubauen und Versténdnis zu wecken.

Unsere Angebote im Uberblick:

— Beratungen

— Unternehmungen, Ausfliige

— Veranstaltungen, Weihnachtsfeiern, Sommerfeste

— Familienfreizeiten

—Therapeutisches Schwimmen

— Elternstammtisch

— Nachmittagsbetreuung fiir Kinder mit Behinderung

— Abendgruppe fiir Jugendliche und Erwachsene mit Behinderung

— Familien Entlastender Dienst

Unser Verein ist organisiert in einem Landesverband und einem Bundesver-
band.

Der Familien Entlastende Dienst (FED)

Eine ganz groRe Bereicherung fiir unsere Selbsthilfegruppe war die Einrich-
tung eines FED. 1995 haben wir uns entschlossen, diesen Dienst anzubieten.
Seit 1998 — wie schon gesagt — leite ich diese Einrichtung, und wir wachsen
seit Jahren. Durch meine eigene Betroffenheit ist es mir immer wieder gelun-
gen, betroffene Familien von dieser Einrichtung zu liberzeugen und sich von
uns helfen zu lassen. Inzwischen haben wir fast 50 Mitarbeiterinnen und Mit-
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arbeiter, von denen viele nebenberuflich bei uns arbeiten beziehungsweise
neben der Ausbildung oder neben der Schule. Wir betreuen inzwischen 85 Fa-
milien mit behinderten Angehdrigen und entlasten sie bei der Pflege, Betreu-
ung und MalRnahmen wie zum Beispiel der Fahrt zur Krankengymnastik.

Wie das aussehen kann, méchte ich Ihnen auch an meinem eigenen Beispiel
deutlich machen:

Mit Einfiihrung der Pflegeversicherung 1995 hat sich fiir Eltern behinderter
Kinder — so auch fiir ich — vieles verbessert. Angefangen bei dem Pflegegeld
und schlieBlich bei der Rentenversicherung der pflegenden Person — also
meistens der Mutter — die eben lange Zeit nicht berufstétig sein kann.

Im Jahre 2000 gab es dann auch die Mdglichkeit, Verhinderungspflege — stun-
denweise — in Anspruch zu nehmen. Das heiBt, Eltern behinderter Kinder mit
einer Pflegestufe konnen sich stundenweise entlasten lassen, um auch ein-
mal zusammen etwas zu unternehmen, und auch allein erziehende Miitter ha-
ben seitdem die Mdglichkeit einen qualifizierten Babysitter — zum Beispiel
tiber den Familien Entlastenden Dienst — zu bekommen. Bis zu einem Betrag
von jahrlich 1.432 Euro wird das von der Pflegekasse bezahlt. 2003 wurde
diese Leistung ergdnzt durch ein neues Gesetz, was noch einmal Entlastung
bis zu 460 Euro bringt.

So hat auch meine Tochter seit einigen Jahren einen festen Betreuer, der zu-
mindest teilweise von der Pflegekasse bezahlt wird. Diesen jungen Mann
habe ich als Zivildienstleistenden in der Peter-Hartling-Schule — einer Schule
fiir geistig Behinderte, die meine Tochter besuchte — kennen gelernt. Ich habe
gleich gemerkt, dass er einen so genannten Draht zu meiner Tochter hat. Erist
ldngst wieder in seinen kaufménnischen Beruf zuriickgekehrt, kiimmert sich
aber seit Jahren um meine Tochter, wenn ich abwesend bin. Es ist mir inzwi-
schen auch mdglich, mit meinem Sohn einmal alleine zu verreisen oder etwas
zu unternehmen. Andererseits begleitet er mich auch in Urlaubssituationen
und hilft mir bei der Pflege — ansonsten kénnte ich genauso gut zu Hause blei-
ben.

Riickblickend auf das gemeinsame Leben mit meinem behinderten Kind kann
ich sagen, der Anfang war so schwer, aber wir haben es geschafft, unsere
Bediirfnisse wahrzunehmen und umzusetzen — auch die meines behinderten
Kindes. So haben wir alle eine gewisse Zufriedenheit erreicht. Ich muss sa-
gen, ich habe in den 22 Jahren viel gelernt und lernen miissen und weil’ heute
gar nicht, welche Entwicklung ich ohne meine Tochter genommen hétte.

Sie hat mir trotz der groBen Probleme, Miihen, Angste und Sorgen viel gege-
ben. Sie hat mich als Mensch verdndert und mich unbewusst in eine positive
Entwicklung gefiihrt, und sie hat mich gelehrt, auch die kleinen Freuden des
Lebens wahrzunehmen.

Der Austausch in der Selbsthilfegruppe hat mir sehr geholfen, als Vereinsmit-
glied und auch als Vorsitzende. Immer einen Ansprechpartner zu haben, halte
ich fiir sehr wichtig. Viele Probleme treten in den Familien der Selbsthilfe-
gruppe auf, die oft nur untereinander bearbeitet werden kénnen. Austausch
iiber Eheprobleme, Geschwisterproblematik, Loslassen des behinderten Kin-
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des, Freiraum fiir sich zu schaffen und vieles mehr. Man nimmt einfach Dinge
nicht so leicht an von Menschen, die die jeweilige Situation nicht nachvollzie-
hen kénnen — wie zum Beispiel AuBenstehende, Theoretiker. Ich sage immer,
die ,theoretischen Ratschldge’ sind schwer annehmbar fiir Eltern behinderter
Kinder, was nicht heil3t, dass sie falsch sein miissen.

Von ebenfalls Betroffenen einen Rat anzunehmen ist einfacher. In meinen jun-
gen Jahren habe ich Rat von den &lteren Vereinsmitgliedern bekommen und
als nun Altere gebe ich oft den Jiingeren einen Rat.

Das sind meine Erfahrungen. Meine Familie und ich wurden durch die Selbst-
hilfegruppe aufgefangen und gestérkt. Diese Erfahrung haben auch viele Mit-
glieder unseres Vereins gemacht.

Helga Appel ist Mutter eines von Geburt an schwerst mehrfachbehinderten Kindes, seit vielen
Jahren Mitglied im Verein zur Férderung Behinderter im Kreis Schleswig e.V. und beruflich fiir den
Familien Entlastenden Dienst fiir Behinderte im Kreis Schleswig-Flensburg e.V. tétig. Dieser Bei-
trag ist die verschriftete Fassung ihres Impulsreferats in der Arbeitsgruppe 1 »Selbsthilfe stérken
heillt Familie starken — Selbsthilfegruppen und Familien« vom 7.6.2005 wéhrend der Jahrestagung
2005 der DAG SHG e.V. Die Jahrestagung hatte das Thema »Selbsthilfe und Familie« und fand vom
6.-8.6.2005 in Schleswig statt.
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Antje Beierling

Familienselbsthilfe im Verband alleinerziehender
Miitter und Vater (VAMV)

Der VAMV ist die Interessensvertretung fiir Alleinerziehende. Er weist durch
seine Offentlichkeitsarbeit auf die besonderen Situationen Alleinerziehender
und ihrer Kinder hin und initiiert Biindnisse, um politischen Forderungen Ge-
wicht zu verleihen. Der VAMV NRW ist der groBte Landesverband und feiertin
diesem Jahr sein 30-jahriges Jubildum. Als Fachverband greift der VAMV The-
men auf, die fiir Einelternfamilien von besonderer Relevanz sind. In Stellung-
nahmen, Positionspapieren und Modellprojekten zeigt er Handlungsbedarf
auf, Leitfaden und Ratgeber unterstiitzen die Arbeit der Orts- und Kreisver-
bande. Der VAMV ist auch ein Familienverband, der seine politische Arbeit auf
die Forderung und die Gleichstellung von Einelternfamilien richtet. Er ist
gleichzeitig eine Selbsthilfeorganisation, in der Miitter und Véter aktiv wer-
den, um sich fiir die Anerkennung und die Verbesserung der Situation von Ein-
elternfamilien einzusetzen und sich gegenseitig zu unterstiitzen.

Familienselbsthilfe im VAMV

Familienselbsthilfe im VAMV ist auf Gegenseitigkeit ausgerichtet. Die Aktiven
entwickeln gemeinsam mit anderen Miittern, Vatern und Kindern Ldsungs-
und Entlastungsmadglichkeiten, die sie bei der Bewaltigung ihres Familienall-
tags unterstiitzen. Familienselbsthilfe versteht sich als eine gesellschaftliche
innovative Kraft und ist Teil einer lebendigen Demokratie. Sie entwickelt sich
durch die Mitglieder und iibernimmt Aufgaben und Angebote, die vor Ort ge-
braucht werden. So existiertin NRW ein breites Spektrum an Orts- und Kreis-
verbanden mit sehr unterschiedlichen Strukturen und vielfdltigen Angeboten
vom »Offenen Treff fiir Alleinerziehende« iiber gemeinsame Urlaubsreisen bis
hin zu professionellen Dienst- und Serviceleistungen. Die Aktiven in den Orts-
verbanden zeigen durch ihre ehrenamtliche Arbeit groBe Verantwortungshe-
reitschaft und Solidaritat fiir das Gemeinwesen.

Warum sich Menschen im VAMV organisieren und engagieren, haben Aktive
wihrend eines Seminars wie folgt zusammengefasst:

»lch begebe mich auf die Suche, weil ich meine Geschicke selbst in die Hand
nehmen mdchte. Um etwas bewirken zu kénnen bzw. etwas Fehlendes zu in-
itiieren, méchte ich mich mit Menschen zusammentun, die ebenfalls betroffen
sind. Gemeinsam arbeiten wir an unserem Ziel. Auf dem Weg zum Ziel entde-
cken, entwickeln, erweitern wir unsere persénlichen Kompetenzen. Gleich-
zeitig machen wir deutlich, dass das Private politisch ist, denn nicht nur mir
geht es 'so' in dieser Gesellschaft, sondern vielen anderen Menschen eben-
falls. Uns vereint, neben der Betroffenheit, der Wille, eigenverantwortlich zu
gestalten.«
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In den Orts- und Kreisverbanden treffen sich Miitter, Vater und Kinder, die sich
in unterschiedlichen Trennungsphasen befinden und bilden kleinraumige Soli-
darnetze. Sie unterstiitzen sich gegenseitig bei aktuellen Problemen und bie-
ten durch vielfdltige Lebensentwiirfe und Handlungsstrategien Hilfen zur
Selbsthilfe. Parteilichkeit, Betroffenheit, Ehrenamt und Professionalitat ver-
binden sich im VAMV zu einem umfassenden Angebot fiir allein erziehende El-
tern mitihren Kindern.

Familienselbsthilfe hildet

In der Selbsthilfe werden Schliisselqualifikationen der Beteiligten wie Team-,
Organisations- und Konfliktfahigkeit offen gelegt und weiterentwickelt. Die
Offnung der Familie und die damit einhergehenden neuen Interaktionsformen
—z.B. kollektives, selbstorganisiertes Handeln —machen Familien zu Akteuren,
die Familienpolitik gestalten.

Je stérker sich eine Selbsthilfegruppe nach auBen hin 6ffnet, umso mehr sind
Qualifikationen der Gruppenmitglieder notwendig, z.B. in den Bereichen Ge-
sprachsfiihrung, Beratungstechniken, Gruppen- und Offentlichkeitsarbeit,
Mittelbeschaffung, etc. Diese Qualifikationen sind in der Regel nicht voraus-
setzbar, denn in den VAMV Orts- und Kreisverbdnden sind Menschen mit
unterschiedlicher Aus- und Vorbildung engagiert.

Der Landesverband qualifiziert die Aktiven im VAMV in Kooperation mit dem
PARITATISCHEN Bildungswerk. Ziel der Fort- und Weiterbildungsarbeit ist es,
die Frauen und Ménner in den Orts-, Kreisverbénden und Kontaktgruppen in
ihrer Beratungs- und Selbsthilfearbeit zu unterstiitzen, den Austausch unter-
einander anzuregen und das Lernen voneinander und miteinander zu férdern.
Die lokalen und die landesweit organisierten Qualifizierungseinheiten dienen
— neben der reinen Wissensvermittlung — sowohl der Identitdtsstarkung der
Einzelnen im Verband als auch der inhaltlichen Weiterentwicklung des Ver-
bandes.

Unser Qualifizierungskonzept umfasst drei Bausteine:

— Themenzentrierte Seminare, in denen sowohl Methoden als auch Hinter-
grundinformationen vermittelt werden: z.B. Mitgliederwerbung, Offentlich-
keitsarbeit, Gruppen leiten, ehrenamtliche Beratungsarbeit im VAMV, Hartz
IV, Sorgerecht, Umgangsrecht.

— Landesweite bzw. regionale Seminare /nnovation durch Austausch sorgen
fiir einen Erfahrungsaustausch untereinander. Unter dem Motto »Von einan-
der lernen« werden Projekte und Ideen vorgestellt, diskutiert und auf eine
Ubertragbarkeit in andere Stadte gepriift.

— Die Bildung vor Ortverfolgt das Ziel, mdglichst viele Aktive aus den Orts- und
Kreisverbénden sowie den Gruppen im Aufbau in die Qualifizierung der
Selbsthilfearbeit einzubinden. Hier werden u.a. Themen wie Existenzsiche-
rung, Kindschaftsrecht, Gestaltung effektiver Vorstandsarbeit, Projekt- und
Aktionsplanung bearbeitet.
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Neben der Qualifizierung der ehrenamtlichen Mitarbeiter/innen bietet der
Landesverband Fortbildungen fiir die hauptamtlichen Mitarbeiter/innenin den
Orts- und Kreisverb@nden an. Hier nimmt sowohl die fachliche Weiterentwick-
lung als auch die Vorbereitung, Durchfiihrung und Reflexion von ortsiibergrei-
fenden Projekten und Kampagnen einen grofRen Raum ein.

Familienselbsthilfe braucht Information und Beratung

Die Informations- und Beratungsarbeit im VAMV stellt hohe Anforderungen an
die ehren- und hauptamtlichen Mitarbeiter/innen. Sie werden mit Fragen kon-
frontiert, die sich aus den sehr unterschiedlichen Lebensverhéltnissen der
Einelternfamilien ergeben: elterliche Sorge, Umgang, Unterhalt, Kinderbetreu-
ung, Hartz IV, Elternzeit, Wiedereinstieg in den Beruf.....

Die Landesgeschéftsstelle unterstiitzt die aktiven Mitglieder, indem sie Infor-
mationen zu den o0.g. Bereichen zusammentrégt, biindelt und so aufbereitet,
dass sie auch fiir den Laien iibersichtlich und versténdlich werden.

Dariiber hinaus werden in der Landesgeschéftsstelle Handlungskonzepte ent-
wickelt, um sowohl einzelnen Alleinerziehenden als auch Selbsthilfegruppen
und Institutionsmitarbeiter/innen Méglichkeiten zu erdéffnen, sich in die gesell-
schaftliche Diskussion einzubringen. Eine der bekanntesten Kampagnen »lch
bin kein Single!« setzte sich mit den Hintergriinden zur Forderung der Beibe-
haltung des Haushaltsfreibetrages auseinander. Die aktuelle Projektarbeit um
die vergessenen Kinder der Kindschaftsrechtsreform hat die Kinder im Blick,
die ihr Recht auf Umgang nicht verwirklichen kénnen, weil der Besuchselt-
ernteil sich seiner Umgangspflicht entzieht. Die Broschiire »Vergessene Kin-
der« istim Februar 2006 erschienen und kann fiir 2,20 € in Briefmarken beim
Verband bestellt werden.

Familienselbsthilfe braucht Begleitung

Aufgabe der Landesgeschiéftsstelle ist es, die Selbsthilfearbeit mitimmer wie-
der wechselnden Akteuren und verénderten Lebenslagen zu begleiten, zu mo-
derieren und zu unterstiitzen. Sie tut dies, in dem sie ihr Know How zur Verfii-
gung stellt und Konzepte entwickelt, die auf die Bediirfnisse der Selbsthilfe-
gruppen vor Ort zugeschnitten sind.

Generationenwechsel miissen eingeleitet und vollzogen werden, damit das
Wissen der »scheidenden« Vorstédnde nicht verloren geht. Ortsverbédnde er-
halten Unterstiitzung zur Aktivierung ihrer Mitglieder, um Beteiligungsmég-
lichkeiten zu stérken und neue Lernfelder zu erdffnen. Der Landesverband
unterstiitzt und berdt Mitglieder bei der Entwicklung und Realisierung von
Projekten (Aufbau von Eltern-Kind- bzw. Schwangerengruppen, Einrichtung
einer Kleiderkammer etc.), stellt Informationsmaterial zur Verfiigung und bie-
tet QualifizierungsmalRnahmen an.
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Wie eine Selbsthilfegruppe geboren wird

Durch die Aufstockung der Landesmittel im Jahr 2001 konnte der Verband von
seiner bisherigen »Kommstruktur« zu einer »Gehstruktur« iiberleiten und
diese konzeptionell verankern. Die erweiterten Personalressourcen ermog-
lichten es, Anfragen zum Aufbau von neuen Selbsthilfegruppen aktiv aufzu-
greifen und den Griindungsprozess vor Ort zu unterstiitzen und zu begleiten.

Beispiel

Eine alleinerziehende Mutter ist bei der Suche nach einer Selbsthilfegruppe
fiir Alleinerziehende in ihrer Stadt nicht fiindig geworden und mdchte aktiv
werden. Sie wendet sich an die Landesgeschéftsstelle mit der Bitte um Unter-
stiitzung. Materialien und Gesprache zur Motivation und zum Ressourcenein-
satz helfen den Prozess des Gruppenaufbaus einzuschétzen und zu konkreti-
sieren. Zu kldren ist: Wer macht mit? Wer bietet was? Wer unterstiitzt wie?
Die Landesgeschéftsstelle informiert mégliche kommunale Kooperationspart-
ner/innen, die mit Alleinerziehenden arbeiten, terminiert eine erste Veranstal-
tung, organisiert den Veranstaltungsraum und stimmt den Einladungsflyer und
die Plakate ab.

Wihrend der Veranstaltung iibernimmt eine Mitarbeiterin des Landesverban-
des die Moderation, stellt Aufgaben und Ziele des Verbandes vor, arbeitet mit
den Alleinerziehenden ihre Bediirfnisse und Wiinsche an eine Selbsthilfe-
gruppe heraus und spricht Zeit und Ort fiir die weiteren Gruppentreffen mit
den Teilnehmer/innen ab. Die Kooperationspartner stellen ihre méglichen Un-
terstiitzungsleistungen fiir die Gruppe vor.

Die Gestaltung der weiteren Treffen liegt in der Hand der Gruppe. Die Ge-
schéftsstelle steht zur Beratung und Information zur Verfiigung und bleibt im
regelmaBigen telefonischen Kontakt. Im Abstand von drei Monaten besucht
eine Mitarbeiterin die Gruppe, klart Perspektiven, erfragt den aktuellen Unter-
stlitzungsbedarf und stimmt ein Verfahren zur gegenseitigen weiteren Infor-
mation ab. Die Prozessbegleitung ist auf einen Zeitraum von ca. 12 Monaten
angelegt. Der Abschluss des gesamten Prozesses miindet in einer Vereins-
griindung.

Im Jahr 2006 beabsichtigt die Landesregierung, dem VAMV u.a. 15% seiner
Landesmittel zu kiirzen. Auf Grund dessen miissen die Leistungen fiir den Auf-
bau und die Begleitung neuer Gruppen erheblich reduziert werden.

Was leistet die Familienselbsthilfe in den Kommunen?

Die Aktivitaten im VAMV zeichnen sich nicht nur durch niederschwellige An-
gebote sondern auch durch ein hohes Mal} an Flexibilitdt und Zeitsouvera-
nitdt, Selbstorganisation, Selbstverwaltung und Selbstreflexion aus. Die Akti-
ven haben Mdglichkeiten der Mitentscheidung und Mitgestaltung, die Struk-
turen sind kommunikativ und familienfreundlich. Die Qualitat liegt vor allem
darin, Entwicklungsprozesse zuzulassen und die Betroffenen als kompetente
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Partner/innen einzubinden. Jedes Individuum hat eigene Entfaltungsmdglich-
keiten, erhélt aber gleichzeitig personliche Starkung.

Die Familienselbsthilfeaktivitdten der Orts- und Kreisverbédnde gestalten sozi-
ale Felder und geben Impulse zur Neuorientierung im Gemeinwesen. Sie ent-
stehen in der Regel als »Re-Aktionen« auf Entwicklungen, die den Bediirfnis-
sen und Interessen von Einelternfamilien nicht mehr gerecht werden, wie z.B.
die Ausrichtung der Angebote an Normfamilien, die es nicht gibt. Mitglieder im
VAMV entwerfen und realisieren passgenaue Angebote fiir Alleinerziehende
und ergdnzen somit professionelle Dienste.

Antje Beierling ist Geschaftsfiihrerin VAMV Landesverband NRW e.V
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Hilde Schulte, Christine Kirchner

Lernen lernen in Selbsthilfeorganisationen
am Beispiel der Frauenselbsthilfe nach Krebs

Mit dem Wandel des Gesundheitssystems hinsichtlich neuer medizinischer
Maglichkeiten und seiner strukturellen Veranderungen steigen die Anforde-
rungen an die Beratungsangebote, die Selbsthilfeorganisationen in der Regel
vorhalten. Die Frauenselbsthilfe nach Krebs e.V. (FSH) nahm wahr, dass es fiir
ihre Mitglieder immer schwieriger wird, den Fragen, die an sie als Beraterin-
nen herangetragen werden, gerecht zu werden. Damit stellte sich nicht nur
die Frage nach der Qualitdt der Beratung, sondern auch nach dem Selbstver-
standnis und der notwendigen Abgrenzung des gesamten Verbandes. Hand-
lungsdruck entstand aber auch intern: Im Laufe der Jahre hatte die FSH ein
vielfaltiges Wissen angesammelt, auf das jedoch nicht alle jederzeit zugreifen
konnten, da es auf einzelne Kdpfe verteilt und damit nicht allgemein bekannt
war, dass man iiber ein solches Wissen iiberhaupt verfiigt. Dabei handelt es
sich im wesentlichen um Erfahrungswissen und organisationales Wissen.
Aber auch angeeignetes Wissen zu verschiedenen Fachthemen spielt eine
Rolle.

Daraufhin wurde in einem einjdhrigen, von der BKK geférderten Projekt ein
Schulungscurriculum und ein Gespréchsleitfaden entwickelt, um die Funk-
tionstrager der FSH an der verbandlichen Basis zu qualifizieren und ihnen fiir
ihre Arbeit mehr Orientierung zu geben. Dabei wurde automatisch das bislang
verstreute, implizite Wissen geordnet sowie transparent und aktualisierbar
gemacht.

Das Qualifizierungsprogramm der FSH
Block 1: Wir — die Frauenselbsthilfe nach Krebs
Wer sind wir, wofiir stehen wir (Programm, Ziele, Instrumente), wie sind
wir organisiert, wie sind die Aufgaben verteilt, was zeichnet uns aus, wo
kénnen wir uns noch verbessern?

Block 2: Ich als Beraterin

Welches Beratungsverstédndnis vertrete ich als Mitglied der FSH, was
sind Voraussetzungen und Grundlagen meiner Beratung, wodurch kann
meine Beratung beeinflusst sein, wo sind die Grenzen meiner Beratung?

Block 3: Krebs und Medizin heute

Der Weg der Betroffenen durch das Medizinsystem. Welche Stationen
durchlduft sie, welche Entscheidungen muss sie treffen, welche Mdglich-
keiten, welche Tiicken begegnen ihr, wie findet sie ihren eigenen Weg,
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wie wird sie zur miindigen Patientin, welche (medizinische) Position ver-
treten wir als FSH?

Block 4: Ordnung (Organisation) muss sein

Mittelverwendung, Formalien bei der Kassenfiihrung, Gemeinniitzigkeit,
Verwaltungsarbeiten, Regeln fiir die Gruppenarbeit. Was heil3t es fiir uns,
gut organisiert zu sein, gute Arbeit zu leisten, gut zu beraten?

Block 5: Alles, was recht ist

Es geht um Vereinsrecht, um Inhalte der Satzung und des Leitfadens fiir
Mitglieder, um Rechte und Pflichten der Mitglieder, um Loyalitéts- und
Treuepflicht, um haftungsrechtliche Bestimmungen, Datenschutz und um
die Grenzen unserer Beratung aus rechtlicher Sicht

Block 6: Miteinander im Gruppenalltag

Es geht um das Zwischenmenschliche, nicht um Formalien. Was machen
wir in der Gruppe, Grundbedingungen, Gestaltung der Gruppentreffen,
Krankheitsbewiltigung, Rituale. Wie arbeiten wir im Team zusammen, in-
tegrieren wir Neue, regeln wir den Wechsel in der Gruppenleitung, gehen
wir mit unerwarteten Situationen und Konflikten um?

Block 7: Gesundheitspolitik und Offentlichkeitsarbeit

Welche Strukturen in Gesundheitspolitik und Medizinsystem sollten wir
kennen? Welche Gremien treffen welche Entscheidungen, wozu brau-
chen wir z. B. Leitlinien, was fordern wir vom Medizinsystem und was von
der Politik, was sollten wir iiber Offentlichkeitsarbeit wissen, wie kénnen
wir unsere Rolle in der Offentlichkeit weiter pflegen und ausbauen?

Im Zuge des Projektes wurde allerdings schnell klar, dass sich Lernen nicht
auf die lokale bzw. individuelle Ebene beschrénken kann, wenn sich der Ver-
band als Ganzes weiter entwickeln will. Lernprozesse sollten auf allen Ebenen
stattfinden und miteinander verkniipft werden, um auch auf organisationaler
Ebene eine Wissenserweiterung zu ermdglichen (vgl. Argyris/ Schén 1978,
Schreyégg 1998). So hat die FSH in einem parallel laufenden QOrganisations-
entwicklungsprozess ihre Vorstandsarbeit und die Geschaftsstelle neu struk-
turiert. Trotz der Professionalisierungstendenzen werden die Geschéfte
weiterhin ehrenamtlich von betroffenen, demokratisch gewahlten Mitgliedern
gefithrt. Das Projekt wurde (und wird) von einem Team von vier erfahrenen
Beraterinnen der FSH gesteuert und von einer externen Prozessberaterin be-
gleitet.
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Nachdem der Abschluss der ersten Projektphase ein halbes Jahr zuriick liegt
und in allen Landesverbé@nden bereits Schulungen durchgefiihrt worden sind,
treffen sich Hilde Schulte (Bundesvorsitzende der FSH) und die Prozessbe-
gleiterin Christine Kirchner (IFB)'. In dem Gespréch wird die bisherige Arbeit
bilanziert und ein Ausblick auf die anstehenden Themen der zweiten Phase
geworfen.

Gedéchtnisprotokoll des Gesprédchs vom 13.01.2006:
Wie sind wir vorgegangen?

Hilde Schulte:

Ich denke, die Besetzung des Teams von uns vier Beraterinnen war wichtig.
Die Zusammenarbeit hat gut funktioniert, weil das Team (iber ein hohes Wis-
sen zu den wichtigsten Themen verfiigte, weil alle bereit waren zum auBBerge-
wéhnlichen Einsatz und weil es auf der menschlichen Ebene weitgehend har-
moniert hat. Jeder hatte seine Rolle im Team und konnte so seine Stérken ein-
bringen. Wichtig war aber auch, dass die Schwéchen Platz fanden und res-
pektiert wurden. Es war in Ordnung, wenn jemand sagte, den Block schule ich
nicht oder das kann ich nicht...

Christine Kirchner:

... und trotzdem haben ja einige es geschafft, iiber ihren Schatten zu sprin-
gen. Aus meiner Sicht war noch ganz wichtig, dass die unterschiedlichen Per-
spektiven des Verbandes in dem Team vertreten waren.

Hilde Schulte:

Ja, alle Ebenen, Bund, Land und Gruppenebene, waren vertreten. AulSerdem
ist das bei uns ja so geregelt, dass jedes Bundes- und Landesvorstandsmit-
glied zusétzlich auf der regionalen Ebene als Gruppenleiterin tétig ist, um den
Kontakt zu Betroffenen nicht zu verlieren.

Christine Kirchner:
Meine Arbeit bezog sich ausschlieBSlich auf die Gestaltung des Prozesses, die
Inhalte blieben von mir unangetastet.

Hilde Schulte:
Na ja, ein paar Fragen haben Sie hin und wieder schon gestellt. Aber im
Grunde ist es gelungen, einen vertrauensvollen Raum zu schaffen. ..

Christine Kirchner:

... der es zum einen zulieB8, an strukturellen Fragen des Verbandes zu arbei-
ten, der aber auch latente Konflikte bearbeitbar machte, da ansonsten die Ar-
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beitsfdhigkeit des Teams gefdhrdet gewesen wére. Vor allem war der Mut da,
sich auf Auseinandersetzungen einzulassen, die am Ende fruchtbar waren.

Hilde Schulte:

Was mir bleibend in Erinnerung ist, ist das Starken-Schwéchen-Profil. Das
war so ein Aha-Erlebnis! Und als wir dann daraus die Chancen und die Ge-
fahren fiir unseren Verband abgeleitet haben, waren eigentlich die Weichen
gestellt, wie wir im weiteren vorgehen miissen, wo die Schwerpunkte liegen
sollten bis hin zu der Frage, wo brennt’s, wo ist es allerhdchste Zeit.

Christine Kirchner:
Ich hatte aber immer den Eindruck, dass Sie bereits sehr viel reflektiert hatten
hinsichtlich der Situation lhres Verbandes.

Hilde Schulte:

Ja, es hat bereits einen langen Vorlauf gegeben. Ich war vier Jahr als Grup-
penleiterin tétig, bevor ich in den Landesvorstand gewéhlt wurde und nach
weiteren zwei Jahren in den Bundesvorstand. Die Arbeit von allen drei Ebe-
nen habe ich genau beobachtet und auf mich wirken lassen. Im Detail war mir
aber noch nicht klar, was wir brauchen. Die Fragen, die sich uns in dem Pro-
zess stellten, waren so eng an meinen Anliegen dran, dass sie dann den letz-
ten Kick gaben.

Wodurch zeichnete sich das Projekt aus?

Christine Kirchner:

Was mich sehr beeindruckt hat, war die hohe Motivation, die Kraft und die
Energie, die Sie alle mitbrachten. Dass sieben umfangreiche Schulungsblocks
mit didaktischem Material und Evaluationsinstrumenten erarbeitet werden
konnten, war enorm. Als nicht Betroffene ist die Auseinandersetzung mit der
Krebserkrankung fiir mich sehr wichtig gewesen. Im Prozess hatte ich oft den
Eindruck, es wird als Entlastung erlebt, ganz sachlich und strukturiert an den
Themen zu arbeiten. Und die hohe Lernbereitschaft! Es wurde férmlich aufge-
sogen, wie man die Dinge besser angehen und ordnen kann, was sich ja auch
dadurch zeigte, dass Sie dann bald ohne meine Moderation gearbeitet haben.
Und Sie waren bereit, sich als Verband in Frage zu stellen, was aus meiner
Sicht eine besondere Qualitat darstellt.

Hilde Schulte:

Das ging aber auch deshalb so gut, weil wir keine Zeit darauf verwenden
mussten, lhnen zu erklédren, wie wir denken. Das war meine Befiirchtung ge-
wesen. Im Gegenteil das Tempo, das vorgegeben wurde...
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Christine Kirchner:
....also fiir das Tempo tragen Sie die Verantwortung. Ich habe Sie zeitweise
eher gebremst.

Hilde Schulte:

Ich meine, das Tempo, mit dem zielgerichtet an den Fragen gearbeitet wurde,
das brachte uns so voran. Das war sicher fiir die anderen drei des Teams an-
fangs recht flott. Aber ich merkte, wie sie sich begeistern liefSen und auch et-
was bewegen wollten. Mich bewegt bei vielen Vorhaben der Gedanke, wie
ich einen so groBen Verband in Bewegung bringen kann.

Christine Kirchner:
Deshalb war ein Thema in unseren Treffen, wie wir alle im Verband mitneh-
men kdnnen, wie wir sie mit ins Boot holen kénnen.

Hilde Schulte:

Sie meinen, wie wir die Landesvorstédnde zu gewinnen suchten. Sie waren die
ersten, die iiberzeugt werden mussten, die es zu begeistern galt, denn sie sind
diejenigen, deren Einfluss unmittelbar in die Gruppenebene hinein wirkt.

Christine Kirchner:

Das war anfangs eine Hiirde, denn es gab natiirlich auch Widerstédnde. Ent-
scheidend ist dann, wie geht man damit um. Nimmt man sie ernst? Wozu wer-
den die Widerstdnde aufgebaut? Riihren sie aus einer Angst vor dem Unbe-
kannten? Angst, Altbewéhrtes mdglicherweise loslassen zu miissen? Und wie
fangt man sie dann auf? Wenn erkannt wird, dass man nicht dariiber hinweg-
geht, dann ist die andere Seite auch bereit, den Schritt ins Ungewisse zu wa-
gen. Es war wichtig, zu informieren und Gesprédche zu fiihren. Interessant war
dann bei den ersten Schulungen, wie schnell die Mitglieder’ gemerkt haben,
dass die Inhalte der Schulung ihnen Orientierung fiir ihre Arbeit liefern...

Hilde Schulte:

...und damit hatten wir die Mitglieder auch schon gewonnen. Besonders ge-
freut hat mich, dass ein Schulungsblock zum Thema Gesundheitspolitik aktiv
gefordert wurde.

Christine Kirchner:

Aber es galt nicht nur, die Mitglieder zu gewinnen, sondern auch ausreichend
Referentinnen. Es waren sich alle einig, dass nur Betroffene aus den eigenen
Reihen schulen sollten und keine Externen. Wichtig war, bald Erfolge zu se-
hen, bald Anerkennung fiir die geleistete Arbeit zu erfahren. Ich hatte anfangs
Bedenken bei einer so schnellen Umsetzung. Die einzelnen Schulungsblocks
waren noch nicht ganz fertig, da begannen Sie schon zu schulen. Fiir die Mo-
tivation der Referentinnen und fiir die Begeisterung der Mitglieder war das
sehrforderlich. Im Tun haben alle erfahren: das ist gut, was da passiert. Es ge-
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lang, den Funken, der in der kleinen Gruppe gekeimt war, iiberspringen zu las-
sen.

Welche Bedeutung hatte das Projekt fiir die Entwicklung des
Verbandes?

Hilde Schulte:

Es ist sicher neu, dass die Arbeit des Vorstands fiir die Mitglieder klarer und
transparenter geworden ist. Unser 6-Punkte-Programm gab es vorher schon,
nur war vielen nicht ganz klar, wie sie es umsetzen sollten. Eigentlich haben
wir nichts Neues erarbeitet, nur Vorhandenes vertieft. Wir wissen jetzt ge-
nauer, was unsere besonderen Kompetenzen sind. Vor allem aber haben wir
die Grenzen unserer Arbeit und jedes einzelnen Mitgliedes zum ersten Mal
klar benannt. All das ist ein Bewusstmachungsprozess, der die Stabilitit des
Verbandes und die Solidaritdt der Mitglieder untereinander stérkt als ein gu-
tes Fundament fiir Weiterentwicklung und Zukunftsfédhigkeit.

Christine Kirchner:

Und das Programm versucht zu vermitteln, dass einzelne innerhalb der FSH?
unterschiedliche Rollen einnehmen kénnen, je nach Kontext also verschie-
dene Hiite aufhaben kdnnen. Genauso bedeutet es etwas anderes, wenn eine
Beraterin als »Lieschen Miiller« auftritt oder als Beraterin der FSH. Man be-
ginnt also langsam, sich als Organisation zu verstehen, entdeckt nicht auflés-
bare Spannungsfelder und Widerspriiche usw.

Hilde Schulte:

Ja, manches war den Mitgliedern nicht klar, zum Beispiel Begriffe aus der
Satzung, wie »Loyalitéts- und Treuepflicht« eines Mitgliedes. Das haben wir
anschaulich erklédrt und mit Beispielen belegt.

Christine Kirchner:

Ein zentrales Thema des Projektes war die Entwicklung von Standards fiir
eine gute Beratung. Deshalb ist zusétzlich die Beratungsbroschiire entstan-
den. Eines lhrer Beratungsziele ist es, »die Patientin zu einer aktiven Mitge-
staltung der Arzt-Patientin-Beziehung im Sinne des Shared-Decision-Making
zu beféhigen«. So beschreibt es auch die Broschiire.

Hilde Schulte:

Genau, wir wollen so beraten, dass die Ratsuchende erkennt, dass sie selbst
ihren Weg finden muss. Wir kdnnen sie begleiten und ihr Mut machen, ihre
Entscheidungen muss sie aber selbst treffen. Die kénnen und diirfen wir ihr
nicht abnehmen. Das wiederum gelingt nur, wenn wir unsere Grenzen einhal-
ten. Deshalb ist die Reflexion und die Bewusstmachung der Grenzen so wich-

tig.
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Christine Kirchner:

Eine groSe Verantwortung sehen Sie in der Sicherung der Nachfolge und da-
mit im Fortbestehen Ihres Verbandes. Dafiir will das Schulungsprogramm
auch ein Bewusstsein schaffen.

Hilde Schulte:

Ja, ein Thema, das iiber Jahre viéllig vernachléssigt wurde. Wobei das ja alle
Ebenen betrifft. Auch im Vorstand muss ich lernen loszulassen, ich muss an-
deren Lust machen auf mein Amt. Auch hier gilt, eine gute Ubergabe schaffe
ich einfach nicht, wenn sie nur miindlich erfolgt.

Christine Kirchner:

Das war ja ohnehin ein Schneeballeffekt, den das Schulungsprogramm aus-
geldst hat, indem es viele strukturelle Verdnderungen des Verbandes auch
auf anderen Ebenen nach sich zog, wie die Berufung von Fachausschiissen
und die Verstérkung der Geschéftsstelle.

Hilde Schulte:
Uberlegt hatte ich das schon lange. Aber das Projekt hat ermutigt, jetzt daran
zu gehen. Irgendwie hat es einen Ruck gegeben und der Zeitpunkte passte.

Was kann noch verbessert werden?

Christine Kirchner:

Mittlerweile haben Sie ja schon 35 Schulungen durchgefiihrt und evaluiert.
Die Zufriedenheitswerte liegen sehr hoch. Was sind denn noch die Problem-
bereiche, die wir in der anstehenden zweiten Projektphase angehen sollten?

Hilde Schulte:

Es gibt schon noch Kleinigkeiten in den Schulungsmaterialien, die verbesse-
rungswiirdig sind. Jetzt lassen wir das erst einmal so. Den organisatorischen
Aufwand haben wir allerdings unterschétzt. Ich habe das immer so abgetan
und dachte, wir kriegen das schon irgendwie geregelt. Ganz am Anfang, als
wir noch keine Checklisten hatten, ging es auch viel besser. Da haben sich
alle offensichtlich sehr viel Miihe gegeben. Es ist eine Herausforderung, die-
ses Qualifizierungskonzept mit seinen sieben Blécken bundesweit in allen
Landesverbénden fiir alle Mitglieder zu schulen. Und wir haben erkannt, dass
die Organisation die Voraussetzung fiir die Inhalte ist.

Christine Kirchner:

Sie meinen ohne eine gezielte Weichenstellung in der Organisation ist eine
anschlussféhige Umsetzung nicht méglich? Da kann das Schulungsprogramm
noch so gut sein? Ich hatte aber den Eindruck, dass die entscheidenden Vor-
bereitungen fiir eine gute Umsetzung getroffen worden waren. Es lohnt sich
sicher, das noch einmal genauer anzuschauen, aber mdglicherweise wurde
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die Verantwortung jetzt — zumindest teilweise — an die Checkliste abgegeben?
Die Geschiftsstelle, von der aus alles organisiert wird, muss ja so viele Infor-
mationsfliisse zu allen Landesverbdnden am Laufen halten...

Hilde Schulte:

Ja genau, die Kommunikation ist ein grundsédtzliches Problem; die will ge-
pflegt sein und ist nicht immer leicht. Trotz der ganzen Checklisten und Emails
muss man ab und an miteinander reden, ein Gesprédch ist durch nichts zu er-
setzen.

Christine Kirchner:

Die Kommunikation ist sicher ein ganz wichtiger Bestandteil in der Gestaltung
eines solch groBen Verdnderungsprozesses. In der ersten Phase des Projek-
tes lag der Schwerpunkt auf der konzeptionellen Arbeit. Kreativitdt war ge-
fragt, um die Schulungsteilnehmer zu begeistern. Das ist Ihnen gelungen. In
der zweiten Phase wird es jetzt offensichtlich um eine nachhaltige Veranke-
rung des Konzeptes in die Organisationsstruktur gehen. Dabei wird — so wie
Sie es geplant haben — der Geschiftsstelle eine zentrale Rolle zukommen. Sie
muss in ihrer Bedeutung fiir die Umsetzung des Projektes von allen Beteilig-
ten akzeptiert werden, und umgekehrt muss die Verantwortliche oder die Ver-
antwortlichen diese Rolle auch unmissverstdndlich annehmen. Wahrschein-
lich geht es aber auch um die Frage, wie mit Fehlern oder Misserfolgen so um-
gegangen werden kann, dass sie nicht in Schuldzuweisungen miinden, son-
dern dass sie genutzt werden knnen, um daraus zu lernen. Ohne das gegen-
seitige Zugestehen von Fehlern wird es schwierig, gerade in der Lern- und Er-
probungsphase, in der Sie ja noch stecken.

Hilde Schulte:
Ja, der Umgang mit Fehlern und das Lernen lernen, das kénnen wir noch iiben.
Das erfordert eben auch eine Haltungsénderung.

Christine Kirchner:

Ich denke, diese Phase, in der Sie das Programm erprobt haben, war wertvoll,
um diese Erfahrungen zu sammeln. Und schlussendlich braucht so ein Verén-
derungsprozess halt Zeit und Geduld. Der Verband hat so viel gelernt, das
muss sich erst einmal setzen kénnen.

Hilde Schulte:

Ich denke, wenn es um die Einfiihrung unserer Referentinnen in noch unbe-
kannte Blocks geht, da haben alle schon viel gelernt und trauen sich jetzt The-
men und Inhalte zu, die vorher unmdglich waren. Das Organisatorische lduft
noch nicht rund, das ist halt auch nicht so reizvoll.
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Ist das Schulungsprogramm auf andere Verbinde iibertragbar?

Christine Kirchner:

Wir werden ja immer gefragt, in wie weit das Schulungsprogramm (ibertrag-
bar ist auf andere Verbédnde. Ich bin sehr vorsichtig, das Programm anderen
Selbsthilfeverbdnden ohne ausdriickliche Beriicksichtigung der Betroffenheit
und der Geschichte des Verbandes zu iibergeben.

Hilde Schulte:

Nein, den Bewusstmachungsprozess, was die eigene Betroffenheit bedeutet,
sollte sich kein Verband ersparen. Und auch sein Selbstverstindnis (Wer sind
wir?) sollte jeder selbst erarbeiten. Aber die Themen des Rechtsblockes und
die Fragen zum Umgang miteinander, zur Konfliktbearbeitung, zur Gruppenlei-
tung und Beratung, die betreffen andere Verbénde genauso wie uns und wi-
ren libertragbar.

Was hei8t nun Qualitat in Selbsthilfeverbanden?

Christine Kirchner:

Sie erleben, dass von verschiedenen Stellen immer wieder Qualitét in der
Selbsthilfe gefordert wird. Andere aber bezweifeln, ob sich Qualitat in der
Selbsthilfe messen ldsst bzw. ob Qualitdtskonzepte nicht das, was Selbsthilfe
ausmacht, zerstért. Was sind nun aus lhrer Sicht auf der Struktur- und Pro-
zessebene wichtige Kriterien fiir eine Qualitdtsentwicklung in Selbsthilfever-
bénden, nachdem Sie einen so umfangreichen Qualifizierungsprozess sowohl
auf individueller Ebene als auch als Organisation durchlaufen haben?

Hilde Schulte:

Qualitat heilBt vor allem eine Kldrung des eigenen Selbstverstidndnisses als
Verband. Dazu gehért die eindeutige Benennung von Aufgaben und Zielen,
aber auch eine klare Abgrenzung dessen, wofiir wir nicht zustédndig sind bzw.
wofiir wir keine Kompetenzen haben. Hinzu kommt unsere Rolle im Gesund-
heitssystem. Welche Rolle wollen und kénnen wir einnehmen, und wie fiillen
wir sie aus? Wichtig ist auch die Fortbildung der Mitglieder sowie die Trans-
parenz nach aulSen. Dabei denke ich im wesentlichen an die Finanzierung der
Selbsthilfe und die aktuelle Diskussion hinsichtlich méglicher Kooperationen
mit der Pharmaindustrie.

Christine Kirchner:

Sie meinen, um sich nicht iiberrollen zu lassen von den unterschiedlichen Ent-
wicklungen der Umwelt, ist eine Kldrung der Rolle und Identitét als Verband
zentral? Aus der Erfahrung mit Ihrem Verband messe ich dem Thema Wissen
noch eine grofSe Bedeutung bei. Dabei geht es allerdings eher um eine ge-
meinsame Verstdndigung um das Wissens hinsichtlich der eigenen Betroffen-
heit als um eine biirokratisierte Dokumentation.
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Hilde Schulte:

Ja, das war fiir mich der Anlass, dieses Projekt anzugehen. Die Frage hat
mich bewegt, wie denn all das Wissen an eine nachfolgende Generation
weitergegeben werden kann. Wie kénnen wir das hinbekommen? Anfangs
dachten wir, eine Broschiire wiére gut. Wir haben aber gemerkt, dass wir den
direkten Kontakt und die Mdglichkeit zum Austausch mit den Mitgliedern
brauchen. So kam die Idee mit dem Schulungsprogramm! Und damit sind wir
wieder bei der Ausgangssituation. In jedem Fall fiihlen wir uns durch das Pro-
gramm gestérkt und besser gewappnet, den Fragen und Anspriichen der Zeit
nachzukommen — gerade weil wir unsere Schwéchen und unsere Grenzen
besser kennen.

Anmerkungen

1 Institut fiir gesundheits- und sozialwissenschaftliche Forschung und Beratung, Freiburg

2 In der FSH sind die Mitglieder die Funktionstréger. Die Teilnehmer der Gruppentreffen sind keine
Mitglieder des Verbandes.
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Erika Christ

Self-Help goes Europe.
Zur Vernetzung von Selbsthilfegruppen
auf europédischer Ebene

Die Deutsche Rheuma-Liga (DRL) stellt innerhalb Deutschlands mit ihren rund
250 000 Mitgliedern die grof3te Selbsthilfeorganisation dar und konnte im ver-
gangenen Jahr ihren 35. Geburtstag feiern. In einem Festvortrag blickte un-
sere Présidentin, Frau Prof. Jakob, selbst seit vielen Jahren Rheumapatientin,
auf die wechselvolle, aber insgesamt duBerst erfolgreiche Geschichte unse-
rer Organisation zuriick. Ein Punkt unter vielen anderen betraf natiirlich auch
die Stellung der Liga innerhalb Europas.

Um es vorwegzunehmen, eine so grofRe Patientenorganisation wie die DRL
kann nicht die Augen davor verschlieen, dass es von Rheuma Betroffene
millionenfach in Europa bzw. in der ganzen Welt gibt. In Briissel werden die
Weichen gestellt fiir eine europaweite Gesundheitspolitik. Da liegt es auf der
Hand, dass Betroffene — ebenso wie in ihren eigenen Landern — mitreden wol-
len. Und wie es auf nationaler Ebene Jahrzehnte brauchte, bis sich Patienten
emanzipierten, so auch auf internationaler.

Das wichtigste Ereignis europdischer Rheumatologie ist der Jahreskongress
der Europdischen Liga gegen Rheumatismus, kurz EULAR genannt. Urspriing-
lich eine rein wissenschaftliche Einrichtung, gehdren ihr mittlerweile neben
42 wissenschaftlichen nationalen Verbadnden auch 29 Patientenverbdnde mit
eigenem Stimmrecht an, aber auch 24 nationale und internationale pharma-
zeutische Gesellschaften (Stand 2003, Lissabon). Von Jahr zu Jahr wéchst die
Mitgliederzahl, da sich besonders in Osteuropa die Gesellschaften neu orien-
tieren.

Aus dem Blickwinkel der Selbsthilfe aber ist Folgendes erstaunlich: Es
mussten fast 50 Jahre vergehen, bis man den Gedanken, Patienten aktiv an
der Ldsung ihrer ureigenen Probleme zu beteiligen, in die Tat umsetzte.
Selbstverstandlich sind Rheumatiker keine medizinischen Fachleute, der ganz
groBe Teil an wissenschaftlichen Beitrdgen auf dem Jahreskongress setzt
arztliche Professionalitdt voraus. Aber es gibt viele Schnittstellen zwischen
rein medizinischen und sozialen Bereichen. Verschiedene Studien weisen be-
reits nach, wie positiv sich die Zusammenarbeit auf Augenhéhe von Wissen-
schaftlern und Laien oder, wie wir sagen: »Experten aus Betroffenheit«, aus-
wirkt. Das Thema »Patienten als Partner in der medizinischen Forschung«
nahm auf den beiden letzten Kongressen in Berlin und Wien im Programm der
Patientenorganisationen einen breiten Raum ein.

Neben dem rein wissenschaftlichen Programm fiir 8.000 bis 9.000 Teilnehmer
aus Europa und Ubersee, veranstalten die Sozialen Ligen, wie man die Patien-
tenverbande bzw. Selbsthilfe-Vereinigungen bezeichnet, ihr Programm fiir die
ca.80 bis 100 Reprasentanten europdischer Selbsthilfeorganisationen, deren
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Zahl von Jahr zu Jahr zunimmt. Trafen sich diese Vertreter anfangs unter sich,
so waren 2005 in Wien vier von acht Veranstaltungen sogenannte »Joint Ses-
sions«, d.h. Vortrdge und Diskussionsrunden fiir Soziale Ligen, Mediziner und
Heilberufe. Themen von allgemeinem Interesse waren »Kosten im sich wan-
delnden Gesundheitssysteme«, »Richtlinien und Standards der Pflege« oder
»Schlaf und Fatigue bei rheumatischen Erkrankungen«. Leider entsprach die
Teilnehmerzahl, vor allem von Seiten der Facharzte, nicht den Erwartungen, so
dass die Verantwortlichen iiber Konsequenzen nachdenken.

Im Vordergrund steht fiir uns Patientensprecher der Austausch mit Vertretern
anderer européischer Ligen, auch wenn GroRe, Alter und Struktur der Organi-
sationen sehr differieren.

Dabei lernt man voneinander und iibernimmt erfolgreiche Konzepte und Pro-
jekte. Ein gutes Beispiel dafiir ist das RHEUMAFOQON, ein telefonisches Bera-
tungsangebot, das auf einem Kongress von niederlandischen Patienten vor-
gestellt und von der DRL iibernommen wurde. Seit nunmehr zehn Jahren hat
sich dieses Angebot fiir junge Rheumatiker in unserem Verband bewiéhrt.
Junge Betroffene kdnnen sich mit Fragen und Néten zum weitldufigen Thema
Rheuma an Gleichgesinnte wenden, die fiir diese ehrenamtliche Beratungsar-
beit regelmaBig von der Rheuma-Liga geschult werden. Ein derartiges Bera-
tungsangebot gibt es mittlerweile auch von Eltern fiir Eltern rheumakranker
Kinder.

Ganz besonders vom Austausch profitieren die sich im Aufbau befindenden
Patientenverbande in den osteuropéischen Staaten, wo zu Zeiten des Kom-
munismus die Idee der Selbsthilfe an Staatsverrat grenzte. Nach dem Motto
»Die Erfahrenen helfen den Jungen« wurden mit Unterstiitzung der EULAR, so
genannte »educational visits« durchgefiihrt, z. B. besuchten finnische Selbst-
hilfe-Profis ihre baltischen Nachbarn. Die DRL wiederum plant gerade den
Besuch der polnischen Rheuma-Liga, um das neuestes Projekt — Patientenbe-
teiligung bei der Forthildung der Hausérzte — vorzustellen.

Sehr présent auf jedem Kongress ist die schwedische Liga, die bei ihren Mit-
gliedern und Fiihrungsgremien konsequent nur auf Betroffene setzt und uns
immer wieder mit neuen Projektideen liberrascht. Eine der neuesten Initiati-
ven ist eine Kampagne zur Entwicklung Rheuma-freundlicher Verpackungen
bzw. Verschliisse, an denen bisher ein Rheumatiker — mit in der Regel kraftlo-
sen oder deformierten Hdanden — verzweifelt. Die Verpackungsindustrie, euro-
paweit aktiv, muss davon {iberzeugt werden, neue Offnungsvorrichtungen zu
entwickeln.

Dass diese vier Tage im Juni den Liga-Vertretern inhaltlich viel bringen, ihren
Blick erweitern, neue AnsttRe fiir ihre Arbeit daheim geben, zu Freundschaf-
ten iber Landesgrenzen fiihren, steht auBer Frage. Allerdings miissen die Teil-
nehmer Englisch beherrschen, es ist die Sprache, die von der ganz grol3en
Mehrheit gesprochen wird. Schwierigkeiten in sprachlicher Hinsicht haben
noch die Osteuropéer, aber die jlingere Generation holt rasant auf.
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Ein politisch gewichtiges EULAR-Produkt ist das Pare Manifesto, in Nizza 2000
von engagierten Rheuma-Liga-Leuten als Lobbying-Instrument entwickelt. Es
listet die 10 wichtigsten Punkte zur Verbesserung der Situation der ca. 100
Millionen Rheumakranknr in Europa auf. Gerade bei Griindung und Aufbau von
Selbsthilfe-Verbédnden war und ist dieses Dokument eine hervorragende
Stiitze.

Den groBten politischen Erfolg konnte EULAR mit der Allianz gegen Arthritis
(AAA — AllianceAgainstArthritis) in Zusammenarbeit mit PARE Manifesto und
den Patientenvertretern im Herbst 2005 verbuchen — allerdings nach beinahe
zweijahriger Vorarbeit. So viel Zeit, politische Lobbyarbeit wie Pressekonfe-
renzen, Anschreiben von EU-Parlamentariern, Schulung der Patienten (»Wie
argumentiere ich mit Politikern?«) und mehr waren notwendig, um »rheumati-
sche Erkrankungen« auf die Liste der schwerwiegenden und damit férde-
rungswiirdigen Krankheiten zu bringen, und bei der Verteilung der For-
schungsgelder in Briissel beriicksichtigt zu werden. Um {iberhaupt in der par-
lamentarischen Gesundheitsdiskussion genannt zu werden, mussten wir von
mehr als der Hélfte der 732 Abgeordneten die Unterschrift zu unserer »Written
Declaration on Rheumatism & Arthritis« hekommen, dem Antrag Nr.41 von ins-
gesamt 42 Antragen. Alle, die den durch die Génge hastenden Abgeordneten
im StraBburger Parlament hinterher liefen, um sie zur Unterschrift zu be-
wegen, werden diese Erfahrung nicht missen wollen. Unsere Freude {iber den
Erfolg (die Anzahl der Unterschriften war die zweithéchste fiir einen Antrag in
der Geschichte der EU) wird leider dadurch etwas beeintrachtigt, dass »rheu-
matische Erkrankungen« nur in Klammern als Beispiel fiir chronische Erkran-
kungen genannt werden. Aber wir durften erfahren, dass wir mit Ausdauer,
Einsatz und dem richtigen Know-how etwas erreichen kénnen.

Eine wichtige jahrliche Zusammenkunft der Sozialen Ligen, gesponsert und
organisiert von der Pharma-Industrie, in Zusammenarbeit mit der Steuerungs-
gruppe von PARE-Manifesto sowie der Patientenorganisation des Gastgeber-
landes, ist APOM (Arthritis People On the Move). Hier sind die Patientenver-
treter von ca. 29 europdischen Selbsthilfe-Verbdnden zwei bis drei Tage unter
sich. Das letzte Treffen fand im November in Nikosia statt, nach Warschau,
Barcelona und Briissel. Wir erfuhren sehr viel iiber die Tatigkeiten der zypri-
schen Rheuma-Liga, einer, was die Mitgliederzahl anbetrifft, recht kleinen Or-
ganisation, aber mit unglaublichem Engagement, vielen Ideen und mit groBer
Offentlichkeitswirkung. Eine Vertreterin der europaischen Gesundheitskom-
mission aus Zypern erschien zur Eréffnung. Nicht ganz selbstlos, denke ich,
denn die zyprische Presse berichtete ausfiihrlich {iber das internationale Er-
eignis. Aber wir, die Rheuma-Patienten, sind froh, einen weiteren Fiirsprecher
in Briissel zu haben. Sowieso unterhalt die zyprische Organisation enge Kon-
takte zur Presse, ihre Vertreter treffen sich regelméRig mit Medienleuten zum
Lunch, um auf diese Weise ihre Anliegen ins dffentliche Bewusstsein zu brin-
gen. Der richtige Weg, wie wir aus Erfahrung wissen, lasst sich aber in groBe-
ren und politisch gewichtigeren Ldndern nicht leicht umzusetzen. Auf unse-
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rem Neuigkeiten-Markt ist die Konkurrenz sehr grof3. Und eine Krankheit wie
Rheuma, die jeder zu kennen meint, ist nachrichtlich gesehen nicht attraktiv.
Auch die ungewdhnlich stark ausgeprégte Seite der sozialen Aktivitdten wie
gemeinsames Singen, Tanzen, Theaterspielen, die jahrliche Rheuma-Woche,
die jahrliche Kreuzfahrt und der Weihnachtsempfang nach englischem
Brauch im Hilton fiir ca. 500 Leute wird wohl auch deshalb so sehr angenom-
men, weil man sich kennt und weil es an anderen Angeboten fehlt.

Auf einem APOM-Treffen wie diesem berichten jiingere Organisationen, wie
die aus den baltischen Staaten, Polen, Ungarn oder Ruménien, von ihren er-
sten Erfolgen und Planen fiir die Zukunft. Machtige Organisationen, wie der
Schwedische Rheumatiker-Bund, werben fiir neue Projekte wie z. B. die Ent-
wicklung gesundheitspolitischer Strategien und Empfehlungen fiir die EU. So
mancher Austausch wird in privater Runde beim Wein verabredet. Fiir alle Be-
teiligten aber sind die in der Regel hochrangigen Vortrédge wichtig, die selte-
ner rheumatische Krankheiten und deren Therapie beinhalten, wohl aber, was
die Arbeit der Selbsthilfe ausmacht und voranbringt, z.B. »Die Patientenper-
spektive in der Forschung«, »Die Qualitat der Fiirsorge«, »Kostenkalkulation in
der Gesundheitspolitik« (dazu Planspiele in Form eines Workshops), »Offent-
lichkeitsarbeit der Selbsthilfe« und praktisch angewandtes Kommunikations-
training.

Finanziert werden diese Treffen von der Pharma-Industrie. Die groRe Mehr-
heit der Patienten-Vereinigungen wére dazu gar nicht in der Lage. Eine
schriftlich festgelegte Selbstverpflichtung regelt die Zusammenarbeit zwi-
schen Selbsthilfe und Industrie, so dass beide Seiten genau wissen, was sie
erwarten kénnen und was nicht. Produktwerbung wird ausdriicklich ausge-
schlossen.

Engagement weltweit

Die UNO hat im Jahr 2000 die Bone&Joint Decade (Knochen&Gelenke Jahr-
zehnt) ausgerufen, damit die Forschung sich weltweit auf muskulo-skelettale
Erkrankungen konzentriert. Nach Berlin und Peking fand das letzte Treffen im
Oktober 2005 in Ottawa statt, an dem ich fiir die DRL teilnehmen durfte. Haupt-
anliegen ist der weltweite Austausch von Daten und die mediale Vernetzung.
Sind auch Standards und AusmaR der medizinischen Versorgung recht unter-
schiedlich, man denke nur an Dérfer in Indien oder Afrika, so erstaunt doch
immer wieder, wie dhnlich andererseits die Probleme sind. Eine weltweite
Initiative soll beispielsweise bewirken, dass die muskuloskelettalen Erkran-
kungen wahrend des Medizinstudiums ihrer Haufigkeit entsprechend mehr
beriicksichtigt werden, jedenfalls mehr als in den durchschnittlich zwei Vorle-
sungsstunden, die, ob in China oder den USA, diesen kostspieligen Krankhei-
ten gewidmet sind.

Wichtige Themen des weltweiten Treffens waren Uberlegungen zur Entwick-
lung von allgemeingiiltigen Standards zur Behandlung von kranken Hiiftgelen-
ken, Standards der Vorsorge, der Umgang mit chronischen Schmerzen und
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MaRnahmen zur Verkehrssicherung, um die Zahl der Unfall-Opfer zu reduzie-
ren. Durch die weltweite Vernetzung medizinischer Daten und der Austausch
iber das Internet diirften die Forschung voranbringen und zu brauchbaren Er-
gebnissen fiihren.

Die Hélfte des viertdgigen Kongresses aber war der Selbsthilfe gewidmet, auf
die offensichtlich keine Gesundheitspolitik der Welt mehr verzichten kann. Un-
ter dem Motto »Putting People First« diskutierten 50 Teilnehmer aus 28 L&n-
dern, wie man die Position des Patienten weiter stirken, wie er die Gesund-
heitspolitik beeinflussen kann, um Standards der Behandlung und Pflege zu
entwickeln und zu garantieren sowie die Forschung zu unterstiitzen. Eine Sa-
telliten-Website des BJD soll fiir Patientenvertreter entwickelt werden, ein
Forum sozusagen, das den Austausch von Ideen, Programmen, Praktiken un-
ter den Selbsthilfe-Verbanden ermdéglicht, die die Bone&JointDecade mitge-
stalten. Es geht auch hier um die groRen Themen Aufklarung, Fiirsorge, For-
schung. Eine zukiinftige Database von Fakten und Zahlen im Zusammenhang
mit muskuloskelettalen Erkrankungen diirfte hilfreich sein fiir alle Beteiligten,
seien es Mediziner, Forscher oder Patienten, die hier wichtige Argumente fiir
ihre Auseinandersetzung mit Politikern finden.

Nach den personlichen Erfahrungen auf europdischer oder globaler Ebene
gibt es fiir mich auf die Frage, soll sich die Selbsthilfe international orientieren
und verbinden, nur eine Antwort, und die lautet selbstversténdlich ja.

Erika Christ ist Leiterin einer Arbeitsgemeinschaft der Deutschen Rheuma Liga in Bad Neuenabhr,
Vorstandsmitglied im Landesverband Rheinland-Pfalz und im Bundesverband.
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Julia Kaufmann, Irene Gibitz
Die Selbsthilferealitat in Siidtirol

In Siidtirol wurden nach dem zweiten Weltkrieg und vor allem ab den 70er und
80er Jahren die ersten Betroffenenverbdnde und Selbsthilfeorganisationen
gegriindet. Sie vertreten seither die Interessen von Menschen, die unter den
Auswirkungen von Krankheiten, Behinderungen und psychosozialen Proble-
men leiden, und bieten Unterstiitzung und Beratung fiir Betroffene und ihre
Angehorige an.

Ebenfalls in den 70er Jahren entwickelten sich in Siidtirol die ersten Selbsthil-
fegruppen. lhre Teilnehmer helfen sich gegenseitig, die stdndig wachsenden
Anforderungen im téglichen Leben zu bewaltigen.

Um die Ziele der Unterstiitzung, des Schutzes und der sozialen Solidaritét zu-
gunsten der Menschen mit Behinderung oder sozial benachteiligten Men-
schen besser zu verwirklichen, aber auch um die Selbsthilfeorganisationen zu
koordinieren, zu beraten und zu unterstiitzen wurde 1993 der Dachverband
der Sozialverbénde Siidtirols von verschiedenen sozialen Verbénden gegriin-
det. Er umfasst heute 39 Mitgliedsorganisationen. Diesen gehdren ca. 18.000
Personen als Mitglieder an, iber 750 Personen sind in ehrenamtlicher und 500
weitere in bezahlter Form fiir die Abwicklung der Programme tétig. Dazu kom-
men Praktikant/innen und Zivildienstleistende.

In den ersten Jahren seines Bestehens bildeten die politische Vertretungsar-
beit, die Gestaltung der Arbeit von Verbandsgremien und Arbeitsgruppen zu
Fachthemen sowie die dffentliche Meinungsbildung die Schwerpunkte der
Téatigkeiten des Dachverbandes.

Nach einer mehrjahrigen Phase der Konsolidierung wurde mit der Bestellung
eines neuen Ausschusses ab dem Jahr 1999 ausgehend von einer Grundsatz-
diskussion zu Zielbestimmung und Aufgaben eine Weiterentwicklung begon-
nen, die bald schon zu véllig neuen Dimensionen von Aktivitdten und gesell-
schaftspolitischer Arbeit fiihrten. Mit jeweils eigener Systematik wurden ver-
schiedene Dienste aufgebaut, die immer mehr ein eigenes Profil entwickelten
und inzwischen mit einem eigenen Erscheinungsbild als eigene ,Dienststellen’
umgesetzt werden.

Heute wird im Dachverband zwischen folgenden Dienststellen unterschieden:

Interessenvertretung und Direktion www.social-bz.net
Dienststelle fiir Selbsthilfegruppen http://ma-sh.social-bz.net
Informationsdienst http://www.social.bz.it/presslist.php
Dienststelle zum Abbau Architektonischer Barrieren http://barriere.social-bz.net/
Dienststelle fiir das Soziale Ehrenamt http://volontariat.social-bz.net/
Dienststelle fiir Sozialorganisationen keine Webseite
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Dienststelle fiir Selbsthilfegruppen

Entstehungshintergrund

Seit dem Jahr 1999 gab es im Dachverband der Sozialverbdnde Bemiihungen
zur Einrichtung einer Dienststelle fiir Selbsthilfegruppen.

Grundlage dieser Initiative bildete das Ergebnis einer vom Dachverband der
Sozialverbande organisierten Fachveranstaltung am 03.12.1999, an der Vertre-
ter/innen von Selbsthilfeorganisationen, von Verbanden und von Behdrden im
Sozial- und Gesundheitsbereich teilnahmen. Bei diesem Treffen wurde der
Bedarf einer Dienststelle fiir Selbsthilfegruppen fiir Siidtirol festgestellt und
der Dachverband als gemeinsames Forum zahlreicher Sozialverbadnde als ge-
eignetste Einrichtung zur Fiihrung eines solchen Dienstes erachtet.

Bis Ende des Jahres 2001 wurden im Dachverband verschiedene Vorarbeiten
geleistet, die zu einer ersten Erhebung der Selbsthilfetétigkeit und insofern
auch zu ersten Kontakten mit den Verantwortlichen der Selbsthilfegruppen
fiihrten. Gleichzeitig erfolgte die Konzeption der angestrebten Dienststelle un-
ter Einbeziehung der Landesverwaltung.

Die Dienststelle wurde 2002-2003 im direkten Auftrag der Landesverwaltung
vom Dachverband gefiihrt. Derzeit wird eine langerfristige Beauftragung des
Dachverbandes durch die Autonome Provinz Bozen zur Fiihrung der Dienst-
stelle vorbereitet.

Der aktuelle Entwurf fiir den Sozialplan 2006-2008 der autonomen Provinz Bo-
zen (= Planungsinstrument im Bereich der 6ffentlichen Fiirsorge und Wohl-
fahrt) sieht unter Punkt 16.3.1 vor, dass die dffentliche Hand die Arbeit der
Dienststelle fiir Selbsthilfegruppen materiell und ideell unterstiitzt und die Ent-
stehung und die Tatigkeit von Selbsthilfeinitiativen férdert, indem sie finan-
zielle Beitrdge gewdhrt und die Initiativen durch entsprechende Ansprech-
partner bei allen 6ffentlichen Tragern (Gemeinden, Betriebe fiir Sozialdienste,
Bezirksgemeinschaften, Land) mit Informationen und organisatorischen Hilfen
unterstiitzt.

Die Errichtung der Dienststelle fiir Selbsthilfegruppen hat dazu beigetragen,
dass die Selbsthilfegruppentatigkeit in Siidtirol sichtbarer und greifbarer ge-
worden ist. Die Kontinuitdt der Arbeit und die erfolgte Sensibilisierungs- und
Offentlichkeitsarbeit zeigen ihre Wirkung: die Dienststelle wird in der Offent-
lichkeit von Interessierten, von Selbsthilfegruppen und von Fachleuten immer
mehr als zentrale Stelle fiir Selbsthilfe in Siidtirol angesehen und als solche
auch in Anspruch genommen. Die Dienststelle wird vermehrt als fachliche
Einrichtung bei Start- und Griindungsinitiativen konsultiert — sei es von inter-
essierten Betroffenen, als auch von Fachleuten. Die Zunahme der Anfragen
von Schulen, Sprengeln und Vereinen und anderen 6ffentlichen Diensten, Vor-
trdge zum Thema Selbsthilfe zu halten und eine Selbsthilfetagung in Zu-
sammenarbeit mit der Abteilung Sozialwesen der Landesverwaltung zu orga-
nisieren, weisen ebenfalls in diese Richtung.
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Ziele und Aufgabenbereiche

Die Dienststelle fiir Selbsthilfegruppen versteht sich als zentrale Informa-
tionsstelle fiir alle am Thema Selbsthilfe interessierten Personen, als eine Ein-
richtung zur Starkung, Unterstiitzung und Koordinierung der Selbsthilfegrup-
pentétigkeit in der Provinz Bozen.

Zielsetzung und Zweck der Dienststelle ist es, in Form einer Informations- und
Vernetzungsstelle fiir alle, die sich fiir das Thema Selbsthilfe interessieren, die
zunehmende Selbsthilfegruppentatigkeit in der Provinz Bozen zu dokumentie-
ren und zu starken. Durch qualifizierte Mitarbeiter/innen begleitet die Dienst-
stelle sowohl Einzelpersonen, als auch Selbsthilfegruppen und steht als Hand-
lungspartner fiir Einrichtungen im Sozial- und Gesundheitsbereich zur Verfii-

gung.

Die Aufgabenbereiche der Dienststelle fiir Selbsthilfegruppen unterscheiden

sich nicht wesentlich von denen vergleichbarer Selbsthilfekontaktstellen in

Deutschland, Osterreich oder der Schweiz. Sie bietet

¢ Information und Beratung von Selbsthilfeinteressierten

¢ Beratung und Begleitung bei der Griindung von Selbsthilfegruppen

e organisatorische und inhaltliche Unterstiitzung und Beratung von Selbsthil-
fegruppen

e Auf- und Ausbau der Zusammenarbeit von Selbsthilfegruppen mit Fachleu-
ten im Sozial- und Gesundheitswesen

« Offentlichkeitsarbeit und allgemeine Selbsthilfeunterstiitzung

¢ Organisation und Dokumentation.

Eine Unterscheidung zum deutschsprachigen Ausland zeigt sich allerdings
darin, dass die Dienststelle fiir Selbsthilfegruppen als solche fiir »Gesprachs-
selbsthilfegruppen« zusténdig ist, wahrend der Dachverband der Sozialver-
bénde sich um die Selbsthilfeorganisationen kiimmert — eine Differenzierung,
die von anderen Kontaktstellen nicht unbedingt immer gemacht wird.

Personal

Die Sozialarbeiterin Irene Gibitz (30 Stunden pro Woche) und die Psychologin
Julia Kaufmann (40 Stunden pro Woche) arbeiten zusammen mit der Ge-
schéftsfiihrung, dem Sekretariat und anderen Diensten des Dachverbandes
(insgesamt 10 Stunden pro Woche) an der Umsetzung der Aufgaben.
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Daten zur Selbsthilfegruppentatigkeit in Siidtirol

In Siidtirol gibt es z.Z. 195 aktive Selbsthilfegruppen, die sich wie folgt auf die
verschiedenen Themenbereiche aufteilen:

1% 7%
O Chronische Erkrankungen 26%
E Psychische Gesundheit 18,5%
B Behinderung/Beeintrachtigung 10%
Sucht 38%
38% 0
[ Manner-Frauenselbsthilfe 0,5%
O Familie/Beziehung/Sexualitat 7%

10%

Grafik 1: Selbsthilfegruppen nach Themenbereichen 31.12.2005 (n=195)

Im Unterschied zum deutschsprachigen Ausland sind in Siidtirol die meisten
Selbsthilfegruppen im Suchtbereich und nicht im Bereich der chronischen Er-
krankungen angesiedelt. Insgesamt gesehen ist zu bemerken, dass die Selbst-
hilfegruppentatigkeit sich nicht nur auf rein gesundheitliche Themen be-
schrankt, sondern auch viele Bereiche des Sozialen umfasst, insgesamt als
soziale Aktivitat erachtet wird, was sich auch darin niederschlégt, dass die Fi-
nanzierung der Dienststelle fiir Selbsthilfegruppen vom Sozial- und nicht vom
Gesundheitswesen iibernommen wird.

Ein Blick auf die Stidtirolkarte (Grafik 2) zeigt, dass die Verteilung der Selbst-
hilfegruppen auf die einzelnen Bezirksgemeinschaften von 1,8 Selbsthilfe-
gruppen pro 10.000 Einwohner bis 6,0 Selbsthilfegruppen pro 10.000 Einwoh-
ner stark schwankt. Durchschnittlich gibt es in Siidtirol 4,09 Selbsthilfegrup-
pen pro 10.000 Einwohner.
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o

1,8 (12)

Grafik 2: Anzahl der Selbsthilfegruppen (n=195) nach Bezirksgemeinschaft pro 10.000 Einwohner
(in Klammern die absolute Zahl der Shg) 31.12.2005

Eine Besonderheit Siidtirols ist seine Dreisprachigkeit: hier leben Menschen
deutscher (69,15 %), italienischer (26,47 %) und ladinischer (4,37 %) Mutter-
sprache. AusschlieBlich in den ladinischen Talern (Groden- und Gadertal)
werden alle drei Sprachen gesprochen und auch in der Schule unterrichtet.
Im restlichen Siidtirol ist die Bevdlkerung im Regelfall zweisprachig. Norma-
lerweise wird die Nicht-Muttersprache ab der 1. Volksschule (6 Jahre) als
zweite Sprache in den Schulen unterrichtet. Ab dem 6. Schuljahr kommt als
dritte Sprache Englisch dazu. Zusétzlich ergibt sich die Maglichkeit, sich auch
im Alltag immer wieder in der jeweils anderen Sprache (deutsch oder italie-
nisch) zu versténdigen, da sich das Leben v.a. in den gréReren Sradten wirk-
lich in beiden Landessprachen abwickelt. Alle 6ffentlichen Dienste sind ver-
pflichtet, zweisprachige Mitarbeiter anzustellen, um den Biirgern zu ermog-
lichen, sich in der von ihnen bevorzugten Sprache auszudriicken. Auch im pri-
vaten Dienstleistungsbereich wird das Ziel der Zweisprachigkeit der Mitarbei-
ter immer mehr angestrebt. Dementsprechend gibt es auch Selbsthilfegrup-
pen getrennt fiir alle drei Sprachgruppen, sowie zwei- und dreisprachige
Selbsthilfegruppen.

Bei einer Gesamteinwohnerzahl von 477.069 Einwohnern und einer Fldche von
7.400 Quadratkilometern, vielen Télern, hohen Bergen und einer insgesamt
gesehen eher landlichen Struktur, ist es oft nicht leicht, eine Selbsthilfegruppe
zum gewiinschten Thema am gewiinschten Ort in der gewiinschten Sprache
zu finden. Besonders schwierig gestaltet sich der Aufbau von Selbsthilfegrup-
pen.
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3%

deutschsprachige Shg 57,5%
italienischsprachige Shg 16%
ladinischsprachige Shg 3,5%
4% ) ) . o
zweisprachige (dt.+it.) Shg 20%

dreisprachige (dt.+it.+lad.) Shg 3%

Wie die Grafik 3 zeigt, sind weit liber die Halfte der Selbsthilfegruppen
deutschsprachig, 16 % sind italienischsprachig und ein Fiinftel der Gruppen
sind zweisprachig — in ihnen wird also sowohl Deutsch als auch Italienisch
gesprochen. Zweisprachigkeit der Gruppe bedeutet theoretisch, dass jeder
die von ihm bevorzugte Sprache spricht und die jeweils andere Sprache zu-
mindest verstehen muss. Dies in die Praxis umzusetzen ist nicht immer leicht,
weshalb viele Gruppen sich auch bewusst gegen eine Zweisprachigkeit ent-
schieden haben. Fiir einige Themen wie z.B. seltene Erkrankungen hat sich
aber gezeigt, dass sich siidtirolweit nur geniigend Teilnehmer fiir eine einzige
Gruppe finden, weshalb dann nicht selten zweisprachige Gruppen entstehen,
die gut arbeiten. Es gibt auch Menschen, die gerne Gruppen in ihrer Nicht-
Muttersprache besuchen (weil ihnen die Sprache kein Ausschlusskriterium
ist, weil sie sich dort freier bzw. anonymer fiihlen usw.) bzw. sich bewusst da-
fiir entscheiden, zweisprachige Gruppen aufzubauen, weil fiir sie Sprache
kein Thema ist oder jedenfalls kein Hindernis darstellt. Insgesamt kénnen
zweisprachige Gruppen sicher als positives Modell gesellschaftlichen Zu-
sammenlebens der Sprachgruppen gesehen werden. Ladinische bzw. drei-
sprachige Gruppen machen insgesamt 6,5 % aller Gruppen aus und finden
sich ausschlieBlich in den ladinischen Talern.

Ausblick auf die italienische Realitat

Die Zwei- bzw. Dreisprachigkeit in Siidtirol bringt auch einen groBen Vorteil
fiir die Dienststelle fiir Selbsthilfegruppen, als auch der Selbsthilfegruppen
selbst mit sich, weil sie sich sowohl an den Entwicklungen der Selbsthilfe und
der Selbsthilfekontaktstellen im deutschsprachigen Raum, als auch an der
Selbsthilferealitét in Italien orientieren kdnnen und es auch tun.
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Dazu ist zu sagen, dass die Selbsthilfe in den deutschsprachigen Landern eine
lange Tradition hat und auch schon viel langer systematisch erfasst und ge-
fordert wird, wéahrend ltalien in dieser Entwicklung sicherlich noch nicht so
weit fortgeschritten ist.

Dennoch haben sich auch in Italien in den letzten Jahren immer mehr Selbst-
hilfegruppen gebildet, die zum Teil auch von regionalen Kontaktstellen erfasst
und unterstiitzt werden. Laut einer kiirzlich erfolgten Untersuchung der »Fon-
dazione Andrea Devoto« aus Florenz gibt es in ltalien derzeit iber 2.800
Selbsthilfegruppen. Fast zwei Drittel dieser Gruppen (63%) finden sich in
Norditalien, in Mittelitalien rund ein Viertel (24%), wahrend im Siiden und auf
den Inseln insgesamt nur 13% aller Selbsthilfegruppen arbeiten. Die Gruppen
verteilen sich auf die verschiedensten Bereiche — gerade in den letzten Jah-
ren hat sich die italienische Selbsthilfegruppenlandschaft (wie auch die
Selbsthilfegruppenlandschaft in Siidtirol) ausgehend von den traditionellen
Selbsthilfebereichen zu den Themen Alkohol, chronische Erkrankungen usw.
ausgeweitet auf weiniger traditionelle Bereiche, wie z.B. nicht stoffgebun-
dene Siichte, Migranten usw.

Seit einigen Jahren gibt es in Italien Bestrebungen, die Selbsthilfe auf ge-
samtstaatlicher Ebene zu koordinieren und sich ein gemeinsames Dach zu ge-
ben. Dieses »Coordinamento nazionale dei gruppi di auto mutuo aiuto in Italia«
strebt eine Starkung, Qualifizierung und Biindelung der Ressourcen in der
Selbsthilfe in Italien an. Dem entgegen wirkt, dass einige Selbsthilfekontakt-
stellen die eigene Autonomie wahren mdchten und in einigen Regionen
Selbsthilfekontaktstellen ganzlich fehlen. In welche Richtung diese Entwick-
lung in den nachsten Jahren fiihren wird, ist aus unserer Sicht derzeit nicht
absehbar.
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Jiirgen Stremlow

Die Bedeutung der Kontaktstellen fiir die Forderung
der Selbsthilfegruppen in der Schweiz

Ahnlich wie in Deutschland existiert auch in der Schweiz seit vielen Jahren
eine aktive Selbsthilfegruppenbewegung. Zu Beginn der 1980er Jahre nahm in
Basel die erste Kontaktstelle fiir Selbsthilfegruppen ihre Arbeit auf. Seither
entwickelte sich die Selbsthilfegruppenbewegung in der Schweiz und in
Deutschland jedoch unterschiedlich. In Deutschland begann sich die Wissen-
schaft fiir die Thematik zu interessieren, die Akzeptanz in Medizin und Politik
nahm kontinuierlich zu und fiihrte zu einer verstérkten finanziellen und institu-
tionellen Férderung der Selbsthilfe (Borgetto 2004: 74ff.). In der Schweiz ist die
Selbsthilfegruppenbewegung zwar ebenfalls kontinuierlich gewachsen (Vo-
gelsanger 1995), eine breite 6ffentliche Unterstiitzung und Finanzierung der
Kontaktstellen fiir Selbsthilfegruppen blieb im Unterschied zu Deutschland
bisher aber aus. Die Finanzierung der Kontaktstellen war und ist ein perma-
nentes Problem. Unter anderem auch auf dem Hintergrund der Erfahrungen
aus Deutschland, wo die wissenschaftliche Erforschung der Selbsthilfegrup-
pen-Bewegung und der 6ffentlichen Forderung wichtige Impulse geben konn-
ten, entschied sich die Stiftung KOSCH »Koordination und Férderung von
Selbsthilfegruppen in der Schweiz«, die im Jahr 2000 als nationale Koordina-
tions- und Anlaufstelle gegriindet wurde, die Situation der Selbsthilfegruppen
und ihrer Forderung in der deutschen Schweiz untersuchen zu lassen.

Datenbasis und Fragestellung

Die Studie, die von der Hochschule fiir Soziale Arbeit HSA Luzern durchge-
fiihrt wurde, untersuchte die Verbreitung der Selbsthilfegruppen in der
Deutschschweiz, ihre Strukturformen und Leistungen sowie die Art und den
Umfang der Forderung seitens der offentlichen Hand (Stremlow, Gysel, Mey,
Voll 2004). Zu diesem Zweck erstellte das Forscherteam der HSA Luzern ein
Inventar aller Selbsthilfegruppen, die anfangs 2003 den 16 regionalen Kontakt-
stellen fiir Selbsthilfegruppen in der deutschen Schweiz und im Fiirstentum
Liechtenstein angeschlossen waren, befragte rund 320 Vertreter/innen von
Selbsthilfegruppen im Rahmen einer schriftlichen Befragung zu den struktu-
rellen Merkmalen und Aktivitdten der Gruppen und fiihrte mit 25 Kontaktper-
sonen von Selbsthilfegruppen qualitative Interviews durch. Zudem wurden die
strukturellen Rahmenbedingungen aller 16 Kontaktstellen (Organisationsform,
personelle Ressourcen, Finanzierung, Tragerschaft usw.) erhoben und mitein-
ander verglichen.

Sehr interessante Ergebnisse der Studie beziehen sich auf die Bedeutung der
Kontaktstellen fiir die Férderung von Selbsthilfegruppen. Der folgende Text
widmet sich der Frage: Besteht ein Zusammenhang zwischen den strukturellen
Rahmenbedingungen der Kontaktstellen und der Verbreitung der Selbsthilfe-
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gruppen? Mit anderen Worten: Sind gut ausgestattete Kontaktstellen besser in
der Lage, die Verbreitung und Entwicklung von Selbsthilfegruppen zu fordern?

Ergebnisse

Zu Beginn 2003 verzeichneten die Vermittlungsdatenbanken der 16 Kontakt-
stellen in der deutschen Schweiz und im Fiirstentum Liechtenstein 1284
Selbsthilfegruppen'. Dabei féllt auf, dass zwischen den Regionen grosse
Unterschiede in der Verbreitung der Selbsthilfegruppen bestehen. In der Re-
gion Basel (Kanton Basel-Stadt und Basel-Land) und im Kanton Thurgau kann
die Verbreitung als hoch bezeichnet werden. Sehr gering ist die Verbreitung
dagegen in der Zentralschweiz (Kanton Luzern und Schwyz) sowie in den Kan-
tonen Aargau und Solothurn. In den Kantonen Ziirich und Bern, in der Region
der Kantone St. Gallen, Appenzell-Innerrhoden und -Ausserrhoden sowie Zug
und Graubiinden kann man sie als durchschnittlich bezeichnen. In der
Schweiz existiert keine einheitliche staatliche Férderung auf nationaler
Ebene, d.h., die Kontaktstellen finden je nach Stadt, Region oder Kanton unter-
schiedlichste Rahmenbedingungen &ffentlicher Unterstiitzung vor. Mit einer
durchschnittlichen Verbreitung von 23 Gruppen auf 100.000 Einwohner/innen
ist die Selbsthilfegruppen-Dichte in den untersuchten Regionen der deut-
schen Schweiz rund viermal mal kleiner als in Deutschland (Borgetto 2002: 20,
Matzat 2001: 90).

Angesichts dieser grossen regionalen Unterschiede in der Verbreitung stellt
sich die Frage, wie sich die Situation der Kontaktstellen in den einzelnen Re-
gionen gestaltet. Die 16 Kontaktstellen in der deutschen Schweiz und im Fiir-
stentum Liechtenstein verfiigten anfangs 2003 insgesamt {iber rund 8.5 Voll-
zeitstellen; das sind auf 100.000 Einwohner/innen umgerechnet rund 17 Stel-
lenprozente. Das entspricht rund einem Drittel der Stellenprozente — ndmlich
rund eine halbe Stelle auf 100.000 Einwohner/innen des Einzugsgebietes — die
auch in Deutschland als angemessen erachtet werden (Deutsche Arbeitsge-
meinschaft Selbsthilfegruppen 2001).

Ahnlich wie bei der Verbreitung der Selbsthilfegruppen unterscheiden sich
die Organisationsform, Vorgeschichte und Stellenressourcen der Kontaktstel-
len in den einzelnen Regionen ausserordentlich stark. Die unterschiedlichen
Strukturmerkmale der 16 Kontaktstellen wurden der besseren Vergleichbar-
keit wegen zu drei Typen? zusammengefasst (Tabelle 1).

Etabliertes Selbsthilfezentrum: 4 der 15 untersuchten Kontaktstellen® sind
spezialisierte, eigenstdndige Fachstellen, die meistens seit verschiedenen
Jahren bestehen: Basel, Weinfelden, Winterthur und Uster. Diese etablierten
Selbsthilfezentren sind im regionalen Vergleich personell mit Abstand am be-
sten dotiert: In ihren Einzugsgebieten stehen pro 100.000 Einwohner/innen ca.
45 Stellenprozente zur Verfligung, und sie verfiigen {iber 62% der gesamten
personellen Ressourcen in den untersuchten Regionen (5,25 Vollstellen). Jede
dieser Kontaktstellen fiihrt eine eigene Sachbearbeitung.
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Tabelle 1: Kontaktstellentypen

Bezeichnung

etabliertes Selbsthilfe-
zentrum

Strukturmerkmale der Kontaktstellen

Organisationsform

Vorgeschichte

Stellenressourcen

organisatorisch
eigenstandige
Fachstelle

mehrjéhrige Tétig-
keit als Fachstelle

hoch

Stellen fur Sach-
bearbeitung vor-
handen

neue Kontaktstelle organisatorisch geringe Tatigkeits-| tief
eigenstandige dauer als Fach-
Fachstelle stelle oder Fach-
stelle im Aufbau
Selbsthilfegruppen- Nebenaufgabe mehrjéhrige Tatig- | sehr tief

Férderung als keit im Nebenamt

Nebentatigkeit

Datenquelle: Selbsthilfe und Selbsthilfeférderung in der deutschen Schweiz
(Stremlow et al. 2004: 85).

Neue Kontaktstelle: Die beiden Kontaktstellen in St. Gallen und im Kanton
Graubiinden wurden Ende der 90er Jahre gegriindet und arbeiten ca. 5 Jahre
als eigenstandige Fachstellen. Vier weitere Kontaktstellen (Kanton Solothurn,
Aargau, Zug und die Stadt Ziirich) befanden sich in den letzten Jahren im Auf-
bau oder wurden reorganisiert. Die Vermittlung und Betreuung von Selbsthil-
fegruppen wurden vor der Griindung der eigenstédndigen Fachstellen als
Nebentétigkeit, z.T. mit geringen Teilzeitstellen, wahrgenommen. Den sechs
Fachstellen stehen insgesamt 2,58 Vollstellen zur Verfiigung, das sind etwa 12
Stellenprozent auf 100.000 Einwohner/innen des Einzugsgebietes. Im Ver-
gleich zu den etablierten Selbsthilfezentren ist der Stellenetat — bezogen auf
die Einwohnerzahlen der Einzugsgebiete — damit fast vier mal kleiner.

Kontaktstelle als Nebenaufgabe: Bei diesen fiinf Stellen werden die Vermitt-
lung und Beratung von Selbsthilfegruppen als Nebenaufgabe bestehender
Fachstellen wahrgenommen, fiir die kaum Stellenressourcen zur Verfiigung
stehen: 2002 waren es insgesamt gut 60 Stellenprozente. Das sind fiir diese
fiinf Stellen lediglich 8% des Stellenetats aller Kontaktstellen in der deutschen
Schweiz; im Vergleich dazu beanspruchen die vier etablierten Selbsthilfezen-
tren iiber 60% des gesamten Personalbestandes. In den Einzugsgebieten die-
ser Kontaktstellen stehen fiir die Unterstiitzung den Selbsthilfegruppen damit
lediglich 3 Stellenprozent pro 100.000 Einwohner/innen zur Verfiigung. Das ist
rund 15-mal weniger als bei den etablierten Selbsthilfezentren. Dazu kommt,
dass das Weiterbestehen der drei Vermittlungsstellen im Kanton Bern unsi-
cherist und dass die Kontaktstellen in Luzern und im Kanton Schwyz ihre Té&-
tigkeiten Ende 2002 bereits eingestellt hatten.
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Bei den grossen Unterschieden in den strukturellen Rahmenbedingungen der
Kontaktstellen zum einen und in der Verbreitung der Selbsthilfegruppen zum
anderen dréngt sich die Frage auf, ob zwischen den Férderbedingungen und
der Selbsthilfegruppen-Dichte ein Zusammenhang besteht. Dies fiihrt zur zen-
tralen Ausgangsfrage dieses Textes: Sind personell gut ausgebaute Kontakt-
stellen angemessener in der Lage, die Verbreitung und Entwicklung von
Selbsthilfegruppen zu férdern?

Die folgende Abbildung zeigt, dass dies so ist. In den Regionen, in denen die
Kontaktstellen personell besser ausgestattet sind, ist die Verbreitung von
Selbsthilfegruppen wesentlich héher. Dieser Zusammenhang ist erstaunlich
hoch.*

Abbildung 1: Zusammenhang zwischen Stellenressourcen der Kontaktstellen
und der SHG-Dichte

o
w
e BS/BL
o
< -
oFL__.-="
% Cc'>) e ZG “‘,— ‘; TG
; * Sear 7
0} . 'Al/AE
Tol e sz" BE- o ZH
A - e SO
o LU o AG
o
o -
T T T T T T
0 A 2 3 4 5
Stellenressourcen Kontaktstellen
|
Legende:

SHG-Dichte: Anzahl Selbsthilfegruppen auf 100.000 Einwohner/innen.

Stellenressourcen Kontaktstellen: .5 wiirde hier bedeuten, dass der Kontaktstelle umgerechnet
auf 100.000 Einwohner/innen des Einzugsgebietes 50 Stellenprozente zur Verfiigung stehen.
Datenquelle: Selbsthilfe und Selbsthilfeférderung in der deutschen Schweiz (Stremlow et al.
2004: 89).

Dies legt den Schluss nahe, dass die Stellendotation der Kontaktstellen eine
zentrale Ressource fiir die Férderung der Selbsthilfegruppenbewegung in der
deutschen Schweiz darstellt.5

Erweitert man diese Analyse um die Organisationsform und die Geschichte
der Kontaktstellen und verwendet die drei Typen von Kontaktstellen, die wir
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oben vorgestellt haben (Tabelle 1), resultieren weitere interessante und wich-
tige Erkenntnisse zur Leistungsfahigkeit von gut ausgebauten und professio-
nell gefiihrten Kontaktstellen fiir Selbsthilfegruppen.

Die folgende Tabelle macht deutlich, dass eine hohe Verbreitung nicht eine
reine Frage der zur Verfiigung stehenden Stellenressourcen ist, sondern dass
sie auch mit der Geschichte und der Organisationsform der jeweiligen Kon-
taktstelle in Zusammenhang steht. In den Einzugsgebieten von etablierten
Selbsthilfezentren, die seit mehreren Jahren kontinuierlich Aufbauarbeit leis-
ten konnten, sind die strukturellen Forderbedingungen am besten ausgestal-
tet, und entsprechend ist hier auch die Verbreitung am weitesten fortgeschrit-
ten.

Tabelle 2: Merkmale der Selbsthilfegruppen-Versorgung nach Typ

der Kontaktstelle
Typ der Kontaktstelle| Anzahl | SHG-Dichte* | Gruppengriin- Anteil an
(KST) KST | (Mittelwert) | dungen 2002 spezialisierten

(Mittelwerte) |Selbsthilfegruppen**

etablierte
Selbsthilfezentren 4 35 8 16%
neue Kontaktstellen 6 26 45 9%
KST als Neben-
aufgabe 5 20 2.7 7%
Total (ohne FL) 15 28 4.8 11%
Eta 0.755 0.442 0.627

Legende:

*  Anzahl Selbsthilfegruppen auf 100.000 Einwohner/innen des Einzugsgebietes

** Der Anteil an thematisch spezialisierten Selbsthilfegruppen (Themen, die lediglich
in einer oder zwei Regionen vorkommen) wurde als Indikator fiir die Themenvielfalt
verwendet.

Datenquelle: Selbsthilfe und Selbsthilfeférderung in der deutschen Schweiz (Stremlow

et al. 2004: 90ff.).

Im Weiteren unterscheidet sich auch die Wachstumsdynamik der Selbsthilfe-
gruppenbewegung in einer bestimmten Region je nach Kontaktstellentyp: Die
Anzahl der Gruppengriindungen in Tabelle 2 spricht dafiir, dass etablierte
Selbsthilfezentren diese Aufgabe am erfolgreichsten zu erfiillen vermdgen.
Demgegeniiber zeigt sich in den Einzugsgebieten jener Kontaktstellen, die im
Nebenamt tétig sind, die geringste Entwicklungsdynamik bzw. die kleinste
Zahl Gruppengriindungen. Dass etablierte Selbsthilfezentren am meisten
Gruppen bei der Griindung unterstiitzten, unterstreicht ihre Bedeutung fiir die
professionelle Férderung der Selbsthilfegruppen.

In die gleiche Richtung weisen die Befunde zur Themenvielfalt unter den
Selbsthilfegruppen in einem bestimmten Gebiet: Der Anteil Selbsthilfegruppen
mit spezialisierten Themen ist bei den etablierten Selbsthilfezentren héher,
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d.h., in diesen Einzugsgebieten ist eine hohere thematische Vielfalt auszuma-
chen. Es ist davon auszugehen, dass die etablierten Kontaktstellen zu einer
differenzierten »Angebotsentwicklung« beitragen. Die Stiarke des beobachte-
ten Zusammenhangs vermindert sich nur leicht, wenn der Grad der Urbanisie-
rung kontrolliert wird. 8

Schlussfolgerungen

Insgesamt lassen sich bei den drei Typen von Kontaktstellen — etablierte
Selbsthilfezentren, neue Kontaktstellen und Kontaktstellen als Nebentatigkeit
—deutliche Unterschiede ihrer Leistungen beobachten:

1. Im Einzugsgebiet von etablierten Selbsthilfezentren ist die Selbsthilfegrup-
pen-Dichte deutlich hdher als bei den anderen beiden Typen.

2. Etablierte Selbsthilfezentren haben im Untersuchungszeitraum des Jahres
2002 deutlich mehr neue Gruppen bei der Griindung unterstiitzt als Kontakt-
stellen, die den beiden anderen Typen angehdren.

3. Die Themenvielfaltvon Selbsthilfegruppen im Einzugsgebiet von etablierten
Selbsthilfezentren ist grosser als bei den anderen Kontaktstellentypen.

Deutet man diese drei Indikatoren der Verbreitung von Selbsthilfegruppen als
spezifische Leistungen der Kontaktstellen, so ist festzuhalten, dass Kontakt-
stellen, die ihre Aufgaben als Nebentatigkeit wahrnehmen, die geringsten
Leistungen ausweisen. Gleichzeitig wird die Bedeutung der etablierten
Selbsthilfezentren als wichtige Forderinstanzen der Verbreitung von Selbsthil-
fegruppen deutlich. Man kann daraus schliessen, dass es vor allem die Kom-
bination geniigender Stellenressourcen mit einer langjahrigen Tatigkeit (7 — 10
Jahre und mehr) und mit der Organisationsform als eigenstandige, professio-
nell gefiihrte Fachstelle ist, die — in Ergdnzung zu den Anstrengungen der
Selbsthilfeorganisationen und -verbénde — einen substanziellen und nachhal-
tigen Beitrag zur Férderung der Selbsthilfegruppen leistet.

Ausblick

Wie wir eingangs gezeigt haben, ist die Verbreitung der Selbsthilfegruppen in
den untersuchten Regionen der deutschen Schweiz im Vergleich zu Deutsch-
land insgesamt als gering einzuschatzen. Daher ist in der Schweiz von einem
grossen Wachstumspotenzial auszugehen. Um dieses zu realisieren, miissten
sich die strukturellen und finanziellen Rahmenbedingungen der Kontaktstellen
stabilisieren und verbessern sowie das Kontaktstellennetz mittelfristig ausge-
baut werden kénnen.

Seit Abschluss der Studie »Selbsthilfe und Selbsthilfeférderung« (Stremlow et
al. 2004) hat sich im schweizerischen Kontaktstellennetz allerdings einiges ge-
tan. Nach Schliessung der Kontaktstellen in den Kantonen Bern und Luzern
erdffnete die Stiftung KOSCH 2004 die Kontaktstellen in Thun und Luzern wie-
der. In Fribourg (Kanton Freiburg) und Lugano (Tessin) haben kiirzlich zwei
neue Kontaktstellen ihre Tore gedffnet, und bei den Kontaktstellen in der Stadt
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Ziirich, in Olten, Baden und Weinfelden konnte die Stellendotation der Kon-
taktstellen in jiingster Zeit aufgestockt werden. Man kann davon ausgehen,
dass dies positive Effekte auf die Verbreitung der Selbsthilfegruppen in der
Schweiz haben wird. Ein regelméssiges Monitoring dieser Entwicklungen
ware aus Sicht der Forschung eine spannende Aufgabe.

Anmerkungen

1. Dieser Wert unterschatzt die Zahl der Selbsthilfegruppen in der deutschen Schweiz, da mit der
Inventarerhebung nicht alle Selbsthilfegruppen erfasst werden konnten. Einerseits existiert
eine Reihe von Kantonen (Schaffhausen, Glarus, Obwalden, Nidwalden, Uri, Freiburg, Wallis),
die keine Kontaktstelle aufweisen, andererseits diirfte es Selbsthilfegruppen geben, die sich
keiner Kontaktstelle angeschlossen haben oder nur iiber eine Selbsthilfeorganisation erreicht
werden kdnnen. Dass in den Vermittlungsdatenbanken der Kontaktstellen zum Teil auch gelei-
tete Gruppen gefiihrt werden, relativiert die generelle Unterschétzung allerdings etwas. An-
hand der schriftlichen Befragung lasst sich zudem zeigen, dass eine prézise Unterscheidung
zwischen Selbsthilfegruppen und Selbsthilfeorganisationen schwierig zu realisieren ist. Dies
erschwert die genaue Ermittlung der Selbsthilfegruppenzahl zusétzlich.

. Zur Bildung der drei Typen von Kontaktstellen wurden folgende Merkmale beriicksichtigt: er-
stens die Stellenressourcen der Kontaktstelle, zweitens deren Organisationsform sowie drit-
tens deren Geschichte. (1) Um die Stellenressourcen der Kontaktstellen miteinander verglei-
chen zu kdnnen, haben wir den Personalbestand auf 100.000 Einwohner/innen des Einzugsge-
bietes umgerechnet. (2) Bei der Organisationsform von Kontaktstellen lassen sich hauptséach-
lich zwei Muster unterscheiden: Beim Modell der Fachstelle handelt es sich um die am weites-
ten entwickelte und am hochsten professionalisierte Organisationsform, d.h. um eine eigen-
standige, hauptamtliche Fachstelle. Diese Kontaktstellen sind mit Fachpersonal (z.B. Sozialar-
beiter/innen, Erwachsenenbildner/innen) besetzt und nehmen das gesamte Spektrum der
Selbsthilfeférderung (Auskunft / Information, Vermittlung, Beratung, Offentlichkeitsarbeit und
Kooperation / Vernetzung) in eigener Regie wahr. Die Aufgaben einer Kontaktstelle werden
demgegeniiber beim Modell »Nebenaufgabe« von Mitarbeiter/innen einer Beratungsstelle im
Nebenamt erfiillt. Bedingt durch die oft geringen personellen Ressourcen (geringfiigige Teil-
zeitstellen) und die geringe strukturelle Autonomie gelingt es diesen Stellen kaum, das volle
Aufgabenspektrum von Kontaktstellen zu realisieren und eine eigensténdige Identitét als Fach-
stelle zu entwickeln. Oft beschrénken sich die Tatigkeiten auf die Vermittlung von Selbsthilfe-
gruppen. (3) Bei der Beschreibung der Geschichte der Kontaktstellen wurde beriicksichtigt, wie
lange die Kontaktstelle in welcher Organisationsform existiert hat, da es fiir die aktuelle Situa-
tion einer Kontaktstelle nicht unerheblich ist, ob sie schon ldnger als eigensténdige Fachstelle
funktioniert bzw. bis wann die Aufgaben in Form von Nebentéatigkeiten wahrgenommen wurden.

3. Bedingt durch ihre strukturell einzigartige Situation (Leistungsauftrag) wurde die Kontaktstelle
im Fiirstentum Liechtenstein nicht in jedem Fall in die folgenden Analysen einbezogen.

4. Der Korrelationskoeffizient (r) betrdgt 0.717. Da es sich um eine Vollerhebung handelt, haben
wir die Signifikanzen nicht ausgewiesen. Werden die bereinigten Vermittlungslisten der Kon-
taktstellen herangezogen, die keine von Fachpersonen geleiteten Gruppen enthalten, ist der
Korrelationskoeffizient sogar noch hoher. (r) betragt in diesem Fall 0.845.

5. Die zentrale Bedeutung dieses Faktors bleibt auch erhalten, wenn der Einfluss des Urbanisie-
rungsgrades der Einzugsgebiete kontrolliert wird. Der Urbanisierungsgrad des Einzugsgebietes
wurde kontrolliert, weil wir aufgrund von Daten aus Deutschland (Borgetto 2002: 20) annahmen,
dass in urbanen Regionen die Stellenausstattung von Kontaktstellen héher ist.

6. Da in urbanen Regionen die thematische Vielfalt ebenfalls hoher ist, haben wir den Grad der Ur-
banisierung kontrolliert. Dabei vermindert sich der Zusammenhang zwischen den Stellenres-
sourcen der Kontaktstellen und den Indikatoren fiir die thematische Vielfalt etwas: Korrelation
(r) »Stellenressourcen und Anteil der Basisverbreitung«: von -0.612 zu -0.467 sowie Korrelation
(r) »Stellenressourcen und Anteil spezielle Themen«: 0.722 auf 0.645.

N
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Oznur Naz

Sind tiirkischsprachige Mithiirgerinnen und Mithiirger
schwieriger zur Teilnahme an einer Selbsthilfegruppe
zu motivieren?

Diese Frage konnte ich ganz einfach mit »Ja« beantworten. Aber mit dieser
Antwort alleine werden sich nicht alle Leser/innen zufrieden geben. Daher
werde ich etwas ausholen und Unterschiede und Schwierigkeiten naher er-
ldutern:

In KéIn leben ca. 82 Tausend Menschen tiirkischer Herkunft', die nur unzurei-
chend das deutsche Gesundheitssystem nutzen. Griinde hierfiir sind u.a. kul-
turelle und sprachliche Hindernisse und ein anderes Verstandnis von Gesund-
heit. Feststellbar ist ein verzogerter Zugang zum Gesundheitssystem sowie
eine mangelnde addquate Versorgung, die bei extrem hoher psychosozialer
und kérperlicher Belastung zu einer im Durchschnitt 10 Jahre friiheren Invali-
ditét bei tlirkischen Mithiirgerinnen und Mitbiirgern fiihren als bei einer Ver-
gleichspopulation deutscher Arbeitnehmer/innen?.

Obwohl die erste Generation der tiirkischsprachigen Migrant/innen zum Teil
bereits seit iber 40 Jahren in Deutschland lebt, werden eigene kulturelle Lé-
sungswege angewandt. Psychische Erkrankungen z. B. werden gerne in die
Hande eines Hodschas gegeben, der den »Fluch« oder »Zauber« wieder hei-
len soll.

Bei diagnostizierten Erkrankungen vertraut man lieber dem Arzt, der sich dar-
auf spezialisiert hat oder dem Psychologen oder Therapeuten, an den man
verwiesen wird. Hier soll erwahnt werden, dass Arzte und andere Fachleute
ein besonders hohes gesellschaftliches Ansehen genieBen. Der Selbsthilfe-
gedanke ist in der Tiirkei fremd. Der Austausch mit anderen Betroffenen, so
genannten Laien, wird als unndtig und nicht hilfreich erachtet. Diese Ein-
schétzung sehe ich wahrend meiner Beratungen bei tiirkischsprachigen Kél-
ner Biirger/innen zum Thema Selbsthilfe bestétigt. Den Satz »Ich habe genug
eigene Probleme. Warum soll ich mir noch die Probleme anderer antun?« be-
komme ich oft zu héren.

Der telefonische oder persdnliche Kontakt zu uns l4uft hiufig iiber Arztinnen
und Arzte, die ihre Patient/innen an uns verweisen oder iiber die verschiede-
nen Informationsmaterialien der KISS, die bei unseren Kooperations-
partner/innen ausliegen. Die Gesprache mit den Betroffenen laufen »positiv,
bis sie erfahren, dass ich nicht an der Selbsthilfegruppe teilnehme, und es da-
mit also keinen ausgewiesenen »Experten« geben wird. Ich betone dies zwar
bereits am Anfang des Gespréchs, jedoch wird es oft »iiberhdrt«, da es fiir die
Hilfesuchenden eigentlich kaum vorstellbar ist, sich mit Gleichbetroffenen
auszutauschen, ohne dass ein »Experte« anwesend ist.

Da der Selbsthilfegedanke in der Tiirkei unbekannt ist, miissen wir viel Aufkla-
rungsarbeit leisten. Es gibt keine Vorbilder und Erfahrungen. Fiir jemanden,
der sich in einer schwierigen Lebenssituation befindet, ist es eine zusétzliche
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Hiirde, sich auf etwas vollkommen Neues einzulassen. Sich anderen zu »&ff-
nen« und Fremden ihre Probleme zu erzéhlen, félltihnen schwer. Sie préaferie-
ren eher die professionelle Hilfe wie therapeutisch oder &rztlich geleitete
Gruppen. Dass die Teilnahme an einer Selbsthilfegruppe auch entlastet,
selbstbewusstes und eigenverantwortliches Handeln erméglicht und Alterna-
tiven aufzeigt, ist vielen nicht bekannt. Hinzu kommt, dass aufgrund kultureller
Erfahrungen es schwierig ist, Frauen und Manner gemeinsam in eine Gruppe
zu integrieren. Viele Frauen schamen sich in Gegenwart eines Mannes Per-
sonliches zu besprechen. Man redet nicht mit anderen {iber familidre oder ge-
sundheitliche Probleme; erst recht nicht mit fremden Mannern. AuRerdem
wird befilirchtet, dass Bekannte von den Problemen erfahren und diese dann
»weitertratschen« konnten. Des Weiteren geniefen noch nicht alle Frauen die
gleichen Rechte und Freiheiten wie Méanner und lassen es sich verbieten an
aulerfamilidren Treffen teilzunehmen.

Die sprachlichen Hindernisse sind auch ein wichtiger Aspekt, auf denich aus-
fiihrlicher eingehen werde:

Die tiirkischsprachigen Gastarbeiter sind mit der Absicht nach Deutschland
gekommenen ein paar Jahre Geld zu verdienen und dann wieder zuriick in ihre
Heimat zu gehen. Deutsch zu lernen hielten sie nicht fiir nétig, da sie nach we-
nigen Jahren wieder in die Tiirkei zuriickkehren wollten. Auch als Jahre spa-
ter die Familien nach Deutschland nachgeholt wurden, dachten sie stets an
die Riickkehr in die Tiirkei. Das heutige Angebot an Integrations- und Sprach-
kursen war nicht gegeben. Aufgrund des geringen Bildungsniveaus und der
hohen Analphabetenrate war es auch fiir viele zu schwierig eine ganz neue
Sprache zu lernen. Fiir uns als jiingere Generation, die in der Schule mindes-
tens eine Fremdsprache gelernt hat, ist es unvorstellbar, in einem Land zu le-
ben, ohne die Sprache sprechen und verstehen zu konnen. Doch dieses Pro-
blem begleitet viele Migrant/innen zum Teil schon mehr als die Hélfte ihres Le-
bens.

Gibt es Unterschiede zwischen Betroffenen mit und ohne Sprachbarrieren?
Der einzige Unterschied ist wohl der, dass Betroffene ohne Sprachbarrieren
auch die Mdglichkeit haben, deutschsprachige Selbsthilfegruppen zu besu-
chen ohne einen Dolmetscher mitnehmen zu miissen.

Tiirkischsprachige Biirger/innen begriien es grundsétzlich sehr, dass sie in
ihrer Muttersprache Hilfe und Unterstiitzung bekommen kénnen.

So wenden sich auch Menschen an uns, die in Deutschland aufgewachsen
sind und evtl. inzwischen sogar besser deutsch als tiirkisch sprechen. Aber
auch sie fragen gezielt nach tiirkischsprachigen Gruppen. Denn iiber Gefiihle
oder Familiensysteme kann man am Besten in der Muttersprache sprechen,
um die Bedeutung und die Werte besser zu verdeutlichen. Eine Eins zu Eins
Ubersetzung ist schwierig und hat nicht immer den gleichen Effekt.

Die sprachlichen Defizite sind immer noch das Hauptproblem fiir die Teil-
nahme an Selbsthilfegruppen. Aber daneben spielen die kulturellen Hinter-
griinde auch eine groRe Rolle. Stigmatisierung ist groR. Die Familie hat einen
hohen Stellenwert. Daher ist es wichtig, vor anderen das Gesicht zu wahren
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und nicht unehrenhaft zu handeln. Je nach Problematik fiihlen sich tiirkisch-
sprachige Biirger/innen in Selbsthilfegruppen mit Deutschen nicht verstan-
den. Wenn sie »unter sich« sind, fiihlen sie sich geborgen und dadurch auch
wohler. Fiir die regelmaBige Teilnahme an den Gruppentreffen ist das ein
wichtiger Punkt, der nicht auRer Acht gelassen werden sollte.

Welche Erfahrungen machen wir mit bestehenden tiirkischen
Gruppen?

Die Selbsthilfe in Deutschland hat sich in den letzen 40 Jahren sehr veréndert.
Durch die politische Bewegung Ende der 60er Jahre und die vermehrte Griin-
dung der Kontaktstellen in den 80er Jahren, wurde die Entwicklung der Selbst-
hilfegruppen gefordert und soweit etabliert, dass sie aus dem heutigen ge-
sundheitlichen Versorgungssystem nicht mehr wegzudenken sind.

Im tiirkischsprachigen Bereich gibt es viele Parallelen. Auch wenn es die tiir-
kischsprachige Information und Beratung zur Selbsthilfe seit iiber vier Jahren
in Kéln gibt, ist sie noch als ein neues Angebot zu verstehen. Um den Zugang
zu erleichtern, sollten die Kontaktstellen mit Muttersprachlerinnen und -
sprachlern ausgestattet werden.

Das Themenspektrum der tiirkischsprachigen Selbsthilfegruppen ist dhnlich
wie im Deutschen. Haufig angefragt werden Gruppen zu psychischen Erkran-
kungen und zu sozialen Themen. Auffallend ist, dass es im tiirkischsprachigen
Bereich mehr Tabu-Themen gibt, die nicht angefragt werden. Im Gegensatz
zum Deutschen gab es nur einmal eine Anfrage zu »sexuellem Missbrauch«.
Wenn man sich unsere Statistik anschaut, rufen doppelt so viele Frauen wie
Manner an. Der Altersdurchschnitt ist wie im deutschsprachigen Bereich bei
30-50 Jahrigen am Héchsten.

Die tiirkischsprachigen Selbsthilfegruppen dufRern vermehrt das Interesse,
sich mit den anderen tiirkischsprachigen Gruppen auszutauschen. Auch der
enge Kontakt zur KISS wird gewiinscht. Das gibt den Selbsthilfegruppen, und
besonders den Gruppenleiter/innen, die Sicherheit, dass sie nicht alleine sind
und bei Bedarf die Hilfe der KISS in Anspruch nehmen kénnen. Zu beobachten
ist, dass die tiirkischsprachigen Gruppen mehr Unterstiitzung im Organisatori-
schen brauchen als vergleichsweise unsere deutschsprachigen Gruppen. In
regelméBigen Abstédnden erfolgen Einladungen unserer tiirkischsprachigen
Gruppen, die ich allerdings aus zeitlichen Griinden nicht im gewiinschten Um-
fang wahrnehmen kann.

Die regelmaRige Teilnahme an den Gruppentreffen wird nicht so eng gesehen.
Auch das Einhalten eines Zeitplans und die Verabredung zu einer festen Uhr-
zeit haben nicht eine so hohe Verbindlichkeit wie in deutschsprachigen Grup-
pen. Da Kontinuitat und Piinktlichkeit fiir eine Gruppe sehr wichtig ist, ist da-
durch die Stabilitdt der Gruppe geféhrdet.

Zum Teil nehmen die tiirkischsprachigen Selbsthilfegruppen auch an den
deutschen Arbeitskreisen, Fortbildungen und Arbeitsgemeinschafts-Sitzun-
gen (Gesamttreffen) teil. Leider ist die sprachliche Barriere fiir einige Grup-
penkontaktpersonen ein Hinderungsgrund. Wir wiirden die starkere Vernet-
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zung sehr begriiBen und werden uns dazu im kommenden Jahr weitere Ge-
danken machen.

Zum Schluss kann ich sagen, dass die Entwicklung der tiirkischsprachigen
Selbsthilfegruppen dynamisch ist. Sie kann vor allem durch eine intensivere
Zusammenarbeit mit professionellen Einrichtungen bzw. tiirkischsprachigen
Arzt/innen und Therapeut/innen noch weiter beférdert werden.

Hier in KdIn sind im letzten Jahr mehrere Artikel zu tiirkischsprachigen Grup-
pen sowohl in der deutsch- wie auch in der tiirkischsprachigen Presse verof-
fentlicht worden. Wir verbinden damit die Hoffnung, dass durch solche Be-
richterstattung die Begriffe »Selbsthilfe« und »Selbsthilfegruppe« auch fiir
tiirkischsprachige Biirger/innen alltdglicher werden und starker in ihr Be-
wusstsein riicken.

Anmerkungen

1 Quelle: Stadt Kéln — Amt fiir Stadtentwicklung und Statistik, 2003.

2Vgl. Collatz, J: Besondere Gesundheits- und Versorgungsprobleme von Migrantlnnen in
Deutschland. In Unal, Arif: Ein »anderes Gesundheitsverstindnis« Struktur und Zusammenset-
zung der Migrantinnen, In: Im Blickpunkt: Selbsthilfe — Briicke zwischen Gesundheit und Migra-
tion?, Ménchengladbach, 2003, S. 36ff

Oznur Naz arbeitet als Fachkraft in der Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfe im Paritati-
schen Koln. Sie ist Diplom-Pédagogin und u.a. zustandig fiir die tiirkischsprachige Sprechstunde.
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Manfred Bieschke-Behm, Gotz Liefert, Vera Votter,
Wolfgang Wendlandt

Arbeitsgemeinschaft Angst — Erfahrungen,
die befliigeln

Ausgangspunkt und Projektidee

Angsterkrankungen stellen die dritthdufigste Erkrankung in der Bevdlkerung
dar und beeintrachtigen die Lebensqualitét auf gravierende Weise. Kein Wun-
der, dass sich in Berlin {iber 40 Angstselbsthilfegruppen gebildet haben, in de-
nen sich die Betroffenen dabei unterstiitzen, mit ihren Angsten besser umzu-
gehen. Diese »groBe Nachfrage an Selbsthilfemdglichkeiten zeigt, dass im
Bereich der Angsterkrankungen in Deutschland eine Versorgungsliicke be-
steht« (vgl. Sorensen 1997). Trotz der weiten Verbreitung von Angsterkrankun-
gen wird das Thema Angst in unserer Gesellschaft noch immer weitgehend
tabuisiert. Nicht zuletzt deswegen zeigen sich viele Angststérungen in »ver-
kleideter« Form — als psychosomatische Beschwerden, die »belegbare« kor-
perliche Symptome aufweisen. Von medizinischer Seite werden haufig nur die
kérperlichen Begleiterscheinungen der Angste (z.B. Schwindel, Herzrasen)
behandelt, von verhaltenstherapeutischer Seite haufig nur die Bewiltigung
der Angst forciert, die Ursachen aber vernachléssigt (vgl. Reithmeier 1992).
Tiefenpsychologische Ansétze zentrieren zwar auf die Ursachen, vermitteln
aber kaum Kompetenzen fiir den Umgang mit der Angst (vgl. Richter 1992).
Was passiert, wenn Betroffene aus der Angstselbsthilfe mit Professionellen
zusammen kommen, die sich in ihren beruflichen Tétigkeitsfeldern in unter-
schiedlicher Weise mit der Thematik von Angsterkrankungen beschéftigen?
Diese Ausgangsfrage kniipft an der Idee der »Psychose-Seminare« aus dem
Bereich der Sozialpsychiatrie an, bei denen die gleichberechtigte Begegnung
von psychiatrieerfahrenen Menschen, Betroffenen und Angehdorigen, sowie
den Fachkréften stattfindet (vgl. Bock / Buck / Esterer 2000). Die Treffen dienen
»dem gemeinsamen Lernen aller Beteiligten mit dem Ziel, neue Erkenntnisse
zu gewinnen, neue Umgangsweisen zu finden, eine gemeinsame Sprache zu
entwickeln sowie Vorurteile abzubauen und damit auch das 6ffentliche Bild
von Psychosen (in unserem Fall Angsterkrankungen) zu verdndern« (Kettler /
Meinhardt-Bocklet 2003, S. 95).

Im April 2003 wurde die »Arbeitsgemeinschaft Angstg, in Zusammenarbeit des
Selbsthilfetreffpunkts Siemensstadt und der Alice-Salomon-Fachhochschule
fiir Sozialpddagogik und Sozialarbeit (ASFH) in Berlin-Hellersdorf gegriindet.
Die Arbeitsgemeinschaft Angst tagte iiber drei Jahre bis Dezember 2005 ein-
mal monatlich im Semester zum festgelegten Termin (Jour-Fix) in den Rdumen
der Hochschule. An den 26 Treffen nahmen insgesamt 446 Teilnehmer/innen
teil, durchschnittlich waren 17 Personen anwesend. Jede Sitzung wurde von
einem Betroffenen protokolliert; die Protokolle standen jeweils in der darauf
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folgenden Sitzung fiir alle Teilnehmer/innen zur Verfiigung. Initiatoren und Lei-
ter dieser Veranstaltung waren Wolfgang Wendlandt, Hochschullehrer fiir
Psychologie und Spezialist insbesondere fiir den Umgang mit sozialer Angst
sowie Gotz Liefert, Diplompadagoge und Leiter einer Kontaktstelle sowie
Fachmann auf dem Gebiet der professionellen Selbsthilfeunterstiitzung. Teil-
nehmer/innen waren Betroffene und Fachleute aus ganz Berlin, sowie Studie-
rende der ASFH. Neben dem regelméRigen Erfahrungsaustausch zwischen
den Anwesenden wurde fiir jede Sitzung ein spezifischer Themenschwer-
punkt gewahlt, der mit dem Thema »Angst« in Beziehung steht. Dabei sollten
theoretische Erkenntnisse mit praktischen Ubungen verkniipft werden, so-
dass Betroffene und Helfer gleichermallen Anregungen fiir die »Angstbear-
beitung« erhalten. Als weiterreichendes Ziel sollte der Jour-Fix zu einer Ver-
besserung der Lebenssituation angstkranker Menschen beitragen und Im-
pulse fiir die psychosoziale Versorgung angstkranker Menschen in Berlin ge-
ben.

Themenschwerpunkte

Die Themen der einzelnen Treffen orientierten sich an den Wiinschen der Teil-
nehmer/innen. Sie wurden anfénglich erfragt bzw. durch Bilanz- und Pla-
nungseinheiten am Ende jedes Semesters neu bestimmt. Einige Inhalte wur-
den von den Moderatoren eingebracht. Insgesamt kristallisierten sich fol-
gende Themenstrénge heraus:

Spezifische Angste und dazu passende Bewiltigungsmoglichkeiten

Hierzu gehorten Themen wie »Sprechangst und ihre Bewaltigung« »Symp-
tome von Angststorungen« und »Schritte der Angstbewiltigung — ein Modell
zur Orientierung«.

Auseinandersetzung mit Grundangsten von Menschen

Mit zunehmender Dauer verstérkte sich bei den Teilnehmer/innen das Bediirf-
nis, sich unabhangig von stérungs- bzw. krankheitsbedingten Angsten grund-
sétzlicher mit menschlicher Angst liberhaupt auseinanderzusetzen. Themen
wie »Angst vor Verdnderungen« oder »Angst vor dem Alter« riickten starker in
den Mittelpunkt der Auseinandersetzung mit Angsten. Bei diesen Fragen und
Auseinandersetzungen waren alle Beteiligten (ganz gleich ob Profis, Betrof-
fene oder Studierende) gleichermalen gefragt, sich ganz persénlich und di-
rekt einzubringen. Dies brachte gerade die Stammbesucher des Jour-Fix noch
naher zusammen und fiihrte zu einer groRen Dichte in der Veranstaltung.

Erweiterung der eigenen Kompetenzen und Handlungsmaglichkeiten

In der zweiten Hélfte der gemeinsamen Veranstaltungen entstand bei vielen
Teilnehmer/innen der Wunsch, sich nicht mehr in erster Linie problemorien-
tiert mit den eigenen Angsten zu beschéftigen, sondern mit der Frage »Was
brauche ich, um mein Leben besser zu gestalten«. Themen wie »Positiv den-
ken —was hat das fiir eine Funktion«, "Umgang mit Kritik« »Selbstsicherheitim
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Alltag« oder »Biografisches Schreiben« riickten zunehmend in den Mittel-
punkt des Interesses der Anwesenden. Die Arbeit an und mit den eigenen
Ressourcen stand nun im Vordergrund.

Erweiterung der Kompetenzen fiir die Gruppenarbeit

Beim Jour-Fix wurden vor allem solche handlungsorientierten Methoden ein-
gesetzt, die von den Betroffenen fiir die Gestaltung und Weiterentwicklung ih-
rer Selbsthilfe-Gruppenarbeit genutzt werden konnten. Zusétzlich beschaftig-
ten wir uns mit Themen wie »Normen und Vorurteile in Gruppen«, » Wie ent-
steht Vertrauen und Offenheit?« oder »Wie wird eine Gruppe arbeitsfahig?«.

Arbeitsweisen, Methoden und Rituale im Jour-Fix

Die beiden Initiatoren und Moderatoren des Jour-Fix brachten ein breites Me-
thodenrepertoire in die Veranstaltung ein, was in erster Linie dazu diente, die
Teilnehmer/innen zu einer aktiven und verantwortlichen Gestaltung der Tref-
fen zu bewegen. Dariiber hinaus sollten solche methodischen Fertigkeiten als
»Handwerkszeug« vermittelt werden, die den teilnehmenden Fachleuten, Stu-
dierenden und Betroffenen speziell fiir ihre Gruppenarbeit bzw. ihre Funktion
als Gruppenleiter hilfreich sein kdnnen. — Folgender Aufbau und folgende Ele-
mente trugen wesentlich zum Gelingen der Sitzungen bei:

Anwarmiibung

Jeder Jour-Fix begann mit einer kleinen Anwarmungsiibung, die in erster Linie
die Funktion hatte, die Anwesenden gut in Kontakt miteinander zu bringen.
Manchmal stellte die Ubung schon eine erste Briicke zum Themenschwer-
punkt des Abends dar. Das Spektrum der Anwarmiibungen reichte von einem
Stimmungsblitzlicht mit unterschiedlichen kreativen Medien (Stimmungskart-
chen, Symbole, Metaphern) iiber Improvisations- und Bewegungsiibungen bis
hin zu soziometrischen Aufstellungen, in denen die Vorerfahrungen der Teil-
nehmer/innen zum jeweiligen Thema des Abends ermittelt wurden.

Thematischer Input

Es folgte ein kurzer thematischer Input: Mal geschah dies in Form eines Kurz-
vortrags, mal in Form weniger Thesen oder Fragestellungen. Hierzu nutzten
die Moderatoren unterschiedliche Anschauungsmaterialien, vor allem aber
immer wieder vielfaltige Varianten der Rollenspielarbeit: unterschiedliche
Kommunikationsformen und soziale Haltungen konnten spielerisch vorgestellt
und Bewiltigungsmdglichkeiten fiir schwierige Alltagssituationen der Teil-
nehmer/innen lustvoll erspielt werden.

Moderierter Dialog

Dem thematischen Input folgte die Phase des moderierten Dialogs. Hierbei
entwickelte sich stets eine groRe Diskussionsfreude: Fragen konnten geklart
und persdnliche Beziige und Stellungnahmen zu den prasentierten Inhalten
deutlich werden.
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Kleingruppenarbeit

In der ndchsten Phase wurde das vorgestellte Thema in kleinen Arbeits- und
Ubungsgruppen bearbeitet. Hier tauschten sich die Teilnehmer/innen sehr
personlich iiber die verschiedenen Fragestellungen aus, setzten sich in Rol-
lenspielen mit alten Verhaltensmustern auseinander, erprobten gezielt neue
Handlungsmaoglichkeiten fiir ihren Alltag oder kreierten (allein oder in Koope-
ration mit anderen) kleine kiinstlerische Produkte wie Gedichte, Kurzge-
schichten oder Zeichnungen und Bilder.

Vorstellung im Plenum

Die verschiedenen Ergebnisse und Produkte dieser Kleingruppen wurden an-
schlieBend dem Gesamtplenum prasentiert, was zu lebhaften Resonanzen
und Diskussionen fiihrte. Die Teilnehmer/innen nahmen hierbei noch einmal
intensiv an unterschiedlichen Erlebens- und Sichtweisen Anteil.

Abschluss und Open Mike

Den Abschluss des Abends bildete dann ein Ritual, welches — bereits in der
ersten Veranstaltung eingefiihrt — in der gesamten Zeit seinen festen Platz be-
kam: Im Vorderraum wurde eine kleine Biihne eingerichtet, in der Mitte ein
Mikrofon platziert. Alle Teilnehmer/innen hatten die Madglichkeit, auf die
Biihne zu gehen und etwas ins Mikrofon zu sprechen — ganz gleich, ob zum
Verlauf des Abends, zum Thema oder zu etwas, was sie sonst noch bewegte.
Dieses »Open Mike« war immer wieder mit Uberraschungen und kleinen Wun-
dern gespickt und regte alle Anwesenden zu Beitrdgen an, mit denen sie oft
selbst nicht gerechnet hétten. Beriihrende Momente aus dem eigenen Leben,
Hoch- und Tiefpunkte aus verschiedenen Lebensabschnitten, Wiinsche und
Trdume, unerwartete Bekenntnisse — alles hatte hier seinen Platz.

Methodisches Arbeiten im Spiegel einer Teilnehmerin

Eine Teilnehmerin erinnert sich an ihren ersten Jour-Fix. In dieser Sitzung geht
es um das Thema »Verdnderung wagen«. Die Arbeitsgemeinschaft Angst be-
steht bereits seit einem Jahr. Sie betitelt ihren Bericht — in Bezugnahme auf
die vielen bewegungsorientierten Gruppeniibungen — »Bewegung férdert
Selbsterkenntnis«:

»Ein Abend im Internet auf Suche nach Anti-Angst-Therapie. Da war doch
was!

Ich schreibe eine Mail, Ende Januar 2004 kommt die Antwort. Ich darf noch
teilnehmen! Im Februar, dieser Mittwoch, losgestiirmt voller Hoffnung, dann
kurz davor wieder die panische Angst: Was wird da passieren? Wie sind die
Anderen? Was sind es fiir Leute? Wie werden sie mir begegnen? Dann bin ich
angekommen. Ein Kreis sehr unterschiedlicher, doch angenehmer Menschen
— zugewandt, zuhdrend. Zwei Herren erdffnen den Gespréchsreigen mit ein-
fiihlsamen Worten. Wir bewegen uns in einem geschiitzten Raum voll gegen-
seitiger Achtung. Ich fiihle mich wohl und mache mit. In einer Ubung geht es
darum, seinen Platz zwischen den Begriffen »Bewahren — Verédndern«, »Dis-
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tanz — Néhe« zu finden, angeordnet auf dem Boden wie die vier Himmelsrich-
tungen. Jeder stellt sich in den Raum, gibt eine Erkldrung zu seiner gewéhlten
Position. Ich befinde mich auf der Grenze zwischen Bewahren und Distanz.
Nur keine Néhe! Festhalten am Bekannten, das gibt Sicherheit. Alles Neue
verunsichert. Aber das war nicht inmer so! Da hére ich die Stimme des Mo-
derators, » ... und dann gehen Sie bitte einen Schritt in eine andere Richtung.«
Mir wird klar, diese Begriffe, diese sich gegeniiberliegenden Eckpunkte, sie
sind keine sich ausschlieBenden Gegensétze, sondern die Pole eines zu-
sammengehdrenden Gemisches. Das birgt den Sinn! Der Mensch braucht je-
weils beides. Ich gehe in Trance einen Schritt in Richtung »Verdnderung«. Bei
diesem Schritt blitzt ein Gedanke wie ein Licht auf: Verdnderung ist méglich,
gehdrt zum Leben! Auf die Balance kommt es an! Ich war aus der Balance!
Ich werde es édndern! | C H muss mich dndern! Ich K A N N mich dndern!
Nichts ist sicher. Ein gewisses Risiko gehdrt immer zum Leben. Friiher konnte
ich das aushalten. Das muss ich wieder akzeptieren lernen. Ein tolles Gefiihl
erfiillt mich. Die Barrikaden der Angst zerfallen. Hier, in der Gruppe, finde ich
Kontakte und iibe Kommunikation. Hier erfahre ich Zugehérigkeit und die sta-
bilisierenden Gefiihle von Anerkennung, so wie ich bin. Hoffnung und Zuver-
sicht kehren zuriick.«

Besondere Veranstaltungen — offentliche Auftritte

Im Laufe unserer gemeinsamen Gruppenarbeit wurde deutlich, dass bei der
tiberwiegenden Mehrheit der Teilnehmer/innen eine groBe Scheu vor dem 6f-
fentlichen Sprechen und dem Auftritt in fremden Gruppen bestand. Dieses
Problem stellt einen typischen Bestandteil sozialer Angste dar.

In der neueren Fachliteratur werden soziale Angste vielfach als »soziale Pho-
bien« bezeichnet, die Betroffenen werden dementsprechend nach den neue-
ren Diagnoseschemata als »Sozialphobiker« diagnostiziert. Sozialphobiker
stellen die grélte Teilgruppe der Menschen mit Angsterkrankungen dar. »Mit
einem gemittelten Wert fiir die Lebenszeitprévalenz von 13,3 % stellt die Sozi-
alphobie in den USA nach Major Depression und Alkoholismus die dritthdufig-
ste psychische Storung dar« (Juster u.a. 2000, S. 44). Empirische Untersu-
chungen bei uns sprechen von 11,1 % bei den Mannern und 15,5 % bei den
Frauen (ebenda).

Die methodisch angeleitete Gruppenarbeit unserer Arbeitsgemeinschaft
Angst hatte unter anderem das Ziel, gerade den sozialen Unsicherheiten und
Angsten der Teilnehmer/innen gezielt entgegen zu wirken. In diesem Zu-
sammenhang sollten sie Maglichkeiten erhalten, unter Anleitung und Beglei-
tung offentliche Auftritte zu wagen und sich im 6ffentlichen Raum zu behaup-
ten. Das Open Mike stellte hierzu — noch im geschiitzten Rahmen des Jour-Fix
—, eine der Experimentierfelder dar. Zusétzliche »Auftritte unter erschwerten
Bedingungen« wurden fiir die Teilnehmer/innen im Rahmen hochschuléffent-
licher Veranstaltungen organisiert, zu denen Studierende und Fachleute aus
der psycho-sozialen Praxis kamen.
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Teilnahme am Hochschul-Sommerfest: Mit der gesamten Gruppe besuchten
wir das Sommerfest; kleine soziale Aufgabenstellungen (Ansprechen fremder
Menschen; Kartchen mit Fragen fungierten als Erinnerungshilfen) wurden ge-
wagt und ein Auftritt auf der Musikbiihne initiiert: Uber Mikrofon wurde die
Angstgruppe angekiindigt, Festteilnehmer stromten zur Biihne, acht Teilneh-
mer/innen stellten sich dem Publikum vor, berichteten {iber die Arbeit in der
Arbeitsgemeinschaft Angst, iiber Sinn und Bedeutung der Selbsthilfe und ga-
ben persdnliche Stellungnahmen ab.

Offentliche Lesung Biografischer Texte: Nachdem in zwei AG-Sitzungen An-
regungen zum biografischen Schreiben vermittelt und Probelesungen veran-
staltet worden waren, priasentierten Betroffene im Audimax der Hochschule
ihre eigenen Texte, die von Krisen und Stillstand, von Aufbruch und Lebens-
lust, von Verdnderung und Zukunftstrdumen handelten. Einsichten und Erfah-
rungen aus Therapie- und Selbsthilfeprozessen wurden présentiert. Fragen
aus dem Plenum ({iber 60 Personen) und Diskussionen schlossen sich an.

Begegnungsforum: An einer weiteren offentlichen Veranstaltung im Audimax
nahmen, neben Studierenden und Fachleuten als Publikum, Teilnehmer/innen
aus unserer Arbeitsgemeinschaft Angst, Betroffene aus der Stotterer-Selbst-
hilfe und stotternde Klienten teil (iber 90 Personen). Schwerpunktthema war
der eigene Verdnderungsprozess: Betroffene zeigten auf, was notwendig ist,
um Wege aus der Angst und Selbstunsicherheit, aus Kontaktschwierigkeiten
und Depression zu finden. Sie machten auf die Notwendigkeit der Uberwin-
dung von Kommunikationsbarrieren zwischen Betroffenen und Nichtbetroffe-
nen aufmerksam. Die Arbeitsgruppen, die gebildet wurden, wurden von Be-
troffenen geleitet.

Die Teilnahme an den drei Veranstaltungen war fiir die Mitglieder der Arbeits-
gemeinschaft Angst ein besonders nachhaltiges Erlebnis. Durch Angst min-
dernde Moderationstechniken und stiitzende Arbeitsformen kam es nicht nur
zu einem vertrauensvollen Austausch mit fremden Veranstaltungsteilneh-
mer/innen, sondern die personliche Selbstprasentation auf der Biihne und im
GroRBgruppengesprach wurde — trotz aller Aufgeregtheiten und teilweise star-
ker somatischer Reaktionen — gesucht und genutzt.

Positive soziale Erfahrungen, die bei derartigen Stress-Bewdltigungsiibungen
gesammelt werden, sind in besonderem Mal3e geeignet, auf die alltdgliche
Lebenspraxis iibertragen werden zu kdnnen. (Das methodische Vorgehen zur
Initiierung sozialer Lernprozesse in derartigen Belastungssituationen orien-
tierte sich an neueren Konzepten einer verhaltenstherapeutischen In-vivo-Ar-
beit; vgl. Wendlandt 2003).

Unvorhergesehene Entwicklung

Das urspriingliche Konzept unserer Arbeitsgemeinschaft Angst, die einen
gleichgewichtigen und kontinuierlichen Austausch zwischen Professionellen,
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Studierenden und Betroffenen vorsah, hatte nur im ersten Jahr Bestand. Da-
nach gehorten, bis auf wenige Professionelle, fast ausschliellich Betroffene
aus verschiedenen Selbsthilfegruppen zum »Stamm« des Jour-Fix. Das Alter
der verbliebenen Teilnehmer/innen lag in etwa zwischen 35 und 70 Jahren, mit
dem Schwerpunkt um 50. Warum blieben neben den Fachleuten zunehmend
auch die Studierenden weg? Hierzu gibt es aus unterschiedlichen Perspekti-
ven verschiedene Antworten:

Zum Wegbleiben von Fachleuten

Vielleicht haben die Profis — aufgrund der durch die Moderatoren bedingten
Ausrichtung auf die Probleme und Personen der Betroffenen — keine ausrei-
chend vertieften Sachinformationen erhalten. Vielleicht war ein Teil der
Fachleute nicht vorrangig an dem Methodeninventar interessiert, das von
den Moderatoren fiir die Gruppenarbeit in Therapie und Selbsthilfe prasen-
tiert wurde. Vielleicht erwies es sich fiir die Fachleute als besonders schwie-
rig, ihre Helferrolle zu verlassen und sich mit ihren eigenen Betroffenheiten
und Problemen einzubringen. Dass gerade ein solcher Prozess des Sich-Ein-
lassens mit Schwierigkeiten und Identitdtskonflikten verbunden sein kann,
aber am Ende doch auch einen besonderen Gewinn mit sich bringt, zeigt die
Aussage einer Fachfrau, die bis zum Schluss zum Stamm der Teilnehmer/in-
nen gehdrte:

»Seit 1992 leite ich Gespréchskreise fiir Miitter, deren inzwischen erwach-
sene Tdchter oder Séhne in ihrer Kindheit sexuelle Gewalt erfahren haben. Im
Herbst 2003 hérte ich vom Jour-Fix und wagte mich interessiert, neugierig und
ein wenig gespannt zum ersten Mal dorthin. Offenheit und Wérme von Teil-
nehmer/innen und Moderatoren ergaben eine angenehme Arbeitsatmo-
sphére, so dass ich mich bereits am ersten Tag passend und integriert fiihlte.
Dieses Gefiihl dnderte sich schlagartig, als im Rahmen einer Ubung vorgege-
ben wurde, dass sich Student/innen, Betroffene und Professionelle zu ge-
trennten Kleingruppen aufstellen mégen. Damit hatte ich nicht gerechnet.
Eine ganze Flut von Fragen stiirmte in diesem Moment auf mich ein. Wo sollte
ich mich zuordnen? Ich konnte mich nicht mehr zu den Student/innen z&hlen,
auch Teilnehmerin einer Angst- oder Depressionsgruppe war ich nicht. Was
wiirde mich erwarten, wenn ich zu der Gruppe der Professionellen gehen
wiirde? Reicht mein Erfahrungshintergrund aus, um mich als «professionell«
zu bezeichnen? Und vor allem: Was wiirde von mir im Rahmen dieser Ubung
erwartet werden? Wire diese Zuordnung auch fiir weitere Ubungen verbind-
lich? Fragen iiber Fragen, die ich in diesem Moment weder duf8ern noch for-
mulieren konnte. Also stellte ich mich nach langem Zégern — alle anderen hat-
ten sich nach meiner Wahrnehmung scheinbar ohne gré8ere Probleme ein-
geordnet — zur Gruppe der Professionellen. Voller Bangen und Ungewissheit
wartete ich auf die ndchste Instruktion. Aufgrund der Unwégbarkeit spiirte
ich Unsicherheit und Uberforderung: Worauf hatte ich mich jetzt eingelassen?
In diesem Moment spiirte ich keine Spur von Professionalitdt. Mit Sicherheit
stand ich hier véllig falsch. Sollte ich die Gruppe noch wechseln? Wie wiirde
das ankommen? Und dann dnderte ich meinen Standort — wechselte mit zwei,
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drei Schritten zur Gruppe der »Betroffenen«, wo ich mich sofort besser und
passender fiihlte. Gelassen konnte ich abwarten wie es weitergehen wiirde.
Mir war nicht nach Leistungsdruck und Unwégbarkeit zu Mute. Den Gruppen-
wechsel zu vollziehen bedeutete fiir mich nicht «Riickschritt«, sondern steht
aus heutiger Sicht fiir »Kraft« und »Mut«. — Unmittelbar nachdem ich die
Gruppe gewechselt hatte, entstand Bewegung im Raum. Auch andere Teil-
nehmer/innen wechselten plétzlich den Standort. Die eigene Gruppenzugehd-
rigkeit zu definieren, war offenbar auch fiir andere nicht so leicht, wie ich das
zu Beginn der Ubung geglaubt hatte.

Bei jedem Treffen hiel8 es aufs Neue, sich unter Beriicksichtigung der eigenen
Befindlichkeit, auf die momentane Situation und die anwesenden Menschen
einzulassen. Jedes Mal galt es eigene Grenzen und Mdglichkeiten auszutes-
ten, sie gegebenenfalls zu iiberschreiten, ohne die Grenzen anderer Teilneh-
mer/innen in Frage zu stellen. Ich hatte jedes Mal die Mdglichkeit und Freiheit,
mich als Fachfrau, Betroffene oder Lernende in das aktuelle Gruppengesche-
hen einzubringen. Die freiwillige Bereitschaft sich aufeinander einzulassen,
ermdglichte uns allen einen individuellen Rollen und Perspektivenwechsel.«

Zum Wegbleiben von Studierenden

Student/innen studieren an der Hochschule, um sich Wissenskompetenzen
anzueignen. Das sind auch an einer Fachhochschule fiir Sozialarbeit und So-
zialpddagogik tragende Motivationen. Selbsterfahrungsprozesse, die mit der
Bearbeitung eigener Probleme und Alltagsfragen einhergehen, liegen eher
auBerhalb des iiblichen studentischen Erwartungshorizonts. Moderatoren,
die gleichzeitig auch Dozenten der Studierenden sind und fiir Bewertungen,
Zensuren und Diplomarbeitsthemen zusténdig sind, machen die Selbstdffnung
nicht leichter.

Aus Sicht eines Betroffenen stellt sich das Wegbleiben der Studierenden wie
folgt dar:

»Als Betroffener und Leiter einer Selbsthilfegruppe erschien mir das Verhal-
ten der Student/innen anfangs abwartend, manchmal sogar gehemmt. Wir als
Betroffene entsprachen in unserem Alter ihrer »Elterngeneration«. Dies war
mdglicherweise problematisch. Ich stellte mir die Frage: Was bin ich bereit
gegeniiber Student/innen von mir preiszugeben? Was kénnen mir Student/in-
nen geben? Immer wieder war ich es, der Student/innen motivierte, iiber sich
zu erzéhlen. War dies gelungen, erfuhr ich beachtlich viel von deren Angsten,
sozialen Problemen und dass ihnen Depressionen zum Teil aus eigenen Erfah-
rungen nicht fremd sind. Zu kurz kam mir die Neugierde der Student/innen
iiber meine persénliche Problematik. Dennoch gab es auch hierbei einen sehr
interessanten Gedankenaustausch.«

Zum Bleiben der Betroffenen

Auch hierzu soll wieder die Perspektive eines Betroffenen wiedergegeben
werden:

»Erstaunt hat mich die Tatsache, dass bereits von der ersten Zusammenkunft
an die Betroffenen eine fiir mich ungewdhnliche Offenheit zeigten. Angst war
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héufig erst auf den »zweiten Blick« erkennbar. Diese Wahrnehmung zeigte
mir, dass die hier Anwesenden Profis waren, wenn es darum ging mit ihren
Defiziten umzugehen.

Natiirlich gab es in jeder Zusammenkunft Teilnehmer/innen, die durch ihre
Befindlichkeit zu erkennen gaben, dass Grenzen erreicht waren und schwer
zu liberwinden sind. Insgesamt aber war es stets sehr lebendig und motivie-
rend, zog sich doch das Prinzip des aktiven Handelns (Interaktions-Ubungen,
Kleingruppen-Arbeit, Rollenspiele usw.) wie ein roter Faden durch alle Treffen.
Der Erfolg der Veranstaltungsreihe ist aus meiner Sicht darin begriindet, dass
nicht belehrend agiert wurde, und dass es nie den Moment der BloBstellung
gab. Diese Vorgehensweise war der Garant fiir eine fruchtbare dreijéhrige
Zusammenarbeit.«

Gedanken zur Professionalisierung der Angst-Selbsthilfe

Sozialphobiker erleben ihre Selbsthilfegruppe oft als einen weitgehend
»angstfreien Raume, der ihnen Kontakt, Selbsterkenntnis und vielfaltige Hilfe-
stellungen bietet und zu einer Verbesserung des Lebensgefiihls beitrdgt. Eine
langjdhrige Mitarbeit in einer Angst-Selbsthilfegruppe fiihrt allerdings bei den
Betroffenen nicht zwangslaufig zu einer Abnahme ihrer Angstsymptomatik.
Das muss nicht erstaunen. Aus den Forschungsergebnissen der Lernpsycho-
logie (vgl. Edelmann 2000; Berk 2005) wissen wir, dass Veranderungen kon-
textabhéngig sind: Ein Symptomriickgang, der im Kontext A (beispielsweise in
der Selbsthilfegruppe) auftritt, zeigt sich nicht zwangslaufig auch im Kontext B
(beispielsweise in der Lerngruppe der Volkshochschule). Dies kann erst dann
gelingen, wenn ein Generalisierungsprozess in Gang gebracht wird, bei dem
eine Ubertragung der in der Selbsthilfegruppe gelernten Fahigkeiten auf neue
Situationszusammenhénge stattfindet. Dieser Vorgang lie3e sich durch neue
Arbeitsweisen in Angst-Selbsthilfegruppen verandern. Hierzu wére es erfor-
derlich, sich gezielter mit Verdnderungswissen und Verédnderungsmethoden
zu beschaftigen, die bereits zum Bereich ,Soziale Angst’ existieren (vgl.
Hinsch / Pfingsten 1998; Margraf 2000). Die Angst-Selbsthilfegruppe konnte
genutzt werden, um die persénlichen Angste und Vermeidungsgewohnheiten
nicht nur zu besprechen, sondern zu versuchen, sie durch ein noch gezielte-
res methodisches Vorgehen zu bearbeiten. Damit wiirden sich die Chancen ei-
ner generellen Symptomreduktion fiir Sozialphobiker verbessern.

Nun kdnnte man durchaus argumentieren, dass dieser Anspruch gerade fiir
Selbsthilfegruppen nicht sinnvoll erscheint und viel eher in den Bereich der
Therapie gehdre. Dariiber hinaus sei er ganz und gar nicht mit den Prinzipien
einer selbstverantwortlichen Gruppenarbeit in der Selbsthilfe vertraglich. Bli-
cken wir allerdings auf eine andere Gruppierung in der deutschsprachigen
Selbsthilfelandschaft, die Stotterer-Selbsthilfe, dann kénnen wir dort eine Ent-
wicklung erkennen, die zu einem anderen Selbstverstdndnis von Selbsthilfe-
arbeit gefiihrt hat und mit einer zunehmenden Professionalisierung der Grup-
penarbeit einher gegangen ist: Dort wird systematisch daran gearbeitet, dass
die Reduktion der Stottersymptomatik aus dem Kontext »Selbsthilfegruppe«
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auf andere Kommunikationssituationen im Alltag erweitert wird. Selbsthilfe
wird in diesem Sinne immer auch als »Veranderungsinstrument« begriffen,
das Hilfestellungen fiir Symptomfreiheit im Alltag geben will (so wie es auch
das erklarte Ziel beraterischer und therapeutischer Verfahren ist). Dieses
mittlerweile selbstverstandliche Ziel der Stotterer-Selbsthilfearbeit wird da-
durch zu erreichen versucht, dass die Gruppen in ihren Sitzungen Vorgehens-
weisen aus der logopédischen Stottertherapie beriicksichtigen, ein breites
Spektrum an wissenschaftlichen Erkenntnissen zum Stottern und zu aktuellen
Behandlungsansétzen nutzen, bei ihren Zusammenkiinften gezielt Methoden
einer professionellen Gruppenarbeit anwenden, in der Arbeit mit Eltern und
Jugendlichen Konzepte aus der klientenzentrierten Beratung und sozialpada-
gogischen Erlebnispddagogik verwenden und Trainings im o6ffentlichen Le-
bensraum durchfiihren (s.o.: In-vivo-Arbeit),

In der deutschen Stotterer-Selbsthilfebewegung (vgl. www.bvss.de) hat sich
also bereits seit Jahren ein Professionalisierungsschub etabliert, der in der
Angst-Selbsthilfe nur zégerlich zu beginnen scheint. Allerdings weisen Verof-
fentlichungen aus Selbsthilfekontaktstellen und Selbsthilfeorganisationen zu-
nehmend haufiger auf die Notwendigkeit hin, die Selbsthilfe-Gruppenarbeit
gezielt zu unterstiitzen (vgl. Selbsthilfegruppenjahrbuch 2003), beispielsweise
durch Trainingsseminare fiir »Selbsthilfeaktivisten«, in denen Betroffene und

Profis Kenntnisse und Fertigkeiten aus der sozialpddagogischen Gruppenar-

beit erwerben kdonnen (vgl. Schneider-Schelte / Liefert 2003).

Aus der dreijahrigen Arbeitin der Arbeitsgemeinschaft Angstund unter Bezug

auf die Stotterer-Selbsthilfe, lassen sich folgende Empfehlungen geben:

— Die Angst-Selbsthilfe bendtigt eine stdrkere Professionalisierung, um ihre
eigenen Zielvorstellungen optimaler realisieren zu kénnen.

—Es gilt Organisationsformen und Arbeitsweisen zu entwickeln, die fiir die
spezifischen Belange der Menschen mit z.B. starken sozialen Angsten in
den Angst-Selbsthilfegruppen hilfreich sind.

— Dabei sollte bei der Gruppe der Sozialphobiker ein Schwerpunkt auf Veréan-
derungsansétze gelegt werden, die einen gezielten Symptomabbau im all-
taglichen Lebensbereich verfolgen und dabei das soziale Geflige und die
Unterstiitzungspotentiale ihrer Selbsthilfegruppe nutzen.

— Es existieren bereits bewéhrte Selbsthilfebiicher und Trainingsleitfaden (vgl.
z.B. Hambly 2000; Kaufmann-Mall / Mall 2003; Markway / Markway 2003;
Bessett 2004; Wendlandt 2005). Es miisste untersucht werden, welche Bera-
tungsliteratur fiir den Einsatz in Angst-Selbsthilfegruppen hilfreich sein
kann.

—Die Erfahrungen der Stotterer-Selbsthilfe sollten systematisch ausgewertet
und fiir die Angst-Selbsthilfe genutzt werden. Hier zeigte sich, dass es im-
mer einzelne Gruppen waren, die sich gezielter mit der Aneignung von Ver-
anderungswissen und methodischem Handwerkszeug zum Symptomabbau
beschaftigt hatten und die dadurch Vorreiterfunktion fiir andere Selbsthilfe-
gruppen und dann letztendlich fiir die gesamte Stotterer-Selbsthilfebewe-
gung bekamen.
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Perspektiven zur Fortsetzung der begonnenen Arbeit

Fiir die meisten Teilnehmer/innen war es schmerzhaft zu erfahren, dass die re-

gelméRigen Treffen mit Ablauf des Jahres 2005 eingestellt werden mussten,

weil die Fachhochschule kein Budget mehr dafiir zur Verfligung stellen
konnte. Ein »Aus« wollte weder verstanden, noch akzeptiert werden. Erste

Ideen, wie weitere Treffen in Selbsthilfeinitiative organisiert werden kdnnen,

wurden entwickelt. Ein gliicklicher Umstand beschleunigte die Uberlegungen

fiir eine langfristige Weiterarbeit: Eine Arbeitsgruppe »Fortbildung in der Ber-
liner Selbsthilfe« — bestehend aus engagierten Mitgliedern aus Selbsthilfe-
gruppen und Mitarbeiter/innen aus Selbsthilfekontaktstellen — war unabhéan-
gig von unserer Arbeitsgemeinschaft Angst gerade damit beschaftigt, Mo-
delle zu entwickeln, wie Selbsthilfegruppen mit seelischen Erkrankungen bes-
ser unterstiitzt werden kdnnen. Eine Zusammenarbeit mit dieser Arbeits-
gruppe wurde in die Wege geleitet. Im Februar 2006 wurde das »Selbsthilfe-
netzwerk Angste und Depressionen — Berlin-Brandenburg« ins Leben gerufen.

Mitglieder sind in erster Linie aktive Betroffene aus den Angst- und Depres-

sionsselbsthilfegruppen, die von professionellen Selbsthilfeunterstiitzer/in-

nen aus den Kontaktstellen sowie anderen Fachleuten unterstiitzt werden.

Das Netzwerk hat sich unter anderem auf folgende Aufgaben und Zielsetzun-

gen verstandigt:

— Gegenseitige Unterstiitzung und Vernetzung der Gruppenarbeit (beispiels-
weise durch den regelméBigen Erfahrungsaustausch zwischen den Grup-
penleiter/innen)

— Ermdglichung eines Informationstransfers zu allen gruppen- und themen-
spezifischen Aspekten (z.B. Weitergabe von Berichten iiber neueste medizi-
nische Erkenntnisse, Erstellen von Fachklinik-Katalogen, Notdiensten und
Therapeut/innenlisten)

— Entwicklung von geeigneten WeiterbildungsmaBnahmen und Veranstaltun-
gen zu speziellen Thematiken mit moderiertem Erfahrungsaustausch

— Entwicklung spezifischer Angebote zur Optimierung und Verbesserung der
Gruppenarbeit

— Schaffung einer Anlaufstelle fiir einzelne Betroffene, die nach geeigneten
Selbsthilfegruppen oder Informationen zum Thema suchen

— Offentlichkeitsarbeit (Internet-Nutzung, Web-Seite, »Rundbrief«)

— Kooperation mit Einrichtungen des Gesundheits- und Sozialwesens.

Unter dem Dach des »Selbsthilfenetzwerks Angste und Depressionen — Ber-
lin-Brandenburg« hat die Arbeitsgemeinschaft Angst mittlerweile ihren neuen
Platz eingenommen. Als Forum Angst und Depression wird die Arbeit mit ei-
nem erweiterten Inhaltsspektrum fortgesetzt. Die Betroffenen werden zukiinf-
tig noch mehr Verantwortung bei der Vorbereitung von Themenschwerpunk-
ten Gibernehmen. Die Moderation und die methodische Durchfiihrung der Tref-
fen werden bis auf weiteres Mitarbeiter/innen der Berliner Selbsthilfekontakt-
stellen ibernehmen, die auch die Rdume fiir das Forum zur Verfiigung stellen.
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Selbsthilfe heiBt kreativ sein, Eigeninitiative entwickeln und Spal’ haben, sich
und anderen zu helfen. In der Arbeitsgemeinschaft Angstist dies in ganz be-
sonderer Weise gelungen. Erfahrungen, die befliigeln, konnten entstehen. Das
Forum Angst und Depression wird in diesem Sinne weiter machen und hofft
auf Unterstiitzung von all denen, die davon iiberzeugt sind, dass Selbsthilfe
keine EinbahnstralRe, sondern ein gemeinsamer Weg in eine bessere Zukunft
ist.
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Andreas Greiwe

»In-Gang-Setzerlnnen« — Stiitze fiir neue
Selbsthilfegruppen

»Abweichungen sind der Motor der Entwicklung.« W. Pechtl

Erfahrungen aus Ddnemark — ungenutzt in Deutschland

Im Mai 1991 hérte ich in Kiel bei der jahrlichen Fachtagung der Deutschen Ar-
beitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V. (DAG SHG) das erste Mal etwas
vom Konzept »In-Gang-Setzer« als »Stiitze fiir neue Selbsthilfegruppen«
(Bonde-Petersen 1991, S. 11). Die Erfahrungen aus Danemark mit »igangseet-
tere« wiesen auf interessante neue Wege bei der konkreten Selbsthilfeunter-
stlitzung hin. Fasziniert hat mich vor allem die »Haltung, die ich da sah. Die
Haltung der Selbsthilfeunterstiitzer/innen gegeniiber den Maglichkeiten und
dem Potenzial von Menschen, die es anscheinend — trotz ihrer Bediirfnisse
nach »Selbsthilfe« — schwer(er) haben, die Wege in die Selbsthilfegruppen zu
finden, sich dort heimisch zu fiihlen, sich vertraut zu machen.

»In Dadnemark gibt es die Tradition, dass man auch denen die Hand zu reichen
versucht, die nicht so viele Ressourcen haben. Das bedeutet, dass man hier
mehr dafiir tut, gewissen Gruppen am Anfang Extra-Unterstiitzung zu geben,
dass man Vorsorge dafiir trifft, schwéachere Gruppen in Gang zu bringen. Das
kann durch einen ,In-Gang-Setzer’ geschehen ... Diese Haltung bedeutet,
dass Selbsthilfegruppen hier auch zu einem Angebot fiir eher unsichere,
angstliche und kontaktschwache Personen geworden sind.« (Gamst 1991,
S.21)

Immer wieder mal, zuerst als Mitarbeiter der Selbsthilfekontaktstelle in Miin-
ster, dann zusténdig fiir {iber 20 dieser Einrichtungen beim Paritdtischen
Wohlfahrtsverband NRW, habe ich versucht, hier anzukniipfen und dies Kon-
zept fruchtbar zu machen fiir die Selbsthilfeunterstiitzung vor Ort. Halbherzig
war ich anscheinend, denn ich lie immer wieder davon ab. Nicht zuletzt da-
bei beférdert auch von den Einwénden anderer Selbsthilfeunterstiitzer/innen:
»Bei uns in Deutschland sind wir doch viel weiter, wir brauchen das doch
nicht; wir haben doch die Selbsthilfekontaktstellen.« »Sollen wir etwa Laien
auf neue Selbsthilfegruppen loslassen? Dafiir bedarf es eines Studiums und
Zusatzausbildungen. Was fiir ein Risiko!« Und natiirlich kam (und kommt) auch
das unvermeidliche Hammerargument: Damit wiirde »der Sozialabbau« nur
beschleunigt, professionell zu erbringende Leitungen auf freiwillig Tatige um-
geschichtet, Arbeitspldtze gefahrdet usw.

All das ist sicherlich bedenkenswert. Aber — was sollte uns davon abhalten,
die dénischen Erfahrungen fiir uns zu nutzen, konzeptionell aufzugreifen und
den hiesigen Bedingungen anzupassen? Die Frage ist: Bietet ein vergleichba-
res Vorgehen sinnvolle Unterstiitzung fiir Menschen, die den Weg zur Selbst-
hilfe(gruppe) suchen? Kénnen In-Gang-Setzerlnnen dazu beitragen, dass die
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oft schwierige Startphase von Gruppen besser bewaltigt werden kann und da-
mit die Chancen fiir ein von den Teilnehmer/innen selber getragenes langfris-
tiges Selbsthilfeengagement sich erhéhen?

Die scheinbar guten Erfahrungen in Ddnemark sind mir Grund genug, dies zu
erproben und ein Konzept zu entwickeln, welches unsere konkreten Rahmen-
bedingungen vor Ort aufnimmt. Anfang 2005 sprach mich die Kollegin Christa
Brockschmidt-Schroder vom Netzwerk Selbsthilfe und Ehrenamt im Kreis
Steinfurt (Miinsterland) an. Die Selbsthilfekontaktstelle gibt es seit 1997. Im
eher landlich strukturierten Kreisgebiet leben 440.000 Menschen, der Kontakt-
stelle sind ca. 230 Selbsthilfegruppen bekannt. Gemeinsam mit der Kreis-
gruppe Steinfurt des Paritdtischen Wohlfahrtsverbands (als Trager der Selbst-
hilfekontaktstelle) sind wir das Projekt angegangen. Um die zusatzlichen Kos-
ten fiir die Schulung, Supervision und die Kostenerstattungen fiir die Ehren-
amtlichen tragen zu kdnnen, wurde Anfang 2005 ein Antrag auf Férderung an
die Vereinigte Innungskrankenkasse (IKK) gestellt. Wir hatten das Gliick, dass
mit Frau Mechtild Evers in Miinster bei der IKK eine mit der Selbsthilfeforde-
rung vertraute Person saB. Aufgrund ihrer Unterstiitzung konnte dann schon
wenige Monate spéter mit dem Projekt begonnen werden.

Das Konzept der »In-Gang-Setzerlnnen«

Die genannten Erfahrungen aus D&nemark sind nun ca. 15 Jahre alt, und nir-
gends ist mir seitdem mehr etwas begegnet von diesem Ansatz. Eine aktuelle
Erdrterung, insbesondere mit Blick auf fiir uns in Deutschland hilfreiche Er-
kenntnisse, ist mir nicht bekannt. Dies &nderte sich auch nicht bei einer ak-
tuellen Internetrecherche. Aber etwas anderes wurde dabei ganz deutlich: In
Déanemark wurde daran festgehalten. Genau 999 dénischsprachige Seiten fin-
det Google im Internet bei der Suchanfrage »selvhjeelp« + »igangsattere«.
Leider kann ich kein Dénisch, auch wenn Dénisch zu lesen gar nicht mal so
schwierig ist, wie vielleicht viele vermuten. Allein schon eine oberflachliche
Durchsicht macht ohne Zweifel deutlich: Das Vorgehen der In-Gang-SetzerIn-
nen bzw. »igangsattere« hat sich dort etabliert, scheint fiir die Selbsthilfeun-
terstiitzungsarbeit in unserem ndrdlichen Nachbarland ein vertrauter und be-
wihrter Weg (geblieben) zu sein. Haufig finden sich im Zusammenhang mit In-
frastruktureinrichtungen, die sich sowohl der Selbsthilfe als auch der Freiwil-
ligenarbeit annehmen’', »Stellenanzeigen« fiir Menschen, die sich freiwillig als
In-Gang-Setzerlnnen engagieren wollen (siehe http://www.frise.dk oder
http://www.fredericia-selvhjaelp.dk). Eine fundierte Recherche mit Auswer-
tung der danischen Erfahrungen muss zuriickgestellt werden — bleibt aber von
Interesse. Mich hat es ermuntert, weiter zu machen und eine konzeptionelle
Ausformulierung mit eigener Akzentsetzung zu betreiben.

Die Erfahrungen von vielen Selbsthilfekontaktstellen, gestiitzt durch wissen-
schaftliche Untersuchungen, belegen: Selbsthilfegruppen mit Themen wie
Angste, Depressionen, psychische Erkrankungen oder sexuelle Gewalt bend-
tigen deutlich mehr an Unterstiitzung, als héaufig (von den Selbsthilfekontakt-
stellen) zur Verfiigung gestellt werden kann. Allgemein zeigt sich ein Anstieg
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an Selbsthilfegruppen im Bereich psychische und psychosomatische Erkran-
kungen. Gerade hier fehlen aber oft die kommunikativen Féhigkeiten, die
Startphase einer Selbsthilfegruppe zu gestalten. Die Anfangsphase einer
Gruppe ist vielfach eine Zeit der Unsicherheit, Infragestellung und Verletzbar-
keit. Zu diesem Zeitpunkt erleben deshalb viele an Selbsthilfe Interessierte
eine Begleitung und Ermutigung als groRe Erleichterung.

Da die Ressourcen der Kontaktstelle im Kreis Steinfurt begrenzt waren und
sich Wartezeiten bei der Begleitung von neuen Selbsthilfegruppen ergaben,
wurde nach alternativen, zuséatzlichen Mdglichkeiten gesucht. Hierbei stellte
sich auch die Frage nach dem Einsatz von ehrenamtlichen Kraften. In-Gang-
Setzerlnnen als ehrenamtliche Mitarbeiter und Mitarbeiterinnen, die den
Selbsthilfegruppen in der Startphase zur Seite stehen — so unsere Ausgangs-
iberlegung mit Blick auf die ddnischen Erfahrungen — kénnen wesentlich zur
Entlastung der Situation beitragen. Wir vertrauen auf das Origindre von
Selbsthilfegruppen, auf das besondere Potenzial von Menschen, die sich in
Selbsthilfegruppen engagieren wollen. Es geht um Empowerment, »das Zu-
trauen in die Fahigkeiten, die nur entfaltet werden kénnen, wenn wir sie bei
anderen Menschen voraussetzen« (Bobzien / Stark 1991, S. 169).

Die Aufgaben von In-Gang-Setzerinnen

In-Gang-Setzerlnnen in Ddnemark sind »Stiitze fiir neue Selbsthilfegruppenc.

»Sie halfen bei praktischen Fragen beim Start einer Gruppe und brachten die

Teilnehmer dazu, miteinander zu reden und sich vertraut zu fiihlen. Danach

zog sich der In-Gang-Setzer zuriick.« (Bonde-Petersen 1991, S. 11 f)

Mit Blick auf die Verhéltnisse im Kreis Steinfurt haben wir dies weiter ausfor-

muliert:

—In-Gang-Setzerlnnen sind ehrenamtliche Mitarbeiter/innen der &rtlichen
Selbsthilfekontaktstelle,

—sie stehen — gemeinsam mit der Kontaktstelle — den Selbsthilfegruppen in
der Startphase zur Seite,

—sie unterstiitzen die Teilnehmer/innen dabei, miteinander zu reden und sich
vertraut zu fiihlen.

—In-Gang-Setzerlnnen begleiten die Gruppen, leiten die ersten Treffen und
achten auf die Rahmenbedingungen.

Die Kontaktstelle hat den ersten Kontakt mit der an Selbsthilfe(gruppen) inter-
essierten Person und weist dabei ggf. auf die Mdglichkeit der In-Gang-Set-
zung hin. Wenn dies gewiinscht wird, sucht die Kontaktstelle eine geeignete
In-Gang-Setzerln aus und fiihrt mit ihr ein Vorgesprach. Die Mitarbeiterin der
Kontaktstelle istimmer beim ersten Griindungstreffen anwesend und fiihrt die
In-Gang-Setzerln ein. Die Kontaktstelle macht Rolle und Aufgabenstellung der
In-Gang-Setzerlnnen deutlich; grenzt diese ab von therapeutischen Anleitun-
gen etc. und hebt die zeitlich begrenzte Anwesenheit und Hilfestellung der In-
Gang-Setzerlnnen hervor. Dabei wird betont, dass die Kontaktstelle — und
nicht die In-Gang-Setzerln — fiir die Gruppe jetzt und zukiinftig die Ansprech-
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partnerin ist, auch bei Unstimmigkeiten mit der In-Gang-SetzerIn. Beim zwei-
ten Treffen ist die Kontaktstelle nicht anwesend. Wenn mdglich, sollte die In-
Gang-Setzerln nicht ofter als vier, fiinf Mal anwesend sein, wobei sich ihre
Teilnahme auch »ausschleichen« kann (also zwischendurch auch Treffen
ohne Begleitung). Bei der monatlichen Supervision durch die Kontaktstelle im
Kreise aller In-Gang-Setzerlnnen besteht fiir die aktiven In-Gang-SetzerInnen
die Mdglichkeit, sich Unterstiitzung, Rat und Entlastung zu holen.

Welche Kompetenzen brauchen In-Gang-Setzerlnnen?

Besondere Aushildungen werden nicht vorausgesetzt. Als sehr hilfreich er-
weist sich, wenn In-Gang-Setzerlnnen eigene Erfahrungen mit Selbsthilfe-
gruppen haben, z.B. selbst einmal Ansprechperson oder Leiterin einer Selbst-
hilfegruppe waren. Die dort »erlebte« Kompetenz kann an Selbsthilfeinteres-
sierte weitergegeben werden. Dieses Erfahrungswissen erhoht — so eine zen-
trale Ausgangsthese unseres Konzeptes — die Akzeptanz bei den unterstiitz-
ten Gruppen.

»Dass ,In-Gang-Setzer' griindlich ausgewéhlt werden sollten und eine ge-
wisse Anleitung bekommen, wurde von vielen kundgetan. Aber die Anleitung
sollte sich in erster Linie darauf beziehen, wie man Sicherheit und gleichzeitig
Dynamik in einer Gruppe schafft und nicht darauf abzielen, ,aus In-Gang-Set-
zern besser wissende therapeutische Experten zu machen’, wie einer der Teil-
nehmer es ausdriickte.« (Gamst 1991, S. 19) An diese Erfahrungen aus Déne-
mark kniipfen wir an.

Eine gewisse Einarbeitungszeit, Qualifizierung und Begleitung ist notwendig,
um Uberlastung und Frust bei den In-Gang-Setzerlnnen zu verhindern. Die An-
leitung soll sich darauf konzentrieren, Kompetenzen zu schaffen, um die neu
zu griindenden Gruppen als »Lotse« begleiten zu kénnen. Wiinschenswert
sind Fahigkeiten wie Empathie, Kontaktfreude, Kommunikationsfahigkeit, Le-
benserfahrung, psychische Belastharkeit, Toleranz, Zuverldssigkeit. Die
Selbsthilfekontaktstelle bleibt dabei im Hintergrund als Ansprechpartnerin so-
wohl fiir In-Gang-SetzerInnen wie fiir Gruppenteilnehmer/innen.

Wie wurde das Projekt umgesetzt?

Zu einer offentlich bekannt gemachten Informationsveranstaltung des Netz-
werks Selbsthilfe und Ehrenamt Steinfurt kamen zwdlf Interessierte, fast nur
Frauen. Das Netzwerk sprach zudem gezielt Personen an und informierte in
personlichen und telefonischen Gespréchen iiber das Projekt. Daraufhin mel-
deten sich acht Frauen verbindlich an. Die meisten hatten eigene Erfahrungen
mit Selbsthilfe und Selbsthilfegruppen. Mehrere konnten auf Qualifizierungen
z.B. in der Gespréchsfiihrung zuriickgreifen.

Die fachliche Qualifizierung der In-Gang-SetzerInnen hat drei Bestandteile:
—drei Schulungstermine a 4 Zeitstunden

—eine regelmaBige, monatliche Begleitung / Supervision durch die Kontakt-
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stelle; zentral dabei ist der Erfahrungsaustausch (»Selbsthilfegruppe der In-
Gang-Setzerlnnen«)

—zu einem spéteren Zeitpunkt: zusétzliche Qualifizierungen aufgrund der Er-
fahrungen in der praktischen Umsetzung.

Die Schulungen

Bevor die In-Gang-Setzerlnnen ihre Tatigkeit aufnehmen konnten, mussten

sie ein Forthildungsseminar belegen. Seit Jahren biete ich Fortbildungen fiir

Selbsthilfegruppen an (Greiwe 2004), in letzter Zeit befasse ich mich insbe-

sondere mit dem Thema »Beratung in der Selbsthilfe«. Hier konnte ich im Ge-

sprach mit vielen Selbsthilfegruppen wichtige Erfahrungen sammeln, die fiir

die Schulung der In-Gang-Setzerlnnen ebenso hilfreich waren wie meine

Kompetenzen als Konfliktberater und Coach. Die besondere Herausforderung

fiir In-Gang-Setzerlnnen ist es, die Balance zu finden zwischen sich positiv,

hilfreich einbringen und »sich einmischen«, »Potenzial verschiitten«. Die

Schwerpunkte der Fortbildung:

—Was macht Selbsthilfegruppen aus? Das Besondere der Selbsthilfe in Grup-
pen

— Allgemeine Informationen zu Selbsthilfe und Selbsthilfegruppen

— Kenntnis iiber die wichtigsten Probleme von Selbsthilfegruppen

— Abgrenzung von Gruppenbegleitung und -unterstiitzung gegeniiber »Bevor-
mundung«

— »Handwerkszeug« fiir In-Gang-Setzerlnnen;

a) Gruppenprozesse

b) Moderation der Gruppenarbeit

¢) Umgang mit Konflikten in der Gruppe.

Neben »Inputs« zur Vermittlung von theoretischem Riistzeug war von zentra-

ler Bedeutung das gemeinsame Erleben. Es ging um das »Hineinversetzen« in

Personen, die eine Selbsthilfegruppe griinden méchten bzw. eine Selbsthilfe-

gruppe suchen, als auch um ein Erinnern an eigene Erfahrungen: »Erdachtes

wird zu denken geben, doch nur Erlebtes wird beleben.« (P. Heyse)

—Was konnten die Erwartungen und Motive der Menschen sein, die in eine
Selbsthilfegruppe gehen oder sogar eine neue griinden mochten?

—Was sind deren Erwartungen, Befiirchtungen, Angste?

Die Fortbildungsgruppe war in manchen Punkten vergleichbar mit einer

Selbsthilfegruppe — entsprechend liefen Prozesse ab, die fiir das gemeinsame

Anliegen hilfreich angeschaut werden konnten.

Das erste Treffen einer neuen Selbsthilfegruppe war u.a. Thema eines Rollen-

spiels. Unterschiedliche »Rollen« wurden besetzt und »erlebt:

— Die Initiatorin (mdchte Strukturen; hat Angst vor Uberforderung)

— Die Schweigerin

—Der Vielredner

— Die Unsichere (»Bin ich hier richtig?«)

— Der »erfahrene Betroffene« (»Ist nichts Neues«)
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— Die Zornige (»Die Arzte lassen mich im Stich«)
- Die Hilflose, Verzweifelte (»lch weill nicht weiter«)
— Die Freudige, Erwartungsvolle (»Toll, dass es nun eine Gruppe gibt«).

Die Vorstellungen der acht Frauen zu ihren konkreten Aufgaben als In-Gang-

Setzerlnnen wurden zuerst gemeinsam erdrtert, bevor dann die einzelnen

Schritte ausfiihrlich durchgegangen wurden:

— Im Vorfeld: die gemeinsame Vorbereitung mit der Mitarbeiterin der Kontakt-
stelle

— Die Aufgaben beim 1. und 2. Treffen der neuen Gruppe

— Die Aufgaben bei den weiteren Treffen.

Motto: »Fiihlen Sie sich als ,In-Gang-Setzerin’ mit-verantwortlich fiir das Ge-

schehen, aber entlassen Sie die Anderen nicht aus ihrer Verantwortungl«

Der Einsatz von Spriichen und Geschichten ist fiir mich bei allen Fortbildungen

wichtig und hilfreich. Hier Beispiele mit Blick auf die notwendige Zuriickhal-

tung als In-Gang-Setzerin:

—»Gott gab dem Menschen zwei Ohren, aber nur eine Zunge, damit er doppelt
soviel zuhdren kann, wie er spricht.«

—»Hab’ ich dein Ohr nur, find" ich schon mein Wort.«

—»Wer sich zur Sprache bringen kann, hat im Wesentlichen seine Einsamkeit
tiberwunden.«

Als Handreichung und Zusammenfassung der Aufgaben erhielten alle Teilneh-

merinnen »Empfehlungen fiir das konkrete Vorgehen der In-Gang-Setzerin-

nen« (vier Seiten).

Die theoretischen Inputs zur »Selbsthilfe allgemein« befassten sich u.a. mit:

— Umfang des Selbsthilfeengagements

— Organisationsformen der Selbsthilfe: Gesprachs-Selbsthilfegruppe, aktions-
orientierte Selbsthilfegruppe, Selbsthilfeorganisation, Initiative

— Die Wirkungen von Selbsthilfegruppen

—Die typischen Probleme und Unterstiitzungswiinsche von Selbsthilfegrup-
pen.

Die Inputs zu »Gruppe allgemein« machten zum Thema:

— Die Phasen in der Entwicklung von Gruppen (nach Irene Klein)

— Gesprachshilfen nach dem Ansatz der Themenzentrierten Interaktion (TZI)
—»Ratschldge kénnen auch Schlédge seinl«

— Das Interaktionsmodell: Verbundenheit — Differenzierung — Ablésung.

Mit den potenziellen In-Gang-SetzerInnen hat die Kontaktstelle eine schriftli-
che Vereinbarung getroffen »iiber eine ehrenamtliche Tatigkeit im Netzwerk
Selbsthilfe und Ehrenamt«. Diese beinhaltet die Beschreibung der Tatigkeit
(Begleitung der Selbsthilfegruppe/n in der Startphase etc.) und die Leistungen
der Kontaktstelle fiir Ehrenamtliche (Qualifizierung, regelmaBige Begleitung,
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Kostenerstattung, Versicherungsschutz, Nachweis). Zudem wird die »Ver-
schwiegenheitspflicht« hervorgehoben.

Erste Erfahrungen

An der Schulung haben acht Frauen teilgenommen. Zwei von ihnen meldeten
sich zwischenzeitlich aufgrund ihrer persdnlichen Situation fiir die Begleitung
von Gruppen ab. Seit dem Abschluss der Schulung findet eine regelméRige
Begleitung durch die Kontaktstelle statt. Diese »Teambesprechungen« finden
regelméRig einmal im Monat statt (ca. zwei Stunden). Die Inhalte der Bespre-
chungen sind u.a.:
— Erfahrungsberichte aus den Gruppen; gemeinsame Erdrterung von schwie-
rigen Situationen etc.
— Anfrage nach neuen Gruppen: Die Kontaktstelle iiberlegt mit den Frauen, ob
und welche Selbsthilfegruppen sie begleiten mochten
— Veranstaltungen / Aktivitdten / Fortbildungen: Die Teilnehmerinnen werden
iiber Veranstaltungen der Kontaktstelle informiert. An dem Tag der Selbst-
hilfe und des biirgerschaftlichen Engagements im Oktober 2005 beteiligten
sich die In-Gang-Setzerinnen mit einem Ausstellungsstand, es wurden Info-
Blatter und Flyer von den Ehrenamtlichen erarbeitet.
Auszug aus der Selbstdarstellung fiir den oben genannten Selbsthilfetag: »Wir
wollen mit den neuen Selbsthilfegruppen eine Strecke zusammengehen, da-
mit sie auf ihrem Weg bleiben kénnen ... Wir sehen unsere Aufgabe nicht
darin, eine Gruppe zu fiihren, sondern vielmehr darin, ihr das Riistzeug an die
Hand zu geben, sich selbst zu leiten. Das Ziel ist, dass die Gruppen aus eige-
ner Kraft bestehen. Wir sind auch keine Fachfrauen fiir das jeweilige Grup-
penthema, das wiirde nur unsere Unvoreingenommenheit einschrénken. Viel-
mehr sehen wir uns als Moderatorinnen.«

Bisher (Mitte Januar 2006) kam es zu acht Gruppenbegleitungen: Angehdrige
von Borderline-Erkrankten, Angste und Panikattacken, Verwaiste Eltern, Auf-
merksamkeits-Defizit-Syndrom (ADS), sexuelle und hé&usliche Gewalt (zwei
Gruppen), Hochbegabung, Multiple Sklerose. Durchschnittlich fiinf, sechs Mal
nahmen die In-Gang-Setzerinnen an den Treffen der neuen Gruppen teil. Alle
Gruppen sind inzwischen selbststéndig aktiv und nutzen bei Bedarf die Ange-
bote der Kontaktstelle.

Die Zahl der Begleitungen von Gruppengriindungen durch die Kontaktstelle
konnte also deutlich erhoht werden. Im gegenwértigen Stadium des Projektes
kann von einer Entlastung der Kontaktstelle aber noch nicht gesprochen wer-
den. Dazu bedarf es noch zu sehr der Aufbau- und Pionierarbeit. Wir erwarten
jedoch, dass mit zunehmender Dauer und basierend auf mehr Erfahrungen die
Kontaktstelle mit vergleichsweise wenig Aufwand eine erhebliche zusétzliche
Tatigkeit entwickeln kann. Sobald die aktiven In-Gang-Setzerinnen genug Er-
fahrung haben, kann sicherlich der Aufwand fiir die regelmé&Rige, bisher mo-
natliche Begleitung durch die Kontaktstelle reduziert werden. Mehr Gewicht
soll dann der kollegiale Austausch zwischen den Aktiven erhalten.
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Aus unserer Sicht war von Anfang an sehr wichtig: Die In-Gang-Setzerinnen

diirfen sich in keiner Weise in den »inhaltlichen« Austausch der Gruppe ein-

bringen. Am besten ist daher, wenn sie nur einige zentrale Kenntnisse vom

»Anliegen« der Gruppe haben. Inputs zu dem eigentlichen Thema der Gruppe

(Angst, ADS etc.) sind strikt »verboten«. Ansonsten werden die In-Gang-Set-

zerlnnen ihrer Rolle nicht gerecht. Wir haben dies als ersten und wichtigsten

der »Stolpersteine, oder: Was kann ich tun, damit mir meine Aufgabe als In-

Gang-Setzerln besonders schwer féllt?« in den o.g. »Empfehlungen« benannt;

hier ein paar Beispiele fiir die »Stolpersteine«:

— Als Fachfrau / -mann bei Thema und Anliegen der Gruppe mitreden wollen

— Immer mit guten Tipps und Ratschldgen zur Seite stehen

— Mitleiden und -fiihlen

— Maglichst viel an Infos, Tipps und Regeln einbringen (so vermeidet die neue
Gruppe unndtige schmerzliche, eigene Erfahrungen)

—In der Gruppe freundschaftlich »aufgehen« und die Distanz verlieren.

Wie wichtig diese »Distanz« ist, wurde im Laufe des Projekts zunehmend deut-
licher. Bei der Auswahl wollen wir zukiinftig noch starker darauf achten, dass
Personen, die spezielle Kenntnisse bei der Gesprachsfiihrung oder sogar im
therapeutischen Bereich mitbringen, eher »gebremst« werden miissen. Hier
haben wir die Erfahrung gemacht, dass diese Personen leichter zu einer auch
inhaltlichen Anleitung der Gruppen neigen. In den ndchsten Monaten ist ein
Workshop geplant, in dem solche und andere bereits gesammelten Erfahrun-
gen gemeinsam erortert werden.

Perspektiven und Ubertragbarkeit auf andere
Selbsthilfekontaktstellen

Das Konzept der In-Gang-Setzerlnnen ist unabhéngig von den aktuellen Spar-
diskussionen zu priifen. Es hat eine eigenstdndige Bedeutung, denn es wird
getragen von einer »Haltung«, die mit dem Empowerment-Ansatz der Selbst-
hilfekontaktstellen in hervorragender Weise korrespondiert. Die aus unserer
Sicht entscheidende Frage ist: Tragt die Ausgangshypothese, dass ehemalige
Mitglieder von Selbsthilfegruppen und / oder mit Selbsthilfe vertraute und ge-
schulte »Laien« eine besondere, hilfreiche Akzeptanz bei den an einer neu zu
griindenden Selbsthilfegruppe interessierten Menschen finden? Die bisheri-
gen Erfahrungen scheinen dies zu untermauern. Das Engagement der In-
Gang-Setzerlnnen verstehen wir als »Solidaritdt in der Selbsthilfe« durch
Weitergahe von »erlebten Kompetenzen«.

Fiir weiterreichende Einschatzungen oder gar eine abschlieBende Bewertung
ist die Zahl der bisherigen In-Gang-Setzungen noch zu gering. Hierfiir miisste
das Projekt auch in anderen Regionen und bei unterschiedlichen Rahmenbe-
dingungen erprobt werden. Maglicherweise bietet sich hier ein Weg an ge-
rade fiir die chronisch unterbesetzten Kontaktstellen in flichenméaRig groRen
Landkreisen. Wichtige Fragen wie, welche »Themen« von neuen Selbsthilfe-
gruppen sich eher als andere fiir In-Gang-Setzungen eignen oder ob die Qua-
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lifizierung anderer Gewichtungen bedarf, lassen sich vorerst nur recht vage
beurteilen.

Zu begriiBen wire es, durch eine Befragung der Teilnehmer/innen der auf
diese Weise unterstiitzen Gruppengriindungen Erkenntnisse zur Akzeptanz
dieser Vorgehensweise zu gewinnen. Ein wichtiger Aspekt ist auch: Kénnen
sich In-Gang-Setzerlnnen leichter oder schwerer als die so genannten Profis
gegeniiber den Selbsthilfegruppen abgrenzen? Wiinschenswert ist auf jeden
Fall ein Austausch mit den Selbsthilfeunterstiitzer/innen in Ddnemark.

Das Projekt erweist sich zudem als interessant mit Blick auf den Einsatz von
Ehrenamtlichen bei der Arbeit von Selbsthilfekontaktstellen. Bei der Mitarbeit
von Freiwilligen in AuBenstellen von Kontaktstellen (z.B. im Rhein-Sieg-Kreis)
liegen ja bereits gute Erfahrungen vor.

Sollte das Konzept der In-Gang-Setzerlnnen sich als tragfahig erweisen, dann
ware zu {iberlegen, ob erfahrene In-Gang-Setzerlnnen ebenso hilfreich tétig
sein konnten als »Stiitze« bei bereits aktiven Selbsthilfegruppen, die sich in ei-
ner Situation befinden, in der sie Unterstiitzung und Anregung von aullen
wiinschen.

Anmerkung
1 Dies ist ein in Danemark ein {ibliches Vorgehen, vergleichbar mit den Niederlanden.
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Annemarie Gerzer-Sass

Verwandtschaften und Wahlverwandtschaften:
Familie und Selbsthilfe. Gemeinsamkeiten
und Unterschiede

Einerseits Familie

Mit dem Begriff »Familie« verbindet sich nicht nur die Erinnerung an die eigene
Familie, sondern auch die Erwartung an Zuwendung, Fiirsorge, Verlasslich-
keit, Solidaritat, Bindung, aber auch Abhéngigkeit, Ungleichheit, Unterdrii-
ckung bis hin zur Gewalt. Familie ist weder nur Institution noch alltdgliche Le-
bensform, sie ist stets auch eine Assoziations- und Projektionsflache fiir Ge-
fiihle und Empfindungen. Auch veréndern sich die Gefiihle je nach Alter, Le-
bensabschnitt, Familienstatus und kulturellem Hintergrund: Als Institution ist
sie inshesondere in der Verkniipfung mit der Ehe in der Verfassung als »schiit-
zenswertc erwdhnt. Dies ist aber nur eine Option unter mehreren Mdglichkei-
ten des Zusammenlebens, wenn auch in vielen sich wandelnden Formen und
Gesichtern: Als Kernfamilie mit Mutter, Vater, Kind, als nichteheliche Lebens-
gemeinschaft mit Kindern, als allein erziehende Mutter oder als allein erzie-
hender Vater, als neu zusammengesetzte Familie, in der soziale Elternschaft
gelebt wird (Nave-Herz 1989). Das Gemeinsame dabei ist, dass sie alle getra-
gen sind von personlichen Beziehungen, in denen die Bereitschaft besteht,
eine langfristige Verantwortung fiireinander und fiir diejenigen, die von ihnen
abhéngig sind, zu iibernehmen, inshesondere fiir Kinder oder fiir pflegebe-
diirftige Angehdrige. Dabei muss nicht immer in einem Haushalt zusammen-
gelebt werden — man spricht auch von einer »multilokalen Familie« (Bertram
1996); deshalb ist die Familie auch als Netzwerk zu sehen (Bien 2003). Familien
lassen sich somit weiterhin als wirtschaftlicher und auch gesellschaftspoliti-
scher »Zweckverband« bestimmen, in denen Lebenssicherheit, Urvertrauen,
Personlichkeitsmerkmale (oder fundamentale Stérungen) sehr frith und auch
tiefgreifend vermittelt werden (Hettlage 2003, S. 519).

Andererseits Selbsthilfe

Selbsthilfe ist als ein gesellschaftspolitischer freier Zusammenschluss zu ver-
stehen — bei aller Vielfalt und Unterschieden — als Zusammenschluss von
Menschen mit dhnlichen Problemen oder Anliegen im gesundheitlichen, im
psychischen, im Umwelt- und im sozialen Bereich. Die mittlerweile hochge-
rechneten circa 80.000 Selbsthilfegruppen bundesweit zeigen, dass Selbst-
hilfe mehr als ein »Damm gegen die Kostenflut,, gegen den steigenden Bedarf
an medizinisch-pflegerischen-psycho-sozialen und alltagshezogenen Hilfen
darstellt. Sie hat auch nicht nur ihre Berechtigung darin, die qualitativen Defi-
zite der professionell organisierten sozialen Dienstleistungen beheben zu hel-
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fen und mit bedarfsgerechteren, flexibleren Antworten auf neuen soziale Be-
darfslagen zu reagieren, als es die professionellen sozialen Dienste verma-
gen. Eine immer grofRere Rolle in der Selbsthilfe spielt das Konzept des »sozia-
len Kapitals¢, wobei hier auch der Bezug zur Familie zu ziehen ist. Familie als
Produzent von Humankapital ist ebenfalls auf das soziale Kapital angewiesen.
Eine schon 1983 vorgenommene Definition des sozialen Kapitals als die Ge-
samtheit der aktuellen und potenziellen Ressourcen, die mit dem Besitz eines
dauerhaften sozialen Netzes von mehr oder weniger institutionalisierten Be-
ziehungen, gegenseitigen Kennens oder Anerkennung verbunden ist, das
heilt, die auf der Zugehdrigkeit einer Gruppe beruhen (Bourdieu 1983), zeigt
den Bezug zur Selbsthilfe. Selbsthilfe stellt heute einen wesentlichen Teil des
zivilgesellschaftlichen Lebens dar, insbesondere beim Umbau des Wohl-
fahrtsstaates hin zu einem aktivierenden Sozialstaat.

Familie und Selbsthilfe — historisch eher ein trennendes als
verbindendes Element

Bei der Debatte um Selbsthilfe und ihren Beitrag beim Umbau des Wohl-
fahrtsstaates hin zu einem aktivierenden Sozialstaat kommt die kollektive
Selbstorganisation von Familien, von Miittern und Vatern nur am Rande vor.
Bei den zahlreichen quantitativen Analysen zur Selbsthilfe in Ost und West
entfallen auf die ausgewiesene Kategorie »Familien / Eltern-Kind-Selbsthilfe«
nur 5 bis 10 Prozent aller Gruppen (Braun 1996, S. 57). Untersuchungen zum
Nachfrageprofil und Beratungsprofil von Selbsthilfekontaktstellen haben
deutlich gemacht, dass Familienselbsthilfe — alle Formen kollektiver Selbstor-
ganisation von Familien, Eltern, Miittern, Vétern bis hin zu Initiativen pflegen-
der Angehdriger (Schmalstieg 1998) — nur zu einem kleinen Teil Arbeitsgegen-
stand dort ist. Auch eine 2004 durchgefiihrte Situationsanalyse auf der Basis
einer telefonischen Befragung von Selbsthilfegruppen und Selbsthilfekon-
taktstellen zum Thema Familie, Angehorige Freundeskreis zeigt, dass primar
bei Selbsthilfe an gesundheitliche Probleme gedacht wird und familiére Pro-
bleme an letzter Stelle stehen (Thiel u.a. 2004). Der offensichtliche Unter-
schied scheint darin zu liegen, dass Selbsthilfegruppen ihren Ausgangspunkt
in Defiziten sozialstaatlicher Versorgungsangebote und -strukturen haben,
Familienselbsthilfeinitiativen dagegen vor allem und zuerst Ausdruck der
kommunikativen und sozialen Energien sind, die im Zuge des Strukturwandels
von Familien in deren geschrumpften Binnenraum nicht mehr ausreichend
ein- und umgesetzt werden konnen (Erler 2002). Diese Initiativen spiegeln be-
sonders lebenszyklische Phasen im Familienverlauf wieder, so zum Beispiel
den Ubergang von der Kinderlosen- zur Paarsituation (Stlllgruppen Miitter-,
Familien- und Nachbarschaftszentren, Spielgruppen), den Ubergang von der
Familienbetreuung in die institutionelle Betreuung (Elterninitiativen) oder den
Ubergang in eine neu zusammengesetzte Familie (Stiefelterngruppen) und
vieles mehr. Bisher sind diese Ubergénge eher als Krisenpotenzial gesehen
worden, wo therapeutische Hilfe anzusetzen ist, weniger aber unter dem As-
pekt der Freisetzung von Potenzialen fiir Engagement und Selbstgestaltung.
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Das bedeutet, dass Familienselbsthilfeinitiativen nicht aus Defiziten, sondern
aus Potenzialen von Familien entstehen.

Somit haben die Familienselbsthilfeinitiativen in der gesamten Selbsthilfedis-
kussion einen eigenen Stellenwert auch dadurch, dass sie an einer traditio-
nellen sozialen Institution, ndmlich der Familie, ansetzen und sich an der Er-
neuerungsfahigkeit von Familie orientieren. Der theoretische Bezugsrahmen
von Familienselbsthilfe ist nicht am »Familienzerfallc und dem Ersetzen von Fa-
milie durch andere Formen orientiert, sondern betrachtet Familie als ein sich
wandelndes, 6ffnendes, zwar partiell labiles, aber doch trotz aller Krisen noch
ernorm leistungsfahiges System, das von vielen Menschen immer noch ge-
wiinscht wird (Tiillmann / Erler 1988). Kennzeichen aller Initiativen in der Fa-
milienselbsthilfe ist es, durch die Bildung kleinrdumiger Solidarnetze eine
strukturelle Unterstiitzung bei der Bewéltigung der stédndig zu erbringenden
Anpassungs- und Erziehungsleistungen von Familien zu ermdglichen: In die-
sen halbéffentlichen Rdumencist ein Aktionsfeld entstanden, auf dem neue
Interaktionsformen innerhalb der Familien und zwischen Familie und ihrem
sozialen Umfeld erprobt werden. Viele Initiativen werden von Miittern getra-
gen, die die Grenzen der Kleinfamilie {iberschreiten, um ihre sozialen Kompe-
tenzen in Bezug auf eine Autonomie und Kompetenz férdernde Erziehung ih-
rer Kinder, aber auch im Austausch eigene Erfahrungen zu scharfen und
weiterzuentwickeln. In Elterninitiativen sind etwa 70 Prozent der Aktiven
Frauen, in den Familien- und Miitterzentren, den Stillgruppen und den Mutter-
Kind-Gruppen sind dies praktisch 100 Prozent. Unabhéngig davon, was in die-
sen Initiativen geleistet wird, was sie fiir die Beteiligten bedeuten und wel-
chen Beitrag sie fiir die Gesellschaft leisten, wird ihnen — weil es sich hier
vorwiegend um Frauen mit kleinen Kindern handelt — das diskriminierende
Etikett eines typisch weiblichen Selbsthilfeprofils angeheftet, »ansetzend an
ihremoorigindrencWirkungsbereich der Kinderaufzucht und -erziehung«. Dies
findet nach wie vor noch in der Offentlichkeit wenig Anerkennung, denn Fa-
milie istin gewisser Weise antimodern, sozusagen ein Anachronismus zu den
gegenwartigen Individualisierungs- und Modernisierungsprozessen und der
Logik der Arbeitswelt. Dabei enthalt gerade der Familienbildungsprozess eine
groBe politische Gestaltungskraft, da hier aus der Unmittelbarkeit der Betrof-
fenheit heraus fiir die Kinder zur Verbesserung der Lebensbedingungen ge-
sellschaftlich nutzbare Energien freigesetzt werden.

Die Initiativen verdndern damit die bisherige StoRrichtung der Familienpolitik,
in der Familien mehr oder weniger nur als Empféanger familienpolitischer Leis-
tungen wahrgenommen wurden. Vielmehr prasentieren sich die Initiativen als
Akteure, die Familienpolitik selbst mitgestalten. Da auch Selbsthilfegruppen
neben der Verénderung / Verbesserung ihrer personlichen Lebensumstiande —
Bewiltigung von Krankheiten, psychischen oder sozialen Problemen — haufig
in das soziale und politische Umfeld hineinwirken (Thiel 1990, S. 732), gibt es
neben Unterschieden auch Gemeinsamkeiten zwischen der gesundheitlichen
Selbsthilfe und der Familienselbsthilfe.
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Herausforderungen, auf die Familienselbsthilfe reagiert

Erziehen ist nicht mehr Teil der Traditionshildung, sondern ein reflexiver
Prozess geworden

Fiir diejenigen, die im familidren Erziehungsprozess stehen, bedeutet dieser
Wandel eine groBe Herausforderung in Bezug auf Dialogfahigkeit und Kom-
munikation und dem Herstellen von Regeln als interaktives Miteinander. Dass
dabei Verunsicherungen entstehen, da diese Erziehungsmuster weder Teil der
Traditionshildung noch selbstverstandlicher Bestandteil familialer Interaktion
sein kénnen, liegt auf der Hand. Da gerade Dialogféhigkeit und Kommunika-
tion auch schichtabhéngig sind, das hei3t je nach Auspriagung des sozialen,
kulturellen Kapitals von den Ressourcen abhéngig sind, die Eltern mitbringen
oder herstellen kdnnen, bediirfen diese Erziehungsaufgaben besonderer Auf-
merksamkeit.

Inshesondere deswegen, weil die Entwicklung vom Erziehungswissen zur Er-
ziehungskompetenz kein naturwiichsiger Prozess, sondern abhéngig von Re-
flexionsprozessen ist, die es Eltern ermdglicht, sich {iber ihre Verhaltenweisen
klar zu werden. AuBerdem fordert es die Personlichkeit, da fiir diese Prozesse
Zuwendung, Verantwortung, Ich-Starke, Wertebewusstsein und Lebenswis-
sen notwendig sind (Schneewind 2002). Dieser Wandel von der Erziehung zur
Beziehung ist gerade in schwierigeren Situationen, die zuhauf im Erziehungs-
alltag stattfinden, eine groRe Herausforderung und die Schwankungen zwi-
schen elterlicher Nachgiebigkeit, Unengagiertheit und der Unsicherheit im
Umgang mit Ndhe und Distanz, Bindung und Autonomie sind groR.

Dazu kommt, dass eine spezielle Kompetenz erforderlich ist, wenn man der
Pramisse folgt, dass Kinder selbststdndige Handelnde sind, die Forschung
spricht von den »Kindern als Akteuren:. Das bedeutet, sich auch zuriickneh-
men zu kdnnen, sich seiner eigenen Dominanz bewusst zu sein beziehungs-
weise zu werden. Es bedeutet aber auch, Selbststandigkeit zulassen zu kén-
nen, auch Entwicklungsphasen deuten zu kdnnen beziehungsweise um Ent-
wicklungsphasen zu wissen, und es bedeutet vor allen Dingen eine Reflexion
iber die eigenen Projektionen auf das Kind. Damit ist auch ein Wandel hin zu
einer eher symmetrischen Machtbalance mit mehr Partizipationsmdglichkei-
ten der Kinder verbunden. Dies vollzieht sich parallel mit den rechtlichen Ver-
anderungen, die Kinder als Subjekte verstehen, wie zum Beispiel die UN-Kin-
derrechtskonvention, die Kindschaftsrechtsreform und das Gesetz zur gewalt-
freien Erziehung.

Dass diese heutigen Erziehungsanforderungen noch starker als friiher bei ge-
schlosseneren Milieus, wo Erziehung Teil der Traditionsbildung war, abhéngig
von den individuellen Ressourcen sind, die Eltern zur Verfiigung haben, liegt
auf der Hand. Auch die PISA-Studie zeigt einen direkten Zusammenhang von
Sozialschichtzugehdrigkeit und erworbenen Kompetenzen und weist auch auf
den Zusammenhang von schichtspezifisch ausgepragten Problemlésungs-
kompetenzen hin. Dazu kommt, dass aufgrund des rasanten 6konomischen,
aber auch kulturellen Wandels die heutigen Eltern nicht mehr ihre Kindheit mit
der ihrer Kinder vergleichen kdnnen. So ist es nicht zuféllig, dass Selbstver-

100



trauen, Selbstbewusstsein, Selbstverantwortung, Selbstmotivation die wichti-
gen Erziehungsziele in Zeiten von Individualisierung und Pluralisierung sind.
Diese Erziehungsziele werden von allen sozialen Schichten als wesentlich an-
gegeben, auch und gerade von Familien mit geringeren sozialen und materiel-
len Ressourcen (Biichner u.a. 1998). Die Frage dabei, was es an Unterstiitzung
braucht, diese Erziehungsziele im Erziehungsalltag umzusetzen, ist nicht nur
eine Frage von Hilfeangeboten fiir benachteiligte Familien, sondern sie ist
auch eine Frage der strukturellen Bedingungen, die fiir alle Eltern zutrifft. So
ist hier inshesondere die Ausdiinnung des sozialen Nahraums von Bedeutung,
der zur Ausdiinnung der sozialen Verflechtungen aufgrund der immer stérke-
ren Entmischung gefiihrt hat.

Bei genauerer Betrachtung von Initiativen, inshesondere den Familienselbst-
hilfeinitiativen fallt auf, dass sie alle daran ansetzen, kleinrdumige Solidar-
netze zu bilden und sich dadurch eine strukturelle Unterstiitzung bei der Be-
waltigung der stindig zu erbringenden Erziehungsleistungen zu geben. Auch
wenn es primar das Ziel ist, fiir die eigenen Kinder Spielmdglichkeiten mit an-
deren Kindern herzustellen, Betreuungsplétze zu schaffen, Treffpunkte einzu-
richten und so weiter — wie zum Beispiel die Eltern-Kind-Gruppen, die Still-
gruppen, die Elterninitiativen, die Miitter- und Familienzentren, die Stiefeltern-
gruppen — bauen sie alle auf den Interaktionsprozessen unter Erwachsenen
auf und schaffen sich somit die notwendigen Reflexionsprozesse fiir ihre zu
erbringenden Erziehungsleistungen. Somit ist nicht Hilfebediirftigkeit und ent-
sprechende professionelle Bearbeitung das Ziel der Aktivitdten, sondern die
Starkung der eigenen Fahigkeiten und dies auch in Situationen von Mangel.
Im Rahmen einer Evaluationsstudie zu Familienselbsthilfeinitiativen wurden
die Motive erhoben, sich zum Beispiel in Miitterzentren und Elterninitiativen
zu engagieren (BMFSFJ 2001).

Die Motive zeigen deutlich, dass es sich im Wesentlichen um Kontakte zu an-
deren Eltern, um Unterstiitzung durch andere Eltern handelt, aber auch, sich
am Aufwachsen der Kinder aktiv in einem 6ffentlichen Raum mit beteiligen zu
kdnnen und seine eigenen Erziehungsvorstellungen einbringen zu kénnen. Die
Unterschiede in den Motivlagen zwischen den Miitterzentren und Elterninitia-
tiven liegen in der Struktur der jeweiligen Initiativen. So sind Miitterzentren of-
fene, niederschwellige Treffpunkte im Stadtteil oder in der Gemeinde, wo Miit-
ter mit ihren Kindern nach ihrem Rhythmus Angebote rund um die Familie
wahrnehmen, aber auch selbst anbieten kénnen. Diese zeichnen sich auf der
Basis des Laienprinzips nicht nur als Dienstleistungszentrum fiir das Wohn-
umfeld aus, sondern durch ihre Treffpunktmdglichkeit haben sie eine wichtige
Integrationsfunktion fiir neu Zugezogene, fiir Migrant/innen, aber auch fiir
unterschiedliche Generationen.

Elterninitiativen dagegen sind Zusammenschliisse von Eltern, um ein selbstor-
ganisiertes Betreuungsangebot fiir ihre Kinder in eigener Tragerschaft zu er-
mdglichen. In der Regel arbeiten sie mit professionellen Kraften zusammen.
Daneben besteht aber auch der Wunsch, wie die Motive zeigen, sich mit an-
deren Eltern zu vernetzen, um den Familienalltag und die damit verbundenen
Erziehungsaufgaben besser bewdltigen zu kdnnen.
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Motive fiir die Beteiligung an der Initiative
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Abbildung 1: Evaluationsstudie zu Familienselbsthilfeinitiativen, BMFSFJ 2001

Aus den Untersuchungen der Initiativen im Bereich der Familienselbsthilfe
ging aulBerdem hervor, dass sich diese Initiativen vor allem durch Empower-
mentstrukturen auszeichnen, das hei8t auch und gerade in schwierigeren Le-
bensphasen mit anderen zusammen eigene Starken entdecken und weiter-
entwickeln zu kdnnen (BMFSFJ 2001). Diese fordern auch einen individuellen
Kompetenzzuwachs, der sowohl der Familie zugute kommt als auch dem Er-
werbsleben. Dabei spielen die haufigeren Begegnungsformen unter den Er-
wachsenen und die damit verbundene Intensitdt der Interaktionsprozesse
eine wesentliche Rolle. So sind zum Beispiel Elternabende bei den Elterniniti-
ativen von allen Aktivitdtsbereichen der Ort, wo Fahigkeiten gelernt werden
wie
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— konfliktfahig seing,
— kontaktfahig sein,
—Verantwortung tibernehmens,
—aber auchChaos aushaltent.

Sie sind auch der Ort, an dem durch die Dichte von Interaktionsprozessen so-
ziales Kapital gebildet wird (Sass / von Tschilkschke, Materialien zur Familien-
politik 2001). Dies wird vor allem durch die Strukturen bedingt. Diese sind hier-
archiearm und basisdemokratisch organisiert, das Lernen beruht auf dem
Prinzip des »Learning by Doingc und durch die Alltagsndhe wird ein vertrau-
enshildendes Klima ermdglicht. Dabei ist der Faktor Zeit fiir den Zuwachs an
Kompetenzen ausschlaggebend: Je mehr Zeit in diese Interaktionsprozesse
investiert wird, desto mehr Kompetenzen werden erworben. Der subjektiv ein-
geschétzte Kompetenzgewinn von Miittern und Vétern in Miinchner Elternini-
tiativen und sein Nutzen fiir die Familie ldsst sich mit der Abbildung auf der
nachsten Seite veranschaulichen (BMFSFJ 2001)

Zeichnen sich Elterninitiativen in ihrer sozialstrukturellen Zusammensetzung,
wie es sich fiir Miinchen in einer Gesamterhebung der Elterninitiativen dar-
stellt, eher dadurch aus, dass die Mehrheit der Eltern einen hdheren Schulab-
schluss haben, das heil3t 67 Prozent Abitur oder Fachhochschulreife, 21 Pro-
zent Realschulabschluss und 11 Prozent Hauptschulabschluss, so sind Miit-
terzentren in ihrer sozialstrukturellen Zusammensetzung eher gekennzeichnet
durch eine breitere Streuung (BMFSFJ 2001). Von den darin Engagierten ha-
ben 34 Prozent Hauptschul-, 25 Prozent Realschul- und 26 Prozent Fachhoch-
schul- beziehungsweise Hochschulreife. Deshalb ist es von Bedeutung, was
die darin engagierten Frauen auf der Grundlage ihrer Bildungsabschliisse an
Kompetenzen dazu gewonnen haben.

Gerade die Gewinne in den Fahigkeiten

—>Chaos auszuhalten” 67 Prozent,

—»Stress aushalten«66 Prozent,

—>tolerant sein« 58 Prozent,

—konfliktfahig sein« 57 Prozent,

—»gut ausgleichen«57 Prozent,

—»gut organisieren«56 Prozent

verdeutlicht die Anforderungen des »Arbeitsplatzes Familie, dem nicht jede
Mutter per se gleich gut gerecht wird.

Die Strukturen der Initiativen ermdglichen durch ihren nichttherapeutischen
Charakter, Probleme und Sorgen, Néte und Konflikte aus dem »normalen Fami-
lienalltagcauszutauschen, Rat zu holen oder zu geben und die Erfahrungen an-
derer kennen zu lernen. Oft geniigt schon das Miterleben des Trotzanfalls ei-
nes anderen Kindes im Zentrum, um das Verhalten des eigenen Kindes als
Normalitdt zu begreifen. Einblicke in andere Familiensituationen nehmen zu
konnen erhdht die Chance, strukturell angelegte Konflikte und Probleme, die
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Nutzen der einzelnen Kompetenzgewinne in der Familie
Miitter u. Vater der Elterninitiativen Miinchen
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Abbildung 2: Nutzen der einzelnen Kompetenzgewinne in der Familie, BMFSFJ
2001, Miinchen

sonst eher als individuelle, selbstverschuldete Probleme verstanden und be-
handelt werden, leichter zu erkennen und besser zu verarbeiten (Gerzer-Sass
2001).

Hier kdnnte auch der préventive Charakter gegen Gewalt in der Familie anset-
zen. Nicht normative Ausgrenzung all dessen, was mit dem Ideal von Fiirsorge
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und Verantwortung nicht vereinbar ist (Honig 1989), — oft als »Hidden Curricu-
lum« von Familien —wird hier gestérkt, sondern die Normalitat der Konflikthaf-
tigkeit des Zusammenlebens. Somit liegt die Wirkungsweise der Initiativen
deutlich im sozialpraventiven Bereich und dies vor allem auch fiir Miitter, die

Dazu gewonnene Kompetenzen in den Miitterzentren nach
Schulabschluss
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Abbildung 3: Dazu gewonnene Kompetenzen in den Miitterzentren nach
Schulschluss, BMFSFJ 2001
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keinen Berufsabschluss haben. Der Gewinn fiir die Familie liegt bei Miittern
ohne Berufsabschluss bei 14 Punkten, bei Miittern mit Universitdtsabschluss
bei 15 Punkten. Dass damit auch Miitter aus den unteren Einkommensgruppen
erreicht werden und einen grof8en Nutzen fiir die Familie herausziehen, hat in-
sofern hohe Bedeutung, da hier eine Zielgruppe von Miittern erreicht wird, die
in der Regel in Familienbildungseinrichtungen wenig anzutreffen sind (Jae-
ckel 2001).

Der hohe Kompetenzgewinn bei den Miitterzentren fiir den Nutzen in der Fa-
milie weist auf ein ideales informelles Lernfeld hin. Durch die niederschwelli-
gen Angebote in den Miitterzentren wird ein leichter Zugang ermdglicht, es
wird eine Vielfalt an Maglichkeiten des Engagements angeboten, sie »empo-
wern« durch das Laien-zu-Laien-Prinzip, das hei3t jede Frau wird nach ihren
Fahigkeiten und Fertigkeiten angesprochen. Dabei erhalten die Miitter auch
Chancen, in einem Klima von Unterstiitzung und Entlastung und mit Hilfe von
Feed-back aus der Gruppe, sich in neuen Feldern zu versuchen. Miitterzen-
tren sind somit Nischen, in denen auch etwas ausprobiert werden kann. Ent-
scheidend dabei ist, den Blick auf Ressourcen zu lenken, »Was kann die
Frau?«, und Strukturen dafiir zu bereiten, dass diese auch einsetzbar sind.
Dieses Ressourcendenken entspricht auch den Forderungen nach einer
neuen »Lernkultur fiir den Arbeitsmarkt morgen« (Kirsch 1999).

Der Blick auf den Kompetenzgewinn von Vatern fiir die Familie und die damit
verbundene Starkung ihrer Erziehungskompetenz ist insofern von Bedeutung,
dain der 6ffentlichen Diskussion nach demneuen Vater« gesucht wird. Dabei
wird die Hoffnung verkniipft, iiber eine intensivere Vater-Kind-Beziehung zu
einer inhaltlichen Neuorganisation von Familienwelt und Arbeitswelt zwi-
schen Miittern und Véatern zu kommen. Das Engagement von Vatern im Kin-
derbetreuungsbereich zeigt, dass hier Ansétze zu einem partnerschaftliche-
ren Muster liegen konnen (Seehausen 1995). Vater aus Elterninitiativen lernen
dann am meisten fiir die Familie, wenn sie eine Offenheit zu anderen Familien
zeigen, wenn sie in der Lage sind, aus ihrem Kleinfamilienalltag heraus Netze
zu bilden und diese auch zu nutzen. Immerhin haben 64 Prozent durch ihre
Mitarbeit in den Initiativen neue Freundschaften gefunden und fiihlen sich zu
70 Prozent in ihrem Alltag entlastet. Insgesamt ist die Bilanz des Engagements
der Véater in Bezug auf ihren Lerngewinn fiir die Familie sehr positiv. So ist von
besonderer Bedeutung, dass gerade Vater mehr am Alltag ihrer Kinder parti-
zipieren. Gerade das Erleben von anderen Kindern hilftihnen dabei, einen bes-
seren Zugang zum eigenen Kind zu bekommen. Dazu zéhlt auch

—>tolerant zu sein« 50 Prozent,

— ebenso gut ausgleichen zu kdnnen« 50 Prozent.

Der Kompetenzgewinn ist dabei umso hdher, je mehr die Motivation zur Mitar-
beit in den Bereichen »Kontakt zu und Unterstiitzung durch andere Eltern er-
halten¢, »am Aufwachsen der Kinder mitbeteiligt sein, »eigene Vorstellungen
verwirklichen kénnen« liegt.
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Abbildung 4: Nutzen der einzelnen Kompetenzgewinne in der Familie Miitter-
zentrum

Dabei ermoglichen die Kontakte und der Austausch auf den Elternabenden
tiber Erziehungsziele, Alltagsverhalten und Alltagsprobleme mit anderen El-
tern und auch den Erzieherinnen eine andere Qualitdt des Lernens, das sich
im Vergleich zum schulischen oder verschulten Lernen durch eine groere
Praxiserfahrung und (h&aufig unbewusst) durch eine gréRere Lernbereitschaft
auszeichnet. Immerhin haben 64 Prozent durch ihre Mitarbeitin den Initiativen
neue Freundschaften gefunden und fiihlen sich zu 70 Prozent in ihrem Alltag
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entlastet. Insgesamt ist die Bilanz des Engagements der Véter in Bezug auf ih-
ren Lerngewinn fiir die Familie sehr positiv. Betrachtet man den Berufsstatus
der Véter, so ist von besonderer Bedeutung, dass gerade die im einfachen bis
mittleren Angestelltenbereich Tatigen haufiger einen Nutzen haben (65 Pro-
zent) als Véter in freien akademischen Berufen oder selbststéandigen Tétigkei-
ten (46 Prozent) (Gerzer-Sass 2001).

Betrachtet man die Anforderungen an die Eltern, wie Krappmann und Liegle
dies formulieren, nédmlich sich zuriicknehmen kénnen, sich seiner eigenen
Dominanz bewusst zu sein, Selbststindigkeit zulassen kénnen, so stellen
diese Initiativen ideale Orte dar, Erziehungskompetenzen weiterzuentwickeln.
Sie sind ein Ort des Lernens mit anderen Eltern zusammen, wo Reflexion iiber
das eigene Erziehungsverhalten gerade auch im Verhéltnis zu anderen Eltern
ermoglicht wird, auch der Ort, wo Entlastung, Unterstiitzung gegeben ist.
Diese Rdume konnen eine Antwort darauf sein, wie aus einem Erziehungswis-
sen Erziehungskompetenz werden kann.

Lernkulturen auBerhalb formalisierter Lernprozesse gewinnen an Bedeutung
— Initiativen als Innovationspotenzial einer sich dndernden Arbeitsgesell-
schaft

Im Kontext der Diskurse um neue Lernkulturen und Kompetenzentwicklung
gewinnt informelles« Lernen im sozialen Umfeld zunehmend an Bedeutung
(Arnold 1997; Livingstone 1999). Dabei kann von der Erkenntnis ausgegangen
werden, dass die meisten der im beruflichen und privaten Leben wichtigen
Kompetenzen nicht in Bildungsinstitutionen, sondern durch informelles Ler-
nen auBerhalb erworben werden (Kirchhafer 2000).

Studien in diesem Bereich kommen zu folgendem Fazit: Heute stehen — geht es
um die Entwicklung von Innovationsféhigkeit — Innovationsstrategien und
nicht mehr einzelne Innovationen im Mittelpunkt der Bemiihungen von Orga-
nisationen und auch Individuen. Dabei ist das soziale Umfeld, das heil3t das
Lernen und Tatigsein der beteiligten Individuen in Bereichen auBerhalb ihrer
reguldren Erwerbsarbeit, immer beteiligt. Bei der Erarbeitung von Innova-
tionsstrategien sollte das soziale Umfeld stédrker und genauer beachtet und
nicht ausgeblendet werden wie bisher (BMBF 2003).

Neuere Konzepte im Bildungsbereich lenken den Blick stirker auf Kompe-
tenzentwicklungen und reagieren so auf den in ganz Westeuropa in Gang be-
findlichen Ubergang von der »Qualifikation« zur Kompetenz« (Heyse / Erpen-
beck 1997). Die Gewichte verlagern sich damit zunehmend von den technisch-
fachlichen hin zu den sozialen und personlichkeitshezogenen Qualifikationen
und Kompetenzen — die Forschung nennt dies die »selbstschérfenden Qualifi-
kationen«. Zu ihrer Aneignung und Auspragung bedarf es eines hohen Males
an Selbstorganisationsfahigkeit, Eigeninitiative und Selbsttatigkeit.

Vor diesem Hintergrund liegt es nahe, den Blick auf die Familienselbsthilfeini-
tiativen zu werfen, die sich durch ihre Interaktionsprozesse als lebendige
Lernkultur beschreiben lassen. Zum einen, da sie hierarchiearm und basisde-
mokratisch organisiert sind, zum anderen da sie auf dem Prinzip des »Learning
by Doing« aufbauen, das hei3t es wird unter den Engagierten im Rahmen des
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gemeinsamen Tuns Wissen ausgetauscht und weitergegeben, gemeinsam
diskutiert und reflektiert. Man kénnte die Lerneffekte in Initiativen auch mit
dem Etikett eines handlungsorientierten Lernens versehen. Die aktive Teil-
nahme in den Initiativen und die gleichzeitige Bewaltigung des Familienalltags
erfordert von dem Einzelnen ein hohes MaR an Selbstkompetenz. Mit anderen
Initiativmitgliedern nach Problemlésungen zu suchen, sich zu engagieren und
zu solidarisieren erfordert Sozialkompetenz. Bei der Bewaltigung von Proble-
men zu kreativen Losungswegen zu kommen und diese zu reflektieren ent-
spricht der Methodenkompetenz. Deshalb wurden die Miitter und Véater in den
Initiativen nach ihrem subjektiven Zugewinn in Bezug auf Schliisselqualifika-
tionen gefragt.

Am Beispiel der Vater aus den Miinchner Elterninitiativen sieht der Zugewinn
an Schliisselqualifikationen und deren Nutzen fiir den Beruf folgendermaen

aus:
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Abbildung 5: Nutzen der Kompetenzgewinne in der Familie Vater Elterninitia-
tive, Miinchen
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Ubersetzt man die in den Elterninitiativen erworbenen Kompetenzen in eine le-
bensphasenbezogene Betrachtung, dann kénnte zum Beispiel der Erziehungs-
urlaub der Véter in Verbindung mit einer Initiativtatigkeit aus Sicht des Ar-
beitsgebers ein fiir ihn kostenloser »Qualifikationsurlaub« sein — mit einem Ge-
winn fiir beide Seiten. Da zunehmend mehr auch bei Ménnern Biografiebrii-
che im Erwerbsleben durch Arbeitslosigkeit, Berufswechsel und Berufsunter-
brechungen stattfinden — bisher ein Kennzeichen von weiblichen Biografie-
mustern — wird der Blick auf den Kompetenzerwerb durch die Arbeit in Initia-
tiven oder im Ehrenamt immer wichtiger. Die gegenwartige Debatte (iber Kom-
petenzentwicklung, informelles Lernen und den informellen Qualifikationser-
werb (vgl. hierzu die EU-Initiative zur Bilanzierung von Kompetenzen, die
auBerschulisch und auBerberuflich erworben wurden) miisste daher um den
Aspekt der Familienkompetenzen beziehungsweise der familiennahen Tatig-
keiten, wie sie in den Familienselbsthilfeinitiativen praktiziert und erworben
werden, erweitert werden.

Obwohl diese als Orientierungsraum und Unterstiitzungssystem fiir Miitter
konzipiert wurden, die aus dem Beruf ausgeschieden sind und sich in der Fa-
milienphase befinden, zeigt sich am Beispiel der Miitterzentren, dass der sub-
jektiv eingeschétzte Nutzen fiir den Beruf sehr hoch ist. Dies gilt fiir alle Bil-
dungsschichten, aber auch fiir die arbeitslosen Miitter, die Studentinnen und
die Auszubildenden.

Das Klima beziehungsweise die »Kultur< in den Miitterzentren und deren struk-
turelle Rahmenbedingungen, wie die Mithestimmungs- und Mitgestaltungs-
maglichkeiten, das sLaien-zu-Laien-Prinzip, der Wechsel von der Nutzerrolle
in die Aktivenrolle und die damit verbundenen vielseitigen Interaktionsmog-
lichkeiten schaffen die Voraussetzung fiir den hohen Kompetenzzuwachs.
Dies ermutigt nicht zuletzt viele Miitter, die aus dem Beruf ausgestiegen sind,
zu einem Wiedereinstieg in den Beruf oder zur Teilnahme an Weiterqualifika-
tionsmaBnahmen. Miitterzentren sind auch ein gutes Beispiel dafiir, Entlas-
tung und Unterstiitzung nicht nur fiir die in den Zentren engagierten Familien
anzubieten, sondern auch fiir die Familien aus der Nachbarschaft und aus
dem erweiterten Umfeld. Da es mittlerweile {iber 400 Miitterzentren in
Deutschland gibt, sind es hochgerechnet etwa einhunderttausend bis einhun-
dertfiinfzigtausend Familien, die unmittelbar oder mittelbar von den Miitter-
zentren erreicht werden beziehungsweise davon profitieren.

Dabei haben sie ihre Dienstleistungsangebote sehr ausdifferenziert: In Mut-
ter-Kind-bezogene Dienstleistungen wie Stillgruppen, stundenweise Kinder-
betreuungen bis hin zu Ganztagesbetreuungen in altersgemischten Gruppen,
in praktische Dienstleistungen wie Fahr- und Einkaufsdienste, in Mittagsti-
sche fiir Alt und Jung, in ambulante Pflege und so weiter sowie im Bereich von
Fortbildung. Das hessische Miitterbiiro hat die angebotenen Dienstleistungen
aller 53 Miitterzentren aufgelistet und in einem »Dienstleistungslexikon der
hessischen Miitterzentren« zusammengestellt.

Die besondere Qualitdt dieser Dienstleistungen, die im Rahmen von Selbst-
hilfe allerdings auf Honorarbasis oder im Rahmen einer geringfiigigen Be-
schaftigung erbracht werden, korrespondiert mit der besonderen Qualitat der
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Abbildung 6: Nutzen der einzelnen Kompetenzgewinne fiir den Beruf, Miitter-
zentren

Arbeitshedingungen wie Selbstorganisation, Selbstverwaltung und Selbstre-
flexion. Die Arbeit geschieht miteinander und fiireinander in einem iiber-
schaubaren Rahmen und ist nicht an strukturellen Sachzwéangen wie bei Insti-
tutionen, sondern an Menschen orientiert. Dies entspricht den Forderungen,
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bei personenbezogenen Dienstleistungen verstédrkt auch den Konsumenten
als »Koproduzent: einzubeziehen. Gerade von diesen personenbezogenen
Dienstleistungen, die auBerhalb des Markt-Preis-Systems erbracht werden,
wird ein anhaltendes Wachstum erwartet, von denen erhebliche Beschéfti-
gungsimpulse ausgehen kdnnen (Badura / Evers / Hungeling 1998).
Dies zeigt sich schon in Ostdeutschland, wo stérker als in den westlichen
Bundesldndern Familienselbsthilfe auf die 6konomischen Bedrangnisse von
Familien reagiert. Gestiitzt auf die Finanzierungsmdglichkeiten des zweiten
Arbeitsmarktes hat sich eine deutlich gréBere Vielfalt an kleinen Tragern mit
sozialen Projekten in diesem Dienstleistungshereich gebildet. Mit ihrer spezi-
fischen Mischung aus marktorientierten Dienstleistungsangeboten, niedrig
bezahlter Arbeit im zweiten Arbeitsmarkt und honorierter Initiativarbeit sind
hier kreative Mischungen verschiedener Arbeitsformen, Arbeitsrichtungen
und Qualifikationen entstanden. Ahnlich wie in den westdeutschen Initiativen
sind auch hier die Frauen die ldeengeber, Griinder und »Motoren.
Man kann in diesem Zusammenhang auch von weiblichen Sozialunternehme-
rinnen sprechen. Die von ihnen »gemanagten Initiativen« liegen in den Berei-
chen
— Beratungsangebote,
— offene soziale Treffpunkte,
—individuelle Angebote fiir Kinderbetreuung, zum Beispiel fiir uniibliche Be-
treuungs- und Offnungszeiten und so weiter.

Dies ist umso bemerkenswerter, da dhnlich wie in anderen ehemaligen sozia-
listischen Landern im fest gekniipften institutionellen System Familienselbst-
hilfe in dieser Form nicht vorgesehen war (BMFSFJ 2001, S. 91).

Der Kompetenzgewinn am Beispiel der Elterninitiativen und der Miitterzentren
ist nur ein Beispiel von vielen anderen Initiativen im Familienselbsthilfebe-
reich und dem Selbsthilfebereich insgesamt. Gerade durch den Wandel von
der Industrie- zur Dienstleistungs- und Wissensgesellschaft werden diese
Formen von Engagement ein wichtiges Bindeglied zu den neuen Anforderun-
gen in der Arbeitswelt darstellen. Noch lebt unsere Gesellschaft nach einem
mannlich strukturierten Lebensverlauf, der eine kontinuierliche Erwerbstatig-
keit bis zur Rente vorsieht. Mittlerweile sind durch strukturelle Einbriiche am
Arbeitsmarkt auch die médnnlichen Berufsverldufe nicht mehr kontinuierlich —
die weiblichen Lebensverldufe zeigen aufgrund von Unterbrechungen durch
die Familie sehr viel mehr diskontinuierliche Lebensverlaufe. Es wird zuneh-
mend eine neue Akzeptanz dahin gehend geben miissen, dass ein Leben sinn-
vollerweise auch als Patchwork oder als Kette unterschiedlicher Tatigkeiten
gelebt werden kann und dabei das Engagement ein wesentliches Glied in der
Kette sein kann.
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Familie und Selbsthilfe — wesentliche Elemente einer
Zivilgesellschaft

Biografieverldufe von Eltern, die sich in Familienselbsthilfeinitiativen enga-
gieren zeigen, dass ihre dazu gewonnenen Kompetenzen nicht nur fiir Familie
und Beruf genutzt werden, sondern auch fiir ein weitergehendes Engagement
in der Kommune. Diese werden genutzt fiir Offentlichkeitsarbeit, Verhand-
lungsfiihrung, Pflege von politischen Kontakten, und so ist der Weg nicht weit
zu weitergehendem Engagement. Es stimmen 88 Prozent der befragten Miit-
ter in den Miitterzentren und 84 Prozent der Eltern der Miinchner Elterninitia-
tiven zu, dass »unsere Gesellschaft die aktive Mitarbeit der Biirgerinnen und
Biirger braucht.« Vor allem aber Miitterzentren zeigen ein hohes AusmaR an
kommunalpolitischer Involvierung in der Gemeinde. So geben 57 Prozent der
darin engagierten Frauen an, seit ihrer Beteiligung am Miitterzentrum stérker
als vorher kommunalpolitisch engagiert zu sein. Dies betrifft Aktivitdten im El-
ternbeirat, in lokalpolitischen Gremien, dffentlichen Veranstaltungen und in
anderen Initiativen und Vereinen: Zu 47 Prozent setzen sie sich fiir infrastruk-
turelle Verbesserungen in der Gemeinde und ihrem Stadtteil ein, nehmen zu
49 Prozent an Gemeinderatssitzungen, Bezirksversammlungen oder Rathaus-
gespréachen teil, arbeiten zu 46 Prozent in Ausschiissen wie Jugendhilfeaus-
schuss, Sozialhilfeausschuss, Kinderausschuss oder Agenda 21 und werden
zu 44 Prozent um Stellungnahmen zu kommunalpolitischen Fragen in Bezug
auf Frauen und Familien gefragt (Jaeckel 2001).

Allen Initiativen gemeinsam ist der demokratisch-partizipative Anspruch auf
eine aktive biirgerschaftliche Teilhabe. Jenseits von groBen Wohlfahrtsver-
banden und Institutionen liefern sie einen Beitrag zur notwendigen Konstruk-
tion von unten und zeigen, dass in den Phasen des Familienbildungsprozesses
eine grofRe politische Gestaltungskraft innewohnt. Aus der Unmittelbarkeit der
Betroffenheit heraus werden fiir die Gestaltung zur Verbesserung der Lebens-
bedingungen mit Kindern Energien freigesetzt, die einen wesentlichen Teil von
biirgerschaftlichem Engagement ausmachen. In diesen»halbdffentlichen R&u-
menc ist ein Aktionsfeld entstanden, auf dem neue Interaktionsformen inner-
halb der Familien und zwischen Familie und ihrem sozialen Umfeld erprobt
werden. Zwar kdnnen Selbsthilfeprozesse nicht »top-down« erzeugt werden,
aber da, wo Rahmenbedingungen auch im finanziellen Bereich gesetzt wer-
den, wo Eigeninitiative nicht missachtet oder gar blockiert, sondern anerkannt
und unterstiitzt wird, kann sie als soziale Kraft weiter entwickelt werden.
Wenn Kommunen Selbsthilfe mit organisieren und fdrdern, bewegen sie sich
im Kernbereich des Subsidiaritdtsprinzips, und auch in schwierigeren Haus-
haltslagen ist diese Aufgabe Pflicht einer wohl verstandenen kommunalen
Selbstverwaltung (Motsch 2005).
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Roman Schiller

Lokales Biindnis fiir Familie in der Region
Schleswig-Flenshurg. Erfahrungsbericht und Pladoyer
fiir eine Beteiligung der Selbsthilfe

Familie ist trendy. Auf der politischen Agenda rangiert sie ganz oben, in Talks-
hows geben sich Familienexperten die Klinke in die Hand, auf den Titelbldttern
der Gazetten prangt anklagend und mahnend zugleich: »Deutschland muss
Familienfreundlicher werden«. Kaum ein Fach- oder Interessenverband, der
sich nicht des Themas annimmt. Woher die Renaissance der Familie? Gestern
noch ein Randthema, bestenfalls geeignet fiir ideologische Grabenkdmpfe
parlamentarischer Hinterbankler, heute gilt Familie als der Schliissel zur L&-
sung aller Probleme.

Familie, einst »weicher« (damit auch beliebiger Faktor) ist aufgrund der demo-
grafischen Entwicklung zum harten 6konomischen Faktor geworden.

Der Entscheidung des Bundesfamilienministeriums, ein Servicebiiro fiir Lo-
kale Biindnisse einzurichten, lag also eine ebenso niichterne, wie erniich-
ternde Analyse zugrunde. Wahrend die Deutschen immer alter werden, ent-
scheiden sich immer mehr junge Paare kinderlos zu bleiben, mit absehbaren
Folgen fiir die 6konomische, soziale und kulturelle Entwicklung in unserem
Land. Spiirbar wird diese, keineswegs neue Tendenz besonders in den Stad-
ten und Gemeinden. So warnt der Beigeordnete des Deutschen Stadte und
Gemeindebundes, Uwe Liibking: »Der Anteil der Bevdlkerung, der mit Kindern
in einem Haushalt zusammenlebt, geht in Deutschland seit Jahrzehnten zu-
riick ... Die so genannte Geburtenziffer liegt mit rund 1,37 nicht nur weit unter
dem Bestandserhaltungsniveau von 2,1, sondern auch deutlich unter dem
Durchschnitt westlicher Industriestaaten.«!

Das geht uns alle an

Die Griinde fiir die sinkende Geburtenrate sind bekannt. Angst um den Ar-
beitsplatz, Kinder kosten zuviel Geld, unzureichendes Einkommen, berufliche
Nachteile, Konflikte mit persdnlichen Interessen etc. Das Allensbhachinstitut
hat in einer Befragung im Jahr 2004 herausgefunden, dass mangelhaftes
Klima und Infrastruktur fiir Familien ein weiterer wesentlicher Grund fiir Kin-
derlosigkeit aus der Sicht der 18 bis 44-jahrigen gewollt Kinderlosen ist. Alle
Vergleiche mit europdischen Nachbarn unterstreichen die unzureichenden
strukturellen Rahmenbedingungen fiir Familien in Deutschland.

Um dieses zu diagnostizieren, bedurfte es keiner Umfragen und aufwéndigen
Studien. Ein fliichtiger Blick {iber den nationalen Gartenzaun, zum Beispiel zu
unseren skandinavischen Nachbarn, sollte uns kollektiv die Schamrite ins
Gesicht treiben. Nicht allein die staatlich organisierten Kinderbetreuungs-
und Bildungsangebote sind hier Selbstversténdlichkeit, sondern auch die Be-
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riicksichtigung von familienfreundlichen Strukturen in Dienstleistung, Handel
und Gewerbe.

Bei unseren Nachbarn kénnen wir auch lernen, dass die Schaffung eines fa-
milienfreundlichen Klimas sich nicht delegieren ldsst, dass das Thema alle
angeht. Warum sich also ausgerechnet Selbsthilfekontaktstellen (der erste
gelungene Versuch, Zivilgesellschaft und gemeinschaftliche Sorge institutio-
nell zu férdern) heraushalten sollten, war uns nicht einsichtig. Mitverantwor-
tung auf lokaler Ebene zu iibernehmen und fiir eine Verbesserung der Verein-
barkeit von Familie und Beruf, fiir mehr und bessere Kinderbetreuung, fiir
mehr und bessere Bildungsmaglichkeiten, fiir mehr Partizipationsmdglichkei-
ten von Kindern und Jugendlichen etc. zu streiten, war und ist Aufgabe aller
gesellschaftlich relevanten Gruppierungen.

Viele kleine Biindnisse

Freilich, inwieweit wir uns vor den Karren politisch-6konomischer Interessen
spannen lassen sollten, ist immer kritisch zu priifen. Entsprechende Fragen
auf der Jahrestagung der Deutschen Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen
e.V. (DAG SHG)? im Juni vergangenen Jahres hatten von daher ihre Berechti-
gung. Auch die Frage, ob nicht die inflation&re Einrichtung von Biindnissen pu-
rer Aktionismus sei und ob wir auf einer staatlich initiierten Welle mitsurfen
sollten. In manchen kritischen Fragen schwang jedoch klammheimliche Scha-
denfreude und die implizite Haltung mit, »Das geht uns nichts an. Das sollen
die richten, die es verbockt haben.« Schadenfreude ist aber ebenso wenig
angesagt, wie elitdres Nischendenken. Das sah die grofle Mehrheit der Ta-
gungsteilnehmerinnen wohl ebenso und so dominierte, neben mancher Skep-
sis, das sachliche Bemiihen, den Beitrag der Selbsthilfe fiir Familienfreund-
lichkeit herauszuarbeiten.

Den Familienbezug von Selbsthilfe machte Helga Appel vom »Verein zur For-
derung Behinderter« (auch Vorstandsmitglied von KIBIS Schleswig-Flensburg
e.V.) deutlich. Die Vorsitzende dieser urspriinglichen Selbsthilfeinitiative be-
treibt heute einen Familienentlastenden Dienst. Ehrenamtlich engagierte Mit-
glieder dieser Initiative unterstiitzen Familien, in denen Behinderte leben und
tragen so zur Verbesserung der Lebensqualitdt der Gesamtfamilie bei. Im
Landkreis Schleswig-Flensburg gibt es bereits viele dieser kleinen, aber wir-
kungsvollen Familienbiindnisse, zum Beispiel »Restposten Pflegefamilie«,
»Plan haben« (ein Familienpatenschaftsprojekt), den »Kriminalpraventiven
Rat« etc.

Warum dann noch lokale Biindnisse? Ex-Bundesfamilienministerin Renate
Schmidt: »Weil wir mehr Familienfreundlichkeit brauchen, weil wir ein besse-
res Klima fiir Kinder und Eltern schaffen miissen ... Denn ob Familien sich
wobhlfiihlen, entscheidet sich dort, wo sie leben und arbeiten. Hier wissen die
Familien, wo schon kleine Verbesserungen groRe Erleichterungen bringen
kdnnen. Kommunen gestalten das Wohnumfeld; sie betreiben Krippen, Kinder-
garten und Ganztagsschulen, stellen Kultur- und Freizeiteinrichtungen. Unter-
nehmen schaffen die Rahmenbedingungen am Arbeitsplatz. Soziale Einrich-
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tungen bieten Betreuungsmaglichkeiten an und helfen in Notlagen. In vielen
Kommunen und in vielen Unternehmen gibt es bereits familienfreundliche
MaRnahmen. Ein lokales Biindnis fiihrt diese einzelnen Initiativen zusammen
und gibt dem Thema Familie eine gréRere Resonanz. Schon das ist ein Er-
folg.«®

Das Schleswiger Biindnis — eine iiberinstitutionelle
Selbsthilfeinitiative

Schon nach knapp einem dreiviertel Jahr Biindniserfahrung kdnnen wir die
These von Renate Schmidt bestdtigen. Die kleinen punktuell angelegten
Biindnisse sind auBerordentlich niitzlich, stellen aber noch nicht die entschei-
dende Lésung in Bezug auf ein familienfreundlicheres Klima in Deutschland
dar. Lokale Biindnisse fiir Familie beinhalten die Chance fiir einen grundle-
genden Wandel. Hier liegt das Verdienst der ehemaligen Bundesfamilienmi-
nisterin. Mit der Einrichtung eines Servicebiiros fiir Lokale Biindnisse fiir Fa-
milie hat sie nicht nur infrastrukturelle Rahmenbedingungen bereitgestellt,
sondern vor allem in der Familienpolitik die Chance fiir eine Trendwende her-
beigefiihrt und schliellich alle Akteure auf lokaler, regionaler, Landes- und
Bundesebene in Zugzwang gebracht.

Natiirlich fragten auch wir uns, ob, und wenn ja, was uns die Bundesinitiative
angeht. Die Antwort fanden wir im Beratungsalltag unserer Selbsthilfekon-
taktstelle. Ein nicht unerheblicher Teil der telefonischen und persénlichen An-
fragen hat implizit oder explizit mit Familie oder dem Fehlen von Familie zu tun.
Wir sind also mittendrin im Thema. Prédestiniert sind wir jedoch nicht allein
als »Mitbhetroffene«, sondern vor allem auch im Hinblick auf unser Aufgaben-
profil. Lokale Biindnisse, als (berinstitutionelle, gemeinwesenorientierte
Selbsthilfeinitiative verstanden, brauchen Engagement unterstiitzende Infra-
struktur, brauchen den {iberparteilichen Blick, sowie die Vernetzungs- und
Koordinierungskompetenz und das Know-how von Menschen mit Erfahrung in
der Begleitung und Unterstiitzung von Initiativen.

Gelungener Auftakt

Erste Verbiindete zu finden, fiel nicht schwer. Die »iiblichen Verdéchtigeng,
engagierte und erfahrene Kolleginnen aus dem sozialen Bereich, eine dem
Selbsthilfegedanken aufgeschlossene Kommunalpolitikerin, eine Gleichstel-
lungsbeauftragte waren schnell bereit, die Initiative zu unterstiitzen. Nach-
dem das Fiir und Wider des Biindnisses ausdiskutiert und die Griindung be-
schlossene Sache war, engagierten wir zur Koordinierung und Bewdéltigung
der Verwaltungsarbeit eine MAE-Stelle (MIAE = Mehraufwandentschadigung
= offizielle Bezeichnung fiir Ein-Euro-Jobs). Ein Gliicksgriff, wie sich schon
bald zeigte, und am Rande bemerkt, auch ein lebendes Beispiel dafiir, dass im
Wirrwarr von Hartz IV hoch motivierte und qualifizierte Menschen ohne Hoff-
nung auf Wiedereinstellung ein Dasein in der endlosen Warteschleife fristen.
Das erforderliche Equipment (Telefon, EDV, Material etc.) und ein Projektbiiro
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stellte KIBIS (= Kontakte, Information, Beratung im Selbsthilfebereich) zur
Verfiigung. So standen schon in der ersten Phase angemessene personelle,
raumliche und materielle Rahmenbedingungen bereit.

Dank der optimalen Bedingungen war es dann zwei Wochen nach der Jah-
restagung der DAG SHG soweit. Uber 70 Teilnehmerinnen aus den verschie-
densten Bereichen, Politik, Verwaltung, Wirtschaft, Kirche, Freie Trédger,
Schulen und Selbsthilfeinitiativen fanden sich zur Griindungsveranstaltung
am 24.6.2005 im Schleswiger Kreishaus ein. Die Schirmherrin Sozialministerin
Dr. Gitta Trauernicht freute sich mit uns iiber das grol3e Interesse und betonte:
»Es geht nicht nur darum, den Familien vor Ort das Leben leichter zu machen.
Es geht auch darum, wieder mehr Lust auf Familie zu entfachen«. Dr. Trauer-
nicht sagte volle Unterstiitzung zu und wiinschte sich einen »produktiven
Wettstreit um die Familienfreundlichkeit. Das hilft allen, in erster Linie den Kin-
dern.«*

Im Anschluss an den Griindungsakt wurden die Teilnehmer/innen ermuntert,
eigene Ideen, Anregungen, Verweise auf Bestehendes an den bereit stehen-
den Pinwéanden einzubringen. So bekam das Biindnis schon am Griindungstag
erste fruchtbare Impulse und gewann nicht zuletzt weitere Akteure hinzu. Die
Griindungserklarung® unterzeichneten spontan 36 Gaste, darunter der Landrat
fiir die gesamte Kreisverwaltung und die Prdbstin fiir die Nordelbische Kirche
und das Diakonische Werk. Auch Vertreter groBer Arbeitgeber, wie der
Bundeswehr oder der Schleswiger Krankenhduser bekundeten ihre Bereit-
schaft, die jeweilige Institution aktiv in die Biindnisarbeit einzubinden.

Themen- und Handlungsfelder und reichlich Arbeit

Unmittelbar nach den Sommerferien fand die erste Sitzung des nunmehr er-
weiterten Koordinierungsgremiums statt. Die elf Teilnehmer erarbeiteten Vor-
schldge fiir prioritdr zu bearbeitende Handlungsfelder und Arbeitsgruppen.
Diese wiirden auf der ndchsten Biindnissitzung, zu der wiederum ein er-
weiterter Kreis eingeladen werden sollte, diskutiert bzw. ins Leben gerufen.
Wenige Wochen darauf verstidndigten sich 31 Teilnehmer/innen auf fiinf
Handlungsfelder. Alle (!) Teilnehmer/innen ordneten sich je nach beruflicher
und personlicher Praferenz verbindlich einer oder mehreren Arbeitsgruppe/n
zu. Seither tagen diese in regelméRigen Abstdnden, kénnen auch erste Ergeb-
nisse vorweisen. Die Handlungsfelder der Biindnisakteure sind:

— Arbeitswelt

— Erziehung, Bildung, Betreuung

— Gesundheit, Pflege

—Wohnen, Verkehr

— Freizeit, Sport, Kultur.

In der bei KIBIS angesiedelten Biindnis-Servicestelle (auch fiir die Offentlich-
keitsarbeit zustdndig) laufen die Fiden zusammen. Terminplanungen werden
koordiniert, Arbeitsergebnisse nach innen und auBen kommuniziert und der
Stand der Biindnisarbeit dokumentiert. Hier werden die einzelnen Biindnisak-
teure mit relevanten Informationen und Anregungen aus anderen Biindnissen
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versorgt. Und schlielich wird hier auf die Pflege und laufende Aktualisierung
der Biindnis-Homepage www.buendnis-familie-sl-fl.de geachtet. Die »inhaltli-
che Fiitterung« der Internetprasenz ist Aufgabe eines stédndig wachsenden
Redaktionsteams, das sich aus Teilnehmer/innen der einzelnen Arbeitsgrup-
pen rekrutiert. So ist nicht nur dynamisches Wachstum der Website gewéahr-
leistet, sondern vor allem groBtmogliche Transparenz der Arbeit des Lokalen
Biindnisses. Im Auftrage des Koordinierungsgremiums organisiert die Servi-
cestelle dffentliches Interesse durch Veranstaltungen, Publikationen und Er-
stellung von Flyern und Plakaten.

Finanziert wird die Servicestelle zurzeit ausschlieBlich aus Spenden und klei-
neren Zuwendungen der kommunalen Verwaltungen. Trotz tatkraftiger Unter-
stiitzung des Berliner Servicebiiros gerdt die Umsetzung des Biindnisses im-
mer wieder zu einem Balanceakt entlang der Belastungsgrenze der KIBIS-
Mitarbeiterin und ihrer Mitstreiter. Bei allem Enthusiasmus, schon jetzt zeigt
sich, dass die Biindniskoordination mittelfristig sicherer Rahmenbedingungen
bedarf. Je erfolgreicher, zielorientierter und effizienter die einzelnen Arbeits-
gruppen, desto hoher der Professionalisierungsdruck in der Servicestelle.

Es gibtviel zu tun ...

Einige Beispiele fiir konkrete Arbeit der Biindnisakteure:

AG Familie und Beruf: Thema — Vereinbarkeit von Familie und Beruf
Wenngleich bereits einige Vertreter der regionalen Wirtschaft in der Arbeits-
gruppe mitwirken (und mit ihnen IHK, Stadt Schleswig, Bundeswehr und KI-
BIS), so ist es immer noch vorrangige Aufgabe der AG, groRere Unternehmen
zu gewinnen. In turnusmafRigen Zusammenkiinften werden Projektideen vor-
gestellt und ihre Umsetzung diskutiert (zum Beispiel unternehmensiibergrei-
fender Fachkraftepool). Unterstiitzt wird die AG gleich von drei Landesminis-
terien (Soziales, Bildung, Wirtschaft).

AG Familienkompass: Thema — Transparenz fiir Familien

Unter der Leitung des Abteilungsleiters Jugendhilfeplanung des Kreises tref-
fen sich Mitarbeiterinnen verschiedener éffentlicher Einrichtungen und freier
Tréger, um ein umfassendes Kompendium iiber familienrelevante Hilfen und
Angebote zu erstellen. Die KIBIS-Kontaktstellenleiterin bringt hier wertvolle
Erfahrungen mit. SchlieBlich wurde unter ihrer Federfiihrung ein kreisweiter
Wegweiser fiir Gesundheit und Soziales herausgebracht.

AG Partizipation: Thema — Einbeziehung der Familien in fiir sie relevante
Entscheidungsprozesse auf allen Ebenen

Die Arbeitsgruppe »geht vor Ort«, wirbt in dffentlichen und gewerblichen
Dienstleistungseinrichtungen, in Schulen und Kindergarten fiir Generationen
tibergreifende Partizipationsmaglichkeiten. In Telefonaktionen und Umfragen
werden dariiber hinaus Wiinsche, Anregungen und Beschwerden im Hinblick
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auf Familienfreundlichkeit entgegengenommen und ausgewertet. Die Ergeb-
nisse der Auswertungen flieBen in die Arbeit des gesamten Biindnisses ein.

Auf groBes Interesse innerhalb des Biindnisses stiefen vor allem aktuelle
Themenkomplexe, wie Familie und Armut oder Familie und Bildungschancen.
SchlieBlich stellte der »Kinderarmutsbericht« Deutschland im Jahr 2005 ein
Armutszeugnis aus. Nirgendwo sonst in Europa sind Status der Eltern und Bil-
dungschancen so eng miteinander verkniipft wie hierzulande. Die Biindnisak-
teure suchen nach Antworten auf die Frage: Wie ldsst sich materielle Not und
ihre sozialen, kulturellen und geistigen Folgen auf lokaler Ebene lindern?

Die Liste der zu bearbeitenden Themen ist lang, die der konkret angepackten
naturgemal kiirzer. Dennoch vereint das Lokale Biindnis fiir Familie in der Re-
gion Schleswig-Flensburg mittlerweile elf Arbeitsgruppen in fiinf Handlungs-
feldern. Ein Ergebnis, auf das alle Beteiligten, auch wir von KIBIS ein bisschen
stolz sind. Gleichwohl wissen wir, der Weg ist noch weit. Ein Anfang aber ist
gemacht. AbschlieBend noch ein ermunterndes Zitat von Renate Schmidt:
»Gemeinsames Handeln erdffnet neue Chancen. Wenn unterschiedliche Part-
nerinnen und Partner in einem Lokalen Biindnis fiir Familie zusammenarbei-
ten, sind neue, unkonventionelle Ideen moglich. Auf einmal wechselt die Per-
spektive, eine wesentliche Voraussetzung fiir kreative Ideen. MaBgeschnei-
derte Losungen tun sich auf, wo die Phantasie und die Maglichkeiten von Ein-
zelnen nicht ausgereicht hdtten. Auf einmal wird machbar, was bisher »nicht
vorgesehen« schien.«®
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Thomas Robke

Biirgerschaftliches Engagement und
Familienorientierung

Familie und biirgerschaftliches Engagement als
weiche Politikthemen

Familie und biirgerschaftliches Engagement: Mit diesen Stichworten im Titel
des Vortrags ist eine eigenartige Wahlverwandtschaft bezeichnet. Beide Be-
griffe sind traditionell politische Leichtgewichte, obwohl sie doch — das be-
haupten viele Wissenschaftler und Entscheidungstrdger — zu den Hauptthe-
men einer zukunftsfahigen Gesellschaft gehdren. Beide sind viel besprochen
und viel diskutiert, aber immer dann, wenn es darauf ankommt, mit geringem
politischen Riickhalt ausgestattet. Mit einem Wort: Beide sind etwas fiir die
Sonntagsrede.

Das ist das Schicksal aller so genannten weichen Politikbereiche, das wissen
Sie natiirlich auch aus Ihrer eigenen Erfahrung der Selbsthilfe und der Selbst-
hilfeunterstiitzung. Und doch mehren sich die Anzeichen, dass diese weichen
Themen zunehmend zu harten Themen werden.

Am Beispiel der Familienpolitik I&sst sich dies in den letzten Jahren sehr gut
beobachten. Seitdem klar ist, dass immer weniger Kinder in Deutschland ge-
boren werden, nachdem PISA auch noch ein schlechtes Zeugnis fiir unsere
Schulen ausgestellt hat, wird es ernst mit der Familienpolitik und der Frage,
wie Kinder in unserem Land aufwachsen. Das ist natiirlich keine Erleuchtung,
die iber Nacht gekommen wére. Schon Mitte der 1970er Jahre war absehbar,
dass wir einem massiven demografischen Wandel entgegengehen, und der
Bildungsnotstand war lange vor PISA in den Fachdiskussionen ebenso geldu-
fig wie im hitzigen Gespréach unter genervten Eltern.

Dem biirgerschaftlichen Engagement erging es nicht anders. Natiirlich gehdr-
ten Gleichnisse wie das Ehrenamt sei das ,Salz in der Suppe’ oder auch das
,Sahnehdubchen auf dem Kaffee’ der sozialstaatlichen Leistungen zu den ib-
lichen Textbausteinen in Festansprachen.

Die harte Sozialstaatsdiskussion war freilich von anderen Themen be-
herrscht: Von Qualitdtssicherung und Managementtechniken, von Professio-
nalitdt und Betriebswirtschaft, von Bezahlbarkeit und Wirtschaftlichkeit war
da die Rede.

Die Suppe, der Kaffee, das ist es doch, worauf es eigentlich ankommt, der
Rest ist reine Geschmacksverbesserung. Das Ehrenamt galt als Ornament,
nicht als tragende S&ule. In den groBen Wohlfahrtsverbdnden sammelte es
sich an zwei Stellen. Bei den Handlangerarbeiten, zum Beispiel der Kuchen-
ausgabe am Seniorennachmittag, und in den Vorstdnden. Und gerade in die-
sen Gremien konnte man eine eigenartige Kluft zwischen symbolischem Wert
und tatséchlicher Funktion ausmachen.
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Natiirlich reprasentierten die Ehrenamtlichen die authentischen Wurzeln, de-
nen man sich verbunden fiihlt, und deshalb stehen sie bei Jubilden und Emp-
fangen in der vordersten Reihe. Aber eigentlich geht es um riesige Unterneh-
men, die von hauptamtlichen Geschaftsfiihrern gefiihrt werden — schlieBlich
sind Caritas und Diakonie die groBten privaten Arbeitgeber in Deutschland,
weit vor Siemens oder Mercedes Benz. Zahllos sind die Geschichten {iber
Konflikte, die aus dieser Konstellation zwischen ehrenamtlichen Arbeitgebern
und hauptamtlichen Geschéftsfiihrern erwachsen. Man kann in Anlehnung an
einen alten Marketingkalauer sagen: Das Ehrenamt steht im Mittelpunkt, und
da stdrt es.

Doch die Zeiten andern sich. Der demografische Wandel ist zwar heute in sei-
nen konkreten Auswirkungen noch kaum sichtbhar. Aber was die Alterung der
Gesellschaft schon in ersten zarten Ansétzen bedeutet, kann an den Finanz-
schwierigkeiten der Pflege- und Gesundheitskassen abgelesen werden.
Schrumpfungin vielen Lebensbereichen wird die absehbare Folge sein. Weni-
ger Geburten, eine alternde und abnehmende Bevélkerung erfasst nédmlich
alle gesellschaftlichen Subsysteme, von der Bildung iiber die Wirtschaft bis
hin zum Sozialstaat, und pldtzlich sind auch die vermeintlich harten Themen
betroffen: Wir sehen es zum Beispiel am Entschluss des Landes Sachsen,
Schulen zu schlieBen und Tausende von Lehrerstellen zu streichen, welche
Auswirkungen eine abnehmende Bevolkerung hat: lautstarke Proteste, Ent-
lassungen, weitere Verddung von Regionen. Oder wir sehen es daran, dass
immer weniger Hauser von jungen Familien gebaut werden, was nicht zuletzt
ein Grund fiir die Krise der Bauwirtschaft ist. Oder dass Immobilien auf dem
Lande immer schwerer zu verkaufen sind. Was wird erst passieren, wenn in
zehn bis zwanzig Jahren der demografische Wandel richtig durchschlégt:
Wer soll dann unsere Autos kaufen, unsere StraBen befahren, unsere Stadien
und Kinos fiillen, unsere Kindergéarten und Schulen besuchen? (Siehe hierzu
Kaufmann 2005.)

Wenn etwas in der Familie faul ist, greift es auf Gesellschaft und Staat iiber.
Deshalb ist es heute nicht mehr nur Privatsache, eine Familie zu griinden, son-
dern entwickelt sich zum brandheiBen politischen Thema, weil wir diese Zu-
sammenhdnge zu erkennen beginnen. Wir wissen natiirlich, dass Geburten
nichtverordnet werden kénnen. Die politische Frage lautet;: Wie kénnen wir fi-
nanzielle Transfers, Bildungsinstitutionen, Betreuungseinrichtungen, Nach-
barschaften, Sozialrdume, Arbeitspldtze und so weiter so gestalten, dass
Menschen wieder Lust darauf bekommen und das Risiko eingehen, Kinder zu
bekommen? Diese Fragen lassen sich nicht mehr beruhigen oder in gewohn-
ter Manier im Gewirr von Bund-Lander-Zusténdigkeiten an Arbeitsgruppen
delegieren. Sie brennen auf den Négeln.

Auch das biirgerschaftliche Engagement gewinnt politische Aufmerksamkeit.
Ich mdchte nur einen bemerkenswerten Aspekt herausheben. Das Bund-Lan-
der-Programm ,Soziale Stadt’ fordert Anreize und Projekte fiir das biirger-
schaftliche Engagement, was man in den Vorgangerprogrammen der Stadter-
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neuerung noch vergebens suchte. Mittlerweile lassen sich aus Finanztdpfen
der Bauministerien nicht nur Geb&ude und StraRen, sondern auch Elterniniti-
ativen oder Freiwilligenagenturen bezuschussen.

Dieser Neuerung ging ein grundsétzlicher Umdenkungsprozess voraus. Sozia-
les Kapital und Zivilgesellschaft werden zu Hoffnungstragern der Stadtent-
wicklung. Es wéchst die Erkenntnis (Haus 2005), dass die Erneuerung der bau-
lichen Substanz nicht ausreicht, sondern mit einer Anderung sozialer Prakti-
ken einhergehen muss.

Man sollte sich das auf der Zunge zergehen lassen: Statt eine StraBe neu zu
pflastern oder ein Amtshaus zu renovieren, wird dariiber nachgedacht, dass
solche Bauvorhaben nur nachhaltig sein kdnnen, wenn zugleich in das soziale
Gefiige der Nachbarschaft investiert wird.

Die Stadt Rosenheim hat etwa vor Jahren damit begonnen, Kinderspielplatze
gemeinsam mit Bewohnern zu konzipieren — bis hin zur Frage, wie der Platz
dauerhaft gepflegt werden kann. Bau- und Stadtplaner haben dazugelernt:
Einfach ein paar Klettergeriiste aufzustellen und darauf zu warten, ob sie auch
angenommen werden, verfehlt das langfristige Ziel. Man muss die spéteren
Anwohner und Nutzer schon bei der Planung einbeziehen, damit gemeinsame
Verantwortung und gemeinsame Zufriedenheit wachst. Jetzt wird die Stadt
Rosenheim, eine mittelgroRRe Stadt mit 60.000 Einwohnern, dank der guten Er-
fahrungen mit partizipativer Planung, drei Freiwilligenagenturen einrichten.
Das sind ermutigende Anzeichen eines neuen Ernstes, mit dem das weiche
Thema Familie und das weiche Thema biirgerschaftliches Engagement mitt-
lerweile behandelt werden. Aber es sind immer noch Ausnahmen. Der Brems-
weg eines einmal eingespurten Handelns und einer eingespielten Férderpra-
xis istlang. Auch wenn deutlich wird, dass es so nicht weiter gehen kann, ent-
stehen am Ende doch die bekannten Zwickmiihlen: Weil man bei bendtigten
Ressourcen gleich an Geld denkt, kommt sofort der Hinweis, dass man keins
hat und deshalb auch nichts tun kann. Und weil bei Dienstleistungen sofort
hauptamtliche Einrichtungen und hauptamtliches Personal ins Spiel gebracht
werden, wird mit Bedauern beschieden, dass das zu teuer wird. Deshalb wird
biirgerschaftliches Engagement, das Familien unterstiitzt, in seiner Leistungs-
fahigkeit kaum wahrgenommen und auch nur marginal geférdert. Wie kénnen
wir diese Fallen umgehen?

Hemmnisse des alten Denkens

Die politischen Konstellationen sind in Bewegung, und der Ausgang ist offen.
Da ich mich mehr als parteilicher Akteur, denn als objektiver Sozialwissen-
schaftler verstehe, heil3t fiir mich die Frage: Wie kann ein positives Szenario
fiir die Zukunft erreicht werden, und welchen Weg miissen wir einschlagen,
um es zu verwirklichen?

Ab jetzt mdchte ich auch die bisher parallele Behandlung aufgeben und biir-
gerschaftliches Engagement und Familie inhaltlich zusammenbinden. Ich
mochte in drei Schritten fortfahren: Nachdem ich einige gegenwértige Hemm-
nisse exemplarisch aufgezeigt habe, weswegen der Wert, den biirgerschaftli-
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ches Engagement fiir Familien spielt, noch nicht geniigend erkannt ist, mdchte
ich an einigen Beispielen veranschaulichen, was sich derzeit an ermutigen-
den Perspektiven entwickelt. Zum Schluss mochte ich lhnen einige struktur-
politische Gedanken vorstellen, wie die Rahmenbedingungen fiir ein familien-
orientiertes bhiirgerschaftliches Engagement besser gestaltet werden kénnen.
Zundchst zu den schon angekiindigten Beispielen fiir Hemmnisse.

Erstes Beispiel:

In den letzten Jahren wurde viel Giber friihkindliche Bildung diskutiert. In Bay-
ern etwa entstand ein Bildungs- und Erziehungsplan fiir Kindertagesstétten,
der sehr differenziert auflistet, was kiinftig altersgerecht nahe gebracht wer-
den soll: Musische Bildung, Naturwissenschaft, Mathematik, Asthetik, Fremd-
sprachen, Medienumgang und so weiter. Nun wissen die Autoren des Plans,
und jeder Halbinformierte kann sich das auch ausmalen, dass diese Vielfalt an
Anspriichen kaum vom vorhandenen Personal bewiltigt werden kann. Zeitlich
gesehen wére es schon machbar, aber es besteht ein Kompetenzproblem. Ki-
tas haben padagogische Fachkrafte. Aber es gibt keine Fachlehrer fiir ein-
zelne Wissensgebiete. Also sieht die Praxis so aus: Wenn ein Erzieher gerne
musiziert, gibt er das auch an die Kinder weiter, wenn eine Erzieherin Spal} an
Mechanik hat, wird sie auch mit den Kindern gemeinsam tiifteln. Diese Fach-
kompetenzen sind allerdings zuféllig, aus privater Neigung vorhanden, sie ge-
horen nicht zur Ausbildung. Deshalb fordern die Autoren des Bayerischen Bil-
dungs- und Erziehungsplans die Aufwertung der Erzieherausbildung in einen
dem Grundschulstudium vergleichbaren Rang mit entsprechender Entloh-
nung. Das mag sinnvoll sein, da aber das zustdndige Ministerium klar sagt,
dass das nicht zu bezahlen ist, bleibt das Problem einfach zwischen Baum und
Borke hdngen. Nun wird also der Plan offiziell umgesetzt und iiber die
Ressourcen und Voraussetzungen schweigt man sich aus.

In dieser Situation kommen findige Kitas auf die Idee, das soziale Umfeld zu
aktivieren: Gibt es Miitter oder Vater, die gerne musizieren? Findet sich ein
,Technik-Opa’, der einfache elektrische Schaltkreise anschaulich erkldren
kann, oder ein befreundeter Kiinstler, der mal zum Malen vorbeischaut, ein
Nachbar, der SpalR an Mathematik hat und ein paar Stiindchen eriibrigt? In
den Einrichtungen, so erzahlt uns eine Sozialplanerin der Stadt Niirnberg, regt
sich eine neue Offenheit fiir das Ehrenamt, die umso erstaunlicher ist, weil
jahrelang Skepsis und Ablehnung vorherrschten. Aber die politische Diskus-
sion — siehe oben — bleibt in ihren Widerspriichen gefangen, vor allem weil
das Problem der Ressourcen, die fiir die Umsetzung des Bildungsanspruchs
notwendig wéren, nur als Geldfrage wahrgenommen wird. Phantasielos, aber
wahr. Was kdnnte man schon mit wenig Geld anstellen, wenn man dafiir Qua-
lifikationen fiir ehrenamtliche Mitarbeit fordert?

Zweites Beispiel:

Vor kurzem war ich auf einem Kongress zu neuen Wohnformen im Alter. Es ist
erstaunlich, was sich hier tut, wie viele Menschen mittlerweile sehen, dass
angesichts des demografischen Wandels das Modell Altenheim immer
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schlechter funktioniert. Schon heute sind Altenheimplétze kaum mehr bezahl-
bar, geschweige denn attraktiv. Fiir mich war {iberraschend zu erfahren, dass
zum Teil schon ganze Trakte in Heimen leer stehen. Nun griinden sich Wohn-
genossenschaften und Alten-Wohngemeinschaften. lhre Protagonisten han-
deln aus Uberzeugung und Not: Sie suchen gegenseitige Unterstiitzung, ganz
im Sinne der Selbsthilfeidee, sie wollen ein soziales Auffangnetz haben, wenn
es ihnen mal schlechter gehen sollte und sie wollen dann ihren Kindern nicht
zur Last fallen. Sie suchen aber auch die Gemeinschaft, eine Lebensperspek-
tive mit Sinn fiir eine Altersspanne, die in ihren Augen bloB kein Ruhestand
sein soll. Ein langer Lebensabschnitt, der aktiv, kommunikativ, anregend ge-
lebt sein will. Damit sind sie Vorreiter eines neuen Altershildes, das jenseits
der Berufsarbeit Kompetenzen und Energien in gemeinschaftliche Wohn- und
Lebensformen einbringt und gegenseitige Hilfesysteme aufbaut. Mit den In-
vestitionsférderprogrammen der Lander freilich werden weiter munter Alten-
heime gefordert. Das hat sich eben so eingespielt und wird weiter so bleiben.
Fordermittel fiir neue Wohnformen, die ja auch die Pflegekassen entlasten
kdnnen, sind hingegen marginal.

Ein drittes Beispiel:

Es gibt schon so viele ungehobene Schétze an Engagement fiir Familien, die
man nur als solche erkennen miisste, um noch viel mehr daraus zu machen.
Manchmal ist es eine auch im ehrenamtlichen Bereich aufzufindende Fach-
idiotie, die uns den Weg zu diesen Schétzen verbaut.

Eine personliche Beobachtung: Mein Sohn spielt in einem FuBballverein.
Wenn ich als Kiebitz am Rasenrand stehe, bin ich immer wieder erstaunt, wel-
chen péadagogischen Einfluss FuBballtrainer haben. Sie gehdren mit Eltern
und Lehrern zu zentralen Figuren des Erziehungsprozesses. Aber den wenig-
sten ist das wirklich bewusst, und sie werden auch nicht darin geschult, diese
Autoritét gut auszufiillen. Stattdessen trimmen viele nur nach Leistung, als ob
alle kleinen Kinder spater in der Bundesliga Karriere machen miissten. lhr
Ehrgeiz ist der sportliche Erfolg. Das ist versténdlich. Wenn sie aber nur ein
bisschen mehr Ahnung hatten iiber die Note der Schule, der Pubertét, der
Freundschaft, der ersten Liebe und so weiter, sie waren hervorragende Ver-
trauenspersonen und wiirden eine wichtige Liicke im Erziehungsprozess
schlieBen. Gerade weil Kinder so wenige Erwachsene haben, denen sie sich
anvertrauen kdnnen, ohne gleich Sanktionen befiirchten zu miissen. An die-
sem Beispiel wird klar, welche Chancen beispielsweise in der auBerschuli-
schen Bildung stecken, wenn man die Ehrenamtlichen, etwa durch Fortbil-
dungenin die Lage versetzen wiirde, diese auch zu erkennen und wahrzuneh-
men.

Ermutigende Ansitze

Vielleicht ist es fiir unsere Gesellschaft eine Chance, dass vieles unbezahlbar
geworden ist. Bitte verstehen sie diese Bemerkung nicht als Sozialdarwi-
nismus oder Plddoyer zur Abschaffung des Sozialstaates. Wir brauchen wei-
ter starke soziale Dienste und Einrichtungen. Aber es bieten sich Mdglichkei-
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ten fiir einen Systemwechsel, der darin besteht, dass Ressourcen und Kom-
petenzen mehrdimensional verstanden werden: Es gibt neben Geld auch eine
Zeit- und eine Wissensressource, es gibt neben hauptamtlicher Professiona-
litdt auch das ehrenamtliche Engagement und die Eigenkompetenz der Selbst-
hilfe, die nicht als Laientum und Dilettantismus abgetan werden diirfen. Im
Gegenteil, sie ermdglichen neue Perspektiven, sie kdnnen mit ihrem Engage-
ment beleben und 6ffnen, und sie kdnnen neue Wissensformen hinzufiigen.
Wenn dieses Reservoir bei Weitem noch nicht ausgeschopft ist, dann liegt es
nicht an der Engagementbereitschaft der Bundesbiirger, die ist hoch, das wis-
sen wir. Es liegt an den geeigneten Gelegenheitsstrukturen, die vorhandenen
Fahigkeiten und die vorhandene Zeit angemessen und sinnvoll zu nutzen.

Um Familien zu stdrken und zu unterstiitzen, gdbe es doch Aufgaben genug:
Der grundsatzliche Befund ist klar. Viele Eltern kénnen in der heutigen Zeit mit
den emotionalen Anspriichen der Geborgenheit und den péddagogischen Her-
ausforderungen des Aufwachsens nicht mehr alleine zurechtkommen. Darii-
ber hinaus wachsen 6konomische Zwangslagen. Eine Familie zu griinden, ist
heute zum groBten Armutsrisiko geworden. Aber selbst in wohlhabenden und
sozial scheinbar abgesicherten Milieus gért es. Vor kurzem schreckte mal
wieder die Meldung einer sténdig steigenden Scheidungsrate, die vor allem in
duBerlich prosperierenden Gegenden dramatische Ausmal3e annimmt. Martin
Horn, Familienberater des Landkreises Fiirth, der die hdchsten Scheidungsra-
ten unter Bayerns Landkreisen aufzuweisen hat, vermittelt ein drastisches
Bild aus seiner Beratungspraxis. Der Landkreis bdte giinstiges Bauland im
Griinen, das fiir Familien attraktiv sei. Dann aber komme das bdse Erwachen.
Das kulturelle Angebot sei weit weg, die Freunde auch, Schulden fiir das Haus
driickten, mit den Nachbarn wiirde nur liber das Né&tigste gesprochen. Mit-
verantwortlich, so Horn, sei aber auch der Trend, sich in die eigene Burg zu-
riickzuziehen, das Vereinsleben zu vernachlassigen und das Gliick allein im
kleinen Kreis zu suchen. Dann werde ein Konflikt schnell zur Krise. (Siehe ,Die
Tendenz zur Trennung nimmt zu”, Fiirther Nachrichten vom 3. Juni 2005.)

Fazit:

Familien sind iiberfordert und brauchen Unterstiitzung. Die Institutionen, die

dafiir vorhanden sind, wie Kindergarten und Schulen, kénnen diese Liicken

nicht vollstandig kompensieren. Folglich benétigen wir ,sorgende Netze' — ein

Begriff, denich gerne von der NAKOS iibernommen habe — des biirgerschaft-

lichen Engagements und der Selbsthilfe.

Ein familienorientiertes biirgerschaftliches Engagement kann Institutionen

nicht ersetzen. Es kann die von ihnen gestellten Hilfen allerdings sinnvoll er-

ganzen und aulRerdem Leistungen erbringen, die institutionell {iberhaupt nicht

herstellbar wéren, und zwar in drei Bereichen:

1. Es kann die Eigenkrafte der Familien stirken, indem es sie zum Beispiel zeit-
lich entlastet.

2. Es kann die Nachbarschaften und das unmittelbare soziale Umfeld anre-
gungsreich und solidarisch gestalten, um die emotionale Konzentration auf
die Kernfamilie zu entkrampfen.
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3. Es kann Unterstiitzung und ergénzende Hilfe fiir die mit dem Aufwachsen
der Kinder oder der Betreuung von Angehdrigen befassten Institutionen
bieten.

Wir haben im Rahmen einer Buchrecherche (Gliick / Magel / Robke 2004) be-
eindruckende Einzelbeispiele fiir diese ,sorgenden Netze' gefunden, die der
Nachahmung wert sind. Unabh&ngig davon, welche konkreten Ziele die Initia-
tiven haben, ob es sich um eine ehrenamtliche Hausaufgabenbhilfe fiir Migran-
tenkinder oder eine Selbsthilfegruppe betroffener Angehdriger handelt, im
Hintergrund stehen immer zwei wichtige Wertvorstellungen.

Zum einen:

Wie schaffen wir eine anregungsreiche und solidarische Kultur des Aufwach-
sens? Denn es ist nicht damit getan, alles in Dienstleistungen zu zergliedern,
gerade fiir Familien muss das gesamte Umfeld stimmen. Welches Verhéltnis
besteht zum Nachbarn? Gibt es Freifldchen, auf denen Kinder auch einmal un-
besorgt und unbeaufsichtigt spielen kdnnen? Wie reagieren die Ladenbesitzer
auf Kinderldrm, gibt es unkompliziert zu erreichende, niedrigschwellige Treff-
punkte fiir Familien? Findet sich jemand, dem man seine Sorgen anvertrauen
kann? Ist die Familie als Alltagsthema prasent oder ist das Auto und die Park-
platzsuche wichtiger?

Zum anderen:

Wie erhdhen wir das ,soziale Kapital’ in unseren Alltagsbeziehungen?
Gelebte soziale Netzwerke sind eine Kraftreserve, aber sie sind nicht mehr all-
téglich und selbstversténdlich. Nachbarschaft brockelt, nicht selten auch und
gerade dann, wenn Kinder ins Haus kommen. Zwar entwickeln sich in der Re-
gel neue Beziehungen, vor allem zu anderen Familien, die in der gleichen Lage
sind. Aber die sozialen Bindungen zu Freundeskreis und Nachbarn werden lo-
ser, wiahrend Beziehungen zu Verwandten haufig wieder enger werden.

Vor kurzem hat das Bundesfamilienministerium eine Sonderauswertung des
Freiwilligensurveys zur Situation von Familien verdffentlicht (BMFSFJ 2004).
Hieraus geht hervor, dass Haushalte mit kleinen Kindern deutlich weniger
Unterstiitzung von Freunden und Nachbarn erwarten diirfen als Haushalte
ohne Kinder. Von den Haushalten mit Vorschulkindern kénnen 52 Prozent auf
die Hilfe von Freunden und 34 Prozent auf die von Nachbarn rechnen, bei
Haushalten ohne Kinder sind es 74 Prozent, die sich auf Freunde und 37 Pro-
zent, die sich auf Nachbarn verlassen kénnen (ebenda, S. 49).

Wie also ldsst sich soziales Kapital durch biirgerschaftliches Engagement er-
weitern? Auch hier wieder einige Beispiele: Das ,Zentrum Aktiver Biirger’
(ZAB) in Niirnberg hat in Kooperation mit dem ,Lokalen Biindnis fiir Familie’
Projekte ins Leben gerufen, die sorgende Netze kniipfen sollen. Eine weitere
Aufgabe dieser Kooperation ist es, diese Ideen in die bestehende Landschaft
der professionellen Dienste und Einrichtungen so einzufiigen, dass sich keine
Konflikte, sondern Synergien ergeben.

Das ZAB versteht sich als Projektentwickler fiir neues Biirgerschaftliches En-
gagement. Es ist keine Freiwilligenagentur im engeren Sinne. Nachdem es vor
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gut acht Jahren mit einer ehrenamtlichen Handwerkergruppe und einem Er-
zdhlcafé gestartet war, entwickelten sich immer anspruchsvollere Vorhaben
in Kooperation mit sozialen Einrichtungen und Diensten. (Siehe dazu die Inter-
netseite des Zentrums Aktiver Biirger: www.zentrum-aktiver-buerger.de.) Zu-
dem hat sich der Schwerpunkt eindeutig auf die Unterstiitzung junger Familien
verschoben. Uber 150 Ehrenamtliche arbeiten nun in diesem Bereich.

In den Gesprachen zwischen Vertretern des Biindnisses fiir Familie und des
ZAB wurden zum Beispiel Familienpatenschaften konzipiert. Die einfache Be-
obachtung der Professionellen war: Bevor der allgemeine Sozialdienst oder
die sozialpddagogische Familienhilfe eingreifen, bestehen viele alltdgliche
Uberforderungssituationen von Familien, die sich zu dauerhaften Krisen aus-
wachsen kénnen, wenn nicht préventive Unterstiitzung angeboten wird. Das
muss nicht viel sein: Eine Stunde Zeit, die sich eine Mutter génnt, um mal al-
leine einkaufen zu gehen; ein Mensch, der geduldig zuh6rt, mit dem man sich
einfach mal aussprechen kann und so weiter.

Aus diesen Uberlegungen entstand das Projekt Familienpatenschaften. Eh-
renamtliche werden fiir diesen Einsatz qualifiziert und von einer hauptamt-
lichen Sozialpddagogin unterstiitzt, die zum Beispiel die Kontakte zwischen
Paten und Familien anbahnt und bei Problemen, wenn zum Beispiel die ,per-
sonliche Chemie nicht stimmt’ moderiert und interveniert.

Nach eineinhalb Jahren Laufzeit |&sst sich schon feststellen: Je erfahrener
die Familienpaten werden, desto anspruchsvollere Aufgaben trauen sie sich
zu, zum Beispiel die Unterstiitzung bei einer Uberschuldungssituation. Famili-
enpaten helfen bei der Haushaltsfiihrung, um Ein- und Ausgaben wieder ins
Lot zu bringen. Oder sie begleiten minderjahrige Miitter. Aber sie benttigen
den hauptamtlichen Hintergrund, der ihnen Sicherheit vermittelt und fiir Qua-
litdt biirgt. Mittlerweile wurden iiber 40 Patenschaften vermittelt, und der An-
drang ist enorm.

Ein zweites Beispiel: Das Zentrum Aktiver Biirger ist seit Jahren an zwei
Grundschulen tétig. Hier leisten Ehrenamtliche Hilfe bei Sprachvermittlung,
bieten Neigungsgruppen am Nachmittag, wie die Erstellung einer Schulzei-
tung oder die Pflege des Schulgartens. Abgesehen davon, dass hiermit auch
individuelle Forderung der Kinder moglich wird, die Lehrer kaum leisten kén-
nen—zum Beispiel durch Leseférderung von Migrantenkindern oder Hausauf-
gabenbetreuung leistungsschwéacherer Kinder — kommt eine padagogisch
wichtige Fremderfahrung und Offnung in den Schulalltag. Mittlerweile sind an
einer Schule etwa dreiBig Ehrenamtliche tatig. Damit konnte das Lehrerkolle-
gium vor allem die Angebote im Nachmittagsbereich ausbhauen. Auch hier ko-
ordiniert eine hauptamtliche Kraft den Einsatz, informiert iiber ausfallende
Stunden oder moderiert bei Problemen. Notfalls springt sie auch ein, wenn ein
ehrenamtlicher Mitarbeiter mal krank ist. Damit ist das Angebot der Ehren-
amtlichen fiir Lehrer verldsslich.

Ein drittes und letztes Beispiel, das hieran anschliet. Die Stadt Niirnberg be-
miiht sich seit Jahren, Kindertagesstatten zu Orten fiir Familien weiterzuent-
wickeln, an dem man nicht nur das Kind fiir eine gewisse Betreuungszeit ab-
gibt, sondern soziale Kontakte zwischen und Mitarbeit von Eltern erméglicht
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werden. Zu diesen Bemiihungen kommt nun die Offnung gegeniiber Freiwilli-
gen hinzu. Wie im Falle der Schule geht es um ein neues Versténdnis von Bil-
dungseinrichtungen. Unter dem Titel ,GroR3e fiir Kleine — Biirgerschaftliches
Engagement in Kitas' ist daraus sogar ein Bundesmodellprojekt geworden.
Ehrenamtliche Mitarbeit findet in drei Formen statt: An einer bestimmten Kita,
zu der dann auch ein besonderer sozialer Bezug besteht. In einem einrich-
tungsiibergreifenden Team, das besondere Angebote fiir Kitas bereithalt, zum
Beispiel die Organisation eines Waldtages oder ein achtwdchiges Angebot
iber naturwissenschaftliche Experimente. Diese Leistungen kénnen von den
Kitas gebucht werden. SchlieBlich helfen Ehrenamtliche — dhnlich den Famili-
enpaten — bei der Starkung sozialer Netze {iber die Kita hinaus, indem sie etwa
eine Stunde Zeit schenken.

Wie kann ein derartiges Steuerungswissen im Hinblick
auf Familienpolitik aussehen?

Ich mochte abschliefend noch einige wenige Bemerkungen zur Einpassung
derartiger Projekte in die bestehenden Unterstiitzungsstrukturen von Familien
machen. Die Schnittstelle zwischen professionellen Diensten und ehrenamt-
lichen Projekten ist besonders heikel und fehleranféllig. Zum Beispiel erwar-
ten Familien genauso wie professionelle Dienste Verlasslichkeit von den Eh-
renamtlichen. Umgekehrt wollen Ehrenamtliche freie Zeit fiir sich, wenn sich
zum Bespiel spontan Besuch ansagt. Diese unterschiedlichen Erwartungen
miissen austariert werden. Das ZAB bildet deshalb professionell betreute Te-
ams, in denen sich Menschen gegenseitig vertreten kdnnen.

Etwas anderes ist ebenso entscheidend: Wir bendtigen in den sozialen Ein-
richtungen ein neues professionelles Selbstverstandnis, dass darin geschult
ist zu erkennen, wann und wo der Einsatz von ehrenamtlichen Mitarbeitern
Sinn macht, wann er sie liber- und wann er sie unterfordert — und vor allem,
wie sich die unterschiedlichen Arten der Unterstiitzung am besten kombinie-
ren lassen.

Was ich damit meine, mdchte ich in einem Vergleich mit dem Arztheruf dar-
stellen. Es gibt Arzte, denen steht nur eine Art der Behandlung zur Verfiigung.
Dann gibt es welche, die neben der klassischen Medizin vielleicht noch iiber
alternative Methoden wie Homdopathie oder Akupunktur verfligen oder mit
Selbsthilfegruppen zusammenarbeiten. Ihre Professionalitét ist nicht nur des-
wegen komplexer, weil sie verschiedene Heilmethoden beherrschen miissen,
sondern sie benotigen ein Steuerungswissen, das dariiber entscheiden kann,
welche Methode oder welche Kombination von Methoden in welchem Kon-
text die Erfolg versprechendste ist.

Dieses Steuerungswissen muss in den Schulen und Kitas, den Fordereinrich-
tungen und Erziehungsberatungsstellen ebenso vorhanden sein wie in der
tibergreifenden kommunalen Sozial- und Familienpolitik. Nur eine diskursiv
angelegte Steuerung kann uns in der Sozialpolitik weiterbringen. Im Engli-
schen hat sich dafiir der Begriff der ,Good Governance’ eingebiirgert. Er
meint, dass es nicht so sehr auf eine gute Regierung, sondern auf gutes Re-
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gieren ankommt, das die unterschiedlichen gesellschaftlichen Akteure in die
Formulierung strategischer Ziele der Politik einbezieht.

Das genuine Entwicklungsfeld einer ,Good Governance’ scheint mir der kom-
munale Bereich. Deshalb ist es besonders wichtig, dass es Kristallisations-
kerne des Engagements in den Kommunen und Stadtteilen gibt, in denen kre-
ative Ideen geboren und umgesetzt werden konnen; Orte, die fiir das Biirger-
schaftliche Engagement stehen und dafiir die Stimme erheben.

Und schlieBlich ist die gleichberechtigte Mitsprache freiwilligen Engage-
ments in den Akteursgremien der Familienpolitik wichtig. Nur so kann sicher-
gestellt werden, dass das gut gemeinte auch wirklich gut ist und nicht unné-
tige Doppelstrukturen hervorbringt. Deshalb kann ich die Einbeziehung des
Freiwilligenbereichs in die ,Lokalen Biindnisse fiir Familien’, so wie wir es in
Niirnberg praktizieren, nur empfehlen.
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Irene Kolb-Specht

Biirgerorientierung und -beteiligung im Gesundheits-
wesen: Vom Wollen und Konnen... — Erfahrungen aus
Baden-Wiirttemberg mit der Patientenbeteiligung
nach § 140f SGB V

Der Patient ist in den letzten Jahren verstérkt als Nutzer und Ko-Produzent
von Gesundheitsleistungen sowie als Mitgestalter des Gesundheitssystems in
den Fokus der Gesundheitspolitik geriickt. So stand bei der Gesundheitsre-
form 2000 unter anderem der »miindige Patient« im Mittelpunkt, dessen Sou-
veranitdt und Orientierung mit Hilfe gesetzlich vorgeschriebener Modellein-
richtungen zur Patienten- und Verbraucherberatung geférdert werden sollten
(8 65b SGB V). Mit der Gesundheitsreform 2004 verankerte der Bundesgesetz-
geber nicht nur das Amt einer/eines Patientenbeauftragten (§ 140g SGB V) im
Sozialgesetzbuch 5 (SGB V), sondern dariiber hinaus auch die Beteiligung der
Patienten im Gemeinsamen Bundesausschuss und in den Zulassungseinrich-
tungen fiir Arzte, Psychotherapeuten und Kassenzahnérzte auf Landesebene
(8 140f SGB V). Dieser letzte Schritt war revolutionar fiir das deutsche Ge-
sundheitssystem, denn er beendete eine Jahrzehnte alte Tradition: die den
Leistungserbringern und Leistungstrdgern vorbehaltene Selbstverwaltung
des Systems. Der Gesetzgeber folgte damit der Erkenntnis, dass das Gesund-
heitswesen nur mit, und nicht ohne seine Nutzer leistungs- und zukunftsféhig
gestaltet werden kann, und er ergénzte deshalb die bereits bestehenden indi-
viduellen Patientenrechte (wie das Recht auf Information, Aufklarung und Ak-
teneinsicht) um entsprechende kollektive Beteiligungsrechte.

Der vorliegende Beitrag zeigt, wie der Gesetzgeber dieser Intention nachge-

kommen ist, indem er darstellt,

e welche Aufgaben Gemeinsamer Bundesausschuss und die Zulassungsein-
richtungen auf Landesebene wahrnehmen,

e durch wen und wie die Interessen der Patienten in diesen Gremien vertreten
werden,

e welche Erfahrungen diese Vertreter in Baden-Wiirttemberg gesammelt ha-
ben und

* zu welcher vorldufigen Bilanz sie kommen.

Die Aufgaben des Gemeinsamen Bundesausschusses und der
Zulassungseinrichtungen auf Landesebene

Die Mitwirkung von Patientenvertretern in den Gremien der Selbstverwaltung
ist bislang nur einem kleinen Kreis von Fachleuten bekannt. Dies muss erstau-
nen, denn der Gemeinsame Bundesausschuss ist das méchtigste (auBerpar-
lamentarische) Steuerungsgremium des deutschen Gesundheitssystems: er —
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und nicht der Gesetzgeber — entscheidet {iber die Ausgestaltung des Leis-
tungskatalogs der Gesetzlichen Krankenkassen und konkretisiert leistungs-
rechtliche Fragen des SGB V (Recht der Gesetzlichen Krankenversicherung).
Die Beschliisse des Gemeinsamen Bundesausschusses wirken sich somit un-
mittelbar auf die Leistungsanspriiche und die Versorgung von nahezu 70 Mio.
gesetzlich Krankenversicherten in Deutschland aus wie z.B. die Chronikerre-
gelung oder die Kataloge der verschreibungsfreien, aber kostenerstattungs-
pflichtigen Medikamente. Die Beeinflussung solcher und &hnlicher Entschei-
dungen im Sinne der Versicherten und Nutzer des Systems muss deshalb im
Interesse der Patienten und ihrer Verb&nde sein.

Etwas anders sieht es mit der Mitwirkung der Patientenvertreter auf Landes-
ebene aus. Wahrend der Landesausschuss {iberregional fiir die Feststellung
des Versorgungsgrads mit Vertragsarzten und ggf. fiir die Einleitung von MaR3-
nahmen gegen die Uber- und Unterversorgung zusténdig ist, entscheiden die
Zulassungs- und Berufungsausschiisse in den jeweiligen Bezirken {iber ein-
zelne Antrége von Arzten, Zahnarzten und Psychotherapeuten auf Zulassung
zur vertragsarztlichen Versorgung von Patienten. Ziel dieser Verfahren ist eine
in quantitativer und qualitativer Hinsicht ausreichende und wirtschaftliche
arztliche Versorgung der Versicherten. Beide Verfahren sind stark formali-
siert, orientieren sich an gesetzlichen Regelungen, vorgegebenen Verhaltnis-
zahlen und der Bedarfsplanung, sodass diesen Gremien wenig bis kein Er-
messensspielraum bleibt. Die Mitwirkung der Patientenvertreter ist zudem auf
Sonderbedarfsfeststellungen und Sonderbedarfsermachtigungen beschrénkt,
d.h. auf Fragen, wann ein Planbereich trotz festgestellter Uberversorgung und
damit Zulassungsbeschrénkung z.B. fiir eine spezielle Facharztgruppe geoff-
net werden soll und wann aufgrund eines erwiesenen (Sonder-)Bedarfs zu-
satzlich einzelne Arzte zur Leistungserbringung zuzulassen sind.

Die Gegeniiberstellung der beiden Aufgabenbereiche sollte deutlich machen,
dass die Themen auf Landesebene wesentlich abstrakterer Natur fiir den ein-
zelnen Versicherten sind als beispielsweise die Frage »Aspirin/ASS auf Kran-
kenschein — ja oder nein bzw. bei welchen Indikationen?«, die im Gemeinsa-
men Bundesausschuss erdrtert wird.

Betont werden muss, dass die Patientenbeteiligung sowohl auf Bundes- als
auch auf Landesebene auf eine Mitberatungsfunktion beschrénkt ist, d.h. die
Patientenvertreter haben kein Stimmrecht und kdnnen Entscheidungen dieser
Gremien nur kraft ihrer Argumente beeinflussen.

Wer ist legitimiert, die Interessen der Versicherten und Patien-
ten in den Selbstverwaltungsgremien zu vertreten?

Der Gesetzgeber hat das Bundesgesundheitsministerium erméchtigt, diese
Frage in einer Rechtsverordnung zu regeln (§ 140g SGB V). Diese Patienten-
beteiligungsverordnung nennt als »malSgebliche Organisationen« fiir die
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Interessenwahrnehmung der Patienten und der Selbsthilfe behinderter und

chronisch kranker Menschen namentlich

* den Deutschen Behindertenrat als Zusammenschluss von Behinderten- und
Selbsthilfeorganisationen einerseits sowie

e andererseits die drei Beraterverbande Bundesarbeitsgemeinschaft Patien-
tinnenstellen, die Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V.
und den Verbraucherzentrale Bundesverband e.V.

Die Verordnung formuliert in § 1 einen Katalog an Anforderungskriterien, den

sowohl die oben genannten Organisationen als auch solche Verbande erfiillen

miissen, die ebenfalls die Anerkennung als malRgebliche Organisation anstre-

ben. Zu diesen Kriterien gehdren inshesondere die aktive Férderung von Pa-

tientenbelangen, eine demokratische Struktur sowie die (finanzielle) Unab-

hangigkeit und Neutralitdt. Diese anerkannten Verb&nde kénnen nur gemein-

sam und einvernehmlich so genannte sachkundige Personen benennen, wo-

bei die Hélfte dem Kreis der Betroffenen entstammen soll.

Diese Regelung ist offenkundig auf die Bundesebene ausgelegt und hat des-
halb bei ihrer Umsetzung auf Landesebene zu zahlreichen Irritationen, Proble-
men und Anlaufschwierigkeiten gefiihrt. Die groBte Hiirde bestand darin, den
auf Landesebene nicht vorhandenen Deutschen Behindertenrat und dessen
Struktur nachzubilden. Dies wurde in Baden-Wiirttemberg dadurch geldst,
dass die mit der Ingangsetzung des Prozesses betraute Landesarbeitsge-
meinschaft Hilfe fiir Behinderte (LAGH) Baden-Wiirttemberg e.V. neben den
im Land vorhandenen Beraterverbé&nden alle baden-wiirttembergische Unter-
gliederungen der im Deutschen Behindertenrat vertretenen Betroffenenver-
bande zur gemeinsamen Umsetzung von & 140f SGB V eingeladen hat. Hieraus
hat sich seit Sommer 2004 nach mittlerweile sechs Sitzungen ein »Koordinie-
rungskreis & 140f SGB V« mit {iber 20 regelmaRig mitarbeitenden Verbands-
vertretern herauskristallisiert, dessen Hauptaufgabe die einvernehmliche Be-
nennung der sachkundigen Personen ist.

Bei der Nominierung von sachkundigen Personen wird in Baden-Wiirttem-
berg streng auf deren Status (hauptamtlicher Berater — Betroffener/Angehdori-
ger) sowie auf deren Unabhangigkeit und Neutralitdt geachtet. Zum einen sind
die vorschlagsberechtigten Organisationen gehalten, ihre Kandidatenvor-
schlage selbstkritisch zu tiberpriifen, zum anderen miissen die sachkundigen
Personen eine Selbstverpflichtungserklarung abgeben, mit der sie ihre Fach-
und Vernetzungskompetenz, ihre Unabhéngigkeit sowie die Bereitschaft, Letz-
tere ggf. transparent zu machen, bestétigen.

Erfahrungen nach ca. eineinhalb Jahren Patientenbeteiligung
aus der Sicht einer koordinierenden Organisation

Die LAGH Baden-Wiirttemberg wurde zunéchst von den maRgeblichen Orga-
nisationen auf Bundesebene mit der Ingangsetzung des Verfahrens und so-
dann von den beteiligten baden-wiirttembergischen Verbédnden mit der Koor-
dination der Umsetzung von § 140f SGB V beauftragt. Die gesetzméafRige Einbe-
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ziehung aller relevanten Organisationen erforderte ein Zusammenwirken von
bis dahin Giberhaupt nicht oder nur punktuell kooperierenden Verbénden und
verlief daher nicht ganz reibungslos. Anféngliche Konflikte und Unstimmigkei-
ten |6sten sich jedoch rasch auf, als allen Beteiligten klar wurde, dass die an-
stehenden Aufgaben nur gemeinsam bewdltigt werden kdnnen — angefangen
bei der Einarbeitung in die neue Materie iiber das Aufbrechen der Vorbehalte
auf Seiten der Kassenérztlichen Vereinigung (KV) und Zulassungseinrichtun-
gen bis zur vorgeschriebenen einvernehmlichen Benennung der sachkundi-
gen Personen in ausreichender Zahl.

Die ausreichende Entsendung von Patientenvertreter in alle Gremien hat sich
als schier unlgésbare Aufgabe erwiesen. So miissen in Baden-Wiirttemberg in
den Landesausschuss 8 Patientenvertreter, in die 4 Zulassungs- und Beru-
fungsausschiisse fiir Arzte jeweils 3 Patientenvertreter sowie in die 4 Zulas-
sungs- und Berufungsausschiisse fiir Psychotherapeuten jeweils 4 Patienten-
vertreter entsandt werden, zusammen also 64 sachkundige Personen zuziig-
lich etwaiger Stellvertreter. Hinzu kommen noch die Zulassungseinrichtungen
der Kassenzahnarzte, liber deren Besetzungsnotwendigkeit und -moglichkeit
die maBgeblichen Organisationen in Baden-Wiirttemberg noch zu keinem ab-
schlieBenden Urteil gekommen sind.

Trotz der starken Belastung vieler ehrenamtlich Engagierter, einer mitunter
hohen Sitzungsfrequenz inshesondere der Zulassungsausschiisse fiir Arzte
(landesweit 1.500 Erméchtigungen jahrlich) und einer komplizierten, verrecht-
lichten Materie ist es den beteiligten Organisationen mittlerweile gelungen,
tiber 70 Patientenvertreter zu benennen und damit die Zulassungs- und Beru-
fungsausschiisse fiir Arzte komplett mit Patientenvertretern zu besetzen. Un-
besetzt geblieben sind hingegen die meisten Sitze in den Zulassungseinrich-
tungen fiir Psychotherapeuten.

Nach Bestatigung der nominierten Patientenvertreter durch die Bundesebene
und entsprechende Unterrichtung der Geschaftsstellen der Zulassungsein-
richtungen nahmen die ersten Patientenvertreter Anfang 2005 ihre ehrenamt-
liche Arbeit auf. Der Bitte von Patientenseite, die Sitzungstermine rechtzeitig
bekannt zu geben und mit den ehrenamtlichen Ressourcen schonend umzu-
gehen, wurde anfangs nicht umfassend entsprochen. Im Gegenteil — manche
Zulassungseinrichtungen lieBen die Patientenvertreter deutlich spiiren, dass
sie sie nicht als voll- oder gleichwertige Mitglieder der Ausschiisse betrach-
teten und behandelten sie dementsprechend: kurzfristige oder schlecht termi-
nierte Einladungen, unndtig lange und strapazidse Sitzungen, Unklarheiten im
Hinblick auf den Umfang des Beteiligungsrechts (erforderliche Unterlagen,
Akteneinsicht, direktes Fragerecht, Anwesenheit bei der Beschlussfassung),
Art und Weise der Verpflichtung auf den Datenschutz, Widerspriichlichkeiten
bei der Reisekostenerstattung u.d.m.

Ein bundesweit einmaliger Vorgang war der Beschluss eines Berufungsaus-

schusses Arzte und/oder Psychotherapeuten mit folgendem Inhalt:
Patientenvertreter haben das Recht, an den Sitzungen anwesend zu sein und
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an den Beratungen teilzunehmen, sind jedoch von der Beschlussfassung
selbst auszuschlieBen. Der Tenor der getroffenen Entscheidung (Protokol-
lauszug) ist ihnen im Anschluss an die Sitzung mitzuteilen.

Dieser Beschluss, der auch einer vom Bundesgesundheitsministerium vertre-
tenen Auffassung widerspricht, war mit einer Rechtsbehelfsbelehrung verse-
hen, was den Adressaten, der LAGH und den beiden Patientenvertretern, die
Madglichkeit erdffnete, hiergegen im April 2005 Klage zu erheben. Ziel beider
»Kontrahenten« — sowohl des Berufungsausschusses als auch der Patienten-
vertreter —war und ist, im Wege der gerichtlichen Auslegung Sicherheit {iber
eine unklare Rechtslage zu erhalten. Aktuell liegen dem zustédndigen Sozialge-
richt die jeweiligen Rechtsauffassungen vor, mit einem baldigen Urteil ist aber
nicht zu rechnen. Das Problem des Ausschlusses der Patientenvertreter von
der Beschlussfassung ist allerdings mittlerweile auch auf der Bundesebene
als regelungsbediirftig wahrgenommen worden. Angeblich wird bereits an ei-
ner Gesetzes@nderung gearbeitet, die das Anwesenheitsrecht der Patienten-
vertreter bei der Beschlussfassung ausdriicklich vorsieht. Dariiber hinaus soll
die Finanzierung der Patientenbeteiligung verbessert werden, indem die Rei-
sekosten und der Aufwand der Patientenvertreter kiinftig angemessener ent-
schédigt werden sollen.

Ergdnzend zur dringenden Verbesserung der rechtlichen Rahmenbedingun-
gen miissen die Patienten- und Beraterverbdnde ihre Zusammenarbeit nicht
nur auf Bundesebene, sondern auch auf Landesebene auf eine einheitliche
und verbindliche Grundlage stellen. In Baden-Wiirttemberg hat sich deshalb
der Koordinierungskreis von Anfang an nicht nur um eine einvernehmliche

Benennung der sachkundigen Personen, sondern auch um eine fortlaufende

Optimierung der verbandsiibergreifenden Umsetzung von 8 140f SGB V be-

miiht. Die Einigung auf eine koordinierende Stelle fiir den gesamten Prozess,

die Bildung eines festen Kreises an beteiligten Verbandsvertretern sowie de-
ren ca. vierteljdhrliche Zusammenkunft waren daflir wesentliche Ausgangs-
bedingungen. Ferner waren sich die beteiligten Verbadnde darin einig, dass die

Patientenvertreter auf Landesebene ebenso wie auf Bundesebene zur Unab-

héngigkeit und Neutralitdt verpflichtet sein sollten. Zur Sicherung dieses An-

spruchs wurde 2005 eine entsprechende Selbstverpflichtungserklarung nach
dem Muster der Bundesebene entwickelt, die von allen sachkundigen Perso-
nen unterschrieben werden muss. Anfang 2006 wurde dann eine »Verfahrens-
ordnung zur Herstellung von Einvernehmen bei der Beteiligung von Patientin-
nen und Patienten gem&R 88 140f und 140g SGB V in Baden-Wiirttemberg«
verabschiedet, die das Zusammenspiel der Verbadnde regelt und hierfiir drei

Akteure nennt:

* den Koordinierungskreis als Zusammenschluss der malRgeblichen Organisa-
tionen nach der Patientenbeteiligungsverordnung; er ist zustandig fiir die
Bestimmung der koordinierenden Organisation und die einvernehmliche Be-
nennung der sachkundigen Personen;

* die Steuerungsgruppe, die sich aus den fiir den Landesausschuss benann-
ten Patientenvertretern zusammensetzt und vor allem die koordinierende Or-
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ganisation unterstiitzen sowie wesentliche Fragen und Probleme der Umset-
zung von § 140f SGB V kldren soll.

e die jahrlich neu festzulegende koordinierende Organisation, zu deren Aufga-
ben vor allem die Sitzungsvor- und -nachbereitungen, die Kontaktpflege zur
Bundesebene und den Zulassungseinrichtungen sowie die Gewéhrleistung
einer ordnungsgemaRen Zusammenarbeit gehdren.

Und schlieBlich verstandigten sich die baden-wiirttembergischen Patienten-
und Beraterverbénde auf das gemeinsame Angebot von jahrlichen Schulun-
gen fiir die Patientenvertreter sowie auf eine Umlage der mit der Koordination
verbundenen Sachkosten iiber die im Koordinierungskreis vertretenen Ver-
bande. Letzteres kann jedoch nur eine Ubergangslésung sein. Fiir die zudem
als notwendig erachtete Verbesserung des Informationsflusses und des Er-
fahrungsaustausches unter den Patientenvertretern und ihren Organisationen
einschlieBlich der koordinierenden Organisation wurde noch keine optimale
Losung gefunden; wahrscheinlich fehlt es weniger an der Kreativitdt als an
den Ressourcen.

Vorlaufige Bilanz

Die gesetzliche Verankerung kollektiver Patientenrechte war richtig und
diirfte mittlerweile unbestritten sein. Allerdings miissen sich alle Beteiligten
auf diesem neuen Instrument zundchst einspielen: auf der einen Seite miissen
die bislang ungestort agierenden Leistungstrager und Leistungserbringer den
Patienten in ihren Selbstverwaltungsgremien eine »3. Bank aufstellen«, deren
legitimierten Vertreter akzeptieren und sich auf neue Sichtweisen und Fragen
einlassen. Auf der anderen Seite miissen sich die Patientenvertreter eine an-
gemessene Sachkunde aneignen und lernen, indikationsiibergreifende bzw.
allgemeine Patienteninteressen zu vertreten. Dies gelingt nicht allen so ge-
nannten sachkundigen Personen gleichermaRen. Beide Seiten lernen jedoch
fortlaufend dazu, sodass sich nicht nur der Umgang miteinander wesentlich
entspannt hat, sondern auch die Einsicht in Sinn und Zweck der Patientenbe-
teiligung wéchst.

Nach anféanglicher Euphorie macht sich allerdings auch schon ein wenig Er-
niichterung und Ungeduld breit. So werden im Koordinierungskreis bereits
einzelne Stimmen laut, wonach die Rahmenbedingungen der Patientenbeteili-
gung alsbald und das Recht auf Mitberatung mittelfristig in ein Recht auf Mit-
entscheidung fortentwickelt werden miissen — auch zur Rechtfertigung des
nicht unerheblichen Aufwands der ehrenamtlichen Patientenvertreter. Bei
den Rahmenbedingungen werden vor allem die unzureichende Ausstattung
der Patientenvertreter und ihrer Verbédnde mit personellen und finanziellen
Ressourcen sowie die oftmals fehlenden Informationen seitens der Zulas-
sungseinrichtungen moniert, die insgesamt eine Mitwirkung auf gleicher Au-
genhdhe verhindern. Das Nominierungsverfahren konnte ebenfalls verein-
facht und beschleunigt werden, wenn die malRgeblichen Organisationen auf
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Landesebene das Recht erhielten, ihre Patientenvertreter unmittelbar zu be-
nennen.

AuBerdem wollen die Patientenvertreter nicht nur Alibifunktionen wahrneh-
men, sondern tatsdchlich etwas im Sinne der qualitativen Versorgung der Pa-
tienten bewirken; hierfiir scheint die Patientenbeteiligung auf Landesebene in
der heutigen Ausgestaltung nur bedingt geeignet zu sein. Die Patientenvertre-
ter diskutieren daher die Notwendigkeit und Richtung einer substanziellen
Weiterentwicklung der kollektiven Beteiligungsrechte und halten eine Ande-
rung der Bedarfsplanung und des Zulassungsrechtes fiir unausweichlich.

Zusammenfassend kann man also festhalten, dass auch zwei Jahre nach In-
krafttreten der Patientenbeteiligung nach 8 140f SGB V noch viele Fragen of-
fen sind. Andererseits wurden aber auch wertvolle Erfahrungen gesammelt,
die fiir eine gezielte Weiterentwicklung der kollektiven Patientenrechte ge-
nutzt werden kdnnen und sollten. Und schlieBlich haben die unzureichenden
gesetzlichen Ausgangsbedingungen eine wahrscheinlich unbeabsichtigte
Nebenwirkung provoziert, die bereits heute als Gewinn verbucht werden
kann: die regelmdRige Zusammenarbeit von bis dato nur gelegentlich oder
vereinzelt kooperierenden Patienten- und Beraterverbdnden — maglicher-
weise der Ursprung fiir eine solide und nicht mehr zu {ibergehende »3. Bank«
im Gesundheitswesen?!

Irene Kolb-Specht ist Diplom-Verwaltungswirtin (FH) und Diplom-Padagogin und leitet die LAGH
Baden-Wiirttemberg e.V. (kiinftig: LAG SELBSTHILFE) hauptamtlich. Die LAG SELBSTHILFE ist der
baden-wiirttembergische Dachverband von 50 iiberregionalen Selbsthilfeorganisationen behin-
derter und chronisch kranker Menschen und koordiniert die Patientenbeteiligung seit Sommer
2004.
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Oliver Fehren, Wolfgang Hinte

Professionelle Selbsthilfeunterstiitzung und Gemein-
wesenarbeit — zwei Seiten derselben Medaille?

Gemeinwesenarbeit (GWA) ist eine sozialrdumliche Strategie zur Verbesse-
rung von Lebensbedingungen in sogenannten benachteiligten Stadtteilen. Sie
bezieht sich nicht—mit pddagogischer Verdnderungsabsicht — auf einzelne In-
dividuen, sondern richtet sich ganzheitlich auf den Stadtteil (vgl. Oelschlagel
2001, S. 653), und zwar auf die Veranderung von Lebensbedingungen im Inter-
esse der dortigen Wohnbevdélkerung. Wie auch in anderen Feldern der Sozia-
len Arbeit, so hélt gerade die GWA an der besonders liebevoll gepflegten Uto-
pie derHilfe zur Selbsthilfe« fest (vgl. Miiller 1993). Sie sucht gemeinsam mit
den Menschen im Quartier nach Losungen fiir den Stadtteil und unterstiitzt die
Bewohner/innen dabei, sich in die Gestaltung ihres Wohnbereichs einzumi-
schen. Die Starkung und Forderung von Selbsthilfekréften und Eigeninitiative,
das »Empowerment« der Bewohner/innen, gehdren zu den Grundpfeilern der
Arbeit im Stadtteil: Die Fachkrafte tun moglichst nichts ohne und vermeiden
Aktionen fiirdie Leute. Vielmehr denken sie mitihnen dariiber nach, was diese
selbst zur Verbesserung ihrer Situation tun kdnnen und wenden sich erst in
spateren Stadien mit betreuenden und programmorientierten Angeboten an
die Wohnbevdlkerung (vgl. Hinte 2005).

Trotz (zumindest auf den ersten Blick) nah beieinander liegender Grundorien-
tierungen bei der Unterstiitzung von biirgerschaftlichem Engagement ergeben
sich zwischen den professionellen Selbsthilfeunterstiitzer/innen (z.B. in den
Selbsthilfekontaktstellen) und den lokalen GWA-Projekten im Stadtteil im ope-
rativen Geschift bisher nur selten Beriihrungspunkte. Uber »Joint-Venturesc
dieser beiden professionellen Zugénge zur Selbsthilfeférderung ist auffallend
wenig bekannt. Selbstverstandlich nutzen Selbsthilfegruppen Nachbar-
schaftszentren und Biirgerldden als Rdumlichkeit, doch Beispiele fiir gelun-
gene Ubergange zwischen den verschiedenen Engagement-Formen, fiir sys-
tematische Kooperation liegen nach unserem Kenntnisstand kaum vor. Den
Ursachen fiir diese »Unvermitteltheit« der beiden Arbeitsansatze wollen wir
hier nachgehen, um in einem zweiten Schritt den Blick auf Schnittstellen und
gemeinsame Handlungsperspektiven zu richten.

Laut der »Deutschen Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V.« sind
Selbsthilfegruppen »freiwillige, meist lose Zusammenschliisse, von Men-
schen, deren Aktivitdten sich auf gemeinsame Bewaltigung von Krankheiten,
psychischen und sozialen Problemen richten, von denen sie — entweder selbst
oder als Angehdrige — betroffen sind. [...] Die Gruppe ist dabei ein Mittel, die
dulere (soziale, gesellschaftliche) und die innere (persdnliche, seelische)
Isolation aufzuheben. Die Ziele von SHG richten sich vor allem auf ihre Mit-
glieder und nicht auf AuBenstehende; darin unterscheiden sie sich von ande-
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ren Formen des Biirgerengagements (DAG SHG 1987, S. 5; Wohlfahrt / Breit-
kopf 1995, S. 43).«

Ausgehend von dieser Definition lassen sich einige grundlegende Unter-
schiede sowohl zwischen professioneller Selbsthilfeunterstiitzung und GWA
als auch zwischen den von den Professionellen unterstiitzten und moglicher-
weise initiierten Selbsthilfegruppen bzw. Biirgerorganisationen festmachen.

Ressourcen- versus Defizitorientierung

Selbsthilfegruppen definieren sich in der Regel {iber ein bestimmtes Defizit,
ein »Leidens, das hdufig schon im Namen der Gruppe genannt wird. Blattert
man durch die einschldgigen Adresslisten, so bekommt man den Eindruck,
dass sich mittlerweile zu jeder Krankheit, jeder Behinderung, jeder Stérung
eine Selbsthilfegruppe in Deutschland finden ldsst. GWA hingegen orientiert
sich prinzipiell an den Starken der Menschen, die sich oft sogar in den ver-
meintlichen Defiziten abbilden, immer nach dem Motto »Was kénnen die Men-
schen, und wo machen sie mit?« Ein wegen Diebstahl verurteilter Jugend-
licher ist oft genau der Richtige, um auf die Gruppenkasse aufzupassen; die
von ihrem Mann und ihren Kindern genervte Frau bliiht oft auf als Sprecherin
der Mieterinitiative; und der zuriickgezogene, eigenbrotlerische éltere Herr ist
gelegentlich als Zauberkiinstler die Attraktion auf dem Stadtteilfest.

Selbst wenn auch in der GWA gelegentlich versucht wird, Gruppen im Stadt-
teil Giber Defizit-Zuschreibungen aufzubauen, ist dies nach unseren Erfahrun-
gen nichtvon sonderlichem Erfolg gekrént. Denn es handelt sich hier meist um
die (vermeintlichen) Defizite (z.B. Armut, Arbeitslosigkeit), die gesellschaft-
licher Achtung unterworfen sind — ein nachvollziehbarer Hinderungsgrund zur
Teilnahme und Mitarbeit in solchen Gruppen.

Individuelle Probleme versus kollektive Interessen

Selbsthilfe zielt vornehmlich auf gegenseitige Unterstiitzung bei individuellen

Problemen bzw. Leiden. GWA nimmt dagegen méglichst diejenigen individuel-

len Interessen auf, die sich kollektiv organisieren lassen. Das ist ein wichtiger

Unterschied. Auch wir fragen nach individuellen Schwierigkeiten, aber fiir

uns ist vor allem von Belang,

—was viele Menschen im Quartier interessiert,

—was ihnen so stark auf den Nadgeln brennt, dass sie bereit sind, sich dafiir zu
engagieren, dafiir (auch 6ffentlich) einzutreten,

—welche sheiRen« Themen im Stadtteil zu finden sind, um die herum Men-
schen organisierbar sind.

Man sucht nach Kristallisationspunkten fiir Aktivitdten, an denen sich mog-

lichst viele Biirger/innen beteiligen kénnen. In einem Programm zur Wohnum-

feldverbesserung etwa finden sich in der Regel vielfdltige Vorhaben, die ver-

schiedene Gruppierungen im Stadtteil anregen, sich zu beteiligen. Dabei sind

zielgruppenspezifische Aktionen nicht ausgeschlossen, aber die geschehen
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dann im Kontext anderer Aktivitaten, die nicht eine bestimmte Zielgruppe stig-
matisierend vorab definieren.

Binnen- versus AuBenorientierung

Wahrend in Selbsthilfegruppen in der Regel das Ziel verfolgt wird, durch
gegenseitige Unterstiitzung und Information individuelle Problemlagen zu mil-
dern oder zu bewdltigen, geht es den Gruppierungen in der GWA um die Ge-
staltung und Verbesserung von Lebensverhéltnissen und damit immer auch
um den Kampf um Ressourcen. Beteiligung an der politischen Offentlichkeit,
die Einmischung in Stadtplanung, kommunalen Arbeitsmarkt und Wohnungs-
politik sind folglich unverzichtbar. Beispiele fiir solch bunte Organisationen
aus den oft (duBerlich) grauen Stadtteilen sind:

— das Mieternetzwerk, ein Zusammenschluss von verschiedenen Mietergrup-
pen, um die Mieterrechte bei anstehenden massiven Wohnungsverkéufen
zu schiitzen,

—ein tiirkischer Gartenverein, der die interkulturelle Offnung des einheimi-
schen Kleingartenwesens vorantreibt,

—der Biirgerverein, der sich seit Jahren zu verschiedenen Themen (z.B. Spiel-
platzsanierung, Mietkonflikte, Verkehrsberuhigung, Stadtteilfest) engagiert,
um so die Lebensqualitdt im Quartier zu erhéhen.

Die Aktivitaten dieser Biirger-Organisationen reichen in der Regel weit {iber

den engen Bereich der klassischen sozialen Selbsthilfe hinaus. Handeln und

Verhandeln in der Offentlichkeit spielen bei ihnen eine wichtige Rolle. Denn

die Mitglieder dieser Gruppen verstehen sich héufig auch als Interessenver-

tretung, als Reprédsentant/innen fiir viele Bewohner/innen im Stadtteil.

Themenspezifisch versus sozialraumorientiert

Selbsthilfegruppen sind in der Regel nicht auf kleine rdumliche Einheiten wie
Wohnviertel oder Stadtteile orientiert, sondern agieren eher stadtweit und be-
ziehen sich dabei auf ein klar eingegrenztes Thema (z.B. Essstdrungen, Alko-
holismus, Eltern von Mehrlingen).

GWA ist zundchst schwer vereinbar mit einer Zielgruppen- oder Ressortspezi-
alisierung (kein reines Auslénder-, Frauen- oder Seniorenprojekt); sie bezieht
sich immer auf ein in der Regel fest umrissenes Gebiet, z.B. einen Stadtteil /
Kiez / Sprengel / Quartier. Selbsthilfegruppen sind in gewisser Weise (sogar
sinnvollerweise) ritualisierte Veranstaltungen, die geradezu leben von einem
(zumindest minimalen) Reglement. GWA dagegen setzt auf organisierte Regel-
losigkeit; mogliche Formen der Zusammenkiinfte reichen von Hinterhofver-
sammlungen iiber nur temporér bestehende bis hin zu {iber viele Jahre exis-
tierenden Aktionsgruppen.
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Gesicherte Mittelschicht versus benachteiligte
Bevilkerungsgruppen

Wie die Freiwilligensurveys immer wieder belegen ist biirgerschaftliches En-
gagement eine stark mittelschichtsgepragte Aktivitat: Engagiert ist, wer inte-
griertist (was sich in Deutschland meist durch den Besitz eines Arbeitsplatzes
ausdriickt).

Um die zunehmend desintegrierten Menschen in benachteiligten Stadtteilen
iberhaupt zu erreichen und so den Mittelschichtshias des biirgerschaftlichen
Engagements zu iberwinden, bedarf es besonderer Zugédnge und Formen der
Ansprache. Viele Menschen in benachteiligten Vierteln zeichnen sich eben
durch eine gewisse »Beteiligungsferne« aus. Um diese Menschen in Interes-
sen- oder Selbsthilfegruppen zu organisieren, bedarf es des Aufbaus person-
licher Beziehungen, von Vertrauen und Verstdndnis. Die Wahrscheinlichkeit,
dass diese Menschen aufgrund einer Zeitungsanzeige oder einer schrift-
lichen Einladung zu einer Gruppe kommen, tendiert gegen Null. Nach unserer
Erfahrung ist es entscheidend, anstelle werbungsgestiitzter Komm-Strukturen
zu den Leuten zu gehen. GWA ist daher viel mit »Klinkenputzen« und dem so-
genannten nicht-intentionalen Kontakt beschaftigt.

Als interessierte Selbsthilfegruppen-Dilettanten kdnnen wir die Hoch- bzw.
Niedrigschwelligkeit der Zugénge zu Selbsthilfegruppen nicht beurteilen. Wir
wissen nicht, welche kommunikativen Voraussetzungen (offen oder heimlich)
bestehen, um einer Gruppe beizutreten. Die »gefiihlte« geringe Dichte an
Selbsthilfegruppen und das wenig ausgepragte Selbsthilfespektrum in be-
nachteiligten Stadtteilen lassen jedoch auf stark mittelschichtsorientierte Be-
teiligungsformen der organisierten Selbsthilfe schlieRen.

Endogene oder exogene Potentiale aktivieren

Zur Entwicklung und Gestaltung von benachteiligten Stadtteilen ist es nicht
verantwortlich, allein auf die Selbsthilfe- und Selbstheilungskréafte der Be-
wohner/innen dieses Stadtteils zu setzen. Erstens handelt es sich um ressour-
cenarme Stadtteile, die sich nicht an den eigenen Haaren aus dem Sumpf zie-
hen kdnnen. Zweitens ist es in der »vermachteten Offentlichkeit« zunehmend
schwieriger fiir engagierte Biirger/innen, die sich zusammenschlieBen — sei
es als Selbsthilfegruppe, sei es als Interessengemeinschaft —, ausreichend
wahrgenommen zu werden und so nachhaltig Einfluss zu nehmen: »Trotz des
Zulaufs zu selbstorganisierten Projekten ist die Leistungsféahigkeit nicht pro-
fessioneller Sozialsysteme und Gruppierungen (z.B. Familie, Nachbarschaft)
im Zuge gesellschaftlicher Veranderungen eher eingeschréankt« (Mielenz
1996, S. 492).

Der Erfolg biirgerschaftlichen Engagements ist eben auch von den die Le-
bensldufe pragenden Institutionen im Stadtteil abhdngig: »Die innere Verfas-
sung dieser institutionellen Orte (z.B. von Schulen), die je nach Lebensphase
einen Grofteil unseres Alltagslebens prégen, diirfte mitentscheidend fiir das
spezifische politische Gewicht sein, das zivilgesellschaftlichen Assoziationen
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und Biirgerengagement zukommt. [...] So istin demokratiepolitischer Perspek-
tive z.B. dieinnerecund »dulRere« Verfasstheit von Schulen eine wichtige Vor-
aussetzung, um soziales Kapital und Biirgerengagement in diesem Bereich zu
fordern« (Roth 2003, S. 64).

GWA setzt deshalb neben der Aktivierung der Biirger/innen auch auf die Akti-
vierung der Institutionen sowie der fiir das Quartier zustédndigen externen po-
litischen und Verwaltungsinstanzen und vermittelt zwischen diesen Syste-
men. Neben dem Empowerment der Bewohner/innen wird mit diesem inter-
medidren Ansatz das Ziel verfolgt, auch exogene Potenziale fiir den Stadtteil
zu erdffnen und die (sozialen) Institutionen dazu zu aktivieren bzw. zu 6ffnen,
sich mit ihren Angeboten und Dienstleistungen besser an die Interessen der
Wohnbevélkerung anzuschmiegen.

Ausblick: Schnittstellen und Perspektiven

Trotz der konzeptionellen Unterschiede zwischen professioneller Selbsthil-
feunterstiitzung und GWA I&sst sich dennoch —insbesondere mit Blick auf die
Diskussion um die »Biirgergesellschaft« (vgl. Friedrich-Ebert-Stiftung 2002) —
so etwas wie ein gemeinsames Dach definieren, unter dem diese beiden, im
Kern nicht widerspriichlichen und durchaus vereinbaren Ansétze nicht nur
Raum finden, sondern sogar »an einem Strang ziehen« kénnen. GWA wie auch
Selbsthilfegruppen bediirfen einer dauerhaft abgesicherten lokalen Infra-
struktur, die Rahmenbedingungen, personelle Kontinuitdt und dauerhafte
Unterstiitzung fiir biirgerschaftliche Aktivitit — egal, unter welcher Uber-
schrift — schafft. Die aktuellen gesetzlichen Rahmenbedingungen bieten in
dieser Hinsicht nichts Erfreuliches. Sowohl die GWA-Protagonisten als auch
die eher auf Selbsthilfe orientierten Anwalte von biirgerschaftlichem Engage-
ment setzen sich seit vielen Jahren fiir eine systematische Finanzierung von
Infrastruktureinrichtungen ein, die im weitesten Sinne biirgerschaftliches En-
gagement fordern (siehe etwa BBE 2005). Strategisch klug und konzeptionell
vertretbar wére in diesem Zusammenhang eine bessere Abstimmung sowaohl
der Programmatik als auch der konkreten Aktivitdten vor Ort. Einzelne Bei-
spiele dafiir gibt es schon. Schaut man sich etwa die Projektférderung seitens
der Berliner Senatsverwaltung unter dem Titel »Zuschiisse zur Bildung und
Forderung von Stadtteilzentren« an, so zeigt sich, dass hier in durchaus vor-
bildlicher Weise Stadtteilzentren mit einem gemeinwesenorientierten Ansatz
gefordert werden, in denen auch Selbsthilfegruppen konzeptionell wie finan-
zierungslogisch ihren Platz finden. Derlei gebietshezogene Standorte aufzu-
bauen und zu stabilisieren sowie darauf bezogene dauerhafte Forderstruktu-
ren zu etablieren, kdnnte eine gemeinsame Aufgabe der landes- und bundes-
weit agierenden Protagonisten der jeweiligen Bereiche darstellen. Unter die-
sem Dach kdnnten die konzeptionell heterogenen, sich indes nicht widerspre-
chenden und in der Praxis gar ausgezeichnet ergdnzenden Ansatze zu-
sammengefiihrt und fiireinander nutzbar gemacht werden. Wenn sich indes
die Forderung nach einer Engagement férdernden Infrastruktur erschépft in
Hinweisen auf Freiwilligenagenturen, Selbsthilfekontaktstellen, Seniorenbii-
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ros oder Migrant/inneneinrichtungen, so marginalisiert man sich konzeptio-
nell und schwicht sich strategisch. Wenn Engagementférderung einseitig be-
zogen wird auf ohnehin aktive bzw. bei entsprechendem Problemdruck relativ
leicht aktivierbare biirgerliche Bevélkerungsgruppen (und so lesen sich zahl-
reiche Verlautbarungen etwa im Umfeld des »Bundesnetzwerk Biirgerschaft-
liches Engagement« oder des »AK Biirgergesellschaft und aktivierender

Staat« der Friedrich-Ebert-Stiftung), dann haben wir allenfalls ein weiteres

Beispiel dafiir, wie sich das fordertopfkompatible Biirgertum — durchaus res-

pektabel — weitere Unterstiitzungsquellen zur Bewéltigung eines zwar nicht

einfachen, aber durchaus privilegierten Alltags erstreitet und damit die Kluft
zwischen eher benachteiligten und eher wohlhabenderen Menschen — um
nicht zu sagen: »Klassen« — erweitert. Gelegentlich dréngt sich uns durchaus
der Eindruck auf, dass etwa die krankenkassen- und bundestagsgestiitzte
Lobbyarbeit von NAKOS (Nationale Kontakt und Informationsstelle zur Anre-
gung und Unterstiitzung von Selbsthilfegruppen) durchaus inhaltsreich und
konzeptionell durchdacht einem gut begriindeten, aber letztlich engen biirger-
lichen Selbsthilfebegriff (mit dieser nicht immer nur Mitleid erweckenden Pa-
lette von Essstdrungen liber Brustkrebs bis hin zu Tennisarm und Schizophre-
nie) aufsitzt, der bei allem guten Willen der Akteure letztlich ausgrenzende

Wirkung hat. Historisch konnte es in dieser Zeit von Bedeutung sein, sowohl

unter zivilgesellschaftlichen als auch konzeptionell-methodischen Gesichts-

punkten die in diesem Beitrag behandelten Traditionen stérker aufeinander
abzustimmen und zusammenzufiihren und dadurch bei geschicktem Vorgehen

(Organisation ist die Starke der GWAL!) perspektivisch dauerhaftere und wirk-

samere (was in der Regel heiBt: gesetzesbasierte) Unterstiitzungsformen zu

schaffen.

Auch inhaltlich spricht einiges dafiir, die wechselseitige »Durchléssigkeit« die-

ser beiden Zugénge zur Engagementférderung zu erhéhen. Aus der Perspek-

tive der GWA ist dies auch deshalb angeraten, weil die klassischen Selbsthil-
fethemen wie Gesundheit und Familienselbsthilfe in den benachteiligten

Stadtteilen zunehmend an Bedeutung gewinnen:

—Insbhesondere fiir die in benachteiligten Stadtteilen iiberproportional vertre-
tene Gruppe der Migrant/innen bekommt die Frage nach dem »Altwerden in
der Fremde« zunehmend Gewicht. Selbsthilfegruppen kdnnten hier Informa-
tionsdefizite beheben, stiitzende Netzwerke aufbauen und stabilisieren und
die vorhandenen Institutionen der Altenhilfe bei den notwendigen Anpas-
sungen an die kulturellen und religiosen Bediirfnisse dieser Zielgruppe be-
gleiten (vgl. Bobzien 2005, S. 66).

— Aufgrund der wachsenden Armut werden die gesundheitlichen Defizite in
den benachteiligten Stadtteilen immer gréRer. Daher beginnen etwa Kran-
kenkassen sozialrdumliche Programme aufzulegen, um eine ausgewogene
Erndhrung von Kindern oder die Bewegungsfreude von Senior/innen zu
unterstiitzen. Lokale (und von den Kassen geférderte) Selbsthilfegruppen
kdnnten bei der Bearbeitung dieser Probleme eine wichtige Rolle spielen.

—Benachteiligung in den Armuts-Stadtteilen wird zunehmend auch als Bil-
dungsbenachteiligung erlebt und interpretiert. Damit bekommen Projekte,
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die sich um die Verbesserung von Elternkompetenz zur Bildung der Kinder
bemiihen, zunehmende Bedeutung. Hier kdnnten GWA, Schulen, Familien-
bildungsstétten und Selbsthilfe sich sinnvoll ergénzen (s. dazu das Konzept
der Zukunftsschule; Grimm 2006).
Auch aus methodischen Griinden ist eine stdrkere Kooperation zwischen
GWA und Selbsthilfe angeraten. GWA, mit ihrer starken Betonung kollektiv
bearbeitbarer Interessen, lduft inmer Gefahr, das Subjekt aus den Augen zu
verlieren. Selbsthilfegruppen, die traditionell dem subjektiven Erleben von
schwierigen, problembelasteten Situationen viel Raum geben, kénnten diese
Schwiche der GWA kompensieren, ohne dazu einer weiteren Ausdifferenzie-
rung des Therapiemarktes Vorschub zu leisten.
Um eine stérkere Verschrankung von Selbsthilfe und Gemeinwesenarbeit vor-
anzutreiben, ist es jedoch unabdingbar, dass sich die professionelle Selbsthil-
feunterstiitzung starker sozialraumlich orientiert. Die Vernachldssigung der
Gestaltung sozialrdumlicher Umwelten wurde der Selbsthilfe schon vor zehn
Jahren angekreidet (vgl. Wohlfahrt / Breitkopf 1995, S. 87). Bestilirzenderweise
signalisiert eine aktuelle Untersuchung zur Familienselbsthilfe in NRW von
2004 keine Verbesserung dieses Zustands, sondern weist darauf hin, dass die
sozialrdumlichen Varianten der Unterstiitzung von Selbsthilfe erhebliche Defi-
zite aufweisen, weil die Verbénde der Selbsthilfe die lokalen Multiplikatoren
vor Ort (wie z.B. Biirgerh&user, Stadtteil- und Gemeindezentren) zunehmend
auller acht lassen (vgl. Wohlfahrt 2005, S. 199).
Vor diesem Hintergrund verfolgen wir mit Interesse die Selbsthilfe-Diskurse
um Alltag und Lebenswelt. 1992 wurden die zwar gemeinschaftlichen, aber
»nur« alltdglichen, nicht-organisierten Formen sozialer Selbsthilfe noch be-
grifflich ausgeschlossen und definiert, dass Hilfeleistungen in Selbsthilfe-
gruppen »ein ausdriickliches Ziel der kiinstlichen Inszenierung der Sozialbe-
ziehungen« (0lk 1988/19922, S. 21) darstellen. Ganz anders klingen da die ak-
tuellen Konzeptionen von »Sorgenden Netzen« (vgl. Thiel / Méller / Krawie-
litzki 2005, S. 191/192). Diese stellen unseres Erachtens einen flieBenden Uber-
gang zwischen Selbsthilfegruppen und Gruppen aus der GWA dar, weil sie et-
was unterhalb des hohen formellen Organisationsgrads von Selbsthilfegrup-
pen ein gemeinsames Problem oder Anliegen behandeln. Das Konzept »Sor-
gende Netze« verzichtet auf die kiinstliche Inszenierung von Sozialbeziehun-
gen und betont vielmehr, dass es sich bei den Beziehungen in einem solchen
Netz um reale Lebensbeziehungen handelt. Das lasst hoffen auf die alltags-
und lebensweltbezogene Wende in der Selbsthilfe!
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Helmut Kneppe, Peter Weskamp

Selbsthilfeorganisationen — selbsthewusste Partner
in der kommunalen Sozialpolitik

l. Ausgangslage:

Seit Beginn der 90er Jahre ist ein spezifischer sozialpolitischer Trend zu ver-
zeichnen. Die Politik, inshesondere auch die kommunale Politik, »entdeckt«
das Ehrenamt — je nach Blickwinkel — als Ausfallbiirge oder — und dies wird
dem Ehrenamt eher gerecht — als leistungsfahigen Partner zur Realisierung
vornehmlich sozialer Leistungen. Zunédchst lassen sich diese Aufgaben primér
im Bereich der freiwilligen Leistungen ansiedeln (Schwimmbé&der und Sport-
statten), zunehmend kommt es aber in diesem Entwicklungsprozess in Abhéan-
gigkeit zur jeweiligen kommunalen Finanzkraft auch zur Ubertragung von Auf-
gaben, die zum Kern von sozialer Daseinsvorsorge gehdren.

Innerhalb dieser »Entdeckungsreise« gerat der Bereich der Selbsthilfe in ei-
nen besonderen Focus, weil sich dort in Abgrenzung zum {ibrigen Ehrenamt
vor allem die fachlich-inhaltlichen Ressourcen mit ihren (semi)-professionel-
len Ausprdgungen deutlicher konzentrieren als in anderen Bereichen der
Freiwilligenarbeit.

Parallel dazu wird durch die Neuvermessung der Sozialleistungsgewahrung
unter besonderer Beriicksichtigung des SGB Il (Férdern und Fordern) und den
damit verbundenen neuen Zusténdigkeitsregelungen eine eigenstindige kom-
munale Sozialpolitik konstituiert bzw. eingefordert. In der kommunalen Praxis
setzt sich diese Erkenntnis / Chance nur zégernd gegen tradierte Strukturen
durch.

In der Nachbetrachtung des sozialpolitischen Trends muss man konstatieren,
dass die Selbsthilfe als eigenstandiger gesellschaftlicher Hilfekomplex durch
die kommunale Ebene primér als mdgliche Reserve zur Haushaltskompensa-
tion gesehen und eingeschéatzt wurde und immer noch wird.

Das Fatale daran: Den Selbsthilfegruppen und Organisationen wurde die
Wahrnehmung gesellschaftlich, kommunal zu erbringender Aufgaben argu-
mentativ abverlangt, ohne ernsthaft den Versuch zu unternehmen, sich mit
den vielfdltigen Maglichkeiten aber auch den deutlichen Grenzen dieser
Ressource, gleichsam als soziales Kapital zur Erfiillung gesellschaftlicher
Aufgaben, auseinander zu setzen!

Diesem eindimensionalen Reflex vieler Kommunen, das Ehrenamt zu instru-
mentalisieren, war und wird daher auch kein Erfolg beschert.

Warum nicht?

Die primér finanzorientierte Perspektive der Kommunen hat die Situation und
damit die vorhandenen gewaltigen Potentiale der Selbsthilfe zu keinem Zeit-
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punkt addquat beurteilen und einschétzen kdnnen. Denn im historischen Fo-

cus der Selbsthilfe, bezogen auf die 90er Jahre, stand eine paradigmatische

Entwicklung von Ehrenamt und Selbsthilfe, welche die bisherige institutionali-

sierte und personal begriindete Organisation des ehrenamtlichen Engage-

ments in der Republik grundlegend verénderte.

Art und Umfang der Selbsthilfe wurden in dem verénderten gesellschaftlichen

Kontext einer zunehmend wahrnehmbaren Globalisierung neu verhandelt und

vermessen.

Im Rahmen umfangreicher Untersuchungen zur Situation des Ehrenamtes

(Enquéte) wurden zunachst vier Essentials moderner Selbsthilfe herausgear-

beitet (vgl. Klages 2002):

1. Die zunehmend materielle Bedeutung des Ehrenamtes in unserer Gesell-
schaft. Biirgerschaftliches Engagement vermag (wenn man es richtig an-
stellt) de facto einen wichtigen Beitrag zur Bewéltigung der Finanzkrise der
offentlichen Haushalte zu leisten.

2. Damit offenbarte sich gleichzeitig und deutlich die Leistungsgrenze sozial-
staatlicher Daseinsvorsorge und es

3. ergibt sich eine Aufwertung des ehrenamtlichen Engagements im Verhalt-
nis zwischen Biirgern und Staat. Die Biirger bringen sich zunehmend in eine
aktive Beteiligung an der Wahrnehmung offentlicher Aufgaben ein. Sie be-
griinden in ihren Augen damit aber gleichzeitig eine zunehmende Kritik an
der offentlichen Planungs- und Entscheidungswahrnehmung.

4. Theoretische Entwiirfe formulieren »die Biirgerarbeit« und zielen damit auf
einen Beitrag zu der so genannten Tatigkeitsgesellschaft ab, um damit dem
Problem abnehmender Erwerbsarbeit in entwickelten Industriegesellschaf-
ten Rechnung zu tragen.

Il. Selbsthilfe im Wandel

Schon ein fliichtiger Blick auf die Entwicklung des ehrenamtlichen Engage-
ments in der Bundesrepublik Deutschland inshesondere im Bereich der
Selbsthilfeorganisationen zeigt, dass die Wandlungsprozesse vor allem inner-
halb der Organisationen entscheidend fiir die Zukunftspositionierung der
Selbsthilfeorganisationen gewesen sind.

Uns allen ist das Bild gelédufig, dass die vor allem groBen Organisationen zu-
nehmend lauter nach engagementbereiten Menschen rufen. Die Ehrenamts-
forschung belegt jedoch empirisch, dass gleichzeitig noch nie so viel Engage-
mentbereitschaft in der Bundesrepublik vorhanden war wie aktuell.

Wie ist dieses Paradoxon aufzuldsen?

Als These lasst sich formulieren: Wer die Zeichen der Zeit erkannt hat, hat
keine Probleme freiwillige Mitstreiter zu rekrutieren.

So haben einige Organisationen erhebliche Zuwéchse, kdnnen aber die Leute
nichtin das Engagement bringen.

Andere haben zunehmend durch »natiirliche Abgange« existentielle Probleme
der Aufrechterhaltung von Angebot und Struktur.
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Im Rahmen dieses Entwicklungsprozesses sind Modernisierungsverlierer und
Modernisierungsgewinner zu finden.

Vor allem die groRen auf Bundesebene angesiedelten und lange bestehenden
Organisationen mitihren hierarchischen Strukturen klagen immer vehementer
iber Nachwuchssorgen, wéhrend insbesondere im Bereich der Selbsthilfeor-
ganisationen sozial raumlich gebundene, fiir den engagementbereiten Men-
schen liberschaubare Initiativgruppen auf der értlichen Ebene, die in einer lo-
sen Vernetzung mit dhnlichen Organisationen stehen, wie Pilze aus dem Bo-
den sprielen.

Die folgenden Essentials aus der Ehrenamtsforschung beschreiben diese Ent-

wicklung wie folgt (vgl. Enquétekommission):

1. Vor allem junge Organisationen im Bereich des Ehrenamtes haben Zu-
wachse. Ihr Zweck ist in der Regel im unmittelbaren Wohnumfeld/Nahraum
angesiedelt. Die Mitgliederstruktur ist iiberschaubar. Personliche Mitge-
staltung auf allen Ebenen ist fiir die Mitwirkenden vorhanden, wird z.T. ein-
gefordert. Sie sehen und erleben wie ihr personlicher Beitrag wirksam wird.
Ein wesentliches strukturelles Elementist das Engagement auf Zeit. Die jun-
gen Selbsthilfeorganisationen beziehen verdnderte Lebenslagen von Men-
schen ein.

2. Der paradigmatische Wechsel von einer strukturell-hierarchischen Organi-
sationsform des Ehrenamtes zu einer nach gleichsam basisdemokratischen
Grundziigen organisierten, hoch komplexen und ausdifferenzierten Leis-
tungs- und Angebotsstruktur wird deutlich.

3. Die Ressource Ehrenamt wird fiir die Etablierten knapp, zeitgleich findet
dariiber hinaus eine Professionalisierung im Ehrenamt inshesondere in der
Selbsthilfe statt.

4. Der steigenden Zahl von Freiwilligen steht ein rasantes Organisations-
wachstum gegeniiber.

5. Der Riickzug der &ffentlichen Verwaltung sowie das fehlende Einlassen auf
einen Markt sozialer Dienstleistungen erzeugen Handlungsdruck. Immer
haufiger werden Bibliotheken, Freibdder oder Sporteinrichtungen durch ge-
meinniitzige Organisationen getragen.

Aktuelle Szene: Die verénderten Rahmenbedingungen im Leben von Men-
schen bedingen eine andere Angebotsstruktur der Freiwilligenorganisationen
fiir diejenigen, die sich engagieren wollen. Fiir die Organisationen sind da-
nach sowohl die Freiwilligen als auch die Empfénger der freiwilligen Leistung
jeweils Kunden.

Die in der Soziologie beschriebenen Individualisierungsprozesse in den Le-
benslagen von Menschen wie Patchwork-Biografien, die Auflésung traditio-
neller Milieus, verénderte Arbeitswelten und eine stérkere Konsumorientie-
rung im Freizeitverhalten erfordern ein anderes, ein kundenorientiertes »Auf-
nahmeverhalten« fiir die Wahrnehmung von ehrenamtlichem Engagement bei
den Menschen.

»Dabei gilt es inshesondere die hoch differenzierten unterschiedlichen Motiv-
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lagen der engagementbereiten Biirgerinnen und Biirger vor allem fiir die
Selbsthilfe zu erkennen und in fiir sie attraktive Angebotsformen zu gieBen. In
der Folge dieser Biografierungsprozesse verliert das Ehrenamt zunehmend
seine unhinterfragte Selbstverstandlichkeit, es wird nicht mehr als kontinuier-
liche und quasi lebenslang andauernde Pflichterfiillung fiir einen Verband
oder eine Gemeinschaft ausgefiihrt, sondern bleibt auf eingegrenzte Lebens-
phasen beschrankt und wird fiir die Realisierung selbstbezogener Aspekte in
Anspruch genommen« (Jakob 1993, 281).

Ehrenamtliches Engagement kann also nicht mehr selbstversténdlich »abge-
rufen werden«, sondern Ehrenamtliche entscheiden auf der Grundlage sich
verandernder Rahmenbedingungen, Arbeitswelten und Biografien, in wel-
chem Bereich und fiir welchen Zeitraum sie sich mit ihren zum Teil professio-
nellen Kompetenzen einbringen kénnen. Die Anforderungsprofile Biografisie-
rung, Milieu-Orientierung und die Verortung im sozialen Nahraum stellen also
vollig andere Anforderungen an ein Management der Selbsthilfe als die bisher
hierarchisierten Formen der Rekrutierung von Selbsthilfe.

Ein Ehrenamtsmanagement muss daher die personlichen Dispositionen in den
Blick nehmen und darauf individuell reagieren. Dies wird weniger in einer all-
gemein gehaltenen Kampagne zu realisieren sein, als durch ein System, in
dem persdnliche Verbindungen der Menschen untereinander, etwa im Rah-
men einer strukturierten Mentorenschaft, fiir die Aquise des ehrenamtlichen
Potenzials, genutzt werden.

lll. Konsequenzen fiir die Kommunalpolitik

Kommunale Politik muss perspektivisch weiterhin ein hohes Interesse an der
Weiterentwicklung des Selbsthilfepotentials in unserer Gesellschaft haben.
Die Forderung des Ehrenamtes ist dabei ein unverzichtbarer Teil kommunaler
Sozialpolitik.

Dabei wird lediglich die finanzielle Unterstiitzung zukiinftig eine geringere
Rolle spielen, denn gerade im Bereich der Selbsthilfeorganisationen ist das
Spendensammeln mittlerweile professionell entwickelt worden.

Daher muss der Focus der kommunalen Férderung primér auf die Unterstiit-
zung bei der Qualitatsentwicklung im Coaching der Fachlichkeit gerichtet
sein. Hierzu gehdrt auch der Aufbau eines Marktgeschehens zur Erbringung
sozialer Leistungen.

Die zielgenaue Implementation von professionalisierter Selbsthilfe in den so-
zialen Leistungsbereichen der Kommunen im Rahmen eines strukturierten
Kontraktmanagements gewéhrleistet zukiinftig wirkungsvolle win-win Situa-
tionen fiir Kommunen und Ehrenamt.

Die vorhandenen Ressourcen des Ehrenamtes, und hier inshesondere der
Selbsthilfe, bilden erhebliche inhaltlich fachliche Mdglichkeiten fiir die Ent-
wicklung und das Wohlergehen in der Gesellschaft, weil die Organisationen
mittlerweile in der Lage sind, zumindest Teile von (refinanzierten!) Leistungs-
katalogen zu erbringen. Damit verschiebt sich die Beziehungsgestaltung zwi-
schen dem o6ffentlichen Leistungstréger und der Selbsthilfe.
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Kommunale Férderung des Selbsthilfepotentials meint danach in erster Linie,
die Qualitatsentwicklung der von der Selbsthilfe erbrachten Sozialleistungen
so zu unterstiitzen, dass sie den jeweils geltenden Standards der Regeln der
Kunst entsprechen und zur Anwendung gelangen.

Dabei kann es sich eben genau nicht um den eindimensionalen Reflex kom-
munaler Uberlegungen handeln, wo denn das Ressourcenvermdgen der
Selbsthilfe am besten eingesetzt werden kdnnte.

Die Kommune muss vielmehr unter Wahrung der Eigensténdigkeit der Selbst-
hilfe und der dahinter stehenden Menschen und Persdnlichkeiten die mehrdi-
mensionale Patchwork-Landschaft der vorhandenen Angebote analysieren,
diese im 0.g. Sinne qualifizieren und auf die Nachfragesituation bezogen eta-
blieren. Damit »sucht« sich die Selbsthilfe nicht mehr konkretes Aufgabenfeld
»nalleine« und deckt damit eine wie auch immer zustande gekommene Nach-
fragesituation ab, sondern sie ist idealtypisch passgenau in eine Angebots-
struktur implementiert.

Planungstheoretisch muss es um einen Prozess des filigranen Matchings, ei-
ner »Passung« zwischen kommunalen Aufgaben der Daseinsvorsorge und der
darauf bezogenen Leistungserbringung durch die Selbsthilfe auf gleicher Au-
genhdhe gehen, gleichsam um einen Prozess des »Anschmiegens« zwischen
Aufgabe und Leistung, wobei die Selbsthilfe den »ersten Aufschlag« haben
muss, ihre Vorstellungen zur Aufgabenerfiillung zu formulieren.

Dies ist auch deshalb konsequent, weil Enrenamt im aktuellen Selbstverstand-
nis auch immer den Kunden représentiert und daher aus dieser Perspektive die
konkreten Dimensionen seiner (eigenen) Nachfrage formulieren muss.

Die Aufgabe, die Interessen des Ehrenamtes mit der Leistungserbringung in
Einklang zu bringen und nicht umgekehrt, liegt also bei den Kommunen. Dies
erfordert gleichsam ein ebenso prézises und rasches Management der Flexi-
bilisierung von Verwaltungs- und Genehmigungsprozessen.

Dariiber hinaus sollten Kommunen entsprechende werthaltige, jedoch nicht
finanzielle Gratifikationen zur Verfiigung stellen, um damit die Wertschétzung
des Ehrenamtes zu dokumentieren. Dass es sich in diesem komplizierten Zu-
sammenspiel zwischen Aufgabe und Leistungswahrnehmung um Kontrakte
auf Zeit zwischen den Kommunen und der Selbsthilfe handelt, versteht sich
von selbst.
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Karin Marciniak

Mitglieder aus den Bielefelder Selbsthilfegruppen fiir
Frauen nach Krebs stellen ihre Erfahrungen fiir die
Kommunale Gesundheitskonferenz zur Verfiigung

Die BIKIS vertritt als stimmberechtigtes Mitglied in der Kommunalen Gesund-

heitskonferenz (KGK)' den Bereich »Selbsthilfe«. Ich arbeite als Fachkraft der

BIKIS in dem KGK-Arbeitskreis »Psychosoziale Versorgung bei der Diagnose

Brustkrebs in Bielefeld« mit. Er wurde 2003 eingerichtet, nachdem Bielefelder

Kliniken die Anerkennung als Brustzentrum beantragt hatten und das DMP

»Brustkrebs«? gestartet werden sollte. Die KGK beauftragte den Arbeitskreis,

die psychosoziale Versorgungssituation von Patientinnen® mit der Diagnose

Brustkrebs in Bielefeld in den Blick zu nehmen und gegebenenfalls Hand-

lungsempfehlungen zur Behebung von Méngeln zu formulieren. In diesem

Kontext ist die Idee zu einer Befragung in Bielefelder Sport- und Selbsthilfe-

gruppen fiir Frauen nach Krebs entstanden.

In diesem Beitrag werden zwar mehrere fiir die Selbsthilfeunterstiitzung rele-

vante Fragen beriihrt, aber v.a. zwei Aspekte genauer geschildert, ndmlich

1. wie Selbsthilfekontaktstelle und Selbsthilfegruppen gemeinsam fiir einen
wirkungsvollen Riickfluss der Erfahrungskompetenz von Selbsthilfegrup-
penmitgliedern in das Gremium der KGK sorgen,

2. eine Zusammenfassung der Ergebnisse der Befragung zur Versorgung bei
der Diagnose Brustkrebs in Bielefelder Sport- und Selbsthilfegruppen fiir
Frauen nach Krebs, da sie einen authentischen Eindruck von Erfahrungen
der Befragten vermitteln®.

Selbsthilfegruppenmitglieder und ihre Erfahrungen
einbeziehen

Die Kommunalen Gesundheitskonferenzen in NRW bieten den an der Umset-
zung von Gesundheitspolitik auf kommunaler Ebene Beteiligten ein gemeinsa-
mes Forum und damit die Chance einer Riickkopplung von Informationen zu
den Wirkungen gesundheitspolitischer MaBnahmen. In einigen Stadten sind
Selbsthilfegruppen oder Selbsthilfeorganisationen in die KGK direkt als
stimmberechtigte Mitglieder eingebunden. Grundsétzlich entspricht eine di-
rekte Beteiligung und Vernetzung im kommunalen Raum einem elementaren
Kernziel der Selbsthilfeunterstiitzung: Betroffenen mdglich zu machen, ihre
Interessen selbst zur vertreten und die Verantwortung bei ihnen lassen, bei
Bedarf Unterstiitzung dafiir anzufragen. In Bielefeld entschieden auf einem
Gesamttreffen die Selbsthilfeaktiven, dass die BIKIS den Bereich der Selbst-
hilfe in der KGK vertreten soll. Damit ist die Selbsthilfekontaktstelle in der Ver-
antwortung, zu den jeweiligen Themen der KGK auf die entsprechenden Grup-
pen zuzugehen und sie aktiv fiir die Mitarbeit in den Arbeitskreisen zu gewin-
nen oder ihre spezifischen Sichtweisen und Interessen in Erfahrung zu brin-
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gen und in die KGK zu transportieren. Diese Rolle erfordert eine erhohte Auf-
merksamkeit fiir die Balance zwischen aktiver Lobbyarbeit einerseits und
Unterstiitzung bei der Interessenselbstvertretung auf Anfrage andererseits®.
In dem Arbeitskreis zur Psychosozialen Versorgung bei Brustkrebs in Biele-
feld arbeiten Vertreterinnen aus verschiedenen Institutionen mit, die Unter-
stiitzungsangebote auch fiir Brustkrebspatientinnen vorhalten. Dazu gehdrt
der Verein Viktoria e.V., ein Zusammenschluss der freien Bielefelder Sport-
und Selbsthilfegruppen fiir Frauen nach Krebs, der durch seine Vorsitzende
vertreten ist. Sie steht seit zwei Jahrzehnten fiir die Kontinuitat der Gruppen,
ist aber selbst nicht an Krebs erkrankt und kennt die Erfahrungen als Betrof-
fene auch nur aus zweiter Hand. Oft wird die Versorgungssituation von Pa-
tientinnen und Patienten erst anhand konkreter Erfahrungen deutlich und
nachvollziehbar. Als sozialwissenschaftlich interessierte Fachkraft wollte ich
die Sicht der betroffenen Frauen genauer kennen lernen, um auf dieser Grund-
lage an den Handlungsempfehlungen mitzuwirken und sie lebensnah begriin-
den zu konnen. Als Selbsthilfekontaktstelle verfiigt die BIKIS {iber die Mdg-
lichkeit zum Kontakt zu einer groBen Gruppe von Betroffenen. Wir entschie-
den, diesen Vorteil einer Selbsthilfekontaktstelle im Interesse von Neu-Betrof-
fenen zu nutzen und luden Mitglieder aus den Sport- und Selbsthilfegruppen
fiir Frauen nach Krebs zu einem Erfahrungsaustausch in die BIKIS ein. 18
Frauen kamen und schilderten eindriicklich ihre Erlebnisse vom ersten Ver-
dacht, iiber die Diagnose, die Operation bis hin zur RehabilitationsmaBnahme
und Nachsorge. Aufgrund einschlédgiger Erfahrung befiirchteten einige Teil-
nehmerinnen, dass ihre Erlebnisschilderungen als individuelle Ausnahmen
abgetan werden konnten. So entstand die Idee, mit einer schriftlichen Befra-
gung eine grolRere Zahl von Betroffenen zu beteiligen.

Auf der Basis des ausgewerteten Erfahrungsaustauschs entwickelte ich ei-
nen Kurzfragebogen mit 11 geschlossenen und offenen Fragen zu den Erfah-
rungen im Behandlungsverlauf bei der Diagnose Brustkrebs.

Der Kurzfragebogen wurde mit Unterstiitzung der Kontaktpersonen der
Selbsthilfegruppen kopiert und an 80 Frauen verteilt. Fiir manche Frauen war
es nicht einfach, sich noch einmal mit dieser schwierigen Zeit zu konfrontie-
ren. Die Kontaktpersonen der Selbsthilfegruppen konnten den Frauen vermit-
teln, dass ihre personlichen Riickmeldungen fiir eine Verbesserung der Ver-
sorgungssituation wichtig sind. lhnen ist der hohe Riicklauf von 62 ausgefiill-
ten Fragebdgen zu verdanken. Tatsdchlich wurden die Ergebnisse der schrift-
lichen Befragung sowohl in der KGK als auch in anderen Kontexten’ v.a.
wegen der hohen Beteiligung der Selbsthilfegruppenmitglieder aufmerksam
beachtet.

Zusammenfassende Auswertung der Befragungsergebnisse®

Bei der Bewertung der Versorgung bei der Diagnose »Brustkrebs« stehen im
gesamten Behandlungsverlauf folgende Aspekte im Vordergrund:

—der Eindruck von der fachlichen Kompetenz der Arztinnen und Arzte,

— das Empfinden zu ihrer persénlichen Wertschdtzung und
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—ihre aktive und umfassende Informationsbereitschaft.

Wahrend 90% der Befragten ihre Erfahrungen im stationdren Bereich — zu
Operation und RehabilitationsmaBnahmen — insgesamt positiv bewerten, wer-
den die Erfahrungen im ambulanten Bereich mit den niedergelassenen Arztin-
nen und Arzten nur von 30% der Befragten in allen drei Aspekten positiv be-
wertet. Die Ergebnisse der schriftlichen Befragung bekraftigen die iiberein-
stimmende Einschétzung der Teilnehmerinnen des Erfahrungsaustauschs:
»Alles hdangt davon ab, an welchen Arzt man gerét.«

Von den 42 Teilnehmerinnen, die selbst den ersten Verdacht auf Brustkrebs
hatten, fiihlten sich 13 von ihren Arzten beschwichtigt mit Satzen wie »Das ist
nichts Auffalliges« oder »Sie irren sich.« Nicht alle wurden unmittelbar zur
weiteren Untersuchung iiberwiesen. Eine Frau berichtet, dass sie sich ein
Jahr lang von ihrem Arzt »hinhalten« lie3, weil sie selbst hoffte, dass es fiir
ihre Beschwerden eine harmlose Erklarung gibt. Sie wurde spater von einem
anderen Arzt sofort zur Operation iiberwiesen.

Die Mitteilung der Diagnose wird als das einschneidende Schliisselerlebnis
beschrieben, das bei den meisten Befragungsteilnehmerinnen ihr Erleben des
gesamten Behandlungsverlaufs beeinflusst hat. Etwas iber die Hélfte der Teil-
nehmerinnen empfanden die Weise, in der ihnen die Diagnose mitgeteilt
wurde, als »ernst/beruhigend« und/oder als »zugewandt/einfiihlsam«. Einige
Arzte konnten ihren Patientinnen Angst nehmen, ohne sie zu beschwichtigen,
informierten sie umfassend und waren zu weiteren Gespréchen auch mit An-
gehorigen bereit. Allerdings empfand nahezu die Hélfte der Befragten die Mit-
teilung der Diagnose als »sachlich/kiihl« oder als »unsicher/besorgniserre-
gend«. Sétze wie »Es sieht sehr, sehr bose aus.« oder »Die Brust muss sofort
ab.« verstarkten Angste. Bemerkungen wie »Wenn Sie zwei Monate eher ge-
kommen waren, hatten wir noch was machen kdnnen« losten Gefiihle von
Scham und Verzweiflung aus.

Die Zeitspanne von der Mitteilung der Diagnose bis zum operativen Eingriff
dauerte zwischen zwei Tagen und einem Monat. Einige Frauen fiihlten sich
von ihren Arzten unter Druck gesetzt durch Aufforderungen wie: »Sie miissen
sich noch heute zur OP anmelden!« Ein Drittel der Befragten fiihlten sich in
dieser Phase stark beunruhigt und alleingelassen. Andere konnten zunéchst
alles mit »klarem Kopf« regeln, spiirten aber nach der Operation Bedarf an
Unterstiitzung oder Beratung. Nur eine Teilnehmerin schreibt, dass sie gegen-
tiber ihrem Arzt durchsetzen konnte, sich Zeit fiir die Wahl der Klinik zu neh-
men, da sie durch eine zuvor erkrankte Freundin besser informiert war. Auch
andere Befragte hétten sich schon vor der Operation gewiinscht, »mit Frauen
zu sprechen, die das alles schon durchlitten haben.« Die meisten erfuhren
aber erst wahrend oder nach ihren stationédren Aufenthalten von der Existenz
von Selbsthilfegruppen in Bielefeld, obwohl der Bielefelder Arzteschaft die
Existenz der Selbsthilfegruppen bekannt sein muss®.

Wahrend im stationdren Bereich — zur Operation und zur Rehabilitation — die
Erfahrung iberwog, kompetent behandelt und informiert worden zu sein, wer-
den fiir den nachstationdren Zeitraum wieder vermehrt negative Erfahrungen
berichtet. »In der Klinik wurde ich gut versorgt, aber das dnderte sich wieder,
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alsich zuhause von meinem Frauenarzt weiter behandelt wurde, der keine Ah-
nung von Krebsnachsorge hat« so die Aussage einer Befragten.

Der spatere Austausch in den Selbsthilfegruppen hat den Teilnehmerinnen
nicht nur erleichtert, mit ihrer neuen Lebenssituation besser fertig zu werden,
sondern auch, ihre Erfahrungen neu einzuordnen. Hier erfuhren sie, dass ihre
personlichen Erlebnisse keine individuellen Ausnahmesituationen waren,
dass bestimmte Arztinnen und Arzte auch von anderen als »fachlich inkompe-
tent« oder »kiihl« oder gar »unfreundlich« erlebt wurden, dass sich auch an-
dere Frauen nicht ausreichend informiert fiihlten {iber ihren Behandlungsplan,
tiber Rehabilitationsmallnahmen und deren Kosteniibernahme, {iber beglei-
tende psychosoziale Versorgungsangebote und Selbsthilfegruppen. Die
Mehrheit gab an, sich viele Informationen selbst beschafft bzw. spater durch
den Kontakt zur Selbsthilfegruppe bekommen zu haben. Der Austausch in der
Gruppe hat ihnen ermdglicht, Gefiihle von Angst, Mutlosigkeit und Besché-
mung zu iberwinden. Sie haben eine bessere Orientierung und klare Kriterien
fiirihre Arztwahl gewonnen. Vielleicht liegt hier einer der Griinde, warum viele
Befragte von ihren Arzten nicht iiber Selbsthilfegruppen informiert wurden.
Im Gegenzug lautet einer der zentralen Verbesserungsvorschldge der Befra-
gungsteilnehmerinnen: Arztinnen und Arzte miissen verpflichtet werden, ihre
Patientinnen bereits bei Mitteilung der Diagnose umfassend {iber begleitende
Versorgungsangebote und iiber Selbsthilfegruppen vor Ort zu informieren.
Der KGK-Arbeitskreis hat darum als erste MalRnahme ein Faltblatt erstellt, das
eine Ubersicht {iber ambulante psychosoziale Versorgungsangebote und
Selbsthilfe in Bielefeld gibt. Es ist vorgesehen, dass Patientinnen von ihren
niedergelassenen Arztinnen/Arzten und in den Brustzentren bereits zum Zeit-
punkt der Diagnosemitteilung dieses Faltblatt erhalten sollen. Da die KGK die
Arzteschaft nicht dazu verpflichten kann, ist der Erfolg abzuwarten. In naher
Zukunft muss gepriift werden, ob und welche Effekte damit erzielt wurden.
Auch die Kooperation zwischen der Arzteschaft, den Institutionen der
psychosozialen Versorgung und der Selbsthilfe muss weiterentwickelt wer-
den. Eine zweite Forderung der Selbsthilfegruppenmitglieder ist ebenfalls
nicht neu, aber leider immer noch aktuell: »Arzte sollten verpflichtet werden,
sich nicht nur medizinisch fortzubilden, sondern auch zu Gespréchsfiihrung in
Arzt-Patienten-Kontakten«'®, Auch diese Forderung ist nicht qua KGK durch-
zusetzen. Aber in den Selbsthilfegruppen wird aufmerksam beobachtet, ob zu-
kiinftig Neu-Betroffene ihre Versorgung im Rahmen des DMP »Brustkrebs«
und der Brustzentren besser bewerten. Und die BIKIS kann den Gruppen die
Maglichkeit geben, Mangel offen zu benennen und Beanstandungen in die
KGK zu transportieren, mit der Perspektive: »steter Tropfen héhlt den Stein«.

Anmerkungen
1 Das 1998 in Kraft getretene Gesetz {iber den dffentlichen Gesundheitsdienst sieht die Einrich-
tung von kommunalen Gesundheitskonferenzen (KGK) vor, in denen die Selbsthilfe stimmbe-
rechtigt zu beteiligen ist. Ziel ist es, dass alle Akteure des Gesundheitswesens auf kommuna-
ler Ebene ihre Aktivitdten und MalBnahmen besser aufeinander abstimmen, um die Versorgung
zu optimieren. Siehe auch: Steinhoff-Kemper in: Selbsthilfegruppenjahrbuch 2004.
2 DMP = Disease Management Programm. Ubergeordnetes Ziel des DMP »Brustkrebs« und der
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Brustzentren ist eine interdisziplindre Behandlung und Sektoren iibergreifende Versorgungs-
form, die auch psychosoziale Angebote integriert.

3 Da bei der Diagnose »Brustkrebs« zu 99% Frauen betroffen sind, verwende ich zur besseren
Lesbarkeit nur die weibliche Form.

4 Obwohl die Befragung der BIKIS aus zeitokonomischen Griinden nicht nach wissenschaft-
lichen Standards durchgefiihrt werden konnte, stimmen die Befragungsergebnisse in weiten
Teilen mit denen aus anderen Befragungen iiberein. Siehe hierzu z.B. FORMaCa, Brustkrebs-
Basisstudie, Deutsche Krebshilfe in Kooperation mit AOK Rheinland: »Bericht zur Befragung
bei Krebspatientinnen«, Emnid, 2003, Hinweise auf weitere Studien zum Thema u.a. iiber
www.knotenpunkt-bielefeld.de.

5 Offenbar wollten oder konnten die anwesenden Selbsthilfegruppenmitglieder nicht beurteilen,
wer aus ihren Reihen die Interessen der Selbsthilfe {iberparteilich kompetent, d.h. {iber den
Tellerrand der eigenen Gruppe schauend, vertreten kann. In der KGK werden ja auch ganz ver-
schiedene spezifische Themen behandelt und die Erfahrungen und Interessen einzelner
Selbsthilfegruppen und -organisationen kdnnen unterschiedlich oder sogar gegensétzlich
sein. Insofern haben die Selbsthilfeaktiven auf dem Gesamttreffen mit ihrer Entscheidung fiir
eine Vertretung durch die Selbsthilfekontaktstelle eine moderate Wahl getroffen.

6 0b und wie die Rolle der Kontaktstellen als Vertretung fiir die Selbsthilfe in iibergeordneten
Gremien mit dem fachlichen Aufgabenprofil und Selbstversténdnis als Selbsthilfekontaktstelle
vereinbart werden kann, gehdrt m. E. in den fortlaufenden Diskurs der verschiedenen Fachar-
beitskreise der Mitarbeiter/innen aus Selbsthilfekontaktstellen. Lit.: Braun, Joachim (Hg.): Pra-
xishandbuch fiir Selbsthilfekontaktstellen, ISAB-Schriftenreihe Nr.17, Kéln, 1993; siehe auch:
»Stellungnahme der DAG SHG zur Profilierung der Selbsthilfekontaktstellen«, 2001 und 2003,
»Leitbild der Selbsthilfekontaktstellen im Paritatischen NRW«, »Selbstverstandnis der Mitar-
beiterinnen in den Selbsthilfekontaktstellen im Paritdtischen Wohlfahrtsverband LV NRW« in
www.selbsthilfenetz.de.

7 Die Vorstellung der Befragungsergebnisse zog mehrere Anfragen nach sich, die Ergebnisse
auch bei anderen Gelegenheiten vorzustellen, so z.B. im Qualitatszirkel »Brustkrebs« der Kas-
sendrztlichen Vereinigung Ostwestfalen-Lippe

8 Die Gewichtung und Bewertung der quantitativen Auszahlung erfolgte auf der Folie des vorhe-
rigen Erfahrungsaustauschs und der frei formulierten Schilderungen, mit denen 46 Frauen ihre
standardisierten Angaben in den Fragebogen ergénzt haben.

9 Dass die Information liber Selbsthilfegruppen nicht zum Standard in Bielefelder Arztpraxen ge-
hort, ist umso erstaunlicher, als die BIKIS seit zwei Jahrzehnten durch Offentlichkeitsarbeit
und Kooperationen mit Fachleuten auf Selbsthilfe aufmerksam macht. Lit.: Kooperationshand-
buch — ein Leitfaden fiir Arzte, Psychotherapeuten und Selbsthilfe, Wissenschaftliche reihe
Bd. 58, Koln, 2004.

10 Siehe hierzu: Meye, Maria Rita u. Slesina, Wolfgang: Zusammenarbeit von Arzten und Selbst-
hilfegruppen — Erprobung von Kooperationsformen im Bereich der Kassenérztlichen Vereini-
gung Westfalen-Lippe, Wissenschaftliche Reihe Bd. 44, K&In, 1990.

Karin Marciniak arbeitet seit Marz 2004 als Fachkraft in der BIKIS, Bielefelder Kontakt- und Infor-
mationsstelle fiir Selbsthilfegruppen. Sie ist Diplom-Soziologin und war einige Jahre sozialwis-
senschaftlich tatig.
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Angelika Bogenschiitz

Eine praxisrelevante Kooperationsstudie.

Die KOSA der I'-_'\_rztlichen Qualitatssicherung in
Hessen bringt Arzte und Psychologen mit
Selbsthilfegruppen zusammen

Die KOSA in Frankfurt am Main

Die Kooperation von Arzten mit Selbsthilfegruppen hat in Hessen eine lange
Tradition. Bereits 1990 wurde in Frankfurt am Main eine Kooperationsbera-
tungsstelle bei der Landesstelle der Kassenérztlichen Vereinigung Hessen
eingerichtet. Ziel der Einrichtung einer Beratungsstelle war, mehr Arzte fiir die
Zusammenarbeit mit den Selbsthilfegruppen zu gewinnen und durch die
Unterstiitzung chronisch kranker oder behinderter Patienten deren Versor-
gungsqualitdt zu verbessern. Das bedeutete einerseits eine groBere Sensibi-
litat und Offnung der Arzte fiir die Bediirfnisse chronisch Kranker und Behin-
derter zu erreichen, andererseits ein Aufeinanderzugehen der gut informier-
ten, aber haufig medizinkritischen Selbsthilfegruppenmitglieder auf ihre Arzte.
Die KOSA! fand sich also in einer Mittlerrolle zwischen den beiden unglei-
chen Partnern. Arzte und Selbsthilfe zeigten bei einer Umfrage der Begleitfor-
schung der Kooperationsheratungsstelle groBes Interesse an einer guten Zu-
sammenarbeit und wiinschten sich einen intensiveren Austausch.

Nach fiinfzehn Jahren Kooperationsarbeit in Hessen ist die KOSA in Frankfurt
organisatorisch der Abteilung Arztliche Qualititssicherung« zugeordnet. Folg-
lich liegt heute, neben der taglichen Beratungsarbeit von Arzten, Psychothe-
rapeuten, Selbsthilfe und Patienten, ein Schwerpunkt auf der Organisation
von zertifizierten Fortbildungen fiir Arzte und Psychologen, sowie der Vermitt-
lung von gemeinsamen Fortbildungen von Patientenselbsthilfe, Arzten und
Psychotherapeuten, die an einem qualitativen Austausch, z. B. im Qualitats-
zirkel interessiert sind.

Kooperationsarbeit ist ein miihsamer Prozess

Nach jahrelangen Besuchen in Arztpraxen und bei Selbsthilfegruppen wieder-
holen sich die Erfahrungen, was zu einer guten Kooperation beitrdgt, und es
verdichtet sich das Wissen, wann und warum es an einer guten Kooperation
mangelt. In der Beratungsstelle entsteht eine Kooperationsdatei von selbsthilfe-
interessierten Arzten und ein &rztlicher und psychotherapeutischer Referen-
tenpool. Erfahrungen und Erkenntnisse aus den Gesprachen und Begegnun-
gen filhren zum Aufbau einer hessischen KOSA-Datenbank, in der Arzte,
Psychologen, Selbsthilfegruppen, Selbsthilfeorganisationen, Selbsthilfe-Kon-
taktstellen, Beratungsstellen, Berufsverbdnde, Fachgesellschaften und an-
dere, fiir die Beratung relevante Organisationen, gepflegt und vernetzt werden.

157



Ein Schliissel zur Kooperation mit Selbsthilfe

Riickblickend ist der Gruppenbesuch eines Arztes oder eines Psychologen ein
Schliisselerlebnis fiir eine dauerhafte Zusammenarbeit mit Selbsthilfe, um Ko-
operation zu betreiben oder eben nicht. Eine direkte Begegnung schafft die
Maglichkeit, die besonderen Lebensbedingungen, Interessen und Wiinsche
von chronisch kranken Menschen verstehen zu lernen, und sie im Rahmen der
Behandlung zu beriicksichtigen. So ergédnzen sich das Erfahrungswissen der
Betroffenen und das medizinische Fachwissen in wertvoller Weise. Die ge-
wonnene Erfahrung ist nicht nur fiir den Arzt ein Gewinn, auch seine néchsten
Patienten kénnen davon profitieren.

Arzte, die eine Kooperation scheuen, begriinden dies oft mit dem fiir sie hohen
zeitlichen Aufwand. In einer Fragebogenumfrage der KOSA mit Moderatoren
aus Qualitatszirkeln zum Nutzen der Selbsthilfe?, zeigt sich zum Beispiel, dass
23,5 Prozent (n = 362) der Befragten sagen, sie sparen seit der Kooperation mit
Selbsthilfe Zeit. Verstérkt wird diese Aussage auch durch folgende Studiener-
gebnisse (n = 270), bei denen z. B. nach den Griinden der Zusammenarbeit mit
Selbsthilfe gefragt wurde. Die Zusammenarbeit mit Selbsthilfe bringt Entlastung
im Praxisalltag (37,0%), sie aktiviert zum eigenverantwortlichen Umgang mit der
Krankheit (75,9%), sie fangt psychosoziale Begleitprobleme auf (68,5 %), oder
sie vermittelt Fachwissen an Betroffene (57,4%). Immer wieder betonen Arzte,
dass sie sich aktive Patienten wiinschen.

Neue Formen der Arztlichen Qualititssicherung in Hessen

Bereits 1995 wurden in Hessen erste Arztliche Qualitatszirkel (QZ) gegriindet.
Begleitet wurde der Prozess von einer 6ffentlichen Diskussion in den 90er
Jahren um die Qualitatssicherung in der ambulanten Medizin. Das Sozialge-
setzbuch V regelt die Qualitatssicherung im ambulanten Bereich gesetzlich.
Voraussetzung zur Leitung eines QZ ist ein absolviertes Moderatorentraining.
Wichtige Regeln sind die freiwillige Teilnahme und eine freie Themenwahl.
Der Moderator organisiert die Forthildungen in Absprache mit den Zirkelmit-
gliedern, deren fachliche Qualifikation variieren kann. Es gibt Gruppen, in de-
nen sich ausschlieRlich Arzte einer Fachrichtung treffen, ebenso kdnnen
Arzte verschiedener Fachgruppen zusammenkommen. Méglich ist auch eine
multidisziplindre Zusammensetzung verschiedener Berufsgruppen im Quali-
tatszirkel. Voraussetzungen sind in Hessen die regelmaRige Teilnahme an den
Sitzungen, eine begrenzte GruppengroBe, sowie die Genehmigung der Zirkel-
protokolle durch die Arztliche Qualitatssicherung.

Das Spektrum reicht von forschungs- und kooperationsférdernden Zirkeln bis
hin zu Supervisionszirkeln. Forschungszirkel arbeiten beispielsweise im Be-
reich der gezielten Fritherkennung von Krankheitsrisiken. Zirkel, die gezielt
Kooperation fordern, haben eine bessere regionale Patientenversorgung zum
Ziel.
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Im Juni 2005 gibt es in Hessen bereits 760 aktive Qualitatszirkel, 230 davon be-
schéftigen sich mit dem Thema Psychotherapie. Das bedeutet, dass sich
heute gut 55% der iiber 11.000 Arzte in Hessen in Qualitatszirkeln fortbilden3.
Durch die Einfiihrung der Hausarztzentrierten Versorgung (HZV) 2005 in Hes-
sen, lassen sich zur Zeit vor allem Hausérzte zum Moderator schulen um ei-
nen, im Rahmen der hausarztzentrierten Versorgung vorgeschriebenen Quali-
tatszirkel zu leiten. Ende November 2005 beteiligen sich daran bereits 2.295
Arzte, bei denen 164.467 Patienten eingeschrieben sind®. Ende 2005 wird in
Hessen die eintausendste Zirkelgriindung erwartet.

Einige relevante Ergebnisse der Moderatorenstudie

Wie bereits erwihnt, fiihrte die Abteilung Arztliche Qualitatssicherung der
Kassenarztlichen Vereinigung Hessen und die KOSA im Jahr 2002 eine Studie
mit den hessischen Moderatoren durch. Das Projekt wurde von der Abteilung
fiir Medizinische Soziologie der Albert-Ludwigs-Universitét Freiburg, die ei-
nen Forschungsschwerpunkt »Gesundheitsselbsthilfe« hat, begleitet. Im Rah-
men einer Fragebogenumfrage »Zur Kooperation arztlicher und psychothera-
peutischer Qualitatszirkel mit Selbsthilfegruppen« wurden 584 hessische Mo-
deratoren aus Qualitétszirkeln befragt. Die Riickmeldequote betrug 66%.
Fragestellungen an die Moderatoren waren z.B.: Kennen sie Selbsthilfegrup-
pen, und welche Erfahrungen haben sie bisher damit gemacht? Welche Wiin-
sche haben sie an die Selbsthilfe? Welchen Nutzen haben Arzte und Psycho-
therapeuten, wenn sie kooperieren? Kann die Zusammenarbeit mit der Pa-
tientenselbsthilfe zur Verbesserung der Versorgungsqualitdt beitragen? Ha-
ben sie Wiinsche an eine zukiinftige Zusammenarbeit mit Selbsthilfe und wel-
che? Wiinschen sie sich Unterstiitzung zur Zusammenarbeit im Qualitatszir-
kel? 2003 wurden, im Rahmen einer zertifizierten, interdisziplindren 3. Modera-
toren-Fortbildung, erste Studienergebnisse in Frankfurt vorgestellt.

Umfrageergebnisse der Moderatorenstudie

Wir beschrénken uns hier auf Ergebnisse, die praxisrelevant sind, neue Wege
in der Kooperationsarbeit aufzeigen, um z. B. die Vermittlung von gemeinsa-
men Fortbildungen der Arzte und Psychotherapeuten mit der Patientenselbst-
hilfe umzusetzen.

Die teilnehmenden Moderatoren waren wie folgt verteilt:
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Kinder- u. Jugendl.-

Psychotherapeuten Allgemeinmedizin
1,9 % \ 23,3 %

/

sonstige Fachéarzte
31,5 %

Innere Medizin
13,0 %

Psychotherapeutische
Medizin
7,9 %

. Neurologie/Psychiatrie
6,3 %

Psychologische
Psychotherapie
16,1 %

In der Verteilung auf die &rztlichen Fachgebiete (n = 378) féllt auf, dass nach
den Hausarzten (Allgemeinmedizin = 23,3 %) die Psychotherapeuten (Psycho-
therapeutische Medizin, Psychologische Psychotherapie und Kinder- und Ju-
gendlichen Psychotherapeuten = 25,9 %) die gréte Gruppe ist, und dass na-
hezu alle Fachgruppen in der Studie vertreten sind.

Zur Frage der indirekten und direkten Kooperation sowie zur Bewertung der
Qualitat der Zusammenarbeit ergaben sich folgende Resultate:

indirekte Kooperation:

96,0% (n=378) | kennen Selbsthilfegruppen

57,9% (n=359) | wiinschen sich aktuelle Informationen zu praxisnahen,
regionalen Selbsthilfegruppen

48,0% (n=387) | legen in der Praxis Informationsmaterial aus

23,5% (n=362) | sagen, sie helfen mir Zeit sparen
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direkte Kooperation:

21,0% (n=387)

der Moderatoren haben schon ein Referat in einer
Selbsthilfegruppe gehalten

67,5% (n=379)

haben von 2000 bis 2002 mit Selbsthilfe in der Praxis zu-
sammengearbeitet

36,9% (n=379)

haben von 2000 bis 2002 mit Selbsthilfe im Rahmen der
Qualitatszirkel zusammengearbeitet

39,8% (n=359)

sind an einer Kontaktvermittlung zu praxisnahen, regiona-
len Selbsthilfegruppen interessiert

47,9% (n=338)

mochten Selbsthilfeansprechpartner, auch als Referen-
ten, in den QZ einladen

47,8% (n=338)

sind bereit, als Referenten eine Selbsthilfegruppe zu be-
suchen

Auf die Frage nach Vor- und Nachteilen der Zusammenarbeit gabe es fol-
gende Einschétzungen:

Die Vorteile der Selbsthilfegruppen werden von den Moderatoren wie folgt

beschrieben:

Mitglieder aus Gruppen sind informiert und verfiigen
zu ihrer Krankheit (iber mehr Fachwissen als iiblich

88,0% (n=270)

Die Patienten gehen eigenverantwortlicher mit der
Krankheit um

75,9% (n=270)

vermitteln Fachwissen an Betroffene, Angehorige
und Eltern

57,4% (n=270)

Die Gruppen beraten Betroffene fachlich kompetent

74,0% (n=365)

Sammeln Informationen, die auch fiir Professionelle
relevant sind

85,0% (n=380)

helfen psychosoziale Begleitsymptome aufzufangen

68,5% (n=270)

Die Gruppen sind eine sinnvolle Ergdnzung zur
professionellen Therapie

82,6% (n=270)

und férdern die Compliance

64,9% (n=382)

Selbsthilfe stérkt die Patientenkompetenz im Umgang
mit der Krankheit

82,6% (n=270)
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Als Nachteile werden angefiihrt;

Selbsthilfemitglieder sind kritische Patienten
(davon stimmen 18,3% vdllig, 64,9 % eher zu) 83,2% (n=375)

Sie haben im Vergleich speziellere Verordnungs-
wiinsche im Arznei-, Hilfs- oder Heilmittelbereich 63,9% (n=338)

Sie nehmen mehr Einfluss auf Diagnostik oder
Therapieauswahl als andere Patienten 75,8% (n=343)

Dennoch iiberwiegt fiir selbsthilfeerfahrene Arzte und Therapeuten der Nut-
zen. Sie haben die Patientenautonomie schétzen gelernt und kdnnen sich eine
gemeinsame Plattform in einer Qualitatszirkel-Forthildung gut vorstellen.

Von der Theorie zur Praxis — praktische Umsetzung
der Studienergebnisse

Die besondere Form der Qualitdtssicherung in den gemeinsamen Fortbildun-
gen mit der Patientenselbsthilfe ermdglicht die Bearbeitung der aktuellen
Standards der Diagnostik und Therapie, sowie eine Behandlungskontrolle und
-verbesserung. Die Uberpriifung der Ergebnisse kann, so gewiinscht, als
fester Bestandteil der fachlichen Tétigkeit integriert werden. Ziel ist eine kon-
tinuierliche Verbesserung der Behandlungsqualitdt und eine grofRere Arbeits-
zufriedenheit. Die Begegnung mit Selbsthilfe unterstiitzt eine Reflexion der
Arzt-Patient-Beziehung und verbessert diese mit dem Ziel, zu einer »Bezie-
hung auf gleicher Augenhéhe< zu kommen.

Nicht nur fiir die gut organisierten, gesundheitsbezogenen Selbsthilfegrup-
pen, die faichendeckend Selbsthilfegruppen anbieten kénnen, wie z.B. Morbus
Crohn / Colitis ulcerosa, Diabetes mellitus, Krebs, Multiple Sklerose, Morbus
Parkinson, Rheuma, Schlaganfall, Sucht, Pflegende Angehdrige oder Angehd-
rige zu Demenz/Morbus Alzheimer hat die KOSA seit 2002 erfolgreich gemein-
same Fortbildungen in hessischen Qualitdtszirkeln vermittelt und organisiert.
Die Vermittlerrolle der KOSA geht dabei, mittels einer hessischen Moderato-
ren- und KOSA-Datenbank, von der Adressenweitergabe {iber das Herstellen
von Kontakten, telefonischen oder personlichen Vorgespréchen, bis zur Mo-
deration der Zirkel- oder Netzfortbildung. Auch die kleinen Gespréachsgruppen
im Bereich Psyche, haben sich 2005 mit uns, im Rahmen einer vierten Mode-
ratorenfortbildung, auf den Weg gemacht.

Selbsthilfegruppen im Bereich Psyche genieBen besonderen
Schutz, im doppelten Sinne?

Wenn ein Arzt oder eine Gruppe bei der KOSA nachfragt, dann sucht die
KOSA, jeweils zu dem gewiinschten Thema, die passenden Gesprachspartner.
Selbsthilfegruppen kénnen sich so ein- oder auch mehrmals, in &rztlichen
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Fortbildungen, wie z. B. Qualitatszirkeln austauschen. Umgekehrt werden
tiber die Treffen in Qualitdtszirkeln auch Referenten fiir Veranstaltungen der
Selbsthilfe rekrutiert. Dies wird auch von Selbsthilfegruppen psychisch kran-
ker Menschen gewiinscht.

Bei den &rztlichen Psychotherapeuten und den seit 2000 ebenfalls ambulant
zugelassenen Psychologischen Psychotherapeuten in der Kassenérztlichen
Vereinigung Hessen, gibt es z. B. nach Selbsthilfegruppen wie Angst/Panik,
Depression, Zwange, Borderline-Syndrom, Psychose oder Angehdrigengrup-
pen psychisch Kranker viele Anfragen bei der KOSA. Die Zusammenarbeit ist
gut und die Gruppe ist sehr kooperationsfreudig, wenn es um die Weitergabe
von Selbsthilfe an ihre Patienten geht. Es kommt vor, dass gegen Ende der
Therapie an Selbsthilfe gedacht wird. Auch Gruppengriindungen wurden
durch sie angeregt. Die Vermittlung direkter gemeinsamer Begegnungen aber,
z. B. im Rahmen eines Qualitatszirkels, waren fiir Selbsthilfegruppen psy-
chisch kranker Menschen bisher, trotz vielféltiger Versuche der KOSA nicht
zustande gekommen, obwohl die Qualitdtszirkeldichte bei den gesuchten
Fachgruppen sehr hoch ist® (s. a. Graphik Fachgebietsverteilung). Diese Erfah-
rung legt nahe, gerade hier die Zusammenarbeit im Qualitdtszirkel durch eine
Moderatorenfortbildung auf den Priifstand zu stellen, um Anregungen fiir eine
erfolgreichere Vermittlung zu bekommen.

Eine Vermutung war, dass der Umgang mit dem eigenen Patienten/Klientel in
einem offenen Dialog, der ein gemeinsames voneinander Lernen in Gang
setzt, vielleicht anderen Gesetzen, folgt, als das bei klassischen medizini-
schen Themen wie Krebs, Rheuma, oder Sucht der Fall ist. Eine andere, dass
vielleicht so etwas wie Konkurrenz eine Rolle dabei spielen konnte. Brauchen
diese Moderatoren, ebenso wie manche der Betroffenengruppen, z. B. den
Schutz der Anonymitat brauchen, den Schutz vor dieser direkten Begegnung
mit potentiellen Klienten im Qualitatszirkel? Natiirlich gibt es auch Gruppen,
die bei psychischen Erkrankungen Beriihrungséngste mit den Profis zeigen,
oder z. B. eine Gruppenteilnahme nicht thematisieren mochten.

Moderatorenforthildung zum Schwerpunkt
Psychische Erkrankungen

Im Herbst 2005 hat die KOSA deshalb eine 4. Moderatorenschulung initiiert.
Sie war themenspezifisch organisiert und es ging um die »Kooperation von
QZ-Moderatoren mit Selbsthilfegruppen fiir psychische und psychiatrische
Erkrankungen«.

Dabei waren Nervenirzte, Psychiater, Arztliche- und Psychologische Psycho-
therapeuten. In der zertifizierten Fortbildung haben die regionale Selbsthilfe-
Kontaktstelle und drei Selbsthilfegruppen referiert und iiber ihre Arbeit be-
richtet. Aus den Gruppen waren Mitglieder zu Angste und Panikattacken, see-
lische und kdrperliche Gewalt in der Kindheit und Angehdrige psychisch/see-
lisch kranker Menschen gekommen.

Die anwesenden Gruppenmitglieder haben eindrucksvoll présentiert, mit wel-
cher Stdarke und Patientenkompetenz an psychischen Problemen in der
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Gruppe gearbeitet werden kann. Eine Gruppe betonte, dass das Treffen ande-
rer Therapeuten im Zirkel zu einer Distanz verhilft, um auf fachlicher Ebene
Fragen auf hohem Qualitdtsniveau zu besprechen.

Klar wurde auch, dass die kleinen Gespréchsgruppen sensible Gebilde sind,
die einer pfleglichen, riicksichtsvollen Vermittlung bediirfen. Die Mitglieder
haben deutlich gemacht, wie schwer es ihnen féllt, diese Form der Priasenta-
tion zu leisten. In umfangreichen Vorgesprachen oder Treffen hatten wir sie
auf diese Fortbildung vorbereitet. Dennoch kostete es viel Mut, Energie und
Uberwindung, sich dieser professionellen Herausforderung zu stellen.

Die anwesenden Arzte und Psychologen waren tief beeindruckt von deren
Kompetenz und Sachverstand. Die Fortbildung machte deutlich, welches
»Selbstheilungspotential der Austausch unter Gleichbetroffenen mobilisieren
kann. Das Lernen mit anderen Betroffenen fordert Qualitdten und Kréfte zu-
tage, die im therapeutischen Setting nicht unbedingt abgerufen werden kon-
nen. Wichtig war auch die Botschaft, dass Selbsthilfe keine Therapie ersetzen
kann und will.

Triftige Griinde in der Diskussion, warum sie als Moderatoren bisher noch
keine Gruppe in ihren Qualitétszirkel eingeladen hatten, blieben eher beliebig,
einige hatten bisher einfach nicht an diese Mdglichkeit gedacht. Eine Patien-
tenarbeitim QZ kénnen sich fast alle vorstellen, ausgenommen davon sind nur
die eigenen Patienten. Bei den Begegnungen von einander zu lernen, sehen
sie als eine fruchtbare Ergdnzung der eigenen Arbeit.

Das selbstversténdliche Gesprachsangebot von einem Verhaltentherapeuten,
z. B. gerne mit Angehdrigen zu arbeiten, um Motivationsprozesse iiber sie in
der Familie in Gang zu setzen, hat die Angehorigengruppe positiv aufgenom-
men, da sie friiher eher mit dem Argument der arztlichen Schweigepflicht und
Schuldzuweisungen konfrontiert worden war.

Aber nicht nur die psychischen Befindlichkeiten kamen zur Sprache, auch der
Wunsch nach aufsuchender Hilfe, oder nach mehr soziotherapeutischen arzt-
lichen Verordnungen, sowie die Organisation eines Notdienstes bei der
Psychotherapeutenkammer wurden angeregt. Eine Psychologin schlug vor, zur
besseren Vernetzung dazu evtl. einen regionalen Qualitatszirkel zu griinden.
Nach der Fortbildung haben uns einige Moderatoren aus Kassel angespro-
chen. Sie interessieren sich ebenfalls fiir eine Moderatorenfortbildung zum
Thema »Psyche« nach dem Frankfurter Vorbild.

KOSA als Drehscheibe zur Kooperation und
zur Patientenbeteiligung

Die Ergebnisse der oben erwahnte Studie, sowie der Moderatorenschulungen
zeigen, dass QZ-Begegnungen mit Selbsthilfe ein gutes Modell fiir die zukiinf-
tige engere Zusammenarbeit sind. Sie fordern eine effektivere regionale Ver-
netzung, haben eine Multiplikatorenfunktion, kdnnen die Arzt-Patienten-Kom-
munikation verbessern und bieten sich zur qualifizierten Patientenversorgung
an.
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Ungeféhr 50% der Arzte arbeiten noch in Einzelpraxen. Die Treffen im Zirkel
fordern die Kommunikation untereinander und erdffnen einen selbstkriti-
schen, kollegialen Dialog. Im {ibertragenen Sinne sind Qualitdtszirkel auch so
etwas wie Selbsthilfegruppen fiir Arzte und Psychotherapeuten, deren Erfah-
rungen sie sich fiir die tégliche Arbeit zunutze machen kénnen. Die qualitats-
sichernden Zirkel kdnnen so auch ein Beitrag im Sinne der Arzt-Patienten-
Beziehung sein.

Auch die Politik fordert inzwischen im Gesundheitsreformgesetz die Patien-
tenbeteiligung ein. Damit wird verdeutlicht, dass qualitativ gute Medizin nicht
ohne Mitsprache von Patienten erreicht werden kann.

Trotz aller Erfolge ist der Weg zu einer umfassenden Kooperation dennoch ein
miihevoller Prozess. Kooperation aber kann nur gelingen, wenn bestimmte
Regeln von den Beteiligten beachtet werden. Dem Vorschlag aus einer »Mo-
deratorenschulung Arzt und Selbsthilfec in Frankfurt, »jeder Qualitatszirkel
solle einen Selbsthilfebeauftragte benennen« ist hinzuzufiigen, dass auch
jede Selbsthilfegruppe einen Arztebeauftragten benennen sollte, damit die
Zusammenarbeit erfolgreich gestaltet werden kann.

Die KOSA bietet der Patientenselbsthilfe, Arzten und Psychologen ihren Bera-
tungsservice an und wirbt in allen hessischen Praxen mit einem Wartezim-
merplakat und einer Kooperationsbroschiire »Mit uns kniipfen Sie hilfreiche
Kontakte« fiir ihre Arbeit.

Die Kooperation mit Zirkeln und Netzen bietet eine gute Maglichkeit zur Star-
kung der »Préaventiven Kompetenz« fiir die Arzte und Psychotherapeuten. Sie
kann die Arzt-Patient-Beziehung starken und zur Uberpriifung der eigenen Zu-
friedenheit, sowie der Patientenzufriedenheit eingesetzt und genutzt werden.
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Helga Kipp
Arzteschaft und Selbsthilfe — Ein Praxisheispiel

2001 wurde die Selbsthilfegruppe Glaukom/Griiner Star Dortmund durch eine
bereits von Geburt an Glaukom erkrankte Patientin gegriindet. Das erste Grup-
pentreffen in den Raumlichkeiten der Kontakt- und Informationsstelle fiir
Selbsthilfe — K.I.S.S. — wurde von einer groRen Anzahl Betroffener besucht.
Gleich zu Anfang hatten wir das Gliick, beim Tag der offenen Tiir des St. Jo-
hannes-Hospitals den Chefarzt der Augenklinik, Prof. Dr. Jochen Kammann,
kennen zu lernen. Nach einem Gespréch mit ihm bot dieser uns fiir die monat-
lichen Gruppentreffen einen Raum im St. Johannes-Hospital Dortmund an,
welches der Katholischen St. Johannesgesellschaft zugehorig ist.

Nach stets gut besuchten Gruppentreffen mit bis zu 30 Teilnehmerinnen und
Teilnehmern war weiterer Handlungsbedarf zu erkennen und Prof. Kammann
stellte uns eine Augendrztin aus seiner Abteilung fiir Fragen, die wéhrend der
Gruppentreffen aufkommen, zur Verfiigung. Seitdem ist dies ein fester Be-
standteil unserer Gruppentreffen in Zusammenarbeit mit der Augenklinik des
St. Johannes-Hospitals geworden. Im vierteljahrlichen Rhythmus findet nun
regelmalig entweder ein Vortrag statt, dessen Thema von den Mitgliedern
festgelegt wird oder eine ,Frage-Antwort-Stunde”, in der wir begleitet wer-
denvon ,unserer” Klinik-Augenarztin.

Bei diesen Zusammenkiinften mit und ohne &rztliche Begleitung ist immer
wieder erkennbar, wie wichtig die gegenseitige Hilfe untereinander sein kann,
wie die Auseinandersetzung miteinander zu einem besseren Verstandnis und
Umgang mit der Erkrankung fiihren kann, wie sinnvoll medizinische Informa-
tionen dazu beitragen, die Krankheit zu verstehen.

Im weiteren Verlauf unserer Gruppenarbeit nahmen wir Kontakt auf zum jetzi-
gen Obmann der Dortmunder Augendérzte, der uns bis heute bei anstehenden
medizinischen Fragen, mit Vortrdgen sowie bei Veranstaltungen ehrenamtlich
unterstiitzt. Im Laufe der Zeit verstirkten wir unsere Offentlichkeitsarbeit,
machten weitere Augenarzte, Apotheker, Optiker, Organisationen mobil, um
gemeinsam mit uns eine breite Offentlichkeit iiber die Erkrankung Glaukom zu
informieren, Betroffenen die Mdglichkeit zu geben, sich in einer Selbsthilfe-
gruppe auszutauschen und Informationen von Arztinnen und Arzten einzuho-
len, auch einmal auBerhalb des Praxisgeschehens. Denn: eine Million Men-
schen in Deutschland sind an Glaukom erkrankt, eine weitere Million wissen
nicht, dass sie an dieser Erkrankung leiden und noch ist das Glaukom nicht als
Volkskrankheit anerkannt.

Bei unserem vielféltigen Angebot wahrend der Gruppentreffen und bei Veran-
staltungen zeigte sich ein groBer Informationsbedarf seitens der Patientinnen
und Patienten. Uns wurde schnell klar, dass die monatlichen Treffen nicht
mehr ausreichten, um dem Bedarf an Informationen gerecht zu werden. So
entschlossen wir uns, ein Informations-Biiro einzurichten. Unterstiitzung fan-
den wir im Altenpflegeheim Christinenstift in Dortmund, dessen Trdger eben-
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falls die Kath. St. Johannesgesellschaft ist. Mit Hilfe der Pflegedienstleiterin
und der Verwaltungsleiterin richteten wir eine Informationssprechstunde von
zwei Stunden monatlich ein. Mit einer groRen Eroffnungsveranstaltung wurde
im Mai 2003 das Dortmunder Glaukom-Informations-Biiro der Offentlichkeit
vorgestellt. Betroffene, Angehdrige, Interessierte hatten die Mdglichkeit, den
von uns geladenen Augenérztinnen und Augenéarzten sowie Gasten verschie-
dener Organisationen einmal die Fragen zu stellen, die ihnen auf dem Herzen
lagen. Wichtig war vor allem die Erfahrung, dass es Arzte gibt, die sich ver-
mehrt um mehr Wissen iiber die Erkrankung Glaukom bemiihen und bereit
sind, ihre Patientinnen und Patienten ausfiihrlich aufzuklaren.

In den vergangenen Jahren ist es uns mit Hilfe vieler Dortmunder Augenérz-
tinnen und Augenarzte, was sicherlich einmalig in der gesamten Bundesrepu-
blik ist, gelungen, die verschiedensten Aktionen zu organisieren und mitzuge-
stalten: Offentlichkeitsarbeit zur Aktionswoche Glaukom mit Spendensamm-
lung, Informationsveranstaltungen zur Woche des Sehens, Mitarbeit bei der
Aufklarungskampagne zur Augeninnendruckmessung im Gesundheitshus
.Glaukom-Mobil” des Deutschen Griinen Kreuzes und der Initiative Auge, ei-
gene organisierte Veranstaltungen mit Présentationen sowie Teilnahme am
Tag der Selbsthilfe in Dortmund. Ebenfalls 2003 schlossen wir uns der Arbeits-
gemeinschaft Blinde und Sehbehinderte an und organisieren seitdem gemein-
sam jahrlich den Tag der Sehbehinderten in Dortmund, der sich zu einer Gro3-
veranstaltung und festen Institution entwickelt hat und an dem sich ein GroRB-
teil der Dortmunder Augenérztinnen und Augenérzte beteiligt.

Sogar an der Griindung von drei weiteren Glaukom-Selbsthilfegruppen in Gie-
Ben, Krefeld und Hamburg waren wir beteiligt und konnten niitzliche Tipps
zum Aufbau einer Selbsthilfegruppe geben.

Seit Friihjahr 2004 sind wir im Internet présent mit eigener Homepage und
Glaukom-Patientenforum. Hier sind vorwiegend jiingere Patientinnen und Pa-
tienten vertreten, viele davon unter 30 Jahre, die sich so zum Erfahrungsaus-
tausch zusammengeschlossen haben, z. B. weil sie in ldndlichen Gegenden
keine Méglichkeit haben, andere Betroffene kennen zu lernen. Im Jahr 2006
soll nun das erste Forumstreffen in der Mitte Deutschlands stattfinden. Mitt-
lerweile konnten wir fiir die Mitarbeit in diesem Patientenforum zwei Augen-
arztinnen gewinnen, deren Antworten auf Patientenfragen eine unverbindli-
che Unterstiitzung fiir Ratsuchende sowie sinnvolle Ergdnzung zur besseren
Verarbeitung der Erkrankung darstellen und vorrangig der Information dienen,
denn persdnliche Beratung, Untersuchung und Diagnose sind den ,Hausau-
gendrzten” vorbehalten.

All diese Prasenz in der Offentlichkeit hat uns einen groBen Bekanntheitsgrad
eingebracht. Tagliche Anfragen {iber Telefon, Internet, auf dem Postwege er-
reichen uns, Betroffene melden sich zu einem personlichen Gesprach an, es
kommen sogar Anfragen aus Brasilien, Finnland, Spanien, Osterreich. Von
Australien rief eine Tochter ihre Mutter in Deutschland an, um ihr mitzuteilen,
dass in einer Dortmunder Augenarztpraxis in Zusammenarbeit mit unserer
Selbsthilfegruppe eine Informationsveranstaltung stattfinden wiirde. An all
diesem ist erkennbar, wie wichtig es (hier: den Glaukom Patientinnen und Pa-
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tienten) ist, Betroffene auch als Ansprechpartner zu haben, die Zeit haben zu-
zuhoren, die vielleicht sogar Beistand leisten, von eigenen Erfahrungen be-
richten, positiv Mut zusprechen kénnen, wenn Angste iiberwiltigen. Die Er-
leichterung und Dankbarkeit, die in diesen Gespréchen spiirbar sind und auch
zum Ausdruck gebracht werden, geben mir als erste Ansprechpartnerin und
Leiterin des Glaukom-Biiros und allen unseren , Aktivistinnen und Aktivisten”
neue Energie, um mit dieser sinnvollen Arbeit weiterzumachen.

So konnten wir in diesem Jahr Kontakt kniipfen zu zwei bekannten Glaukom-
spezialisten, die sich bereit erkldrt haben, uns hilfreich zur Seite zu stehen.
Und sie halten ihr Wort und konnten bereits bei komplizierten Fragen mit ihrem
Wissen iiber die Erkrankung Glaukom Patientinnen und Patienten Mut ma-
chen und vielleicht auch ein wenig Hoffnung geben.

Unser letztes groRes Projekt fiir das Jahr 2005 fand im November statt: Der 1.
Dortmunder ,Augen(Entspannungs)Tag”. Neben einem spezialisierten Vor-
tragsprogramm wurde Glaukom Patientinnen und Patienten die Mdglichkeit
gegeben, Entspannungsmethoden kennen zu lernen, um ihnen ein wenig von
der psychischen Belastung zu nehmen, die sie durch die tégliche Gabe von
Augentropfen, héaufige Arztbesuche und Operationen erfahren. Dieser Tag
wurde in Kooperation mit den Augenkliniken des St. Johannes-Hospitals und
des Stadtischen Klinikums sowie dem Kommunikativen Bildungswerk Dort-
mund organisiert und von Augenarzten, Therapeuten, Heilpraktikern unter-
stlitzt. Wir waren erfreut, dass sogar die Leiter dieser Kliniken an dieser Ver-
anstaltung teilnahmen. Rund 100 Glaukom Patientinnen und Patienten infor-
mierten sich liber ganzheitliche Begleittherapie und Entspannungsmethoden
bei Glaukom — diese Veranstaltung war ein weiterer Baustein fiir ein besseres
Versténdnis zwischen Arzt und Patient. Im St. Johannes-Hospital und bei den
mit uns zusammenarbeitenden Arzten haben wir Partner gefunden, die bereit
sind, uns auch in Zukunft zu unterstiitzen. Auf diesem Wege sagen iiber 100
Glaukom Betroffene, die sich unserer Gruppe angeschlossen haben, herz-
lichen Dank!

U. a. durch all diese weit verzweigten Kontakte war unsere Informations-
sprechstunde bei einem Aufkommen von 3-6 Patienten bei nur 2 Std. monat-
lich nicht mehr ausreichend und die Gruppentreffen waren so gut besucht,
dass wir die Uberlegung anstellten, ,noch weiter zu wachsen”. Die gute Zu-
sammenarbeit, nicht nur mit den Dortmunder Augenérzten, erfiillte unseren
Waunsch nach rdumlicher und inhaltlich-organisatorischer Veranderung: So
haben wir das grofziigige Angebot einer Dortmunder privaten Arztpraxis an-
genommen und kdnnen nun in stadtzentraler, verkehrsgiinstiger und behin-
dertenfreundlicher Citylage wochentliche Informations-Sprechstunden sowie
zusétzlich zu den dberfiillten Gruppentreffen kleinere Treffs zum Erfahrungs-
austausch, zur Literatureinsicht, zur PC-Recherche anbieten. Finanzielle
Unterstiitzung bei der Verwirklichung finden wir bei verschiedenen Sponso-
ren, die es uns ermdglichen, Glaukom Patientinnen und Patienten eine Anlauf-
stelle zu bieten, und wir sind stolz darauf, dass uns die Praxis bei der Nutzung
der ansprechenden Raumlichkeiten so viel Vertrauen entgegenbringt.
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Unsere weiteren Vorstellungen gehen dahin, die Zusammenarbeit mit den Au-
gendrztinnen und -arzten auszubauen und im Glaukom Biiro Schulungen fiir
Betroffene durchzufiihren, um diese besser vertraut zu machen mit ihrer Er-
krankung und den Umgang damit zu erleichtern. Des Weiteren arbeiten wir
darauf hin, eine medizinische Glaukom-Sprechstunde durch mehrere Arztin-
nen und Arzte im Wechsel anzubieten. So stellen wir uns fiir die Zukunft eine
gute Patientenaufkldrung vor. Mittlerweile haben wir iiber 100 Mitglieder, da-
von rund 30 Aktive und etwa ein Drittel auswartige Glaukom Betroffene. Sie
alle sind zuversichtlich, dass sich die Glaukom-Sprechstunde mit Hilfe der uns
begleitenden Augenarztinnen und -arzte verwirklichen ldsst, und wie gerade
die letzten Wochen des Jahres 2005 gezeigt haben, sogar zu einem gemeinsa-
men Zusammenschluss in einem Verein fiihren wird. Die Griindungsversamm-
lung zum ,Glaukom Biiro NRW e.V.” hat gerade stattgefunden und der Ge-
meinniitzigkeit steht nichts mehr im Wege.

Helga Kipp ist erste Vorsitzende des Glaukom Biiros NRW e. V. und Ansprechpartnerin der Selbst-
hilfegruppe Glaukom/Griiner Star in Dortmund
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Ulrich Biechele

Selbsthilfe, Kontaktstelle und Krankenhaus:
das Mannheimer Patientenforum

Selbsthilfe im Krankenhaus: in der bisherigen Wahrnehmung ist das etwas,
was zwischen einzelnen engagierten Gruppen, gutwilligen Arzt/-innen und
Kliniksozialdiensten lauft. Einige Selbsthilfeverbdnde konnen bereits auf eine
Jahrzehnte lange Tradition von Besuchsdiensten und anderen Formen der Kli-
nikprasenz zuriickblicken. Im Siidwesten sind das zum Beispiel die Kehlkopf-
losen, die Frauenselbsthilfe und die ILCO. Aber auch Gruppen, die nicht von
der Indikation Krebs betoffen sind, wie zum Beispiel die Parkinson-Vereini-
gung und diverse Suchtgruppen, sind seit langem in einzelnen Krankenhau-
sern aktiv. Die finanzielle Last dieser Aktivitdten liegt in der Regel bei den
Gruppen selbst. Das Patientenforum in Mannheim ist ein Versuch, die Selbst-
hilfe insgesamt in die klinische Versorgung einzubringen, dabei die Rolle der
Selbsthilfe-Kontaktstelle zu akzentuieren und die ehrenamtlich Aktiven aus
den Gruppen fiir ihren materiellen Einsatz zu entschédigen.

Entstehung des Patientenforums

In der Region Mannheim gibt es insgesamt 345 Selbsthilfegruppen (Stand
1.1.2006), darunter 294 Gruppen mit Gesundheitshezug. 93 Gruppen arbeiten im
Bereich chronischer kdrperlicher Erkrankungen, 71 im Suchtbereich, 46 im Be-
reich Eltern/Kinder, 35 im Bereich der seelischen Gesundheit, und 100 in son-
stigen Bereichen. 165 dieser Gruppen sind in der Regionalen Arbeitsgemein-
schaft Selbsthilfegruppen engagiert. Im Mittelpunkt der Arbeit der regionalen
Arbeitsgemeinschaft stehen der Informations- und Erfahrungsaustausch
untereinander in sechs Gesamttreffen pro Jahr, die gemeinsame Organisation
und Durchfiihrung von Veranstaltungen sowie die Lobbyarbeit fiir die Schaf-
fung eines selbsthilfefreundlichen Klimas in der Region. Die Geschéftsfiihrung
liegt beim Gesundheitstreffpunkt Mannheim, der hauptamtlichen Kontaktstelle
fiir Selbsthilfe, und ist dort ein wichtiger Teil des Unterstiitzungsangebots.

Seit vielen Jahren bestand in der Regionalen Arbeitsgemeinschaft der
Waunsch, mit dem Klinikum Mannheim, dem groften &rtlichen Gesundheits-
dienstleister, zu einer Kooperation zu kommen, um die Selbsthilfe und ihre
Kompetenzen in die klinische Versorgung einzubringen. Als Kompetenzen der
Selbsthilfe werden hauptsédchlich gesehen: Unterstiitzung, Angstreduktion
und Steigerung der Lebensqualitét fiir erkrankte Menschen und deren Ange-
horige durch Information, Gemeinschaftin der Gruppe, das Vorbild, dass auch
schwere Erkrankungen bewidltigt werden kdnnen, sowie die gemeinsame
Interessenvertretung betroffener Menschen gegeniiber Dritten. In der Regio-
nalen Arbeitsgemeinschaft bestand Konsens, dass hierfiir die fachliche Koor-
dination durch den Gesundheitstreffpunkt notwendig ist. Ein erster Anlauf, die
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Angebote der Selbsthilfe in Form einer Sprechstunde im Klinikum zu platzie-
ren, scheiterte 2001 daran, dass keiner der Leistungstrager im Gesundheits-
wesen die Kosten fiir die hauptamtliche Koordination sowie die Material- und
Fahrtkosten der beteiligten Gruppen iibernehmen wollte.

Der nachste Schritt entstand 2002 ebenfalls aus der Regionalen Arbeitsge-
meinschaft der Selbsthilfegruppen. 11 Gruppen aus dem neurologischen Be-
reich ergriffen die Initiative zur Einrichtung eines Qualitatszirkels in der Neu-
rologischen Klinik des Klinikums. Der Gesundheitstreffpunkt {ibernahm die
Moderation dieses Prozesses. Es entstand eine Arbeitsgruppe, in der neben
den Gruppen und der Kontaktstelle auch die Abteilung Offentlichkeitsarbeit
und Beschwerdemanagement und zu einem spateren Zeitpunkt auch die
Pflege und das Lernzentrum fiir pflegende Angehdrige eingebunden waren.
Die Arbeitsgruppe sammelte Erfahrungsberichte, trug Stérken und Méngel in
der Krankenhausversorgung zusammen und bereitete sich auf den Dialog mit
der arztlichen Leitung vor. Leider ist es zu diesem Dialog auf der Leitungs-
ebene bisher nicht gekommen. Obwohl einige Stationsérzte bereits gut mit
einzelnen Gruppen kooperierten, blieben mehrere Gesprachsangebote unbe-
antwortet. Die Regionale Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen zog die
Konsequenz und entschied Ende 2005, gemal dem Votum der beteiligten neu-
rologischen Selbsthilfegruppen, den Prozess abzubrechen und sich der Zu-
sammenarbeit mit einem anderen Krankenhaus zuzuwenden.

Elemente des Patientenforums

Inder Arbeitsgruppe Neurologie wurde rasch deutlich, dass eine stérkere Ein-
bindung der Selbsthilfe fiir das Klinikum insgesamt von Nutzen ist, weil ihre
Angebote Patienten stiarken und das Krankenhaus entlasten. Der Gesund-
heitstreffpunkt trug diesen Wunsch an die Regionale Arbeitsgemeinschaft
und erhob schriftlich bei allen Gruppen, ob und in welchen Bereich sie sich im
Klinikum engagieren wollten. 2004 vereinbarten die Beteiligten die Koopera-
tion des Klinikums mit der Selbsthilfe auf vier Ebenen:

¢ Selbsthilfe- und Patientensprechstunde: 16 Selbsthilfegruppen, darunter
fiinf aus dem Bereich der neurologischen Erkrankungen, sechs aus dem Be-
reich der sonstigen chronischen kérperlichen Erkrankungen, drei aus dem
Suchtbereich, und je eine aus dem Bereich psychische Erkrankungen und
Behinderung stiegen die wochentlich stattfindende Sprechstunde ein.

* Klinik-Besuchsdienst: zwolf Selbsthilfegruppen stellten sich zur Verfiigung,
bei Bedarf Patient/-innen in den Stationen bzw. deren Angehdorige zu besu-
chen.

¢ Ausbildung in der Pflegeschule: Ebenfalls zwdlf Gruppen erklarten sich be-
reit, an Aushildungseinheiten in der klinikeigenen Pflegeschule mitzuwirken.

* Seminare am Lernzentrum fiir pflegende Angehdrige: sechs Selbsthilfegrup-
pen boten an, ihre Kompetenz in Angehdrigenseminare einzubringen.
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Selbsthilfe- und Patientensprechstunde

Die Selbsthilfe- und Patientensprechstunde ist der wichtigste, aufwendigste
und offentlichkeitswirksamste Teil des Patientenforums. Sie findet seit Ok-
tober 2004 jeden Montag von 16 - 18 Uhr in einem gut erreichbaren Raum in
der Ndhe des Haupteingangs des Klinikums statt. Die Sprechstunde ist besetzt
mit je einer Vertreterin/einem Vertreter einer der beteiligten Selbsthilfegrup-
pen (im ersten Turnus waren es zwei Gruppenvertreter/-innen gewesen) so-
wie einem hauptamtlichen Selbsthilfe-Unterstiitzer des Gesundheitstreff-
punkts. Dieser berdt zu allen Selbsthilfethemen und steht fiir die fachliche
Qualitat der Sprechstunde insgesamt ein. Die Qualitdt wird strukturell gesi-
chert durch

* Verldssliche und langfristige Absprachen mit allen Beteiligten: Das Klinikum
garantiert die langfristige Nutzung der Rdume, die Gruppen sagen verbind-
lich das Erscheinen zu den vereinbarten Terminen zu und garantieren, im Fall
einer Verhinderung fiir Ersatz zu sorgen. In mittlerweile eineinhalb Jahren
kam es so erst einmal vor, dass eine Gruppe ihren Einsatz verpasste.

* Gemeinsam mit dem Klinikum abgestimmte Offentlichkeitsarbeit. Die Wer-
bung erfolgt durch Faltbl&tter, auf denen die Termine fiir jeweils ca. vier Mo-
nate abgedruckt sind, Plakate, einen wochentlich aktuellen Kalendereintrag
in der Mannheimer Tageszeitung sowie iiber eine Seite in den Speiseplénen
des Klinikums.

* Sicherung der Finanzierung: Die Finanzierung des hauptamtlichen Anteils,
des Materials und der Aufwandsentschéddigung fiir die ehrenamtlich tédtigen
Selbsthilfegruppen-Vertreter/-innen (10 ) erfolgte 2004 und 2005 iiber Pro-
jektmittel der Krankenkassen. Das Klinikum stellt von Anfang an die Rdume
und den Druck der Plakate zu Verfiigung, seit 2006 tragt es den hauptamt-
lichen Anteil sowie die Aufwandsentschadigungen. Dadurch erkannte die
Klinikleitung den Wert der Selbsthilfearbeit fiir die Institution eindeutig an.
Die Druck- und Versandkosten der Faltblatter (ibernimmt im laufenden Jahr
die AOK Rhein-Neckar.

* Gemeinsam mit den Selbsthilfegruppen entwickelte Regeln fiir die Beratung:
GroBen Wert legten alle Beteiligten auf die Entwicklung von Gespréchsre-
geln fiir die Sprechstunde. Hier ging es neben der Einigung auf allgemeine
Standards auch darum, den Platz der Selbsthilfe im Klinikum in Abgrenzung
zur medizinischen und pflegerischen Versorgung zu definieren und damit
moglichen Konkurrenzentwicklungen vorzubeugen. Ein Vierteljahr vor dem
ersten Termin erarbeitete eine gemeinsame Vorbereitungsgruppe aus Ge-
sundheitstreffpunkt und den beteiligten Selbsthilfegruppen das folgende Re-
gelwerk.
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Regeln fiir die Qualitét der Sprechstunde

Oberstes Ziel der Beratung ist die Hilfe zur Selbsthilfe. Die Beratung soll auf
die Anliegen der Ratsuchenden eingehen. Konkret wurden folgende Regeln
fiir die Beratung erarbeitet und abgestimmt:

* Eigener Erfahrungsbereich. Die Selbsthilfegruppen informieren ausschliel3-

lich iiber ihren eigenen Erfahrungsbereich.

* Keine medizinischen Ratschldge. Dies gilt insbesondere fiir medizinische
Fragen. Selbsthilfeberatung soll gerade im Klinikum nicht in Konkurrenz zur
arztlichen Behandlung stehen, wohl aber Selbstbewusstsein und Orientie-
rung fiir das arztliche Gespréach vermitteln.

* Keine Arzt/-innenlisten. Es werden keine Arzt/-innenlisten weiter gegeben.

* Diskretion. Die Ratsuchenden miissen sich auf die Diskretion der Berater/-
innen verlassen kénnen. Bei Bedarf eines Vier-Augen-Gespréchs verlassen
andere Anwesende den Raum.

e Verldsslichkeit. Die Qualitdt der Sprechstunde hangt malRgeblich von der
Verldsslichkeit der Beteiligten ab. Wer verhindert ist, muss fiir Ersatz sorgen
und dies rechtzeitig in der Kontaktstelle mitteilen.

e Der hauptamtliche Berater fdngt auf. Bei groBen seelischen Notlagen der
Ratsuchenden ist der Vertreter der Kontaktstelle fiir die abschlieBende Be-
ratung zusténdig.

e Auf Zeitrahmen achten. Eine gute Beratung braucht einen guten Rahmen:
wir achten auf die Zeit. Wenn wir das Gefiihl haben, es ist alles zum Thema
gesagt und der Rat suchenden Person geht es nur noch ums Reden allge-
mein, soll dieses angesprochen und das Gesprdchsende eingeleitet wer-
den.

Ergebnisse

Alle vier Monate, rechtzeitig vor dem Druck des néchsten Faltblatts, treffen
sich die beteiligten Gruppen mit dem Selbsthilfe-Unterstiitzer und der Ge-
schéftsfiihrerin des Gesundheitstreffpunkts, um den Verlauf der Sprechstun-
den gemeinsam auszuwerten und die folgende Zeitstrecke zu planen. Die
erste Erfahrung war, dass der erwartete Ansturm von Rat Suchenden aus-
blieb. (Einige Gruppen hatten sogar zwei Vertreter/-innen geschickt.) In der
Realitdt kann es hingegen durchaus vorkommen, dass die ganzen zwei Stun-
den niemand kommt. Vor dem Hintergrund dieser Erfahrung haben sich mitt-
lerweile sieben Gruppen aus dem Projekt verabschiedet — eine neue kam
dazu. Um die Ressourcen der Gruppen zu schonen, ist die Sprechstunde seit
Mitte 2005 aulRer mit dem Selbsthilfe-Unterstiitzer nicht mehr zwei Gruppen,
sondern mit einer besetzt. Das trug auch dazu bei, die Raumsituation zu ent-
spannen. Denn es hatte sich relativ bald gezeigt, dass der eine Raum als An-
laufstelle gut geeignet war, aber nicht dafiir, gleichzeitig ausfiihrlichere per-
sonliche Beratungen durchzufiihren. Das Klinikum stellte deshalb fiir diesen
Zweck bald einen Raum im Patientenservicezentrum zur Verfiigung.

173



Weiteres Frustrationspotential bestand in der ersten Phase darin, dass das
Personal auf den Stationen haufig nicht wusste, dass es das Angebot der
Selbsthilfe-Sprechstunde gab. Die Abteilung Offentlichkeitsarbeit und der Ge-
sundheitstreffpunkt starteten daraufhin eine Kampagne im Klinikum, deren
Héhepunkt die Vorstellung des Projekts auf den vier Stationsleitungskonferen-
zen war. Dies fiihrte zu einer deutlichen Verbesserung der Kooperation mit
dem Pflegepersonal. Auch der bestdndige Kontakt der beteiligten Gruppen —
legitimiert durch das Projekt Sprechstunde — mit den betreffenden Stationen
fiihrte zu einer beiderseits vertieften Zusammenarbeit. So ergab sich zum Bei-
spiel die Teilnahme einer Ambulanzértzin an Gruppentreffen. Auch die Koope-
ration mit dem Sozialdienst und der Klinikseelsorge konnte durch persdnliche
Kontaktaufnahme verbessert werden.

All diese Kommunikationsanstrengungen &dnderten nichts daran, dass die
Nachfrage aus dem Bereich der stationdren Patient/-innen seit Anfang des
Projekts relativ gering blieb. Diesem Phanomen diirfte hauptséchlich durch
strukturelle Griinde bedingt sein. Wegen der kurzen Verweildauer haben die
Patient/-innen einfach wenig Zeit im Krankenhaus, und kaum dass sie mobil
sind, werden sie wieder entlassen. So wird die Nutzung der Sprechstunde
durch diese Zielgruppe vermutlich nur begrenzt gesteigert werden kdnnen.
Die Nachfrage durch ehemalige Patient/-innen und Angehorige und auch
durch externe Personen ist dagegen im Lauf der Zeit deutlich gestiegen, vor
allem auf Grund des am Haupteingang und in den Stationen befindlichen In-
formationsmaterials der Gruppen. Es gibt keinen anderen Standort in Mann-
heim, an dem soviel Faltblatter von Selbsthilfegruppen verbraucht werden wie
am Klinikum. Da auf nicht nur auf diesen, sondern auch auf dem Sprechstun-
den-Faltblatt die Telefonnummern der Kontaktpersonen aus den Gruppen ab-
gedruckt sind, verzeichnen fast alle beteiligten Gruppen eine deutliche Zu-
nahme direkter Anfragen aus dieser Quelle.

Auch Nicht-Patienten kdnnen erfolgreich angesprochen werden. Einige Grup-
pen nutzen mit groBem Erfolg interne Kommunikationswege, um auf die
Sprechstunde hinzuwiesen. Eine Gruppe informiert die Empfénger ihres E-
Mail-Newsletters regelmaRig {iber die Sprechstundentermine, eine andere
stellt die Termine in die Homepage ihres Bundesverbandes, was jeweils zu ei-
ner deutlichen Nachfrage fiihrt. Als besonderen Erfolg der Selbsthilfe-Unter-
stiitzung werten wir auch die Einbindung zweier Anonymer Gruppen: CoDA
(Beziehungsabhéngigkeit) ist seit Beginn an der Sprechstunde beteiligt und
gehdrt zu den Gruppen, die eine hohere Nachfrage verzeichnen —trotz fehlen-
dem organmedizinischem Bezug. Dieses Beispiel ermunterte Al-Anon (Ange-
hérige Alkoholkranker) dazu, sich seit dem laufenden Turnus ebenfalls an der
Sprechstunde zu beteiligen.

Nicht nur die Gruppen, auch der Gesundheitstreffpunkt als Selbsthilfekontakt-

stelle profitiert von dem Projekt. Auf der einen Seite steht die Profilierung und
Verankerung der Selbsthilfe im stationaren Bereich und die Vertiefung der Ko-
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operation mit dem Klinikum als wichtiger Gesundheitsinstitution. Diese Profi-
lierung strahlt auch weit in die Arzteschaft hinein und vermittelt das Image ei-
ner professionellen Einrichtung, die {iber malRgebliche Informationen verfiigt,
moderiert, vermittelt und informiert. Auf der anderen Seite profitiert der Ge-
sundheitstreffpunkt auch vom intensivierten Kontakt mit den beteiligten Grup-
pen, die im Projekt Motivation tanken kénnen fiir weitere gemeinsame Pro-
jekte.

Das Klinikum schlieBlich profitiert von der Kompetenz der Selbsthilfe im sta-
tionédren Alltag, aber auch bei der Schulung von Patient/-innen, Angehdrigen
und Personal. Der Benefit liegt auf drei Ebenen: Durch die Einbindung der
Selbsthilfe kdnnen Prozess- und Ergebnisqualitdt der Behandlung und Nach-
behandlung verbessert werden. Diese Verbesserung hat auch eine materielle
Pramie: den Nachweis der Patientenorientierung, wie sie zum Beispiel das
Manual KTQ zur Qualitdt in der Gesundheitsversorgung vorsieht. Entspre-
chende Zertifizierungen, z. B. nach KTQ 1.3.3. und 1.4.3 kann das Krankenhaus
fiir seine Imagewerbung einsetzen. Und auch die letzte hier zu erwdhnende
Ebene hat eine menschliche und eine wirtschaftliche Seite: Wo das Personal
weniger in qudlende Gespréche oder Nicht-Gespréche mit verzweifelten Pa-
tientinnen und Patienten verwickelt ist, weil es die Selbsthilfe als Riickhalt im
Bewusstsein hat, werden neue Ressourcen frei.

Perspektiven

Die Sprechstunde soll eine dauerhafte Einrichtung am Klinikum werden. Alle
beteiligten Seiten verfolgen dieses Ziel und haben darin investiert. Als nach-
ster wichtiger Schritt steht eine starkere Einbindung der Arzteschaft in das
Projekt an. Hierfiir setzen sich zur Zeit die Geschéftsleitung und der Auf-
sichtsrat des Klinikums ein.

Auch die anderen Elemente des Patientenforums sollen wieder mehr Beach-
tung finden. So ist an eine neue Bestandsaufnahme der Besuchsdienste ge-
dacht. Vor allem steht die Festigung der Zusammenarbeit mit der Pflegeschule
an. Hier hat bisher erst ein Selbsthilfe-Vertreter eine Unterrichtseinheit mitge-
staltet. Um das Angebot besser zu verankern, bedarf es verstérkter Kontakt-
pflege.

Kontaktpflege und persdnliche Kommunikation — das sind iiberhaupt die
Schliisselworte. Wenn alle beteiligten Seiten bereit sind, hier einen langen
Atem zu bewahren, hat die Selbsthilfe insgesamt und damit auch die Kontakt-
stelle durchaus ihren Platz im Krankenhaus.

Dr. Ulrich Biechele ist Diplom-Psychologe und arbeitet als Selbsthilfe-Unterstiitzer beim Gesund-
heitstreffpunkt in Mannheim.

175



Angela Spelsberg

Selbsthilfe im Spannungsfeld méchtiger
Interessensgruppen im Gesundheitswesen
und Wege aus der Umklammerung

Zwar gibt es in Deutschland fiir Selbsthilfegruppen und -organisationen seit
einigen Jahren durchaus Férderung durch Zuschiisse des Staates oder der
Krankenkassen, in vielen Fallen reichen diese jedoch nicht aus, die vielfalti-
gen Selbsthilfeaktivitdten zu finanzieren. Neben den erheblichen Eigenmitteln
durch Mitgliedsbeitrdge und Spenden werden manche Gruppierungen auch
zukiinftig auf Sponsorengelder angewiesen sein. Die Abhédngigkeit von finanz-
starken Interessengruppen wie z.B. der pharmazeutischen Industrie oder der
Medizintechnik birgt die Gefahr von Einflussnahme. Dieses Risiko wird oftmals
unterschétzt, da die Mechanismen der Einflussnahme und die strategischen
Langzeitziele der Hersteller den Selbsthilfemitgliedern verborgen bleiben. Da-
her hat die Diskussion um Einflussnahme auf die Selbsthilfe nicht zum Ziel,
Selbsthilfe zu diskreditieren oder zu schwéchen, sondern die Wege und Ziele
der Einflussnahme offen zu legen und Selbsthilfegruppen und Organisationen
zu sensibilisieren fiir potentielle Interessenkonflikte, denen man dann wir-
kungsvoll entgegentreten kann.

Was macht die Selbsthilfe so interessant fiir die Interessen-
gruppen im Gesundheitswesen?

Die Selbsthilfe von Betroffenen genieRt zu recht hohes gesellschaftliches An-
sehen fiir ihr ehrenamtliches Engagement und die unmittelbaren persénlichen
Hilfestellung und Unterstiitzung ratsuchender Gleichbetroffener. Ihr Rat gilt
als unabhédngig und nicht von Erwerbsinteresse gesteuert. Diese hohe Glaub-
wiirdigkeit ist es, die die Selbsthilfe auch fiir Herstellerfirmen so wertvoll
macht. Es liegt auf der Hand, dass Empfehlungen, die die Selbsthilfe fiir be-
stimmte Produkte oder Substanzen abgibt, von anderen Erkrankten viel eher
angenommen und fiir serids gehalten werden, als gleichlautende Empfehlun-
gen des Herstellers. Der Kontakt zum Endverbraucher kann z.B. auch genutzt
werden fiir die Durchfiihrung von Anwendungsbeobachtungen oder von Stu-
dien des Herstellers, die oftmals nicht einer externen Uberpriifung oder Kon-
trolle zugénglich sind.

Gleichzeitig hat die Selbsthilfe Multiplikatorenfunktion und ist {iblicherweise
gut vernetzt mit anderen gesellschaftlichen Gruppen, inshesondere dann,
wenn sie nicht nur ortlich, sondern auch landes- bzw. bundesweit organisiert
ist. Auf diese Weise lasst sich das Marketingpotential, aber auch Druck auf
die Selbstverwaltung im Gesundheitssystem und die Politik und ihre Ent-
scheidungen (Arzneimittelgesetze, Verordnungen zur Einfiihrung von Leistun-
gen der gesetzlichen Krankenkassen, Zulassung und Anwendung von Medi-
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kamenten auBerhalb des Zulassungsbereichs, sog. Off-Label-Use u.v.m.) ef-
fektiv einsetzen. Dabei liegt der Schwerpunkt des Interesses bei den Herstel-
lern von Medikamenten inshesondere im Bereich der neu eingefiihrten oder
»innovativen« Produkte, wo die grofiten Gewinnspannen zu erzielen sind.

Warum gehen Selbsthilfegruppen und Organisationen eine
nicht selten gefahrliche Partnerschaft mit machtigen
Interessengruppen ein?

Selbsthilfegruppen suchen die Zusammenarbeit mit Herstellern, um ihre Akti-
vitdten, z.B. Veranstaltungen oder groRere Treffen, zu finanzieren. Sie nehmen
auch die oft angebotene logistische Unterstiitzung zur Professionalisierung
ihrer Arbeit, z.B. Einrichtung eines Biiros, Einstellung von Mitarbeitern, Kon-
takt zu Public Relations Firmen etc. gerne an, um ihren Wirkungsradius und
Bekanntheitsgrad zu erhdhen. Die Unterstiitzung und Anerkennung durch
diese machtigeren Verbiindeten stérkt das eigene Selbstbewusstsein in der
Annahme, dass man fiir ein gemeinsames Ziel, ndmlich fiir die Verbesserung
der Behandlungs- und Uberlebenschancen mit der Krankheit eintritt. Vor
Interessenskonflikten glaubt man sich von vornherein sicher, da das Engage-
ment der Gruppe ehrenamtlich ist. Die Mehrheit der Mitglieder der Selbsthilfe
vermuten keinerlei Verbindung zwischen den Gewinninteressen der Herstel-
lerfirmen und den eigenen Aktivitdten, sondern empfinden primar Dankbarkeit
gegeniiber dem Sponsor und halten die Mdglichkeit, dass der Hersteller sich
eventuelle »Gegenleistungen« verspricht, fiir abwegig. Viele Gruppenmitglie-
der sind tiber die Einzelheiten von konkreten Zuwendungen durch Sponsoren
zudem gar nicht informiert.

Wege aus der Umklammerung

Die Anti-Korruptionsorganisation Transparency International (Tl) hat sich zum
Ziel gesetzt, durch Aufklarung und Bildung von Koalitionen gegen Korruption
den Einfluss korruptiver Mechanismen zuriickzudrangen und damit langfristig
ein gesellschaftliches Klima zu erzeugen, in dem korruptives Verhalten geédch-
tet und damit sinnlos wird. Die Schéaden durch Korruption im Gesundheitsbe-
reich werden in Deutschland von Tl auf mindestens 20 Milliarden Euro jahrlich
geschétzt (etwa 10% des Gesundheitsetats). Einfallstore fiir Korruption kon-
nen auf allen Ebenen der Versorgung ausgemacht werden, die Selbsthilfe ist
hier nur ein Faktor unter vielen. Gerade durch ihre besondere Rolle und ihr ho-
hes Ansehen ist die Selbsthilfe aber pradestiniert, bei der Erkennung von kor-
ruptiven Mechanismen und deren Achtung voranzugehen.

Ein wichtiges Instrument hierfiir bietet die Selbstverpflichtungserklarung, die
die Ziele der eigenen Selbsthilfe-Arbeit definiert und darauf aufbauend, klare
Regeln fiir den Umgang mit Sponsoren zur Vermeidung von Interessenskon-
flikten festlegt. Damit sind auch die Unterstiitzer und Sponsoren vor Unterstel-
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lungen iiber unehrenhafte Motive oder dem Vorwurf der versuchten Einfluss-
nahme geschiitzt. Die Formulierung einer solchen Erkldrung hat auch den Ef-
fekt, dass innerhalb der Selbsthilfe die notwendige Information und Diskus-
sion der potentiellen Gefahren von Einflussnahme im konkreten Beispiel der
Gruppe beleuchtet und bisherige eventuelle nicht wahrgenommene Abhén-
gigkeiten transparent werden. Dies starkt nicht nur das Ansehen nach aul3en,
sondern auch die Bedeutung der Tatigkeit der Einzelnen und den demokrati-
schen Umgang der Gruppenmitglieder untereinander. Daher ist die Initiative
der Krankenkassen, eine Selbstverpflichtungserklarung als Voraussetzung fiir
eine Forderung der Selbsthilfe nach 820 SGB V verpflichtend zu machen, ein
Schritt in die richtige Richtung. Der Wortlaut einer solchen Erkldrung sollte
den einzelnen Gruppen nicht vorgeschrieben werden. Jedoch hat Tl anhand
des Selbstverpflichtungs-Vorschlags der Krankenkassen die grundsatzlichen
Punkte einer Selbstverpflichtung zusammengestellt, die als Diskussions-
grundlage fiir die Selbsthilfegruppen und -organisationen dienen kénnen. Es
liegen von verschiedenen Verbéanden (u.a. DPWV und BAGS ) weitere Vor-
schlage fiir Selbstverpflichtungen vor. Keine dieser Erklarungen kann jedoch
zum jetzigen Zeitpunkt als addquat akzeptiert werden, da wesentliche Punkte
ausgelassen bzw. vieles zu unkonkret und unverbindlich geblieben ist. Selbst-
verpflichtungserklarungen sind ein wirksames Instrument, wenn sie ernst ge-
nommen und von der gesamten Gruppe demokratisch getragen und umgesetzt
werden. Als Papier ohne Konsequenzen sind sie liberfliissig.

Vorschlag fiir die Formulierung einer Selbstverpflichtungs-
erklarung anhand des Konzeptes der Spitzenverbande

der gesetzlichen Krankenkassen, weiterentwickelt

von Transparency International

Die Antragsteller erklaren, dass ihre Selbsthilfegruppe/-organisation

—ihre fachliche und politische Arbeit ausschlieBlich an den Bediirfnissen und
Interessen der Betroffenen und deren Angehdrigen ausrichtet. Ein wichti-
ges Ziel unserer Arbeit ist die Selbstbestimmung der Betroffenen. Wir wer-
den deshalb Firmen, die uns unterstiitzen, oder Mitarbeiter von Firmen, die
uns unterstiitzen, nicht als Mitglieder aufnehmen. Dies gilt auch fiir andere
Firmen oder Mitarbeiter, die mit unseren Sponsoren geschéftlich verbunden
sind. In Zweifelsfallen werden wir die Schiedsstelle anrufen.

—nur Kooperationen mit Wirtschaftsunternehmen eingeht, die sich im Ein-
klang mit unseren satzungsgemafien Zielen und Aufgaben durchfiihren las-
sen und diese unterstiitzen. Unsere Selbsthilfegruppe/-organisation akzep-
tiert keine Zusammenarbeit, die unsere Gemeinniitzigkeit gefdhrdet oder gar
ausschliel8t. Auch die Finanzierung von Personalstellen der hauptamtlichen
Mitarbeiterlnnen erfolgt nicht durch Wirtschaftsunternehmen. Das heif3t in
der Praxis, dass die Personalaufwendungen grundsétzlich zu 100% durch
andere Finanzierungsquellen als durch Zuwendungen von Wirtschafts-
unternehmen gedeckt werden.
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—in allen Bereichen der Zusammenarbeit mit Wirtschaftsunternehmen die
volle Kontrolle iiber die Inhalte unserer Arbeit behélt und unsere Unabhén-
gigkeit auch finanziell gewahrt bleibt. Wir verpflichten uns, hdchstens 50%
unseres Etats von Herstellern zu vereinnahmen. Sollte es in einem Jahr zu
Uberschreitung dieser Schwelle kommen, so wird das vereinnahmte Geld
erst dann verausgabt, wenn entsprechende andere Finanzierungsquellen
vorliegen.

die Unterstiitzung und Kooperation mit Wirtschaftsunternehmen transpa-

rent behandelt. Kooperationen mit Wirtschaftsunternehmen werden des-

halb grundsétzlich durch schriftliche Vereinbarungen begriindet, die fiir die

Dauer ihrer Wirksamkeit an gut zugénglicher Stelle auf unserer Website in

vollstindiger Lange dokumentiert werden, bzw. bei nicht vorhandenem

Internet-Auftritt, in unserer Broschiire abgedruckt sind. Wir nehmen als

Leistungen grundsatzlich nur Geld an; »logistische Unterstiitzung« aller Art

wie auch Beratungsleistungen nehmen wir grundsétzlich nicht an. Wir ach-

ten auf eine eindeutige Trennung zwischen Produktwerbung des Unterneh-
mens sowie Empfehlungen und Informationen unserer Organisation.

— Adressen von Mitgliedern unserer Organisation werden grundsatzlich nur
mit schriftlicher Zustimmung des Mitgliedes an Dritte weitergegeben,
ebenso werden wir kein Werbematerial oder Produktinformationen eines
Unternehmens direkt an unsere Mitglieder weitergeben. Wir verpflichten
uns, unseren Internet-Auftritt sowie unsere Offentlichkeitsarbeit nicht durch
Personen oder Unternehmen betreuen, beraten oder durchfiihren bzw. pro-
grammieren zu lassen, die mit Wirtschaftsunternehmen, die uns unterstiit-
zen, in geschéftlicher oder sonstiger Verbindung stehen. Wir verpflichten
uns weiter, die anerkannten Regeln des Datenschutzes im Hinblick auf die
Weitergabe von Daten oder Informationen iiber unsere Mitglieder an Unter-
nehmen einzuhalten.

— Bei Publikationen, die wir veréffentlichen, und die ohne Druckkosten oder

andere Zuschiisse eines Unternehmens nicht zustande gekommen wéren,

verpflichten wir uns, den Sponsoringpartner deutlich sichtbar auf dem Um-
schlag der Publikation und im Innentitel kenntlich zu machen. Erscheint die

Publikation bei einem Verlag, so werden wir in den Verlagsvertrag eine ent-

sprechende Klausel aufnehmen, so dass auch fiir die Sponsoren, die der

Verlag anwirbt, Gleiches gilt. Bei elektronischen Publikationen ist der Spon-

soring-Partner ebenfalls an geeigneten Stellen zu dokumentieren.

auch bei von uns organisierten und durchgefiihrten Veranstaltungen stets

unsere Neutralitdt und Unabhéngigkeit gewahrt bleibt. Bei der Festlegung

der Inhalte und bei der Auswahl der Referenten achten wir inshesondere
darauf, dass die Sachverhalte objektiv dargestellt und behandelt werden.

Dies schlieBt eine einseitige Darstellung zu Gunsten eines bestimmten

Unternehmens, einer bestimmten Therapie oder eines bestimmten Produk-

tes aus.

— Wir unterwerfen uns weiter der Entscheidung der Schiedsstelle, die von je-
dem Mitglied unserer Organisation, von jedem betroffenen Hersteller sowie
von Zuwendungsgebern angerufen werden kann, um strittige Fragen zu kla-
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ren. Die Schiedsstelle wird ihre Entscheidungen an geeigneter Stelle verof-
fentlichen. Wir stimmen dieser Verdffentlichung zu. Die Schiedsstelle kann
im Wiederholungsfall als Sanktion eine ein- oder mehrjéhrige Sperre fiir
weitere Zuwendungen nach 820 SGB V empfehlen, bei offensichtlichem
Missbrauch oder Vorsatz auch im Erstfall.

Ort, Datum Unterschrift
Dr. Angela Spelsberg ist Arztliche Leiterin des Euregionalen Zentrums fiir Qualitétssicherung am

Tumorzentrum Aachen e.V. Sie ist Mitglied der Arbeitsgruppe »Gesundheit« bei Transparency
International.
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Ralph Schilling

Die Entwicklung der Arbeits- und Fordersituation von
Bundesvereinigungen der Selbsthilfe in Deutschland
— ein zeitlicher Vergleich von Erhebungen der NAKOS
zu den Jahren 1997, 2001, 2002 und 2004

Parallel zur Erhebung der Daten fiir das Verzeichnis der GRUNEN ADRESSEN
der Bundesvereinigungen der Selbsthilfe fiihrte die NAKOS erstmalig im Jahr
1998 und zuletzt im Jahr 2005 inzwischen vier Mal eine Untersuchung der Ar-
beits- und Fordersituation der Selbsthilfe in Deutschland durch. Erhoben und
ausgewertet wurden mitidentischen Fragen jeweils Daten des Vorjahres'. Auf
der zur Verfiigung stehenden Datenbasis der Jahre 1997, 2001, 2002 und 2004
kann nun iiber einen Zeitraum von acht Jahren die Entwicklung der Arbeits-
und Fordersituation von Bundesvereinigungen der Selbsthilfe in Deutschland
nachvollzogen werden? In diesem Beitrag werde ich dies in Form eines
Langsschnittvergleichs vornehmen.

Die Riicklaufquoten fiir die Jahre 1997, 2001 und 2002 lagen auf vergleichbar
hohem Niveau von ca. 70 - 100 %. Allerdings gab es fiir das Jahr 2004 bei ein-
zelnen Fragen teilweise nur unter 30 % giiltige Antworten, womit manche Er-
gebnisse nur bedingt aussagekréftig sind. Einsichten in Tendenzen und Ent-
wicklungslinien im Feld der Selbsthilfearbeit und -férderung sind auf der ge-
gebenen Datenbasis dennoch gut méglich.

Zur Arbeitssituation wurde dabei jeweils gefragt:

—Welche Unterstiitzung bieten die Vereinigungen der Selbsthilfe an?

—Wird diese Unterstiitzung auch Nicht-Mitgliedern gewéhrt?

—Welchen Anteil macht dies an der Gesamtarbeit aus?

Zur Fordersituation wurde jeweils gefragt:

—Wurde die Vereinigung im jeweiligen Jahr auf Bundesebene gefordert?

— Wie gesichert war diese Forderung am Jahresanfang?

— Mit welchen Mitteln haben die Vereinigungen in den jeweiligen Jahren ihre
Aktivitaten bestritten?

—Welche Forderer hatte die Vereinigung auf Bundesebene?

— Welcher Finanzanteil entfiel dabei auf die einzelnen Forderer?

Die sich der Datenerhebung jeweils anschlieBende Auswertung erfolgte da-
bei nicht nur fiir die Gesamtebene, sondern auch thematisch differenziert, und
zwar nach den Bereichen: Erkrankung / Behinderung, Psycho-Soziales und
Soziales® Aus Griinden der besseren Ubersicht wurde in diesem Beitrag je-
doch auf die grafische und tabellarische Darstellung der Anteile der einzelnen
Themenbereiche zumeist verzichtet. Lediglich fiir die Fdrdersituation der
Bundesvereinigungen der Selbsthilfe wurden auch die Daten der einzelnen
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Bereiche tabellarisch aufbereitet und der Gesamtverteilung gegeniiberge-
stellt.

Entwicklung des Unterstiitzungsspektrums der Bundesvereini-
gungen der Selbsthilfe 1997 bis 2004:

Trotz enger werdender finanzieller Spielrdume Zuwéchse bei
fast allen Unterstiitzungsangeboten der Selbsthilfe. Am wich-
tigsten bleibt die fachliche Beratung

Wie Tabelle 1 zeigt, bleiben die Anteile der fachlichen Beratung und der Ver-
mittlung von Férdergeldern der Bundesvereinigungen der Selbsthilfe iiber den
Zeitraum von 1997 bis 2004 relativ stabil. Dabei bewegen sich die Anteile fiir
fachliche Beratung bei iiber 88 % fiir die Jahre 1997, 2002 und 2004. Lediglich
im Jahr 2001 zeigt sich eine zwischenzeitliche Abnahme des Anteils auf rund
86 % in diesem fiir die Selbsthilfe so wichtigen Unterstiitzungsbereich. Zu-
wachse in den Anteilen weisen auRerdem die Angebote der Organisations-
hilfe mit 48 % in 1997 bhis zu 55 % in 2004, der Infrastruktur mit 9 % in 1997
gegeniiber rund 15 % in den Folgejahren sowie den Angeboten der Erstellung
von Medien / Publikationen, Lobbyismus / Interessenvertretung und Semi-
nare, Fortbildungen auf. Bei der Ausrichtung von Seminaren und Fortbildun-

Bezugszeitraum 1997 2001 2002 2004
Fachliche Beratung 88,7% 85,8% 88,0% 88,5%
Organisationshilfe 47,7% 52,8% 55,0% 55,2%
Infrastruktur 9,0% 15,0% 15,0% 14,8%
Vermittlung von Férdergeldern 12,5% 15,6% 17,0% 14,6%
Forschung bzw. Forschungs- - 7,4% 13,0% 16,8%
férderung

Bereitstellung von Geldern 25,0% 15,6% 17,0% 15,4%
bzw. Kostentibernahme

Erstellung von Medien / o 46,6% 55,0% 58,5%
Publikationen

Lobbyismus / Interessenvertretung - 44,0% 48,0% 51,5%
Seminare, Fortbildungen 0% 50,4% 55,0% 58,5%
Bundesweite Treffen > - 26,0% 47,9%
Freizeitangebote ** - 6,0% 10,6%
Tabelle 1 © NAKOS 2006

*k

wurde nicht abgefragt
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gen kann sogar ein Zuwachs von rund 59 % von 1997 bis 2004 verzeichnet wer-
den. Dagegen zeigt sich bei der Bereitstellung von Geldern bzw. Kosteniiber-
nahme eine Reduktion des Anteils um ca. 10 % von 25 % in 1997 auf nur noch
rund 15 % in 2004, wahrend sich die Anteile fiir Bundesweite Treffen sowie
Freizeitangebote, die erstmalig fiir 2002 erhoben wurden, von 2002 auf 2004 so-
gar von 26 % auf rund 48 % bzw. von 6 % auf rund 11 % annahernd verdoppelt
haben.

Differenziert nach den thematischen Bereichen Erkrankung / Behinderung,
Psycho-Soziales und Soziales zeigt sich dariiber hinaus, dass der hdchste An-
teil fiir das Unterstiitzungsangebot fachliche Beratung mit 94 % im Themenbe-
reich Soziales des Jahres 2004 liegt, wahrend der Themenbereich Psycho-So-
ziales im Jahr 2001 mit 79 % den kleinsten Anteil aufweist. Insgesamt liegen
die Anteile fiir die fachliche Beratung des Themenbereichs Psycho-Soziales
unter denen der Bereiche Erkrankung / Behinderung und Soziales. Nichtsdes-
totrotz bildet die fachliche Beratung im Themenbereich Psycho-Soziales, wie
in den beiden anderen thematischen Bereichen auch, den mit Abstand groR3-
ten Anteil in der Palette von Unterstiitzungsangeboten der Bundesvereinigun-
gen der Selbsthilfe, gefolgt von den Angeboten Seminare, Fortbildungen; Or-
ganisationshilfe; Erstellung von Medien / Publikationen und Lobbyismus /
Interessenvertretung.

Unterstiitzung von Nicht-Mitgliedern durch die Bundes-
vereinigungen der Selbsthilfe in Deutschland 1997 bis 2004:
Die Angebote der bundesweiten Selbsthilfevereinigungen
werden in hohem MaBe auch Nicht-Mitgliedern gewahrt,
teilweise iibersteigt der Arbeitsaufwand sogar den

fiir Mitglieder

Von Beginn der Recherchen in 1997 an wird deutlich, dass die oben darge-
stellten Unterstiitzungsangebote der Bundesvereinigungen der Selbsthilfe in
hohem MaRe auch Nicht-Mitgliedern gewéhrt werden. Wie Tabelle 2 zeigt,
steigerte sich der Anteil der Unterstiitzung von Nicht-Mitgliedern durch die
Bundesvereinigungen der Selbsthilfe sogar, und zwar kontinuierlich von 82 %
in 1997 iiber 88 % in 2001 und 92 % in 2002 bis auf 94 % in 2004. Der héchste An-
teil mit 96 % liegt dabeiim Themenbereich Erkrankung / Behinderung des Jah-
res 2004, wahrend der niedrigste Anteil mit 79 % im Bereich Psycho-Soziales
der Jahre 1997 und 2001 liegt.

Der prozentuale Anteil, den die Beratung von Nicht-Mitgliedern an der Ge-
samtarbeit der Vereinigungen ausmacht, liegt fiir die Gesamtverteilung in 1997
bei iiber 41 %, in 2001 bei 45 %, bei 40 % in 2002 und 39 % in 2004. Mit 33 % der
niedrigste Anteil an der Gesamtarbeit lag dabei im Themenbereich Erkran-
kung / Behinderung des Jahres 1997, wahrend der hochste Anteil mit 59 % im
Bereich Psycho-Soziales des Jahres 2002 lag. Hier iiberstieg der Arbeitsauf-
wand, der mit der Bereitstellung von Unterstiitzung fiir Nicht-Mitglieder ein-
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Gesamt

1997 2001 2002 2004

Anzahl der Vereinigungen 256 339 368 357

Unterstltzen Sie auch Nicht-Mitglieder?

Anteil gultiger Angaben zu k. A. k. A. 75% 92%
dieser Frage*

Ja 82% 88% 92% 94%
Nein 11% 8% 6% 5%
WeiB nicht 2% 1% 2% 1%
Keine Angabe 5% 3% k. A. k. A.

Wenn ja, ungefahrer Anteil an der Gesamtarbeit?

Anteil gultiger Angaben zu dieser 68% 75% 65% 2%
Frage*

Anteil an Gesamtarbeit 41% 45% 40% 39%
Tabelle 2 © NAKOS 2006

*  Berechnung ausschlieBlich gultiger Angaben
k. A. = keine Angabe

hergeht, sogar die Unterstiitzungsarbeit fiir Mitglieder. In 2004 lagen die An-
teile der einzelnen Themenbereiche jedoch mit 39 % auf dem Niveau der Ge-

samtverteilung.

Entwicklung der Fordersituation der Bundesvereinigungen der
Selbsthilfe in Deutschland 1997 bis 2004:

Der Anteil der auf Bundesebene geforderten Selbsthilfe-
vereinigungen ist kontinuierlich gewachsen, aber immer noch
rund die Hélfte aller bundesweiten Selbsthilfevereinigungen
erhalten keine Forderung

Wie der Langsschnittvergleich der Fordersituation der bundesweiten Selbst-
hilfevereinigungen in Tabelle 3, 4 und 5 deutlich macht, ist der Anteil der auf
Bundesebene geforderten Selbsthilfevereinigungen von 1997 bis 2004 um rund
23 % gestiegen. Wéhrend der Anteil der Bundesvereinigungen der Selbsthilfe,
die auf Bundesebene geférdert wurden, im Jahr 1997 noch bei knapp 31 % lag
und sich auf rund 41 % in 2001 und weiter auf 44 % in 2002 steigerte, lag er im
Jahr 2004 sogar bei 53 %.
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Gesamt Erkrankungen / Behinderungen
1997 | 2001 |2002 | 2004 | 1997 | 2001 ({2002 (2004
Anzahl der Vereinigungen 256 | 339 | 368 | 357 | 161 | 224 | 248|249

Waurde Ihre Vereinigung auf Bundesebene geférdert?
Anteil glltiger Angaben zu dieser Frage* | k. A. [79,9% |84% | 86% | k. A. | 79% | 80%|85%

Ja 30,5% |40,6% |44% | 53% [32,9%43,5% | 52%[61%
Nein 66,4% [56,5% |52% | 45% [64,6%[53,1% | 45%|37%
WeiB nicht 0,8% |2,9% | 3% | 2% | 0% |34% | 4% | 2%
Keine Angabe 23% | k. A |KA | KA |25%]| kA |k Ak A

Wenn ja, wie viele der Foérdermittel waren am Jahresanfang gesichert bzw. ungesichert?
Anteil gultiger Angaben zu dieser Frage* | 78,2% (73,6% | 71% |41% |73,6%|71,4%| 69% [46%
Gesicherte Fordermittel (Mittelwert) 37,3%/38,5% (38,5%|34% |27,6%|37,2% (37,2%(32%
Ungesicherte Férdermittel (Mittelwert)  |62,7%[61,5% [61,5%|66% |72,4%(62,8% |62,8%68%
Vereinigungen, die zu Jahresbeginn zu k. A. 25,9% [ 22% [31% | k. A. [27,3%| 23% [31%
100% ungesicherte Férdermittel hatten

Tabelle 3 © NAKOS 2006

*  Berechnung ausschlieBlich gultiger Angaben
k.A. = keine Angabe

So erfreulich dieser Aufwartstrend auf den ersten Blick erscheinen mag, so
deutlich wird bei ndherer Betrachtung, dass damitimmer noch rund die Halfte
aller bundesweiten Selbsthilfeorganisationen keine Férderung auf Bundes-
ebene erhalten. Dariiber hinaus zeigen sich eklatante Unterschiede, wenn
man aullerdem die Differenzierung in die Themenbereiche Erkrankung / Be-
hinderung, Psycho-Soziales und Soziales der Bewertung zugrunde legt. Dabei
wird deutlich, dass die Selbsthilfe im Themenbereich Erkrankung / Behinde-
rung (s. Tabelle 3) am starksten vom Aufwartstrend der letzten Jahre profitie-
ren konnte. Hier ergab sich eine Steigerung von 33 % im Jahr 1997 auf 61 % im
Jahr 2004. Wie wir spéater zum Thema Férderspektrum der Bundesvereinigun-
gen der Selbsthilfe noch sehen werden, resultiert dieser Umstand wohl be-
sonders aus der seit dem Jahr 2000 auf der verpflichtenden Basis des § 20, 4
SGB V erweiterten Forderung durch die gesetzlichen Krankenkassen.

Damit verglichen ist die Férdersituation in den beiden anderen thematischen
Bereichen nach wie vor als prekar bis desolat einzustufen. Wahrend nédmlich
der Themenbereich Psycho-Soziales (s. Tabelle 4) mit 38 % in 2004 im Ver-
gleich zu 2002 mit 29 % immerhin eine Steigerung von 9 % verzeichnen konnte,
reduzierte sich der Anteil im Themenbereich Soziales sogar von 35 % in 2002
auf 31 % in 2004 (s. Tabelle 5). Salopp gesprochen, erfiillen damit die Selbsthil-
fevereinigungen der Bereiche Psycho-Soziales und Soziales weiterhin die
Rolle von Stiefkindern innerhalb des Feldes der Selbsthilfeférderung auf
Bundesebene.
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Entwicklung der Fordersituation der Bundesvereinigungen der Selbsthilfe in der

Bundesrepublik Deutschland 1997-2004

Gesamt Psycho-Soziales
1997 | 2001 |2002 | 2004 | 1997 | 2001 (2002|2004
Anzahl der Vereinigungen 256 | 339 | 368 | 357 | 65 | 81 87 | 72

Wurde lhre Vereinigung auf Bundesebene geférdert?
Anteil giltiger Angaben zu dieser Frage* | k. A. |79,9%| 84% | 86% | k. A. |81,5%| 90%| 90%

Ja 30,5%40,6%| 44% | 53% |27,7%|37,9%| 29%| 38%
Nein 66,4% |56,5%| 52% | 45% |66,2%|62,1%| 67%| 59%
WeiB nicht 0,8% [2,9% | 3% | 2% [3,1% | 0% [ 4% | 3%
Keine Angabe 23% | K.A | KA | kKA |31% | k. A [k Alk A

Wenn ja, wie viele der Fordermittel waren am Jahresanfang gesichert bzw. ungesichert?
Anteil gultiger Angaben zu dieser Frage® |78,2% |73,6%| 71% | 41% |83,4%| 76% | 79% [31%
Gesicherte Fordermittel (Mittelwert) 37,3%38,5%38,5%| 34% |56,3%|43,9%146,1%[47%
Ungesicherte Fordermittel (Mittelwert) 62,7%(61,5%61,5%| 66% |43,7%|56,1%53,9%|(53%
Vereinigungen, die zu Jahresbeginn zu k. A. |125,9%|22% | 31% | k. A. |21,1%]| 12% [23%
100% ungesicherte Férdermittel hatten

Tabelle 4 © NAKOS 2006

*  Berechnung ausschlieBlich gultiger Angaben
k. A. = keine Angabe

Entwicklung der Fordersituation der Bundesvereinigungen der Selbsthilfe in der

Bundesrepublik Deutschland 1997-2004

Gesamt Soziales
1997 | 2001 | 2002 | 2004 | 1997 | 2001 [2002|2004
Anzahl der Vereinigungen 256 | 339 | 368 | 357 | 30 34 33| 36

Wurde Ihre Vereinigung auf Bundesebene gefordert?
Anteil gultiger Angaben zu dieser Frage* | k. A. [79,9% |84% | 86% | k. A. |82,4% | 94%|85%

Ja 30,5%[40,6% |44% | 53% [23,3%[28,6% | 35%|31%
Nein 66,4%(56,5% |52% | 45% |76,7% [64,3% | 65%|66%
WeiB nicht 0,8% [2,9% | 3% | 2% | 0% |7.1% | 0% | 3%
Keine Angabe 23% |k A |KA KA | 0% | kA |kAlkA

Wenn ja, wie viele der Férdermittel waren am Jahresanfang gesichert bzw. ungesichert?
Anteil gultiger Angaben zu dieser Frage* |78,2% (73,6% | 71% [41% | 100% |87,5%|100%[26%
Gesicherte Fordermittel (Mittelwert) 37,3%38,5% [38,5%(34% |50,7%| 35% [41,5%28%
Ungesicherte Fordermittel (Mittelwert) 62,7% 161,5% |61,5%|66% |49,3%| 65% |58,5%(72%
Vereinigungen, die zu Jahresbeginn zu k. A. 25,9% | 22% [31% | k. A. |28,6%| 28% [56%
100% ungesicherte Férdermittel hatten

Tabelle 5 © NAKOS 2006

*  Berechnung ausschlieBlich giltiger Angaben
k. A. = keine Angabe

Noch deutlicher wird dieser Umstand, wenn man sich die Planungssicherheit
der Bundesvereinigungen der Selbsthilfe zum Jahresbheginn anschaut. In die-
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sem Zusammenhang fragte die NAKOS wie viele der Férdermittel am Jahres-
anfang gesichert bzw. ungesichert waren? Hier zeigt sich, dass im Jahr 2004
nur noch durchschnittlich 34 % der Fordermittel fiir die Gesamtverteilung ge-
sichert waren. Im Vergleich zu den Vorjahren 2001 und 2002 bedeutet dies eine
Reduktion um knapp 5 %. Noch niedriger als innerhalb der Gesamtverteilung
liegt der Anteil gesicherter Férdermittel im Themenbereich Erkrankung / Be-
hinderung mit 32 % und im Themenbereich Soziales mit nur 28 %. Mit anderen
Worten, waren somit gut zwei Drittel der Fordermittel im Themenbereich Er-
krankung / Behinderung und sogar fast drei Viertel im Themenbereich Sozia-
les zu Jahresbeginn 2004 ungesichert. Demgegeniiber steht der Themenbe-
reich Psycho-Soziales mit durchschnittlich 47 % gesicherter Férdermittel bes-
ser da, aber auch hier waren somit tiber 50 % der Férdermittel zu Jahresbe-
ginn véllig ungesichert. Verglichen mit 1997, dem Jahr mit dem héchsten An-
teil gesicherter Fordermittel in diesem Themenbereich mit gut 56 %, bedeutet
dies eine Reduzierung des Anteils um fast 10 %.

Schliellich muss bei der Interpretation der Zahlen zusatzlich beachtet wer-
den, dass es sich hier lediglich um Mittelwerte der relativen Anteile handelt.
Interessant ist deshalb auch der Anteil derjenigen Selbsthilfeorganisationen,
die zu Jahresbeginn zu 100 % ungesicherte Fordermittel hatten. Fiir die Ge-
samtverteilung zeigt Tabelle 3, dass mit 31 % knapp ein Drittel aller Bundes-
vereinigungen der Selbsthilfe zum Jahresbeginn 2004 véllig ungesicherte For-
dermittel hatten. Verglichen mit 2002, dem Jahr mit dem geringsten Anteil, be-
deutet dies einen Anstieg um 9 %. Legt man der Bewertung auch hier die Dif-
ferenzierung in die Themenbereiche Erkrankung / Behinderung, Psycho-Sozi-
ales und Soziales zugrunde, zeigt sich {iberdies, dass die Anteile des Themen-
bereichs Erkrankung / Behinderung im Wesentlichen den Anteilen der Ge-
samtverteilung fiir die Jahre 2001, 2002 und 2004 entsprechen. Dem gegen-
iiber liegt der Anteil im Themenbereich Psycho-Soziales mit 23 % fiir 2004
deutlich unter dem der Gesamtverteilung (s. Tabelle 4). Verglichen mit 2002,
dem Jahr mit dem geringsten Anteil von Vereinigungen in diesem Themenbe-
reich, die zu Jahresbeginn zu 100 % ungesicherte Férdermittel hatten, bedeu-
tet dies jedoch fast eine Verdopplung, eine Entwicklung, die keinesfalls Anlass
zu Optimismus bietet. Noch diisterer wird das Bild im Themenbereich Soziales
(s. Tabelle 5). Mit einem durchschnittlichen Anteil von 56 % an Selbsthilfe-
vereinigungen, deren Fordersituation zu Jahresbeginn véllig ungesichert war,
markiert dieser Themenbereich in dem hier vorgenommenen Vergleich den
traurigen Spitzenreiter. Verglichen mit 2002, dem Jahr mit dem geringsten An-
teil in diesem Themenbereich von 28 %, entspricht dies einer Verdopplung,
nach der nun mehr als die Hélfte aller Bundesvereinigungen der Selbsthilfe im
Themenbereich Soziales mit vollig ungesicherten Finanzmitteln fiir das kom-
mende Jahr kalkulieren miissen. Vor diesem Hintergrund kann sicher kaum
von Planungssicherheit gesprochen werden.
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Entwicklung des Forderspektrums der Bundesvereinigungen
der Selbsthilfe in Deutschland 1997 bis 2004:

Kraftiger Zuwachs beim Forderanteil der gesetzlichen Kran-
kenkassen am Finanzvolumen vier Jahre nach der Einfiihrung
des 8 20, 4 SGB V, riicklaufig dagegen ist der Anteil der Mittel
privater Geldgeber (Spenden, Stiftungs- und Sponsorengelder)

Abbildung 1 zeigt die Entwicklung des Forderspektrums fiir die Gesamtvertei-
lung der bundesweiten Selbsthilfevereinigungen. Einschrankend muss an die-
ser Stelle jedoch darauf hingewiesen werden, dass es sich bei den hier doku-
mentierten Angaben lediglich um die Prozentanteile am Finanzvolumen han-
delt, und damit bei der Interpretation der Daten keine Riickschliisse auf die
tatsdchliche Hohe der Férderung maglich ist.

Forderspektrum der Bundesvereinigung der Selbsthilfe
1997 - 2004 (gesamt)
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* Aus Griinden der besseren Ubersicht wurden fiir die grafische Darstellung die
Anteile von Stiftungen, Spenden und Sponsoren unter private Geldgeber
zusammengefasst.
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Ein erster Blick macht deutlich, dass die Bundesvereinigungen der Selbsthilfe
sich mit einem durchschnittlichen Anteil von 46 % in 2004 zu knapp der Halfte
tiber Eigenmittel, (liberwiegend Mitgliedsbeitrage) finanzieren. Im Vergleich
zu 1997, dem Jahr mit dem hdchsten Finanzanteil an Eigenmitteln von durch-
schnittlich knapp 52 % bedeutet dies immerhin eine Abnahme um fast 6 %.
Insgesamt ist somit die Entwicklung dieses Finanzanteils — abgesehen von ei-
ner leichten Steigerung von 2001 auf 2002 von 1 % — riickldufig.

Dagegen kann der Forderanteil der gesetzlichen Krankenkassen seit 1997 er-
wartungsgemal einen kraftigen Zuwachs verzeichnen. Angefangen von
knapp 2 % in 1997, steigerte sich der Anteil auf rund 9 % in 2001 und rund 14 %
in 2002 auf insgesamt rund 18 % in 2004. An dieser Stelle zeigt sich, vier Jahre
nach der Einfiihrung des 8 20, 4 SGB V, die gewachsene Bedeutung der
Selbsthilfeférderung durch die gesetzlichen Krankenkassen.

Im Gegensatz dazu, nehmen die Rentenversicherungstréger und die Bundes-
anstalt fiir Arbeit mit Anteilen von unter 1 % nur noch eine unbedeutende Stel-
lung innerhalb der Selbsthilfeférderung ein. Wahrend dabei der Férderanteil
der Rentenversicherungstréger iiber die Erhebungszeitrdume von 1997 bis
2004 immerhin relativ stabil auf einem Niveau von einem halben Prozent liegt,
reduzierte sich der Forderanteil der Bundesanstalt fiir Arbeit kontinuierlich
von 1,5 % in 1997 auf marginale 0,3 % in 2004.

Ebenso riicklaufig ist der Trend bei den Forderanteilen der privaten Geldgeber
wie Stiftungen, Spenden und Sponsoren. Fiir 2004 liegt der Anteil dieser drei
Férderer zusammengenommen mit rund 21 % ungeféhr auf dem Niveau der
gesetzlichen Sozialversicherungstrager insgesamt. Im Vergleich zu 1997 dem
Jahr mit dem hdochsten Férderanteil seitens privater Geldgeber mit iiber 31 %
bedeutet das eine Reduzierung von fast 11 %. Mit einer Abnahme von rund 8 %
reduzierte sich dabei der Anteil der Spenden im Vergleich zu Stiftungen und
Sponsoren, die ihre Foérderniveaus mit ca. 1,5 % bzw. 6 % (iber die Bezugszei-
trdume 1997 bis 2004 im Prinzip stabil halten konnten, am stérksten.

Wie die nachfolgenden Tabellen 6, 7 und 8 zeigen, offenbaren sich bei einer
nach Themenbereichen differenzierten Betrachtung jedoch auch hier grol3e
Unterschiede.

Wiéhrend namlich der Themenbereich Erkrankung / Behinderung wie bereits
erwahnt, am stérksten von der stetigen Zunahme des Fdorderanteils durch die
gesetzlichen Krankenkassen profitieren konnte und somit bei den Zuwachsra-
ten iiber die Bezugszeitrdume 1997, 2001, 2002 und 2004 auf &hnlich hohem Ni-
veau wie die Gesamtverteilung liegt (s. Tabelle 6), sind sowohl Forderanteile
als auch Zuwachsraten beim Anteil der gesetzlichen Krankenkassen im The-
menbereich Psycho-Soziales verglichen mit der Gesamtverteilung deutlich
geringer (s. Tabelle 7). Dagegen zeigt sich hier die gréBere Bedeutung der For-
derung durch die d6ffentliche Hand, die sowohl im Themenbereich Psycho-So-
ziales als auch im Bereich Soziales traditionell hohere Anteile aufweist als
das in der Gesamtverteilung bzw. beim Themenbereich Erkrankung / Behinde-
rung der Fall ist.

Im Themenbereich Soziales ist der Trend der Férderung durch die Kranken-
kassen mittlerweile sogar eher riicklaufig (s. Tabelle 8). Dem entsprechend
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Férderspektrum der Bundesvereinigungen

der Selbsthilfe 1997 - 2004

Gesamt Erkrankung / Behinderung
1997 | 2001 | 2002 | 2004 | 1997 | 2001 | 2002 | 2004
Anteil 6ffentliche Hand 7,7% | 6,8% | 87% | 88% | 42% | 50% | 6,3% | 6,3%
Anteil gesetzliche Krankenkassen | 1,8% | 9,2% | 13,9%|18,4%]| 2,3% [ 10,7%|17,7%(22,2%
Anteil Rentenversicherungstréger | 0,4% | 0,8% | 0,4% | 0,5% | 0,3% | 0,8% | 0,2% | 0,4%
Anteil Bundesanstalt flir Arbeit 1,5% | 1,3% | 0,7% | 0,3% | 1,6% | 1,3% | 0,5% | 0,1%

Anteil private Geldgeber* 31,3%|28,7%|25,1%(20,5%| 37,1%| 31,7% 29,2% |23,9%
Anteil Stiftungen - 1,6% | 1,4% | 1,7% - 1,5% | 2,0% | 2,0%
Anteil Spenden - |20,9%|18,3%| 13,0% - 122,3%(20,2%(14,5%
Anteil Sponsoren - 6,2% | 5,4% | 5,8% - 79% | 7,0% | 7,4%
Anteil Eigenmittel 51,5%| 47,1% | 48,1%| 46,1%| 48,3% | 44,2% | 44,8% |40,6%
Anteil Andere 47% | 6,1% | 46% | 53% | 56% | 4,7% | 3,9% | 6,6%
Tabelle 6 © NAKOS 2006

Fur das Jahr 1997 wurden die Anteile von Stiftungen, Spenden und Sponsoren unter private
Geldgeber zusammengefasst.

Forderspektrum der Bundesvereinigungen

der Selbsthilfe 1997 - 2004

Gesamt Psycho-Soziales
1997 | 2001 | 2002 | 2004 | 1997 | 2001 | 2002 | 2004
Anteil 6ffentliche Hand 7,7% | 6,8% | 8,7% | 8,8% |14,9%|12,0%|13,1%(15,7%

Anteil gesetzliche Krankenkassen | 1,8% | 9,2% | 13,9%|18,4%| 1,2% | 6,5% | 6,4% |11,7%
Anteil Rentenversicherungstréger | 0,4% | 0,8% | 0,4% | 0,5% | 1,0% | 1,1% | 1,1% | 1,4%
Anteil Bundesanstalt flir Arbeit 1,5% | 1,3% | 0,7% | 0,3% | 1,2% | 1,8% | 1,4% | 1,3%

Anteil private Geldgeber* 31,3%| 28,7%| 25,1%| 20,5%| 24,3%| 20,2%| 17,9% (11,4%
Anteil Stiftungen - 1,6% | 1,4% | 1,7% - 0,8% | 0,1% | 0,7%
Anteil Spenden - 120,9%|18,3%|13,0% - |16,4%|15,3%| 9,4%
Anteil Sponsoren - 6,2% | 5,4% | 5,8% - 3,0% | 2,5% | 1,3%
Anteil Eigenmittel 51,5%|47,1%| 48,1%| 46,1%| 52,1% | 54,4%| 51,8% |55,3%
Anteil Andere 47% | 6,1% | 46% | 53% | 3,8% | 4,0% | 8,2% | 3,4%
Tabelle 7 © NAKOS 2006

Fur das Jahr 1997 wurden die Anteile von Stiftungen, Spenden und Sponsoren unter private
Geldgeber zusammengefasst.

liegt der Anteil der Eigenmittel aus denen sich die Selbsthilfevereinigungen
der Themenbereiche Psycho-Soziales und Soziales finanzieren mit einem An-
teil von 55 % bzw. knapp 67 % fiir 2004 auf einem vergleichsweise sehr hohen
Niveau.

Ebenso riickldufig ist der Trend beim Forderanteil der privaten Geldgeber wie
Stiftungen, Spenden und Sponsoren. Dies gilt sowohl fiir die Gesamtverteilung
als auch fiir die einzelnen Themenbereiche. Dabei nahm der Anteil der priva-
ten Geldgeber im Themenbereich Erkrankung / Behinderung von rund 37 % in
1997 auf knapp 24 % in 2004 kontinuierlich ab; und der Anteil im Themenbe-
reich Psycho-Soziales hat sich im Vergleich zu 1997 mit rund 24 % auf rund
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Gesamt Soziales
1997 | 2001 | 2002 | 2004 | 1997 | 2001 | 2002 | 2004
Anteil 6ffentliche Hand 7,7% | 6,8% | 87% | 8,8% | 9,6% | 6,6% | 13,3%(13,2%
Anteil gesetzliche Krankenkassen | 1,8% | 9,2% | 13,9%|18,4%| 0,2% | 6,0% | 6,9% | 5,3%
Anteil Rentenversicherungstrager | 0,4% | 0,8% | 0,4% | 0,5% | 0,0% | 0,0% | 0,0% | 0,0%
Anteil Bundesanstalt fUr Arbeit 1,5% | 1,3% | 0,7% | 0,3% | 1,7% | 0,0% | 0,0% | 0,0%

Anteil private Geldgeber* 31,3%| 28,7% | 25,1%|20,5%| 16,8%| 29,1%| 14,4%(14,5%
Anteil Stiftungen - 1,6% | 1,4% | 1,7% - 4,0% | 0,0% | 1,3%
Anteil Spenden - 20,9%18,3%| 13,0% - 122,7%|13,0%| 9,8%
Anteil Sponsoren - 6,2% | 5,4% | 5,8% - 2,4% | 1,4% | 3,4%
Anteil Eigenmittel 51,5%|47,1% | 48,1% | 46,1%|66,8% | 48,1%| 62,8% |66,5%
Anteil Andere 47% | 6,1% | 4,6% | 53% | 2,5% | 10,2%| 2,5% | 0,5%
Tabelle 8 © NAKOS 2006

Fur das Jahr 1997 wurden die Anteile von Stiftungen, Spenden und Sponsoren unter private
Geldgeber zusammengefasst.

11 % in 2004 sogar mehr als halbiert. Lediglich der Themenbereich Soziales
liegt mit rund 15 %, von einem sporadischem Anstieg auf ca. 29 % in 2001 ab-
gesehen, mit knapp 17 % ungefahr auf dem Niveau des Jahres 1997 und hat
somit die geringste Abnahme dieser Finanzierungsanteile zu verzeichnen.

Fazit:

Das Gros der bundesweiten Selbsthilfevereinigungen finanziert
sich zum iiberwiegenden Teil immer noch aus Eigenmitteln.
Der Anteil iiber Sponsoring seitens privatwirtschaftlicher
Unternehmen ist eher gering

Wie der hier vorgenommene Langsschnittvergleich der Jahre 1997, 2001, 2002
und 2004 zeigen konnte, bildet die fachliche Beratung bei den bundesweiten
Selbsthilfevereinigungen traditionell den wichtigsten Unterstiitzungsbereich.
Nahezu alle Selbsthilfevereinigungen bieten diese Form der Unterstiitzung an.
Weiterhin offenbaren sich jedoch auch Unterschiede. So werden, je nach the-
matischer Ausrichtung und bearbeiteter Problemlage, den einzelnen Unter-
stiitzungsangeboten unterschiedliche Prioritdten zugewiesen. Neben der
fachlichen Beratung bilden aber auch Seminare und Forthildungen, Organisa-
tionshilfe, Erstellung von Medien und Publikationen sowie Lobbyismus und
Interessenvertretung die wichtigsten Unterstiitzungsangebote, die von den
Bundesvereinigungen der Selbsthilfe zur Verfligung gestellt werden. Bemer-
kenswert ist auBerdem, dass der Anteil des Unterstiitzungsangebots Bereit-
stellung von Geldern bzw. Kosteniibernahme als einziges der hier erhobenen
Angebote eine Abnahme zu verzeichnen hat, wéhrend im Prinzip alle anderen
Unterstiitzungsangebote vom Trend her Zuwéchse verzeichnen kdnnen. Spar-
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zwénge aufgrund leerer Kassen gehen somit offensichtlich an diesem Unter-
stlitzungsangebot nicht spurlos voriiber.

Bereits vor diesem Hintergrund ist es um so erstaunlicher, in welch hohem
MaRe die oben dargestellten Unterstiitzungsformen auch Nicht-Mitgliedern
zur Verfiigung gestellt werden. Dabei erhohte sich der Anteil, der in diesem
Bereich ohnehin schon auf hohem Niveau lag, innerhalb des Bezugszeitraums
von 1997 bis 2004 noch, so dass bei einigen Selbsthilfevereinigungen der An-
teil der Unterstiitzung von Nicht-Mitgliedern sogar den fiir Mitglieder {iber-
steigt. Problematisch ist, dass in 2004 dieser Anteil sowohl fiir die Gesamtver-
teilung als auch fiir die darin enthaltenen Themenbereiche Erkrankung / Be-
hinderung, Psycho-Soziales und Soziales um 40 % stagniert, so dass im Ver-
gleich zu den Vorjahren in 2004 unter dem Strich weniger Nicht-Mitglieder in
den Genuss von Unterstiitzungsangeboten der bundesweiten Selbsthilfeve-
reinigungen kommen, da der Bedarf an solchen Unterstiitzungsleistungen
wohl kaum entsprechend gesunken sein diirfte.

Der hier vorgenommene Langsschnittvergleich macht deutlich, dass der An-
teil der auf Bundesebene geférderten Selbsthilfevereinigungen zwar insge-
samt kontinuierlich gestiegen ist, jedoch davon die Vereinigungen der ge-
sundheitshezogenen Selbsthilfe und nicht die der Themenbereiche Psycho-
Soziales und Soziales am meisten profitieren. Somit bietet der Aufwértstrend
bei der Selbsthilfeférderung insgesamt nur wenig Anlass zu Euphorie, be-
sonders wenn man bedenkt, dass die bundesweiten Selbsthilfevereinigungen
ihre Arbeit zum deutlich groten Teil aus Eigenmitteln bestreiten. Die Bereit-
stellung ihres Unterstiitzungsangebotes auch fiir Nicht-Mitglieder von fast al-
len Selbsthilfevereinigungen, unabhangig von ihrer thematischen Ausrichtung
oder Problemfeldorientierung, kann vor diesem Hintergrund nicht hoch genug
honoriert werden, auch wenn der Anteil an der Gesamtarbeit — aus Griinden
der Ressourcenknappheit? —in 2004 im Vergleich zu den Vorjahren stagniert.
Ein weiteres haufig vorgetragenes Argument unterstellt die vermeintliche Ab-
héngigkeit und damit verbundene Beeinflussung vieler Selbsthilfevereinigun-
gen seitens privater Geldgeber z.B. durch Sponsoring von Pharmaunterneh-
men. Nach den Ergebnissen unserer Recherchen wird jedoch deutlich, dass
die Entwicklung der Anteile privater Geldgeber am gesamten Finanzvolumen
von Selbsthilfevereinigungen seit 1997 riicklaufig ist. Insbesondere die Anteile
von Sponsoren im Jahr 2004 liegen je nach thematischer Ausrichtung weit un-
ter 10 % bzw. sogar unter 5 %. Dieser vergleichsweise eher geringe Anteil am
Finanzvolumen kann einen Generalverdacht, die Selbsthilfe sei durch privat-
wirtschaftliche Unternehmen beeinflusst, nicht stiitzen.

Zum Abschluss dieses Beitrags, bleibt noch einmal die gewachsene Bedeu-
tung der Selbsthilfeférderung durch die gesetzlichen Krankenkassen hervor-
zuheben: Der Anteil von GKV-Mitteln am finanziellen Gesamtvolumen der
Bundesselbsthilfevereinigungen ist von 1997 - 2004 um insgesamt knapp 17 %
gestiegen. So erfreulich diese Entwicklung ist, so bedauerlich ist anderer-
seits, dass die ibrigen gesetzlichen Sozialversicherungstréger wie Renten-
versicherung und Bundesanstalt fiir Arbeit sich fast vollig aus der Selbsthilfe-
forderung zuriickhalten bzw. sogar zuriickziehen. Dabei handelt es sich bei
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der Selbsthilfe — und damit verbunden, der Selbsthilfeunterstiitzung — gesell-
schaftlich um einen Zukunftsbereich, der zwischen den klassischen Saulen
der sozialstaatlichen Sicherung und gesundheitlichen Versorgung von Staat,
Markt und Familie angesiedelt ist. Von der Forderung der Selbsthilfe profitie-
ren nicht nur die engagierten Menschen, sondern auch die Gemeinwesen, die
soziale und gesundheitliche Versorgung und der Staat selber. Geférdert wer-
den gegenseitige Hilfe, soziales und gesellschaftliches Engagement, Solida-
ritdt, gesellschaftliche Teilhabe und Beteiligung. Nachdriicklich soll daher an
dieser Stelle einmal mehr fiir eine einheitliche und gemeinsam getragene For-
derpraxis durch alle Beteiligten geworben werden.

Anmerkungen

1 Nur bei der Erhebung der Unterstiitzungsangebote der Bundesvereinigungen der Selbsthilfe
gibt es Abweichungen, da hier nach und nach mehr Angebotsformen abgefragt wurden.

2 Zu den Vergleichsdaten von 1997 siehe NAKOS-INFO 57, Dezember 1998, S. 40-46
Zu den Vergleichsdaten von 2001 siehe NAKOS-INFOQ 73, Dezember 2002, S. 35-42
Zu den Vergleichsdaten von 2002 siehe Moller, Bettina: Arbeits- und Férdersituation der
Bundesvereinigungen der Selbsthilfe in Deutschland — Ergebnisse einer Datenerhebung der
NAKOS. In: Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen (Hrsg.): Selbsthilfegruppenjahr-
buch 2004. GieBen 2004, S. 146-152. Zu den Vergleichsdaten von 2004 siehe NAKOS-INFO 85,
Dezember 2005, S. 7-18.

3 Erkrankung / Behinderung enthilt: alle Einzelbereiche von , Allergische/asthmatische und an-
dere Atemwegserkrankungen” bis ,Umwelterkrankungen”.
Psycho-Soziales enthélt die Einzelbereiche: Ehe / Familie, Erziehung, Frauen, Kindheit / Jugend,
Lebensprobleme / Lebenskrisen, Méanner, psychische Erkrankungen und Probleme, Sucht/ Ab-
hangigkeit.
Soziales enthilt die Einzelbereiche: Alter / Senioren, Arbeitslosigkeit / Sozialhilfe / Okonomie,
Ausléander, Beziehungen / Partnerschaft / Kommunikation, Bildung / Ausbildung, Biirgerrechte /
Menschenrechte, Gemeinwesen / Nachbarschaft, Kultur / Medien, Gkologie / Umwelt / Ernah-
rung, Verbraucherrechte / Patientenrechte, Verkehr / Mobilitat.

4 Fiir die Arbeitssituation kdnnen grafische und tabellarische Darstellungen mit den Anteilen der
thematischen Bereiche beim Autor nachgefragt werden (ralph.schilling@nakos.de).

Ralph Schilling ist Soziologe und wissenschaftlicher Mitarbeiter der NAKOS in Berlin.
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