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Vorwort

Liebe Leserin, lieber Leser,

wieder einmal haben wir es geschafft, fiir Sie ein neues selbsthilfegruppen-
jahrbuch herauszugeben. In diesem Jahr halten Sie ein Exemplar der sech-
sten Ausgabe in den Handen; das ergibt inzwischen schon eine nette kleine
Reihe farbkraftiger Buchriicken im Regal. Diese Ausgabe fiir das Jahr 2004
enthélt 25 verschiedene Beitrdge und ist damit in etwa so umfangreich wie im
Vorjahr. Ermdglicht werden Einblicke in das breite Feld der Selbsthilfe, erortert
werden fachliche Fragen der Selbsthilfeunterstiitzung und -férderung und so-
zial- bzw. gesundheitspolitische Positionen werden zur Diskussion gestellt.
Wir meinen, dass wir eine interessante Mischung von Beitragen fiir Sie zu-
sammengestellt zu haben, und hoffen, dass Sie darin Ideen, Anregungen und
Diskussionsstoff finden.

Ganz am Anfang steht — sozusagen in eigener Sache — ein kurzer Beitrag {iber
das Logo (das Vier-Hande-Emblem) der DAG SHG. Danach werden Erfahrun-
gen aus der Selbsthilfegruppenarbeit prasentiert, die wie immer mit der be-
eindruckenden Kraft aus eigener Betroffenheit und des gemeinsamen Enga-
gements in der Selbsthilfe verfasst sind. Dann folgt ein Block mit Beitrdgen,
die im Zusammenhang mit der Jahrestagung 2003 der DAG SHG »Lernwerk-
statt Selbsthilfegruppe« in Schwerin stehen. Der Fachvortrag zur Perspektive
der Selbsthilfeunterstiitzung, die Inputs und Nachbereitungen zu den Arbeits-
gruppen vergegenwartigen noch einmal die wahrend der Tagung so konstruk-
tiv erlebte Aufforderungen, zum Nutzen fiir Selbsthilfe gemeinsame Lernpro-
zesse zu gestalten, Vernetzungen herzustellen, Briicken zu schlagen. Daran
schlieen sich Beitrdge zu fachlichen Fragen der Selbsthilfeunterstiitzung
und zur Kooperation von Professionellen mit Selbsthilfegruppen an. Erértert
werden thematische Besonderheiten (psychische Erkrankungen, Angst-
stérungen, Depression, Darmerkrankungen, Rheuma) und die fachspezifi-
schen bzw. institutionellen Kontexte (Krankenhauser, kommunale Gesund-
heitskonferenzen, Praxen niedergelassener Arztinnen / Arzte, Qualitatszirkel,
Rehabilitationseinrichtungen) in Verbindung mit gesamtgesellschaftlichen
Rahmenbedingungen. Uber Deutschland hinaus wird die Sicht im Weiteren
durch drei Beitrdge auf die Situation der Selbsthilfe im Ausland ge&ffnet: in
einem Gesamtiiberblick auf die Selbsthilfeunterstiitzung in Europa, im Speziel-
len auf Ungarn und GroBbritannien. Am Ende des Jahrbuchs stehen zum einen
Beitrége liber die Ergebnisse einer Datenerhebung der NAKOS zur Arbeits-
und Fordersituation von Bundesvereinigungen der Selbsthilfe in Deutschland
sowie einer Umfrage der Kontaktstelle fiir Selbsthilfegruppen in GieRen iiber
Selbsthilfegruppen fiir psychisch und psychosomatisch Kranke. Zum anderen
wird die durch die Gesundheitsreform neu geschaffene Patientenbeteiligung
dargestellt und die sich daraus ergebenden Herausforderungen fiir Selbsthil-
fekontaktstellen und fiir die DAG SHG diskutiert.



Vielleicht sind Sie neugierig geworden, vielleicht haben Sie sich schon ent-
schieden, welchen Beitrag Sie als erstes und welchen dann als néchstes le-
sen wollen? Wir wiinschen lhnen jedenfalls eine interessante und anregende
Lektiire.

Und wir wollen es nicht versdumen, uns sehr herzlich bei allen Autorinnen und
Autoren dieses selbsthilfegruppenjahrbuches 2004 sowie bei allen im Impres-
sum genannten Forderern zu bedanken.

Anita M. Jakubowski Jiirgen Matzat Wolfgang Thiel



Deutsche
Arbeitsgemeinschaft
Selbsthilfegruppen e.V.

Vier-Hédnde-Emblem der Deutschen Arbeitsgemein-
schaft Selbsthilfegruppen (DAG SHG) e.V.

Bereits seit dem 2. Mai 1994, also seit gut 10 Jahren, ist das Vier-Hande-Em-

blem als Dienstleistungsmarke der Deutschen Arbeitsgemeinschaft Selbsthil-

fegruppen (DAG SHG) e.V. beim Deutschen Patentamt eingetragen. Die Deut-

sche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen hat sich damals zu diesem

Schritt entschlossen, um dem immer haufiger auftretenden Missbrauch ihres

Symbols entgegenzuwirken. Inzwischen wird dieses Symbol eng mit dem Na-

men und den Aufgaben der DAG SHG verkniipft.

Die Schutzdauer wurde jetzt verldngert. Damit ist juristisch abgesichert, dass

die Nutzung des Emblems auch weiterhin dem Verein und seinen Einrichtun-

gen,

—der Nationalen Kontakt- und Informationsstelle zur Anregung und Unterstiit-
zung von Selbsthilfegruppen (NAKOS),

—der Koordination fiir Selbsthilfe (KOSKON) NRW,

— dem Selbsthilfe-Biiro Niedersachsen und

—der Kontaktstelle fiir Selbsthilfegruppen GieRBen

vorbehalten bleibt. Jede andere Verwendung des Emblems setzt die aus-

driickliche Genehmigung des Vereins voraus.

Zum Erhalt einer solchen Genehmigung ist ein Einzelantrag an den Vorstand

der DAG SHG e.V. zu stellen. Die Mitgliederversammlung 1995 hat festgelegt,

nach welchen Kriterien die Genehmigung vergeben wird. Danach kdnnen Mit-

glieder der Deutschen Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V. das Em-

blem fiir Selbsthilfe bezogene Aktivitdten nutzen. In diesem Fall miissen Name

und Emblem der DAG SHG e.V. als miteinander in Beziehung stehend identifi-

zierbar sein, und es muss auf die Mitgliedschaft des Nutzers/der Nutzerin in

der DAG SHG e.V. hingewiesen werden

Anita M. Jakubowski
f.d. Vorstand der DAG SHG e.V.



Eva Geitz

Eine Selbsthilfegruppe fiir Angehorige
von Suchtkranken

Es ist Donnerstagabend 19.30 Uhr. Der Gruppenraum wird fiir die Angehori-
gengruppe im Blauen Kreuz Marburg hergerichtet: Ein sonst in der Mitte ste-
hender Tisch wird an die Wand geriickt. Die Stiihle — ungefahr 8 bis 10— in ei-
nen Kreis um eine auf dem Boden gestaltete Mitte gestellt. Heute liegt dort ein
apricotfarbenes Tuch. Jahreszeitlich passend sind die ersten Friihlingsboten,
ein paar Schneeglockchen, Veilchen und Traubenhyazinthen in einer Schale
arrangiert. Drum herum brennen einige Teelichter und verbreiten eine waér-
mende Atmosphére. Nach und nach fiillt sich der Raum. Die bereits Anwesen-
den begriiBen die neu Ankommenden: Hande werden geschiittelt oder — viel
ofter — umarmt man sich freudig. Gespréche und manchmal ein Lachen erfiil-
len den Raum. Es ist deutlich zu spiiren, dass man sich aufeinander freut. Das
eine oder andere Private wird im Vorfeld schnell ausgetauscht, bevor um 20
Uhr der Gruppenabend offiziell beginnt.

Da ist Petra, Anfang dreiig, verheiratet mit einem Mann, dessen Alkoholkon-
sum ihr nicht normal vorkommt und dessentwegen es in der — bisher kinderlo-
sen Ehe — in letzter Zeit immer haufiger Streit gibt. Petra fragt sich, ob ihr
Mann vielleicht Alkoholiker ist. Er streitet dies vehement ab, sie mochte Ge-
wissheit, weil sie eigentlich auch gerne Kinder méchte, aber nicht unter die-
sen Umstédnden. Ab dreilRig tickt die biologische Uhr, und Petra iiberlegt, ob sie
sich von ihrem Mann trennen soll, um eventuell noch eine neue Chance nut-
zen zu konnen. Aber soll sie aus dem gerade neu gebauten Haus ausziehen,
und wohin kdnnte sie gehen? Sie weil} nicht, was sie will und wie sie es rich-
tig macht.

Anita ist Mitte fiinfzig. Ihren — immer noch trinkenden — Mann hat sie vor zwei
Jahren verlassen. Sie hat sich eine kleine Wohnung genommen, ihr Mann
wohnt noch (allein) im gemeinsamen Haus, das Platz fiir zwei Familien hatte. Im
Moment geht es ihr recht gut, und aus der Ferne ihrer eigenen Wohnung kann
sie ihrem Mann, mit dem sie nach wie vor verheiratet ist, relativ gut die Verant-
wortung fiir die Folgen seines Trinkens iiberlassen. Das war nicht immer so.
Erika ist ebenfalls Mitte fiinfzig und sagt, dass ihr Mann bereits zum Zeitpunkt
ihrer EheschlieBung vor {iber dreiBig Jahren Alkoholiker gewesen sei. Immer
ist sie diejenige gewesen, die in der Ehe alles gemanagt und das Geld (im ei-
genen Geschiéft) verdient hat.

Kristin ist fiinfundzwanzig und hat vor zwei Jahren ihre Mutter verloren, die an
den direkten Folgen eines langjahrigen Alkoholmissbrauchs gestorben ist. lhr
Vater hatte die Familie schon vor langer Zeit verlassen und eine neue Familie
gegriindet, so dass Kristin sich bereits als Kind immer um die Mutter gekiim-
mert hat und sich fiir die Mutter verantwortlich fiihlte. Dass sie damit haufig
tiberfordert war, hat niemand gesehen. Im Gegenteil: seit sie erwachsenen ist,
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machen Verwandte und Bekannte ihr Vorwiirfe, dass sie sich nicht ausrei-
chend um die Mutter gekiimmert habe, wenn diese in ihren Trinkphasen jegli-
che Kontrolle iiber sich verlor.

Birgit ist relativ neu in der Gruppe. Ihr Mann macht zur Zeit eine stationére
Therapie. Fiir die Zeit danach hat sie sehr viel Hoffnung, dass alles anders,
besser wird. In die Gruppe kommt sie, weil sie — genau wie ihr Mann in der
Therapie — sich verédndern und »dazulernen« will.

Annemarie kommt wegen ihres alkoholabhéngigen Sohnes schon seit lange-
rer Zeit in die Gruppe. Als letztes von 4 Kindern und zudem einziger Sohn blieb
Matthias zeitlebens das Nesthakchen und hat den Sprung in ein eigensténdi-
ges Leben nie geschafft. Mit 34 Jahren wohnt er immer noch im Elternhaus,
wenn auch in einer eigenen kleinen Wohnung. Mit dem Trinken hat er wéh-
rend seiner Bundeswehrzeit angefangen. Seither ist es immer schlimmer ge-
worden. Inzwischen bekommt er regelmaRig epileptische Anfélle, vernachlas-
sigt sich selbst und seine Wohnung, achtet nicht mehr auf eine ausreichende
Erndhrung usw. Alle gut gemeinten Ratschlége, Bitten, Appelle, Drohungen
der Eltern, besonders seiner Mutter Annemarie, haben bisher nichts bewirkt.
Annemaries Mann verkriecht sich in seine Arbeit in Haus und Garten. Viel Re-
den will er nicht iber diese Familienschande, die der Sohn ihnen bereitet. An-
nemarie verschafft sich in der Gruppe Erleichterung. In der letzten Zeit quélt
sie sich zudem mit enormen Riickenbeschwerden, die eine Operation unab-
wendbar scheinen lassen.

Gerlinde kommt bereits seit iiber sechs Jahren. Inr Mann ist ungeféahr genau
so lange trocken. Sie sagt, dass die Gruppe ihr dabei geholfen hat, sich selbst
auf die Spur zu kommen, sich selbst ernst und wichtig zu nehmen. Sie hat auch
einige Jahre psychotherapeutische Einzelbegleitung in Anspruch genommen.
Heute ist sie gekommen, um sich offiziell von der Gruppe zu verabschieden:
»lch spiire, dass es jetzt dran ist, zu versuchen, alleine klar zu kommen. Wenn
ich es nicht schaffe, wei ich ja, dass ich jeder Zeit wieder kommen kann.«
AuBerdem sind da noch Irmgard und Eva, die die Gruppe fiir Angehdrige von
Suchtkranken vor inzwischen fast 10 Jahren gegriindet haben. Ebenfalls im
Gruppenleitungsteam mit dabei ist Brunhilde, selber »trockene« Alkoholikerin,
aber — wie die anderen Frauen auch — ebenfalls Partnerin eines alkoholab-
hdngigen Mannes. Zu jener Zeit, als diese Frauen beim Blauen Kreuz Marburg
Hilfe suchten, gab es noch keine Angehdrigengruppe. Sie besuchten damals
so genannte gemischte Selbsthilfegruppen fiir Suchtkranke und Angehdrige.
Aus der dabei erfahrenen Hilfe erwuchs bei den dreien, wie bei anderen auch,
die zunéchst Hilfe suchend gekommen waren, der Wunsch, anderen zu helfen
und ehrenamtlich und verantwortlich im Blauen Kreuz mit zu arbeiten. Mehr
aus dem Bauch heraus als durch sachliche Argumente begriindet war der Ge-
danke da, eine Gruppe nur fiir Angehdrige von Suchtkranken anzubieten.

Die allerersten Anfinge

Das Blaue Kreuz hat sich schon seit iiber 100 Jahren zur Aufgabe gemacht,
suchtkranken Menschen, Alkoholabhdngigen, »Trinkern«, wie sie zu jener Zeit
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noch genannt wurden, zu helfen. Die zugrunde liegende Motivation war und
ist immer noch im christlichen Glauben verwurzelt: Weil die Liebe Gottes je-
dem Menschen gleichermal3en gilt, gilt sie auch und gerade denen, die ge-
sellschaftlich am Rande oder gar aulRerhalb stehen. Dazu gehdérten und geho-
ren heute oft noch alkoholabhédngige Menschen. Sie wurden als willens-
schwach und charakterlos verachtet. Alkoholabhdngigen wurde ihre Men-
schenwiirde in der Gesellschaft abgesprochen; sie wurden »wie wilde Tiere
betrachtet«. Nun erlebten diese so Gedchteten, dass es Menschen gab, die
sie nicht verachteten, sondern auf sie zugingen, sie als Menschen ansahen,
die gerettet werden kénnen, die sie»liebten wie Freunde«. Menschen, die sel-
ber keine Probleme mit Alkohol hatten, verpflichteten sich zur Alkoholabsti-
nenz, waren so einerseits Vorbild und schafften andererseits fiir Alkohol-
kranke einen alkoholfreien Lebensraum, der — wie noch heute — nicht sehr
verbreitet war. Sie erzéhlten von ihrem christlichen Glauben, lebten ihn ganz
praktisch und wurden so eine Hilfe fiir viele alkoholkranke Menschen.

Das Gesicht und die Arbeitsweise des Blauen Kreuzes hat sich seit den An-
fangen immer wieder verandert. So wurden im Laufe der Jahre auch haupt-
amtliche Arbeitszweige im Verband des Blauen Kreuzes etabliert. Aber eines
ist immer gleich geblieben: die Liebe Gottes und der Glaube an ihn und sein
Wort befreien von Gebundenheit und Sucht. Das haben im Blauen Kreuz seit-
her viele, viele Menschen erfahren. Gott gebraucht dazu Menschen, die ein
»Herz« fiir suchtkranke Menschen haben. Oft sind es Menschen, die selber
ngerettet« wurden, die Sucht am eigenen Leib oder im ndheren familidren Um-
feld erlebt und durchlitten haben.

Das Blaue Kreuz war von Anfang an eine Laienbewegung, deren Basis der
christliche Glaube war, die konfessionell aber immer unabhangig geblieben
ist. So finden sich im Blauen Kreuz Menschen der verschiedensten Kirchen
und Gemeinschaften zusammen und sorgen so fiir eine bunte Vielfalt in der
groBen Blaukreuz-Familie. Gemeinsames Fundament aller Mitglieder im
Blauen Kreuz ist der Glaube an den Gott der Bibel. AuBerdem verpflichten sie
sich zu einer alkoholabstinenten Lebensweise.

Von den Anfingen im Blauen Kreuz zur Selbsthilfe

Indem sich Alkoholabhéngige zur — vielleicht zunachst auch nur befristeten
Abstinenz verpflichteten — und durch die treue Begleitung der Helfer, geschah
ein Stlick Selbsthilfe bereits zu Zeiten, als es noch gar keine Selbsthilfegrup-
penim heutigen Sinn gab.

Heute verstehen wir unter Selbsthilfe, dass sich Menschen treffen, die ein
ahnlich gelagertes Problem oder eine gleiche Krankheit verbindet. Sie tau-
schen sich aus und ermutigen und stérken sich dadurch gegenseitig.
Selbsthilfegruppen fiir suchtmittelabhéngige Menschen bzw. Alkoholkranke
sind inzwischen weit verbreitet und haufig in verschiedenen (Dach-)Verban-
den organisiert. Das Blaue Kreuz in Deutschland e. V. (BKD) ist einer dieser
Abstinenzverbénde, dem das Blaue Kreuz Marburg untergliedert ist.
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Seit dem Beginn der Gruppenarbeit war es eigentlich immer so, dass Angehd-
rige von Suchtkranken, vor allem die Partner bzw. Partnerinnen, mit in diese
Gruppen gingen, weil es fiir die Abstinenz des abhéngigen Partners als for-
derlich und hilfreich angesehen wurde. Das belegen Aussagen, wie z. B.
»0Ohne meine Frau hédtte ich es nie geschafft, trocken zu bleibenl« Oder:
»Meine Frau war immer fiir mich dal« Oder: »WWenn ich meinem Mann, da-
durch, dass ich gemeinsam mit ihm die Gruppe besuche, helfe, dann will ich
das gerne tunl«

Auch heute ist das Selbstverstédndnis vieler Selbsthilfegruppen im Suchtbe-
reich nach wie vor noch so, dass (Ehe-)Partner die Gruppe gemeinsam besu-
chen sollten. Auf diese Weise kénnen die Abhéngigen von den Angehdrigen
lernen und umgekehrt. Was eine Angehdrige von ihrem eigenen Mann nicht
mehr horen und glauben kann, das kann sie eher verstehen, wenn andere Ab-
héngige in der Gruppe von dhnlichen Erlebnissen, Taten, Bediirfnissen und
den damit verbundenen Gefiihlen berichten. Die Angehdrige soll ja lernen,
kiinftig anders — so dass er nicht wieder trinkt — mit ihrem Mann umzugehen.
Genau so, wie natiirlich auch der Abhéngige lernen soll, seine Partnerin mit
ihren Gefiihlen zu verstehen und ernst zu nehmen.

Beginn der Angehdrigenarbeit im Blauen Kreuz Marburg

Als wir vor nunmehr 10 Jahren eine Gruppe fiir Angehorige von Suchtkranken
begannen, hatten wir zundchst gar keine klare Zielrichtung. Wir waren nicht
mehr so richtig zufrieden mit unserer »gemischten« Gruppe, die zu dem Zeit-
punkt fast nur noch aus Abhéngigen bestand. AuRerdem gab es Beratungs-
kontakte zu angehdrigen Frauen, die fiir diese gemischte Gruppe nicht zu ge-
winnen waren. Entweder wollten sie nicht mit dem eigenen Mann in die glei-
che Gruppe gehen, oder der Enemann war noch am Trinken und hatte oder
wollte (noch) keinen Kontakt zur Gruppe.

Mit der neuen Gruppe wollten wir ein Forum schaffen, wo sich Angehdrige all
das von der Seele reden kdnnen, was sie im Zusammenleben mit einem sucht-
kranken Partner, Elternteil oder Kind beschéftigt und belastet. Dabei spielte es
keine Rolle, ob der/die Abhédngige bereits trocken war oder immer noch am
Trinken.

Angehdrigengruppe fiir Frauen und Manner?

Von Anfang an war die Gruppe auch offen fiir angehérige Manner. Tatséchlich
hat sich aber im Laufe der Jahre immer nur vereinzelt einmal ein Mann zu uns
wverirrt« und ist selten {iber eine ldngere Zeit dabei geblieben. Wir kénnen nur
vermuten, woran dies liegen konnte, da die Mdnner, wenn sie denn ein oder
zwei Mal da waren, weg blieben und wir dann auch nicht mehr erfahren ha-
ben, warum. Dass {iberhaupt Manner eher selten in die Gruppe kommen, liegt
sicher mit daran, dass Méanner sich auf andere Weise als Frauen mit der Pro-
blematik auseinander setzen. Noch mehr als Frauen glauben sie, sie miissten
es allein schaffen, ihre trinkende Partnerin zu »heilen«. Das Aufsuchen einer
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Gruppe kommt dann einem Eingesténdnis des eigenen Versagens gleich. Zum
anderen sind Manner wohl nicht in dem Male bereit, all die Folgen, die sich
im Zusammenhang mit der Suchterkrankung fiir die Beziehung bzw. die Fami-
lie ergeben, zu tragen und zu ertragen. Sie verlassen ihre trinkenden Partne-
rinnen in einem weitaus hoheren Mal} als es umgekehrt Frauen mit ihren trin-
kenden Méannern tun.

Dass die wenigen Ménner, die {iber die Jahre in unsere Gruppe gekommen
sind, dann relativ schnell wieder weg geblieben sind, kdnnte natiirlich auch
damit zusammen hangen, dass sie sich in einer nur aus Frauen bestehenden
Runde nicht ausreichend wohl gefiihlt haben. Eine Frauengruppe ist nicht der
Ort, wo Ménner ihre Themen ansprechen und besprechen.

Angehdrigengruppe oder Frauengruppe?

Als Angehorigengruppe sind wir also faktisch eine reine Frauengruppe mit der
Gemeinsamkeit, dass alle Frauen ein suchtmittel- bzw. alkoholabhéngiges Fa-
milienmitglied haben oder hatten. Selber abhéngige Frauen sind dann will-
kommen, wenn sie wegen ihrer »Co-Abhéngigkeit« in Bezug auf ein ebenfalls
abhéangiges Familienmitglied die Gruppe besuchen wollen.

Warum eine Gruppe nur fiir Angehdrige von Suchtkranken?

Diese Frage haben wir in der Vergangenheit des dfteren gestellt bekommen.
Wenn wir darauf antworteten: »Angehorige brauchen auch einen Raum, eine
Gruppe, wo es nur um sie geht, wo sie mitihren Fragen und Anliegen im Mittel-
punkt stehen«, dann bekamen wir haufig zu héren: »Das mag vielleicht richtig
sein — aber doch sicher nur fiir eine voriiber gehende Zeit, oder zumindest im
Wechsel mit dem Besuch einer gemischten Gruppe. Angehdrige miissen doch
auch lernen bzw. erfahren, was in einem siichtigen Menschen vor sich geht.
Und das konnen sie nur in einer Gruppe, die auch aus Abhéngigen besteht.«
Anfangs haben wir selber geglaubt, dass eine Angehdrigengruppe nur der
Start oder die Zwischenstation sein sollte, bis die Gruppenbesucher so weit
sind, in eine gemischte Gruppe zu gehen. Wir haben deshalb in der Anfangs-
zeit versucht, zumindest einmal im Monat ein gemeinsames Treffen der Ange-
hérigengruppe und der Abhéngigengruppe zu arrangieren. Es hat nicht funk-
tioniert. Von Seiten beider Gruppen war praktisch kein Interesse vorhanden.
In einer Sucht-Selbsthilfegruppe stehen naturgemaf die Betroffen und ihr
Umgang mit dem Suchtmittel im Mittelpunkt. Angehdrige kommen in solchen
Gruppen oft zu kurz, weil sie ihre Anliegen gern hintenanstellen: »Ist doch
nicht so wichtig!« In ihrem Bestreben, moglichst alles fiir den suchtkranken
Partner zu tun, nehmen sie ihre eigenen Bediirfnisse oft nicht ernst genug
oder iiberhaupt gar nicht wahr. Sie leben mit dem Gefiihl: »Ich bin nicht wich-
tig«.



Was haben Angehirige von Suchtkranken gemeinsam?

Bei aller individuellen Verschiedenheit stellen Angehdrige, wenn sie miteinan-
der ins Gesprach kommen, sehr schnell fest, dass sie eine zentrale Gemein-
samkeit haben: ihr Denken, Fiihlen und Handeln dreht sich in einem hohen
MaR um das suchtkranke Familienmitglied. Sie verkniipfen die eigene Befind-
lichkeit eng mit dem Trinken oder Nicht-Trinken bzw. mit der Trinkmenge des
Suchtkranken. Geht es ihm gut, bzw. trinkt er nicht oder nur wenig, geht es mir
auch gut. Aber ich beobachte ganz genau, nehme die kleinsten Anderungen
im Verhalten, im Ausdruck, in den Augen, in der Sprache beim anderen wahr,
kontrolliere, schimpfe, drohe. Habe alle meine Wahrnehmungsantennen aus-
gefahren, um auf die kleinsten Anderungen reagieren und somit méglichst al-
les richtig machen zu kénnen. Mache doch alles »falsch«, so sehr ich mich
auch anstrenge — oft iiber meine Kréfte. Und bin doch bereit in »guten Pha-
sen« alles Gewesene zu vergessen und wiederum (zum wie viel hundertsten
Male eigentlich?) zu glauben, dass doch noch alles gut werden kann.

So wie sich beim Suchtkranken alles um das Suchtmittel dreht, dreht sich
der/die Angehorige um den Suchtkranken und ist damit genauso abhéngig —
eben co-abhéngig.

Was ist Co-Abhéngigkeit?

Anders als bei Stoff-gebundenen Abhéngigkeiten handelt es sich bei Co-Ab-
héngigkeit um Haltungen und Verhaltensweisen. Sie ist deswegen so schwer
zu definieren, weil diese Verhaltensweisen zundchst durchaus wiinschens-
wert fiir das menschliche Miteinander sind und fiir Warme und Atmosphére in
einer Beziehung sorgen. Co-Abhéngigkeit ist ein Phdnomen, das eher bei
Frauen zu finden ist, weil diese Verhaltensweisen gut zu den Rollenanforde-
rungen passen, die gesellschaftlich immer noch eher an Frauen gestellt wer-
den. Bei Frauen von Suchtkranken scheinen sie nur noch stérker ausgepragt
zu sein.

In einer gesunden Beziehung sorgen beide Partner in etwa gleichermalen fiir
das »Beziehungsklima«. In einer Beziehung, wo Sucht das unausgespro-
chene, aber vorherrschende Thema ist, hat der Siichtige sein Suchtmittel, und
die Angehorige libernimmt die Verantwortung fiir den abhéngigen Partner und
die Beziehung. Das kann soweit fiihren, dass sie den Abhdngigen bis zur eige-
nen Selbstaufgabe unterstiitzt, immer wieder Verstandnis aufbringt — zumin-
dest nach aul3en. Innerhalb der Beziehung wechseln Versténdnis, Verantwor-
tungsiibernahme, Kontrolle, Schimpfen, Drohen und Schuldgefiihle. Dabei
entsteht ein chaotisches Gefiihlskarussell. Bezogen auf den Suchtkranken
kann die Angehdorige nicht mehr klar denken und fiihlen. In allem und vor allem
geht es umihn, den suchtkranken Menschen. Was sie selber braucht, ihre ei-
genen Bediirfnisse, kann eine Angehdrige in einer co-abhédngigen Beziehung
oft nicht mehr wahrnehmen. Schreitet die Co-Abhéngigkeit fort, nimmt auch
das damit verbundene Leiden zu, das zu psychischen und kérperlichen Krank-
heiten bis hin zur Entwicklung einer eigenen Suchterkrankung fiihren kann.
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Nach aullen wirken co-abhéngige Frauen durchaus als stark, kompetent und
leistungsfahig. Sie scheinen alles im Griff zu haben und so managen zu kon-
nen, dass die Suchterkrankung und ihre Auswirkung auf die Familie lange
maglichst unbemerkt bleiben.

Auch wenn mehrheitlich Frauen von Co-Abhéngigkeit betroffen sind, gibt es
immer wieder auch Ménner, die sich co-abhéngig verhalten, die im familidren
Sucht-System ihre Rolle haben. Wir haben das bei jungen, erwachsenen
Maénnern mit einem alkoholkranken Elterteil erlebt, bei Vétern von einem ab-
héangigen (erwachsenen) Kind und durchaus auch bei Partnern. Haufig schei-
nen diese Manner viele so genannte weibliche Eigenschaften — siehe oben —
auf sich zu vereinen.

Ziel einer Gruppe fiir Angehdrige von Suchtkranken

In einer Angehdrigengruppe konnen Angehdrige lernen, den Blick wieder auf
sich selbst zu richten und ihre eigenen Bediirfnisse wahrzunehmen. Zuneh-
mend gelingt es dann auch wieder, fiir sich selbst ausreichend zu sorgen und
damit verbundene Schuldgefiihle abzubauen. Das ist oft gar nicht leicht. In un-
serer Gruppe stellen wir sehr oft fest, wie schnell wir Angehorigen immer wie-
der beim Abh&ngigen sind. Wie stark wir unsere eigene Befindlichkeit von der
unseres Partners/Kindes/Elternteils abhdngig machen. Wir kénnen uns so gut
in ihn/sie einfiihlen, ihn/sie in seinem Verhalten verstehen und sind nur allzu
schnell bereit, wieder einzulenken und alles zu tun um ihn/sie versdhnlich zu
stimmen. Allerdings wissen wir meist auch ziemlich genau, was fiir ihn/sie gut
ist und bevormunden und entscheiden gern fiir ihn/sie. Nur, wenn es um uns
selbst geht, wissen wir eigentlich nicht so genau, was wir wollen, was wir und
wie wir uns fiihlen. Nach auBBen scheinen wir stark und managen scheinbar
miihelos viele Dinge gleichzeitig. Wir sind gute Schauspieler: Lacheln, Froh-
lichkeit und Leichtigkeit sind oft gespielt, damit keiner etwas merkt und wir
uns vielleicht sogar selbst vormachen kdnnen, dass doch (fast) alles in Ord-
nung ist oder — mit noch ein bisschen mehr Anstrengung unsererseits — in
Ordnung kommt. Andererseits sind die Schuldgefiihle aber auch nicht weit,
weil wir wahrscheinlich wieder alles falsch gemacht haben und deshalb alles
nur noch schlimmer geworden ist. Trauer, Wut, Zerrissenheit, Gefiihischaos.
Weil wir uns unsere Gefiihle von Ohnmacht und Wut und die Aussichtslosig-
keit unseres Tuns nicht eingestehen wollen, verstehen wir Angehdrige von
Suchtkranken es meisterhaft, von uns selbst abzulenken. Damit sich in der
Gruppe die Gedanken und das Gespréch aber nicht immer wieder um das —
abwesende — suchtkranke Familienmitglied drehen, ist eine gute Gruppenmo-
deration hilfreich. Im Idealfall machen sich die Gruppenteilnehmerinnen
gegenseitig aufmerksam, wenn sie sich dabei ertappen, standig von dem
Suchtkranken und {iber ihn zu reden. Ansonsten ist es Aufgabe der Moderato-
rin des Abends, das Gespréch wieder auf die eigenen Befindlichkeiten, Be-
diirfnisse und Mdglichkeiten zu lenken: Wie geht es Dir mit der beschriebenen
Situation? Wie fiihlst Du Dich dabei? Welche Mdglichkeiten siehst Du, etwas
—was genau? — zu dndern, damit es Dir besser geht?
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Mit der Zeit gelingt es dann Angehdérigen zunehmend, sich selbst wieder bes-
ser in den Blick zu bekommen, die eigenen Selbst-Taduschungsmandéver zu
entlarven und diffus vorhandene Gefiihle aufzuspiiren und genauer zu be-
schreiben versuchen. Wahrnehmen eigener Bediirfnisse und ein angemesse-
nes Sorgen fiir deren Umsetzung sind weitere Schritte.

Die von Skeptikern gegeniiber solchen Gruppen gesehene Gefahr, dass sich
Angehorige zu egoistischen Personen entwickeln, die dann nur noch an sich
denken, sehen wir dabei nicht. Bleiben Angehorige von Suchtkranken auf-
grund ihrer Persdnlichkeitsstruktur doch weiterhin stark auf andere bezogen.
Es stellt sich nur ein gesiinderes Gleichgewicht zwischen der Sorge fiir an-
dere und der — ebenso wichtigen — Sorge fiir sich selber ein. Vielleicht »funk-
tionieren« sie nicht mehr so gut in Bezug auf die Erwartungen der Familie und
stéren somit das bisherige Gleichgewicht.

Die persdnliche Entwicklung einer Angehdérigen im Laufe der Gruppenbesu-
che kann manchmal auch dazu fiihren, dass sie sich entscheidet, sich von ih-
rem Partner zu trennen. Auch diesen Vorwurf haben wir schon zu héren be-
kommen, dass wir in der Gruppe auf Trennung hin arbeiten bzw. sie nicht zu
verhindern wissen. Fakt ist, dass die Entscheidung fiir eine Trennung oft das
Ergebnis eines langen Weges und Entwicklungsprozesses ist, den die betref-
fende Angehorige gegangen ist. Unter Umsténden hat die Gruppe ihr dabei
geholfen, ihre vielen diesbeziiglichen Fragen und Unsicherheiten fiir sich
selbst zu kldren oder auch nur verstehend zu begleiten. Trennung von einem
suchtkranken Partner ist grundsatzlich kein erklartes Gruppenziel. Aber wenn
Angehdrige sich zu diesem Schritt entschlieen, kdnnen sie sich der Solida-
ritdt der Gruppe gewiss sein.

Unsere Angehdrigengruppe

In einem Team von drei Mitarbeiterinnen wechseln wir uns mit der Modera-
tion des Gruppenabends ab. Die Moderatorin des Abends {ibernimmt die Be-
griiBung zu Beginn, gibt Informationen von allgemeinem Interesse bekannt
und ladt gegebenenfalls zu Veranstaltungen in der ndchsten Zeit ein.

Ist jemand Neues an diesem Abend da, stellen wir uns gegenseitig kurz vor:
d. h.jede in der Runde, nenntihren Namen und das, was sie in Kiirze iiber sich
sagen mochte. Meist wird dabei auch gesagt, warum jemand die Gruppe be-
sucht. In der Regel lobt die Moderatorin den Mut der Neuen, den Schritt in die
Gruppe zu wagen, ist er doch so selbstversténdlich zunachst nicht. Sie bittet,
die Treffen einige Male zu besuchen, bevor jemand eine Entscheidung darii-
ber trifft, ob diese Gruppe das Richtige ist. Denn: jeder Gruppenabend verlduft
anders. Wir betonen immer wieder, wie wichtig der Schritt war, das heimische
Schneckenhaus verlassen zu haben. Und wenn jemand Neues unsere Gruppe
nicht fiir seine Bediirfnisse geeignet findet, so mdge er doch weiter suchen,
bis er/sie das Richtige gefunden hat. AnschlieBend erldutert die Moderatorin
den ungefdhren Ablauf des Gruppenabends und weist auf die Verschwiegen-
heit nach aufRen hin, unter der alles in der Gruppe Besprochene behandelt
wird.



In unserer Gruppe hat es sich eingebiirgert, dass wir zu Beginn, bevor wir das
offizielle Gruppengesprach beginnen, ein bis zwei Lieder zu Gitarrenbeglei-
tung aus einem eigens fiir die Gruppe zusammengestellten Liederheft singen.
Das hilft uns in der Gruppe »anzukommen«. Bei den Liedern handelt es sich
um neuere und manchmal alte Lieder, die verschiedene Alltagssituationen an-
sprechen und Perspektiven und Hoffnung auf christlicher Basis aufzeigen.
Danach beginnt das eigentliche Gruppengesprach mit einer kurzen Befind-
lichkeitsrunde. Jede Teilnehmerin erzdhlt kurz wie es ihr zur Zeit geht, was
sich seit dem letzten Gruppentreffen bei ihr ereignet oder verdndert hat. Aus
den einzelnen Beitrdgen ergibt sich in der Regel mindestens ein »Thema« fiir
den weiteren Verlauf des Abends. Die Moderatorin greift von den Beitrdgen
diejenigen auf, die entweder von allgemeinem Interesse sein kdnnten oder bei
denen man sich wéahrend der kurzen Runde geeinigt hat, spater noch ausfiihr-
licher darauf einzugehen. Eine Gruppenteilnehmerin berichtet beispielsweise,
wie schwer ihr im Zusammenhang mit ihrem bevorstehenden Umzug das Aus-
sortieren und »Ausmisten« fallt. Die Moderatorin greift dies unter dem Thema
»Loslassen« auf. In der folgenden Runde hat jede Teilnehmerin die Méglich-
keit ihren ganz personlichen Umgang/Schwierigkeiten mit dem Loslassen von
Dingen oder Menschen zu bedenken und, wenn sie mdchte, der Gruppe mit-
zuteilen.

Maglichst piinktlich um 21.30 Uhr beendet die Moderatorin das Gruppenge-
sprach, indem sie wichtig Gewordenes noch einmal kurz zusammenfasst und
klart, was noch offen geblieben ist und gegebenenfalls auf die ndchste Grup-
pensitzung vertagt werden kann.

Mit einem ermutigenden »Wort auf den Wegg, das uns z. B. unsere Einzigar-
tigkeit und unsere Mdglichkeiten verdeutlicht, das uns aber auch die Gewiss-
heit der Treue und Begleitung Gottes versichert, endet der offizielle Teil des
Abends.

Anschlieend bleiben wir oft noch eine Weile sitzen und lassen den Abend
nachklingen. Oft ist es ein kurzes schweigendes, nachdenkliches, nachsin-
nendes Miteinander. Dies miindet haufig noch in ein Gesprach iiber Dinge, die
nicht direkt zum Gruppenabend gehdren, aber doch von allgemeinem Inter-
esse sind. Wer nicht direkt nach Hause oder zum Bus muss, beteiligt sich
wiahrenddessen am Aufrdumen und der Wiederherrichtung des Raumes auf
den Ausgangszustand. Spatestens um 22 Uhr sind in der Regel alle auf dem
Heimweg.

Dr. Eva Geitz ist Vorsitzende des Ortsvereins Marburg des Blauen Kreuz. Sie leitet zusammen mit
Irmgard Birkenstock und Brunhilde Gies die oben beschriebene Selbsthilfegruppe fiir Angehorige
von Suchtkranken.
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Martin

Mein Name ist Martin, und ich bin ein siichtiger,
aber trockener Spieler.

Wie ich das wurde?

Es hat alles schon sehr friih angefangen: zu Hause gab es als Kind keine be-
sonders guten Vorbilder; es wurde gelogen, verarscht. Vertrauen, Grenzen
oder echte Werte, aulRer der Sauberkeit, fehlten.

Die einzigen innigen oder familiendhnlichen Momente waren da, wenn wir
alle gemeinsam gespielt haben, sei es Gesellschafts-, Wiirfel- oder Karten-
spiele. Sobald ich das erste Taschengeld bekam, ging es in diesen Spielen um
Geld, es wurde als Spieleinsatz genutzt und gleich wieder verloren. Trotzdem
war die Welt fiir mich in Ordnung, wenn ich spielen konnte, denn ansonsten
hatten wir, wie gesagt, kein tolles Familienleben.

Alsich alter wurde, reichte das Spielen zu Hause nicht mehr aus und, volljah-
rig geworden, war mein Weg in die Spielhalle vorprogrammiert. Ein {iberra-
schend hoher Gewinn nach kurzer Zeit hat mich dann endgiiltig fiir die Auto-
maten begeistert. Das war ganz leicht verdientes Geld! Natiirlich verlor ich
mehr als ich gewann, aber da ging es mir schon nicht mehr nur um das Geld:
es war eine Flucht vor dem Leben, dem ich mich nicht gewachsen fiihlte.
Aber es war natiirlich in den ersten Jahren auch SpaB, und Zocken wurde
mein Leben. Mein Spieltrieb wuchs, ein Automat reichte schon lange nicht
mehr aus, ich fiitterte gleich mehrere mit meinem Lohn aus der SiiRwarenfa-
brik.

Geld sparen konnte ich nie, am 15. des Monats war ich pleite, aber meine El-
tern, bei denen ich mit 26 immer noch wohnte, gaben mir auf mein Betteln im-
mer das fehlende Geld.

Es war ein verdammt einsames Leben, das sich nur um Spielen und das Geld
dafiir drehte.

Dann lernte ich vor 12 Jahren Monika kennen. Wir waren sehr verliebt und
gliicklich, erstmals interessierte sich jemand wirklich fiir mich!

Von meiner Spielsucht erzahlte ich ihr nichts, weil ich Angst hatte, dass sie mit
so einem kaputten Typ auf Dauer nicht zusammenbleiben wollte. Nach 6 Wo-
chen zog ich beiihr ein und damit endlich zuhause aus.

Zwei Jahre konnte ich ihr meine Spielerei verheimlichen, aber sie hatte schon
ofter gesehen, wenn und wie ich am Automaten in der Pommesbude spielte,
und obwohl ich beteuerte, dass es um maximal 5 DM ging, hatte sie ein ungu-
tes Gefiihl. Da ich nie Geld hatte, obwohl ich eine feste Stelle hatte, wuchs in
ihr das Gefiihl, dass etwas nicht stimmte und die Wut, weil wegen mir nie ein
gemeinsamer Urlaub méglich war und sie alle Anschaffungen fiir die Woh-
nung allein bezahlen musste.

Eines Abends stellte sie mich zur Rede: ob ich fiir ein uneheliches Kind Unter-
halt bezahle oder fiirs Bordell, oder ob eine andere Frau der Grund fiir meine
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dauernde Finanzmisere ware, wollte sie wissen. Das konnte ich gut verneinen.
Dann fragte sie: »Oder gibst Du dein Geld fiir die Spielautomaten aus?« In dem
Moment habe ich dann zugegeben, ein Zocker zu sein.

Sie war total erschiittert, schickte mich fiir ein paar Tage weg und gab mir
dann die Adresse einer Selbsthilfegruppe fiir Spieler in Dortmund.

Dort tauchte ich dann an einem Mittwochabend auf. Ich war von dem Grup-
penabend total begeistert und so gliicklich, weil dort Leute waren, die mich
verstanden und mir zuhdrten.

Meine Begeisterung war so ansteckend, dass meine Freundin gleich in der
nachsten Woche mit mir hinging und von da an jeden Mittwoch, 3 Jahre lang.
Trotzdem hat zu der Zeit die Gruppe mein Leben nicht verdndert, ich horte
zwar zu, aber zockte weiter. Weil eigentlich sie es wollte, dass ich mit dem Zo-
cken aufhdre und nicht ich selber. Da ich nicht die richtige Einstellung hatte,
belog ich sie und die Gruppe und tat so als ob.

Nach einer Wette um Geld (fiir die ich mir eine Glatze schor) hatte sie dann
nach vielen Riickfallen (die keine waren) die Nase voll und trennte sich von
mir, wobei ihr die Gruppe den Riicken starkte, denn die hatten mich schon
langst durchschaut.

Ich wurde aufgefordert, die Mittwochsgruppe zu verlassen und wurde auf die
Spielergruppe montags verwiesen, wo ich an mir arbeiten kdnnte. Fiir mich
war das Thema Selbsthilfegruppe erledigt, weil ich sie fiir die Trennung von
meiner Freundin verantwortlich machte. Denn in den Jahren, wo ich untétig
dort sal3, hatte sie Selbstbewusstsein und Riickhalt gewonnen.

Nun wohnte ich also wieder bei meinen Eltern, was aber so unertraglich war,
dass ich mir mit Hilfe eines Gruppenmitglieds eine kleine Wohnung suchte. Ich
musste erstmals fiir mich selbst sorgen und das klappte natiirlich {iberhaupt
nicht: Miete und Nebenkosten waren bezahlt und mit den restlichen 800 DM
hatte ich auskommen kénnen, aber ich konnte eben mangels Ubung gar nicht
mit Geld umgehen. Der Frust war vorprogrammiert und war ein willkommener
Anlass fiirs Zocken. Bis ich einen Monat ohne Geld leben musste, weil alles im
Voraus verzockt war. Ein Monat bei Wasser und Brot, das gab mir den Rest,
ich konnte mir nichts mehr vormachen. Ich fiihrte ein Scheileben.

Als mich dann der Gruppenleiter der Montagsgruppe anrief und fragte, wie es
mir ginge, da konnte ich nur sagen: es ist Scheile! Er machte mir Mut, bot mir
seine Hilfe an und so ging ich wieder in eine Gruppe, eben nur in eine andere.
Ich war mein Leben so leid, dass ich endlich ernsthaft mitarbeitete und mich
offnete. Die Hilfe der Gruppe war gut, trotzdem wollte ich mehr und nahm noch
eine ambulante Therapie bei der Caritas in Anspruch. Mein ganzes Leben
habe ich so Schritt fiir Schritt aufgearbeitet und konsequent einen neuen Weg
beschritten. Ich fiihlte mich erstmalig wie ein normaler Mensch, kam mit dem
Geld jeden Monat besser klar. Das Kapitel Zocken war erledigt, weil es als Lii-
ckenbiiBer ausgedient hatte, meine Zeit nutzte ich nun fiir Sport, Hausarbeit
oder verbrachte sie mit Gruppenmitgliedern.

Und als ob das nicht schon fiir mich ein toller Erfolg war, dass ich mit mir end-
lich zufrieden sein konnte, traf ich Monika nach einem halben Jahr wieder, die
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meine Verdnderung bemerkte und zu einem neuen Anfang bereit war. Wir hat-
ten getrennte Wohnungen und nach einem Jahr heirateten wir. Die Haupt-
gaste waren die Mitglieder meiner und ihrer alten und neuen Gruppe.
Mittlerweile sind wir sechs Jahre verheiratet, haben zwei Kinder und ich bin
ein echter Sparfuchs geworden. Die Montagsgruppe habe ich jahrelang ge-
leitet und besuche sie immer noch regelmaBig.

Mit 25 hétte ich an so ein Leben nicht im Traum gedacht, die Gruppe hat nicht
nur zum Ende meiner Zockerei beigetragen, sondern mich auch beziehungsfa-
hig gemacht.

Die Dortmunder Selbsthilfegruppe »Siichtige Spieler« ist eine Gemeinschaft
von Spielerinnen, Spielern und deren Angehdrigen, deren vorrangiges Ziel es
ist, ein suchtfreies und zufriedenes Leben zu fiihren.

Mit jedem neuen Gruppenmitglied, das sich an uns wendet, findet ein Vorge-
spréach statt. Wir vergeben dann unser Informationsblatt und unsere Telefon-
liste und erldutern die Regeln der Gruppe. Eine der wichtigsten Regeln ist,
dass alles, was im Gruppenraum besprochen wird, auch dort bleibt und nicht
nach auBen getragen wird, da Vertrauen die wichtigste Grundlage fiir unsere
Arbeit ist.

Jeder von der Spielsucht (Mit-)Betroffene kann zu uns kommen. Neben einem
kleinen monatlichen Beitrag, der fiir neues Infomaterial, Fahrten oder andere
Gruppenaktivitdten verwendet wird, und Geld fiir Getrédnke, die wir beim Tref-
fen anbieten, fallen keine Kosten an.

Unsere Treffen beginnen mit einer »Blitzlichtrundey, in der jedes Gruppenmit-
glied zu Wort kommt und kurz berichten kann, wie es ihm die Woche iiber er-
gangen ist. Wenn ein neues Gruppenmitglied dabei ist, machen wir statt des
Blitzlichtes eine kurze Vorstellungsrunde, damit sich niemand fremd oder be-
fangen fiihlt. Wir duzen uns deshalb auch untereinander.

Schwerpunkt eines jeden Gruppenabends ist es, mit den eigenen Erfahrungen
und Sichtweisen zur Problemldsung der anderen beizutragen.

Sollte dies nicht ausreichen, so nutzen wir die Mdglichkeit an Institutionen fiir
ambulante oder stationdre Therapie zu vermitteln oder auch an die Schuld-
nerberatung, da fiir viele das Ordnen der finanziellen Lage der erste Ansatz-
punkt fiir eine verdnderte Lebensweise ist.

Viele von uns haben den Weg »Gruppe und Therapie« hisher beschritten und
damit den Grundstein fiir ein suchtfreies Leben gelegt. Aber besonders erfolg-
reich ist die Arbeit unserer Gruppe gewesen, wenn auch Angehdrige den
Spieler/die Spielerin begleitet haben.

Jeder, der unsere Dortmunder Gruppe »Siichtige Spieler« besucht, kann es
schaffen vom Gliicksspiel oder auch anderen Siichten (viele sind von uns
mehrfach belastet) loszukommen, wenn er oder sie es wirklich ernsthaft will.
Mit der Bereitschaft sich grundlegend zu verdndern ist es oft mdglich, wieder
oder erstmals ein suchtfreies »normales« Leben zu fiihren. Es ist zwar ein stei-
niger, aber lohnender Weg!

Martin engagiert sich in der Dortmunder Selbsthilfegruppe »Siichtige Spielerx.
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Gabriele Gossl

Erfahrungsbericht einer ITP-Patientin (ldiopatische
thrombopenische Purpura) iiber die Griindung und den
Einsatz in einer Selbsthilfegruppe

Schon lange bevor ich von meiner seltenen Krankheit erfuhr, horte ich immer
wieder von Selbsthilfegruppen, in denen sich Menschen zusammenfanden,
die entweder das gleiche Schicksal erfahren haben, oder solche, die eine
gleiche oder dhnliche »Krankheitsgeschichte« verband. Ich selbst hatte im fa-
milidren Umfeld schon so manche schmerzliche Erfahrung mit schweren
Krankheiten oder Tod gesammelt, doch nie waren die Betroffenen bereit, sich
durch Gleichgesinnte Hilfe zu holen. Entweder war keine Zeit mehr dazu, oder
der eigene feste Wille fiihrte zur Genesung und der zuriickkehrende Alltag
verdrangte die Auseinandersetzung mit der durchlebten Krankheit.

Mein Tagesablauf war gepragt von Berufstatigkeit, Familie und Haushalt. Alles
war geplant und organisiert, ohne gro nachzudenken, ob es auch einmal an-
ders sein konnte.

Bis ich im Marz 2000 wegen stdndigem Nasenbluten und zahlreichen blauen
Flecken am ganzen Kérper zu meinem Hausarzt ging. Nachdem eine erste
Untersuchung zu keinem Ergebnis fiihrte, wurde Blut entnommen und zum La-
bor geschickt. Am néchsten Tag die schockierende Mitteilung von meinem
Hausarzt: »In ihrem Blut wurden nur noch 1000 Thrombozyten (Mikrogramm
pro Liter) festgestellt, es besteht die akute Gefahr, dass sie bei der kleinsten
Verletzung verbluten. Gehen Sie sofort nach Hause, setzen sie sich hin, tun sie
nichts mehr und begeben sie sich morgen friith umgehend in die Universitats-
klinik nach Giel3en. Dort gibt es einen Spezialisten, bei dem stellen sie sich
vor.« Mein Hausarzt vereinbarte noch persdnlich fiir mich einen Termin und
schickte mich anschlieBend nach Hause.

Ich wusste erst einmal gar nicht, was das fiir mich bedeuten sollte. In der Uni-
versitétsklinik erfuhr ich dann nach einigen Untersuchungen von meiner Dia-
gnose, einer chronischen Thrombozytopenie, zum Gliick keine Leukdmie. Man
konnte mir zu der Krankheit nicht viel sagen, auller, dass sie unbekannter Her-
kunft sei und man durch unterschiedliche Therapieversuche eine Stabilisie-
rung der Thrombozytenwerte erreichen wolle. Ich erhielt die ersten Medika-
mente und wurde auf langere Dauer krank geschrieben. Zu Hause quélten
mich so viele Fragen, die mir niemand beantworten konnte, mein Umfeld war
genauso ratlos und wollte mich quasi entmiindigen. Jeder wusste einen guten
Rat fiir mich, der mich jedoch seelisch erst einmal in ein tiefes Loch rutschen
lieR. Eine Therapie nach der anderen verfehlte ihr Ziel, so dass sich bei mir im-
mer mehr der Gedanke festsetzte, dass mir niemand auBer mir selbst aus die-
ser Situation heraus helfen konnte. Wenn die Medizin nichts erreichte, so
musste ich eben lernen mit meiner Krankheit zu leben. Mit psychologischer
Hilfe festigte sich allmahlich mein Selbstbewusstsein wieder.
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Das war die Zeit, in der auch meine Bereitschaft wuchs, mit anderen ITP-Pa-
tienten Kontakt aufzunehmen. Gemeinsam mit meinem behandelnden Arzt,
Herrn Dr. Matzdorff, organisierte ich ein ITP-Forum in der Universitétsklinik
GieRBen. Zu unserem ersten Treffen erschienen 80 Menschen, {iberwiegend
Patienten der Universitétsklinik sowie auch einige Angehérige. Ich spiirte,
dass ich fiir die anwesenden Personen durch meine Présenz und meinen Op-
timismus eine Art Vorbild darstellte und sie dadurch bereit waren, sich eben-
falls mit ihrer Krankheit auseinander zusetzen. Sie erhielten durch die medizi-
nischen Informationen und meine eigenen Ausfiihrungen DenkanstoBe, was
sie fiir sich in die Hand nehmen kénnten.

Nach diesem ersten Treffen informierten sich Herr Dr. Matzdorff und ich bei
der Kontaktstelle fiir Selbsthilfegruppen in GieRen iiber Wege, die zur Griin-
dung einer Selbsthilfegruppe fiihren. Wir wollten nicht den formalen Weg ei-
nes eingetragenen Vereins gehen und suchten deshalb nach Kooperations-
partnern. Bei Pharmaunternehmen fanden wir zumindest die Bereitschaft fiir
die sachliche Unterstiitzung zur Entwicklung und Finanzierung eines Notfall-
passes fiir ITP-Patienten. Uber die Krankenkassen erhielten wir eine Pau-
schalforderung, damit die laufenden Kosten zur Kontaktpflege mit Betroffenen
sichergestellt werden konnten.

Damit wir den Patienten auch etwas Schriftliches zum Nachlesen bieten
konnten, nahmen wir uns Broschiiren aus England zum Vorbild und entwarfen
drei deutschsprachige Faltblétter, die einerseits Informationen {iber die
Krankheit enthielten, andererseits auch Unterstiitzung in besonderen Situa-
tionen (Besuch beim Zahnarzt, ITP und Schwangerschaft) bieten sollten.
Nach einem zweiten — ebenso erfolgreichen — Forum in der Universitétsklinik
GieBen entstand die Idee zur Erstellung einer Internet-Seite, um dieses mo-
derne Medium zu nutzen um ebenfalls betroffene Patienten auf unsere Gruppe
aufmerksam zu machen und ihnen entsprechende Informationen weitergeben
zu kénnen.

Mit dem Internetauftritt ging’s erst richtig los !

Kaum war unsere Seite unter der Webadresse www.uniklinikum-giessen.
de/med4/selbsthilfegruppe im Netz zu finden, wunderten wir uns selbst, wel-
che grolRe Nachfrage einsetzte. Es hagelte regelrecht Anrufe und E-Mail Kon-
takte. Mir wurde inshesondere bei den zahlreichen Telefongesprachen be-
wusst, wie wichtig es fiir die Menschen war, mit einem ebenfalls betroffenen
Patienten zu sprechen. Ich sah meine Aufgabe darin, seelischen Beistand zu
leisten, da teilweise Verzweiflung und Hilflosigkeit aus den Worten klang. Die
vielen medizinischen Fragen konnte und wollte ich nicht fachménnisch beant-
worten, hierzu stand zum Gliick Herr Dr. Matzdorff immer zur Verfiigung. So
entstand eine gute Arbeitsteilung.

Jeder neue Kontakt wurde festgehalten und in eine Verteilerliste aufgenom-
men. Die Adressaten zogen einen immer gréBeren Radius — von der Nordsee-
kiiste bis iiber die deutsche Grenze hinaus nach Osterreich und in die
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Schweiz. Der Grundtenor der Gesprache war immer der Gleiche — némlich,
dass man froh war, endlich umfangreiche Informationen und Antworten auf
quélende Fragen zu erhalten.

Aufgrund der teilweise sehr weiten Anfahrtswege wurde uns klar, dass es
sinnlos war, ein weiteres Forum in GieBen fiir die Dauer von nur zwei Stunden
anzubieten. So entstand im Sommer 2002 die Idee, ein Wochenendseminar fiir
ITP-Patienten und deren Angehdrige zu organisieren. Eine Anfrage an alle Pa-
tienten in unserem Verteiler bescherte uns eine hohe Riicklaufquote und
groBes Interesse. So begann fiir Herrn Dr. Matzdorff die Arbeit, geeignete Re-
ferenten zu suchen, damit wir zwar einerseits genug Zeit fiir den Austausch,
andererseits aber auch mit neuen medizinischen Informationen aufwarten
konnten. Mein Part dabei war die Organisation von Ubernachtungsméglich-
keiten und Tagungsraumen.

Im Marz 2003 war es dann so weit. Wir wurden von der stets steigenden Zahl
von Anmeldungen {iberwaltigt, so dass kurzfristig ein groerer Tagungsraum
gesucht werden musste. Wir trafen uns in Kiedrich im Rheingau bei herrli-
chem Friihlingswetter und zéhlten insgesamt 75 Teilnehmerinnen und Teilneh-
mer. Von Samstagmittag bis Sonntagnachmittag gab es eine Fiille von Infor-
mationen liber Behandlungsmethoden und Auswirkungen von Medikamenten.
Die Anwesenden saugten die Inhalte formlich auf, denn viele waren mit dem
Auftrag ihrer behandelnden Arzte gekommen, méglichst viel Hintergrundwis-
sen mit zuriickzubringen. Die Theorie wurde mit den praktischen Berichten
der Patienten unterfiittert, dabei kam so manches Unfassbare zu Tage, was
die Bandbreite der persdnlichen Geschichten und die unterschiedlichen Er-
fahrungen betraf.

Die Veranstaltung endete mit dem einheitlichen Tenor der Zufriedenheit und
dem Wunsch nach einer weiteren solchen Veranstaltung spatestens im Fol-
gejahr 2004. Es fanden sich zu meiner Entlastung acht regionale Ansprech-
partner, die sich kiinftig in ihrem ndheren Umfeld beraterisch zur Verfiigung
stellen und evtl. értliche Treffen organisieren wollen.

Dariiber hinaus entstanden an diesem Wochenende Verkniipfungen mit der
Pharmaindustrie, die dazu fiihrten, dass ich zu einem bundesweiten Bluttrans-
fusions-Workshop nach Berlin eingeladen wurde, um unsere Gruppe vorzu-
stellen und mit anderen Selbsthilfegruppen Kontakt aufzunehmen. Hierzu er-
stellte ich eine Powerpoint-Prasentation und einen Flyer mit zusammenge-
fassten Informationen. Weitere Treffen in diesem Rahmen werden folgen.
Desweiteren finanziert mir ein Pharmaunternehmen den Aufenthalt und die
Teilnahme an der Jahrestagung der Gesellschaft fiir Thrombose und Hamo-
staseforschung e.V. in Hamburg, wo ich {iber die Erfahrungen und Erwartun-
gen unserer Gruppe referieren werde.

Die hierbei gesammelten Informationen sollen dann wieder in einem néchsten
Wochenendseminar an unsere Patienten weitergegeben werden.

Die Anfragen an unsere Selbsthilfegruppe durch die Prasenz im Internet sind
unvermindert. Immer wieder kommt es im Laufe fast aller Tages- und Nacht-
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zeiten zu Anrufen, die mich, wie ich gestehen muss, teilweise an die Grenze
meiner Belastharkeit bringen. Daich in der Regel die erste Ansprechpartnerin
bin, wenn unsere Internetseite aufgerufen wird, erwartet der Benutzer, dass
ich zu jeder Zeit erreichbar bin. Ich habe mein Handy zwar immer bei mir, den-
noch gibt es Zeiten, z.B. wahrend meiner Dienstzeit (ich bin voll berufstatig),
zu denenich auch trotz Rufumleitung nur eingeschrénkt zur Verfiigung stehen
kann. Wahrend meines Urlaubs, oder — wie geschehen — wéhrend meines
Kuraufenthaltes, ist es schwierig, ohne (m)einen Partner, der zumindest die
Internetanfragen beantwortet, auszukommen. Wer nach mehreren telefoni-
schen Versuchen keine Antwort erhélt, ist sehr wahrscheinlich enttduscht
und meldet sich vielleicht nie wieder.

Es wiirde mich sehr entlasten, wenn ich einen festen Telefonpartner auf der
Internetseite angeben kdnnte, so dass immer noch eine Alternativ-Rufnummer
zur Verfiigung steht und nicht alles an mir alleine hangen bleibt. So manches
Mal nervt es mich schon, wenn ich »allzeit bereit« sein und selbst beim Ein-
kaufen »Erste-Hife« per Telefon leisten muss. Dennoch binich stolz darauf, fiir
viele Menschen Hoffnungstréger zu sein, zum Beispiel wenn sich ratlose El-
tern noch sehr junger Patienten melden oder auch Angehdrige, die nicht wis-
sen, wie Sie mit betroffenen Partnern, Geschwistern, Elternteilen umgehen
sollen—aber auch die, die sich nach Ablauf einer gewissen Zeit wieder einmal
melden und in Erinnerung rufen méchten.

Unsere Verteilerliste wéchst kontinuierlich und bedarf sicherlich einer Aufar-
beitung und der Datenpflege. Hierfiir ist bisher keine Zeit iibrig geblieben.
Was ich auBergewdhnlich empfand war, dass sich die Praxis eines Internisten
in Kiel meldete und unseren ITP-Notfallpass fiir seine Patienten anforderte.
Ebenso rief mich ein Arzt aus einer Miinchner Kinderpédiatrie an und bat
mich, ihm Anregungen fiir die Beratung von ITP-Patienten zu geben. Das
zeigte mir, dass auch bei Arzten viel Ratlosigkeit und mangelnde Erfahrung mit
der Krankheit herrscht. Ich wiinschte mir noch mehr Arzte, die bereit wiren,
mit uns zusammenzuarbeiten, um auf unserer Informationen aufbauend ihre
Patienten einfiihlsamer beraten zu kénnen.

Fiir mich selbst stellt die Erfahrung in dieser Selbsthilfegruppe aus doppelter
Hinsicht eine positive Entwicklung dar. Einerseits habe ich mir selbst eine ge-
wisse Sicherheit im Umgang mit meiner Krankheit erworben — andererseits
stérkt meine Vorbildfunktion und die Beratungsarbeit meine Persdnlichkeit.
Wichtig fiir mich ist das gute Gefiihl und die Gewissheit, bisher vielen Men-
schen weitergeholfen zu haben und dies auch in Zukunft weiter tun zu kénnen.

Gabriele Gossl hat in enger Kooperation mit der Universitatsklinik GieBen diese teilweise iiber-
regionale Selbsthilfeinitiative gestartet und aufgebaut.
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Rainald von Gizycki
Die Usher-Gruppe in der Pro Retina

Ein Beispiel fiir die Netzwerkbildung durch Patienten mit
seltenen Erkrankungen

Die folgende Darstellung soll anderen aktiven Patienten, die von seltenen Er-
krankungen betroffen sind, als Beispiel und als Anregung fiir die eigene Arbeit
dienen. Sie istin folgende Abschnitte unterteilt:

— Griindung der Usher-Gruppe

— Aufbau und Entwicklung der Usher-Gruppe

— Aktuelle Forderungen der Usher-Gruppe

— Schlussfolgerungen zum Lerntransfer

1. Griindung der Usher-Gruppe

1.1 Die Griinderin

Die aus Leipzig stammende spétere Leiterin des Usher-Arbeitskreises in der
damaligen Deutsche Retinitis Pigmentosa Vereinigung (DRPV - heute: Pro Re-
tina Deutschland e. V.) war langjahrige leitende Mitarbeiterin eines Nah-
rungsmittelherstellers in der friilheren DDR; dort war sie mit Controlling- und
Marketingaufgaben betraut, die u.a. organisations- und naturwissenschaftli-
che Qualifikationen erforderten. Sie verlor im Zuge der Wiedervereinigung
ihre Arbeit, ging 1990, auch bedingt durch ihre eigene Usher-Erkrankung, in
Rente und begann ihre ersten Usher-Aktivitdten mit Unterstiitzung ihrer Mut-
ter sowie von Freunden und Bekannten. |hr Hauptmotiv war zunédchst der Er-
werb persdnlicher Kompetenz im Umgang mit ihrer eigenen chronischen Er-
krankung. Das Usher-Syndrom ist eine Hor- und Sehbehinderung die starker
(Typ |: Taubheit/friiher Beginn der Sehbehinderung) oder schwacher (Typ Il
Hor-/Sehbehinderung) ausgeprégt sein kann. Die Griinderin (Frau S.) hatte zu-
nachst nicht die Diagnose »Usher«, sondern die beiden getrennten Diagnosen
»Innenohr-Schwerhorigkeit« und »Retinitis Pigmentosa« erhalten (noch heute
ein haufiges Problem der Erstdiagnose Usher-Betroffener). Nach Besuch der
Miinchner Universitdts-Augenklinik Anfang 1990 erhélt sie sowohl die richtige
Usher-Diagnose, als auch den Hinweis auf die Existenz der Deutschen Retini-
tis Pigmentosa Vereinigung e.V. (DRPV). Von der DRPV erhielt Frau S. sowohl
erste Unterlagen iiber das Usher-Syndrom als auch vom damaligen Vorsitzen-
den die Bitte, sich um den Aufbau einer Ushergruppe in der DRPV zu bemii-
hen. Bereits im Oktober 1990 erschien daraufhin der erste Artikel und Aufruf
an Usher-Betroffene in der Vereinszeitschrift "RP-Aktuell«.

Frau S. informierte sich intensiv iiber die medizinischen und psychologischen
Aspekte ihrer vererbten, unheilbaren und progressiv verlaufenden Hor-/Seh-
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Behinderung. Im Mérz 1990 begann sie daher ausfiihrliche Recherchen zur
Usher-Literatur an Universitdten und Bibliotheken sowie durch Befragung von
HNO- und Augenérzten. Uber schriftliche Anfragen und Gespriche bei der
Sachsischen Landestaubstummenanstalt in Leipzig und bei Férderschulen fiir
Hoérgeschadigte und Blinde in Leipzig, Dresden, Ost-Berlin und Halle bildete
sie sich fort und stellte gleichzeitig erste Kontakte zu gleichbetroffenen Usher-
Patienten her.

1.2 Vorbereitung der Griindung

Von Juni bis Oktober 1990 hielt die spatere Griinderin bereits erste Vortrage
tiber die beruflichen und psychologischen Aspekte ihrer personlichen Bewil-
tigung der Usher-Erkrankung, z. B. auf der Konferenz der P&dagogen an
Schwerhdrigen- und Gehdrlosenschulen in Leipzig, der Konferenz des Bundes
der Schwerhdrigen und Ertaubten in Berlin. Auf diesen Konferenzen suchte sie
gezielt nach Informationen iiber Forschungsergebnisse sowie Rehabilitations-
und Therapiemoglichkeiten zum Usher-Syndrom und nahm anschlieRend {iber
Anrufe und personliche Gesprache Kontakte zu weiteren Usher-Patienten und
zu Experten auf.

Im Oktober 1990 fand eine Mitgliederversammlung der Deutschen Retinitis
Pigmentosa Vereinigung e.V. in Bonn statt, auf der in Anwesenheit von Frau S.
ein informeller Gespréachskreis der Usher-Betroffenen zusammenkam. Dort
wurde der Beschluss zur Griindung einer Usher-Gruppe in der DRPV gefasst,
und Frau S. wurde gebeten, die Koordination der dafiir notwendigen Arbeiten
zu libernehmen. Sie recherchierte zundchst zusammen mit anderen Aktiven
innerhalb der DRPV (Frau C., Frau F, Herr L., Herr B.) vergangene Aktivitdten
und Schriften sowie Adressen anderer Usher-Mitglieder. Innerhalb der DRPV
hatten seit 1989 auf Initiative von Herrn L. bereits erste Gespréche zwischen
einzelnen Usher-betroffenen Mitgliedern stattgefunden. Herr L. stellte diese
Kontakte allerdings auf der Ebene der persdnlichen Krankheitshewéltigung
her, so dass zunéchst keine Gruppenbildung zustande kam.

Von Oktober 1990 bis Méarz 1991 setzte Frau S. ihre externen Aktivitdten fort
und verdffentlichte in regionalen und iiberregionalen Tageszeitungen und in
Zeitschriften diverse Artikel tiber das Usher-Syndrom (z. B. »Welt am Sonn-
tag«, »Leipziger Tageszeitung«, »Deine Gesundheit«). Auch in lokalen Radio-
und Fernsehsendungen wurde {iber das Usher-Syndrom berichtet. Studien-
material {iber Menschen mit Usher-Syndrom sammelte sie mit Studenten der
Sonderpadagogik an den Universitdten Berlin, Hamburg und KéIn und am In-
stitut fiir Sozial- und Arbeitsmedizin der Universitét Leipzig.

1.3 Griindungstreffen in Kirkel

Mit Ansprechpartnern in der DRPV (inshesondere: Herr B. und Frau F.) organi-
sierte K.S. das Griindungstreffen der Usher-Gruppe im Juli 1991 in Kirkel/Saar-
land. Die Gruppe konstituierte sich dort im Rahmen eines Seminars der DRPV,
auf dem Frau S. einen von allen 35 Beteiligten (davon 26 Usher-Betroffene) als
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»hervorragend« bezeichneten Vortrag zum Usher-Syndrom hielt. Sie wird mit
der Leitung der Usher-Gruppe beauftragt, die sie bis 1996 innehat. In dieser
Zeit organisiert sie weitere Treffen und Seminare der Usher-Gruppe, baut ein
Kernteam von fiinf bis acht Usher-betroffenen Mitarbeiterinnen und Mitarbei-
tern auf, veroffentlicht weitere Artikel, insbesondere in der vereinsinternen
Zeitung »RP Aktuell«, und regt ein gruppeninternes Mitteilungsblatt »Usher-
Aktiv« an.

2. Aufbau und Entwicklung der Usher-Gruppe

2.1. Zielsetzung und Wachstum in der Patientenorganisation

Wiahrend der Aufbauphase in den 90er Jahren stand das Uberleben und das

Wachstum der Usher-Gruppe innerhalb der Pro Retina im Vordergrund. Hier-

fiir stellten sich die Betroffenen klare und praktische Arbeitsziele:

—Fiihrung einer Adressliste aller Gruppenmitglieder

— Ermittlung der Zahl der Usher-Patienten in Deutschland

— Gewinnung weiterer Usher-Betroffener als Mitglieder der Usher-Gruppe
durch Ausweitung ihrer Bekanntheit innerhalb der DRPV/Pro Retina (z.B.
durch interne Hinweise oder durch Vortrage auf Regionalgruppentreffen).

— Einrichtung einer permanenten »Informationsecke« fiir Usher-Betroffene im
Verbandsjournal der DRPV/Pro Retina (RP Aktuell/Retina Aktuell)

— Erstellung von Informationsmaterial fiir Usher-Betroffene (mit Betonung auf
psychologischen Aspekten, bei teilweiser Ubersetzung aus dem englischen)

— Anregung zur Erfassung der Usher-Diagnose der Mitglieder der Pro Retina
in der Beitrittserkldrung

Diese Ziele wurden mit Hilfe des Kernteams in den Folgejahren mit Unterstiit-

zung der Pro Retina umgesetzt, so dass eine stetige Ausweitung der Zahl der

Usher-Gruppenmitglieder (2002: 260 / 2003: 330) und eine Verfestigung der Ak-

tivenbasis stattfinden konnte.

1996 konnte der Ubergang der Gruppenleitung vom Griindungspersonal auf

das Nachfolgeteam problemlos vollzogen werden. Die neue Arbeitskreisleite-

rin (Frau G.-W.), ebenfalls Friihrentnerin, konnte sich dabei auf die Mitarbeit

eines Teils des alten ehrenamtlichen informellen Kernteams (Arbeitskreis)

stlitzen und brachte neben einem enormen persdnlichen Engagement eben-

falls niitzliche berufliche und personliche Qualifikationen in das Ehrenamt ein.

Nach den ersten Arbeitskreistreffen der Usher-Aktiven auf den jéhrlichen Mit-
gliederversammlungen der DRPV fanden seit Mitte der 90er Jahre zusétzlich
jahrliche zwei- bis dreitdgige Seminare fiir Usher-Mitglieder statt. Hier findet
seitdem nicht nur der regelméaRige Erfahrungsaustausch unter den beteiligten
Gruppenmitgliedern, sondern auch die Weiterbildung der Aktiven durch Ubun-
gen, Vortrége, Gesprache mit Forschern, Klinikern und Rehaexperten statt.
Die Betreuung der Usher-Betroffenen in der Pro Retina beschrénkt sich weit-
gehend auf den milder verlaufenden Ushertyp I, da die taubblinden Usher-1-
Betroffenen weiterhin von Gehdrlosenverbénden betreut werden.
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Heute umfassen Ziele und Aktivitdten der Usher-Gruppe in der Pro Retina das

gesamte Spektrum der Selbsthilfe:

— Unterstiitzung der Usher-Betroffenen bei der gesellschaftlichen und beruf-
lichen Integration und beim Erfahrungsaustausch,

— Professionelle Erstellung von Diagnose-spezifischen Informationsschriften,
Broschiiren und Websites mit Unterstiitzung von Forschern, Klinikern und
Rehaexperten

— Offentlichkeits- und Lobbyarbeit bei Medien, Ausstellungen und dffentlichen
Einrichtungen

—Zusammenarbeit mit anderen Patientenorganisationen und professionellen
Einrichtungen (Schwerhérigenbund, Augen- und HNO-Kliniken, Schwerhé-
rigenschulen, human- und molekulargenetische Forschungseinrichtungen
etc.)

Eine besondere Bedeutung nimmt dabei inzwischen das breite Spektrum der

Aktivitaten zur Forschungsférderung ein.

2.2 Kommunikation, Kompetenzerwerb und Arbeitsteilung
im Usher-Kernteam

Der erfolgreiche Ausbau des Usher-Netzwerks ging auch auf die regelmaRige

Herausgabe und Uberarbeitung der professionell erstellten Informations-

schriften zum Usher-Syndrom zuriick (Auflage 2002: {iber 3.000 Stiick), sowie

deren zielgruppenspezifische Verteilung, z.B. auf HNO-/Chirurgenkonferen-
zen, Tagungen der DOG etc. Die Erstellung der Usher-Website als Teil der Pro

Retina-Website (http://usher.pro-retina.de) geht auf die Zusammenarbeit der

Aktiven der Usher-Gruppe mit dem Webmaster der Pro Retina zuriick; die in-

haltliche und technische Federfiihrung der Website-Gestaltung liegt in den

Hénden eines Berliner Usher-Betroffenen, der seine beruflichen Qualifikatio-

nen auf dem Gebiet des Internet in diese Arbeiten einbringt. Das Kernteam

(inshesondere die Leiterin) der Usher-Gruppe zeichnet sich durch ein hohes

MaR an Autodidaktik und gegenseitige Unterstiitzung aus: die Kompetenz zum

Organisieren von Seminaren, zum Erstellen der Infoschriften und zum Kommu-

nizieren mit Experten mussten groBtenteils erst selbstdndig erworben wer-

den. Der Leiterin kamen hierbei die als Sachbearbeiterin in verschiedenen Be-
horden beruflich erworbenen Fahigkeiten zum genauen Arbeiten und zum Ma-
nagement von Sachaufgaben zugute. Die beruflich-fachliche Kompetenz, die
individuellen Interessen und das spezifische Engagement der Mitglieder des

Pro Retina Kernteams fiihrten zu folgender Arbeitsteilung zwischen den fiinf

bis acht aktiven Mitgliedern:

— Leitung der Usher-Gruppe (Organisation von Sitzungen und Seminaren, Ein-
ladung von Referenten, Fiihren und Aktualisieren des Mitgliederregisters,
AuBenvertretung etc.)

— Sekretariatsarbeit, Protokolle

— Offentlichkeitsarbeit, Pflege der Website

— Forschungsfdrderung, internationale Kontakte

— Mitgliederbetreuung
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Die Gruppenleiterin konnte die erforderlichen PC- und Internet-Kompetenzen
trotz mittelgradiger Horbeeintrachtigung weitgehend selbstdndig, aber mit
Unterstiitzung des Kernteams und einer studentischen Assistenzkraft erwer-
ben.

Ein grolRes Infrastrukturproblem besteht dennoch in der Qualifizierung und
Befdhigung der Aktiven sowie in der Ausstattung und Anpassung von Hilfs-
mitteln. Eine wichtige Informationsquelle aller Usher-Aktiven, die Verbands-
Zeitschrift Retina Aktuell, kann von vielen Aktiven und Betroffenen nur »miih-
selig oder mit Kopfschmerzen« gelesen werden, weil sie weder iiber Scanner
noch {iber Bildschirmgeréte verfiigen. Mittlerweile sind Teile von Retina Ak-
tuell allerdings auch auf Audiocassette oder per Internet zugénglich. Die Nut-
zung von PC und Internet ist allerdings noch wenig verbreitet, so dass die Ver-
netzungs- und Informationsmdéglichkeiten der Gruppe nur unzureichend ge-
nutzt werden. AuBerdem ist die Kommunikation zwischen den Gruppenmit-
gliedern bei personlichen Begegnungen trotz individueller Horgerate und spe-
zieller Netzanlagen durch die jeweilige Horbehinderung beeintrachtigt. Auch
beim »intelligenten Aktiven« kann wegen der Schwerhdrigkeit die Kommuni-
kation blockiert sein, obwohl sich die Betroffenen das oft selber nicht einge-
stehen. Dann ist kein Arbeiten in der Gruppe mehr mdglich, obwohl das Grup-
pengefiihl gerade fiir die Motivation und Mitarbeit von Usher-Betroffenen be-
sonders wichtig ist.

2.3 Nutzen der Usher-Gruppe fiir Betroffene

Die Usher-Betroffenen haben vielfachen Nutzen durch die Usher-Gruppe:

— Den Betroffenen und ihren Angehdrigen bieten professionell erstellte Infor-
mationsbroschiiren und Websites rund um ihre Erkrankung aktuelle Infor-
mationen zu Versorgungsoptionen und Forschungsergebnissen. AuBerdem
erhalten sie Kontakt zu kompetenten und hochmotivierten Gleichbetroffenen
und weitgehend »kurzen Draht« zum professionellen Umfeld.

—Insbesondere bietet die Usher-Gruppe eine emotionale und soziale Heimat
vor allem denjenigen Usher-Betroffenen, die in »normalen« Gruppen und Se-
minaren wegen ihrer Hor-/Sehbehinderung nicht zurecht kommen und
Angst haben, sich in der Alltagsumwelt zu »outen«. In den speziellen, auf
ihre Bediirfnisse ausgerichteten Gruppentreffen und Usher-Seminaren kén-
nen sie ihre personlichen Probleme darstellen, sich gegenseitig helfen und
aus sich herausgehen (»Hier bin ich (Usher-)Mensch, hier darf ich’s sein«).

Die Aktiven der Gruppe werden zwar durch die Netzwerkarbeit zusétzlich be-
lastet, erfahren aber auch die personliche Anerkennung und Solidaritét von
Gleichbetroffenen wie von Professionellen fiir ihre Arbeit, z.B. fiir ihre Bera-
tung und Vermittlung von Betroffenen an spezialisierte Arzte oder Kliniken. Da
viele Usher-Aktive behinderungsbedingt im vorzeitigen Ruhestand sind, kann
die Mdglichkeit ehrenamtlicher Mitarbeit fiir sie eine Gratifikation bedeuten
(»ich werde noch gebraucht«) und als sinnstiftend empfunden werden.
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2.4 Von der Usher-Gruppe zum Usher-Netzwerk

Die Intensivierung der Beziehungen der Usher-Gruppe zu professionellen Ein-
richtungen hatte Erfolg: Neue Mitglieder wurden und werden der Usher-
Gruppe von Schwerhdrigenschulen, Augen-/HNO-Arzten, Forschungseinrich-
tungen und Augenkliniken regelmaBig zugefiihrt. Durch den Kontakt der
Usher-Gruppe der Pro Retina zum Gehdrlosenbund baute auch dieser in den
90er Jahren eine eigene Usher-Gruppe auf. Inzwischen (Ende 2003) zdhlen
iber 330 Usher-Betroffene und Angehorige zur Usher-Gruppe, von denen
allerdings nur ca. 15-20 Betroffene zum Kreis der »Aktiven« (inkl. Kernteam) zu
zéhlen sind, die auch regelméRig an den Seminaren teilnehmen.

Inzwischen hat sich die Usher-Gruppe der Pro Retina zu einem die Verbands-
grenzen {iberschreitenden Usher-Netzwerk erweitert: es umfasst Vertreter
und Mitglieder der Stiftung Forschung Contra Blindheit (FCB), der Faunstif-
tung, des Gehdrlosenbundes, des DBSV und des Taubblindenzentrums in Han-
nover. Ein verbandsiibergreifender Fachausschuss des DBSV (Deutscher
Blinden- und Sehbehindertenverband) dient dem jahrlichen Netzwerktreffen,
auf dem Erfahrungsaustausch und Beratungen iiber (evtl. auch gemeinsame)
Aktivitaten stattfinden.

Neben dieser Vernetzung der Usher-Gruppe auf Bundesebene mit den ande-
ren Patienten- und Férderorganisationen fand aufgrund des zahlenméafRigen
Wachstums auch die Etablierung einer Usher-Regionalgruppe der Pro Retina
in Berlin und deren Vernetzung mit Usher-Regionalgruppen anderer Verbénde
statt (zusétzlich gibt es auch regionale USH-Ansprechpartner der Pro Retina,
z. B. in Stuttgart). Die 1998 von der Mutter eines Usher-Betroffenen (Frau H.)
gegriindete Gruppe Berlin/Brandenburg der Pro Retina trifft sich gegenwartig
vier- bis fiinfmal im Jahr und pflegt engen Kontakt zu den Usher-Gehdrlosen in
Berlin, zum Berliner Landesverband des DBSV (ABSV) und mit den beiden
Hérbehinderten-Beratungs- und Informationszentren (HorBlZ), die dem
Schwerhdrigen-Verein Berlin angegliedert sind. Durch die Berliner Usher-
Gruppe der Pro Retina wurden in den letzten Jahren folgende konkrete Akti-
vitdten durchgefiihrt;
—Regionale Benefizveranstaltungen zugunsten der Usher-Forschung
— Gemeinsame Ausfliige von Usher- und Nicht-Usher-Betroffenen aller drei
Berliner Patienten-Verbdnde
—Ubersetzung der bekannten Schicksalsbiicher einer US-amerikanischen
Usher-Betroffenen (D. Stiefel)
—Forderung einer Diplomarbeit zu den medizinischen und sozial-psychologi-
schen Aspekten der Bewiltigung des Usher-Syndroms
Diese intensiven regionalen Aktivitdten der Berliner Usher-Gruppe hatten po-
sitive Wirkungen auf der Bundesebene (Kontakte zu FCB, Faunstiftung etc.)
und sogar auf der internationalen Ebene (z. B. Kontakte zu anderen nationalen
Usher-Gruppen und zum European Usher Study Network, EUSN).
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2.5 Das Usher-Netzwerk heute im Uberblick

Die Usher-Betroffenen in Deutschland haben sich seit 1990 zunéchst als infor-
meller Gesprachskreis, dann als strukturierter Aktiven-Arbeitskreis mit ange-
schlossener Patientengruppe innerhalb der Pro Retina, und schlieBlich als
verbandsiibergreifendes Netzwerk von Patienten mit Kontaktpartnern in an-
deren Patienten-Organisationen (inkl. Siftungen) zusammengefunden.

Basis dieses Netzwerks sind heute fiinf Organisationen bzw. Gruppen, deren
jeweilige Ansprechpartner sich auf Bundesebene einmal jahrlich zum Erfah-
rungsaustausch treffen. Es gibt zusétzlich gemeinsame, verbandsiibergrei-
fende Aktivitaten regionaler Verbandsgruppen (z. B. Berlin). Die grofRte Usher-
Verbandsgruppe ist die der Pro Retina mit 330 Mitgliedern (2003). Heute be-
steht ein verbandsiibergreifendes, bundesweit agierendes Usher-Patienten-
netzwerk in Deutschland.

3. Aktuelle Forderungen an Klinik, Forschung und Politik

Bei Forschungsforderung und medizinischer Versorgung klaffen Wunsch und

Wirklichkeit z. T. noch weit auseinander, so dass die Usher-Gruppe folgende

aktuelle Wiinsche an Forschung und Forschungspolitik formuliert hat;

—Verbesserung der Berichterstattung klinischer Fachzeitschriften iiber For-
schungsfortschritte und iber klinische Erkenntnisse zum Usher-Syndrom
sowie Intensivierung der staatlich geférderten Usher-Forschung

—Flachendeckende Verbesserung der klinischen Versorgung und Friiherken-
nung von Usher-Betroffenen durch engere interdisziplindre Zusammenar-
beit (inkl. Datenaustausch) zwischen Augen- und HNO-Kliniken sowie fl&-
chendeckende Einrichtung von Spezialambulanzen fiir Usher-Betroffene.
Inshesondere waren die Friiherkennung und Differentialdiagnose z. B. zur
Abgrenzung von Usher- und Refsum-Syndrom, sowie das Horscreening von
Neugeborenen zu verbessern, um friihzeitig eine (auch molekulargeneti-
sche) Diagnose zu ermdglichen.

—Die HNO-Arzteschaft sollte im Rahmen der Weiterbildung regelmaRig mit
dem Usher-Syndrom konfrontiert werden. Einerseits ist dabei der aktuelle
Forschungsstand relevant, andererseits geht es auch einfach darum, die
schwerhdrigen Patienten nach Ihrer Sehfahigkeit zu befragen und ggf. eine
Uberweisung an einen Augenarzt zu veranlassen.

— Realisierung und Finanzierung molekulargenetischer Diagnostik und Usher-
Forschung. Es sollte gepriift werden, ob eine Zentralisierung der Gen-
diagnostik und die Etablierung eines »Kompetenzzentrums« fiir Usherfor-
schung im Bundesgebiet sinnvoll ist.

— Usher-Patienten betreuende Augenkliniken sollten neben der Erfahrung mit
dem klinischen Bild eine enge Kooperation mit einer HNO-Fachabteilung
etabliert haben, sozialophthalmologische Kompetenz (z. B. bzgl. Hilfsmittel
fiir Usher-Betroffene) vorhalten und mit der Logistik der molekulargeneti-
schen Diagnostik vertraut sein.
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4. Schlussfolgerung: Sind Erfolgshedingungen iibertraghar?

Der Aufbau des Usher-Netzwerks war ein Erfolg: Viele, aber nicht alle Akti-

vitdten und Strukturen haben zum Erfolg beigetragen und erscheinen —zumin-

dest auf allgemeiner Ebene — auf andere Gruppen von Patienten mit seltenen

Erkrankungen {ibertragbar. Beim Usher-Syndrom handelt es sich allerdings

um eine besondere und schwerwiegende Form der Hor-/Sehbehinderung, die

Betroffene und Angehérige zu besonders intensivem ehrenamtlichen Engage-

ment veranlasst haben.

Folgende Erfolgsfaktoren der Usher-Gruppenarbeit lassen sich benennen, die

sich maglicherweise auf die Arbeit anderer Patientennetzwerke {ibertragen

lassen:

— Extrem starkes zeitliches und emotionales Engagement der beiden Grup-
penleiterinnen und des engeren Aktivenkreises

— Mitarbeit von Gleichbetroffenen und Angehdrigen aus direkter und indirek-
ter Betroffenheit und Bildung eines Kernteams

— Nutzung und Einbringung beruflicher Vorerfahrungen, sowie personliche
Fahigkeiten und Kontakte durch die Aktiven (ermdglicht insbesondere durch
Zeitreserven bei Friihrentnern, Hausfrauen und Angestellten)

— Kontinuierliche und arbeitsteilige Mitarbeit einer kleinen Leitungsgruppe
von Aktiven, ausgerichtet an praktischen Arbeitszielen

—Enge emotionale Bindung der Gruppenmitglieder an die Usher-Gruppe so-
wie bundesweite Rekrutierung und Vernetzung neuer Mitglieder (besonders
in der Griindungsphase), unterstiitzt durch das »isolierende« und koharente
Gruppendenken Schwerhdriger.

— Selbsténdiger, autodidaktischer Aufbau von Eigenkompetenz der Aktiven zu
Beginn und kompetenzférdernde kontinuierliche Seminararbeit spéter

— Systematischer Aufbau bundesweiter AulRenbeziehungen, insbesondere
zur Forderung der Forschung

— Unterstiitzung des Kernteams und der Gruppenarbeit durch den Vorstand
der Patienten-Dachorganisation (Pro Retina)

Folgende Hindernisse der Usher-Netzwerkbildung traten und treten auf:

— Probleme bei der Zusammenarbeit mit dem Vorstand: »Hinterherlaufen« hin-
ter Informationen, zégerliche Forschungsférderung, Profilierungs- und Kom-
munikationsprobleme, unzureichende Einbindung einzelner Aktiver

—Hohe Eigenbelastung und teilweise Uberlastung der Ehrenamtlichen aus
Mangel an Aktiven

— Probleme des Motivierens von Mitgliedern und der Finanzierung von Akti-
vitdten

—Mangel an kontinuierlicher Zusammenarbeit und des Feedbacks von For-
schern und Klinikern

Auch wenn jede Patientengruppe ihr eigenes historisches, personenbezoge-

nes, medizinisches und gesellschaftliches Umfeld hat, das sich nicht {ibertra-

gen 1aBt, lohnt sich u. E. die Auseinandersetzung mit dem Beispiel des erfol-
greichen Aufbaus der Usher-Gruppe in der Pro Retina.
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Dr. Rainald von Gizycki war langjahriger Vorsitzender der Pro Retina (1977 - 2001) und konnte in
dieser Funktion die Entwicklung der Usher-Gruppe in der Pro Retina persdnlich begleiten. Dieser
Beitrag entstand im Rahmen des vom Bundesministerium fiir Gesundheit und Soziale Sicherung
im Zeitraum von September 2001 bis Juni 2003 geforderten Projekts »SND-Netz«. Das ebenfalls
vom BMGS gefdorderte Folgeprojekt »SND-Netz in Aktion« ist seit Juli 2003 an der Charité-Vir-
chow-Augenklinik unter Begleitung eines Projektbeirats angesiedelt (Vorsitzender des Projekt-
beirats: Prof. Dr. A. Hildebrandt; Projektleitung: Dr. F. Brunsmann, Dr. R. v. Gizycki, Prof. Dr. K. Riit-
her). An der Erstellung des Beitrags waren als Interviewpartner folgende Aktive der Usher-
Gruppe der Pro Retina beteiligt: Rosemarie GroBe-Wilde, (RGW=Nachfolgerin von K.S. als Leite-
rin des Usher-Arbeitskreises in der Pro Retina), Barbara Hein, Wilhelm v. Knebel-Déberitz und Ka-
rin Schweth, die Griinderin.
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Wolfgang Walther
Die Entwicklung der Epilepsie-Selbsthilfe

Epilepsie — Was ist das?

Epilepsie ist eine Krankheit des zentralen Nervensystems, die auf einer vor-
iibergehenden abnormen Entladung von Gehirnzellen beruht und sich in An-
fallen dullert. Die Reihe epileptischer Anfallsformen sind Bewusstseinstrii-
bungen (Absencen), deren duRere Erscheinung nahezu unauffallig sind bis hin
zum groBen Anfall (Grand mal), bei dem der/die Betroffene zu Boden stiirzt
und dabei Arme und Beine verkrampft. Es gibt ca. 30 — 40 verschiedene An-
fallsformen. Ein Anfall schadet dem Organismus nicht, lediglich ein Daueran-
fall (Status epilepticus) kann lebensbedrohlich werden. In der Regel ist der
Patient nach ca. 15 — 30 Minuten wieder in seiner normalen kérperlichen Ver-
fassung. Eine arztliche Hilfe nach einem Anfall ist nur bei eingetretenen Ver-
letzungen oder beim Daueranfall erforderlich. In der BRD gibt es ca. 800.000
Epilepsiepatienten, jahrlich kommen etwa 40.000 dazu. In der Offentlichkeit
sind Hauptproblematiken das plétzliche und unvorhergesehene Auftreten ei-
nes Anfalls und das Tabu, {iber Epilepsie zu sprechen. Obwohl sie die héufigste
neurologische Erkrankung ist wirft sie, vor allem bei einem direkt erlebten An-
fallsgeschehen in der Bevdlkerung héaufig neue Fragen auf. Sie wird in der
Mehrzahl als das beurteilt oder bewertet, was hierzu selbst erlebt, gesehen,
gehdrt oder gelesen wurde. Betroffene sind durch ihr nicht bewusstes Selbst-
Erleben dieses Symptoms solchen fremden Beurteilungen ausgesetzt, wo-
durch es sich in seiner Bewaltigung von jeher von anderen unterscheidet. So-
ziale Probleme und Arbeitslosigkeit liegen bei Epilepsie verhaltnism&Rig hoch.

Die Entwicklung der Selbsthilfe ganz allgemein

Selbsthilfegruppen waren in der BRD aus Patienteninitiative in den 70er, ex-
plosionsartiger in den 80er Jahren entstanden. Ihre Ursache war bei vielen
Patienten ein Eindruck unzureichender medizinischer Versorgung. Bis auf
Ausnahmen konzentrierten sich Arzte nur noch auf das jeweilige Symptom
und hatten keine Zeit mehr fiir »Sonstiges«. Ihr Wissen, ihre Gerate und ihre
therapeutischen Maglichkeiten wurden immer spezieller und ihre manchmal
autoritar wirkende Uberzeugung, dass nur sie und die Chemie alles wieder in
Ordnung bringen konne, wurde von einem grossen Teil, vor allem unter jiinge-
ren Patienten, immer haufiger bezweifelt. Die Medizin geriet dadurch erstmals
offentlich in Kritik, was fiir sie und Patienten eine neue Herausforderung
wurde.

Zu der daraus folgernden Zunahme von alternativen Heilmethoden gehdrte
die Psychotherapie. Vor allem psychische Krankheitsursachen sollten durch
Analyse entdeckt und/oder durch innere Aufarbeitung behoben werden, wor-
aus sich durch eine stark ansteigende Nachfrage Gruppentherapien ent-

37



wickelten und daraus letztendlich Selbsthilfegruppen oder Selbsterfahrungs-
gruppen, die unter keiner fachlichen Leitung mehr standen. Hierfiir Bedingung
war bei Gruppenteilnehmern eine Symptomgleichheit. Selbsthilfe wurde zu ei-
nem Erfahrungsaustausch unter Gleichbetroffenen. Diese Gruppendiskussio-
nen sollten einmal in der Woche stattfinden und nicht I&nger als zwei Stunden
dauern. Jeder sollte seine eigenen Erfahrungen schildern, die er in seinem All-
tag nicht ins Gespréch bringen konnte oder die ihm Probleme bereiteten. Da-
bei war wichtig, dass immer nur eine Person zu Wort kam, stille Teilnehmer
sollten &uBern, warum sie sich so verhielten usw. Auch konnte ein zentrales
Thema zum Mittelpunkt einer Diskussion werden, medizinische blieben zwei-
trangig und durften in der Diskussion keine persdnlichen Problematiken ver-
drangen. Ratschldge galten eher als Schldge denn Selbsterfahrung war das
Endziel. Teilnehmer erlebten Eindriicke anderer mit dem gleichen Symptom
und fiihlten sich nicht mehr allein- oder im Stich gelassen oder spiirten, dass
dieser gegenseitige Erfahrungsaustausch erméglichte, den eigenen Problem-
druck zumindest zu verringern, denn man fiihlte sich akzeptiert und/oder bes-
ser verstanden. Selbsthilfe war dadurch in der Lage neue Sichtweiten oder
Ausgangspunkte zu schaffen, auf die man allein mit hoher Wahrscheinlichkeit
nicht gekommen ware. Von Seiten der Medizin wurde eine positive Wirkung
der Selbsthilfe zuerst in Frage gestellt durch die Meinung, dass keine Heilung
eintreten kdnne, wenn man sich standig nur mit Problemen befassen wiirde.

Die Epilepsie-Selbsthilfegruppe in Frankfurt

Im Raum Frankfurt entstand 1980 eine Epilepsie-Selbsthilfegruppe im Ge-
baude der Kontaktstelle fiir Kérperbehinderte und Langzeitkranke vom Ev. Re-
gionalverband. Ein Betroffener hatte dort um Unterstiitzung bei der Gruppen-
griindung gebeten, worauf wochentliche Diskussionen entstanden, die durch
eine angestellte Soziologin aus diesem Haus begleitet wurden. Ich besuchte
diese Treffs von Beginn an. 1975 wurde diese Gruppe zur Interessengemein-
schaft Epilepsie Frankfurt e.V. ohne professionelle Leitung und hat z. Zt. 45
Mitglieder.

Der Mitbegriinder der Selbsthilfe' fiihrte damals in der Universitats-Klinik
Frankfurt pro Quartal eine Arbeitstagung durch, an denen Selbsthilfegruppen-
Mitglieder aus dem Rhein-Main-Gebiet teilnehmen konnten. Diese besuchte
ich in Abstdnden ab 1983 und fand sie sehr férderlich. Dort wurde einmal mit-
geteilt, dass inzwischen der Nachweis erbracht sei, dass Erfolge in den
Selbsthilfegruppen teils hoher lagen als durch jede Art Psychotherapie, da ein
Erfahrungsaustausch — gerade weil es sich um Gleichbetroffene handelt —
eine raschere und gezieltere Aufarbeitung ermdglichen wiirde. Teilnehmer
konnten dadurch sogar sehr lebhaft die Sicht ihrer Eigenverantwortung und
Tragfahigkeit ihres Schicksals erkennen. Die Verdnderung ihrer Lebensqua-
litdt sei abhangig von ihrem Interesse ihres Einbringens in die jeweilige Dis-
kussion. In Selbsthilfegruppen sollte und konnte in erster Linie durch Erfah-
rungsaustausch und Weiterbildung iiber die jeweilige Krankheit der Umgang
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mit ihr, das Wissen iiber ihre Ursachen und therapeutische Neuerungen vor-
angebracht und stabilisiert werden.

Die Entwicklung der Epilepsie-Selbsthilfe

Ein Aufbau erster Epilepsie-Selbsthilfegruppen in grosseren Stadten in der
BRD begann ab 1977, doch weil es nur Laiengruppen waren, kannte niemand
ihre einzelnen Aktivitdten und Hintergriinde. Drei Vertreter, iberwiegend Pro-
fessionelle aus dem Sozialbereich, die Epilepsie-Selbsthilfegruppen unter-
stiitzten, nahmen 1980 an der Jahrestagung der DS ILE (Deutsche Sektion der
Internationalen Liga gegen Epilepsie, ein Epilepsie-Arzteverband) teil. Zu
ihnen gehdrte die seit 1977 existente Selbsthilfegruppe fiir Anfallkranke Ber-
lin, die von einem Medizin-Soziologen? und einem Neurologen?, die sich aus-
schliellich mit dem Symptom Epilepsie beschéftigten, begleitet wurde. Ein
Beschluss iiber einen ersten bundesweiten Selbsthilfetreff fiir Anfallskranke,
der 1981 in Berlin stattfinden sollte, war in Nebengesprachen auf dieser Liga-
Tagung gefallen. Die Selbsthilfegruppe Berlin unter Mithilfe des Medizin-
Soziologen hatte sich fiir die Ubernahme der Organisation bereit erklart.

Ein erstes Gesamttreffen fiir Epilepsie-Selbsthilfe-Mitglieder

Dieses erste Gesamttreffen von Epilepsiebetroffenen fand 1981 in Berlin vom
6. — 8. November in der Hugo-Preuss-Oberschule in Berlin statt. Ca. 100 Teil-
nehmer zeigten hierfiir ein reges Interesse. Es war von der Stiftung Michael*,
dem Senat Berlin und dem IBE (International Bureau for Epilepsy) in Heem-
stede, Holland, (der internationalen Organisation fiir Epilepsie und Soziales) fi-
nanziell unterstiitzt worden. Unter den Tagungs-Teilnehmern spiirte man den
Drang, nicht nur Betroffene aus seinem ndchsten Umkreis zu kennen, sondern
Epilepsie-Problemlagen wie z.B. Stigmatisierung, das oft kritische Arzt- und
Patienten-Verhaltnis, die teils nachteilhafte Wirkung von Medikamenten, die
grossen Liicken im Epilepsie-Wissen in der medizinischen Versorgung, {iber
Probleme in Schule, Ausbildung, Beruf und Arbeit bei Epilepsie, Schwierigkei-
ten in der Familie, bei Eltern epilepsiekranker oder gleichzeitig behinderter
Kinder, verschiedene Selbsthilfegruppen-Probleme und -Ziele u.v.a. mehr in
weit groRerem Ausmass austauschen und vor allem endlich gemeinsam« da-
gegen angehen zu kdnnen. Diese sehr regen Diskussionen wirkten wie ein po-
sitiver Riss in die so grosse Verschwiegenheit bei Epilepsie und viele spiirten,
dass sich aus diesem gemeinsamen Austausch eine neue Kraft bildete.

Alle Diskussions-Ergebnisse wurden in einer Broschiire durch die Selbsthilfe-
gruppen Berlin zusammengefasst und an alle Teilnehmer versandt. Dieses
Wochenende hatte das Fortbestehen der Epilepsie-Selbsthilfe sehr gepragt.
Der Wunsch nach einer gemeinsamen Weiterentwicklung war unaufhaltsam
geworden. Dieser erste gemeinsame Treff von Vertretern aus 17 Selbsthilfe-
gruppen war der eigentliche Start der Epilepsie-Selbsthilfe-Bewegung. Es
entstand der einheitliche Beschluss, diesen als eine zukiinftige Jahrestagung
der Selbsthilfegruppen fiir Anfallskranke fortzusetzen.
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Die Stiftung Michael brachte daraufhin ein Ubersichtsblatt mit allen deut-
schen Epilepsie-Selbsthilfegruppen-Adressen heraus und ein Verzeichnis al-
ler damaligen Epilepsie-Ambulanzen®. Es entwickelte sich die Zeitschriftein-
falle¢, die pro Quartal erschien und fiir dessen Herstellung sich die Berliner
SHG unter Mitarbeit des Medizin-Soziologen bereiterklart hatte. Unter vielen
freien Arbeitsstunden war eine Zeitschrift der Epilepsie-Selbsthilfe entstan-
den und ist bis heute noch ihr Sprachrohr. Zuerst erschien dieses Heft in ko-
pierten Seiten im Format A 5, dann erweitert mit 12 Seiten, jetzt im Format A 4,
48 Seiten, teilweise vierfarbig. Ihr Hauptzweck ist die Verbreitung von Berich-
ten und Erfahrungsaustauschen Betroffener, Veranstaltungen oder Tagungen,
neuem professionellen Epilepsie-Wissen u.v.a. Hierdurch sollten auch Betrof-
fene, die keinen Zugang zu einer Selbsthilfegruppe haben, {iber Epilepsie-
Neuigkeiten informiert werden. Von Seiten der DS ILE stand man — zumindest
in den ersten Selbsthilfegruppen-Jahren — dem Stil dieser Verdffentlichungen
und dadurch auch der Epilepsie-Selbsthilfegruppe skeptisch gegeniiber. Dar-
stellungen und Meinungsverschiedenheiten in den »einféllenc wurden oft als
heilloses Durcheinander und eher krankheitsférdernd bewertet. Doch die
reinféllec-Auflage stieg. Der Start lag bei 250 Exp., bei der Nr. 13 bei 1.500 und
liegt inzwischen bei ca. 3.800 Exemplaren. Mitglieder der Berliner Selbsthilfe-
gruppe ermdglichten die Redaktion und das Layout dieses Heftes lange Jahre
unentgeltlich, inzwischen wurde der »Verlag einfélles, Zillestr. 102, 10585 Ber-
lin, gegriindet.

Die Anzahl der Epilepsie-Selbsthilfegruppen vergrosserte sich in nur einem
Jahr, vor allem in gréReren Stédten weiter bis auf 28. Die zweite Jahrestagung
(und viele weitere) der Selbsthilfegruppen fiir Anfallskranke fand im Marz 1983
in Freudenberg bei Siegen in der Gustav-Heinemann-Akademie statt. Die Sie-
gener Selbsthilfegruppe — damals einschlieBlich einer Elterngruppe mit 97
Mitgliedern die starkste in der BRD — hatte hierfiir die Organisation iibernom-
men. (in den ersten Jahren musste dieser Treff dort aus buchungstechnischen
Griinden unter einem dhnlichen Titel und einem improvisierten 2. Programm
angegeben werden, da dort die Bezeichnung Epilepsie unzuldssig war). Die
komplette Organisation dieser Jahrestagung einschlieBlich finanzieller Rege-
lung wurde — es nahmen jeweils knapp iiber 100 Betroffene daran teil — bis
1987 immer von einer anderen Selbsthilfegruppe iibernommen, die hierzu in
der Lage war, was als Hochstleistung zu bewerten ist.

Themen in den SHG

Der Erfahrungsaustausch blieb der Kern der Selbsthilfegruppen. Eigene Er-
fahrungen durch unsere Gruppe in Frankfurt, »Einféllec-Artikel, Telefonate und
Gespréache auf Veranstaltungen waren, dass Epilepsie in den Charakter des
ganzen Menschen eingreifen kann, was sich in die Familie ausdehnen oder
bis zu einer vélligen Isolation fiihren kann. Epilepsie tritt in jeder Gesell-
schaftsschicht auf oder in jedem Alter. Hinzu kommt die Vielfalt der Anfallsfor-
men. Ein sehr grosses Gewicht wurde die Diskriminierung oder Ausweglosig-
keit durch diese Krankheit, die richtigen Worte bei einem offenen Gespréch
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dariiber zu finden und die Erschwernisse um einen oder am Arbeitsplatz. Man-
che akzeptierten ihre Krankheit, andere resignierten in ihrer Haltung, andere
wieder setzten alles daran um anfallsfrei zu werden, manche lehnten sich ge-
gen eine autoritdr kommunikative Form zwischen Arzt und Patient auf. Andere
setzten sich selbst mit wissenschaftlichen Epilepsie-Themen auseinander
oder legten groReren Wert auf alternative Heilmethoden, da sie durch ihre
medikamentose Einstellung nicht anfallsfrei wurden. Selbst die richtige Auf-
kldrung iiber Epilepsie in der Offentlichkeit wurde zum Thema. Diese Ver-
schiedenheiten trugen sehr zu einem aktiven Weiterleben unserer Gruppe in
Frankfurt bei. Immer mehr Epilepsie-Selbsthilfegruppen wurden zu Vereinen,
um sich bei Institutionen mehr Gehdr und Akzeptanz zu verschaffen. Bei eini-
gen Mitgliedern blieb das Interesse an ihrer Selbsthilfegruppe unveréndert,
andere wieder sahen nur Sinn in einer starken Lobby Epilepsie-Betroffener,
wovon noch ganz zu schweigen war, denn die Epilepsie-Selbsthilfe war bis
auf wenige Ausnahmen nur der DS ILE oder der Stiftung Michael einigermas-
sen bekannt. Manche Selbsthilfegruppen schlossen Kontakt mit ihrem Arzt in
der ndchsten Epilepsie-Ambulanz, sandten ihm ihre Werbeblatter oder luden
ihn als Referentin ihre Gruppe ein. Eine unbewusste positive Folge der Selbst-
hilfe war bei einigen eine grossere Selbstsicherheit gegeniiber ihrem Arzt, der
z.B. extreme Spiegelwerte des Pharma-Stoffes, Pharma-Nebenwirkungen wie
Gewichtszunahme, Angst, Miidigkeit, Depression, Konzentrations- oder Reak-
tionsschwierigkeiten 0.8. nicht mehr so leicht mit»das ist nur Einbildungs, oder
rdiese Untersuchung ist beiihnen nicht erforderlichcoder»das verliert sich von
selbstc entschuldigen konnte.

Auf einer weiteren Jahrestagung der Epilepsie-Selbsthilfe wurde abgestimmt
ob die Pharma-Industrie um finanzielle Unterstiitzung durch Anzeigen im Heft
reinfélle« gebeten werden sollte, was mit einer Stimme Unterschied abgelehnt
wurde. Die Epilepsie-Selbsthilfe sollte und wollte selbststéndig bleiben und
die Pharma-Therapie sollte nicht zum Hauptthema bei Epilepsie werden.

Betroffene mit intensiven Kontakten zu Selbsthilfegruppen blieben automa-
tisch mehr auf dem Laufenden. Trotz aller Wissenschaft hatten sie sich mit ih-
rem Schicksal selbst auseinanderzusetzen und zu lernen, dass fiir Nachteile
die Medizin (allein) nicht verantwortlich gemacht werden kann. Epilepsie-
Betroffene mit Selbsthilfe-Kontakt bekamen — im Vergleich zu den Anfangs-
jahren — mehr Informationsmaglichkeiten als friiher. Ausfiihrliche Erlebnisbe-
richte im Heft»einféllec geben noch heute eine tiefe Einsicht in »Epilepsie-Le-
benserfahrungenc. Einige Betroffene und Eltern wurden sogar zu Autoren oder
brachten selbst Biicher heraus. Eine wesentliche Erfahrung der Selbsthilfe
war, dass es nicht darauf ankommt, wie Menschen auf (m)eine Krankheit rea-
gieren, sondern wie ich zu ihnen bin. Jeder, der mehr iiber seine Epilepsie
weil} als AuBenstehende, ist eher in der Lage, sicherer und offener dariiber zu
kommunizieren.

4



Ein erster Landesverband der Epilepsie-Selbsthilfe

1984 entstand die Epilepsie-Interessengemeinschaft Niedersachsen e.V.5, ein
erster aktiver Landesverband der Epilepsie-Selbsthilfe, bestehend aus dorti-
gen Selbsthilfegruppen-Mitgliedern und Angehdérigen. Er gab zu Beginn eine
separate Zeitung heraus, was den Anschein erweckte, dass der bisher so
miihsam erarbeitete Weg der Selbsthilfe-Jahrestagungen und der»einfélle«zu
zersplitten begann. Doch es zeigte sich genau das Gegenteil, denn gerade
dort erkannte man sehr deutlich, welch riesiger Nachholbedarf z.B. in der
Aufklarung der Offentlichkeit iiber Epilepsie vorhanden war. Nur ein Beispiel
seiner vielen Aktivitdten war mit Unterstiitzung der dortigen Landesregierung
die Herausgabe eines Informationsblattes {iber Kinder mit Epilepsie an alle
dortigen Kindergarten, Schulen usw. in einer Auflage von 100.000 Exemplaren.
Die Nachfrage nahm damals bis in weitere Bundeslénder so zu, dass dieses
Exemplar jeweils in der gleichen Auflage vier mal nachgedruckt wurde.

Epilepsie und Selbstkontrolle

Da Mitglieder aus Selbsthilfegruppen iiberwiegend nicht anfallsfrei sind, war
die Folge eine Verstarkung des Interesses an mdglichen Alternativ-Therapien.
Ausfiihrliche Berichte und Forschungsergebnisse iiber Autogenes Training,
Yoga, Biofeedback, Homoopathie, Reiki, Ketogene Didt u.a. im Zusammenhang
mit einer Epilepsie erschienen und erscheinen heute noch von Professionel-
len und Betroffenen im Heftreinfélle«. Ein Erlernen einer Anfallsselbstkontrolle
wurde durch Fachtherapeuten’ mdglich und zeigte nachweisliche Erfolge.
Hierzu gehodrten sogar epilepsiebetroffene Kinder mit einer zuséatzlichen Be-
hinderung oder Patienten, die von &rztlicher Seite her medikamentds als »nicht
einstellbar« galten. Diese inzwischen wissenschaftlich erforschte Epilepsie-
Therapie verlauft in der BRD beziiglich fachlicher Ausbildung und therapeuti-
schen Interesses — auch von seiten Betroffener — leider immer noch begrenzt.
In der Medizin gilt der Anfall als ein zu beseitigendes Ubel, in der Selbstkon-
trolle als eine Maglichkeit fiir die Erkenntnis und eigenen Korrektur dieser in-
neren Auf- bzw. Entladung. Laut einer schwedischen Erforscherin dieser The-
rapie® hat jeder Epilepsie-Betroffene ein »epileptisches Psychogramm«. Ein
Vorteil bei Anfallsselbstkontrolle sind Anfallsarten mit einer Aura (Vorgefiihl).
Eine Zunahme von Fachtherapeuten hierfiir existiert z. Zt. leider nicht.

Die Deutsche Epilepsievereinigung®

Das IBE, kommunale oder soziale Einrichtungen stellten immer haufiger die
Frage nach einer Hauptadresse der Epilepsie-Selbsthilfe. Dass eine bundes-
weite Interessen-Vertretung Epilepsie-Betroffener und eine inhaltliche Struk-
tur in den Aufklarungsschriften iiber Epilepsie von Patientenseite her noch
fehlte, wurde in den Selbsthilfegruppen immer lauter. Dass viele Selbsthilfe-
gruppen bereits Vereine wurden, reichte fiir ein Epilepsie-Selbsthilfe-Image
nicht aus. Ein Hauptgrund war mehr Anerkennung in den Medien und der Po-
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litik. Ab 1987/88 entwarfen in separaten Wochenendtreffs Selbsthilfegruppen-
Teilnehmer aus Berlin, Niirnberg, KéIn und Frankfurt die Satzung fiir einen
Bundesverband der Epilepsie-Selbsthilfe. 1988 fand die Griindung der DE
(Deutsche Epilepsievereinigung) statt. Unter unendlich viel Einsatz war ein
Dachverband entstanden, schaffte aber durch eine riesige Anfrage von Aus-
kiinften fast wieder einen Zusammenbruch. Fiir den Vorstand war es unmog-
lich, schriftlich oder telefonisch Probleme personengerecht zu I6sen, die
Maoglichkeit dieser Laien-Organisation wurde von auBen vollig iiberschétzt.
Der Sitz der DE-Geschéftsstelle verdnderte sich mehrmals, wurde aber
schlieBlich durch die Einrichtung eines Biiros in Berlin, ZillestraBe 102 (Sitz
der Selbsthilfegruppen Berlin und der Redaktion »einfélle«) stabil. Leistungen
der DE sind bis heute die Organisation der Jahrestagung der Epilepsie-Selbst-
hilfegruppen (DE-Jahrestagung), Auskiinfte und Unterstiitzung bei Gruppen-
Griindungen, Organisation und die Veranstaltung von DE-Seminaren, Erstel-
lung und Versand von Epilepsie-Aufklarungsmaterialien (Aspekte), eine Ver-
tretung der Epilepsie-Selbsthilfe zu politischen Themen u.a.m. Nach 7 Jahren
Epilepsie-Selbsthilfe war ein Fundament geschaffen, was Epilepsie-Betroffe-
nen mehr Akzeptanz und Integration verschaffen sollte. Erforderlich wurde die
Einstellung eines Geschaftsfiihrers, dessen Entgelt aus DE-Jahresbeitrdgen
und Spenden entsteht. Der Beitrag jedes DE-Mitglieds liegt z. Zt. bei 52— €,
enthalt den Bezug der Zeitschrift »einfélles, die Zusendung neuer Epilepsie-
Infos, eine Vergiinstigung bei DE-Seminaren u.a.m.

Das Informationszentrum Epilepsie®

Die DS ILE fiihlte sich in ihrer Verantwortung durch die zunehmenden Aktivita-
ten der DE und eine ansteigende Nachfrage iiber Epilepsieauskiinfte neu her-
ausgefordert und griindete1989 in ihrem Biiro in Bielefeld das IZE Informa-
tionszentrum Epilepsie. Es wurde geschaffen fiir Medienbeobachtung, Video-
Film-Verleih, fiir Fragen von Berufsbheratern, Lehrern, Erziehern, Sozialarbei-
tern, Psychologen, Betroffene u.a.

Weitere Landesverbédnde der Epilepsie-Selbsthilfe

waren inzwischen in Bayern, Baden-Wiirttemberg und Nordrhein-Westfalen
entstanden und in der Offentlichkeitsarbeit sehr aktiv geworden. Nach der
Wiedervereinigung wurde eine zentrale Stelle fiir Epilepsie-Patienten in Mag-
deburg gegriindet. (Selbsthilfe in den neuen Bundesléndern ware hierzu ein
spezielles Thema.)

Der TAG DER EPILEPSIE

Nach 13 Jahren aktiver Epilepsie-Selbsthilfe-Arbeit konnte der Riickschlu3
gezogen werden, dass unzureichende Kenntnisse in der medizinischen Be-
handlung und falsches Epilepsie-Wissen in der Bevodlkerung, den Medien und
der Politik sehr zu Nachteilen von Epilepsiepatienten beitrdgt. Bei einem Se-

43



minar der Stiftung Michael und der DS ILE 1993 in Meran wurde mit dem DE-
Vorsitzenden', der Vertreterin vom LV Niedersachsen und dem damaligen
Vertreter des IZE" die Idee eines bundesweiten sTAG DER EPILEPSIE« gebo-
ren, der am 5. Oktober 1996 erstmals stattfinden sollte. Durch Spenden konnte
die DE hierfiir die Vertreterin vom LV Niedersachsen als Halbtagskraft fiir das
Biiro TAG DER EPILEPSIE in Gottingen einstellen. An den Sitzungen, die insge-
samt {iber zwei Jahre andauerten, nahmen Vertreter aus der DS ILE, der Stif-
tung Michael, vom IZE, der DE und den bisherigen Landesverbénden teil. Der
Slogan lautete: »Epilepsie braucht Offenheitc.
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Als Schirmherrin konnte Frau Prof. Rita Stimuth gewonnen werden. Zu einem
Gespréch {iber die Finanzierung waren unter groBem Bedenken erstmals alle
Epilepsie-Pharma-Vertreter geladen (sie hatten sich vorher noch nie zusam-
men gesehen), da dieses Projekt ohne finanzielle Unterstiitzung nicht maglich
gewesen ware. Es wurde einstimmig interessiert angenommen. Die DE-Inter-
essen {ber den Inhalt und den Ablauf dieses Vorhabens blieben dadurch un-
beeinflusst. Es entstand das Logo TAG DER EPILEPSIE. Anzeigen fiir weitere
Spenden aus der Offentlichkeit wurden an groRe Zeitungen und Zeitschriften
versandt. Ein Pianist vom Frankfurter Sinfonieorchester produzierte eine Son-
der-CD unter dem Titel: »Raritdten romantischer Klaviermusik«. (Alle Stiicke
waren bisher noch nie im Handel erhéltlich). Der Erlds ging an das Sonder-
konto TAG DER EPILEPSIE. Am 5. Oktober 1996 fiihrten in Heidelberg die DS ILE
ihre 36. Jahrestagung und die DE ihre 15. Jahrestagung durch. Dariiber hinaus
gab es noch {iber 600 zusétzliche Aktionen durch Selbsthilfegruppen und Lan-
desverbdnde im ganzen Bundesgebiet. Diese GroRveranstaltung stand unter
dem Motto: Mein erster Anfall. In den ZDF-Nachrichten wurde um 19.00 Uhr zu
Beginn dariiber berichtet (5.000.000 Zuschauer). Presseberichte erreichten
ca. 20.000.000 Leser. Der TAG DER EPILEPSIE war das bisher grof3te Unterneh-
men fiir Epilepsie und Offentlichkeitsarbeit aller Epilepsie-Organisationen.
250.000 ehrenamtliche Stunden wurden hierfiir aufgebracht. Ab diesem Pro-
jekt wurde es unmdglich, jede weitere Aktion zu nennen, die durch die Epilep-
sie-Selbsthilfe entstand oder mit der sie im Zusammenhang steht.

Obwohl diese GroR-Veranstaltung in der Offentlichkeit positive Wirkungen er-
zielte, war eine Fortsetzung in diesem Stil organisatorisch problematisch. Vor-
stellungen von Professionellen, der DE und teilweise der Pharma-Industrie
hatten verschiedene Endziele. Dennoch setzte sich der TAG DER EPILEPSIE
jahrlich unter einem anderen Motto fort: 1997: Epilepsie und Schule, 1998: Epi-
lepsie und Erste Hilfe, (hierzu wurde durch das IZE ein Video produziert unter
dem Titel: »Epilepsie und Erste Hilfes, fiir wichtige Hinweise {iber die richtige
»Erste Hilfe« bei einem Anfallsgeschehen), 1999: Epilepsie im hoheren Lebens-
alter, 2000: Teens, Twens und Epilepsie, 2001: Epilepsie — Was kann ich tun?,
2002: Epilepsie und Arbeit, 2003: Epilepsie im friithen Kindesalter, 2004: Epilep-
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sie und Sport. Ab 1999 wurde der TAG DER EPILEPSIE allein von der DE orga-
nisatorisch {ibernommen, jeweils ein zusétzlicher Flyer in einer Auflage von je
125.000 Expl. erstellt und an Selbsthilfegruppen und Institutionen bundesweit
versandt. Ortliche Veranstaltungen zum TAG DER EPILEPSIE nahmen durch
Selbsthilfegruppen, Kliniken und Krankenkassen jahrlich zu.

Die Pharma-Industrie und die DE-Hompage

Vor allem durch den TAG DER EPILEPSIE hatte die Pharma-Industrie erkannt,
welch umfangreiche MalBnahmen im Bereich Epilepsie-Aufklarung noch er-
forderlich, aber fiir die Selbsthilfe sehr aufwendig sind. Sie erstellte eigene In-
formations-Broschiiren und Flyer, unterstiitzte die Herausgabe von Epilepsie-
Fach-Biichern fiir Betroffene, lieferte an Selbsthilfegruppen Werbemateria-
lien wie Biicher, Prospekte, Kugelschreiber, Ballons, Blocks, Visitenkarten
u.a., unterstiitzte offentliche Selbsthilfe-Veranstaltungen usw. (Dennoch darf
hierbei nicht fir Medikamente geworben werden.) Die DE-Mitgliederanzahl
nahm weiter zu, doch kann sie heute noch nicht von den Mitgliedsbetrégen al-
lein existieren und ist in ihren Aktivitdten immer noch auf Spenden angewie-
sen. Sie erstellte eine Hompage unter www.epilepsie.sh. als eine Anlaufstelle
fiir Auskiinfte, die bisher intensiv genutzt wird und die Hompage www.tag-
der-epilepsie.de, auf der Termine iiber Veranstaltungen in den jew. Bundes-
ldndern zu finden sind.

DE und Neutralitat

Der DE-Vorstand achtete darauf, dass er in seinen Entscheidungen neutral
blieb. Wie wichtig dies ist, zeigen einige Beispiele: Durch eine hohe finanzielle
Unterstiitzung einer Pharma-Firma konnte von einer Selbsthilfegruppe eine ei-
gene Epilepsie-Hompage geschaffen werden, die bundesweit Epilepsie-Infor-
mationen gibt. Der Vertreter dieser Selbsthilfegruppe griindete gleichfalls ei-
nen Landesverband, jedoch nicht mit dem Interesse, an die DE angeschlossen
zu sein. Es mag sein, dass von Seiten der DE noch nicht alle Vorhaben und Ak-
tivitdten in Bezug Epilepsie und Aufkldrung in die Tat umgesetzt wurden, aber
fiir Betroffene mit DE-Orientierung und Unterstiitzer der bundesweiten Fort-
entwicklung der DE blieb diese Entscheidung eher ein Schachzug eigener
Profilierung. Ahnlich verlief die Absonderung zweier weiterer Landesver-
bénde nur durch die Vorsitzenden und die Griindung eines zweiten Bundes-
verbandes der Epilepsie-Selbsthilfe. DE-Mitglieder aus diesen Landern sind
dadurch mit zwei Organisationen verbunden. Selbsthilfe in verantwortlichen
Posten verbirgt leider die Gefahr, unentbehrlich oderprofessionellcwerden zu
wollen, und kann nicht mehr als férderlich bezeichnet werden, wenn es einem
gemeinsamen Endziel schadet.
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DE LV Hessen e.V.®

In Hessen entstand 1999 die Deutsche Epilepsievereinigung, Landesverband
Hessen e.V. Es war der erste LV, der satzungsgeméal mit der DE kooperiert;
daraufhin folgte die DE-Kooperation des LV Niedersachsens und die Griin-
dung des DE LV Berlin', die Neuwahl eines LV der DE fiir Nordrhein-Westfa-
len ist im Gesprach. Aktivitdten des DE LV Hessen sind in erster Linie Unter-
stiitzung der Selbsthilfegruppen, der Einsatz einer Verbesserung der medizini-
schen und sozialen Versorgung der Menschen mit einer Epilepsie, um die Zu-
sammenarbeit mit Institutionen des 6ffentlichen Gesundheitswesens zu for-
dern und um Epilepsieproblematiken durch Offentlichkeitsarbeit zu mindern.

Selbsthilfe-Unterstiitzung

Seit einiger Zeit sind alle Krankenkassen gesetzlich zur Unterstiitzung der
Selbsthilfe-Arbeit verpflichtet, was bei der DE, DELV und Epilepsie-Selbsthil-
fegruppen Informations-Mdglichkeiten erheblich verbesserte. Die Epilepsie-
Selbsthilfe wurde dadurch fiir Erstanfragende immer mehr zu Auskunftsstel-
len. Erfahrungen aus Selbsthilfegruppen zeigen, dass durch die vermehrte
Epilepsie-Information ein Erfahrungsaustausch von Betroffenen langerfristig
nur noch in sehr ausweglosen Situationen wahrgenommen wird. Die DE hat
sich daher auf eine verstérkte Epilepsie-Info-Arbeit eingestellt. Wegen der
Vielseitigkeit in der Epilepsie und/oder ihren umfangreichen sozialen Proble-
men ist durch eine DE-Mitgliedschaft langerfristig mehr Hilfe gewahrleistet
und fiir den Interessierten produktiver. DE-Mitglieder kommen durch das Heft
reinfélle, DE-Veranstaltungen und -Weiterbildungen oder -Erfahrungsaus-
tausch-Mdoglichkeiten schneller und gezielter an Epilepsie-Neuigkeiten. Die
DE hilft bei ihren Auskiinften inzwischen durch »Wissen aus Erfahrungc.

Epilepsie-Beratungsstellen

Fiir die Weiterhilfe bei Fragen wie Elternschaft bei epilepsiekranken Kindern,
Entlastungsmdoglichkeiten, Kindergarten und Schule, Berufswahl und Bewer-
bungsfragen, Berufs- und Erwerbsunfahigkeit, Kontakte mit Arbeitgebern Be-
troffener, Kiindigungsschutz, Schwerbehindertenausweis u.v.a. wurden auf
Anregung des LV Bayern der Epilepsie-Selbsthilfe'® in einigen dortigen Regio-
nen professionelle Stellen als Epilepsie-Beratungsstellen geschaffen, die in
ihrer Betreuung Fragen iibernehmen, fiir die die Selbsthilfe keine Mdglichkei-
ten oder Rechte mehr hat. Eine weitere wurde 2002 durch den DE LV Nieder-
sachsen'® gegriindet, der DE LV Hessen ist noch auf der Suche nach einem
Tréager. Bedingung fiir Tatige in Epilepsie-Beratungsstellen ist eine vorherige
Schulung im Epilepsiezentrum Bethel". Seit 1982 existiert eine Initiative von
Sozialarbeitern/Innen, die sich mit Kontakten zur Epilepsie-Selbsthilfe aus-
schlieBlich mit>Sozialarbeit bei Epilepsie' befasst und sich ab 1998 als Verein
zum Ziel gesetzt hat das Angebot spezialisierter Sozialarbeit fiir Menschen mit
einer Epilepsie und ihrer Angehdrigen weiterhin zu verbessern und zu verbrei-
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ten. Das heutige Wissen fiir diese Epilepsieberatungsstellen stammt von die-
sem Arbeitskreis.

Riickblick

Epilepsie-Wissen und Kenntnisse (iber therapeutische Mdglichkeiten in der
Epilepsie-Behandlung haben sich in der Offentlichkeit in den letzten zwei
Jahrzehnten durch Aktivitditen der Epilepsie-Selbsthilfe verbessert und ver-
breitet, was aber noch lange nicht voll erfiillt und in allen Bundesldndern
gleich ist. Es wére mehr als bedauerlich, wenn die Epileptologie durch finan-
zielle Reformen nicht mehr gehalten und ihre Weiterentwicklung gebremst
wiirde, denn immer noch kann jedem dritten Betroffenen nicht geholfen wer-
den. Negative Reaktionen von AuBBenstehenden wie Unsicherheit, Angst, fal-
sche Hilfe oder Entwiirdigung gehoren leider immer noch zum Alltag Betroffe-
ner, ebenso Unverstandnis oder falsche Hilfe beim Arzt. Betroffene und deren
Angehdrige oder verantwortliche Instanzen kdnnen mit einhergehenden Epi-
lepsie-Problemen immer noch haufig nicht richtig umgehen, was weiterer
Verbesserung bedarf.

Jede geleistete Offentlichkeitsarbeit einer Selbsthilfegruppe ist als etwas Be-
sonderes zu bewerten, da Epilepsiebetroffene in der Mehrzahl keinen Fiihrer-
schein besitzen und somit eine Abwicklung mit Alternativen verbunden ist. Da
selbst dabei ein Anfall auftreten kann, erfordern solche Aktivitdten besonders
viel Mut. Bei Kontakten durch Informationsstande ist hdufig zu héren, dass
Besucher diese Aktivitdt sehr bewundern, hilfreich finden und durch das Ge-
spréach ihre etwaigen falschen Meinungen {iber Epilepsie sofort revidieren.
Gelesenes iiber diese Krankheit, vor allem in den Medien, wird diesen Wert
nur schwer ersetzen kénnen.

Die DE-Mitgliederanzahl liegt durch einen steten Anstieg inzwischen bei fast
1.000, dennoch iiberlassen z. Zt. viele Betroffene die Weiterentwicklung der
DE nur dem Zufall. Warum dies so ist, bedarf noch seiner Klarung.

Zwar ist Epilepsie-Information in den letzten Jahren im Anstieg, dennoch aber
werden der Erfahrungsaustausch und die Weiterbildung unter Gleichbetroffe-
nen ihre Wirkung fortsetzen, da ihr Gewinn durch nichts zu ersetzen ist. Hin-
weise auf Epilepsie-Adressen der Selbsthilfe durch Professionelle wiirden
viele Epilepsie-Probleme ernorm verkiirzen.

Anmerkungen

1 Prof. Dr. Michael Lukas Moeller, Arzt, Psychotherapeut und Psychoanalytiker, Frankfurt. Litera-
tur: Selbsthilfegruppen, Rowohlt-Verlag 1978

2 Rupprecht Thorbecke, M.A., Leiter Sozialtherapeutische Dienste, Klink Mara, Maraweg 21,
33617 Bethel

3 Prof. Dr. D. Janz, Berlin, Nestor der deutschen und internationalen Epileptologie
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6 Landesverband der Epilepsie-Selbsthilfe Niedersachsen (jetzt: DE LV Niedersachsen e.V.), Vor-
sitzende: Helga Renneberg, Biinne 21, 37081 Gottingen

7 Therapeuten der Epilepsie-Selbstkontrolle: Dr. med. Martin Reker, Psychiatrische Klinik Gilead
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9 Deutsche Epilepsievereinigung e.V. — Patientenorganisation der Epilepsie-Selbsthilfe — Biiro:

ZillestralRe 102, 10585 Berlin, Tel.: 30 - 3424414, Fax: 030 - 3424466

10 Informationszentrum Epilepsie Bielefeld, Herforder StralBe 5 — 7, 33602 Bielefeld, Tel.: 0521 -
124117

11 Klaus Gdcke, Vorsitzender der Deutschen Epilepsievereinigung e.V., ZillestraRe 102, 10585 Ber-
lin

12 Stefan Heiner, Informationszentrum Epilepsie Bielefeld

13 Deutsche Epilepsievereinigung, Landesverband Hessen e.V., Vorsitzender Wolfgang Walther,
Schiitzenhausstra3e 14, 65510 Idstein/Ts., Tel.: 0 61 26 - 58 85 14, Fax: 0 61 26 — 98 91 74

14 Deutsche Epilepsievereinigung e.V., Landesverband Berlin-Brandenburg, ZillestraBe 102,
10585 Berlin

15 Landesverband Bayern der Epilepsie-Selbsthilfe, 1. Vorsitzende: Renate Windisch, Mittel-
stralle 10, 90696 Schwanstetten

16 Epilepsieberatung Niedersachsen, Isernhagener Strale 87, 30163 Hannover, Tel.: 05 11 — 8 56 —
50 25, Fax: 05 11 - 8 56 — 50 26

17 Bethel, v. Bodelschwing’sche Anstalten — Teilanstalt Bethel — IBF Epilepsie, Grete-Reich-Weg
11, 33617 Bielefeld, Tel.: 05 21 — 144-33 22, Fax: 05 21-144-32 54

18 Arbeitskreis Sozialarbeit bei Epilepsie, Gisela Schiiler, Neidenburger Allee 5, 14055 Berlin

Wolfgang Walther ist Vorsitzender des Landesverbandes Hessen der Deutschen Epilepsievereini-
gung sowie der Interessengemeinschaft Epilepsie Frankfurt e.V. Seit liber zwanzig Jahren ist er in
der Epilepsie-Selbsthilfe aktiv.
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Volker Kalski

Ist immer Selbsthilfe drin, wenn Selbsthilfe
drauf steht?

Warum kam es zur Selbsthilfe fiir gesichtsversehrte
Menschen?

Auch mich traf die tédliche Diagnose hammerartig. »Der halbe Kopf kommt
weg und null Uberlebenschance!« Das war die brutale Aussage meinesc er-
sten Professors. Ich habe diese Meinung und Prognose sofort ignoriert,
stérkte meinen Willen und entschloss mich zu iiberleben. Die Therapie war
noch fiirchterlicher als die Diagnose. Doch: »Licht erhélt erst seine Farben-
fiille im Widerstand der Wolken« (R. Tagore).

Mit jeder Schmerzattacke von diesem Tier in meinem Kopf bin ich gewachsen.
Ich habe mit dem Krebs kommuniziert, gekdmpft und geschimpft. Was mich
zusétzlich aufrecht hielt, obwohl ich nur noch horizontal existierte, waren
meine Gedanken an eine Selbsthilfe. Monatelang wartete ich auf eine An-
sprache. Selbst darum kiimmern konnte ich mich nicht. Fiir alles und jeden
gab es Selbsthilfe, aber nicht fiir mich seltenes Exemplar. Also was lag naher,
als so etwas zu initiieren. Ich versprach mir und allen Betroffenen, eine per-
sonliche und individuelle Ansprache zu schaffen. Wahrend ich total abgema-
gert und zu absolut keiner Regung fahig war, sprachen mich doch noch zwei
Selbsthelfer (?) an. Deren groRtes Anliegen war aber nur eine Position, ein
Posten, waren Zustandigkeitshereiche und Einflussnahme. Was ich empfand,
vermisste und brauchte war uninteressant. »Nein«, dachte ich, »so wie die
mache ich es nichtl«

Ich machte es aber auch nicht so, wie der Professor es»plante¢, und ich iiber-
lebte. Zunéchst, nach der familidren Trennung, bemiihte ich mich aus der
Rente zu kommen. Endlich konnte ich mir den Sprudel und den Kaffee zu Zu-
sammenkiinften leisten und hauchte 1995 meiner Initiative TULPE — Selbsthilfe
fiir gesichtsversehrte Menschen, Leben ein. »Der gesichtsversehrte Mensch
steht im Mittelpunkt. Nichts ist wichtiger als die individuelle Ausrichtung am
Einzelnen«, war der oberste Grundsatz. Ich war sehr erfolgreich, wie das so
oft ist in der Selbsthilfe, habe ich fast alles alleine gemacht: Patienten be-
sucht, genau so wie ich es stets vermisste, intensive Offentlichkeitsarbeit ge-
macht, aufwandige Vortrage gehalten und Kontakte in den groBen Kliniken ge-
pflegt, Versorgungsanspriiche der Patienten durchgesetzt, Mittel beschafft,
Jahrestreffen organisiert. Neben dem anstrengenden Schichtdienst und der
auffalligen und Zeit raubenden Behinderung gelang es mir, TULPE erfolgreich
zu fiihren und zu etablieren. Mit allem, was ich tat und unternahm: immer hatte
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ich den Betroffenen im Vordergrund. Aber mit iiber 100 Mitgliedern auf
Bundesebene wurde es dann doch zuviel.

Die Wende

Nie der Vereinsmeier gewesen, freute ich mich auf die Wahl des neuen Vor-
standes im Jahre 2000. Endlich kénnte ich mich, dachte ich, ganzheitlich den
Betroffenen zuwenden. Doch, was dann geschah, war mehr eine feindliche
Ubernahme als ein demokratischer Vorstandswechsel. In einer Nacht- und
Nebelaktion wurden inakzeptable Strukturen geschaffen und Richtlinien fest-
gelegt, gegen die sich zu wehren sich fiir mich als vergebliche Liebesmiihe er-
wies. Meine Erfahrungen und Erlebnisse mit unserem &uf3erst sensiblen
Thema waren plotzlich wertlos. Die Selbsthilfe, fiir die ich stand, wurde ge-
schmaht: »Selbsthilfe wurde jahrelang praktiziert, jetzt ist der Verein dran«,
war eine stolze und oft wiederkehrende Aussage des meist unbetroffenen
Worstandess, der sich lediglich darauf berief, Tausende Leute in verschiede-
nen Vereinen betreut zu haben. Dass Selbsthilfe nichts mit Sport oder Kultur
treibenden Vereinen zu tun hat wurde nie begriffen. Wer sich fiir die Selbst-
hilfe stark machte, handelte sich Vorwiirfe wie vereinsschadigend ein und ris-
kierte den Rausschmiss. Gelder, die mir noch als Selbsthelfer zur Verfiigung
gestellt waren, benutzte der Vorstand zur eigenen Profilierung und zur An-
schaffung von unnétigem Kram wie Spruchbéndern und Plakaten, die hoch-
stens zur Kirmes, beim Fasching oder auf einem Parteitag verwendet werden
kénnen.

Meine Felle sah ich schon langer davon schwimmen, aber jetzt, nach jahre-
langer Entfiihrung und Missbrauch, starb mein Baby. TULPE wurde nicht nur
von mir initiiert und gefiihrt, TULPE wurde von mir geboren. Schon sehr lange
vor der Griindung, wahrend meiner leidvollen Therapie, hatte ich verspro-
chen, mich um gesichtsversehrte Menschen zu kiimmern. Der Verein dazu
hinderte mich daran, dieses Versprechen zu halten.

Die Warnung: Liebe Engagierte in der Selbsthilfe. Ich habe diese Geschichte
erzahlt, um zu vermitteln, wie wichtig es ist, den Bestand einer Selbsthilfe zu
sichern, an einem Konzept festzuhalten. Wenn das nicht gelingt, wird auch lhr
sinn- und wertvolles Engagement nicht beachtet. Eine solche Traurigkeit wie
bei mir, hilflos einem zerstdrten Lebenswerk gegeniiberzustehen, mdchte ich
Ilhnen ersparen.

Die neue Selbsthilfe, konsequent und sinnvoll

e s p e ro=Hoffnung + Selbsthilfe fiir gesichtsversehrte Menschen

e pithese s elbsthilfe p ositiv e rleben mit r at und o ffenheit

Ich kann nun mal nur positiv.

Im Juli 2003 wurde e s p e r o gegriindet. Sie werden bestimmt Verstédndnis da-
fiir haben, dass ich nicht noch einmal bereit war, so viel Herzblut zu ver-
schwenden. Gleichwohl sind wir nun mit noch mehr Engagement unterwegs.
Ich lege von vornherein groRen Wert darauf, nicht alles alleine zu machen.

50



Und ganz bewusst verzichten wir auf Bezeichnungen wie Verein, Vorstand-
schaften, Strukturen, Postenvergabe, Einflussnahme ... Doch ist es ein groRRes
Problem, uns mit meinem Namen das Vertrauen der Fachwelt zuriickzugewin-
nen. Die in Aussicht gestellte konsequente Selbsthilfe konnte ich nicht auf-
recht erhalten. Aber aufzugeben, das habe ich mir wahrend der Therapie ab-
gewdhnt. Deshalb habe ich mir auch ein paar mehr Gedanken {iber Selbsthilfe
gemacht.

Selbsthilfe wie sie bei e s p e r o definiert und ausgelebt wird, ist:

selbstlos, ewiglich, unvoreingenommen, unkommerziell, zwanglos, bedin-
gungslos, nur von Gleichbetroffenen durchzufiihren, stets erreichbar, person-
liches Engagement, freiwillig, Krisenbewidltigung, Lebenshilfe, unbezahlbar,
durch nichts zu ersetzen, unabhéngig, neutral, notwendig, sinnvoll, erfolg-
reich, nicht zwingend an Mitgliedschaften gebunden.

Wer den Weg gefunden hat, hat auch das Ziel erreicht.

Unsere Ziele bei e s p e r o konkret:

—Wir wollen die Gesellschaftsfahigkeit gesichtsversehrter Menschen errei-
chen,

—die individuelle Situation Betroffener verbessern,

—flachendeckend aufkldren u.v.m.

Unsere Angebote bei e s p e ro sind:

—Wir nehmen direkt und unbiirokratisch Kontakt auf, auch schon auf der
Krankenhausstation,

—helfen dabei, den Defekt zu akzeptieren,

—helfen den Betroffenen, Angst und Hemmungen abzubauen,

—klédren auf und setzen Anspriiche gegeniiber Krankenkassen und anderen
offentlichen Einrichtungen durch,

— bieten psychologische Unterstiitzung, Gespréche und sonstige gemeinsame
Zeiten u.v.m.

Natiirlich sollte sich jede/r Selbsthelfer/in selbst iiberlegen und entscheiden,

das eine oder andere zu gebrauchen oder nicht. Wichtig ist es, das zu halten,

was in Aussicht gestellt wurde.

Selbsthilfe lebt von der positiven Betrachtungsweise schlimmer Erlebnisse
und gravierender Ereignisse. Lebensabschnitte und Empfinden von Personen,
die sich in sogenannten >Randgruppen« wiederfinden, kdnnen sich getrost in
und bei der Selbsthilfe »zuriickziehent. Selbsthilfe geht vom Betroffenen aus
und sollte von ihnen angeboten wie angefordert werden. Die vielfaltigen An-
gebote auf nationaler Ebene sind bei der Nationalen Kontakt- und Informa-
tionsstelle zur Anregung und Unterstiitzung von Selbsthilfegruppen (NAKOS)
zusammengefasst. Zusétzlich kann man sich regional bei Selbsthilfekontakt-
stellen (KISS) oder dhnlichen Institutionen erkundigen.

Doch Vorsicht ist geboten: Nichtimmer und {iberall, wo Selbsthilfe drauf steht,
ist auch Selbsthilfe drin!
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Ich wiinsche allen Beteiligten etablierter und neu zu griindender Selbsthilfe,
allen Menschen ohne Orientierung und Perspektive und vor allem NAKOS
Mittel und Wege, weiterhin die Qualitdt der konsequenten Selbsthilfe zu si-
chern. Genau so wie ich Krebspatienten motiviere die Therapieabschnitte
durchzustehen, Gesichtsversehrten helfe, die Folgen zu bewéltigen, mochte
ich es nicht einsehen, dass selbsthilfeengagierte Menschen so enttduscht
werden, wie ich.

Es gibt viel zu tun, ich freue mich drauf.

Was bedeutet eigentlich Gesichtsversehrung?

Verlustursache kénnen sein: Krebs, Unfall, Trauma, Kriegseinwirkung, Verbre-
chen, Misshandlung, Geburtsschaden ...

Nach dem Unfall ist es die Plétzlichkeit, mit der kaum jemand klar kommt. Es ist
ja auch kein Pappenstiel, von jetzt auf gleich sein Gesicht zu verlieren, und
doch muss es gewahrt bleiben. Wahrend der Therapie hingegen hat man
schon eher mal Zeit, sich auf etwaige Defekte vorzubereiten. Therapeutische
MaRBnahmen beeinflussen jedoch das positive Empfinden stark. Betroffenen-
kontakte und Selbsthilfe sollten mdglichst bald einsetzen. So friih wie mdglich,
aber es ist nie zu spat.

Ohne das durch nichts zu ersetzende Gesprach und andere gemeinsame Zei-
ten mit Gleichbetroffenen haben gerade verunfallte oder frisch operierte
Menschen einen schweren Alltag zu bewéltigen. Versorgt werden Betroffene
meist in Schwerpunktkrankenhdusern. Verschiedene Defekte kénnen nicht
immer befriedigend rekonstruktiv gedeckt werden. Epithesen sind durchaus
eine tragbare Alternative. Der Umgang mit diesen kiinstlichen Gesichtsteilen
ist denkbar einfach, doch ohne direkte Ansprache und »Tuchfiihlung« kann
sich kaum jemand eine Vorstellung dariiber machen, wie das denn nun wirk-
lich wird.

Gesichtsversehrung definiert sich {iber den Verlust der Mimik. Das Gesicht
reicht vom Ansatz des Haupthaares bis unter das Kinn und von AulRenohr zu
Aulenohr. Mimikverlust im wichtigsten Kommunikationsmittel jedes Individu-
ums macht Betroffenen das Leben schwer. Der Grad der Schwere hat relativ
wenig mit AusmaRB, der Art und der Platzierung der UnregelmaRigkeit zu tun.
Das Empfinden jedes Einzelnen bestimmt die Tragweite. Missverstédndnisse
und Arger sind vorprogrammiert. RegelmaRig wird uns Gesichtsversehrten die
Vollwertigkeit abgesprochen. Wir sind noch nicht einmal in der Lage unsere
Gefiihle auszusprechen, weil wir diese nicht zeigen kénnen. Wer sich dazu
mal duBert, sich Luft macht, ist »bdse« und »bléd:. Begegnungen mit der ah-
nungslosen Bevdlkerung, ehrlichen Kindern, bellenden Hunden, unsensiblen
Dienstleistern bereiten Betroffenen viel zu oft massive Probleme. Nach zwei
oder drei Begegnungsattacken zieht sich der gesichtsversehrte Mensch zu-
riick — bis zur totalen Isolation. Selbst gewahlt oder auferlegt.

Das Gesicht ist die Visitenkarte jedes Menschen. Und Spiegel der Seele. Wer
anderen ins Gesicht schaut, glaubt zu wissen, wie es ihm geht. Wer uns ins
Gesicht schaut, glaubt auch unsere Seele zu sehen. Der erste Eindruck eines
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Menschen bleibt erstaunlich nachhaltig im Bewusstsein haften. Sehr bald
neigen Menschen dazu, alles nicht zu registrieren, was nicht in das erste Bild
passt: einmal positiv — immer positiv; leider aber auch: einmal negativ — immer
negativ. Der erste Eindruck von einem Menschen stimmt aber nur insoweit,
als dass er von ihm selbst bestétigt werden muss. Sehr zum Nachteil von
Menschen, die das so nicht kénnen.

Kindern wird der Defekt erst nach Einfiihrung in die sogenannte Gesellschaft
bewusst, d.h. vor der Einschulung muss man moglichststadtfeincwerden, um
gesellschaftlichen Normen zu entsprechen. Unsere Behinderung aber, die
keine ist, weil wir behindert werden, ist nun mal sehr aufféllig und oft nur sehr
schwer zu korrigieren. Die Erwartungen der Versorgenden, der Familie und
der Lehrer sind zu hoch angesetzt, als dass sich das Kind »gesellschaftlichen
Normen entsprechend« entwickeln konnte. Die Familie weil} oft nicht, auf was
sie sich einlédsst, wenn sie sich unvorbereitet vornimmt, alles richtig zu ma-
chen.

Der unbetroffene Leser méchte doch bitte aufnehmen, dass eine Gesichts-
versehrung einen bleibenden Schaden darstellt. Richtig bewusst wird lhnen
das, wenn Sie das néchste Mal Ihr Ausgehverhalten &ndern, weil »der Dame
die Frisur nicht gelingen will,, oder »der Herr sich beim Rasieren geschnitten
hat«. Vielleicht ist es auch »Juniors Pickels, der Sie »zwingt;, zu Hause zu blei-
ben. Wie viel Uberwindung und Kraft brauchen Gesichtsversehrte, um wieder
rauszugehen, gesellschaftlichen Anschluss zu erreichen, ihren Alltag zu be-
wiltigen oder sich gar durchzusetzen?

Volker Kalski begriindete 1995 die »TULPE — Selbsthilfe fiir gesichtsversehrte Menschen« und im
Jahr 2003 mit »espero = Hoffnung fiir gesichtsversehrte Menschen « eine neue Selbsthilfegruppe.
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Martin Schenkel
Perspektiven der Selbsthilfeunterstiitzung

Selbsthilfe und biirgerschaftliches Engagement

Auf den ersten Blick ist Selbsthilfe ja etwas ganz anderes als biirgerschaftli-
ches Engagement. Wenn man die Begriffe hort, wird man vermuten, dass es
bei der Selbsthilfe um die eigene Person, beim biirgerschaftlichen Engage-
ment um die anderen geht.

Der Begriff »Selbsthilfegruppe« schldgt aber schon die Briicke: Selbsthilfe
brauchtin der Regel die Gemeinschaft, die Gruppe. Und in der Gruppe passiert
genau das, was auch biirgerschaftliches Engagement auszeichnet: freiwilli-
ges, unentgeltliches Handeln —fiir sich, fiir andere und fiir das Gemeinwaohl.
Der Ubergang zwischen der bloRen Teilnahme an einer Selbsthilfegruppe und
der Ubernahme von Verantwortung ist dabei flieRend: Wer fiir sich selbst von
der Selbsthilfe profitiert, will die eigene Kompetenz und ein gestiegenes
Selbstbewusstsein an andere Betroffene weitergeben. Viele Selbsthilfegrup-
pen beschranken ihre Arbeit dann auch nicht auf den eigenen Kreis, sondern
treten an die Offentlichkeit und vertreten ihre Interessen.

Deshalb macht es Sinn, einen engen Zusammenhang zwischen Selbsthilfe
und hiirgerschaftlichem Engagement herzustellen. Die Enquéte-Kommission
»Zukunft des Biirgerschaftlichen Engagements« des Deutschen Bundestags
hat das genauso getan wie der Freiwilligensurvey von 1999, eine grof3e repré-
sentative Studie, die unter den freiwilligen Tatigkeiten im Gesundheitsbereich
auch die Mitarbeit in Selbsthilfegruppen anfiihrt. Auch im Bundesfamilienmi-
nisterium ist die Forderung der Selbsthilfe an der gleichen Stelle angesiedelt
wie die Férderung biirgerschaftlichen Engagements.

Potenzial fiir Selbsthilfe

Der Freiwilligensurvey hat herausgefunden, dass zwei Drittel aller Biirgerin-
nen und Biirger in Deutschland in Vereinen, Initiativen oder Selbsthilfegrup-
pen aktiv mitmachen. Etwa ein Drittel der Bevdlkerung oder 22 Millionen Men-
schen engagieren sich freiwillig: Sie iibernehmen Aufgaben und Verantwor-
tung iiber das bloRe Mitmachen hinaus. Die Mitgliederzahl aller Selbsthilfe-
gruppen wird auf drei Millionen Menschen geschatzt.

Das sind beeindruckende Zahlen. Sie werden noch beeindruckender, wenn
man sich vor Augen fiihrt, dass es zahlreiche Menschen gibt, die an einem En-
gagement interessiert sind, ohne sich aktuell zu engagieren. Auch fiir die
Selbsthilfe gibt es ein solches Potenzial. Das ist erfreulich, aber gleichzeitig
ein Ansto3, Rahmenbedingungen zu schaffen, unter denen sich noch mehr
Biirgerinnen und Biirger tatsdchlich freiwillig betétigen.

22 Millionen freiwillig Engagierte, 3 Millionen Selbsthilfegruppenmitglieder:
Wir reden hier und heute nicht iber kleine Gruppen am Rand der Gesellschaft.
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Wir reden iiber die Mitte einer Gesellschaft, die auf gegenseitiger Hilfe und
biirgerschaftlichem Engagement beruht — einer Biirgergesellschaft.

Biirgergesellschaft und gesellschaftlicher Zusammenhalt

Biirgerschaftliches Engagement ist gegeniiber Begriffen wie »Ehrenamt« oder
»Selbsthilfec nicht nur ein Oberbegriff. Biirgerschaftliches Engagement um-
fasst eine Vielzahl und Vielfalt freiwilliger Tatigkeiten und unterstreicht gleich-
zeitig die Bedeutung dieser Téatigkeiten fiir den gesellschaftlichen und politi-
schen Zusammenhalt.

Wenn Menschen sich freiwillig engagieren, entstehen Vertrauen, Zusammen-
arbeit und wechselseitige Hilfe. Solidaritat wird gestérkt. All dies bezeichnet
die Forschung als »soziales Kapital: Es bildet die Voraussetzung einer Gesell-
schaft, die sich selbst organisiert und Angelegenheiten, die alle angehen,
selbst regelt, soweit es geht.

Zu diesem Zusammenhalt tragt auch die Selbsthilfe bei. Die Erfahrung, auch in
schwierigen Situationen Gleichbetroffene zu finden, sich auszutauschen und
gegenseitig zu helfen, vermittelt einen Zusammenhalt, der weit iiber das hin-
aus geht, was ein professionelles Sozial- und Gesundheitssystem leisten
kann.

Biirgergesellschaft bedeutet gleichzeitig, dass sich Biirgerinnen und Biirger
kritisch einmischen. Auch hier ist die Selbsthilfe ein gutes Beispiel: Ihre Ver-
treterinnen und Vertreter haben immer ihre Finger in die Wunden gelegt, ha-
ben Beteiligung eingefordert und ihre eigenen Vorstellungen in die Gestaltung
des Gesundheitswesens eingebracht. Das zeichnet biirgerschaftliches Enga-
gement aus.

Bereichs- und sektoriibergreifende Zusammenarbeit,
Bundesnetzwerk biirgerschaftliches Engagement

Besonders wichtig ist mir noch, dass die Biirgergesellschaft nicht nur aus
gemeinniitzigen Organisationen, Vereinen und Verbénden besteht. Biirgerge-
sellschaft ist mehr als der sogenannte »Dritte Sektor«. Der Staat gehdrt dazu,
als Partner und nicht als Obrigkeit. Die Unternehmen gehéren dazu — auch sie
tragen Mitverantwortung fiir gesellschaftlichen Zusammenbhalt und solidari-
sches Miteinander.

Gerade bei vielen Reformen kommt es auf eine Zusammenarbeit zwischen
Partnern aus unterschiedlichen gesellschaftlichen Bereichen an. Im Gesund-
heitsbereich gibt es gute Beispiele fiir die Zusammenarbeit von Unternehmen
mit gemeinniitzigen Einrichtungen und Selbsthilfegruppen, zum Beispiel bei
der Betreuung kranker Kinder nach einem Krankenhausaufenthalt.

Im Anschluss an das Internationale Jahr der Freiwilligen 2001 hat sich eine
bundesweite Plattform fiir die bereichsiibergreifende Forderung biirger-
schaftlichen Engagements gebildet: In diesem Bundesnetzwerk entwickeln
Bund, Lander und Kommunen, gemeinniitzige Einrichtungen, Unternehmen,
Kirchen und Gewerkschaften gemeinsame Projekte. Das Bundesfamilienmi-
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nisterium fordert die Geschéftsstelle dieses Netzwerks fiir die ndchsten zwei
Jahre. Ich bin froh, dass sich auch Selbsthilfeorganisationen dem Bundes-
netzwerk angeschlossen haben — das zeigt noch einmal die enge Verbindung
zwischen biirgerschaftlichem Engagement und Selbsthilfe.

Selbsthilfekontaktstellen als lokale Infrastruktur

Auf lokaler Ebene haben sich Netzwerke und Infrastruktureinrichtungen
schon seit ldngerem etabliert: Selbsthilfekontaktstellen beraten Menschen,
die vor Ort an Selbsthilfemdglichkeiten interessiert sind; sie haben Kontakt zu
Professionellen im Gesundheitswesen und tragen den Gedanken der Selbst-
hilfe in die Offentlichkeit.

Das verbindet Selbsthilfekontaktstellen mit anderen lokalen Infrastruktur-
einrichtungen fiir biirgerschaftliches Engagement wie Freiwilligenagenturen
und Seniorenbiiros. Ich halte solche Infrastruktureinrichtungen fiir sehr, sehr
wichtig: Sie schaffen einen Zugang zum Engagement, den auch diejenigen fin-
den kdnnen, die nicht iiber Milieu oder Elternhaus ganz selbstverstéandlich in
Kontakt mit biirgerschaftlichem Engagement kommen. Es gibt viele Hinweise
darauf, dass immer mehr Menschen auf solche neuen Formen und Zugénge
angewiesen sind und zuriickgreifen.

Ressourcenperspektive

Das Bundesfamilienministerium setzt daher einen Schwerpunkt bei der Forde-
rung solcher Infrastruktureinrichtungen. Dazu zahlt auch die Férderung der
Nationalen Kontakt- und Informationsstelle zur Anregung und Unterstiitzung
von Selbsthilfegruppen — NAKQOS, die als bundesweite Kontaktstelle fiir den
Selbsthilfebereich etabliert ist und schon seit Iangerem auch im Internet leis-
tungsfahige Angebote bereithilt.

Mir ist es dabei ein Anliegen, dass sich die unterschiedlichen Typen von Infra-
struktureinrichtungen vernetzen und zusammenarbeiten. »Mit Profil im Netz-
werke, der Titel eines NAKOS-EXTRAs, an dem Selbsthilfekontaktstellen, Frei-
willigenagenturen und Seniorenbiiros zusammengewirkt haben, driickt das
sehr gut aus: Selbsthilfeunterstiitzung ist etwas anderes als Freiwilligenbera-
tung oder die Unterstiitzung des Engagements von Seniorinnen und Senioren,
aber es gibt doch genug Gemeinsamkeiten, um von einem Netzwerk zu profi-
tieren — auch auf der lokalen Ebene. Auf die Unterstiitzung des Bundesfamili-
enministeriums kénnen NAKOS und die Selbsthilfe auch weiterhin rechnen.

Kompetenzerwerb und Kompetenzweitergabe

Ich komme jetzt zur Bedeutung der Selbsthilfe als Lernort bzw. als Lernwerk-
statt. Die Selbsthilfe hat ja von Anfang an eine Perspektive eingenommen, die
auch fiir die soziale Arbeit ganz wichtig ist: Der Blick richtet sich auf die Kom-
petenzen und Ressourcen der Menschen, nicht auf ihre Defizite. Das heif3t:
Wer krank ist, wer eine Behinderung hat oder wer sozial benachteiligt ist, ver-
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fiigt dennoch liber ein Potenzial, liber Fahigkeiten, die es ihr oder ihm ermdg-
lichen, mit der Situation kompetent umzugehen. Die Kompetenzen kranker, be-
hinderter, benachteiligter Menschen zutage zu fordern und stark zu machen,
war und ist eine der grofen Leistungen der Selbsthilfebewegung — auch
gegeniiber dem professionellen Gesundheitssystem.

Ich glaube, dass allein die Zuschreibung, die Behauptung von Selbsthilfekom-
petenz, schon Kréfte frei setzt: Daran zu glauben, dass man sich selbst helfen
kann, ist der erste notwendige Schritt, damit Selbsthilfe gelingt.

Diese Kraft kann man oft nicht nur aus sich allein ziehen. Deshalb ist das
Gemeinschaftliche an der Selbsthilfe so wichtig: Um sich kompetent zu fiihlen,
braucht man die Anerkennung durch andere. In der Selbsthilfegruppe passiert
das wechselseitig. »Reden hilft!l« heil3t ein ganz einfacher Slogan der Selbst-
hilfe. Man kdnnte ergdnzen: Reden hilft demjenigen, der redet, und denjeni-
gen, die zuhdren.

Dies ist die erste Funktion der Lernwerkstatt Selbsthilfegruppe: die Kompeten-
zen ans Licht zu fordern, die jede und jeder mitbringt. Dabei bleibt es jedoch
nicht, es kommt eine zweite Funktion hinzu: Weitere Kompetenzen werden
durch Erfahrungsaustausch, gegenseitige Hilfe, die Recherche von Informa-
tionen und externe Beratung erworben und entwickelt.

Der Ubergang vom Lernen zumLehrencvon Selbsthilfekompetenz ist, wie be-
reits gesagt, ein flieRender Ubergang, der gleichzeitig von der reinen Selbst-
hilfe ins biirgerschaftliche Engagement mit anderen fiir andere fiihrt. Es ist
gleichzeitig eine Selbsterméchtigung, ein Zugewinn an Souverénitat: Wer an
die eigenen Kompetenzen glaubt, sie weiter entwickelt und an andere weiter-
gibt, ist — auf den Gesundheitsbhereich bezogen — eine miindige Patientin oder
ein miindiger Patient, der die eigenen Interessen auch in der Offentlichkeit
selbstbewusst vertreten kann.

Das eigene Wissen im Umgang mit Krankheit, Behinderung, Defiziten der Pa-
tienten ist fiir den Arzt genauso wichtig wie die medizinische Kehrseite. Res-
pekt gegeniiber dem anderen, Respekt gegeniiber den einzelnen Patienten/in-
nen ist die Grundvoraussetzung fiir einen Paradigmenwechsel im Gesund-
heitssystem.

Sich in der Gesellschaft zu engagieren, heil3t: sich einmischen, teilhaben und
teilnehmen an Entscheidungen, von denen man betroffen ist, die einem wich-
tig sind. Auch dies verbindet Selbsthilfe mit biirgerschaftlichem Engagement.
Es gibt nicht wenig Leute, die davor zuriickschrecken, weil sie sich die Kom-
petenz nicht zutrauen. Die Selbsthilfe zeigt, wie es gehen kann: durch Kompe-
tenzentwicklung in der Gruppe. Selbsthilfegruppe als Lernwerkstatt, Eigenver-
antwortung fir sich, Verantwortung fiir andere zu (ibernehmen.

Bei allem Respekt vor den so erworbenen Kompetenzen reicht die Gruppe
letztlich oft nicht aus, sie stoBt irgendwann an ihre Grenzen. Dann brauchen
Selbsthilfegruppen Hilfe von auBen, um auf Dauer Lernwerkstétten sein zu
kénnen.

In der Diskussion um die Forderung biirgerschaftlichen Engagements spielen
Qualifizierung und Fortbildung eine immer gréBere Rolle. In der Selbsthilfe
braucht man gerade bei seltenen Krankheiten medizinisches Spezialwissen:
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Ich bin oft beeindruckt von Zuschriften und Broschiiren, die beweisen, dass
Laien zu Expert/innen ihrer eigenen Krankheit oder der Krankheit ihrer Ange-
horigen geworden sind. Dieses Wissen verdient Respekt und Anerkennung —
gerade auch seitens der Schulmedizin.

Neben fachlichen Kenntnissen sind auch organisatorische und gruppendyna-
mische Lernprozesse wichtig. Selbsthilfegruppe als Lernwerkstatt: Das be-
deutet auch lernende Selbsthilfegruppen, die ihre eigenen Gruppenprozesse
reflektieren und weiter entwickeln. Ebenso wichtig wie der Erwerb konkreter
Kenntnisse ist es oft, das Lernen selbst zu lernen. Lernprozesse zu reflektieren
und zu verbessern — das ist bestimmt die schwierigste Aufgabe der Lernwerk-
statt Selbsthilfegruppe. Aber nur so kann sich die Selbsthilfe den ihr zukom-
menden Respekt verschaffen, der Voraussetzung fiir eine Anerkennungskul-
tur ist.

Wenn das Bundesfamilienministerium die Deutsche Arbeitsgemeinschaft
Selbsthilfegruppen fordert, verfolgen wir damit auch das Ziel, solche Lernpro-
zesse in Selbsthilfegruppen indirekt zu unterstiitzen. In diesem Jahr fordert
das Ministerium mehrere Projekte, die den Wissenstransfer innerhalb der
Selbsthilfe und zwischen Selbsthilfe und professionellen Multiplikator/innen
verbessern sollen — auch dies ein Beitrag zur Anerkennungskultur.

Rahmenbedingungen in Organisationen

Ein weiterer Forderschwerpunkt des Bundesfamilienministeriums im Bereich
des biirgerschaftlichen Engagements sind die organisatorischen Rahmenbe-
dingungen. Die Enquéte-Kommission »Zukunft des Biirgerschaftlichen Enga-
gements« hat diesen Punkt zu Recht stark betont: Ob Menschen sich gern und
dauerhaft in einer Organisation engagieren, hangt sehr davon ab, ob sie dort
Mitgestaltungsmdglichkeiten und Fortbildungsangebote, Erfolgschancen und
ein gutes Arbeitsklima vorfinden.

Die Selbsthilfe befindet sich in dieser Diskussion in einer guten Ausgangspo-
sition: Flache Hierarchien bieten in der Regel viele Mitgestaltungsmaglichkei-
ten. Der Zugang zu Selbsthilfegruppen ist einfach, niemand wird ausgeschlos-
sen. Dass Selbsthilfegruppen so viel Zuspruch finden, hat sicherlich mit die-
sen giinstigen Bedingungen zu tun.

In dieser Situation besteht die organisatorische Herausforderung, denke ich,
eher darin, Kontinuitdt und Verbindlichkeit zu sichern. In vielen kleinen, infor-
mellen Initiativen sind es Einzelpersonen, die die Gruppe zusammenhalten —
und sich selbst manchmal damit iiberfordern. Hier ist die Unterstiitzung durch
die DAG SHG, die NAKOS und die &rtlichen Selbsthilfekontaktstellen be-
sonders wichtig — um dem hohen Interesse der Menschen an Selbsthilfe ge-
recht zu werden, braucht es einen organisatorischen Rahmen mit einer ge-
wissen Professionalitdt. Auch dies gehort zum Lernort Selbsthilfegruppe:
Nicht ganz auf sich allein gestellt zu sein, wenn die eigene Kompetenz, das
freiwillige Zeitbudget nicht mehr ausreicht.

58



Beitrdage der Selbsthilfe zum Gesundheitssystem

Dass die Selbsthilfe einen wichtigen Beitrag zum Gesundheitswesen leistet,
brauche ich in diesem Kreis nicht mehr besonders zu betonen. Die »vierte
Saule« des Gesundheitswesens hat sich mittlerweile etabliert, auch wenn
sich manche Krankenkassen noch schwer damit tun, die finanzielle Unterstiit-
zung zu leisten, die ihnen das SGB V vorschreibt. Immerhin zeigen die Rege-
lungen im SGB V und auch im SGB IX, dass der Gesetzgeber die Bedeutung
und die Leistungen der Selbsthilfe anerkennt und unterstiitzt.

Aus der Perspektive biirgerschaftlichen Engagements gesehen, tragt die
Selbsthilfe auch dazu bei, das Gesundheitswesen starker in die Biirgergesell-
schaft hinein zu 6ffnen. Miindige Patientinnen und Patienten fordern Aufkla-
rung und nehmen Einfluss auf Behandlungsmethoden. Ich bin davon iiber-
zeugt, dass die Qualitdt der Gesundheitsversorgung mit diesem zivilgesell-
schaftlichen Moment nur gewinnen kann.

Familienselbsthilfe und Familie als Lernort

Die Bedeutung der Selbsthilfe beschrankt sich aber keineswegs auf den
Gesundheitsbereich. Selbsthilfe funktioniert {iberall dort, wo Probleme ge-
meinschaftlich angegangen werden kénnen. Das schlieBt professionelle oder
staatliche Unterstiitzung nicht aus, 6ffnet aber einen Raum fiir Eigeninitiative,
Selbstgestaltung und die Kompetenzen, iiber die ich schon gesprochen habe.
Neben der gesundheitlichen Selbsthilfe kann also auch die soziale Selbsthilfe
einen wichtigen Beitrag zur Biirgergesellschaft und zum Umbau des Sozial-
staats leisten.

Ich will das an einem Bereich noch ein wenig verdeutlichen, der fiir das
Bundesfamilienministerium besonders wichtig ist: die Familienpolitik. Fami-
lien, so hat es die Ministerin, Renate Schmidt, auf dem Deutschen Fiirsorgetag
ausgedriickt, sind die »soziale Mitte unserer Gesellschaft«. Familie findet sich
iiberall dort, wo mehrere Generationen — Eltern, GroRReltern, Kinder — fiirein-
ander sorgen, fiireinander Verantwortung iibernehmen, Zuwendung geben
und empfangen. Stérken wir die Familien, kdnnen wir gesellschaftliche Veran-
derungen besser bewaltigen.

Familien brauchen staatliche Unterstiitzung — dazu hat das Bundes-
familienministerium einige Projekte und MaRnahmen auf den Weg gebracht:
vom Ausbau der Kinderbetreuung bis zu den lokalen Biindnissen fiir Familie.
Ich bin davon iiberzeugt, dass auch die Familienselbsthilfe hier wichtige Bei-
trage leisten kann.

Schon die einzelne Familie ist ja eine Art Lernwerkstatt: Fiir den Erwerb sozia-
ler Kompetenzen und erste Erfahrungen mit freiwilligem Engagement ist sie
unverzichtbar. Die gemeinschaftliche Selbsthilfe in Elterninitiativen oder
Miitterzentren trégt dazu bei, diese Familienkompetenzen weiter zu starken —
das zeigt eine Evaluation der Familienselbsthilfe durch das Deutsche Jugend-
institut (DJI).
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Die Familienselbsthilfe steht in der Selbsthilfelandschaft nach meiner Ein-
schétzung bisher eher am Rand. Vielleicht liegt das daran, dass die soziale
Selbsthilfe weniger etabliert ist als die Gruppen im Gesundheitsbereich. Viel-
leicht liegt es auch daran, dass wir mit Familie immer noch die Kleinfamilie
verbinden, die im Privaten sich selbst geniigt.

Das ware ein falsches Bild. Eine Mutter, die die Unterstiitzung einer Elternini-
tiative in Anspruch nimmt, ist keine schlechte Mutter. Und bei Véatern, die sich
in der Familienselbsthilfe engagieren, wird der Zuwachs an Familienkompe-
tenz besonders deutlich — auch das hat die genannte Studie des DJI heraus-
gefunden. Lernwerkstatt Selbsthilfegruppe, einmal mehr.

Viele Kompetenzen lassen sich aus der Selbsthilfe auf den Beruf {ibertragen:
Ein Projektteam in einem Unternehmen zusammenzuhalten, erfordert in vielen
Fallen genau die Fertigkeiten, die auch in einer Selbsthilfegruppe fiir Motiva-
tion und Kontinuitdt sorgen. Das gilt auch fiir Familienkompetenz. Wer eine Fa-
milie organisieren kann, ist fiir Zeitmanagement und Leitungsaufgaben gut ge-
riistet. Damit sich Familienkompetenzen beruflich wirklich verwerten lassen,
miissen sie allerdings erst noch die gesellschaftliche Anerkennung finden, die
sie verdienen.

Betreuung

Die Leistung von Miitterzentren und Elterninitiativen geht aber liber die Ver-
mittlung von Kompetenzen hinaus. Schon jetzt trégt die Familienselbsthilfe
nicht wenig zur Kinderbetreuung bei. Gute Betreuungsangebote wiederum
verbessern die Balance von Familie und Beruf und ermdglichen es gerade
Frauen, auch ein Engagement besser mit Familie und Beruf zu verbinden.

Ein flexibles, leistungsfahiges Betreuungsangebot wird sicherlich in einem
Mix aus privater Eigeninitiative, betrieblichen und éffentlichen Angeboten be-
stehen. In dieser Situation sehe ich auch eine Chance fiir die Selbsthilfe.

Fiir die Zukunftsféhigkeit unserer Gesellschaft ist die Familienpolitik ebenso
wichtig wie die Gesundheitsversorgung. In beiden Bereichen werden wir die
anstehenden Herausforderungen nur dann bewdéltigen, wenn wir eine zivilge-
sellschaftliche Politik betreiben, das heil3t, eine Politik, die biirgerschaftliches
Engagement und Selbsthilfe einbezieht und beteiligt.

Lernprozesse in der Selbsthilfe

Nun aber zuriick zur Lernwerkstatt Selbsthilfegruppe. Ich komme zum Schluss
und fasse zusammen.

Mit meinem Beitrag mdchte ich deutlich machen, dass in der Selbsthilfe ganz
unterschiedliche Lernprozesse stattfinden:

Auf der individuellen, persdnlichen Ebene geht es um die Entfaltung und
Weiterentwicklung von Kompetenzen:; Kenntnisse iiber die eigene Krankheit
und den Umgang damit, Kenntnisse iiber Gruppendynamik und Offentlich-
keitsarbeit. Und dieses Wissen, diese Kompetenzen sollten wir ernstnehmen
und respektieren.
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Was die Mitglieder einer Selbsthilfegruppe als Einzelpersonen lernen, kommt
wiederum der ganzen Gruppe zugute. Man spricht heute viel vom »0Organisa-
tionslernenc—auch in Selbsthilfegruppen werden solche Kompetenzen erwor-
ben. Sie stabilisieren die Gruppe, helfen bei Konflikten und bei der Weiterent-
wicklung. Selbsthilfekontaktstellen kénnen durch Fortbildungs- und Bera-
tungsangebote gerade auf dieser Ebene wichtige Hilfestellungen geben.

Und schlieBlich kann die Selbsthilfe als Teil der Biirgergesellschaft etwas
dazu beitragen, dass die ganze Gesellschaft lernt. Die Herausforderungen, vor
denen wir stehen —ich habe Familie und Gesundheit als Beispiele genannt —,
lassen sich nur bewiéltigen, wenn wir bereit sind zu lernen, gemeinsam zu ler-
nen. Insofern ist die Lernwerkstatt Selbsthilfegruppe auch ein Teil der Lern-
werkstatt Blirgergesellschaft.

Dr. Martin Schenkel ist Leiter des Referates Biirgerschaftliches Engagement, Freiwilligenpro-
gramme, Freiwilligengesetz im Bundesministerium fiir Familie, Senioren, Frauen und Jugend. Die-
ser Beitrag ist die redaktionell leicht bearbeitete Fassung seines Vortrages im Rahmen der
Jahrestagung 2003 »Lernwerkstatt Selbsthilfegruppe« der Deutschen Arbeitsgemeinschaft
Selbsthilfegruppen e.V. (DAG SHG) in Schwerin vom 23.-25.6.2003.
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Andreas Greiwe

Fortbildungen von Selbsthilfegruppen durch Selbst-
hilfekontaktstellen: Ein spannender Balanceakt

»Fiir jedes noch so komplexe Problem gibt es eine ganz einfache Ldsung
—und die ist falsch.« (Umberto Eco)

»Fortbildungen fiir Selbsthilfegruppen« — eigentlich ein »undankbares« Thema
fiir einen Autor, dies musste ich schnell feststellen. Aber nicht nur »undank-
bard Das Thema ist auch spannend und herausfordernd. Meine eigenen Er-
fahrungen als auch der Austausch mit anderen aus dem Bereich der Selbst-
hilfekontaktstellen, die —wie ich — Forthildungen fiir Selbsthilfegruppen ange-
boten haben bzw. anbieten, lassen mich zu dieser ambivalenten Einschatzung
kommen.

Was iiberwiegt? Ich will mein Fazit schon vorwegnehmen: Es gibt keine
Patentrezepte oder Checklisten fiir die garantiert gelungene Fortbildung fiir
Selbsthilfegruppen. Die Variationen der Situation vor Ort sind ungezéhlt. Was
kann — und dieser Frage will ich hier nachgehen — méglicherweise als Richt-
schnur gelten, um zumindest die genannte Ausgangssituation fruchtbar und
nutzbar zu machen fiir die alltdgliche Arbeit? Was tiberwiegt? Frust oder Lust?
Wie gelingt der spannende Balanceakt, um kreativ und »der Selbsthilfe ange-
messen« vorzugehen?

Vorweg ein Einstieg ins Thema, wie ich ihn am liebsten préasentiert hitte — ei-
gentlich schade, dass die Realitat sich nicht nach meinen (und lhren?) Wiin-
schen und Hoffnungen richtet ...

»lch werde im Folgenden einen Uberblick zu den zentralen Aspekten eines ge-
lungenen Angebotes fiir Selbsthilfegruppen geben, nach dem Motto >Fort-
bildungen fiir Selbsthilfegruppen — leicht gemacht<. Zwei Bundesmodell-
programme haben sich intensivst damit beschéftigt. Auf der Datenbasis von
1.580 Interviews und der Evaluation von 456 Fortbildungen und Fortbildungs-
reihen fiir Selbsthilfegruppen (die insgesamt 1.034 Veranstaltungen umfass-
ten) in 68 Stéddten, verteilt auf alle 16 Bundeslander, konnten so — wissen-
schaftlich fundiert — alle wesentlichen Erfolgsbedingungen fiir ein addquates
Angebot von Fortbildungen fiir Selbsthilfegruppen systematisch benannt und
in ihren Wirkungsmaglichkeiten erfasst werden. Die Ergebnisse dieser For-
schungen mochte ich hier in meinem Beitrag vorstellen. Es liegt nun vor: das
Patentrezept, die wichtigsten Checklisten fiir die Durchfiihrung, die ultimative
Ubersicht—kurz und knapp, keine Wiinsche bleiben iibrig, keine Fragen unbe-
antwortet ...«

Jaaa, so hétte ich gerne meine Ausfiilhrungen begonnen, mit diesen Aussich-
ten und Versprechungen. Mann und Frau héatten dann richtig was zum Mit-
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nehmen: Erprobtes, wissenschaftlich fundiertes Handwerkszeug, Checklisten,

Vorlagen ... das hatte sich wirklich gelohnt.

Schade nur, dass die Wirklichkeit — oder das, was wir dafiir halten — so viel

komplexer ist,

—schade nur, dass die Selbsthilfegruppen so heterogen sind und manchmal
sogar eine eigene Meinung haben,

—schade nur, dass die Gruppen so selten sehen, wir wollen doch nur ihr Be-
stes,

—schade nur, dass folgender Satz gilt: »Fiir jedes noch so komplexe Problem
gibt es eine ganz einfache Lésung

—und die ist falsch« (Umberto Eco).

Von der Mitgliederversammlung der DAG SHG im Jahr 2002 kam der Anstol3
fiir die Beschéftigung mit dem Themenfeld »Fortbildung und Selbsthilfegrup-
penc fiir die Jahrestagung 2003. Und wie es sich in unseren Kreisen gehort,
wurde die Frage aufgeworfen, ob die Wortwahl eigentlich der Selbsthilfe an-
gemessen sei. Diese Vergewisserung ist sehr wohl angebracht, da sie uns als
Professionelle davor bewahrt, an die Selbsthilfegruppen wie an uns als deren
Unterstiitzer/innen unangemessene Anforderungen und Erwartungen zu stel-
len.

Wolfgang Thiel von der NAKOS hat die Problematik gut auf den Punkt ge-
bracht, indem er nicht nur von Forthildungen spricht, sondern auch gleich die
»kritische Masse« dieses Themas zuspitzt mit dem Wort »Qualifizierunge. Ich
muss gestehen, ein besseres Wort als Fortbildungen ist mir (noch?) nicht be-
kannt, trotzdem: Wolfgang Thiel legt den Finger in die Wunde, wenn er von der
»Unangemessenheit« der Begriffe schreibt: »Die Begriffe »Qualifizierung« bzw.
»Forthildung« vermitteln den Eindruck, als wiirden Kompetenzen erworben und
entwickelt, durch die man mit den hauptamtlichen Professionellen »gleich-
zieht«.« Fatal wére es, »wenn sich durch diese Begriffswahl eine Sichtweise
einstellte oder verbreitet, dass Mitglieder von Selbsthilfegruppen spezielle
Qualifikationen »brauchen« oder Fortbildungen »erforderlich« sind, um die Ar-
beit in ihrem Themenfeld kompetent und verantwortlich zu leisten.« Denn:
»Die Grundlage der Arbeit von Selbsthilfegruppen besteht in der eigenen Be-
troffenheit und der daraus erwachsenen Erfahrungskompetenz der Mitglie-
der.« Thiel gibt der aktuellen Diskussion zur Gestaltung von Fortbildungen fiir
Selbsthilfegruppen zurecht Folgendes mit auf den Weg: Sie »sollten so konzi-
piert und umgesetzt werden, dass Selbsthilfegruppen die Méglichkeit gege-
ben wird, die eigenen Ziele (weiter) zu entwickeln und die Arbeit in der Gruppe
wie die Vorhaben»nach auRen« besser zu verwirklichen.« (Thiel 2002)

Selbsthilfekontaktstellen sollten sich dieser Ambivalenz bei Forthildungsange-
boten fiir die Selbsthilfegruppen immer bewusst sein. Sie diirfen das Originére
der Selbsthilfe und der Selbsthilfegruppen nicht aus dem Blick lassen. Es
miisste um >Empowermentc« gehen: »das Zutrauen in die Fahigkeiten, die nur
entfaltet werden kénnen, wenn wir sie bei anderen Menschen voraussetzen,
ist zentral fiir eine Praxis des »Empowerments«.« (Bobzien / Stark 1991, S. 169).
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So gesehen wurde der Titel der Jahrestagung 2003 »Lernwerkstatt Selbst-
hilfegruppe« dann gut gewahlt: Vorhandene Kompetenzen werden gesehen
und gewiirdigt. Daran ankniipfend kann der Blick auf weitere Entfaltungsmog-
lichkeiten bzw. Potenziale fallen, die gemeinsam erkundet werden — manche
Kompetenzen und Ressourcen werden dabei vielleicht sogar von den Betei-
ligten zum ersten Mal an sich und der Gruppe erkannt und anerkannt. Die
Selbsthilfegruppe an sich ist ein permanenterLernorts; Forthildungen miissen
daran ankniipfen. Ankniipfen an die Art und Weise des Voneinander-Lernens,
ankniipfen an das Motto der Selbsthilfegruppen: »Gemeinsam sind wir stér-
ker«.

Es gibt eine Vielzahl von Fortbildungen fiir Selbsthilfegruppen, die allerorten
angeboten werden. Ich persdnlich habe schon in verschiedenen Funktionen
und Rollen Fortbildungen fiir Selbsthilfegruppen organisiert und durchgefiihrt,
allein verantwortlich oder auch in Kooperation mit anderen. Dabei durfte ich
die unterschiedlichsten Erfahrungen sammeln. Diese Erfahrungen zu syste-
matisieren, warum was gut angenommen wurde oder nicht, warum es in der
einen Stadt herausragend ankam und das gleiche Angebot woanders schlep-
pend verlief, warum so viel personlicher Gewinn, aber manchmal auch Frust
fiir mich mit dieser Arbeit verbunden war und ist — dies und vieles mehr ist mir
nicht selten ein Ratsel geblieben.

Es muss zusammenpassen — Was muss zusammenpassen? scheint mir die
zentrale Frage zu sein.

Das Angebot der Selbsthilfekontaktstellen an Fortbildungen fiir Selbsthilfe-

gruppen ist gro und vielfaltig:

—»Erfolgreiche Selbstdarstellung von Selbsthilfegruppen im Gesundheitsbe-
reich« bietet das Selbsthilfezentrum Miinchen; ein ganzer Samstag, kosten-
los, da gesponsert.

—»Beratung am Telefon — der Dialog geht weiter ...!l« haben die KISS in Ham-
burg zu bieten an einem Abendtermin.

—Und ebenfalls in Hamburg gibt es »Fortbildungsbausteine fiir Selbsthilfe-
gruppeng, ein Baustein hei3t.: »Selbstverstandnis als Kontaktperson«, kos-
tenpflichtig.

—»Ein frischer Wind fiir unsere Selbsthilfegruppe« verspricht die Kontakt-
stelle in Minden an einem Wochenendseminar, und weist auch auf das Se-
minar »Wie funktionieren Medien?« hin.

— Die »Entwicklung und Evaluierung eines Fortbildungsprogramms fiir Leite-
rinnen und Leiter von Krebs-Selbsthilfegruppen« war in Sachsen viel Geld
und Miihe wert.

—Im Saarland gab es in den 90-er Jahren gleich drei Fortbildungsreihen:

1. Offentlichkeitsarbeit und Presse;
2. Radio selbst gemacht;
3. Gruppen in der Anfangsphase.

64



Diese Erfahrungen haben dort zu weiteren Themen gefiihrt: Ein Workshop

»Fiir sich sorgen im Kreis von Mitmenschen« sowie »Umarme deine Angst«

schlossen sich an.

— Gesamtreffen fiir Selbsthilfegruppen werden vielerorts mit Referaten »auf-
gepeppts, damit die Selbsthilfegruppen auch noch waslernenc.

— usw. usf.

Auch die inhaltliche Beschéftigung mit dieser Aufgabe fiir Selbsthilfekontakt-

stellen kommt nicht zu kurz. Ebenso die Frage, ob und wenn ja, wie »Supervi-

sion« fiir Selbsthilfegruppen angebracht ist, beschaftigt seit Jahren die Litera-

tur wie die Praxis einiger Kontaktstellen.

Ich glaube wie gesagt nicht, dass es Patentrezepte gibt und die prazise Abar-
beitung von Checklisten hier weiterhilft. Die lokalen Rahmenbedingungen sind
dazu viel zu heterogen (beteiligte Selbsthilfegruppen, die Kompetenz der An-
bieter/innen, die Erfahrungen mit Fortbildungen auf allen Seiten, die Metho-
denvielfalt, die konkreten Rahmenbedingungen wie Kosten, Rdume, Zeit etc.).
Aber die gemachten Erfahrungen sind wertvoll. Was kann darauf aufbauend
als Richtschnur gelten?
Meiner Meinung nach sind vier Aspekte zentral:
1. Wir miissen immer von der Frage ausgehen, was die Selbsthilfegruppen
wiinschen und brauchen. Und bei diesem »brauchenc besteht die groBe Ge-
fahr, dass wir als Professionelle unsere Mal3stdbe und Erwartungen héher
schétzen und wichtiger nehmen als die der Gruppen.
So wehre ich mich strikt gegen alle Bemiihungen, »Qualifizierungenc fiir
Selbsthilfegruppen durchzufiihren bzw. diese als Voraussetzung fiir gelun-
gene Selbsthilfearbeit zu sehen.
2. Es gilt die »erlernte Kompetenz« von uns Professionellen genauso zu schét-
zen wie die »erlebte Kompetenz« der Selbsthilfegruppen. Im Zweifel muss aber
die Ausrichtung der Selbsthilfegruppen den Ausschlag geben. Wir diirfen for-
dern und anregen, wir sollten uns nicht in falsche Bescheidenheit zuriickzie-
hen ... es geht um so hehre Ziele wie »Partnerschaft,, es geht um Empower-
ment, um das Vertrauen in die Kréfte der Selbsthilfe.

3. Wir miissen hier — wie an anderen Stellen der Kontaktstellenarbeit auch —

»Briicken bauenc

— Briicken zwischen dem, was die Selbsthilfegruppen schon kdnnen und dem,
was sie noch nicht kénnen, aber in sich tragen;

—Briicken zwischen dem, was in den Gruppen als »erlebte Kompetenz« und
Potenzial steckt, und dem, was wir selber als Professionelle mit unsererer-
lernten Kompetenzc an Bereicherung anbieten kdnnen.

4, Fortbildungsangebote miissen auch aufseiten der Professionellen »stimmig

sein«. Damit meine ich in erster Linie die Ubereinstimmung von Person und

Methode bei den Anbietern. Unterschiedlichste Herangehensweisen haben

sich bewdhrt; das hei3t aber nicht, dass jede/r alles machen sollte. Es muss

zusammenpassen, die spezifische Kompetenz der Anbieter, das Thema, die

Bediirfnisse der Selbsthilfegruppen. Eine Synergie (um dies strapazierte Wort
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hier auch mal zu gebrauchen) ist anzustreben, eine Synergie zwischen dem,
was die Selbsthilfegruppen und die Anbieter mitbringen.

Wo diese Balance gegeben ist, da entwickelt sich was, da wird es richtig
spannend fiir alle.
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Henriette Meinhardt-Bocklet, Ulrich Kettler

Spezifische Lern- und Gruppenprozesse in der
psycho-sozialen und psychiatrischen Selbsthilfe

Einleitung

Das Thema »Lernwerkstatt Selbsthilfegruppen« der Jahrestagung 2003 der
Deutschen Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen in Schwerin ist ein ak-
tuelles Thema und verdeutlicht, welcher Perspektivenwechsel sich in der Ge-
sundheitsforderung und in der Geschichte der Selbsthilfe vollzieht. Unter dem
Aspekt »Lernwerkstatt Selbsthilfegruppe« wird der Focus auf das informelle
Lernen (selbstgesteuertes Lernen), auf die Lernprozesse und auf die Lern-
gruppe, aber auch auf die Rahmenbedingungen gelegt. Das sind aktuelle Fra-
gen, mit denen sich die Lernberatung in der Weiterbildung sehr grundsétzlich
befasst. Am Beispiel von Erfahrungen im Landkreis Neuwied soll im folgenden
Beitrag verdeutlicht werden, wie Erkenntnisse aus spezifischen Lern- und
Gruppenprozessen der Gesundheitsforderung auch auf die Selbsthilfeforde-
rung — und hierbei insbesondere die Unterstiitzung von psycho-sozialen und
psychiatrischen Gruppen — angewendet werden kénnen.

In unserem Beitrag méchten wir somit den Versuch wagen, Erkenntnisse aus
der Lernforschung und Erfahrungen aus der Weiterbildungspraxis mit der Ar-
beit von und in Selbsthilfegruppen zu verkniipfen. Es sollen ganz praktische
AnstoRe geben werden, wie Selbsthilfegruppen zum Lernfeld fiir alle Beteilig-
ten werden kdnnen. Hierzu ist es zundchst notwendig, sich mit dem grundle-
genden Verstdandnis von Lernen zu beschéftigen und die Sensibilitat fiir gelun-
gene Lernprozesse zu wecken. Die in Neuwied durchgefiihrte Veranstaltungs-
reihe »nIRRwege verstehen« (vgl. hierzu auch Kettler / Meinhardt-Bocklet 2003),
die an spaterer Stelle vorgestellt wird, ist hierfiir ein gelungenes Beispiel.

Unsere Uberlegungen zum Thema Lernfeld Selbsthilfegruppen kénnen in drei
Thesen zusammengefasst werden;

These 1: Selbsthilfegruppen stellen ein spezifisches Lernfeld dar. Sie zeichnen
sich durch ein Lernarrangement (Setting) aus, das informelles Lernen (selbst-
gesteuertes Lernen) ermdglicht.

These 2: Lernprozesse in der Selbsthilfe kénnen auf unterschiedliche Weise
gefordert werden. Erfolgreiches Lernen findet immer statt, wenn wesentliche
Elemente der Erwachsenenbildung mitbedacht werden: soziales Lernen, Par-
tizipation und Selbstbestimmung der Teilnehmenden.

These 3: Akteure in der Selbsthilfe zeichnen sich meist durch die Doppelrolle
aus, gleichzeitig Lehrende und Lernende zu sein.

Zur Begriindung werden wir im Folgenden unser Verstiandnis von Lehren und
Lernen diskutieren und unsere Erfahrungen im Arbeitsfeld mit psycho-sozia-
len oder psychiatrisch orientierten Selbsthilfegruppen erldutern.
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Gesundheitshildung und selbstgesteuertes Lernen

Lernen und Lernvoraussetzungen
So héufig der Begriff Lernen benutzt wird, so verschieden sind auch seine Be-
deutungen. »Sich endlich eine Telefonnummer merken, Auswendiglernen,
eine Erfahrung machen, fiir eine Priifung biiffeln, einen Zusammenhang ver-
stehen ...«, dies alles sind Beschreibungen von Lernprozessen. Die Vielfalt
verwundert nicht, wenn man sie mit eigenen Assoziationen zum Thema Ler-
nen spiegelt.

Wichtige Aspekte einer Definition von Lernen sind:

—Lernen ist eine lebenslange biologische und psychologische Grundtétigkeit
des Menschen.

— Ganzheitliches Lernen umfasst Stofflernen und psycho-soziales Lernen.

— Stofflernen bezieht sich auf die Qualitdt eines Stoffes, der aufgenommen
und wiedergegeben wird.

— Psycho-soziales Lernen bedeutet den Prozess des Erwerbs oder der Verén-
derung von Verhalten und Erfahrungen.

—An allen Lernvorgéngen sind stets beide Aspekte des ganzheitlichen Ler-
nens beteiligt.

Stellen Sie sich einige Situationen vor und iiberlegen, ob diese mit Lernen zu

tun haben:

— Ein Baby hebt zum ersten Mal ohne fremde Hilfe den Kopf.

— Eine Mutter deutet auf ein vorbeifahrendes Auto und sagt dabei »Auto« zu
ihrer kleinen Tochter. Beim néchsten Auto, das vorbeifdhrt, sagt das kleine
Maéadchen zum ersten Mal Auto.

— Ein Mann zieht morgens sein Hemd an und knépfte es zu.

—Wenn man ein zweijdhriges Kind umstoRen will, klappt es wie ein Taschen-
messer zusammen und landet, ohne sich weh zu tun, auf seinen Po.

Wichtig fiir unsere Definition: Alle Verdnderungen von Wissen und Verhalten,
die nicht durch Reifung oder angeborene Reaktionen hervorgerufen werden,
werden als Lernen bezeichnet.
Unter Lernvoraussetzungen versteht man die Gesamtheit aller Bedingungen,
die gegeben sein miissen, damit ein Lernprozess stattfinden kann. Grundsétz-
lich lassen sich unterscheiden umweltbezogene und individuelle Lernvoraus-
setzungen. Hierzu folgende Stichworter, die uns dafiir sensibilisieren sollen,
auf bestimmte Bedingungen Einfluss zu nehmen und sich gezielt zu {iberlegen,
wie am giinstigsten gelernt und gelehrt werden kann.

Umweltbezogene Lernvoraussetzungen sind:

— Réumliche und zeitliche Lernbedingungen

— Lebenslernphasen

— Lerngruppengrofe

Individuelle Lernvoraussetzungen sind:

— Biologisch ungestdrt ablaufende Gehirntétigkeit

— Psychologische Bedingungen, die es zu beachten gilt: Motivation, Lernbio-
grafie (Lerngeschichte), Lebensplan

— Psychobiologische Bedingungen: Lernkanale, Lerntypen, Gedachtnis
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Mit gezielten Lernstrategien, das sind Mittel und Wege, kdnnen Lernziele
leichter erreicht werden. Je nach den Elementen im Lernprozess gibt es
unterschiedliche Lernstrategien. Unterscheiden lassen sich motivationsbezo-
gene, lernbiografie-bezogene, lebensplanbezogene, lerntypbezogene, ge-
déachtnisbezogene und stoffbezogene Strategien.

Lern-Orte und Sichtweisen von Lernen

Moderne Lernformen und Lerntechniken sollen das »lebenslange Lernen« er-
leichtern. Dies bezieht sich sowohl auf das organisierte Lernen in unter-
schiedlichen Institutionen als auch auf das nicht organisierte Lernen. Neuere
wissenschaftliche Erkenntnisse iiber die Funktionsweise unseres Gehirns und
die Strukturen und Muster in unserem Denken haben die Diskussion {iber an-
dere Vermittlungs- und Aneignungsformen von Wissen inspiriert. Lernen fin-
det eben nicht nur in der Schule, Weiterbildung, am Arbeitsplatz als »organi-
siertes Lernen« statt, sondern neue Lern-Orte, wie z.B. Freizeit oder in unse-
rem Fall Selbsthilfe, zeichnen sich ab.

Lernen erhalt eine umfassende Funktion, denn »Lernen wird Grundbedingung
fiir Lebenssicherung und Lebensqualitdt« (Brinkmann 2000, S. 29) oder anders
ausgedriickt: Neben den traditionellen Wegen des Kompetenzerwerbs wer-
den zunehmend neue Formen des Lernens wichtig. Dieter Gnahs (2002) fiihrt
aus, dass das »arbeitsplatznahe bzw. arbeitsintegrierte Lernen« genauso ins
bildungspolitische und wissenschaftliche Blickfeld geraten ist, wie das »Ler-
nen im sozialen Umfeld«. Zuriickzufiihren ist dies einerseits auf den in unserer
Gesellschaft zu beobachtenden Trend der Individualisierung im Sinne eines
Prozesses zu mehr Miindigkeit, eines Prozesses der Ent-Institutionalisierung
und eines Prozesses der Privatisierung. Befliigelt wird diese Sichtweise durch
eine Lerntheorie, die sich konstruktivistisch versteht und von daher eine
starke Subjektorientierung aufweist. »Erwachsene sind lernfahig, aber unbe-
lehrbar« lautet die vielzitierte Aussage von Horst Siebert. Lernen wird nicht
als Wiederspiegelung von Lehre verstanden, sondern als »selbsttétiger, struk-
tur-determinierter Prozess der Bedeutungszuschreibung« (vgt. Siebert 1999).

Auf die Selbsthilfe Gibertragen haben wir in der Praxis erlebt, dass die betei-
ligten Individuen eine Integrationsleistung bei der Verarbeitung von Eindrii-
cken, Erfahrungen und Giberliefertem Wissen erbringen. »Lernen im weitesten
Sinne ist Strukturverdnderung, d.h. Verdnderung unserer kognitiven Struktu-
ren, unserer Deutungsmuster, unserer Wirklichkeitskonstruktion, unserer Pro-
blemlGsungsstrategien« (Siebert 1999, S. 17). Lernen kann, wie Denken und Er-
kennen, als selbstgesteuerter Prozess der Konstruktion von Wirklichkeit be-
zeichnet werden. Im Vergleich zu organisierten Lernvorhaben beobachten wir
eine Autonomie von Lernenden. Gerade diese Autonomie ist typisch bei der
Betrachtung von Selbsthilfegruppen.

»Teilnehmerinnen und Teilnehmer von Selbsthilfegruppen handeln eigen-
verantwortlich und selbstbestimmt. Sie wollen sich selbst und ihr personli-
ches Umfeld verdndern und die eigenen Kompetenzen erweitern. Gleichbe-
rechtigter Erfahrungsaustausch, gegenseitige Hilfe und aktive Beteiligung
sind wesendliche Elemente der Arbeit in Selbsthilfegruppen« schreibt Anita
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Jakubowski (1997, S. 105) in ihrem Beitrag »Gesundheitsbildung und Selbst-
hilfe« sehr treffend. Damit ist Selbsthilfe eindeutig als Lern-Ort definiert und
die vorfindbaren Prozesse als Lernen zu verstehen.

Lernen in der Gesundheitshildung — oder ein kleiner Exkurs zur Arbeit der
VHS in der Gesundheitsbildung und -forderung
Bildung macht nicht gesund, aber sie erleichtert das Verstehen von
gesundheitsrelevanten Zusammenhangen. Die Erwachsenenbildung ist Teil
des lebenslangen Lernens. lhre Bildungsprozesse unterstiitzen und férdern
personale und soziale Kompetenzen auch in gesundheitlichen Belangen. Ge-
sundheitshewusstsein und Gesundheitsverhalten werden beeinflusst von Bil-
dung, Lebenssituation und Lebensgeschichte. Wir kdnnen sehr wohl beob-
achten, dass soziale Ungleichheit Hand in Hand mit unterschiedlichen ge-
sundheitsrelevanten Lebensstilen und Gesundheitsressourcen geht. Die
Volkshochschulen sind erfahren in der Arbeit mit bildungsbenachteiligten
Gruppen und richten daher auch ein besonderes Augenmerk auf Versuche,
bildungsferne Teilnehmergruppen anzusprechen (z.B. in Alphabetisierungs-
Kursen wird Gesundheit thematisiert, ebenso wie in Deutsch-Kursen fiir Aus-
landerinnen und Auslénder). Auf dem Gebiet der Gesundheitspolitik kann die
Volkshochschule auf regionaler Ebene oft Themen anpacken wie z.B. Armut
und Gesundheit, die sonst tabu sind.
Was sind die Ziele der Gesundheitsbildung?
— Gesundheitshildung an Volkshochschulen richtet sich an alle Menschen.
— Sie unterstiitzt in Lernprozessen bewusstes, kompetentes und autonomes
Gesundheitshandeln.
— Gesundheitsbildung verfolgt damit emanzipatorische, soziale Anliegen auf
existenzieller Ebene (vgl. Kade / Schonfeld 1998).

Beschreibung von Lernprozessen am Beispiel der Reihe »nIRRwege

verstehen«

Die Neuwieder Veranstaltungsreihe »IRRwege verstehen« (vgl. Kettler / Mein-

hardt-Bocklet 2003) ist methodisch am ehesten vergleichbar mit dem Konzept

der Psychoseseminare. Bei beiden Konzepten geht es um gegenseitige Infor-

mation, Erfahrungsaustausch sowie gemeinsames Lernen von Betroffenen,

Angehdrigen und Fachleuten (vgl. Magdeburger Thesen zur trialogischen Psy-

chiatrie 2003). Besondere Kennzeichen der Veranstaltungsreihe sind, im

Unterschied zu Psychoseseminaren:

— unterschiedliche Krankheitshilder und psychiatrische Themen werden be-
handelt,

— psycho-soziale und speziell psychiatrische Fragen werden aufgegriffen,

— die Offentlichkeitsarbeit wird verstarkt betrieben,

—alle am Thema interessierten Biirgerinnen und Biirger werden zur Teil-
nahme aufgefordert.

Unter Lerngesichtspunkten ist besonders hervorzuheben, dass es sich hier

um ein gelungenes Beispiel fiir selbstgesteuertes Lernen auf den verschiede-

nen Ebenen handelt. Lernprozesse finden statt auf der Ebene
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— der Vorbereitungsgruppe

— der Veranstaltung selbst

— aller beteiligten Gruppen, Institutionen, Initiativen usw.

Selbstgesteuertes Lernen meint ein lernendes Verarbeiten von Informationen,
Eindriicken und Erfahrungen, wobei die Lernenden die Verstehens- und Deu-
tungsprozesse hinsichtlich ihrer Zielrichtung, Schwerpunkte und Wege im
Wesentlichen selbst lenken (vgl. Dohmen 1999). Menschen kommen aus
unterschiedlichen Zielen und Interessen in die Vorbereitungsgruppe aber
auch zu der Veranstaltung selbst zusammen und nutzen das Angebot auf sehr
individuell verschiedene Art und Weise: sie lernen.

Am Beispiel der Vorbereitungsgruppe der Reihe »IRRwege verstehen« |dsst
sich auch gut zeigen, wie die Akteure gleichzeitig die Rolle der Lehrenden und
Lernenden {ibernehmen. Gleichgiiltig, ob Betroffene, Angehdrige, Selbst-
hilfegruppenmitglieder oder »Profis¢ (sprich hauptamtliche Mitarbeiterinnen
und Mitarbeiter), in der Selbsthilfe oder in Bezug auf das gewéhlte Thema —
alle Teilnehmenden erweitern ihre personalen, ihre sozialen und ihre fach-
lichen Kompetenzen. Gerade die Arbeit in der Vorbereitungsgruppe zeigt, wie
untereinander und miteinander gelernt werden kann. Betroffene und ehren-
amtlich Tatige iibernehmen in gleicher Weise das Schreiben eines Protokolls,
die Gesprachsleitung oder den notwendigen Anruf bei der Presse, wie die
Professionellen. Alle Aufgaben innerhalb der Vorbereitungsgruppe sind
gleichwertig und werden auf freiwilliger Basis verteilt. Dabei kann jeder sich
auch in einem neuen, ihm unbekannten Arbeitsfeld einmal ausprobieren.

Lernfeld Selbsthilfe — ein erstes Fazit

»Fiir die Seele dagegen ist erzwungenes Lernen nie von bleibendem Wert«

(Platon). Die pddagogische Perspektive Selbsthilfe als Lern-0rt zu erkennen,

ermoglicht einen anderen Zugang zu den Prozessen in der Selbsthilfe. Hierfiir

gilt es sensibel zu werden und eigene Gestaltungsspielrdume — sei es in der

Arbeit mit Gruppen oder in der Arbeit und Profilierung der Selbsthilfekontakt-

stellen — zu entwickeln.

An die Akteure der Selbsthilfe ergeben sich folgende Forderungen:

— Bereitschaft und Fahigkeit entwickeln, informelles Lernen anzuregen, zu be-
gleiten, zu unterstiitzen und mit herkémmlichen Angeboten zu kombinieren.

— Supportstrukturen zur Verfiigung zu stellen, Lernhilfen und Lernmaterialien
bereitzustellen, sowie Zugang zu Lernquellen erméglichen.

Spezifische Erfahrungen mit psycho-sozialen und
psychiatrischen Selbsthilfegruppen

Im Landkreis Neuwied besteht mittlerweile eine gute und eingespielte
Zusammenarbeit zwischen psycho-sozialen und psychiatrischen Selbsthilfe-
gruppen, der ortlichen Selbsthilfekontaktstelle sowie professionellen Koope-
rationspartnern im Bereich der Gesundheitsférderung und der gemeindena-
hen Psychiatrie. Im Rahmen einer Arbeitsgruppe anlésslich der DAG SHG-
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Jahrestagung 2003 wurden diese Erfahrungen mit Selbsthilfeberaterinnen und
-beratern aus anderen Regionen in Deutschland verglichen und diskutiert.
Insbesondere die drei eingangs vorgestellten Thesen, (1) Selbsthilfegruppen
sind ein spezifisches Lernfeld, welches informelles Lernen ermdglicht, (2)
Lernprozesse kdnnen in Selbsthilfegruppen gerade dann erfolgreich gefdérdert
werden, wenn wesentliche Elemente der Erwachsenenbildung beriicksichtigt
werden sowie (3) die Akteure in der Selbsthilfe zeichnen sich zumeist durch
eine Doppelrolle aus, fiihren zu einer intensiven Diskussion in der Arbeits-
gruppe. Erortert wird dabei die Frage, inwieweit die Erfahrungen der Lernfor-
schung in die konkrete Selbsthilfeunterstiitzungsarbeit der Teilnehmerinnen
und Teilnehmer eingebracht werden kénnen.

Die Erfahrungen aus der Selbsthilfeunterstiitzungsarbeit zeigen ferner, dass
gerade von psycho-sozialen und psychiatrischen Selbsthilfegruppen und von
entsprechenden Angehdrigen-Selbsthilfegruppen erhéhte Anforderungen an
die Selbsthilfeunterstiitzerinnen und Selbsthilfeunterstiitzer gestellt werden.
Es stellt sich die Frage, wie weit Selbsthilfeunterstiitzer in der Anleitung die-
ser Gruppen gehen diirfen. Ferner die Frage, ob es sich bei geleiteten Gruppen
tiberhaupt noch um Selbsthilfegruppen handelt. Kontrovers diskutiert wurde
auch die Frage, in welchem Umfang diese Gruppen in der Griindungsphase
unterstiitzt werden sollen: In der Praxis gibt es zwei Ansétze. Einerseits dieje-
nigen Selbsthilfeunterstiitzerinnen und -unterstiitzer, die grundsétzlich nur an
den ersten zwei bis drei Gruppentreffen teilnehmen und spéter bei Bedarf die
Gruppen in Konfliktsituationen beraten, andererseits diejenigen Unterstiitzer,
die psycho-soziale und psychiatrische Gruppen auch iiber einen langeren Zei-
traum begleiten.

Einzelne Selbsthilfekontaktstellen haben die Anleitung und Begleitung von
psycho-sozialen Selbsthilfegruppen zu einem ihrer Arbeitsschwerpunkte ge-
macht. So beispielsweise die Selbsthilfekontaktstelle in Viersen (vgl. Schuma-
chers 2003).

Dabei konnten die folgenden vier Leitsdtze entwickelt werden:

Leitsatz 1: Es sind nicht die Menschen, die sich mit »falschen Anliegen und Er-
wartungen« an die Selbsthilfekontaktstelle wenden, sondern die Selbsthil-
feunterstiitzerinnen und Selbsthilfeunterstiitzer miissen sich mit ihren Ange-
boten —d.h. ihren Dienstleistungen — den Bediirfnissen der Ratsuchenden an-
passen.

Leitsatz 2: Die Betroffenen sind die Expertinnen und Experten fiir ihre Bediirf-
nisse und Erkrankungen; die Expertin fiir Gruppenablédufe und fiir die Férde-
rung der Selbsthilfepotentiale im oder mittels des Gruppengeschehens sind
die Selbsthilfeunterstiitzer.

Leitsatz 3: Die Menschen in Selbsthilfegruppen im psycho-sozialen und psy-
chiatrischen Bereich haben ein ausgeprégtes Bediirfnis nach Sicherheit,
nach einem geschiitzten Rahmen, nach Geborgenheit, Akzeptanz und Wert-
schétzung. Die Erkrankungen und damit verbundenen Schwierigkeiten dieser
Menschen dhneln jeweils dem Erleben in einer Krisensituation. Krisensitua-
tionen sind Ausnahmesituationen.
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Leitsatz 4: Die Unterstiitzung der Selbsthilfekrafte von Selbsthilfegruppen(mit-
gliedern) erfordert von der Selbsthilfeunterstiitzung ein hohes MaR an Einfiih-
lungsvermdgen. Wissen um diverse Krankheitshilder und Krisenerleben, Zeit
und Engagement die praktischen Fertigkeiten, Grundlagen des Empowerment
in der Unterstiitzungs- und Beratungshaltung umzusetzen.

Eine wichtige Voraussetzung, um die Griindung, Anleitung und Moderation
von psycho-sozialen Selbsthilfegruppen tberhaupt intensivieren zu kdnnen
ist, dass die Selbsthilfekontaktstelle {iber die entsprechenden personellen
Ressourcen verfiigt. Konkret bedeutet dies, dass ausreichend Zeit fiir die An-
leitung und kontinuierliche Begleitung dieser Gruppen vorhanden sein muss.
Bedenkenswert ist in diesem Zusammenhang, inwieweit die Kooperation mit
Diensten und Einrichtungen der psychiatrischen Versorgung intensiviert wer-
den kann, um ggf. gemeinsam die Unterstiitzung von psycho-sozialen und psy-
chiatrischen Selbsthilfegruppen zu fordern. Als mogliche Kooperationspart-
ner sind drtliche Psychosoziale Arbeitsgemeinschaften (PSAG), Psychiatrie-
beiréte, Psychiatriekoordinationsstellen oder auch psychiatrische Fachkran-
kenhduser zu nennen. Aus Sicht der Selbsthilfeberaterinnen und -berater be-
steht ferner ein Bedarf nach Fortbildungsveranstaltung mit speziellen Infor-
mationen lber Krankheitsbilder sowie Umgangsformen mit unterschiedlich
psychischen Krankheitsbildern. Dariiber hinaus werden fachliche Kriterien
gewiinscht, bei welchen Themen und Erkrankungen die Griindung von Selbst-
hilfegruppen eher bzw. weniger geeignet sind. Einvernehmen herrscht darii-
ber, dass Selbsthilfe keinen Ersatz fiir Versorgungsliicken und lange Warte-
zeiten (z.B. auf Therapieplatze) sein kann und darf.

Die derzeit in der Auswertung befindliche bundesweite Kontaktstellen-Erhe-
bung zu Gespréchs-Selbsthilfegruppen im Bereich psychischer Stérungen
und Belastungen (vgl. Beutel / Matzat 2002) bestétigt die zuvor dargestellten
Erfahrungen aus der Selbsthilfekontaktstellenarbeit. Erste Ergebnisse ver-
deutlichen, dass nach Einschétzung der Selbsthilfekontaktstellen ein grofRer
Teil der psycho-sozialen und psychiatrischen Selbsthilfegruppen eine stér-
kere Bindung an die jeweilige Kontaktstelle hat (vgl. Matzat 2003).
AbschlieBend ist anzumerken, dass die Frage einer geschlechtergerechten
Unterstiitzung bei psycho-sozialen und psychiatrischen Selbsthilfegruppen
bislang zu geringe Beachtung gefunden hat. Gerade bei psychischen Erkran-
kungen sind die Auswirkungen von geschlechterspezifischen Belastungen
auf die psychische Gesundheit von Mannern und Frauen bislang nur unzurei-
chend untersucht. Auch in der Behandlung und Therapie von psychischen Er-
krankungen zeigen sich deutliche geschlechterspezifische Unterschiede. An
dieser Stelle ist zu kldren, wie ein geschlechtergerechter Zugangs gerade zu
psycho-sozialen und psychiatrischen Selbsthilfegruppen geférdert werden
kann.
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Unterstiitzung psycho-sozialer und psychiatrischer Selbsthilfe
— ein zweites Fazit

Aus Sicht der Selbsthilfeunterstiitzerinnen und Selbsthilfeunterstiitzer wird
ein steigender (Unterstiitzungs-)Bedarf von und fiir Menschen, die sich fiir
psycho-soziale und psychiatrische Selbsthilfe interessieren, beschrieben.
Dies ist u.a. sicherlich auch darauf zuriickzufiihren, dass nach Jahrzehnten
der Psychiatrie-Reform in Deutschland die Bedeutung und Rolle psychiatri-
scher Selbsthilfe von allen Beteiligten zunehmend gesehen und anerkannt
wird. Selbsthilfegruppen stellen dabei ein spezifisches Lernfeld dar, welches
dann erfolgreich geférdert werden kann, wenn Erfahrungen der Erwachse-
nenbildung mitbedacht werden. Unterschiedlich ist der Umgang der Selbsthil-
fekontaktstellen mit der Initiierung und Unterstiitzung von psycho-sozialen
und psychiatrischen Selbsthilfegruppen. Dabei werden zwei unterschiedliche
Grundsatzauffassungen deutlich: Auf der einen Seite diejenigen, die ihre Ar-
beit aufreinc selbstorganisierte Gruppen beschrénken, auf der anderen Seite
diejenigen, die auch die angeleiteten und von »Profisc moderierten Gruppen
mit in ihre Arbeit einbeziehen.

Generelle Voraussetzung fiir die spezifische Unterstiitzung und Forderung von
psycho-sozialen und psychiatrischen Selbsthilfegruppen sind sowohl perso-
nelle Ressourcen als auch fachliche Kompetenzen der Mitarbeiterinnen und
Mitarbeiter. Klar geduBert wird von den Selbsthilfeberaterinnen und -beratern
der Wunsch nach Forthildungen zum Thema psychische Erkrankungen. Wich-
tig ist ferner, dass sich die Selbsthilfeunterstiitzerinnen und Selbsthilfeunter-
stiitzer, sofern sie die psycho-soziale und psychiatrische Selbsthilfe fordern
wollen, Partner in der Gemeindepsychiatrie auf der regionalen Ebene suchen
und sich an trialogischen Konzepten und Initiativen beteiligen.
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llse Rapp

Alte gehen, Neue kommen — Zum Generationswechsel
in Selbsthilfegruppen und in der Selbsthilfe-
unterstiitzung

Personlicher Bezug zum Thema

Meine Sicht und meine Erfahrungen zu diesem Thema sind geprégt von mei-
ner langjéhrigen Tatigkeit in der Selbsthilfe-Kontaktstelle und der Service-
stelle Biirgerlnnen-Beteiligung in Frankfurt am Main. Gemeinsam mit einer
Kollegin habe ich beide Einrichtungen mit aufgebaut. Als Frau der ersten
Stunde gehdre ich mit zu den»alten Hasen« bzw. den Pionierinnen. Anfang der
80-er Jahre habe ich die erste Selbsthilfegruppe fiir Stiefmiitter in Frankfurt
gegriindet, die Bundesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen Stieffamilien
als Bundesverband mit ins Leben gerufen und bin noch immer engagiert da-
bei. Im September 2002 {ibergab ich nach 16 Jahren die Leitung der Selbst-
hilfe-Kontaktstelle Frankfurt und der Servicestelle Biirgerlnnen-Beteiligung
an eine jiingere Kollegin, da ich aus privaten Griinden aus dem Rhein-Main-
Gebiet in ein kleines Dorf in Rheinland-Pfalz gezogen hin.

Als Pionierin ist mir das Selbsthilfethema und die Selbsthilfeunterstiitzung
nicht nur wichtig, sondern auch ans Herz gewachsen. Deshalb nahm ich
gerne das Angebot der Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfe — KISS
Mainzim Mai 2003 an, als freie Mitarbeiterin demnéchst im Raum Bad Kreuz-
nach tatig zu werden, d.h. eine selbsthilfeunterstiitzende Infrastruktur aufzu-
bauen. Somit befinde ich mich nach vielen Berufsjahren aktuell in der Rolle
der>Neuent.

Einen treffenden Kommentar zu meinen Erfahrungen habe ich bei Verena Kast
in ihrem Buch »Trauern« gefunden.»Sténdig verlieren wir etwas, miissen los-
lassen, verzichten, uns voneinander trennen, etwas aufgeben. Immer wieder
ist das Leben veréndert, miissen wir Vertrautes verlassen, uns den Verande-
rungen stellen. Aber wir verlieren nicht nur, wir gewinnen auch. Das Leben,
das ablduft, gibt uns die Gelegenheit gerade durch die vielen Verédnderungen
unser Wesen aufzufalten, zu entfalten. Gleichzeitig miissen wir immer wieder
Aspekte von uns zuriicklassen und neue Aspekte an uns erfahren lernen«
(Kast 1999, S. 1721.)

Wenn die Pioniere gehen

Viele Selbsthilfegruppen und -organisationen sind mittlerweile 25, 30 und
mehr Jahre alt. Die altesten Kontaktstellen in Deutschland entstanden vor
mehr als 25 Jahren in GieBen, Hamburg, Frankfurt am Main u.a.

Tatsache ist, dass in zahlreichen Selbsthilfegruppen und -organisationen die
Menschen der Griinder- und Pioniergeneration auf Grund des fortgeschritte-
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nen Alters ihre aktive Mitarbeit aufgeben oder einschrdnken miissen oder

auch zunehmend wegsterben. Diese Situation erlebte ich konkret in meinem

letzten Arbeitsjahr in Frankfurt. In kurzem Zeitraum verstarben aus verschie-

denen Selbsthilfeorganisationen die Griinder/innen, darunter auch Michael

Lukas Moeller, einer der bedeutendsten wissenschaftlichen Vordenker und

Forderer der Selbsthilfegruppen-ldee.

Der Riickzug oder der plotzliche Tod dieser Menschen hinterlieR groBe Lii-

cken. In einigen Gruppen fiihrten sie zu Streitigkeiten und Machtkampfen, die

auf langere Sicht die Gruppenarbeit blockierten. Es kam zu Dauerkrisen, da

geeignete Nachfolger/innen fehlten oder nicht gefunden werden konnten, und

einige Gruppen beendeten ihre Arbeit. Der Lehrstuhl von M.L. Moeller und die

daran angeschlossene Psychosoziale Ambulanz an der Universitét Frankfurt

wurden aufgeldst. Fiir mich und alle Fachkréfte im Selbsthilfebereich eine

sehr bedauerliche Entscheidung, die in ihren negativen Auswirkungen nicht

liberschéatzt werden kann. Mit dieser Einrichtung verschwand nicht nur ein in-

novativer Baustein in der psychosozialen Versorgung der Stadt Frankfurt, son-

dern auch ein kritisches Element der medizinsoziologischen und psychosoma-

tischen Wissenschaft.

Auch in Selbsthilfekontaktstellen ist Wechsel angesagt. Mitarbeiter/innen der

ersten Stunde gehen aus verschiedenen Griinden (Berufswechsel, Alter,

Wegzug u.a.), neue, auch jiingere Mitarbeiter/innen ibernehmen die Nach-

folge und miissen ein eigenes Profil entwickeln.

Nach meiner Wahrnehmung wird sich der Generationswechsel in beiden Be-

reichen in Zukunft noch verstérken.

Wenn ich hier von den »Alten« spreche, meine ich die Griindergeneration, die

gleichzeitig die Ideologietréger vieler Selbsthilfegruppen und in der Selbsthil-

feunterstiitzung waren. Unter Ideologie verstehe ich keine wertende Bezeich-

nung, sondern ein Deutungs- und Motivationssystem.

Die Griindergeneration ist nicht nur Initiator/in und Tréger/in der Selbsthilfe-

ideologie, die sich Mitte der 70-er Jahre in Westdeutschland im Zuge der gro-

Ren Biirgerbewegungen wie der Frauen-, der Studenten-, der Antiatomkraft-

und der Okologiebewegung entwickelt hat. Sie zahlt auch zur ersten Genera-

tion nach dem 2. Weltkrieg, die sich einem demokratischen und biirgerschaft-

lichen Engagement verpflichtet fiihlte und sich fiir einen gesellschaftlichen

Wandel einsetzte. lhre Schlagwdrter waren:

— Partizipation

— Selbst- und Mitbestimmung

— Kritik am Politik- und Herrschaftssystem

—Verbesserung der Lebens- und Arbeitshedingungen

—gleiche Bildungschancen u.a.

Dieses Pathos fand auch in der Selbsthilfebewegung seinen Ausdruck:

— Kritik am vorherrschenden Medizinsystem

— Eigenkompetenz contra Fremdkompetenz

— Eigenengagement und Selbstverwirklichung in Kleingruppen / Selbsthilfe-
gruppen

—miindige Patienten.
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Zu Beginn wurde diese Bewegung auch malRgeblich geprégt von kritischen
Gesellschaftswissenschaftlern bzw. Medizinern und Psychoanalytikern wie
Horst Eberhard Richter, Alf Trojan, Michael Lukas Moeller, llona Kickbusch
u.a. Zahlreiche Selbsthilfeorganisationen und Selbsthilfekontaktstellen ver-
danken ihre Entstehung und ihre Etablierung nur dem personlichen Engage-
ment dieser Menschen. lhre Personlichkeit, ihr Wissen, ihr Arbeitsstil prégten
das Image der jeweilige Gruppen und der ersten Kontaktstellen. Ihre Person
war Garant fiir solide Gruppenarbeit, Beratung und Unterstiitzung. Viele Grup-
pen und Einrichtungen sind bis heute von diesemsinguléren Profilc bestimmt.
Als>freie Unternehmer/innencder Selbsthilfebewegung — ohne materielle Gra-
tifikation — waren sie Identifikationsfiguren fiir die Mitglieder oder Ansprech-
partner/innen des neu entstehenden Selbsthilfespektrums. |hre Aufgabe
wurde es, ein Zusammengehdrigkeitsgefiihl zu vermitteln, Leitungsrollen zu
tibernehmen, die Gruppen nach aullen zu vertreten. Sie bauten regionale,
Landes- und Bundesverbédnde auf, kimpften um o6ffentliche Anerkennung und
finanzielle Foérderung. Ihr Griinder/innengeist hinterlieB Spuren. Er prégte das
erste Bundesmodellprogramm zur Kontaktstellenférderung 1987-1991 in West-
deutschland und beeinflusste auch das zweite Bundesprogramm zum Aufbau
von Selbsthilfekontaktstellen in Ostdeutschland. Beide waren Schritte auf
dem Weg zur Institutionalisierung und Professionalisierung in der Selbsthil-
feunterstiitzung.

Selbsthilfegruppen und -organisationen und Selbsthilfekontaktstellen sind
heute zu einem festen Bestandteil unseres Gesundheits- und Versorgungs-
systems geworden.

Sie haben ihre eigenen Strukturen entwickelt und sich etabliert. Um ihren
Fortbestand sichern zu kénnen, brauchen sie Nachwuchs.
Selbsthilfegruppen suchen Betroffene, die bereit sind als aktive Mitglieder
Aufgaben innerhalb der Gruppe zu iibernehmen. An Interessenten/innen fiir
Selbsthilfegruppen fehlt es im allgemeinen nicht.

Selbsthilfekontaktstellen rekrutieren {iber Stellenausschreibungen oder Prak-
tika neues Personal mit entsprechender Kompetenz und professioneller Aus-
bildung. Bewerber/innen fiir Selbsthilfekontaktstellen gibt es in ausreichen-
dem Mal3e.

In beiden Bereichen méchten Neue« sich gerne einbringen, finden aber nicht
ohne weiteres ihren richtigen Platz.

Wie finden Neue ihren Platz?

In den letzten Jahren haben Selbsthilfegruppen und -organisationen vermehrt
ein eigenes Profil mit einem umfassenden Aufgabenfeld und mit Elementen
wie z.B. Rechts-, Sozial- oder Reha-Beratung, Forthildung, Offentlichkeits-
und Lobbyarbeit u.a. herausgebildet. Sie arbeiten kompetent und mit hohem
qualitativem Niveau. Dieses Erfahrungswissen haben sich einzelne Mitglieder
/ Gruppenleiter/innen im Laufe ihrer Aktivitdten — durch »Learning by Doing«—
angeeignet.
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Neue Mitglieder, die bereit und in der Lage sind, die alten Funktionstrager ab-
zuldsen, fiihlen sich durch solche hohen Anspriiche eher abgeschreckt und
entmutigt. Wahrend die Griindergeneration noch die Gelegenheit zu einer Ex-
perimentier- und Entwicklungsphase hatte, bleibt den »Neuen«< wenig Raum
und Zeit zur Einarbeitung. Haufig wird erwartet, dass sie sich schnell das um-
fassende Wissen aneignen und die erwéahnten Funktionen voll beherrschen.
Allzu enge zeitliche und / oder finanzielle Budgets verhindern, dass interes-
sierte 'Neue« fiir eine langfristige Mitarbeit auf Funktions- oder Leitungsebene
gewonnen und eingearbeitet werden kénnen.

Auch Selbsthilfekontaktstellen haben ihr eigenes Aufgaben- und Leistungs-
profil entwickelt, das einerseits geprégt ist von der Griindergeneration, dem
jeweiligen Tréager, der finanziellen Ausstattung und der Struktur in den einzel-
nen Bundesldndern. Andererseits sind sie seit Jahren institutionalisiert und
unterscheiden sich in ihren Strukturen nicht wesentlich von anderen Bera-
tungseinrichtungen. Bei personellen Veranderungen (Ausweitung oder Aus-
scheiden) rekrutieren sich die »Neuen« aus den Berufsfeldern Sozialarbeit, So-
zialpddagogik, Psychologie, Soziologie u.a., da es gegenwartig keine spezielle
Ausbildung zur Selbsthilfeberaterin / zum Selbsthilfeberater gibt. Fiir die
Mehrheit der Berufsneulinge ist die Tatigkeit in einer Selbsthilfekontaktstelle
ein Job im Sinne einer normalen Berufstatigkeit. Diese wird nicht mehr ver-
standen im Sinne der alten Selbsthilfe-Pionier/innen bzw. -Unternehmer/innen
als»Berufung:.

Magliche Hindernisse beim Generationswechsel

Als AuRRenstehende sehen »Neue« sehr deutlich Schwéchen und Mangel der
vorhandenen Struktur oder nehmen tradierte Ideologien wahr. Sie spiiren
schnell, wenn eigene Ideen, Inhalte und Perspektiven nicht gefragt sind bzw.
auf Widerstand bei den »Alten« stoBen, da diese an den Traditionen héngen
und Angst vor Machtverlust haben bzw. nicht abgeben kénnen.

Im ungiinstigen Falle kann sich das vorhandene System — sei es in der Selbst-
hilfegruppe oder in der Selbsthilfekontaktstelle — angesichts des Wechselpro-
zesses verharten und den Vorgang des Ubergebens und Loslassens bzw. des
Ubernehmens und Aneignens blockieren. Der Gruppen- und Arbeitsprozess
wird von Konflikten und Kdmpfen bestimmt, das Arbeitsklima wird beherrscht
von Rivalitdt und Neid anstelle von Respekt und Wertschétzung. In der Folge
ist ein gegenseitiges Lernen nicht maglich. »Neue« gehen oder iibernehmen
eine Konsumentenhaltung und kompetente Nachfolger/innen fehlen. »Alte«
ziehen sich resigniert zuriick und verweigern die notwendige Weitergabe ih-
res Wissens und ihrer Erfahrungen.

Wie Wechsel gelingen kann

Die zu bewdéltigenden Prozesse stellen hohe Anspriiche: Die Aufgaben sind
neu zu verteilen; Nachfolger oder sNeue« sollen sich einbringen und sollen
neue und eigene Akzente setzen. Gute Voraussetzungen kénnen dafiir ge-

19



schaffen werden, wenn ein Perspektiven- und Konzeptwechsel aktiv betrie-
ben und gestaltet wird. Keiner sollte gezwungen werden, in den Schuhen des
Vorgéngers zu laufen.
Generation- und Aufgabenwechsel bedeutet auch immer Weggang, Tren-
nung, Veranderung, Trauer, l6st also emotionale Reaktionen aus. Damit Uber-
gange und Wechsel gelingen kdnnen, miissen sie bearbeitet und reflektiert
werden.
Vielen Gruppen ist nicht bewusst, dass die Aufnahme eines neuen Mitglieds
eine Verdnderung ihres aktuellen Systems bedeutet. Sobald jemand neu dazu
kommt, miissen Platze neu besetzt und Rollen neu definiert werden. Diesen In-
tegrationsprozess vollziehen viele Gruppen téglich, ochne ausdriicklich darii-
ber zu reflektieren. Verlassen — inshesondere Leiter/innen — die Gruppe,
hinterlassen sie Liicken und [6sen Trauerprozesse aus, die oft nicht bearbeitet
werden. Auch hier kommt es zu einer Systemverdnderung. Zur Gruppenarbeit
gehort Offenheit fiir Neues und Verénderung — neue Mitglieder sollen neue
Impulse setzen.
Mitarbeiter/innen in Selbsthilfekontaktstellen, die malgeblich an diesem
Vermittlungsprozess beteiligt sind, denken selten dariiber nach, wenn sie
‘Neuec«an bestehende Gruppe vermitteln.
Wechsel muss nicht per se Konflikt oder Kampf bedeuten, er ist aber immer
mit Verlust oder Angst verkniipft, deren Wahrnehmung und Gestaltung mit
Hilfe von Ritualen und sozialen Darstellungsmdglichkeiten in unsere Gesell-
schaft zunehmend verloren gehen.
Sowohl in der Arbeit mit Selbsthilfegruppen als auch bei meinem persdénlichen
Weggang aus Frankfurt war es fiir mich hilfreich, mit dem Konzept von Verena
Kast zu Trauer- und Trennungsphasen zu arbeiten. In ihrem Standardwerk
yTrauerncsagt sie ».... dass immer dann, wenn ein Verlust uns betrifft, wenn wir
uns von etwas trennen miissen, das Trauern notwendig ist. ... Wenn wir uns
aus irgendeinem Grund diesem Trauerprozess entziehen, dann bleiben wir zu-
riick als Menschen, die nicht mehr ganz sind, die nur noch zum Teil lebendig
sind. Dies hat wiederum eine Wirkung auf unser Selbsterleben und damitauch
auf unser Selbstwertgefiihl« (Kast 1999, S. 159).
Verena Kast charakterisiert sehr gut die verschiedenen Phasen, die Men-
schen bei Trennungs- und Trauerprozessen durchlaufen:
— das Nicht-wahrhaben-Wollen
—die aufbrechenden Emotionen (Protest, Verzweiflung, Trennungsschmerz
und Depression)
—das Suchen und Sich-Trennen (Trauer)
—und der neue Selbst- und Weltbezug (Verséhnung).
Abschied und Trennung gelingen dann, wenn jede/r personlich die Chance
hat, diese Phasen zu durchlaufen. Erst danach kann etwas Neues beginnen.
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Wolfgang Thiel

Uber Selbsthilfe-Konsum und die Schwierigkeiten von
Selbsthilfegruppen, aktive Mitstreiter zu gewinnen

Immer wieder taucht in der letzten Zeit das Stichwort »Uberalterung der
Selbsthilfe« auf. Dabei werden Fragen nach einem an- oder ausstehenden,
ablaufenden oder vollzogenen Aufgaben- und Generationenwechsel in der
Selbsthilfe gestellt.

Zum einen ist die Selbsthilfe in der Gesellschaft vangekommens, was verbun-
den ist mit verstarkter Anerkennung, neuen Aufgaben und Einflussmdglichkei-
ten. Gleichwohl sprechen Selbsthilfeaktivisten oft von Uberforderung und von
Uberlastung und klagen iiber Nachwuchsprobleme bzw. die Schwierigkeit,
iberhaupt noch oder geniigend aktive Mitstreiter/innen zu gewinnen, die in
der Gruppe und fiir die Gruppe auch Aufgaben {ibernehmen. Das Stichwort
»Uberalterung der Selbsthilfe« ist also mit einer Doppelbotschaft verbunden.
Kann es hierzu einheitliche Aussagen oder eine einheitliche Perspektive ge-
ben? Schwerlich, denn im Feld der Selbsthilfe gibt es wegen seiner Vielge-
staltigkeit zwar zahlreiche dhnliche Probleme und Fragen, aber kaum fiir alle
zutreffende oder gar abschlieBende Antworten. Das ist ein Dilemma. Ich will
es aber dennoch versuchen, in diesem Beitrag etwas Gemeinsames an dem
skizzierten Phdnomen herauszuarbeiten.

Alterung, Generationenwechsel, Aufgabenwechsel:
Vieles ist normal

Gleich vorweg: Ja, selbstversténdlich. Es gibt einen Generationenwechsel in
der Selbsthilfe; selbstverstdndlich wandeln sich auch die Aufgaben, aber ei-
nen solchen Wechsel hat es immer gegeben und die damit verbundenen Pro-
bleme (aber auch Chancen fiir Neues!) sind normal — auch die Schwierigkeit,
Nachfolger und aktive Mitstreiter/innen zu finden. Es kommt wohl eher darauf
an, wie man damit umgeht.

Und zweitens: Ja, in gewisser Weise raltert: die Selbsthilfe (wenn damit das
Durchschnittsalter der Mitglieder gemeint ist). Aber ist das angesichts der
Entwicklung der Altersstruktur in der Bevdlkerung verwunderlich? Warum
sollte es in Selbsthilfegruppen anders sein als in der {ibrigen Gesellschaft?
Und ist es nicht schon immer so gewesen, dass Menschen mittleren Alters
und Senior/innen das Gros der Selbsthilfeengagierten ausmachten?"

Selbsthilfegruppen: Immer »eine Chance fiir jede/n?

Jedoch: Mit dem Stichwort »altern< schwingt auch noch etwas anderes mit,
die Frage namlich, ob die »klassische Selbsthilfegruppe« angesichts des ge-
sellschaftlichen Wandels iiberhaupt noch zeitgemaR ist. Und hier verbirgt sich
in der Tat Grundsatzliches — nicht nur etwa im Hinblick auf die wachsende Be-
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deutung des Internets als Informations- und Austauschmedium, wenn nicht
mehr die unmittelbare, sondern —z.B. in Chat-Foren — die »digitalec Begegnung
und Kommunikation gesucht wird?

Diese Frage »ist die klassische Selbsthilfegruppe noch zeitgemaR?« mdchte
ich aber so nicht fiir sich allein stehen lassen, sondern um folgende Frage er-
géanzen: Stellen Selbsthilfegruppen denn — friiher wie heute — eigentlich im-
mer »eine Chance fiir jede/n« dar? Sind sie nicht doch Ausdruck von etwas
Besonderem, und zwar von der Besonderheit einer begrenzten, vielfach auch
mit der Gruppen- und Solidarbewegung der 70-er und 80-er Jahre verbunde-
nen Personengruppe? Sind sie nicht doch eine Art von Betroffenenelite, wie
das manchmal eher abschatzig formuliert wird? Die »Nutzungsrate« der Selbst-
hilfe, also der Anteil einer Betroffenenpopulation, die an Selbsthilfegruppen
teilnimmt, weist in eine solche Richtung: Diese Rate schwankt zwischen
ca.1 % und ca. 10 % (so jedenfalls die {iber viele Jahre einigermaRen konstan-
ten Befunde wissenschaftlicher Untersuchungen)?. Diese Sicht, so schmerz-
lich sie fiir eine weit reichende Aktivierung von Selbsthilfepotenzialen sein
mag, konnte immerhin davor schiitzen, davon auszugehen, dass alle Gleich-
betroffenen, alle Biirgerinnen und Biirger, das gleiche Engagement und die
gleiche Wellenldnge fiir die Mitarbeit in Selbsthilfegruppen mitbringen.

Diese Sichtweise bringe ich hier durchaus provokativ ein: Sie soll zum Nach-
denken anregen. Denn leider gibt es insgesamt doch noch zu wenige und
kaum aktuelle Erkenntnisse. Eine brachliegende Frage fiir die Forschung also.
Eine solche Forschung hétte Fragen der »Wellenlange«wie auch der »Nutzung¢
zu differenzieren und zu qualifizieren: Handelt es sich um bloBe Mitglied-
schaften? Gibt es eine aktive Mitwirkung, und wie sieht diese aus (z.B. gegen-
seitige Hilfe, Organisationsaufgaben in der Gruppe, AuRenvertretung, Uber-
nahme formaler Rollen)? Und so weiter.

Zuriick zur »Chance fiir jede/n«: Im Zusammenhang mit den Klagen {iber die
sinkende Bereitschaft zum aktiven Engagement in Selbsthilfegruppen (was
tiblicherweise als Anhaltspunkt fiir ihr »\Unzeitgem&Res« herhalten muss), er-
scheint in der Tat am Horizont etwas, das den Selbsthilfegruppengedanken
wirklich in Frage stellen kann, ndmlich der Selbsthilfe-Konsument/ die Selbst-
hilfe-Konsumentin. Aber: Wenn ein Selbsthilfegruppen-Engagement fiir viele
(scheinbar) Interessierte heute nicht (mehr)»zeitgemé&R«ist, war es dies fiir sie
denn je? Ist das Neue und das Bedeutsame vielleicht nicht der »Selbsthilfe-
Konsumc¢ an sich, sondern das stérkere Hervortreten dieser »Konsument/in-
nens, und zwar als grofRes praktisches alltdgliches Problem der Gruppen? Wo-
mit wieder die Frage gestellt ist, wie Gruppen damit umgehen.

Bevor ich ndher auf diesen »Selbsthilfe-Konsum« eingehe, mochte ich jedoch
erst noch einmal etwas ausholen, um einige Voraussetzungen und Unter-
schiede in der Selbsthilfelandschaft und sich daraus ergebende Handlungs-
probleme aufzuzeigen.
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Teilnahme an Selbsthilfegruppen, Potenzial und Hiirden

Zunéchst méchte ich — wie immer imponierend — vorwegschicken: Die Zahl
der Selbsthilfegruppen in Deutschland wird auf 70-100.000 mit 3 bis 3,5 Millio-
nen engagierten Menschen geschatzt. Selbsthilfegruppen haben inzwischen
eine solche Bekanntheit und Akzeptanz erreicht, dass nach neueren Studien
auch breite Bevolkerungsteile zur Teilnahme an bzw. Griindung einer Selbst-
hilfegruppe bereit sind (bis zu 3/4 der Bevolkerung; DAK Gesundheitsbarome-
ter 1998). Die Ergebnisse des Freiwilligensurveys des Bundes bestétigen
ebenfalls dieses groBe Potenzial der an Selbsthilfe interessierten Menschen
(Braun, Klages 2000).
Allerdings bestehen aus meiner Sicht weiterhin erhebliche Hiirden zur Entfal-
tung dieses Engagement-Potenzials. Besondere Herausforderungen liegen
dabei
—in der immer noch viel zu geringen Bekanntheit von Selbsthilfegruppen und
der damit verbundenen Schwierigkeit, iiberhaupt Kontakte herzustellen;
—in dem nicht ausreichenden Wissen dariiber, was Selbsthilfegruppen sind
und wie sie arbeiten, z.B. dass sie keine »Versorgungseinrichtungen« sind;
—in den weiter bestehenden Defiziten im professionellen / institutionellen Be-
reich, was die nahere Kenntnis des Selbsthilfebereichs und der Koopera-
tionserfordernisse angeht;
—in den immer noch sehr ungesicherten Rahmen- und Fdérderbedingungen
(Rdume, Ressourcen und Beratung) fiir den Start und die Arbeit von Selbst-
hilfegruppen.

Unterschiedliche Zeithorizonte, Organisations- und
Arbeitsformen, Tatigkeitsfelder und -schwerpunkte
von Selbsthilfegruppen

Selbsthilfegruppen sind freiwillige und selbstbestimmte Zusammenschliisse,
und als solche sind sie keinesfalls homogen, stabil und immer auf Dauer an-
gelegt. Die Entstehung, die Arbeit, der Bestand und die Zukunft von Selbsthil-
fegruppen hangen von vielen verschiedenen Faktoren ab — nicht zuletzt maR-
geblich von jedem einzelnen Mitglied. Generell wird die Dauer der Mitwirkung
in einer Selbsthilfegruppen von jedem Mitglied selbst bestimmt. Die Mitwir-
kung / Mitgliedschaft zu beenden, ist eine eigene freie Entscheidung.
Kennzeichen der Selbsthilfe ist weiterhin ihre grofRe inhaltliche und organi-
satorische Vielfalt. Gruppenanldsse, Organisationsformen und Zeithorizonte,
Arbeitsformen und Arbeitsschwerpunkte kénnen sich sehr voneinander
unterschieden.

Organisationsformen und Zeithorizonte der Selbsthilfe sind

— Selbsthilfegruppen (im engeren Sinn) mit einem voriibergehenden Zeithori-
zont, z.B. SHG werdende Eltern; Frauen in der Lebensmitte;
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— Selbsthilfeorganisationen und -verbénde mit langfristigem Zeithorizont bei
chronischer Erkrankung und Behinderung, bei Suchterkrankungen, z.T. mit
der regelméBigen Unterhaltung von speziellen Beratungsangeboten und
-einrichtungen fiir Auenstehende;

— Selbsthilfeprojekte und -initiativen mit kurzfristigem, aktionsorientiertem
Zeithorizont, z.B. zum Aufbau oder Erhalt einer Mutter-Kind-Station in einem
Krankenhaus, als Stadtteilinitiative fiir behindertengerechte Biirgersteige,
zur Verkehrsberuhigung in einem Wohnviertel usw.

Viele Gruppen sind vereinsmaRig organisiert, was auch etwas mit perspektivi-

schen Stabilitdtswiinschen, mit verbesserter Organisationskraft und mit For-

derbedingungen zu tun hat. Daraus ergeben sich natiirlich auch besondere
und zusétzliche Arbeitsaufgaben und Funktionen, die erfiillt werden miissen:

Vorstand, Kassenpriifer usw.

Bemerkenswert ist allerdings, daB ein sehr groRer Teil der Gruppen (die

Schéatzungen schwanken zwischen 40 und 50 %) nicht als Verein, sondern als

loser Zusammenschluss organisiert ist.

Arbeitsformen der Selbsthilfe sind

—die nach innen, auf sich selbst bezogene Gruppe (Beispiele: Frauenge-
sprachkreise, Anonyme Alkoholiker),

—die nach innen und nach auen orientierte Gruppe (Beispiel: Frauenselbst-
hilfe nach Krebs),

—die nach auBen orientierte Gruppe (Beispiel: Organisationen und Verbénde
mit Beratungs- und Betreuungsdiensten sowie Interessenvertretung; sozial-
und gesundheitspolitische Initiativen).

In Selbsthilfegruppen finden sich sechs wesentliche Tétigkeitsfelder /
Arbeitsschwerpunkte, die je nach Entwicklungsstand und Zielen der Gruppe
unterschiedlich ausgepréagt bzw. betont sein kdnnen. Diese Tétigkeitsfelder /
Arbeitsschwerpunkte sind

— Austausch und gegenseitige Hilfe innerhalb der Gruppe

— Offentlichkeitsarbeit / Interessenvertretung

— Information / Hilfe fiir auBenstehende Gleichbetroffene

— Gruppengemeinschaft / Geselligkeit

— Wissenserwerb / gemeinsames Lernen

— Erfahrungsaustausch / Kooperation®.

Und, sehr bedeutsam: Die Gewichtung dieser Tatigkeitsfelder / Arbeits-
schwerpunkte kann sich im Entwicklungsverlauf der Gruppe verédndern.

Welche Konflikte kénnen in Selbsthilfegruppen entstehen?

Mit der Entwicklung von Selbsthilfegruppen sind auch Konflikte vorprogram-

miert, die vielfach mit diesen unterschiedlichen Zeithorizonten, Organisa-

tions- und Arbeitsformen, Tatigkeitsfelder und -schwerpunkten zu tun haben.

Konflikte kénnen zum Beispiel entstehen,

—wenn die Initiator/innen von Gruppen gehen: Wie machen die anderen wei-
ter?
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—wenn die Selbsthilfegruppe Schwierigkeiten hat, sNeue« zu integrieren; es
bestimmen immer die »Alten,

—wenn die Selbsthilfegruppe ihre Schwerpunkte / Aktivitdten dndert und das
nicht allen Mitglieder behagt bspw. wenn von einer betonten Innensicht (auf
die Gruppenmitglieder) zu einer stirkeren Auensicht mit Interessenvertre-
tung (fiir alle von dem Problem Betroffene) gewechselt wird,

—wenn sich die Selbsthilfegruppe »professionalisiert;, d.h., wenn sie mitihren
Angeboten ndher ans professionelle Versorgungssystem riickt, wenn sie
sich eine Geschiftsstelle mit angestelltem Personal aufbaut,

— usw. usf.

Solche Konflikte sind normal; sie gehdren sozusagen zum téglichen Selbst-

hilfe-Geschéft. Auch und gerade das Entwickeln und Umsetzen neuer Aufga-

ben und das Werben und Gewinnen neuer Mitglieder, die Verarbeitung und

Bearbeiten von Verénderungen, von Trennung, Verlust und Uberforderung ge-

hoéren dazu. Entscheidend sind wohl auch hier wieder nicht die Konflikte und

Schwierigkeiten an sich, sondern wie man mit ihnen umgeht.

Als Zwischenfazit méchte ich an dieser Stelle fiinf Thesen zum Bestehen und
zu den Entwicklungsherausforderungen in der Selbsthilfe formulieren:

1. Viele Selbsthilfegruppen haben einen begrenzten Zeithorizont, so dass ihr
Ende schon von Anfang an mitgedacht ist, jedenfalls ist dieses nicht immer
und unbedingt dramatisch.

Es gehdrt auch zu Selbsthilfegruppen, dass sie sich aufldsen.

2. Gruppen — auch solche mit einem langeren Zeithorizont — kdnnen und »diir-
fencauch scheitern. Manchmal kann sich nur so Neues entwickeln.

3. Vielen Gruppen haben groRBe Schwierigkeiten, Aufgaben gut untereinander
zu verteilen bzw. die Ubernahme von Aufgaben zu organisieren. Das kann
sehr viel mit der (anfénglich vielleicht unverzichtbaren) herausgehobenen
Bedeutung des Gruppengriinders / der Gruppengriinderin zu tun haben,
aber auch mit der mangelnden RegelmaBigkeit der Begegnung; hier
braucht es mehr Mut, Geschick und Sorgfalt zur Organisation von gemein-
samer und geteilter Verantwortung (wozu ggf. auch ein schonungsloser
Umgang mit der Frage gehdren kann, ob die Mitglieder einer Gruppe willens
und in der Lage sind, die Vereinsstruktur gemeinsam zu tragen!!).

4. Vielen Gruppen, die auf Kontinuitat angelegt sind, geraten in Schwierigkei-
ten, wenn sie ihre Tatigkeitsfelder wechseln oder diese aus der Balance ge-
raten, wenn also zum Beispiel die Tatigkeitsfelder »Offentlichkeitsarbeit /
Interessenvertretung« oder »Information / Hilfe fiir auenstehende Gleich-
betroffene« absolut dominieren und die Téatigkeitsfelder »Austausch und
gegenseitige Hilfe innerhalb der Gruppe« oder »Gruppengemeinschaft/ Ge-
selligkeit« ins Hintertreffen geraten oder iiberhaupt nicht mehr bestehen.
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Eine solche Entwicklung muss gar nicht unbedingt von einer Gruppe aktiv
eingeschlagen worden sein; oft ist sie sogar eher eine Reaktion auf den ei-
genen Erfolge, sei es den der eigenen Offentlichkeitsarbeit, der hoheren An-
erkennung bei professionellen Helfer/innen, die immer mehr Interessierte
vermitteln (oder»iiberweisen«), der stérkeren finanziellen Férderung und»In-
tegration« ins Versorgungssystem, womit von den Geldgebern und Versor-
gungseinrichtungen bestimmte Leistungserwartungen verbunden sind.

5. Mein Kerngedanke zur Wirksamkeit und zum Bestand von Selbsthilfegrup-
pen lautet: Die Tatigkeitsfelder »Austausch und gegenseitige Hilfe inner-
halb der Gruppe« oder »Gruppengemeinschaft / Geselligkeit« sind fiir
Selbsthilfegruppen so elementar, dass sie nicht an den Rand gedrangt wer-
den diirfen. Diese zu entfalten, zum Beispiel die zur Mitwirkung in der
Gruppe ermutigende und anregende Botschaft »Reden hilft« zu vermitteln,
ist unverzichtbar fiir die Attraktivitdt der Gruppe — und vor allem auch dafiir,
neue und engagierte Mitglieder zu gewinnen.

Die »Selbsthilfe-Konsument/innen«

Giinter Franzen, langjahriger Mitarbeiter der Beratungsstelle fiir Selbsthilfe-
gruppen am Zentrum der Psychosozialen Grundlagen der Medizin am Univer-
sitatsklinikum Frankfurt / Main und Publizist, hat sich in einem Aufsatz mit ei-
nem immer haufiger auftretenden Personlichkeitstyp beschaftigt, der auch fiir
den Selbsthilfebereich von groBter Bedeutung sein kann (Franzen 2003). Er
beschreibt einen unter dem gesellschaftlichen Konkurrenzkampf hervorge-
brachten neuen »narziBtischen Verhaltenstyp« (salopp wiirde man egoistisch
sagen oder derb — wie Franzen selber: Kotzbrocken). Diesem Verhaltenstyp
sei die Einfiihlung in andere, die Solidaritdt mit anderen fremd. Die Anderen
dienten nur als Mittel zum Zweck, fiir Eigenes. Damit werde ein Persén-
lichkeitstyp infragegestellt (oder abgeldst?), wie er fiir die Heraushildung der
neueren Selbsthilfebewegung von zentraler Bedeutung gewesen sei, ndmlich
— trotz aller Selbsthilfe-Orientierung — eine mitfiinlende, manchmal sogar
tiberbordende Helfer-Orientierung als »Gruppenmuttis und Gruppenvatis«
(Franzen) — mit all dem Wehklagen iiber die eigene Uberforderung und iiber
den Undank der »Gruppenkinder«.

Es geht Franzen und auch mir hier nicht um so etwas wie einen »Verstol3 ge-
gen Geist und Buchstaben der selbsthilfespezifischen Grundregeln«, nach de-
nen hemmungslose Fremdhilfe fiir den Guppenprozess und die Verantwor-
tungsteilung der Mitglieder nicht forderlich ist. Es geht vielmehr um den wich-
tigen Hinweis, dass ein Aufeinander-Bezogen-Sein, dass ein grundsétzlicher
Altruismus auch und gerade in der Selbsthilfe nétig ist, um »den Laden zu-
sammenhalten«, um Energie und Kraft einzubringen fiir die Entwicklung der
gemeinsamen Gruppe.

Giinter Franzen beschreibt in dem genannten Aufsatz nun, wie sich dieser
»narziBtische Verhaltenstyp« anfiihlt und auswirkt — und vielen wird das sehr
bekannt vorkommen: »Mitarbeiter von psychologischen Beratungsstellen,
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psychosozialen Ambulanzen und Selbsthilfekontaktstellen berichten« — so
Franzen — »vermehrt von telefonischen Erstgesprachen, bei denen die Ratsu-
chenden nicht in der Lage oder willens sind, ihr Leiden oder ihr Anliegen zu
thematisieren, sondern das Gespréch mit der unangenehm beriihrenden Auf-
forderung einleiten: »Sagen Sie mir erst Mal, welche Gruppen Sie denn so im
Angebot haben«. Es werde — nicht selten mit Druck — die sofortige »Ausbrei-
tung des Warenkorbes« gewiinscht.

Dies ist das Zerrbild eines radikalen Konsumismus, wobei andere abgezockt
werden mit allem, was geboten ist — und das géanzlich ohne die Bereitschaft,
sich selber einzubringen oder aktiv mitzuwirken.

Die Anmerkungen von Franzen sind sicher sehr ernst zu nehmen. Ich bin aber
der Auffassung, dass mit diesem durchaus sehr»zeitgemaRBen«neuen Person-
lichkeitstyp nicht unbedingt das Ende des Selbsthilfegruppen-Zeitalters ein-
geldutet ist. Diesen Eindruck mdchte ich nicht entstehen lassen. Keinesfalls.
Dennich denke, dass Folgendes entscheidend ist:

Erstens: Selbsthilfegruppen miissen sich vor einem solchen Verhaltenstypus,
vor Selbsthilfe-Konsum und Selbsthilfe-Konsument/innen schiitzen lernen.

Zweitens: Selbsthilfegruppen muss es gelingen, in ihrer Offentlichkeitsarbeit
und in der Kooperationen mit dem professionellen Versorgungssystem ihren
Wesenszug zu verdeutlichen: die sozial-kommunikative und die solidarisch-
aktive Mit-Verantwortlichkeit. Es ist ihre genuine Aufgabe, dies zu veran-
schaulichen und attraktiv zu machen als Grundlage und Kern des Erfolgs von
Selbsthilfegruppen. Sie miissen darauf achten, dass dieser Kern nicht hinter
die angewachsenen Aufgaben der Information, der Beratung / Betreuung und
der Interessenvertretung zuriick tritt.

Maglicherweise bedeutet das, auf dem tatséchlichen Einlésen der Botschaft
»Selbsthilfegruppen — Reden und Handeln« zu bestehen, gleichsam als Ein-
trittskarte zu den »Gruppenleistungen« iiberhaupt. Bestimmt bedeutet das
aber: Skepsis gegeniiber einem Bekannt-Werden an sich, gegeniiber einem
MaRstab, der hohe Publizitdt bereits fiir Erfolg halt. Und es bedeutet: Vorsicht
bei»Uberweisungen«in die Selbsthilfe durch Professionelle®.

Am Ende meines Beitrags mochte ich eine Textpassage zitieren, die ich vor
kurzem wiedergefunden habe, und in der ebenfalls die Versorgungsmentalitat
von Selbsthilfe-Nutzer/innenc beschrieben ist: »Die Palette der Spezifizierun-
gen, d.h. das, was alles nachgefragt wird und worauf Betroffene sich bezie-
hen, ist immens. Nach dem Muster »Haben Sie eine Selbsthilfegruppe fiir ...c
gibt es kaum ein Lebens- oder Gesundheitsproblem, wo nicht die Erwartung
besteht, dass es ... vorhanden ist. ... wir wissen uns manchmal nicht zu helfen,
ob der Erwartungen, was denn alles so in unserem Warenregal bereitstehen
soll. Das ist eine neue Entwicklung, dass nicht nach Selbsthilfegruppen als ei-
nem neuartigen Aktivitdts- oder Handlungsmodell gefragt wird, sondern nach
Angeboten zur Losung ganz spezifischer einzelner Probleme. ... Alle suchen
Hilfe — aber eben Hilfe und nicht unbedingt Selbsthilfe, auch wenn diese wort-
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wortlich »nachgefragtc wird. ... Besonders trifft das nach Fernsehsendungen
zu. Sicher die Breitenwirkung ist enorm und tragt dazu bei, dass breite Bevdl-
kerungskreise eine Chance der Information und des Kontakts erhalten — aber
Diffusitdt und Versorgungsmentalitat sind nach Fernsehhinweisen besonders
ausgepragt« (Thiel 1989).

Diese Textpassage stammt von mir selber, und ich habe sie vor fast 15 Jahren
formuliert. Sie zeigt, dass der »Selbsthilfe-Konsum« ein nicht ganz so neues
Phanomenist und dass erin einem engen Zusammenhang steht mit der wach-
senden Bekanntheit wie auch mit Defiziten in der dffentlichen Wahrnehmung
—in den Medien, bei Biirger/innen, bei Professionellen ...

Daher sollten alle (iibrigens nicht nur die Selbsthilfegruppen, sondern auch
die Selbsthilfekontaktstellen) grundsatzlich ihr Selbstversténdnis {iberpriifen,
sie sollten iiber ihre AuBendarstellung, iiber die Vorstellungen von der Selbst-
hilfe in der Offentlichkeit nachdenken, sie sollten in ihrer Offentlichkeitsarbeit
Sorgfalt darauf verwenden, deutlich zu machen, wie Menschen sich in der
Selbsthilfe begegnen: engagiert und miteinander solidarisch. Und vor allem:
Sie sollten vorsichtig sein mit der Prasentation von »Angebotencund einer Dar-
stellung der Gruppe als »Dienstleister« — selbst wenn Geldgeber oder Versor-
gungseinrichtungen ein solchesProfilc erwarten.

Denn: Die Geister, die man rief, wird man so leicht nicht wieder los.

Anmerkungen

1 Beispielsweise zeigen die Ergebnisse der Bundesmodellprogramme (xInformations- und Unter-
stiitzungsstellen fiir Selbsthilfegruppen« 1987-1991; Férderung sozialer Selbsthilfe in den neuen
Bundeslanderncvon 1992-1996) eine Dominanz der mittleren Altersgruppe (31-50 Jahre) und ei-
nen vergleichsweise geringen Anteil von Jugendlichen bzw. jungen Erwachsenen. Da sich viele
Selbsthilfegruppen mit gesundheitlichen Problemen befassen, ist das Lebensalter der mitwir-
kenden Betroffenen naturgeméaR relativ hoch. Bei Jugendlichen muss man zudem bedenken,
dass — etwa bei chronischen Erkrankungen oder Behinderungen — oft die Eltern aktiv sind.
Altersdifferenzierung in den Ergebnissen der Bundesmodellprogramme:

— Jugendliche bzw. junge Erwachsenen bis 30 Jahre: Bundesmodellprogramm West: ca. 25 %;
Bundesmodellprogramm Ost: ca. 20 %.

— Altersgruppe der 31 - 50jdhrigen: Bundesmodellprogramm West: ca. 54 %; Bundesmodellpro-
gramm Ost: ca. 50 %.

— Altersgruppe der tiber 50 Jéhrigen: Bundesmodellprogramm West: ca. 21 %; Bundesmodell-
programm Ost: ca. 20 %.

(vgl. Braun u.a. 1992 und Braun u.a. 1997).

2 Auf die Chancen und Risiken des Internets fiir Selbsthilfeinteressierte und -gruppen machte ich
an dieser Stelle nicht ndher eingehen (vgl. dazu Thiel 2000). Vielleicht nur eine Anmerkung: Die
Begegnung, das wechselseitige Erleben und die Zusammenarbeit in einer Gruppe kdnnen durch
die Nutzung des Internets als Austauschmedium wohl ergénzt, nicht aber ersetzt werden.

3 Allerdings: Die 1 % bis 10 % von gestern sind nicht unbedingt die 1 % bis 10 % von heute.

Und: Je seltener ein Problem/ eine zu Grunde liegende Erkrankung ist, um so gréer scheint der
Anteil der betroffenen Personen zu sein, der an einer Selbsthilfegruppen teilnimmt bzw. sich
dort engagiert.

4 Siehe auch die Handlungsfelder bei Trojan u.a. 1988

5 Bei einer selbsthilfegruppen-freundlichen professionellen Versorgung geht es um ein »anders
Helfen«, um wechselseitige Lernprozesse und um Verdnderungen von Versorgungsstrukturen
und nicht blo um eine instrumentelle Einbindung.
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Rosa Geislinger

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

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

Beispiele fiir Kooperation zwischen Selbsthilfe-System und
professionellem Bereich

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

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

dann entwickeln wird.

Kommen wir zu Kooperationsformen mit dem Bereich Psychotherapie; hier

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

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

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

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

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

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

viele psychosomatische Kliniken haben einen engen Bezug zum Selbsthilfe-

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

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

Empfehlung ausgesprochen, sich einer Selbsthilfegruppe anzuschlielen —

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

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

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

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

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

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

— Befragt nach Wunschvorstellungen beziiglich der Kooperation von Selbst-
hilfe und Psychotherapie, antwortet Gerhard Schick, Griinder und Front-
mann von MASH: »Die ideale Kombination fiir Menschen mit Angststdrun-
gen ist die Einzeltherapie zusammen mit einer storungsbezogenen Selbsthil-
fegruppe, dies ergibt eine riesige Palette von Mdglichkeiten der Bewalti-
gung. ldeal ware natiirlich, wenn die Therapeuten und die Selbsthilfegrup-
pen-Vertreter sich gegenseitig abspréachen, z.B. in Form von Fallkonferenzen
oder Ahnlichem.« Mit einigen Therapeut/innen arbeitet MASH gut zusam-
men; sie halten Vortrdge bzw. bieten auch therapeutische Wochenenden an
— die Fallkonferenzen allerdings befinden sich auf der Ebene der Wiinsche.

92



Sicherlich muss hinzugefiigt werden, dass MASH eine groRe Selbsthilfe-Ein-
richtung geworden ist mit bezahlten Stellen fiir \doppelte Expert/innen, einer
eigenen Beratungsstelle und achtzehn Selbsthilfegruppen mit unterschied-
lichen Schwerpunkten. In dieser Form kann sich MASH die Zusammenarbeit
mit den Professionellen sleisteny, ist aber mitunter auch reichlich iiberfordert,
da die Ressourcen dennoch zu knapp sind.

Ein neueres Beispiel fiir Kooperation ist der Versuch des psychiatrischen

Bezirkskrankenhauses Haar bei Miinchen, der Selbsthilfe im stationdren Be-

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

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

Es besteht aus mehreren Bausteinen:

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

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

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

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

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

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

psychiatrische Pflichtversorgungsbetten inkl. Forensik und 2.100 Mitarbei-

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

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

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

gen haben. Zusitzlich ist die Beschéftigung mit Selbsthilfe keine kassen-
abrechnungsrelevante Leistung: Unter dem ausgeprdgten &konomischen

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

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

gruppen prinzipiell dem Selbsthilfeansatz positiv gegeniiber stehen.

Chancen und Gefahren

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

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

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

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

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

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

Anmerkungen

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

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

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

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

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

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

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

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

Vom Konkurrenzunternehmen zum rettenden
Strohhalm?

Uberlegungen zur Gefahr der Instrumentalisierung von
Selbsthilfegruppen durch das marode Gesundheitssystem

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

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

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

Wie geht es den Selbsthilfeaktiven mit dieser Entwicklung?

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

Fragebogenauswertung November 2003 (N = 68)

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

stimmt stimmt nicht

55 (81%) 11 (16%)

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

stimmt stimmt nicht

39 (57%) 23 (33%)

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

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

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

Die Kontaktsuchenden méchten eher (Mehrfachantworten mdéglich):

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

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

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

stimmt stimmt nicht

55 (81%) 5 (7%)

Von wem kommen diese Erwartungen?

Professionelle Helfer Kontaktsuchende Gruppenmitglieder

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

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

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

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

Art der Erwartung Nennungen
Patentrezepte zur Heilung 19
Rundume-Informationen

Dienstleistungen 12
Versorgt werden

Nehmen

Krankheitsbezogene Informationen 11
Informationsmaterial

Zuwendung 6
Mehr Zeit nehmen als der Arzt

Krisenbegleitung 5
Einzelgespréache

Therapie

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

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

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

stimmt stimmt nicht

38 (56%) 28 (41%)

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

Wir flhlen uns oft Gberfordert.

stimmt stimmt nicht

27 (40%) 38 (56%)

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

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

An welcher Stelle treten Uberforderungsgefiihle auf?

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

Exkurs:

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

Zusammenfassend bedeuteten die Aktivitdten des Depressions-Biindnisses

fiir die Arbeit der Kontaktstelle folgendes:

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

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

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

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

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

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

Fazit:

Selbsthilfe wird immer bekannter und geschétzter, was natiirlich sowohl
Selbsthilfe-Aktive als auch die Unterstiitzerinnen und Unterstiitzer begriien.
Fiir Selbsthilfekontaktstellen und fiir Selbsthilfegruppen nimmt die Arbeit da-
durch jedoch zu, die Anforderungen wachsen. Beide Seiten miissen abwé-
gen, wo sie ihre duBRerst begrenzten Krafte einsetzen. Abgrenzung ist notwen-
dig, oder Selbstausbeutung ist die Folge. Hier ware auch zu diskutieren, in-

104



wieweit Fordermittel Selbsthilfegruppen unter Zugzwang setzen, professio-
nelle Strukturen zu entwickeln und/oder der Aufgabe der Eigensténdigkeit
Vorschub leisten (z.B. Sponsoring durch Pharma-Firmen).

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

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

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

Veranstaltungsreihe »Angststorungen
und Depressionen«

Schon bald nach der offiziellen Eréffnung der Selbsthilfe-Kontaktstelle in Aa-
chen (AKIS) wurden Schwerpunkte bei den Anfragen zu Selbsthilfegruppen
deutlich. Neben ERBstorungen, sexuellem Missbrauch und z.B. Alzheimer wa-
ren die Anfragen zum Thema »Angststérungen und Depressionen« eindeutig
in der Mehrzahl. Damit setzte sich der Trend der letzten Jahre, in denen die
AKIS nicht hauptberuflich besetzt war, nachweisbar fort. Durch die personelle
Ausstattung (entsprechend den Richtlinien in NRW mit einer vollen Stelle fiir
eine Fachkraft und einer halben Stelle fiir eine Verwaltungskraft) war es nun
moglich — ergénzend zur Vermittlung in Selbsthilfegruppen — vertiefende An-
gebote fiir die Betroffenen, aber auch fiir die Allgemeinheit zu unterbreiten.
Diese Angebote, die natiirlich in der Regel Geld kosten, konnten dank der
Krankenkassenzuschiisse angemessen durchgefiihrt werden.

Da der Zugang und die Unterschiede zwischen den damals vier bestehenden
Selbsthilfegruppen Angst und Depression nicht ganz deutlich waren, wurde
zu einem Treffen aller Gruppen zu diesem Thema eingeladen. Dabei waren die
Gruppen ausreichend vertreten, lernten sich kennen, arbeiteten die Unter-
schiede ihrer Schwerpunkte und die verschiedenen Arbeitsweisen heraus
und klarten die Zugangsmaglichkeiten zu ihren Gruppen. Fiir die Vermittlungs-
arbeit der AKIS war diese Klarung dufRerst bedeutend.

AuBerdem kam von den Teilnehmenden die Anregung fiir die Seminarreihe,
namlich die entscheidende pragmatische Frage:

»Was tun, wenn die Angst kommt?«

Wenn ich alleine zu Hause bin, wenn ich im Supermarkt einkaufe, wenn ich
auf der Arbeit bin, keine Gruppe in der Nahe, keine therapeutische Hilfe in
Sicht ist?

Angst ist ein sehr komplexes und kompliziertes Thema. Sie driickt sich in den
vielfaltigsten Formen aus, und nur wenige Menschen wissen, wie sie ihrer
Angst entgegen wirken kdnnen oder mit ihr umgehen sollen.

In Zusammenarbeit von Uniklinik fiir Psychiatrie und Psychotherapie der
RWTH Aachen, niedergelassenen Psychotherapeutinnen und AKIS entstand
eine Seminarreihe, in der das Phdnomen Angst aus verschiedenen Perspekti-
ven beleuchtet wurde. In professionellem Schulterschluf3 von Selbsthilfe und
Medizin wagten sich die Veranstaltungen aus vielen verschiedenen Blickwin-
keln an das Thema heran:

Diplom-Psychologe Dr. Dieter Wélte — verantwortlich fiir die »Angstsprech-
stunde« an der Uniklinik — eréffnete mit dem Vortrag »\Wege aus der Angst —
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zwischen Selbsthilfe und professioneller Hilfe« die Reihe und erlduterte dabei
die schwierige Fragestellung, wann Selbsthilfe mdglich und wann eine
Psychotherapie notig ist. Es wurden Erscheinungsformen, Hintergriinde und
Behandlungsformen von Angststérungen dargestellt.

Erganzend wurden vier Workshops angeboten:

—»Selbsthilfe durch Selbsthypnose«
Selbsthypnose zu lernen und fiir sich zu nutzen, ist gar nicht so schwierig,
wie man zundchst denkt. Wer Selbsthypnose kann, hat ein wirksames Mittel
in der Hand, um gesiinder zu leben und mit verschiedenen belastenden Situ-
ationen auf neue Weise umzugehen.

—»Was tun, wenn die Angst kommt«
In diesem Workshop wurde ein bunter Blumenstraul? von Anregungen und
Ubungen zu Entspannungsverfahren, unmittelbar in kritischen Situationen
anwendbaren MaBnahmen und mittelfristig wirksamen Methoden angebo-
ten. Diese wurden ergénzt durch den Austausch iiber Ideen und bewéhrte
Vorgehensweisen aller Teilnehmenden.

—»Neue Fliigel fiir die Seele, wenn Angst uns lahmt...«
Mit den Atemtechniken des Yogas wurde die Wechselwirkung von Atem-
und Gefiihlserleben deutlich gemacht. Mit praktischen Tipps fiir den Alltag,
wenn die Angst einen »packt«, wurden stressende Atemmuster und das Er-
lernen hilfreicher Alternativen in den Vordergrund gestellt.

—»EMDR in Einsatz gegen die Angst«
Hinter den vier unscheinbaren Buchstaben EMDR (Eye Movement Desensi-
tization and Reprocesssing) steht eine relativ neue psychotherapeutische
Methode der schnellen Augenbewegung. Sie bietet Betroffenen einfache
und wirksame Strategien zur Bewaltigung Angst auslosender Situationen
und zur Erleichterung der alltdglichen Probleme, die durch Angst entstehen.

Alle Veranstaltungen waren auBergewdhnlich hoch nachgefragt und ausge-

bucht.

Welchen Nutzen hatte die Seminarreihe nun fiir die Angst-Selbsthilfe in

Aachen?

— Der bei Selbsthilfegruppen chronisch Kranker durchaus iibliche Austausch
mit dem professionellen System ist bei Selbsthilfegruppen zu psychischen
Erkrankungen und Problemen nicht sehr verbreitet. Durch die Seminarreihe
lernten sich die bestehenden Gruppen zum Thema Angste kennen, sie kin-
nen die eigene Gruppe und die anderen Gruppen besser einschétzen und
offneten sich fiir neue Sichtweisen zum Thema, insbesondere fiir Sichtwei-
sen aus dem professionellen Bereich. Da sich die AKIS unkompliziert und
zeitnah durch ihre bereits bestehenden Kontakte zu niedergelassenen The-
rapeut/innen und Klinikérzt/innen einbringen konnte, war der Schritt zum
Austausch der Gruppen mit der »professionellen« Szene nicht weit. Die or-
ganisatorische und finanzielle Hilfestellung der AKIS wurde von den Grup-
pen dankbar angenommen.
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—Durch die Erfahrung und die Vorarbeit in den Gruppen war bei den Teilneh-
merinnen und Teilnehmern der Seminare eine fiir die Referentinnen und Re-
ferenten ungewdhnlich hohe Arbeitsbereitschaft festzustellen, die das Ein-
bringen von Kompetenzen von beiden Seiten ermoglichte. So war die Zu-
sammenarbeit fiir beide hochst erfreulich und effizient. Nicht nur die Grup-
penteilnehmer/innen lernten neue Sichtweisen kennen, sondern auch die
Professionellen.

—Die intensive Arbeit in den Seminaren fiihrte in den darauf folgenden Grup-
pentreffen zu einer konstruktiven Weiterentwicklung der Gruppenkultur und
auch zur Kldrung von Standpunkten und Zukunftsperspektiven. Diese posi-
tive Entwicklung wirkte sich auch auf die Arbeit der AKIS aus. Der Kontakt
zu den Gruppen intensivierte sich und erleichterte die mitunter schwierige
Vermittlungsarbeit erheblich.

Elmar Burger ist Dipl. Pddagoge und Leiter der Selbsthilfe-Kontaktstelle in Aachen.
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Angelika Bogenschiitz
Ein Frankfurter Kooperationsmodell?

Gemeinsame Fortbhildungen des Qualitatszirkels
Gastroenterologie Rhein-Main mit DCCV-Selbsthilfegruppen

Im Friihjahr 1998 initiierte die KOSA der Kassenérztlichen Vereinigung Hessen'
eine interdisziplinare Fortbildung mit Arzten und Selbsthilfegruppen. Sie lud
Arzte des Qualitatszirkels Gastroenterologie Rhein-Main, den DCCV-Bundes-
verband, dessen hessischen Landesverband, sowie acht regionale Selbsthil-
fegruppen zu einer gemeinsamen Fortbildung ein. Im Mérz trafen sich die Be-
teiligten zum ersten Mal.

Wozu arztliche Qualitatszirkel?

Arztliche Qualitatszirkel (QZ) wurden in den 90er Jahren mit der &ffentlichen
Diskussion um die Qualitdtssicherung in der ambulanten Medizin eingefiihrt.
Das Sozialgesetzbuch V regelt die Qualitdtssicherung im ambulanten Bereich
gesetzlich? In Hessen wurden 1995 die ersten Zirkel eingerichtet.
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 konnen
Arzte verschiedener Fachgruppen zusammenkommen. Méglich ist auch eine
interdisziplindre Zusammensetzung verschiedener Berufsgruppen eines Qua-
litdtszirkels. Die regelméRige Teilnahme an den Sitzungen, sowie eine Be-
grenzung der GruppengrdBe ist vorgegeben. Das Spektrum reicht von For-
schungs- und kooperationsférdernden Zirkeln bis hin zu Supervisionszirkeln.
Forschungszirkel arbeiten beispielsweise im Bereich der gezielten Friiherken-
nung von Krankheitsrisiken. Zirkel, die Kooperation fordern, haben eine bes-
sere regionale Patientenversorgung zum Ziel. So auch der hier beschriebene
QZ Gastroenterologie Rhein-Main.

»Zugegeben: der Begriff ,Qualitatszirkel’ umschreibt nur ausschnitthaft das,
was ein Qualitatszirkel zu vermitteln vermag; der Begriff Arztliche Selbsthilfe-
gruppe’ wire vielleicht treffender- und keineswegs ehrenriihrig!«® Der Quali-
tétszirkel ist von allem etwas, und doch insgesamt anders. Einerseits steht
Forthildung und Forschung, andererseits ein teilnehmerorientiertes und inter-
aktives Lernen im Vordergrund.

Ein weiterer Bericht {iber positive Erfahrungen eines interdisziplindren Quali-
tatszirkels zur Betreuung von Patienten liegt aus Gottingen vor. Dort unter-
stiitzt die Gottinger Gesellschaft zur Forderung medizinischer Kommunikation
e.V. (GeMeKo) die Zusammenkiinfte von Arzten/Psychotherapeuten und
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Selbsthilfegruppen in einem von der Goéttinger Universitat unterstiitzten Pro-
jekt®.

Der Qualitatszirkel Gastroenterologie

Im Herbst 1997 entstand die Idee zu der gemeinsamen Fortbildung mit CED-Pa-
tienten, um diese in arztliche Fortbildungen einzubinden. Da der Moderator
des Qualitdtszirkels iiber Kooperationserfahrungen mit einigen Frankfurter
Selbsthilfegruppen verfiigte, bat er die KOSA um Unterstiitzung, um eine in-
tensivere Zusammenarbeit zwischen den regionalen Selbsthilfegruppen im
Rhein-Main-Gebiet und den Arzten im Qualitétszirkel aufzubauen.

Arzte aus internistischen Praxen mit dem Weiterbildungs-Schwerpunkt Gas-
troenterologie, waren gerade dabei, im Rhein-Main-Gebiet ein &rztliches Qua-
litdtsnetz zu griinden. Im Januar 1998 nahm der Qualitdtszirkel Gastroentero-
logie Rhein-Main mit zwanzig Teilnehmern seine Arbeit auf.

Kooperation und Selbsthilfestrukturen

Ein bedeutender Selbsthilfe-Bundesverband fiir chronisch entziindliche Er-
krankungen des Verdauungstraktes ist die »Deutsche Morbus Crohn/Colitis
ulcerosa Vereinigung DCCV e.V.« in Leverkusen, die 1982 gegriindet wurde.
Sie verfiigt iiber bundesweite Arbeitskreise, z. B. fiir Studierende, fiir Patien-
ten mit Pouch, fiir Eltern mit betroffenen Kindern, fiir Sozialrechtsfragen etc.
Auf regionaler Ebene gibt es Landesverbénde, so auch in Hessen. Die Lan-
desbeauftragte war anfangs in Hanau, spéater in Freigericht und zuletzt in
Wetzlar tatig. Im Jahr 1998 arbeiteten dreiundzwanzig Selbsthilfegruppen in
Hessen. Sie werden vom DCCV-Landesverband betreut. Die Landesheauf-
tragte halt iiber die Gruppenansprechpartner Kontakt zu den Regionalgrup-
pen. Die Regionalgruppen werden z. B. bei der Offentlichkeitsarbeit, bei Ver-
anstaltungen oder durch Schulungen von Gruppenleitern, vom Landesver-
band unterstiitzt. Auch die Unterstiitzung der Griindung von neuen Selbsthil-
fegruppen gehort zu seinen Aufgaben.

Eine Besonderheit beim DCCV ist, dass die Landesbeauftragte bei Anfragen
von Neubetroffenen oder Interessierten dafiir zusténdig ist, den Anfragenden
die Gruppenleiter zu nennen. Die direkte Kommunikation mit den Regional-
gruppen ist der Landesheauftragten vorbehalten. Interessierte Patienten oder
deren Angehdrige suchen, wie bei Selbsthilfe allgemein iiblich, den direkten
Kontakt mit einer Gruppe in Ortsnédhe. Im Vergleich zu anderen Selbsthilfeor-
ganisationen ist die hierarchisch organisierte Verbandsstruktur mit einer ein-
geschrankten Autonomie der Regionalgruppen verbunden. Im Rahmen der
Beratungsarbeit in der Frankfurter Kooperationsstelle hat sich diese Organi-
sationsform auf die Zusammenarbeit mit betroffenen Patienten und den be-
handelnden Arzten immer wieder hemmend ausgewirkt. Aus der Erfahrung
der KOSA in den letzten dreizehn Jahren ist eine unkomplizierte, direkte Kom-
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munikation mit den Gruppenansprechpartnern eine wichtige Voraussetzung
fiir eine erfolgreiche Zusammenarbeit zwischen Arzt, Patient und Selbsthilfe.

Als einer der ersten Selbsthilfeverbénde fiihrte die DCCV, in enger Kooperation
mit der Pharmaindustrie und Klinikdrzten, regelmaRig regionale Forthildungen
im Rahmen von Arzt-Patienten-Seminaren durch. Vielleicht ist dieser Hinter-
grund fiir die, fiir Nutzer eher unfreundliche, Kommunikationsstruktur mitver-
antwortlich. Andererseits legt der Verband Wert auf eine enge Bindung der Pa-
tienten durch Mitgliedschaft. Die Erstkontakte von Neubetroffenen iiber den
Landesverband zu organisieren, kommt diesem Interesse entgegen. Die Ab-
sicht einer gezielten Riicksichtnahme auf die zumeist chronisch kranken Men-
schen kann eine weitere Uberlegung sein. Die Belastung von chronisch Kran-
ken, die durch ihre Funktion als Gruppenansprechpartner ihre private Telefon-
nummer der Offentlichkeit preisgeben, ist sicher diskussionswiirdig. Allerdings
verdankt die Selbsthilfe gerade dieser Offenheit und Flexibilitat ihren Erfolg
und Bekanntheitsgrad. Der Kontakt von Betroffenen zu Betroffenen auf kiirzes-
tem Wege ist wohl eines der Erfolgsgeheimnisse von Selbsthilfe.

Wenm niitzen interdisziplinédre Fortbildungen?

Schon zu Beginn der Beratungsarbeit der KOSA gab es gute Kontakte zur
DCCVin Hessen. Zu dem geplanten ersten Fortbildungsgesprach im Mérz 1998
sprach die KOSA die Landesbeauftragte an. Diese schrieb regionale Gruppen-
leiter an, um {iber die Fortbildung des Qualitatszirkels zu informieren. Drei von
acht Gruppen sagten ihre Teilnahme zu. Hierbei fiel auf, dass durch die oben
beschriebenen Strukturen eigene, vom Landesverband unabhéngigere Grup-
pen entstanden waren. Diese wiederum standen in direktem Kontakt mit der
KOSA.

Zum ersten Fortbildungsgespréch kamen acht Zirkeldrzte, der DCCV-Bundes-
verband, und achtzehn Mitglieder aus den Gruppen. Das erste Treffen lief in
Form eines moderierten, kldrenden Gesprachs zwischen den Arzten und den
Mitgliedern der Regionalgruppen ab. Die Erwartungen, Bediirfnisse und Wiin-
sche wurden dabei herausgearbeitet.

Einen schnellen Konsens aller Teilnehmer gab es dazu, die gemeinsamen Fort-
bildungen fortzusetzen und sich bei den zukiinftigen Fortbildungsthemen eng
abzustimmen. Zwei weitere Termine sollten noch im gleichen Jahr stattfinden.
Ein Arzt aus dem QZ sollte verantwortlich die Forthildungen begleiten und mo-
derieren und die KOSA den organisatorischen Part {ibernehmen.

Versuch einer ersten Zielbeschreibung

Fiir die Arzte war diese Form der Kommunikation im QZ mit gut informierten,
selbstbewussten Patienten eine Herausforderung. Trotzdem zeigten sie sich
an weiteren gemeinsamen Fortbhildungsgespréachen sehr interessiert und hiel-
ten eine intensivere Zusammenarbeit mit Selbsthilfegruppen fiir sinnvoll.
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Die Gruppenmitglieder &uBerten vor allem den Wunsch nach einer koordinier-

ten, multidisziplindren Betreuung und Behandlung, einer besseren, patienten-

freundlicheren Vernetzung mit Arzten und anderen Professionellen.

Fiir die weiteren Forthildungen wurden folgende Absprachen getroffen:

1. Alle Informationen werden allen Beteiligten zur Verfiigung gestellt.

2. Die weiteren Forthildungsthemen werden gemeinsam festgelegt.

3. Uber die Dauer, Frequenz und/oder die Weiterfiihrung der Fortbildungen
wird gemeinsam abgestimmt.

4. Geplant wird jeweils fiir den Zeitraum eines Kalenderjahres, fiir das Jahr
1998 werden zwei weitere Fortbildungstermine eingeplant.

Weitere Ergebnisse dieses ersten Treffens waren:

— eine Adressenliste der beteiligten Arzte aus dem Qualitétszirkel soll an die
Gruppen gesandt werden. Im Gegenzug bekommen die Arzte eine Adres-
senliste der regionalen Gruppenansprechpartner.

—der Moderator vereinbart mit dem DCCV-Bundesverband ein Treffen beim
Landesversorgungsamt. Ziel des Gesprédchs ist es, {iber Fragen zum
Schwerbehindertenrecht fiir die Gruppe der Erkrankten mit chronisch ent-
ziindlichen Darmerkrankungen zu sprechen.

Bei den beiden weiteren Forthildungsthemen im Jahr 1998 sollte der Wunsch
nach ,fachgruppeniibergreifender Fortbildung’ beriicksichtigt werden. Die ge-
wahlten Themen an denen mehreren Fachdisziplinen beteiligt wurden, waren
z. B. »CED - Begleiterkrankungen - mit Fachkollegen aus der Inneren Medizin,
Gynakologie, Orthopédie und Augenheilkunde« und »Immunsuppressive The-
rapie bei CED« und »Humangenetische Aspekte bei CED«.

Zur Gruppendynamik

Bei der Anmeldung zur dritten Forthildung verwies die Landesverbandsheauf-
tragte auf die eigenen, vom Landesverband organisierten Arzt-Patienten-Se-
minare und sagte in einem Telefongespréch ihre Teilnahme kurzfristig ab. Of-
fensichtlich wurden die Treffen als Konkurrenzveranstaltungen zum ver-
bandseigenen Fortbildungskonzept verstanden. Dieser Konflikt begleitete
auch die weiteren Forthildungen, da mit den aktiven Teilnehmern iiber den
weiteren Verlauf der Fortbildungen abgestimmt wurde.

Die Bundesheauftragte nahm sehr gezielt an fiinf Fortbildungen teil und hielt
im Verlauf der Forthildungsreihe ein eigenes Referat. Die jeweilige Landesver-
bandsbeauftragte, kam zu den insgesamt zweiundzwanzig Fortbildungsge-
sprachen sieben mal. Die Teilnehmerzahl der Selbsthilfegruppenmitglieder lag
zwischen sieben und neunzehn Teilnehmern pro Treffen. Je nach Gruppe war
die Teilnahme sehr konstant oder groen Schwankungen unterworfen. Be-
sonders interessiert waren die Gruppen daran, regional tatige Arzte kennen zu
lernen. Auch die Nahe der Praxis des Moderators zum Gruppentreff, der erste

112



Moderator kam aus Siidhessen, spielte fiir die Gruppen eine Rolle, mehr oder
weniger kontinuierlich zu den Treffen zu kommen.

Im weiteren Verlauf wurde jahrlich ein Forthildungsgespréach eigensténdig
von einer Selbsthilfegruppe iibernommen. Thematisiert wurden z. B. sekun-
dare Pflanzenstoffe, Kooperation zwischen Arzt und Selbsthilfe oder Erndh-
rung bei CED. Auch bei der Suche nach Referenten wurden die Gruppen zu-
nehmend aktiv und beteiligten sich daran, Referenten anzusprechen, die fiir
ein gewiinschtes Forthildungsthema kompetent waren. Dies war z.B. bei der
Versorgungsarztlichen Begutachtung von Schwerbehinderten, bei Psychoso-
matik und CED, oder einem Hausarzt, der viel Patientenerfahrung mit chro-
nisch entziindlichen Darmerkrankungen und naturheilkundlichen Methoden
hatte, der Fall.

Die Arzte aus dem QZ waren anfangs zahlreich vertreten, mit der Dauer der
Forthildungen stagnierte die Teilnehmerzahl, sie lag zwischen 2 und maximal
10 Arzten. Die Gruppen beklagten die geringe Teilnahme immer wieder, zumal
diese Treffen von den Arzten angeregt worden waren.

Dem Wunsch entsprechend, mehr Arzte zu mobilisieren, beantragte die KOSA
die Zertifizierung der Forthildungen bei der Akademie der Landesérztekam-
mer. Zweistiindige interdisziplindre Fortbildungen kénnen mit drei Forthil-
dungspunkten anerkannt werden. Auch dieses Angebot dnderte wenig an der
aktiven Teilnehmerzahl der Arzte aus dem QZ.

Bei einer Selbsthilfe-Fortbildung aller hessischen QZ-Moderatoren wurde
deutlich, dass sich die QZ-Arzte schon langer parallel regelmaRig in einem
,Qualitatszirkel Gastronetz’ fortbildeten. Diese Forthildungsthemen haben fiir
sie einen andern Stellenwert als die patientenorientierten Fortbildungen mit
Selbsthilfegruppen. Wichtige Arbeitsthemen sind zudem weitere medizini-
sche QualifizierungsmaBnahmen, eine Modernisierung der Kommunikation
untereinander durch Einrichtung eines elektronischen Gastronetzes, aber
auch aktuelle berufspolitische Problemfelder.

Was zeichnet diese sechs Jahre aus?

Trotz der niedrigen &rztlichen Teilnehmerzahl wurden die Fortbildungsgespra-
che in den Jahren 1999, 2000, 2001 und 2002 mit je vier Treffen, auf Wunsch al-
ler Beteiligten fortgesetzt. Die Themen reichten von medizinischen Fachfort-
bildungen, alternativen Behandlungsmethoden, iiber soziale Themen bis hin
zu offenen Gesprachsrunden.

Ende 2001 iibergab der bisherige Moderator aus Zeitgriinden die Gruppe an
einen Kollegen. Er hatte die Arbeit bis zu diesem Zeitpunkt vier Jahre begleitet
und einen wichtigen Beitrag zum Erfolg der Fortbildungsgesprache geleistet.
Nach fiinf Jahren zeichnete sich ab, dass die Themenwahl schwerer fiel, ohne
bereits bearbeitete Themen erneut aufzugreifen. Obwohl Arzte und Selbsthilfe
weiter Interesse signalisierten, schlug die KOSA fiir Ende 2003 ein vorldufig
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letztes Treffen vor. Im November zogen die beteiligten Gruppen inhaltlich und
statistisch Bilanz aus den vergangenen sechs Jahren gemeinsamer Fortbil-
dung.

Aus Sicht der Selbsthilfe Iasst sich die Wunschliste der DCCV und deren Um-
setzung in den gemeinsamen Forthildungsgesprédchen, fast ohne Abstriche
tibertragen.’

» Wiinsche der CED-Patienten an den betreuenden Arzt

— Zeitnehmen und zuhéren

— Fragen und Angste ernst nehmen

— Fachwaorter und Therapien erklaren

— Zusammenarbeit mit Fachpraxen und Fachambulanzen

— Erkrankungen nicht nur organbezogen sehen

— Kopien der Berichte und Befunde zur Verfiigung stellen

—kurze Wartezeiten bei akuten Problemen

— Versténdnis bei der Suche nach individuell wirksamen Therapien «

Alle Fortbildungsgesprache fanden in einem guten, konstruktiven Klima statt.
Trotz unterschiedlicher Erwartungen stand ausreichend Zeit und Raum zur
Verfiigung, sich zu verstdndigen. Im Verlauf der Gespréche naherten sich die
teilnehmenden Arzte immer mehr an die Wunschliste der Selbsthilfe an. Alle
Arzte, die im Verlauf der Fortbildung als Referenten gekommen waren, waren
tiberrascht, dass Zirkel und Selbsthilfe so gut zusammenzuarbeiten kénnen.
Sie duBerten sich durchweg positiv iiber die Gruppenerfahrung, die Diskus-
sionen und Gesprache und beschrieben den eigenen Gewinn.

Den groRten Lerneffekt aber zeigten die beteiligten Moderatoren und Arzte.
Die gegenseitige Sensibilisierung im Verlauf der Treffen war eine {iberra-
schende Beobachtung. Anfanglich wurden z.B. die Vorstellungsrunden mit
Skepsis betrachtet. Die demokratische, nicht ausschlieBlich zielgerichtete
Gespréchsfiihrung wurde im Verlauf zunehmend akzeptiert und wie selbstver-
standlich integriert. Fachbegriffe wurden vermieden und Themen, fiir die
Arzte oft nur schwer zu gewinnen sind, vorurteilsfrei und ausfiihrlich bespro-
chen.

Ausblick

Zukunftsweisend beschreibt Frau Mdller im Rahmen einer Podiumsdiskussion
mit hessischen Moderatoren aus Qualitatszirkeln ihre Wiinsche an die®
»Qualitat der Arzt-Patienten Beziehung:

— Kompetente Beratung schafft kompetente Patienten

— Betreuung statt Behandlung

—Vertrauen + Toleranz = Compliance

— Abbau der Barrieren

— Aufbau von Lebensqualitat fiir Betroffene

— Vernetzung von ambulanter und stationédrer Betreuung

— Einbezug weiterer Fachdisziplinen in die Betreuung«
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Viele der hier eingeforderten Qualitdten wurden wahrend der Forthildungen
thematisiert. Doch wie weit wurden sie fiir die Selbsthilfe in diesen sechs Jah-
ren eingelost? Die Starkung der Patientenkompetenz, eine Verbesserung der
Compliance und der Abbau von Barrieren sind aus Sicht der KOSA in dem be-
schriebenen Experiment der gemeinsamen Fortbildung von Arzten aus einem
Qualitétszirkel mit CED-Gruppen sicher gelungen. Auch hat eine Vernetzung
zwischen ambulant und stationér in diesem Rahmen stattgefunden, ebenso
wie die Zusammenfiihrung mehrerer Fachdisziplinen. Aus Sicht der Selbst-
hilfe stellt sich der Prozess so dar:’

» Zwei Professionalitdten miissen zusammenwirken und sich gegenseitig res-
pektieren: eine, die durch Erleiden und Erfahren als Patienten entsteht, also
erlebte Kompetenzund einen andere, die durch berufliche Ausbildung und T&-
tigkeit erworben wird, also erlernte Kompetenz «

Nur der Patienten- und Arztalltag kann zeigen, was die Beteiligten gelernt ha-
ben. Sicher scheint, dass die Idee einer gemeinsamen Fortbildung von Selbst-
hilfe und Arzten im Qualitatszirkel, in welcher Form auch immer sie umgesetzt
werden wird, einen guten Weg aufzeigt, die moderne Medizin und Patienten-
Empowerment® zusammenzufiihren.

Die DCCV schlagt fiir die Zusammenarbeit von Qualitdtszirkeln mit Selbsthilfe-

gruppen folgende Mdglichkeiten vor.®

e »Austausch der gemachten Erfahrungen im Qualitdtszirkel iber Therapie
und Diagnostik unterstiitzende Behandlungsverfahren wie Erndhrung, Ent-
spannungstechniken usw.

e Treffen zur Planung gemeinsamer Aktivitaten, z.B. bundesweiter jahrlicher
Crohn-Colitis-Tag' der DCCV

* Gemeinsame Offentlichkeitsarbeit sowie Informations- und Aufklarungsar-
beit bei gesundheitspolitischen Fragen

e fachliche Unterstiitzung bei Patienten-Informationsveranstaltungen «

Dieser Katalog ist fiir eine Fortschreibung solcher Kooperation auch auf an-
dere chronische Erkrankungen iibertragbar.

Zum Ausklang vereinbarte die Gruppe, sich 2004 nochmals zu einer einmali-
gen Forthildungsgesprachsrunde zu treffen. Gegenstand soll eine innovative,
wenig invasive diagnostische Untersuchungsmethode sein. Der Moderator
der Gruppe berichtete beim letzten Treffen, dass er mit seiner Praxis einen Ko-
operationsvertrag mit einer Klinik vorbereite, um die neuen Versorgungsstruk-
turen, eine Vernetzung von ambulant und stationér, zu erproben. Die her-
kommlichen Patientenversorgungsstrukturen geraten in Bewegung.

Zusammenfassung

Die gemeinsamen Fortbildungsgespréache des Qualitatszirkels Gastroentero-
logie Rhein-Main mit DCCV Selbsthilfegruppen fanden zwischen 1998 und
2003 statt. Was sich aus der spontanen ldee eines Arztes entwickelte, war
weder geplant noch absehbar. Den grofSten Anteil an diesem, fiir uns so span-
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nenden Projekt, haben die Selbsthilfegruppen geleistet. lhre Ausdauer, ihre
Zuverléssigkeit und ihr groBes Engagement hat den Bedarf an dieser Kommu-
nikationsform mit Arzten bewiesen. Die Fortbildungsgespriche standen unter
folgenden Préamissen: gleichberechtigter Umgang miteinander und ein gegen-
seitiges Ernstnehmen — »Eine Beziehung auf Augenhdhe«." Auch die relativ
geringe Beteiligung der Zirkelédrzte und des Landesverbandes standen diesem
Prozess nicht im Wege. Das spricht fiir eine hohe Professionalitdt und Auto-
nomie der Gruppenmitglieder. Die beteiligten Arzte zeichneten sich dadurch
aus, dass sie sich mit Erfolg durch groBe Offenheit und Lernbereitschaftin den
Gruppenprozess begeben haben, um sich diesem Experiment zu stellen. Ein
gelungenes Modell, das wir zur Nachahmung empfehlen.

Anmerkungen
1 Die KOSA - Kooperationsberatung fiir Selbsthilfegruppen und Arzte in der Landesstelle der Kas-
sendrztlichen Vereinigung Hessen, existiert seit 1990 in Frankfurt am Main
2 Richtlinien der Kassenérztlichen Bundesvereinigung fiir Verfahren zur Qualitatssicherung (Qua-
litdtssicherungsrichtlinien der KBV) gemaR § 75 Abs. 7 SGB V vom 20.01.2000
3 Schottdorf 1997, zitiert nach Bahrs, 0. et al.: Arztliche Qualititszirkel - Leitfaden fiir den Arzt in
Praxis und Klinik, Kéln 2001, S. 20
4 Bahrs, 0. et al.: »Selbsthilfegruppen im interdisziplindren Qualitatszirkel — ein neuartiger Bei-
trag zur Forderung medizinischer Kommunikationg, in: Selbsthilfegruppenjahrbuch 1999, Deut-
sche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V., S. 53-59
5 Quelle: Maller, G., DCCV e.V., Vortrag, gehalten im Rahmen einer Moderatoren Fortbildung der
Kassendrztlichen Vereinigung Hessen am 25.6.2003 in Frankfurt am Main, unveréffentlicht
6 Quelle: Maller, G., DCCV e.V,, s. ebenda
7 Quelle: Méller, G., DCCV e.V,, s. ebenda
8 In jiingsten Studien zu Selbsthilfe wird eine gelingende Kooperation zwischen Selbsthilfe und
professionellem Gesundheitssystem u. a. durch die Starkung der Betroffenenpotentiale (Empo-
werment) mit Uberwindung der Ungleichheit zwischen »Laien« und »Professionellen« be-
schrieben.
9 Quelle: Maller, G., DCCV e.V,, s. ebenda
10 Seit vielen Jahren organisiert die DCCV einen jahrlichen Crohn-Colitis-Tag, der vom Bundes-
verband und den Regionalgruppen gestaltet wird
11 Roth, K. M.: Eine Beziehung auf Augenhdhe. Arzte, Selbsthilfe-Vertreter und Qualititszirkel-
Moderatoren diskutieren iiber neue Wege der Kooperation. In: Hessisches Arzteblatt 8/2003, S.
388

Angelika Bogenschiitz ist Arztin. Sie leitet die Kooperationsberatung fiir Selbsthilfegruppen und
Arzte bei der Kassenarztlichen Vereinigung Hessen in Frankfurt
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Adela Litschel

Zum Nutzen der Selbsthilfe fiir niedergelassene Arzte
—am Beispiel der Rheumatologen

Die Studie zum »Nutzen der Selbsthilfe fiir den niedergelassenen Vertragsarzt
— am Beispiel der Rheumatologen« untersucht erstmalig indikationsbezogen
die Kooperationserfahrung einer gesamten Facharztgruppe mit der Selbsthilfe
im ambulanten Bereich. Bei dieser Untersuchung handelt es sich um einen
teilstandardisierte schriftliche (postalische) Fragebogenerhebung. So wurden
im Erhebungszeitraum von Juli bis Oktober 2002 alle 787 niedergelassenen
Internisten und Orthopdden mit dem Schwerpunkt Rheumatologie ange-
schrieben (Bundesarztregister 2002). Von diesen haben 320 (40,7%) geantwor-
tet. Kooperationspartner dieser Studie sind die Deutsche Rheuma-Liga, die
die Befragung finanziell unterstiitzt hat, die Abteilung Medizinische Soziologie
der Universitat Freiburg und die Kooperationsstelle fiir Selbsthilfeorganisatio-
nen der Kassenérztlichen Bundesvereinigung.

Hintergrund der Themenwahl

In mehreren Studien zur Kooperation zwischen Selbsthilfegruppen und Arzten
(u.a. Behrendt/Kegler in Trojan 1986, Réhrig et al. 1989, Meye/Slesina 1990,
Kammerer/Kuckartz 1994, Leisenheimer et al. 1999, Findeil8 et al. 2000) wird auf
die Diskrepanz zwischen der Kooperationsbereitschaft der Arzte und tatséch-
lich praktizierter Zusammenarbeit von Arzten mit Selbsthilfegruppen hinge-
wiesen. Gleichzeitig félltin manchen dieser Studien auf, dass die Bereitschaft,
mit Selbsthilfegruppen zusammenzuarbeiten, bei den Arzten am groRten ist,
die bereits Erfahrungen in der Zusammenarbeit haben.

Der Schwerpunkt der hier vorliegenden Untersuchung gilt daher einmal der
Beantwortung der Frage, ob Arzte, die bereits kooperieren, zufriedener sind
mit der bisherigen Zusammenarbeit bzw. kooperationsbereiter sind als Arzte,
die bisher keine oder nur wenig Erfahrung mit der Selbsthilfe haben. Zum an-
deren wird gezielt nach dem quantitativen und qualitativen Nutzen der Selbst-
hilfe und dem Nutzen der Kooperation mit der Selbsthilfe fiir den Arzt gefragt.

Hintergrund fiir die Auswahl der Indikations- und Facharztgruppe ist die Uber-
legung, dass Erkrankungen des Bewegungsapparates und hier inshesondere
Krankheiten des Skeletts, extraartikularer Rheumatismus und Arthritiden zu
den am haufigsten dokumentierten Diagnosen in der ambulanten Versorgung
gehoren (Gesundheitsbericht 1998, Classen 1998). Zum anderen wird in der
Bundesrepublik Deutschland die ambulante fachérztliche Versorgung von Pa-
tienten mit rheumatischen Erkrankungen {iberwiegend von Internisten und Or-
thopaden mit Schwerpunkt Rheumatologie geleistet. Neben dieser fachérzt-
lichen Versorgung besteht durch die Deutsche Rheuma-Liga (DRL) mit ihren
drei Mitgliedsverbénden (Dt. Vereinigung Morbus Bechterew e.V., Lupus Er-
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ythematodes Selbsthilfegemeinschaft e.V. und Sklerodermie Selbsthilfe e.V.),
den 16 Landesverbdnden und 800 Arbeitsgemeinschaften mit ca. 250.000 Mit-
gliedern ein flichendeckendes Selbsthilfeangebot in Deutschland (DRL 2002).
Die Auswabhl dieser Indikations- und Facharztgruppe erlaubt somit eine Aus-
sage {iber einen maglichen Nutzen der Kooperation zwischen einer Selbsthil-
feorganisation, die Patienten mit einer langjahrigen chronischen Erkrankung
betreut, und einer Arztgruppe, deren Unterscheidung in Fachérzte fiir Ortho-
pédie und Innere Medizin mit Schwerpunkt Rheumatologie einen weiteren
Vergleich zuldsst.

Ergebnisse

Jede Befragung spiegelt durch die Hohe des Riicklaufs auch das Interesse
der Befragten an dem Thema wider. So beziehen sich alle weiteren Aussagen
in diesem Artikel auf die 40,7% der Studienteilnehmer, die sich an dieser Be-
fragung beteiligt haben. Eine Aussage iiber die 59,3% der Arzte, die den Fra-
gebogen nicht beantwortet haben, ist damit nicht zu treffen.

Von den 320 Studienteilnehmern sind zu dem Zeitpunkt der Erhebung 48,9 %
als Internisten und 51,1% als Orthop&den mit Schwerpunkt Rheumatologie zu-
gelassen. Die meisten Teilnehmer der Studie sind mannlich (82,7%). Das
Durchschnittsalter der befragen Rheumatologen liegt bei 50,1 Jahren. Die
Halfte der Arzte fiihrt eine Praxis in GroRstadten, ein Drittel in Stadten mit
20.000 bis 100.000 Einwohner und der Rest in kleineren Gemeinden.
Interessant ist die Angabe iiber die betreuten Rheumapatienten: Nach den in
der Studie erhobenen Zahlen behandeln 82,5% der Internisten mehr als 200
Rheumapatienten pro Quartal in ihrer Praxis. Bei den Orthopdden dagegen
sind es 21,3%. Weitere 40% der Orthop&den haben 50-100 und 30,6% haben
100 bis 200 Patientenkontakte. Lediglich 8,1% der Orthopdden und 1,9% der
Internisten betreuen weniger als 50 Patienten mit rheumatischen Erkrankun-
gen.

Der Kenntnistand {iber die Selbsthilfe ist bei den Teilnehmern dieser Studie
sehr hoch: Nur 1,3% der Arzte geben an, keine Selbsthilfegruppen zu kennen
und 4,7% haben Giberhaupt keinen Kontakt zur Selbsthilfe. Die meisten kennen
die Selbsthilfegruppen iiber ihre Patienten (78,1%) oder iiber Eigendarstellun-
gen der Selbsthilfe (52,8%). Deutlich seltener werden die eigenen Standesor-
ganisationen, Arztetage, Kongresse oder die Aus- und Weiterbildung als
Quelle der Information iiber die Selbsthilfe genannt. Rheumatologen, die bis-
her nicht kooperieren, geben als Begriindung hierfiir iberwiegend Zeitmangel
(60,8%) oder fehlendes Wissen {iber das an, was in den Gruppen tatsachlich
passiert (26,5%).

Die meisten Arzte definieren ihren Kontakt zur Selbsthilfe als Empfehlung ihrer
Patienten in Gruppen (78,4%). Direkte Begegnungen finden dann statt, wenn
Arzte in Gruppen Vortrage halten (57,8%), selber Mitglied in Selbsthilfegrup-
pen sind (18,4%), in Selbsthilfegremien mitarbeiten (8,4%) oder Selbsthilfe-
gruppenmitglieder in gemeinsamen Qualitatszirkeln treffen (10%).
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Die Angaben iiber das AusmaR und die Zufriedenheit mit der bisherigen Ko-
operationspraxis zeigt eine deutliche Diskrepanz zwischen der bisherigen Zu-
sammenarbeit und dem Wunsch nach weiterer Kooperation: So arbeiten zum
Zeitpunkt der Befragung lediglich 46% der Rheumatologen héufig oder regel-
mé&Rig mit der Selbsthilfe zusammen. Dagegen wiinschen sich 65,3 % der Stu-
dienteilnehmer mehr Kontakt zur Selbsthilfe (Grafik 1) und 67,9 % sind zufrie-
den iiber die bisherige Zusammenarbeit.

Grafik 1: Wie viel Kontakt wiinschen Sie sich zur Selbsthilfe?

Uberhaupt keinen Kontakt (2%)

keine Angaben (11%)
Gleichbleibend (4%)

Eher weniger Kontakt (18%)

Sehr viel mehr Kontakt
(3%)

Eher mehr Kontakt (62%)

Um diese Diskrepanz zu untersuchen, sind in der Studie Fachérzte, die regel-
maRig oder haufig mit der Selbsthilfe kooperieren, den Fachérzten, die selten
oder gar nicht kooperieren, gegeniiber gestellt worden. Bei diesem Vergleich

Tabelle 1: Vergleich der Arzte__, die »haufig und regelmaBig
kooperieren,« mit Arzten, die »selten oder gar nicht

kooperieren«
Arzte, die hiufig oder Arzte, die selten oder
regelméBig kooperieren gar nicht kooperieren
(n=147) (n=143)
Wie viel Kontakt 6,2% »gleich bleibend« 2,2% »gleich bleibend«
winschen Sie sich 80,0% »mehr« Kontakt 59,7% »eher mehr Kontakt«
zur Selbsthilfe? 4,1% »sehr viel mehr« Kontakt 2,2% »sehr viel mehr« Kontakt
9,7% »eher weniger Kontakt« 31,7% »eher weniger Kontakt«
4,3% »gar keinen Kontakt«
Sind Sie mit der 25,9% »sehr zufrieden« 4,5% »sehr zufrieden«
Zusammenarbeit 59,9% »eher zufrieden« 64,4% »eher zufrieden«
zufrieden? 12,9% »eher unzufrieden« 26,5% »eher unzufrieden«
1,4% »sehr unzufrieden« 4,5% »sehr unzufrieden«

Die Prozentangaben beziehen sich in den einzelnen Gruppen auf die Anzahl der Arzte, die geant-
wortet haben.
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zeigt sich, dass kooperationserfahrene Rheumatologen in der Zusammenar-
beit mit der Selbsthilfe auch kooperationsbereiter und zufriedener sind als ko-
operationsunerfahrene Arzte (siehe Tabelle 1).

Die Arbeit der Selbsthilfe wird aus der Sicht aller befragten Arzte positiv ein-
geschatzt. So sehen die Rheumatologen den Beitrag der Selbsthilfe fiir ihre
Patienten vor allem darin, dass diese die Kompetenz der Patienten im Umgang
mit ihrer Erkrankung stérken (86,8%), psychosoziale Probleme auffangen
(86,4%) und zu mehr Eigenverantwortlichkeit aktivieren (82,6%).

Die Studienteilnehmer hatten dariiber hinaus die Mdglichkeit, konkrete Ange-
bote der Deutschen Rheuma-Liga (DRL) einzuschétzen. Diese Schulungen und
Trainings werden von den meisten Arzten als hilfreich eingeschitzt, allerdings
deutlich seltener ihren Patienten auch weiter empfohlen (siehe Tabelle 2 und 3).

Tabelle 2: Einschétzung der Angebote der DRL als hilfreich oder

nicht
Funktions- Schmerz- Ergotherapie- Patienten- Gesprachs-
training bewaltigungs- gruppen schulungen gruppen
training
Hilfreich 235  (73,4%) | 199 (62,2%) | 194 (60,6%) | 197 (61,6%) | 180  (56,3%)
Nicht hilfreich 1 (0,3%) 20 (6,3%) 13 (4,1%) 21 (6,6%) 32 (10,0%)
Keine Angaben 84 (26,3%) | 101  (31,6%) | 113  (353%) | 102  (31,9%) | 108  (33,8%)
Summe 320 (100,0%) | 320 (100,0%) | 320 (100,0%) | 320 (100,0%) | 320 (100,0%)

Tabelle 3: Einschatzung der Angebote der DRL als empfehlenswert

oder nicht
Funktions- Schmerz- Ergotherapie- Patienten- Gesprachs-
training bewdltigungs- gruppen schulungen gruppen
training
Empfehle ich 196  (61,3% 144 (45,0% 144 (45,0% 158 (49,4% 125 (39,1%

Empfehle ich nicht 5

152 (47,5% 156  (48,8% 141 (441 161 (50,3%

)

(1,6%) 24
Keine Angaben 119 )
)

) ) ) )
75% | 20 (6,3%) 21 (66% | 34 (10,6%)
) ) ) )
) ) ) )

Summe 320 320 (100,0% 320 (100,0% 320 (100,0% 320 (100,0%

Diese Ergebnisse sind daher interessant, weil in den letzten Jahren einige Ge-
setzliche Krankenkassen dazu iibergegangen sind, aus Kostengriinden auf die
Folgeverordnung des Funktionstrainings restriktiv zu reagieren. Inwieweit
diese Praxis Einfluss auf das Verschreibungsverhalten der Arzte hat, konnte
diese Studie nicht beantworten. Sicherlich sind hier weitere Untersuchungen
notwendig.

Den Nutzen der Selbsthilfeaktivitaten fiir den Arzt sehen die meisten Studien-

teilnehmer in dem konkreten Beitrag, den die Selbsthilfe fiir die medizinische
Versorgung leistet (83,3%). So zum Beispiel, indem Selbsthilfegruppen und
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ihre Organisationen Patienten {iber ihre Erkrankungen informieren und Ge-
sprachsgruppen oder Fortbildungen fiir die Betroffenen anbieten. Seltener se-
hen die Arzte den Nutzen darin, dass Selbsthilfegruppen ihren eigenen beruf-
lichen Alltag entlasten (29,5%) bzw. ihnen helfen, Zeit (22,9%) sowie Arznei-
mittel (12,4%) einzusparen.

Den Nutzen in der direkten Zusammenarbeit mit der Selbsthilfe sehen die Stu-
dienteilnehmer vor allem darin, dass sie durch die Gruppen Kooperationspart-
ner kennen lernen (55,2%), Informationen {iber Krankheitshewaltigungsstrate-
gien erfahren (36,6%), Patienten gewinnen (35,8%) und neue Kommunikations-
muster erlernen (27,6%).

Mithilfe so genannter Skalierungsfragen konnten die Studienteilnehmer auf
einer Skala von 1 (gering) bis 6 (hoch) den quantitativen Nutzen der Selbsthilfe
bzw. der Kooperation zwischen Arzteschaft und Selbsthilfe bestimmen. Die
Durchschnittswerte lagen hier bei der Frage zum Nutzen der Selbsthilfe fiir die
Gesundheitsversorgung hdoher als zum Nutzen der direkten Kooperation mit
der Selbsthilfe (arithmetische Mittelwerte: 3,75 versus 3,28). Diese Ergebnisse
spiegeln sicherlich die noch geringeren Erfahrungen der Arzte in der direkten
Kooperation mit Selbsthilfegruppen und Selbsthilfeorganisationen wider. Die-
ser Eindruck wird durch die unterschiedliche Bewertung der Fragen durch die
kooperationserfahrenen bzw. kooperationsunerfahrenen Studienteilnehmer
bestirkt. So wird der Nutzen der Selbsthilfe insgesamt von den Arzten, die
haufig oder regelméRig kooperieren, deutlich héher eingeschétzt als von den
Arzten, die selten oder gar nicht mit der Selbsthilfe zusammenarbeiten. Diese
Diskrepanz zeigt sich inshesondere in der Beantwortung der Frage zum Nut-
zen der direkten Kooperation fiir den Arzt (s. a. Grafik 2).

Insgesamt unterstiitzen diese Ergebnisse die bereits in anderen Studien ge-
machten Beobachtungen, dass kooperationserfahrene Arzte die Arbeit der
Selbsthilfe positiver einschétzen und auch in der Kooperation zufriedener und

Grafik 2: Nutzen der direkten Kooperation mit der Selbsthilfe, wobei 1
einen geringen und 6 einen hohen Nutzen bedeutet (in Ab-
hangigkeit von der bisherigen Kooperationspraxis)

40,0 % —
343
30,0 % — 26,7
242 243 233
20,0 % — 18,3 18,6
12,1
10,0 % —
43 6.7 54
m
0,0 % —
1 2 3 4 5 6
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kooperationsbereiter sind als Arzte, die weniger Erfahrung in der Zusammenar-
beit mit der Selbsthilfe haben. Gleichzeitig schatzen diese auch den quantitati-
ven Nutzen der Selbsthilfe und die Kooperation mit der Selbsthilfe hoher ein.
Eine Verbesserung der direkten Kooperation sehen die meisten Studienteil-
nehmer in gemeinsamen Forthildungsveranstaltungen (55,6%), in gesund-
heitspolitischen Veranstaltungen (48,8%) oder in der Zusammenarbeit mit Ver-
tretern der Selbsthilfe in Qualitatszirkeln (38%). Driiber hinaus wird mehr Ver-
bindlichkeit und Kontinuitat in bestehenden Kooperationsheziehungen einge-
fordert (36,4%). Weniger haufig sehen die Arzte die Méglichkeit, die Gruppen
in ihren Praxisalltag zu integrieren (21,2%).

Ausblick

Welche Konsequenzen haben die Ergebnisse dieser Studie fiir die beteiligten
Akteure im Gesundheitswesen und welche Folgen hat eine verbesserte Ko-
operation zwischen niedergelassenen Vertragsdrzten und Vertretern der
Selbsthilfe?

Zuerst einmal ist an dieser Stelle der Patient zu nennen, der von der Zu-
sammenarbeit profitiert. Die Kooperation zwischen Arzten und Selbsthilfe-
gruppen verbessert die Kommunikation zwischen beiden Gruppen und erhoht
die Sensibilitat der Arzte fiir die besonderen Bediirfnisse von chronisch kran-
ken und behinderten Menschen. Dariiber hinaus kann der niedergelassene
Rheumatologe seine Patienten auf die Angebote der Selbsthilfeorganisatio-
nen und Selbsthilfegruppen aufmerksam machen und somit dazu beitragen,
dass weitere chronisch kranke und behinderte Menschen die vielféltigen An-
gebote der Selbsthilfe nutzen kdnnen.

Fiir die Selbsthilfegruppen und ihre Organisationen sind die Ergebnisse auf-
schlussreich, da diese Befragung der Selbsthilfe eine Riickmeldung {iber die
Einschatzung ihrer Arbeit durch niedergelassene Arzte gibt. Auch formuliert
die Studie zahlreiche Anregungen, wie sich bestehende Kooperationen ver-
bessern lassen bzw. welche Kooperationsformen méglich sind. Und schliel3-
lich wird deutlich, in welchen Bereichen Informationen iiber die Angebote der
Selbsthilfe benotigt werden.

Fiir die Wissenschaft ist diese Studie interessant, da sie erstmalig indikations-
bezogen die Kooperation zwischen Selbsthilfe und Arzten untersucht. Als An-
regung fiir weitere Studien stellt sich allerdings die Frage, inwieweit die Er-
gebnisse auf andere Indikationen {ibertragbar sind oder ob nicht zukiinftig die
Kooperation auch in Bezug auf weitere Indikationen zu untersuchen wire. So
kdnnte der vorhandene Fragebogen weiter entwickelt und — beispielsweise in
Hinblick auf die Disease-Management-Programme — auf weitere Indikatio-
nen, wie Diabetes mellitus, Koronare Herzerkrankungen oder Chronisch Ob-
struktive Atemwegserkrankungen iibertragen werden. Die Frage, ob z.B. die
Verschreibungspraxis des Funktionstrainings der Arzte durch die restriktive
Praxis der Krankenkassen beeinflusst wird, konnte nicht ausreichend beant-
wortet werden. Hier sind gezieltere Untersuchungen notwendig.
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Nicht zuletzt zeigt diese Studie den niedergelassenen Rheumatologen, wie die
Arzteschaft durch die Kooperation mit der Selbsthilfe profitieren kann. Bei-
spielsweise, in dem sie neue Kommunikationsmuster erfahren, Krankheitshe-
waltigungsstrategien erlernen, neue Kooperationspartner kennen lernen und
vor allem Riickmeldung iiber ihre Therapieerfolge erhalten. Kooperation ist
daher nicht nur eine Bereicherung der tdglichen arztlichen Tatigkeit, sie ist
auch eine sehr direkte Form von Qualitatssicherung. Dariiber hinaus zeigt die
Untersuchung, welche Kooperationsformen zwischen Arzten und Selbsthilfe
mdglich und erfolgreich sind und wie diese unterstiitzt werden kénnen.

Die Ergebnisse machen aber auch deutlich, dass es zwingend notwendig ist,
in drztlichen Publikationen regelméRig auf bestehende bzw. mogliche regio-
nale und iiberregionale Kooperationen hinzuweisen und deren Umsetzung zu
unterstiitzen. So wiinschen sich die Studienteilnehmer mehr gemeinsame
Veranstaltungen mit der Selbsthilfe, mehr Verbindlichkeit und Kontinuitat in
den bestehenden Kooperationsheziehungen sowie Informationen {iber regio-
nale Selbsthilfeangebote.
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Martina Klein
Selbsthilfe und Rehabilitation

Perspektiven einer Zusammenarbeit

Einfiihrung

Auf die besondere Bedeutung der Schnittstelle zwischen Selbsthilfe und Re-
habilitation wurde oft hingewiesen (z. B. Wittwer et al. 1995, Kuckartz 1997,
Steinke 2000, Matzat 2003). Gemeinsame Zielsetzungen im Hinblick auf einen
eigenstdndigen Umgang mit Krankheit und Behinderung machen eine stér-
kere Vernetzung zwischen beiden Bereichen sinnvoll und notwendig. Mit der
Einflihrung des Sozialgesetzbuches IX (Rehabilitation und Teilhabe behinder-
ter Menschen) wurden 2001 die Rehabilitationstrdger zur Forderung der
Selbsthilfe verpflichtet. Damit wurde die Grundlage dafiir geschaffen, eine Ko-
operation zu einem fest institutionalisierten Bestandteil des deutschen Ge-
sundheitswesens zu machen. Eine gemeinsame Empfehlung zur Férderung
der Selbsthilfe wird derzeit von einer Facharbeitsgruppe der Bundesarbeits-
gemeinschaft fiir Rehabilitation (BAR) erarbeitet.

Die Kooperation und Vernetzung zwischen Selbsthilfe und Rehabilitation
wurde in Gesundheits- und Rehabilitationsforschung bisher wenig bedacht. In
empirischen Forschungsprojekten zu Kooperationen zwischen professionel-
lem Gesundheitssystem und Selbsthilfe fehlt haufig der spezifische Blickwin-
kel der Rehabilitation. Dabei mangelt es nicht an vielversprechenden Ansét-
zen einer Zusammenarbeit zwischen Rehabilitationseinrichtungen auf der ei-
nen und Selbsthilfegruppen (SHG), -organisationen (SHO), und -kontaktstellen
(SHK) auf der anderen Seite (z. B. Ehlebracht-Kdnig 2001, Klosterhuis et al.
2002, NAKOS 2003). Im Bereich der Rehabilitation Suchtkranker ist eine Ko-
operation mit der Selbsthilfe fest etabliert und nicht mehr weg zu denken.
Durch eine starkere Vernetzung kdnnten Synergieeffekte genutzt werden, die
zu einer Aktivierung des Selbsthilfepotenzials in der Bevdlkerung und zu einer
langfristigen Sicherung des Rehabilitationserfolges beitragen.

Die Studie »Kooperation und Vernetzung von Rehabilitations-
kliniken und Selbsthilfegruppen/-organisationen«

Die Schnittstelle zwischen Rehabilitation und Selbsthilfe ndher zu beleuchten,

ist Ziel eines derzeit vom Bundesministerium fiir Gesundheit und soziale Si-

cherung geférderten und an der Abteilung fiir Medizinische Soziologie der

Universitét Freiburg durchgefiihrten Forschungsprojektes. Im Mittelpunkt ste-

hen folgende Fragen:

—Welchen Stellenwert hat gesundheitliche Selbsthilfe im Therapiekonzept
von Rehabilitationskliniken?
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—Welche Kooperationsformen existieren zwischen Rehabilitationskliniken
und Selbsthilfezusammenschliissen?
—Welche Modelle der Zusammenarbeit zwischen Rehabilitationskliniken und
Selbsthilfezusammenschliissen sind beispielhaft und richtungsweisend?
—Wie konnen Patienten bereits in der Klinik die Vorteile von Selbsthilfe ver-
mittelt werden?

—In welchem Umfang kdnnen erste Selbsthilfeerfahrungen wéhrend der Re-
habilitationsmalRnahme die Teilnahme und Integration in Selbsthilfegruppen
am Wohnort erleichtern?

Um Aufschluss iiber diese Fragen zu erhalten, wurde im Friihjahr 2002 eine
Bestandsaufnahme in allen 1.552 deutschen Rehabilitationseinrichtungen
durchgefiihrt, deren Ergebnisse im Folgenden naher vorgestellt werden. An
der schriftlichen Erhebung beteiligten sich 478 Rehabilitationseinrichtungen.
Dies entspricht einem Riicklauf von 31%.

Durch die Heterogenitét in der Organisation und im Management von Rehabi-
litationseinrichtungen unterschiedlicher GroRe, Tragerschaft und Ausrich-
tung stellte sich zunédchst die Frage nach einem geeigneten Ansprechpartner
fiir die 0. g. Fragestellung. Mit der Absicht, die Aktivitdten jeder Einrichtung
mit einem einzigen Fragebogen zu erfassen, der die Klinik in ihrer Gesamtheit
repréasentieren soll, wurde der Fragebogen an die &rztliche Leitung versandt
mit der Bitte, ihn an diejenigen Stellen im &rztlichen oder therapeutischen Be-
reich, in der Verwaltung oder im Sozialdienst weiter zu leiten, die zu diesem
Themenbereich am besten Auskunft geben kénnen.

Dieser Bitte nachkommend wurden etwa die Halfte der Fragebdgen (53%)
durch den é&rztlichen Dienst der Einrichtung beantwortet. Es folgen mit 14%
der psychologische und therapeutische Bereich, sowie mit 13% der Sozial-
dienst. Wurde der Fragebogen von Klinikmitarbeitern aus mehreren Arbeits-
bereichen bearbeitet (9% gaben dies an), so handelt es sich zumeist um eine
Zusammenarbeit zwischen therapeutischem Bereich und arztlichem Dienst
oder Sozialdienst. 7% der Fragebdgen wurde durch die Kliniksverwaltung be-
arbeitet, weitere 3% entfielen auf sonstige Arbeitshereiche. Der Pflegedienst
fallt mit 1% der Riicksendungen kaum ins Gewicht. 70% der Befragten gaben
dariiber hinaus an, Ansprechpartner fiir SHG/SHO in ihrer Einrichtung zu sein.

Einstellungen und Kontakte zu Selbsthilfezusammenschliissen

Die Befragung zeigte eine allgemein positive Einstellung gegeniiber Selbsthil-
fezusammenschliissen (SHZ) und deren Aktivitdten. Weitgehende Einigkeit
besteht dariiber, dass Selbsthilfegruppen eine hilfreiche Ergdnzung zu profes-
sionellen Angeboten darstellen und ihren Teilnehmer emotionale Unterstiit-
zung geben. Uber 90% der befragten Rehakliniken stimmten diesen Aussagen
zu. Als Lieferanten kompetenter Beratung und fachlicher Information fiir Be-
troffene und professionelle Ansprechpartner werden Selbsthilfezusammen-
schliisse ebenfalls von einer Mehrheit geschétzt. Hier betrdgt die Zustimmung
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tiber 80%. Die Ansicht, dass Selbsthilfeangebote die Patienten verunsichern
oder ihnen Schaden zufiigen kdnnen, wird kaum vertreten.

Die positive Grundeinstellung spiegelt sich auch darin wieder, dass die iiber-
wiegende Mehrheit der an der Studie beteiligten Rehabilitationseinrichtungen
(86%) angab, derzeit iiber Kontakte zu Selbsthilfezusammenschliissen zu ver-
fiigen, und nur einige wenige Kliniken auf die Nachfrage nach konkreten Ko-
operationsformen {iberhaupt keine Angebote nannte. Die meisten Kontakte
(93%) beziehen sich erwartungsgemaR auf Selbsthilfegruppen. Mehr als zwei
Drittel der Rehaeinrichtungen (70%) unterhélt Kontakte zu Selbsthilfeorgani-
sationen und -verbdnden. Lediglich ein knappes Drittel der Einrichtungen
(30%) nannte auch Kontakte zu Selbsthilfekontaktstellen und anderen profes-
sionellen Unterstiitzungsstellen fiir Selbsthilfe.

Kooperationsformen

Es gibt eine Vielzahl an praktizierten Formen der Kooperation und Vernetzung
zwischen Rehabilitationskliniken und Selbsthilfezusammenschliissen. Um den
Patientinnen und Patienten wéhrend ihres Aufenthaltes in der Rehabilitations-
klinik den Selbsthilfegedanken néher zu bringen und die Rolle von Selbsthilfe-
gruppen in diesem Zusammenhang zu vermitteln, wurden in einigen Kliniken
innovative Projekte entwickelt und in das Therapiekonzept integriert.

Die Art der Aktivitaten, Kontakte, Kooperationen und Vernetzungsformen zwi-
schen Rehabilitationseinrichtungen und Selbsthilfezusammenschliissen wur-
den im Rahmen der Erhebung breit erfasst, um einen detaillierten Uberblick
iber die Aktivitdten in diesem Bereich zu ermdglichen. Die folgenden Ausziige
aus der Studie zeigen eine kurze Ubersicht iiber haufig und weniger haufig
praktizierte sowie in Zukunft geplante Kooperationsformen.

Ganz oben in der Rangliste stehen bei den an der Befragung teilnehmenden
Rehabilitationskliniken indirekte Formen der Zusammenarbeit, d. h. die Patien-
ten werden iber Selbsthilfezusammenschliisse informiert, an sie verwiesen
oder vermittelt. Haufig gibt es dabei keinen persdnlichen Kontakt zwischen
Reprasentanten der Rehakliniken und der Selbsthilfezusammenschliisse. Ta-
belle 1 zeigt, dass fast alle Einrichtungen ihre Patienten auf die Mdglichkeiten
von Selbsthilfe hinweisen, auch die Weitergabe von Adressen sowie Informa-
tionsmaterialien ist weit verbreitet. Mehr als zwei Drittel der Rehaeinrichtun-
gen geben konkrete Vermittlungsangebote an.
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Tabelle 1: Die haufigsten Kooperationsformen

Hinweisen der Patienten auf die Méglichkeiten von SH 95%

Weitergabe von Adressen von SHZ an Patienten 87%

Auslegen von Infomaterial der SHZ in der Rehaeinrichtung 83%

Weitergabe von Infomaterial der Rehaeinrichtung an SHZ 69%

Vermittlung von Patienten an SHZ am Heimatort 68%

Die am seltensten genannten Kooperationen (siehe Tabelle 2) betreffen mit
Nennungen von 14 bis 21% die Bereitstellung von Finanzmitteln und Infra-
struktur, die Einbindung von Selbsthilfezusammenschliissen in Angebote der
Rehaeinrichtung (z. B. Sprechstunden, Patientenschulungsprogramme) sowie
den systematischen fachbezogenen Austausch beider Kooperationspartnerin
Form von Riickmeldungen und Beratung.

Tabelle 2: Die am wenigsten praktizierten Kooperationsformen

Einbindung von SHZ in Patientenschulungsprogramme 21%
Sprechstunde von SHZ in der Rehaeinrichtung 19%
Beratung durch SHZ-Mitglieder in Fachfragen 18%
Rickmeldungen aus SHZ als Bestandteil des QM 16%
Bereitstellung von Biroeinrichtung/Sachmitteln 14%
Finanzielle Férderung von SHZ 14%

Neben den oben genannten Kooperationsformen werden weitere, insheson-
dere direkte, Arten der Zusammenarbeit praktiziert. Zwei Drittel der Rehabili-
tationskliniken pflegen demnach gegenseitigen Informationsaustausch mit
Selbsthilfezusammenschliissen; weitere Nennungen beziehen sich auf Fach-
vortrage bei Selbsthilfegruppen (63%), Zusammenarbeit in Fachgremien oder
Arbeitskreisen (53%), Begleitung/Beratung von Selbsthilfegruppen (44%), ge-
meinsame Gestaltung von Angeboten oder Veranstaltungen (40%) oder Zu-
sammenarbeit bei der Beratung von Angehdrigen (32%). Interessant ist in die-
sem Zusammenhang auch, dass 61% der Einrichtungen angaben, dass Pa-
tienten von Selbsthilfezusammenschliissen an ihre Klinik verwiesen wurden.

Bei der Frage, fiir welche der genannten Kooperationsformen —falls sie bisher
noch nicht praktiziert werden — konkrete Planungen fiir die ndhere Zukunft be-
stehen (siehe Tabelle 3), steht neben dem Verweis auf Selbsthilfezusammen-
schliisse im Internetangebot der Klinik die starkere Einbindung von Selbsthilfe
in die Angebote und das Qualitditsmanagement der Rehabilitationseinrichtung
im Vordergrund.
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Tabelle 3: Die am haufigsten geplanten Kooperationsformen

Hinweis auf SHZ im Internetangebot 17%
Einbindung von SHZ in Patientenschulungsprogramme 15%
Rickmeldungen aus SHZ als Bestandteil

des Qualitatsmanagements 13%
RegelméaBige Termine, zu denen sich SHZ in der

Einrichtung vorstellen 13%
Zusammenarbeit bei der Beratung von Angehdrigen 12%

Die Nachfrage nach den Arbeitsbereichen, die innerhalb der Rehakliniken Ko-
operationen mit Selbsthilfezusammenschliissen pflegen oder Kontakte zu ih-
nen unterhalten, ergab eine Aufteilung zu jeweils einem Viertel auf den thera-
peutischen Bereich, den arztlichen Dienst, den Sozialdienst sowie die sonsti-
gen Bereiche (z. B. Pflegedienst und Verwaltung).

Bewertung der Zusammenarbeit

80% der Rehaeinrichtungen geben ein positives Urteil {iber die bisherige Zu-
sammenarbeit mit Selbsthilfezusammenschliissen ab. Auch Nachfragen nach
Einbettung und Akzeptanz der Kooperation innerhalb der Einrichtung zeigen
ein mehrheitlich positives Bild. So geben 57% der Fragebogenriicksender an,
dass die Zusammenarbeit innerhalb der Rehaeinrichtung breite Akzeptanz fin-
det, flir weitere 25% trifft dies zum Teil zu. Etwa die Hélfte der Einrichtungen
betrachtet die Kooperation als Qualitditsmerkmal und sieht sie fest im Thera-
piekonzept etabliert. Fiir ca. 30% ist dies hingegen nicht der Fall. Auffallend ist
in diesem Zusammenhang die Tatsache, dass die Rehabilitationseinrichtun-
gen zwar den professionellen Partner im Rahmen einer solchen Kooperation
stellen, jedoch nach den Aussagen eines Drittels der befragten Einrichtungen
die Zusammenarbeit zum groRen Teil ehrenamtlich durchgefiihrt wird. So ist
auch zu vermuten, dass sich hinter der Zustimmung von bis zu 86% der Be-
fragten zu der Aussage, dass die Kooperation ganz oder teilweise vom per-
sonlichen Engagement einzelner abhéngig ist, ein hoher Anteil an aulleror-
dentlichem Einsatz verbirgt.

Positive Aspekte bzw. Potenziale werden in einer Kooperation inshesondere
in einer Verbesserung der Nachsorge und der Sicherung des Rehaerfolges
und damit einer Ergdnzung der eigenen Arbeit gesehen. Hervorgehoben wur-
den die besonderen Leistungen von Selbsthilfe im Hinblick auf emotionale
Unterstiitzung, Krankheitsbewéltigung, wohnortnahe Angebote, Informations-
angebot, sowie den besonderen Zugang durch die eigene Betroffenheit. Dar-
tiber hinaus werden Selbsthilfezusammenschliisse als Partner innerhalb der
gesundheitlichen Versorgungskette gesehen, die fachliche Kompetenz ver-
mitteln, Giber ein eigenes spezifisches Profil verfligen und an einer wichtigen

128



Schnittstelle ihren Platz haben, die eine Zusammenarbeit und gegenseitiges
Feedback notwendig machen.

Ein Blick auf die Griinde, die von den befragten Rehabilitationskliniken dafiir
angefiihrt werden, dass keine Zusammenarbeit mit Selbsthilfezusammen-
schliissen stattfindet, zeigt ein deutliches Bild. Die beiden am meisten ge-
nannten Items weisen mit 65% (»Bisher sind keine an einer Kooperation inter-
essierten SHZ an uns heran getreten«) bzw. 47% (»Es fehlt an notwendigen In-
formationen iiber SHZ«) mangelnde Information und Transparenz als Haupt-
ursachen aus. Es folgen mit Nennungen zwischen 20 und 30% strukturelle Ur-
sachen (fehlende Umsetzungsmdoglichkeiten, Zeit- und Geldmangel). Nur ein
kleiner Teil von 3 bis 5% der an der Befragung beteiligten Rehaeinrichtungen
ist der Auffassung, dass eine solche Zusammenarbeit unangebracht oder
nicht von Interesse sei.

Als problematische Aspekte einer Zusammenarbeit wurden dariiber hinaus
vor allem mangelnde Kontinuitdt durch organisatorische Defizite, rdumliche
Distanz zwischen Rehaklinik und Wohnort der Rehabilitanden und wech-
selnde Ansprechpartner in den Selbsthilfegruppen genannt. Auch Vorbehalte,
was Qualitdt von Selbsthilfezusammenschliissen und die Kompetenz von
Gruppenleitern angeht, spielen hier eine Rolle.

Perspektiven einer Kooperation zwischen Rehabilitation
und Selbsthilfe

Die Befragten wurden abschlieBend gebeten, zu verschiedenen Aussagen
iiber die Kooperation zwischen Rehabilitationseinrichtungen und Selbsthilfe-
zusammenschliissen Stellung zu nehmen. Auch hier herrschte weitgehende
Einigkeit Giber die Notwendigkeit einer Kooperation.

15 % vertreten die Meinung, dass eine Kooperation mit Selbsthilfezusammen-
schliissen ohne wissenschaftlichen Wirksamkeitsnachweis nicht zu empfeh-
len sei. Weitere 15 % stimmten dieser Aussage noch teilweise zu. Dies und die
Forderung, dass Information {iber Selbsthilfe starker Teil der Aus-, Fort- und
Weiterbildung in Berufen des Gesundheitswesens werden sollte (Zustim-
mung: 72 %), zeigt, dass die bisherigen Aufkldrungshemiihungen zu diesem
Thema noch nicht ausreichend sind.

Die Forderungen nach verbesserten strukturellen Rahmenbedingungen fiir
eine Kooperation finden eine breite Unterstiitzung von mehr als zwei Dritteln
der befragten Rehabilitationseinrichtungen. Dies betrifft nicht nur den
Wunsch nach mehr Information {iber Selbsthilfe im Rahmen der Aus-, Fort-
und Weiterbildung, sondern auch die Forderung nach stédrkerer finanzieller
Forderung einer Zusammenarbeit zwischen Rehabilitationseinrichtungen und
Selbsthilfezusammenschliissen, nach der starkeren Einbindung einer solchen
Zusammenarbeit in Therapiekonzepte und Behandlungsleitlinien sowie nach
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einer unabhéngigen Anlaufstelle, die Rehaeinrichtungen iiber Selbsthilfe in-
formiert und die Zusammenarbeit unterstiitzt.

Ausblick

Die Ergebnisse zeigen eine insgesamt positive Resonanz der Rehabilitations-
einrichtungen, was die Kooperation mit Selbsthilfezusammenschliissen be-
trifft. Zwar liegt die Vermutung nahe, dass sich diejenigen Einrichtungen iiber-
durchschnittlich hdufig an der Befragung beteiligten, die der Thematik einer
Kooperation zwischen Rehabilitation und Selbsthilfe aufgeschlossen gegenii-
ber stehen oder bereits mit Selbsthilfezusammenschliissen zusammenarbei-
ten. Doch auch unter der Beriicksichtigung der Tatsache, dass zwei Drittel der
Einrichtungen nicht an der Erhebung teilnahmen, bleibt festzuhalten, dass die
Bedeutung von Selbsthilfezusammenschliissen als Partner im gesundheit-
lichen Versorgungssystem erkannt und anerkannt wird und eine Zusammen-
arbeit zum Teil durch viel Eigenengagement und den Entwurf innovativer Ko-
operationsmodelle forciert wird.

Damit eine solche Kooperation gut gelingen kann, sind die spezifischen Eigen-
schaften beider Kooperationspartner zu beriicksichtigen, und es bedarf unter-
stiitzender Strukturen, in deren Rahmen eine Zusammenarbeit der beiden
unterschiedlichen Akteure stattfinden kann. Die wichtigsten Aufgaben liegen
daher nach wie vor in der Schaffung von mehr Transparenz und institutionel-
len Rahmenbedingungen — beides unabdingbare Voraussetzungen fiir eine
gute Kooperation.

Mit der Verpflichtung zur Beriicksichtigung, Beteiligung und Férderung der
Selbsthilfe durch Krankenkassen und Rehabilitationstrédger hat der Gesetzge-
ber eine rechtliche Grundlage vorgelegt, die nun durch die einzelnen Akteure
weiter ausgestaltet und umgesetzt werden muss. Eine stabile Finanzierung
sowie die Einbindung von Selbsthilfe in die Aus- und Weiterbildung sowie in
Therapiekonzepte gehoren zu den Hauptforderungen. Die von verschiedenen
Rehabilitationseinrichtungen und Selbsthilfezusammenschliissen praktizier-
ten Kooperationsformen bieten zudem viele Ideen und Ansatzpunkte fiir eine
verbesserte Zusammenarbeit.

Dariiber hinaus miissen Informationsliicken konsequent geschlossen werden,
um Synergieeffekte besser nutzen zu kdnnen. So steht z. B. dem Wunsch vie-
ler Rehaeinrichtungen nach einer unabhdngigen Anlaufstelle zur Information
und Unterstiitzung der Zusammenarbeit mit Selbsthilfezusammenschliissen
eine nur geringe Nutzung vorhandener Selbsthilfekontaktstellen gegeniiber.
Eine Verbesserung der Kommunikation an dieser Schnittstelle erscheint be-
sonders wichtig.

SchlieRlich sollte zwischen Rehabilitation und Selbsthilfe eine starkere Ver-

netzung erfolgen, die die Entwicklung gemeinsamer Zielvorstellungen und
gegenseitige Riickkopplung erméglicht. Die bessere Nutzung vorhandener
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Potenziale und die Férderung innovativer Ansétze kdnnen so dazu beitragen,
Rehabilitationserfolge besser zu sichern, Selbsthilfe zu fordern und sie stérker
als bisher in das Gesundheitswesen zu integrieren.
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Christa Steinhoff-Kemper

nEtwas Besseres als die kommunalen Gesundheits-
konferenzen haben wir derzeit nicht«

Seit 1990 bin ich als Diplom-Padagogin hauptamtliche Mitarbeiterin der BIKIS.
Die BIKIS wurde 1985 gegriindet und ist damit eine der &lteren Selbsthilfe-
Kontaktstellen in NRW. In Bielefeld gibt es etwa 250 Selbsthilfegruppen, davon
etwa 2/3 mit gesundheitsbezogenen Themen im engeren Sinne.

Seit dem 1.1.1998 ist die Einrichtung und Durchfiihrung von Kommunalen Ge-
sundheitskonferenzen (KGK) im Gesetz {iber den offentlichen Gesundheits-
dienst fiir Nordrhein-Westfalen verankert. Die Kommunale Gesundheitskonfe-
renz berédt Fragen der gesundheitlichen Versorgung auf drtlicher Ebene mit
dem Ziel der Koordination und gibt bei Bedarf Empfehlungen.

Sind die Kommunalen Gesundheitskonferenzen (KGK) ein »Modernes Steue-
rungsinstrument« oder »Selbstbeschéftigungsinitiative fiir Gesundheitsfunk-
tiondre«? Die Kommunalen Gesundheitskonferenzen haben einen hohen An-
spruch: Sie sollen dafiir sorgen, dass Gesundheitsleistungen effektiv gestaltet
werden, d.h. zwischen den Anbietern abgestimmt, Doppelleistungen vermie-
den, Liicken der Versorgung aufgedeckt und gemeinsam iiberwunden wer-
den. Dies alles zum grofStmdglichen Nutzen und mit bestmdglicher Qualitét fiir
die Biirgerinnen und Biirger der Stadt, z.B. Bielefeld. Kann eine Kommunale
Gesundheitskonferenz das leisten, kann sie ein »modernes kommunales Steu-
erungsinstrument« im Gesundheitswesen sein?

Im Dezember 2001 fand die konstituierende Sitzung der KGK in Bielefeld statt.
Die BIKIS wurde angefragt, die vom Gesetz vorgesehene Vertretung der
Selbsthilfe in der Kommunalen Gesundheitskonferenz zu organisieren. In ei-
ner Sitzung der Selbsthilfegruppen im Dezember 1998 wurde die BIKIS von
den Gruppen gebeten, selber die Vertretung der Selbsthilfe zu {ibernehmen.
Die Benennung der Teilnehmerinnen und Teilnehmer der KGK erfolgte durch
den Rat der Stadt Bielefeld, fiir die Selbsthilfe folgte der Rat dem Vorschlag
der Selbsthilfegruppen. Die BIKIS ist damit stimmberechtigtes Mitglied der
KGK.

Kompetenzen der Kommunalen Gesundheitskonferenz

Scheinbar betreten die Akteure in der KGK ein neues Parkett, einen neutralen
Raum, in dem gesundheits- und versorgungsrelevante Themen diskutiert wer-
den und sich alle um mehr Kooperation, Koordination und Vernetzung von Ver-
sorgungsleistungen bemiihen.

Allerdings werden fiir die meisten Regelungen, die die konkrete gesundheitli-
che Versorgungssituation der Bielefelder Biirgerinnen und Biirger betreffen,
die Entscheidungen aulerhalb der KGK getroffen. Das sind Fragen, die die
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Finanzierung der Leistungen der Krankenkassen betreffen, die arztlichen Ver-

sorgungsstrukturen, die ambulanten Angebote etc. Das heil3t:

—Es gibt bestehende Entscheidungsstrukturen, die die Versorgungsland-
schaft pragen und bestimmen, die in der KGK {iberhaupt nicht zur Disposi-
tion gestellt werden (kénnen?).

—Auch der Entscheidungsspielraum der Vertreterinnen und Vertreter ist
durch deren eigene verbandspolitische Vorgaben und interne Abstim-
mungsprozesse eingeschrankt, in manchen Féllen mehr als den Beteiligten
lieb ist.

— Schliellich hat die KGK lediglich konsensualen Empfehlungscharakter.
Wenn man es positiv wenden will: Die KGK hat soviel Gewicht wie die Mit-
glieder ihr geben.

Unterschiede zwischen den Mitgliedern der KGK

Hinzu kommen wesentliche Unterschiede der Mitglieder sowohl in der KGK

als auch in ihren Arbeitsgruppen:

Die Vertreter der Anbieter und Kostentrager (Arzteschaft, Krankenhaustréger,

Krankenkassen)

—handeln Interessen-geleitet, und wollen den Status quo erhalten,

—sind ressourcenstark,

—sind organisatorisch/verbandlich eingebunden,

—haben wenige bis keine Klientenkontakte und arbeiten haufig praxisfern,

—sind Verhandlungs- und Konflikt-erfahren,

—sind durchsetzungsstark und

—handeln strategisch.

Auf3erhalb der Versorgungslandschaft

—sieht sich der offentliche Gesundheitsdienst in der Rolle des Modera-
tors/Vermittlers,

—verhilt sich die Politik eher beobachtend und

—bringen die Gesundheitswissenschaften Ergebnisse der Forschung ein.

Demgegeniiber steht die Selbsthilfe:

— praxisnah/betroffenennah,

— parteilich, empathisch,

— kooperationsbereit, partnerschaftlich,

—engagiert,

— mit wenig Ressourcen,

—selbst organisiert,

— unbiirokratisch.

Aufgabenverstandnis der BIKIS

Die Selbsthilfe ist direkt oder iber die BIKIS in verschiedene Arbeitsgruppen
eingebunden, z.B. zu Gesundheitsdaten (BIKIS), Arbeitsgruppe Altere Men-
schen (BIKIS), Frauen/Madchen/Gesundheit (BIKIS/Selbsthilfegruppe), Auf-
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merksamkeitsdefizitsyndrom (Selbsthilfegruppe), Adipositas im Kinder- und

Jugendalter (Selbsthilfegruppe).

Diese Liste macht erst einmal einen guten Eindruck: Die Selbsthilfe redet mit,

arbeitet an Themen mit, kommt zu Wort und kann die Sicht von Patientinnen

und Patienten, von Biirgerinnen und Biirgern einbringen.

Selbsthilfekontaktstellen verstehen viel von »Selbsthilfegruppenférderungg,

aber wenig von zu diskutierenden Sachthemen. Hier ist die Betroffenenkom-

petenz der Selbsthilfegruppen gefragt. Wenn eben maglich, wird daher ange-
strebt, dass Selbsthilfegruppen direkt Mitglied der entsprechenden Arbeits-
gruppe werden.

Viele Selbsthilfegruppen betreten Neuland, wenn sie sich an den Arbeitsgrup-

pen der KGK beteiligen. Dies betrifft die Kommunikationskultur, die Unter-

schiede im Status und die Stellung zu der Problemlage.

Fiir die BIKIS heif3t das:

1. Den Ansatz der Selbsthilfegruppen und der Selbsthilfeforderung in die KGK
einbringen, um die Bedingungen in Bielefeld zu verbessern und Impulse zu
geben fiir eine echte Orientierung an den Selbsthilfefdhigkeiten von Betrof-
fenen.

2. Die Interessen, den Bedarf und die Problemsicht von Biirgerinnen und Biir-
gern, die sich an die BIKIS wenden, einbringen.

3. Organisiert die BIKIS die Teilnahme von Selbsthilfegruppen an Arbeitsgrup-
pen, muss sie ihnen Begleitung anbieten, sie bei der Zielformulierung, der
Reflektion der Prozesse etc. unterstiitzen.

Die Arbeit in der KGK — eine Bilanz

Die Mitarbeit in der Kommunalen Gesundheitskonferenz, vor allem in den Ar-

beitsgruppen

—ist sehr zeitaufwendig, was uns in Bielefeld z. B. bislang davon abgehalten
hat, ein Thema einzubringen und eine AG zu betreuen,

—verlangt die Fahigkeit, mit den oben skizzierten Aktionspartner/innen umzu-
gehen,

—ermdglicht iiber ein persdonliches Kennenlernen kiirzere Wege fiir Aktivita-
ten in Kooperation auBerhalb der KGK.

Die KGK hat bislang noch keine wirkliche Offentlichkeit in der Stadt Bielefeld

erreicht. Sie ist nicht nur fiir uns Neuland, sondern auch fiir alle anderen Teil-

nehmerinnen und Teilnehmer. Offen ist, ob mit den Ergebnissen der KGK wirk-

lich Versorgungsdefizite behoben werden kdnnen.

Perspektiven

Mit den Kommunalen Gesundheitskonferenzen ist ein neues Gremium ge-
schaffen worden. Erstmalig hat die Selbsthilfe ein eigenes Stimmrecht in ei-
nem kommunalen Gremium. Deutlicher Auftrag ist aus meiner Sicht, die
Selbsthilfe selber zu Wort kommen zu lassen, und so weit wie mdglich dafiir zu
sorgen, dass sich die Gruppen beteiligen.
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Wir stehen aber — nicht nur von der Anzahl her — starken Organisationen und
Verbdnden gegeniiber. Ein Weg der Mitsprache kann sein, Biindnispartnerin-
nen und Biindnispartner in der Sache zu finden, auch iiber Verbands- und Or-
ganisationsinteressen hinweg.

Die Selbsthilfe- und Patientenvertretungen sollten abstimmen, an welchen Ar-
beitsgruppen sie teilnehmen und welche Richtung sie verfolgen. Letztlich
miissen wir Ziele und Strategien entwickeln. Unser Interesse muss es sein,
dass die Kommunalen Gesundheitskonferenzen weiter bestehen, und wir
miissen die Chance ergreifen, Themen einzubringen und die Lebendigkeit der
Selbsthilfe zu transportieren.

Etwas Besseres als die Kommunalen Gesundheitskonferenzen haben wir im
Moment vor Ort noch nicht.

Christa Steinhoff-Kemper ist Diplom-Padagogin und arbeitet als Fachberaterin in der Selbsthilfe-
Kontaktstelle BIKIS in Bielefeld.
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Karin St6tzner

Selbsthilfeunterstiitzung und Patientenbeteiligung

Neue Herausforderungen fiir Selbsthilfe und die Deutsche
Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen

Mit dem Jahr 2004 beginnt ein neuer Abschnitt fiir die Vertretung von Patien-
teninteressen und damit fiir die Verbénde, die diese Aufgabe realisieren kon-
nen und miissen. Das Gesetz zur Modernisierung der gesetzlichen Kranken-
versicherung (GMG) rdumt maRgeblichen Organisationen zur Vertretung der
Patienten erstmals formale Beteiligungs- und Mitspracherechte auf Bundes-
und Ldnderebene ein. Nach jahrelangen Diskussionen werden damit Forde-
rungen vieler Selbsthilfeorganisationen aufgegriffen, nicht nur die individuel-
len Patientenrechte zu stédrken, sondern auch auf der kollektiven Ebene Parti-
zipationsmdoglichkeiten einzurdumen.

Dies ist ein wichtiger — wenn auch nur ein erster — Schritt auf das Ziel zu, end-
lich denjenigen eine angemessene Stimme im Gesundheitssystem zu geben,
die eigentlich im Mittelpunkt stehen sollten: den Patientinnen und Patienten.
Dies gilt um so mehr, als zahlreiche Umstrukturierungen der gesundheitlichen
Versorgung von Patienten zunehmend mehr Eigeninitiative, Selbstorganisa-
tion und autonome Entscheidungen verlangen. Wahlmdglichkeiten z. B. bei
den Krankenkassen, zusétzliche medizinischen Angeboten (IGEL-Leistungen),
partizipative Entscheidungsfindung bei der Wahl von Behandlungsmethoden
und Therapien oder strukturierte Behandlungsprogramme machen aus ver-
sorgten Patienten zunehmend einen wahlenden Kunden. Veréanderte Anfragen
und Themen in Selbsthilfegruppen, -organisationen und -kontaktstellen ma-
chen diesen Wandel deutlich.

Die Realisierung von Patientenbeteiligung mit dem Ziel einer Stérkung der Pa-
tientensouveranitét stellt den Selbsthilfeorganisationen also ganz neue Auf-
gaben und Herausforderungen. Das gilt sowohl fiir die Verbdnde auf Bundes-
ebene als auch fiir die Einrichtungen zur Unterstiitzung der Selbsthilfe auf ort-
licher Ebene. In diesem Beitrag soll die politische und fachliche Bedeutung
dieser Neuerung skizziert werden und die Relevanz fiir die Arbeit der benann-
ten Verbénde beschrieben werden.

1. Patientenbeteiligung auf Bundesebene im Gemeinsamen
Bundesausschuss

Die wichtigste Neuerung ist die Beteiligung von Patientenvertretern im so ge-
nannten Gemeinsamen Bundesausschuss, dem hdchsten Gremium der
Selbstverwaltung von Krankenkassen und Arzten, in dem nahezu alle Richtli-
nien sowie rechtlich und finanziell bedeutsame Umsetzungen von Gesetzen
zur Gesundheitsversorgung unterhalb des Gesetzgebers diskutiert und be-
schlossen werden.
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Die Notwendigkeit einer verbesserten Patientenorientierung und die Starkung
der Patientensouverdnitdt haben Betroffene, Politiker und Fachleute seit lan-
gem auf ihrer Tagesordnung. Die wichtigsten Anliegen der Patienten und der
Selbsthilfe, in der sich Patienten mageblich organisieren, gipfelten in der
Forderung nach einer dritten Bank neben den Kostentrdgern und den Leis-
tungsanbietern. Das wiirde im ldealfall nicht nur eine Verfahrens- und Anho-
rungsbeteiligung, sondern auch eine Entscheidungsbeteiligung bedeuten. So
weit ist die Politik mit dem im Dezember 2003 verabschiedeten Gesetz nicht
gegangen. Aber die massiven Einschnitte in die Versorgungsanspriiche der
Patienten zwangen zu einer Art legitimatorischem Ausgleich. Verbdnde zur
Vertretung der Patienteninteressen sollten zwar nicht mit entscheiden, aberin
zentralen Gremien Beteiligungs-, Mitsprache- und Antragsrechte erhalten.

Der Gemeinsame Bundesausschuss

Das wichtigste Gremium ist der Bundesausschuss, der in der Vergangenheit
als eine Art»Geheimgremium« angesehen wurde, das hinter verschlossen Tii-
ren regelte, wie Gesetze in rechtsverbindlichen Normen umgesetzt werden,
welche Medikamente die Kassen finanzieren, welche Behandlungsmethoden
zugelassen werden oder wie die Vorgaben fiir eine Qualitdtssicherung in Kran-
kenhdusern auszusehen haben. Wegen der enormen finanziellen und recht-
lichen Konsequenzen der Entscheidungen lag den Akteuren am Charakter der
geschlossen Gesellschaft. Seit Jahresbeginn hat sich dieses Gremium neu als
Gemeinsamer Bundesausschuss (GemBa) konstituiert, in dem Patientenver-
bande in den sechs Beschlussgremien erstmals ebenso viele Sitze haben, wie
die Vertreter der Krankenkassen und die der verfassten Arzteschaft und der
Krankenhduser, ndmlich neun. Zu den sechs Entscheidungsgremien kommen
weitere 24 Unterausschiisse, in denen die eigentliche fachliche Diskussion
stattfindet. Hier haben die Patienten jeweils fiinf Sitze fiir sachkundige Perso-
nen. Themen dieser Unterausschiisse sind z.B. »Arzneimittel«, »Heil- und Hilfs-
mittel«, »Psychotherapie«, »Disease-Management-Programme« oder Fragen
der »Qualitdtsheurteilung«.

Wie bedeutsam die Entscheidungen dieses Gremiums sein kdnnen, haben zu
Beginn des Jahres 2004 die Festlegung der gesetzlichen Vorgabe zur Defini-
tion schwerwiegender chronischer Erkrankungen, die so genannte »Heilmit-
telrichtlinie« oder die Definition der Ausnahmeliste der nicht mehr verschrei-
bungspflichtigen Medikamente gezeigt, deren Finanzierung noch von den
Krankenkassen iibernommen werden. Im ersten Fall galt es festzulegen, wer
als schwerwiegend chronisch krank gilt und damit bei den neuen Zuzahlun-
gen nur ein statt zwei Prozent des Bruttojahreseinkommens zu zahlen hat. Bei
den nicht mehr verschreibungspflichtigen Arzneimitteln war auch zu klaren,
ob und welche homdopathischen oder anthroposophischen Arzneimittel noch
erstattungsfahig sind.

Faktisch ist der Gemeinsame Bundesausschuss damit eine der bedeutendsten
Entscheidungsinstitutionen im Gesundheitswesen, dem z. B. auch die Griin-
dung des Instituts fiir die Qualitdt und Wirtschaftlichkeit in der Medizin ob-
liegt.
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Strukturierte Beteiligungsrechte

Die Rechte der Patienten in diesem »erlauchten Kreis< werden im § 140 f des
Sozialgesetzbuches V definiert. Diese Neuregelung hat zwei wichtige As-
pekte. Sie rdumt der Patientenseite erstens die Maglichkeit der Mitberatung
aller Vorgédnge und ein Antragsrecht ein. Bis dieser Dialog auf gleicher Au-
genhdhe gefiihrt wird, braucht es sicher noch etwas Zeit und vor allem eine
bessere materielle Ausstattung der Patienten- und Selbsthilfeverbande, damit
sie diese umfangreichen und verantwortungsvollen Aufgaben auch angemes-
sen und nicht nur ehrenamtlich realisieren kdnnen.

Zum anderen musste fiir diesen Zweck geklart werden, wer eigentlich die
mafRgeblichen Verbdande zur Vertretung der Patienteninteressen sind. Dies
wird in einer eigenen Rechtsverordnung definiert, der »Verordnung zur Betei-
ligung von Patientinnen und Patienten in der gesetzlichen Krankenversiche-
rung« (Patientenbeteiligungsverordnung vom 23.12.2003'). Sie enthélt Krite-
rien zur Neutralitdt und Unabh&ngigkeit, die die Verbdnde belegen miissen,
wie die Offenlegung der Finanzierung, die Sicherstellung einer kontinuier-
lichen Vertretung und die demokratische Binnenstruktur. In der Verordnung
wird festgelegt, dass mindestens die Hélfte der Vertreter, die als sachkundige
Personen bezeichnet werden, selber betroffen sein miissen.

2. Patientenverbdande — wer vertritt wen?

Welche Organisationen und Verbande mit diesem Privileg (aber auch mit der
enormen Verantwortung) als Patientenvertreter ausgestattet wurden, ist vom
Bundesgesundheitsministerium vorgeschlagen, von den gesundheitspolitisch
Verantwortlichen von SPD; CDU / CSU und Biindnis 90/ Die Griinen festgelegt
und vom Bundesrat abschlieBend am 19. Dezember 2003 bestatigt worden. Es
galt vor allem solche Organisationen zu benennen, die unabhangig von Markt-
interessen (v. a. der Pharmaindustrie) oder Leistungsanbietern sind. Einen sol-
chen Beleg erbringen die meisten Patientenverbénde inzwischen durch
Transparenz- und Selbstverpflichtungserklarungen.

Im Vorfeld der gesetzlichen Neuregelung hatten sich mehrere Sozialver-
bénde, Dachverbdnde der Selbsthilfe und Beraterorganisationen wie der
Bundesverband der Verbraucherzentralen oder die Deutsche Arbeitsgemein-
schaft Selbsthilfegruppen zusammengetan, um eigene Kriterien zur Neutra-
litdt zu formulieren und damit den Anspruch auf Beteiligung anzumelden. Da-
bei ging es vor allem auch darum, den so genannten Betroffenen-Verbanden
chronisch kranker und behinderter Menschen den ihnen zustehenden beson-
deren Platz in der Mitsprache einzurdumen. Es bestand weit gehender Kon-
sens, dass insbesondere die in Selbsthilfe organisierten Patienten eine be-
sondere Rolle spielen miissen.

Letztlich benannt wurden durch die Politik folgende »Organisationent

—der Deutsche Behindertenrat (DBR),

—die Bundesarbeitsgemeinschaft der PatientenInnenstellen (BAGP),

—der Bundesverband der Verbraucherzentralen (vzbv) und

— die Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V. (DAG SHG)%
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Der Deutsche Behindertenrat (DBR) ist ein Aktionshiindnis (kein rechtlich ver-
fasster Dachverband) der Verb&nde behinderter Menschen, in dem sich mehr
als 40 Organisationen zum Zwecke gemeinsamer Politik (bei der Novellierung
des SGB IX) zusammengefunden hatten. Der DBR hat drei Saulen:

1. die beiden grofRen Sozialverbdnde VdK und Sozialverband Deutschland,

2. die Verbénde der Selbsthilfe, z. B. die Bundesarbeitsgemeinschaft Hilfe fiir
Behinderte und das Forum chronisch Kranker im PARITATISCHEN Wohi-
fahrtsverband und

3. die »autonomen« Verbénde, deren Anliegen insbesondere Selbstbestim-
mung und Selbstorganisation sind, z. B. die »Interessenvertretung Selbsthe-
stimmt Leben« oder das »Weibernetz« behinderter Frauen.

Die Benennung des Behindertenrates als Dach stiel bei den klassischen Ver-
bénden chronisch Kranker z. B. auch bei der BAGH, auf erhebliche Kritik, da
damit die Betroffenenverbédnde nicht direkt in der Liste der Vertreterverbénde
aufgefiihrt sind, was ihrer Bedeutung angemessen gewesen waére. Es ist also
korrekt, wenn man nicht nur von vier anerkannten Patientenverbdnden
spricht. Es muss vielmehr deutlich werden, dass mit dem Deutschen Behin-
dertenrat ca. 40 Organisationen bestimmt wurden und dazu drei Beraterver-
béande.

Der Bundesverband der Verbraucherzentralen, die Bundesarbeitsgemein-

schaft der Patientinnenstellen und die Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbst-

hilfegruppen als Fachverband der Selbsthilfeunterstiitzung gelten als so ge-
nannte »Beraterverbdnde«. Deren Aufgabe ist es vor allem, das Wissen und
die Patientenanliegen aus der Beratungstétigkeit und der Unterstiitzung von

Selbsthilfegruppen weiterzugeben.

Benennung sachkundiger Personen

Die formalen Abstimmungsprozesse z. B. zur Benennung der jeweiligen Ver-
treter erfolgen {iber diese vier»Organisationent. Die Rechtsverordnung zur Pa-
tientenbeteiligung verpflichtet die Verbdande dazu, eine einvernehmliche Be-
nennung vorzunehmen. Dem Gesetzgeber lag daran, dass die Vertretung még-
lichst wenig durch »Verbandsfunktionére« als vielmehr durch unmittelbar Be-
troffene und aktive Patienten erfolgt. Deswegen haben nichtin erster Linie die
Verbande einen Sitz im Gemeinsamen Bundesausschuss, sondern sie sind
verpflichtet, sachkundige Personen zu nennen. Zunéchst sollte diese Nen-
nung sogar fiir jede Sitzung einzeln (entsprechend der jeweiligen Tagesord-
nung) erfolgen (kdnnen). Das hatte einen erheblichen Abstimmungsaufwand
zur Folge und wiirde auBerdem der Notwendigkeit einer qualifizierten Vertre-
tung durch kompetente Personen nicht gerecht. Inzwischen besteht Einver-
nehmen dariiber, dass es einen festen Stamm von Vertretern gibt, die vor al-
lem die Kontinuitédt in den Beschluss fassenden Gremien gewahrleisten, und
dariiber hinaus einen Pool von zumeist betroffenen Experten der Verbénde,
die bei bestimmten fachlichen Fragestellungen hinzugezogen werden. Diese
Expertenpools der Verbdnde werden in der Zukunft sicher noch erweitert und
zu einer wichtigen Ressource der Patienten im politischen Dialog werden.
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Fiir das formale Benennungsverfahren zwischen den Patientenvertretern ha-
ben diese sich darauf geeinigt, die BAGH mit der Koordinierung der umfang-
reichen Benennungen zu beauftragen. Die inzwischen etablierten Abstim-
mungsverfahren und Kommunikationsstrukturen zwischen den Verbénden ha-
ben zu einer lebendigen Kooperation der Vertreterverbénde gefiihrt. Dies hat
in der Offentlichkeit den Eindruck des einheitlichen Auftretens bewirkt, was
dem Ziel der Stérkung der Patientenrolle zugute kommt.

Wichtig zu erwdhnen ist, dass fiir diese vielféltigen neuen Aufgaben, den Pa-
tienten- und Selbsthilfeverbanden keinerlei zusétzliche Ressourcen zur Verfii-
gung gestellt werden. Lediglich die Reisekosten werden erstattet. Bedenkt
man die schmale Ausstattung der meisten Selbsthilfeverbdnde im Vergleich
zu den professionellen institutionellen Strukturen bei Krankenkassen und Arz-
ten, so muss die enorme Leistung der Verbdnde besonders hervorgehoben
werden. Der ehrenamtliche Anteil an der neuen Vertretungsaufgabe ist be-
achtlich. Mit Sicherheit miissen die Organisationen der Patientenbeteiligung
fiir diese Aufgabe auf Dauer auch materiell in die Lage versetzt werden. An-
dernfalls ist ein fairer Dialog auf Augenhdhe nicht zu schaffen.

3. Patientenbeteiligung auf Landesebene

Das Gesundheitsmodernisierungsgesetz und die Neuregelungen zur Patien-
tenbeteiligung nach & 140 f SGB V sehen auRBerdem vor, dass Patienten auch
in relevanten Gremien auf Landesebene beteiligt werden sollen. Vorgesehen
sind hier die so genannten Landesausschiisse der Arzte und Krankenkassen,
die vor allem Festlegungen zur Bedarfsplanung treffen und die Zulassungs-
ausschiisse fiir niedergelassene Arzte, Psychotherapeuten und Zahnirzte.
Hier ist die Mitwirkung — ebenfalls ohne Entscheidungsrechte — jedoch bei
den Zulassungsausschiissen auf die Fragen der so genannten »Sonderzulas-
sungen« (ausnahmsweise Besetzung zusatzlicher Vertragsarztsitze) be-
schrankt. Diese Gremien tagen in den einzelnen Bundesléandern nach Regio-
nen unterschiedlich in sehr unterschiedlichem Turnus. Fiir die auf Bundes-
ebene bestimmten vier »Organisationen« zur Vertretung der Patienten ist die
Besetzung all dieser Gremien nicht ganz einfach zu bewerkstelligen, da die
meisten Organisationen vor allem von Ehrenamtlichen ohne gut ausgestattete
Geschaftsstellen getragen werden und weil nicht alle Verbande eine durch-
gédngige Organisationsstruktur mit Landesverbénden aufweisen.

So muss z. B. der Deutsche Behindertenrat als reines Aktionsbiindnis auf
Untergliederungen der Verbdnde chronisch Kranker zuriickgreifen. Die
Bundesarbeitsgemeinschaft der Patientinnenstellen verfiigt nicht {iber Lan-
desverbédnde, sondern kann nur exponierte Beratungsstellen in den jeweili-
gen Landern benennen. Die Verbraucherzentralen verfiigen zwar iiber Bera-
tungsstellen in einzelnen Landern, die jedoch nicht flichendeckend vorhan-
den sind. Die Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen hat vor allem
auf ausgewiesene Expert/innen aus dem Bereich der Selbsthilfekontaktstel-
len und der Landesarbeitsgemeinschaften der Selbsthilfekontaktstellen zu-
riickgegriffen.
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4. Patientenbeteiligung festigt die Rolle der Selbsthilfe
im Gesundheitswesen

Selbsthilfe und Selbsthilfeunterstiitzung sind inzwischen selbstversténdlicher
Teil der gesundheitlichen und sozialen Versorgung in Deutschland. Gesund-
heitsbezogene Selbsthilfegruppen sind Zusammenschliisse aktiver Patienten,
die sich gegenseitig stdrken, Wissen biindeln und weitergeben und die sich
ihre eigenen Lobbystrukturen aufbauen. Die Erfahrungskompetenz von
Gleichbetroffenen hat einen enorm hohen Stellenwert und ist deswegen be-
sonders gefragt.

Schon mit der Einfiihrung einer gesetzlich vorgegebenen Selbsthilfeférderung
durch die Krankenkassen im Sozialgesetzbuch V wurde die Aufnahme in den
Kanon der Gesundheitsversorgung erstmals auch formal festgelegt. Das Be-
sondere an der Soll-Vorgabe fiir die Krankenkassen in § 20 Abs. 4 SGB V ist
nicht allein die Verpflichtung zur Férderung von Selbsthilfegruppen, -organi-
sationen und -kontaktstellen mit einem definierten und durchaus ansehn-
lichen Betrag, sondern auch die Tatsache, dass die Verbénde der Kranken-
kassen verpflichtet wurden, geregelt mit den »fiir die Wahrnehmung der Inter-
essen der Selbsthilfe malRgeblichen Verbdnden« zusammenzuarbeiten. Das
Gesetz verpflichtet beide Seiten zu einer Abstimmung gemeinsamer Forder-
grundsétze, die dann auch im Mérz 2000 verabschiedet und im Jahr 2003 in
Empfehlungen fiir die Weiterentwicklung konkretisiert wurden.

Mit der so genannten »Siegburger Erklarung« haben sich im Jahr 2000 die
Bundesarbeitsgemeinschaft Hilfe fiir Behinderte e. V. als Dachverband der
Bundesverbdnde chronisch kranker und behinderter Menschen mit iiber 80
Mitgliedsorganisationen, der PARITATSICHE Wohlfahrtsverband — Gesamt-
verband e. V., der vor allem mit dem Forum Chronisch kranker und behinderter
Menschen einem Zusammenschluss von etwa 40 Bundesverbdnden der
Selbsthilfe den Anspruch auf die Vertreterrolle einldst, und schlieflich die
Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen (DAG SHG) e.V. zusam-
mengetan. Diese drei Verbénde gelten seitdem als die Partner der Selbsthilfe
fiir Politik und Versorgungsakteure. Bei Anhérungen im Bundestag, Kommis-
sionssitzungen oder dffentlichen Kampagnen sind sie angefragte Interessen-
vertreter. Die Einbindung in die Aufgabe der Patientenvertretung setzt diese
Entwicklung fort. Das ist ein beachtlicher Erfolg der kontinuierlichen und un-
ermiidlichen Arbeit von Betroffenengruppen, Organisationen und Selbsthilfe-
kontaktstellen.

Auch wenn die Férdersituation durch die 6ffentliche Hand und die Kranken-
kassen in den einzelnen Bundesldndern und Gemeinden nach wie vor sehr
unterschiedlich ist (und insbesondere in den neuen Landern zum Teil als
hdochst problematisch bezeichnet werden muss), so ist der Bereich der Selbst-
hilfe mit seinen unterschiedlichen Formen der Eigeninitiative von Biirgerinnen
und Biirgern, von Kranken oder Behinderten doch tatsachlich die anerkannte
vierte Sdule im Hilfesystem.
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5. Selbsthilfekontaktstellen und Patientenbeteiligung

Selbsthilfekontaktstellen sind wichtige Knoten im Netz der Biindelung von
Gruppen und der Anliegen von Ratsuchenden, eben auch von Patienten. Als
Mittlerinstanzen werden sie zunehmend in ihrer Rolle als Informations- und
Beratungsstellen auch fiir den Bereich der Gesundheitsversorgung wahrge-
nommen. Angesichts der nach wie vor prekéren strukturellen Absicherung
und finanziellen Ausstattung vieler Selbsthilfekontaktstellen ist eine neue zu-
satzliche Aufgabe jedoch nicht einfach zu bewaltigen. Sie wird den vielseiti-
gen Kompetenzen der Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter in den Selbsthilfezen-
tren neue Facetten hinzufiigen.

Selbsthilfekontaktstellen als wichtige Partner

Die Entwicklung der Selbsthilfe, ihrer Organisationen und der Selbsthilfekon-
taktstellen zu wichtigen Akteuren in der Gesundheitspolitik ist eine Erfolgs-
geschichte, die von den Betroffenen in Selbsthilfegruppen oder den -kontakt-
stellen jedoch zum Teil auch als Belastung erlebt wird. Die Reaktionen sind
daher vielfiltig. Sie schwanken zwischen Aufbruch und Sorge vor Uberforde-
rung. »Wir wollen unsere Arbeit machen, und nicht dauernd einer neuen
Fahne hinterher laufen miissen«. In der Tat sind die Leistungsbereiche der
Selbsthilfekontaktstellen in den letzten Jahren immer komplexer geworden.
Die Themenvielfalt der Gruppen und Initiativen macht den Bereich der Selbst-
hilfe zu einem beliebten Partner verschiedener politischer und fachlicher Ak-
teure, die durchaus auch mit komplexen Begehrlichkeiten bezogen auf die
Leistungsbreite der Selbsthilfekontaktstellen verbunden sein kann. So stand
der Selbsthilfebereich und die Selbsthilfekontaktstellen in den letzten Jahr-
zehnten abwechselnd im Mittelpunkt verschiedener Politikfelder. Als Teil der
so genannten Alternativbewegung war die Selbsthilfe Paradebeispiel fiir ba-
sisorientierte Innovation und Reform in den 80er Jahren. In den 90er Jahre
wurden die Gemeinsamkeiten zwischen Selbsthilfe und Biirgerengagement
thematisiert und die Nahe von Selbsthilfeunterstiitzung und Freiwilligenagen-
turen beschworen. In einzelnen Regionen lag der Schwerpunkt auf der ge-
wiinschten Erhaltung des Erfahrungswissens Alterer, die die Seniorenbiiros
und Selbsthilfekontaktstellen zu geborenen Partnern machte.

Die dringende Notwendigkeit einer modernen Familienpolitik fiihrtim Moment
dazu, dass die Politik groen Wert auf die Einbindung und Koordinierung aller
Familien unterstiitzenden Infrastruktureinrichtungen legt, zu denen selbstver-
standlich die sorgenden Netze der Selbsthilfe und der Selbsthilfekontaktstel-
len in besonderer Weise pradestiniert sind.

Zentren fiir Patientenanliegen

Unberiihrt von diesen politisch fachlichen Wellenbewegungen sind die ge-
sundheits- bzw. krankheitshezogenen Initiativen immer ein besonders wichti-
ger Kern der Selbsthilfe. Die Mehrheit aller Selbsthilfegruppen hat einen Be-
zug zu Krankheiten, Sucht, psychischen Stérungen oder Behinderung. Zwei
Drittel aller Vereine und Organisationen sind Zusammenschliisse chronisch
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kranker oder behinderter Menschen. In den meisten Selbsthilfekontaktstellen
fragen Ratsuchende und interessierte Biirger/innen vor allem nach Unterstiit-
zung bei der Bewaltigung einer Krankheit.

Patienten/innen in Entscheidungssituationen suchen — besonders dann, wenn
sie mit der Diagnose einer chronischen oder sogar lebenshedrohlichen
Krankheit konfrontiert sind — nicht nur den professionellen Ratihrer Arzte oder
anderer Fachleute, sondern insbesondere auch das Alltagswissen zum Um-
gang mit einer Krankheit oder zu bestimmten Behandlungsmdglichkeiten.
Dass in Selbsthilfegruppen dieses Wissen zusammengetragen wird, ist inzwi-
schen allseits bekannt. Selbsthilfegruppen und QOrganisationen chronisch
kranker oder behinderter Menschen werden daher gerne als Informations-
quellen in Anspruch genommen. Der Austausch von Erfahrungen zwischen
denjenigen, die das gleiche Leiden oder Problem haben, verspricht groBe Au-
thentizitat.

Laut einer Umfrage von forsa fiir den DAK-Gesundheitsharometer 1998 gaben
76 % der Befragten an, dass sie im Krankheitsfall eine Selbsthilfegruppe auf-
suchen wiirden, um Erfahrungen mit anderen Betroffenen auszutauschen
bzw. Informationen iiber Therapien und Arzte einzuholen.

Erfahrenswissen hat einen hohen Glaubwiirdigkeitsbonus. Selbsthilfeinitiati-
ven sind also fiir viele Menschen wichtige Instanzen der Patienteninforma-
tion, und Selbsthilfekontaktstellen sind die Briicke zu diesem Erfahrungswis-
sen fiir Patienten.

Diese Vermittlungsfunktion von Ratsuchenden und Patienten in bestehende
Selbsthilfegruppen macht Selbsthilfekontaktstellen auch zu Zentren, in denen
der Informationsbhedarf und die Probleme von Patienten sichtbar werden. Die-
ses Wissen aufzugreifen, es zu biindeln und in die politischen und fachlichen
Diskussionen einzubringen, ist eine Aufgabe von Selbsthilfekontaktstellen und
ihres Fachverbandes, der Deutschen Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegrup-
pen.

Was bedeutet diese zusatzliche Rolle und Funktion im Gesundheitswesen
fiir die Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen und fiir die
Selbsthilfekontaktstellen?

Die Wahrnehmung der Beteiligungsrechte setzt zunéchst voraus, dass auch
an der Basis ein Bewusstsein dafiir wéchst, dass Selbsthilfeunterstiitzung im-
mer auch ein Ohr fiir die Probleme, Anliegen und die Forderungen der in
Selbsthilfe organisierten Patienten haben muss. Selbsthilfekontaktstellen als
Zentren, an die sich Ratsuchende und interessierte Biirger/innen als Patien-
ten wenden, miissen auf diese neue Rolle reagieren.

Das Einrdumen von immer mehr Beteiligungsrechten fiir Patienten erfordert
eine Intensivierung von Abstimmungsprozessen vor Ort zwischen individuel-
len Patienten, Gruppen, Patientenverbédnden und dem professionellen Hilfe-
system. Selbsthilfekontaktstellen sind in ihrer Mittlerrolle dafiir wichtige Bau-
steine. Das gilt um so mehr, als gesundheitliche und soziale Versorgung auf
die Eigeninitiative und Beteiligung von Biirger/innen und das Erfahrungswis-
sen der Patienten angewiesen ist. Das Engagement von Menschen, die ihre
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Anliegen in die eigene Hand nehmen, ist unverzichtbar. Die Kenntnis und Be-
riicksichtigung von Erfahrungskompetenz und Nutzeranliegen kénnen zur Ver-
besserung der gesundheitlichen und sozialen Versorgung beitragen.

Um dem Engagement der »Betroffenenc gerecht zu werden und diese
Ressourcen fiir Verdnderungsprozesse effektiv nutzen zu konnen, leisten
Selbsthilfekontaktstellen fachliche Unterstiitzung fiir das breite Spektrum von
gesundheitsbezogenen Gespréchsgruppen, Betroffenen-Organisationen und
Patienteninitiativen. Durch Information, Koordinierung und Dialogangebote
wird die Kraft informeller Netze als ergédnzende Versorgungsleistung im Ge-
sundheitshereich gestérkt, die sich auf gebiindeltes Wissen, lebendige Ver-
netzung und Kompetenz zur Organisation von Beteiligungsprozessen stiitzt.
Selbsthilfekontaktstellen fungieren als neutrale Instanzen fiir die anstehen-
den Vermittlungsprozesse zu allen Akteuren und greifen dafiir auf vielfaltige
gewachsene Kooperationsheziehungen zuriick. Das Leistungsspektrum der
Selbsthilfekontaktstellen kann und muss auch fiir die Starkung der Patienten
genutzt werden.

Die Verbédnde (und ihre Koordinatoren) zur Vertretung von Patienteninteres-
sen nach der Verordnung zur Beteiligung von Patientinnen und Patienten in
der Gesetzlichen Krankenversicherung (Patientenbeteiligungsverordnung —
PatBeteiligungsV vom 23.12.2003) sind:

Deutscher Behindertenrat (DBR)

c/o Sozialverband VdK Deutschland e.V.
Herr Kaffenberger

In den Ministergédrten 4

10117 Berlin

Verbraucherzentrale Bundesverband e.V. (vzbv)
Dr. Stefan Etgeton

MarkgrafenstralBe 66

10969 Berlin

Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V. (DAG SHG)
c/o NAKOS Nationale Kontakt- und Informationsstelle

zur Anregung und Unterstiitzung von Selbsthilfegruppen

Klaus Balke

Wilmersdorfer StralRe 39

10627 Berlin

Bundesarbeitsgemeinschaft der Patienteninnenstellen (BAGP)
c/o Gesundheitsladen Miinchen e.V.

AuenstralBe 31

80469 Miinchen
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Anmerkung
1 Verdffentlicht im Bundesgesetzblatt Jg. 2003, Teil | Nr. 63, 2753-2754
2.(s.0.S.144)

Karin Stdtzner ist Diplom-Soziologin. Sie ist Mitarbeiterin der Berliner Selbsthilfe Kontakt- und In-
formationsstelle SEKIS, Vorsitzende von SELKO e.V., dem Dachverband der Berliner Selbsthilfe-
Kontaktstellen und seit 2003 Vorstandsmitglied der Deutschen Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfe-
gruppen e.V. Auf Vorschlag der DAG SHG wurde sie als »sachkundige Biirgerin« fiir den Gemein-
samen Bundesausschuss benannt.
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Bettina Mdller

Arbeits- und Fordersituation der Bundes-
vereinigungen der Selbsthilfe in Deutschland
— Ergebnisse einer Datenerhebung der NAKOS

Welche Unterstiitzungsangebote bieten die Bundesvereinigungen der Selbst-
hilfe? Werden diese Unterstiitzungsangebote auch Nicht-Mitgliedern ge-
wéhrt, und welchen Anteil macht die Unterstiitzung von Nicht-Mitgliedern an
der Gesamtarbeit aus?

Wurden die Vereinigungen im Jahr 2002 auf Bundesebene gefdérdert? Und:
Wie gesichert war diese Forderung am Jahresanfang? Mit welchen Finanz-
mitteln haben die Vereinigungen 2002 ihre Aktivitdten bestritten? Welche For-
derer hatte die Vereinigung auf Bundesebene? Welcher Finanzanteil entfiel
dabei auf die einzelnen Forderer?’

Diesen und vielen anderen Fragen mehr wollte die NAKOS gemeinsam mit der
jahrlichen Recherche zur Erhebung der Daten fiir das Verzeichnis der »GRU-
NEN ADRESSEN 2003/2004 — Bundesweite Selbsthilfevereinigungen in
Deutschland« nachgehen. Bereits zum dritten Mal wurde eine sogenannte er-
weiterte Recherche von der NAKOS zur Arbeits- und Fordersituation der
Selbsthilfevereinigungen auf der Bundesebene durchgefiihrt. Wie bereits im
Jahre 1998 (Auskunftsjahr 1997)2 und im Jahr 2002 (Auskunftsjahr 2001)® wur-
den die Bundesvereinigungen der Selbsthilfe im Zuge der erweiterten Re-
cherche auch im Jahr 2003 gebeten uns auf der Basis des Vorjahres (also in
diesem Fall des Jahres 2002) u.a. Auskunft zu den vorstehenden Fragen zu ge-
ben.

Insgesamt wurden 395 Bundesvereinigungen der Selbsthilfe (SH/SHG-
Mitgliedsorganisationen, SH-Dachorganisationen und SH-Dachverbénde) in
die erweiterte Recherche einbezogen. Erfreulich hoch war — wie bereits in
den Vorjahren — auch dieses Mal die Antwortbereitschaft. Insgesamt 368
(94,0 %) Vereinigungen sandten uns den Erhebungsbogen zuriick. Allen Mit-
wirkenden sei an dieser Stelle noch einmal ausdriicklich fiir die hohe Beteili-
gung gedankt.

Neben der tabellarischen und interpretativen Darstellung der Ergebnisse auf
der Gesamtebene der Selbsthilfe-Zusammenschliisse in Deutschland im Jahr
2002 werden im folgenden auch die Ergebnisse fiir die Teilgruppen »Erkran-
kung / Behinderung«, »Psycho-Soziales« und »Soziales«* ausgewiesen. Darii-
ber hinaus bietet sich in einigen Féllen ein Vergleich mit den Erhebungen aus
den Vorjahren an, um eventuelle Verdnderungen und Tendenzen darzustellen.

Vielfaltige Unterstiitzungsangebote

Das Spektrum der Unterstiitzungsarbeit der Bundesvereinigungen der Selbst-
hilfe prasentiert sich in einer auBerordentlichen Breite und Vielfalt. Im Zen-
trum der Serviceangebote steht dabei weiterhin bei 88 % der Bundesvereini-
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gungen der Selbsthilfe eindeutig die fachliche Beratung. Organisationshilfen
bieten gut die Halfte der bundesweit organisierten Selbsthilfevereinigungen
an. Bemerkenswert ist auch das ausgedehnte Angebot im Seminar- und Fort-
bildungsbereich. Uber 55 % der befragten Bundesvereinigungen erbringen in
diesem Bereich Leistungen. Insgesamt knapp die Halfte aller befragten
Selbsthilfevereinigungen auf Bundesebene betreiben Lobbyarbeit. Insheson-
dere fiir die Selbsthilfezusammenschliisse im sozialen Bereich ist der Lobby-
ismus ein zunehmend wichtiger Arbeitshereich. So gaben fiir das Jahr 2002
iiber zwei Drittel (70 %) der Bundesvereinigungen der Selbsthilfe an, Lobby-
arbeit zu betreiben.

Eine finanzielle Unterstiitzung wie bspw. die Vermittlung oder Bereitstellung
von Geldern sowie die Forschungsférderung wird wesentlich haufiger von
Bundesvereinigungen der Selbsthilfe aus der Teilgruppe »Erkrankungen / Be-
hinderungen« geleistet. Die zur Verfligungstellung von Geldern bzw. eine Kos-
teniibernahme spielen bei den Teilgruppen »Soziales« und »Psycho-Soziales«
eine eher untergeordnete Rolle.

Zwar stehen als Zielgruppen im Zentrum der Arbeit der befragten Bundes-
vereinigungen der Selbsthilfe betroffene Erwachsene sowie Kinder- und Ju-
gendliche, allerdings haben dariiber hinaus insgesamt knapp drei Viertel der
Einrichtungen auf Bundesebene auch spezielle Angebote fiir Angehdrige.

Unterstitzungsangebote bundesweiter Selbsthilfevereinigungen in Deutschland 2002

100%

88%

80%

60%

40%

20%

Abbildung 1: © NAKOS 2004

Uber 90 Prozent der Bundesselbsthilfevereinigungen
unterstiitzen auch Nicht-Mitglieder

Die oben aufgezeigten vielféltigen Unterstiitzungsangebote der Bundesverei-
nigungen der Selbsthilfe stehen in einem hohen MaRe auch Nicht-Mitgliedern
zur Verfiigung. Tabelle 1 zeigt, dass dies bei 92 % der bundesweiten Selbsthil-
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fevereinigung der Fall ist. Der Anteil der bundesweiten Selbsthilfeorganisatio-
nen, die ausschlieBlich ihre eigenen Mitglieder beraten, hat sich damit in den
letzten Jahren noch einmal verringert.

Der prozentuale Anteil, den die Beratung von Nicht-Mitgliedern an der Ge-
samtarbeit einnimmt, betrdgt im Durchschnitt 40 %. Bei der Teilgruppe »Psy-
cho-Soziales« {ibersteigt der Arbeitsaufwand, der durch die Unterstiitzung
von Nicht-Mitgliedern (= 59 %) anféllt, sogar die Unterstiitzungsarbeit fiir Mit-
glieder. Fiihrt man sich hier vor Augen, dass die Mehrzahl der Bundesvereini-
gungen der Selbsthilfe sich auch weiterhin iiberwiegend aus Eigenmitteln,
sprich Mitgliedsbeitrdgen finanziert, wird deutlich, dass dieser ansonsten er-
freuliche Trend mit erheblichen Finanzierungs- und Kapazitdtsproblemen ver-
bunden ist.

Unterstiitzung von Nicht-Mitgliedern durch Bundesvereinigungen der Selbst-
hilfe in der Bundesrepublik Deutschland 2002

Gesamt Erkrankungen /| Psycho-Soziales Soziales
Behinderungen
Anzahl der 368 248 87 33

Vereinigungen

Unterstiitzen Sie auch Nicht-Mitglieder?

Anzahl der 275 75% | 190 77% 59 68% 26 79%

Angaben zu

dieser Frage

Jab 252 92% | 176 93% 53 90% 23 88%

Nein 17 6% 10 10% 4 7% 3 12%

Weif3 nicht 6 2% 4 4% 2 3% 0 0

keine Angabe 93 58 28 7
Wenn ja, ungeféhrer Anteil an Gesamtarbeit

Anzahl der 180 133 32 15

Angaben

Anteil an der 40% 35% 59% 42%

Gesamtarbeit

Tabelle 1 © NAKOS 2004

Kaum finanzielle Planungssicherheit zum Jahresbeginn

Ein Blick auf die Tabelle 2 verdeutlicht die Férdersituation der bundesweiten
Selbsthilfevereinigungen. Es zeigt sich fiir das Jahr 2002, dass insgesamt in-
zwischen 44 % der Bundesvereinigungen der Selbsthilfe auf der Bundes-
ebene gefdrdert werden. Im Vergleich zu der Erhebung von 1997 ergibt sich
hier insgesamt eine Steigerung von rund 15 %. Doch so erfreulich, wie diese
Steigerung auf den ersten Blick anmutet, ist sie nicht. Zum einen muss zu Be-
denken gegeben werden, dass damit immer noch weit iiber die Halfte der
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bundesweit arbeitenden Selbsthilfeorganisationen keine Forderung auf der
Bundesebene erhédlt. Zum anderen zeigen sich weiterhin betrachtliche Unter-
schiede in den themenbezogenen Teilgruppen. So werden Selbsthilfe-
vereinigungen aus dem Teilbereich »Soziales« nur zu 35 % und aus dem Be-
reich Psycho-Soziales nur zu 29 % auf der Bundesebene geférdert.

Als vollig unbefriedigend ist die Planungssicherheit zum Jahresbeginn zu be-
werten. Insgesamt waren bei den Bundesvereinigungen der Selbsthilfe nur
durchschnittlich 38,5 % der Férdermittel zu Beginn des Jahres 2002 gesichert.
Oder anders ausgedriickt: Durchschnittlich waren zum Jahresbheginn mit
knapp 62 % weit {iber die Halfte der Finanzmittel der bundesweiten Selbsthil-
fevereinigungen ungesichert. Hier hat sich im Vergleich zu der Erhebung von

Fordersituation der Bundesvereinigungen der Selbsthilfe
in der Bundesrepublik Deutschland 2002

Gesamt Erkrankungen/ Psycho- Soziales
Behinderungen Soziales
Anzahl der 368 248 87 33

Vereinigungen

Wourde ihre Vereinigung 2002 auf Bundesebene geférdert?

Anzahl der 307 84% 198 80% 78 90% 31 94%
Angaben zu

dieser Frage

Jab 136 44% 102 52% 23 29% 11 35%
Nein 161 52% 89 45% 52 67% 20 65%
WeiB nicht 10 3% 7 4% 3 4% 0 0%
Keine Angabe 61 50 9 2

Wenn ja, wie viele der Férdermittel waren am Jahresanfang
gesichert bzw. ungesichert?

Anzahl der 96 1% 70 69% 18 79% 11 100%
Angaben

gesicherte 38,5% 37,2% 46,1% 41,5%
Fordermittel
(Mittelwert)

Ungesicherte | 61,5% 62,8% 53,9% 58,5%
Férdermittel
(Mittelwert)

Vereinigungen, 21 22% 16 23% 2 12% 3 28%
die zu Jahres-
beginn zu
100% ungesi-
cherte Forder-
mittel hatten

Tabelle 2: © NAKOS 2004
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1997, wo 37,3 %, und zu der Erhebung von 2001, wo ebenfalls durchschnittlich
nur 38,5 % der Fordermittel zum Jahresanfang gesichert waren, insgesamt
kaum etwas bewegt.

Beachtet werden muss iiberdies, dass es sich bei diesen Zahlen um Mittel-
werte handelt. So war beispielsweise bei insgesamt 16 Vereinigungen des
Themenbereichs »Erkrankungen / Behinderungen« — die Fordersituation zu
Jahresbeginn véllig, also zu 100 %, ungesichert.

Die Finanzierung erfolgt iiberwiegend aus Eigenmitteln

Die Abbildung 2 zeigt, mit welchen Finanzmitteln die Vereinigungen im Jahr
2002 ihre vielfdltigen Aktivitdten bestritten haben. Zu beachten ist bei der
Interpretation, dass es sich bei den Angaben lediglich um die Prozentanteile
am Finanzvolumen handelt, und damit keine Riickschliisse auf die absolute
Hohe der Forderung maglich sind.

Es zeigt sich, dass die Bundesvereinigungen der Selbsthilfe auch weiterhin
durchschnittlich knapp die Halfte ihres Finanzvolumens aus Eigenmitteln be-
streiten. Bei den Organisationen aus der Teilgruppe »Soziales« betragt der
Anteil der Eigenmittel sogar knapp zwei Drittel des gesamten Finanzvolumens.
Wesentlich geringer bleibt damit weiterhin das finanzielle Engagement der
offentlichen Hand, der Kranken- und Rentenversicherung sowie der Bundes-
anstalt fiir Arbeit. Zusammengefasst kommen diese vier Férderer insgesamt
auf einen Anteil von 23,7 %. Allerdings gibt es hier in den Teilgruppen auch
enorme Unterschiede. Wéhrend die Teilgruppe »Erkrankungen / Behinderun-
gen« knapp 17,7 % ihres Finanzvolumens von den Krankenversicherungen be-
kommen und 6,3 % von der 6ffentlichen Hand, ist das Verhaltnis der Finanzmit-
tel Krankenversicherung zur 6ffentliche Hand bei der Teilgruppe »Psycho-So-
ziales« nahezu umgekehrt (6ffentliche Hand = 13,1 %, Krankenversicherung =
6,4 %).

Férderspektrum der Bundesvereinigungen der Selbsthilfe 2002 (gesamt)

Eigenmittel

s pcnsoren‘\

Spenden Stiftungen

andere
Bundesanstalt fiir Arbeit

Offentliche Hand

Rentenversicherung

Krankenversicherung

Abbildung 2: © NAKOS 2004
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Resiimee

Wie nun ist die Arbeits- und Fordersituation der von uns befragten Bundes-
vereinigungen der Selbsthilfe zu bewerten? Ein Blick auf die Entwicklung in
den letzten Jahren zeigt die erfreuliche Tendenz, dass die Bundesvereinigun-
gen der Selbsthilfe ihre Unterstiitzungsangebote weiter ausbauen. Dabei kdn-
nen die vielfaltigen Leistungen vermehrt auch von Nicht-Mitgliedern in An-
spruch genommen werden. Die wachsende Beratung von Nicht-Mitgliedern
bindet jedoch zunehmend Kapazitdten und Ressourcen und geht einher mit
einem hohen Mal} an ehrenamtlichem Engagement sowie Gemeinwohlorien-
tierung.

Insgesamt zeigt sich, dass der prozentuale Anteil, den die gesetzlichen Kran-
kenkassen zur Finanzierung der bundesweiten Selbsthilfeorganisationen bei-
tragen, erneut gestiegen ist. Betrug dieser Anteil im Jahr 1997 lediglich 1,8 %
und steigerte sich im Jahr 2001 — also rund ein Jahr nach der Einfiihrung des
§20,4 SGB YV, der die Selbsthilfeférderung durch die gesetzlichen Krankenkas-
sen verpflichtend festschrieb — auf 9,2 %, so wurde er fiir das Jahr 2002 mit
knapp 14 % angegeben. Auch wenn diese Angaben zum Férderspektrum keine
Riickschliisse auf die Forderhdhe zulassen, bleibt festzuhalten, dass die Ein-
fiilhrung des § 20,4 SGB V zu einer wachsenden Bedeutung der Finanzierung
der Bundesvereinigungen der Selbsthilfe durch die gesetzliche Krankenversi-
cherung gefiihrt hat. Dennoch muss der Blick auf die Finanzierungslage der
Bundesvereinigungen der Selbsthilfe weiterhin bedenklich stimmen. Zu beob-
achten ist noch immer die wenig gesicherte, ja prekdre Finanzlage der
bundesweiten Selbsthilfeorganisationen zum Jahresbeginn. In dieser Hinsicht
hat sich seit der ersten Erhebung vor fiinf Jahren wenig bewegt. So sind
durchschnittlich 62 % der Férdermittel der Bundesvereinigungen der Selbst-
hilfe zum Jahresbeginn ungesichert. Auch wenn es in den Teilbereichen
»Psycho-Soziales« und »Soziales« seit der ersten Erhebung etwas mehr Ge-
wissheit liber die zu erwartenden Fordermittel zu Jahresheginn gab, ist diese
Entwicklung vermutlich nur dem Umstand geschuldet, dass diese Teilbereiche
weniger Fordermittel von auBen bekommen und sich noch stédrker als die
Selbsthilfeorganisationen aus den Bereich Erkrankung und Behinderungen
tiber Eigenmittel finanzieren und diese Eigenmittel zum Jahresbeginn kalku-
lierbarer sind als Zuwendung von aul3en.

Den iiberwiegenden Anteil des Finanzvolumens bestreiten die Bundesvereini-
gungen der Selbsthilfe wie gehabt aus Eigenmitteln und Spenden, wéhrend
durchschnittlich zusammen genommen nur knapp ein Viertel der Finanzierung
durch die o6ffentliche Hand und die Sozialversicherungstrager geleistet wird.
Dem verbreiteten und teils gut gepflegten Vorurteil, die Selbsthilfe hdnge am
Tropf der offentlichen Hand oder sei wesentlich von Sponsoren finanziert und
beeinflusst, muss damit einmal mehr widersprochen werden.
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Anmerkungen

1 Es konnte und sollte bei dieser Recherche nicht um die Ermittlung absoluter Zahlen gehen, son-
dern ausschlieBlich um das Fordererspektrum und die einzelnen Anteile am Finanzvolumen der
Forderer. Bei dieser — wie auch bei anderen Fragen, wenn es um eine zahlenmaRige GréRen-
ordnung ging — baten wir die Vereinigungen um prozentuale Schatzungen. Auf die zur Verfiigung
stehenden tatséchlichen Finanzmittel sind keine Riickschliisse mdglich.

2 Vergleichszahlen von 1997: siehe NAKOS-INFQ 57, Dezember 1998, S. 40-46

3 Vergleichzahlen von 2001: siehe NAKOS-INFO 73, Dezember 2002, S. 35-42

4 Zur Bildung der Teilgruppen wurden Bereiche aus den GRUNEN ADRESSEN zusammengefasst:
»Erkrankungen / Behinderungen« enthélt alle Einzelbereiche von Erkrankungen / Behinderun-
gen: von »Allergische / asthmatische und andere Atemwegserkrankungen« bis »Umwelterkran-
kungenc.
»Psycho-Soziales« enthélt die Einzelbereiche: Ehe / Familie, Erziehung, Frauen, Kindheit / Ju-
gend, Lebensprobleme / Lebenskrisen, Manner, Psychische Erkrankungen und Probleme, Sucht
/ Abhingigkeit.
»Soziales« enthilt die Einzelbereiche: Alter / Senioren, Arbeitslosigkeit / Sozialhilfe / Okonomie,
Auslander, Beziehungen / Partnerschaft / Kommunikation, Bildung / Ausbildung, Biirgerrechte /
Menschenrechte, Gemeinwesen / Nachbarschaft, Kultur / Medien, Okologie / Umwelt / Ernah-
rung, Verbraucherrechte / Patientenrechte, Verkehr / Mobilitat.
Die Beteiligung dieser Teilgruppen lag in einer vergleichbaren Dimension: »Erkrankungen /
Behinderungen« (224 von 242 = 92,6 % der Teilgruppe), »Psycho-Soziales« (81 von 87 = 93,1 % der
Teilgruppe) und »Soziales« (34 von 38 = 89,5 % der Teilgruppe).

5 Berechnung nur giiltige Angaben.

6 Berechnung nur giiltige Angaben.

Dr. Bettina Méller ist Diplom-Soziologin und arbeitet als wissenschaftliche Mitarbeiterin bei der
Nationalen Kontakt- und Informationsstelle zur Anregung und Unterstiitzung von Selbsthilfegrup-
pen (NAKOS) in Berlin. Auf Vorschlag der Deutschen Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen
waurde sie als »sachkundige Biirgerin« fiir den Gemeinsamen Bundesausschuss (Unterausschuss
Rehabilitation) benannt.
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Jiirgen Matzat

Selbsthilfegruppen fiir psychisch Kranke — Ergebnisse
einer Umfrage bei Selbsthilfe-Kontaktstellen

Die Kontaktstelle fiir Selbsthilfegruppen in GielRen ist an einem Forschungs-
projekt beteiligt, welches zusammen mit der Universitatsklinik fiir Psychoso-
matik und Psychotherapie (Prof. M. E. Beutel) durchgefiihrt wird. Damit wird
an die Tradition der Selbsthilfe-Forschung in GieBen (Daum 1984, Matzat 2000,
Moeller et al. 1984) angekniipft, die auch fiir die Geschichte der Deutschen Ar-
beitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen von besonderer Bedeutung ist. Gefor-
dert wird das Projekt vom Bundesverband der Betriebskrankenkassen fiir drei
Jahre. Die Projektidee basiert auf der Erfahrung der Kontaktstelle, dass sich
vermehrt Patienten bzw. deren Therapeuten aus psychosomatisch-psycho-
therapeutischen Rehabilitations-Kliniken melden, um eine entsprechende
Selbsthilfegruppe fiir die Nachsorge nach Abschluss der stationdren Behand-
lung zu suchen. Wichtig dabei ist, dass die meisten dieser MaBnahmen fern
vom Heimatort der Patienten durchgefiihrt werden, was aus therapeutischen
Uberlegungen manchmal sehr sinnvoll sein kann. Allerdings entsteht dadurch
haufig eine sog. »Schnittstellenproblematik« zwischen dem stationdren und
dem ambulanten Sektor. Selbst wenn die Behandler sich dessen bewusst sind
und sich um eine Uberbriickung bemiihen, so bleibt es doch strukturell oft
schwierig, den Patienten mdglichst konkrete Hinweise fiir eine Weiterbe-
handlung am Wohnort mit auf den Weg zu geben. Eine Nachsorgemdoglichkeit
nach stationdrer psychosomatisch-psychotherapeutischer Behandlung kénn-
ten Selbsthilfegruppen fiir psychisch Kranke sein, und die Selbsthilfe-Kontakt-
stellen kdnnten bei der Vermittlung die systematischen Kooperationspartner
der Reha-Kliniken sein — oder jedenfalls werden (vgl. Matzat 2003 a).

Das Funktionieren einer solchen Zusammenarbeit setzt allerdings einiges vor-
aus: den Patienten bzw. ihren Therapeuten in den Reha-Kliniken miissen hin-
reichende Informationen iiber die Funktion von Selbsthilfe-Kontaktstellen so-
wie {iber die Arbeitsweise und mdgliche Wirkungen von Selbsthilfegruppen
geldufig sein; es muss eine entsprechende Motivationslage (Leidensdruck,
Engagement, Mut zur leiterlosen Gruppenarbeit usw.) vorhanden sein; die Mit-
arbeiterinnen und Mitarbeiter in Selbsthilfe-Kontaktstellen miissen in der
Lage sein, mit Fragen seelischer Stérungen (diagnostische Begriffe, Schwe-
regrade der Stérungen, fehlende oder vorhandene persdnliche Ressourcen
etc.) umzugehen und iiber entsprechende Féhigkeiten in der Gesprachsfiih-
rung verfiigen; schlieBlich miissen Selbsthilfegruppen zu diesem Themenbe-
reich liberhauptin hinreichender Anzahl vorhanden sein.

Im Grunde — so der Ansatz des Forschungsprojekts — wéren die stationédren
Behandlungseinrichtungen jedoch ein idealer Ort, Betroffene — in diesem
Falle im »Patienten«-Status — mit der Selbsthilfegruppen-ldee bekannt zu ma-
chen, haufig auftretende Ambivalenzen zumindest ansatzweise zu kléren, an
eigenen Erfahrungen mit stationarer Gruppentherapie und mit Erfahrungsaus-
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tausch im Gesprach mit anderen Patienten anzukniipfen und den Zugang (in
der Regel iiber die ndchstgelegene Kontaktstelle in der Heimatregion) zu er-
offnen. Hierfiir waren grundsétzlich zwei Vorgehensweisen denkbar: die un-
mittelbare Ansprache der Patienten in den Kliniken oder die Ansprache der
Psychotherapeuten, um diese als Multiplikatoren zu nutzen. Beide Maglich-
keiten kommen in dem Projekt zur Anwendung. Dabei wird mit fiinf Kliniken ko-
operiert, um eine hinreichend groBe Anzahl von Patienten zu erreichen, da na-
tiirlich damit zu rechnen war, dass nur ein vergleichsweise kleiner Anteil von
ihnen tatsdchlich den Weg in eine Selbsthilfegruppe wéhlen wiirde.

Eine Voraussetzung fiir die Gewinnung neuer Selbsthilfegruppen-Mitglieder
auf diesem Wege ist natiirlich, wie gesagt, das Vorhandensein entsprechen-
der Selbsthilfegruppen bundesweit. Es stand auch zu erwarten, dass bei den
geplanten Informationsveranstaltungen, sowohl mit Patienten wie mit Thera-
peuten, diese Frage an die Projektmitarbeiter gestellt werden wiirde. Entspre-
chende Daten zur Verbreitung von Selbsthilfegruppen fiir psychisch Kranke
lagen jedoch nicht vor. Von daher entschloss sich die Projektgruppe, als
erstes Teilprojekt eine entsprechende Recherche durchzufiihren (vgl. auch
Meyer et al. 2004). Da zu seelischen Stérungen kaum Bundesverbénde vor-
handen sind, wie es bei chronischen kdrperlichen Erkrankungen und Behin-
derungen oder im Suchtbereich der Fall ist, lag es nahe, genau den Weg zu
wahlen, der auch den Betroffenen vorzuschlagen wére, ndmlich die Anspra-
che der lokalen Einrichtungen zur Selbsthilfeunterstiitzung, wie sie in den
»Roten Adressen« von der NAKOS jéhrlich aktualisiert zusammen gestellt
werden. Nach diesem Verzeichnis wurden 266 Einrichtungen angeschrieben
und gebeten, einen entsprechenden Fragebogen auszufiillen. Neben einigen
Daten iiber die Kontaktstelle selber und ihre Unterstiitzungsmaglichkeiten
speziell fiir Selbsthilfegruppen von psychisch Kranken wurden Angaben erbe-
ten {iber sdmtliche dort bekannten »Psycho-Selbsthilfegruppen«. Diese wur-
den definiert als »innen-orientierte Gruppen, in denen sich Betroffene gleich-
berechtigt ohne professionelle Leiterperson zusammen finden, um im Grup-
pengesprach an ihren Schwierigkeiten zu arbeiten. Deren Namen kdnnen so-
wohl Diagnose-bezogen (z. B. Angste, Depressionen, Essstrungen, Border-
line-Stérungen, Stottern) als auch Anlass-bezogen sein (z. B. Mobbing, Tren-
nung / Scheidung). Ebenso kdnnen es SHG von Angehdrigen sein.« Einge-
schlossen werden sollten nicht-stoffgebundene »Siichte« (z. B. Spielsucht),
nicht jedoch stoffgebundene (z. B. Alkoholismus). Zusammenfassend wurde
das Kiirzel »Psycho-SHG« benutzt; so soll es auch hier geschehen.

Das erste, auerordentlich positive Resultat war die Riicklaufquote von 84 %,
was fiir solche postalischen Befragungen ganz auBergewdhnlich ist. Vermut-
lich spielte hierbei die Solidaritat mit der GieRener Kontaktstelle eine wichtige
Rolle, die man bei ihrem Projekt kollegial unterstiitzen wollte. Vielen Kommen-
taren auf den Fragebdgen war jedoch auch zu entnehmen, dass ein ganz spe-
zifisches Interesse am »Psycho«-Bereich besteht, der einen immer wichtige-
ren Stellenwert in der Kontaktstellen-Arbeit einnimmt, da die entsprechende
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Nachfrage stiandig wéachst. AuRerdem werden Kontaktstellen-Mitarbeiter bei
»Psycho«-Anfragen in besonderer Weise gefordert, ist doch haufig nicht auf
den ersten Blick klar, ob {iberhaupt eine Selbsthilfegruppe fiir den Ratsuchen-
denin Frage kommt, und wenn ja, welche. Wenn jemand wegen Rheuma, Dia-
betes oder Multipler Sklerose anruft, ist die Arbeit in vielen Féllen schnell ge-
tan: ein Griff in die Gruppenkartei unter R, D oder M. Was aber ist zu tun, wenn
jemand sich meldet, weil er z. B. »mit dem Leben iiberhaupt nicht mehr klar
kommt«? Kann jemand, der wegen »Panikattacken« anruft, in eine Selbsthilfe-
gruppe gehen, die sich zum Thema »Soziale Phobie« gebildet hat, oder in eine,
die sich mit »Angst und Depression« befasst, oder in eine andere, die ihre
»Seelische Harmonie« wieder herstellen will? Auf diese Problematik wird
noch zuriickzukommen sein, wenn unten die Themenbereiche der Gruppen
dargestellt werden.

Zu Selbsthilfe-Kontaktstellen

Als ein Nebenbefund ergab sich, dass fast drei Viertel der Selbsthilfe-unter-
stiitzenden Einrichtungen (73,9 %) maximal eine einzige Fachkraft haben, na-
hezu die Hélfte (44,6 %) sogar weniger als eine volle Stelle. Hinzu kommen in
zwei Drittel der Félle (65,9 %) eine halbe Stelle oder weniger fiir Sachbearbei-
tung. Mit dieser dulRerst bescheidenen Personalkapazitdt muss eine Vielfalt
von Aufgaben von Selbsthilfe-Kontaktstellen (vgl. Matzat 1999) bewiltigt wer-
den, so dass oft nur eingeschrankte Offnungs- bzw. Sprechzeiten méoglich
sind. Dennoch gaben fast ein Viertel der Kontaktstellen (23,5 %) an, mehr als
30 Anfragen zu »Psycho«-Themen pro Monat zu erhalten, weitere 31,6 % ha-
ben 11-30 Anfragen pro Monat. Das hei8t grob zusammen gefasst: bei den
meisten gehen an jedem Tag mit Offnungszeiten Anfragen zu dieser Thematik
ein. Anfragen zu »Psycho«-Themen sind in Selbsthilfe-Kontaktstellen im
wahrsten Sinne des Wortes alltéglich

Auf die Frage, bei wieviel Prozent dieser Anfragen im Beratungsgespréach mit
den Betroffenen auch iiber professionelle psychotherapeutische Maglichkei-
ten (als Alternative zur Teilnahme an einer Selbsthilfegruppe) gesprochen
werde, wurde im Mittelwert angegeben, dies in gut der Halfte der Félle (53,3
%) zu tun, wobei der sog. Range von 0— 100 % reichte. Einige tun es praktisch
nie, andere tun es routinemafig immer. Das »untere Viertel« der Kontaktstel-
len tut es hdchstens in 20 % aller Falle (also recht selten), das obere Viertel in
80 % oder mehr (also sehr haufig). Offensichtlich gibt es eher »Psycho-nahe«
und »Psycho-ferne« Kontaktstellen, was vermutlich mit der individuellen Qua-
lifikation und mit dem Selbstverstandnis der eigenen Arbeit (Informations-
stelle vs. Beratungsstelle, evtl. mit Lotsen-Funktion im Gesundheitswesen; vgl.
Matzat 2003 b) zu tun hat, daneben vielleicht mit spezifischen &rtlichen Tradi-
tionen und der Einbettung in das lokale Versorgungssystem. Mdglicherweise
deutet sich hier auch ein spezifischer Unterstiitzungs- und Fortbildungsbhedarf
bei den Kontaktstellen-Mitarbeitern an.

155



Auf die Frage nach Unterstiitzungsmoglichkeiten speziell fiir »Psycho-SHG«,
die in der jeweiligen Kontaktstelle angeboten werden kénnen, wurden fiir alle
vorgegebenen Kategorien sehr hohe Werte angegeben: Moderation von
Griindungstreffen: 93,7 %; Beratung Interessierter: 91,5 %; Vermittlung von
Raumen: 89,2 %; Vermittlung externer Experten: 88,3 %; Gruppenberatung: 80,7
%; Beratungstreffen mit mehreren SHG (»Gesamttreffen«): 75,8 %.

Natiirlich bleibt bei diesen Selbsteinschdtzungen offen, welche konkrete
Praxis die Ausfiillenden dabei im Sinne hatten, und in welchem Umfang und
mit welcher Qualitat die entsprechenden Angebote durchgefiihrt werden kon-
nen. Deutlich ist jedoch, dass sich die Selbsthilfe-Kontaktstellen in Deutsch-
land fiir den »Psycho«-Bereich als zustdndige Ansprechpartner empfinden
und nach eigener Einschatzung auch entsprechende Unterstiitzungsangebote
zur Verfiigung stellen kénnen.

Ausgehend von der Erwartung, dass sich die Beziehung zwischen Selbsthilfe-
Kontaktstellen und »Psycho-SHG« qualitativ und quantitativ von der zu ande-
ren Gruppen, etwa im Bereich chronischer Erkrankungen, Behinderungen,
(stoffgebundener) Sucht oder sozialer Selbsthilfe unterscheiden, wurde nach
der »Enge der Bindung« gefragt. Die gréte Gruppe (41,3 %) antworteten, die
Bindung sei »gleich eng / distanziert«, wie zu anderen Gruppen; 29,4 % sagten
jedoch, sie sei netwas enger« und weitere 13,8 % sogar, sie sei »deutlich en-
ger«, wohingegen nur 12,8 % sie als netwas distanzierter« und weitere 2,8 %
als »deutlich distanzierter« empfinden.

Tendenziell 146t sich also zusammenfassen, dass die Bindung von Psycho-
Selbsthilfegruppen an die Kontaktstellen — jedenfalls nach deren Einschét-
zung — enger ist. Dies kdnnte u. a. damit zusammenhangen, dass »Psycho-
SHG« in der Regel nicht auf Unterstiitzung durch eigene Landes- oder
Bundesverbande bauen kénnen und daher in besonderer Weise auf die Kon-
taktstellen angewiesen sind. Es gibt aber in geringem AusmaR auch das Ge-
fiihl groBerer Distanziertheit. Hierfiir mogen einerseits wiederum Kompetenz
und Einstellungsvariablen der Kontaktstellen-Mitarbeiter eine Rolle spielen
bzw. eine gewisse »Psycho-Ferne« mancher Einrichtung, z. B. wegen ihrer
Tragerschaft. Vielleicht driickt sich darin aber auch die Profi-Ferne einiger
»Psycho-SHG«, z. B. vom Anonymous-Typ, aus.

Da die Projektgruppe sich fiir die Einbindung der Selbsthilfe (Kontaktstellen
und »Psycho-SHG«) in das Versorgungssystem interessiert, wurden die Kon-
taktstellen gefragt, welche Akzeptanz ihrer Einrichtung bzw. den »Psycho-
SHG« wohl von den Psychotherapeutinnen und Psychotherapeuten in ihrer
Region entgegen gebracht wird. Lediglich etwa 5 % waren der Meinung, dass
die Kontaktstelle nur eine geringe oder gar sehr geringe Akzeptanz fande;
etwa 60 % glaubten hingegen, dass diese hoch oder sehr hoch sei. Beziiglich
der vermuteten Akzeptanz von »Psycho-SHG« bei Therapeuten sind die Anga-
ben fast genau so positiv: 50 % hoch und sehr hoch.

Wenn man hier nicht eine véllige Fehleinschatzung unterstellt (swishful thin-
king«), ist dies natiirlich ein auBerordentlich erfreuliches Ergebnis, welches
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den generellen Image-Gewinn der Selbsthilfe in der Bevolkerung im Laufe der
letzten Jahre widerspiegelt, wie er sich beispielsweise in einer représentati-
ven Umfrage schon vor Jahren zeigte (vgl. DAK-Gesundheitsharometer 1998).
Hier im speziellen Falle des psychotherapeutischen Bereiches ware aller-
dings in der Tat eine Validierung des Befundes durch eine entsprechende Um-
frage unter Psychotherapeuten notwendig.

Zu »Psycho«-Selbsthilfegruppen

Die Kontaktstellen waren dann gebeten worden, fiir alle bei ihnen bekannten
»Psycho-SHG« einige Angaben zu machen. Dies stie} natiirlich bei sehr gro-
Ren Stédten, wo es Dutzende oder mehr solcher Gruppen gibt, auf Kapazitats-
schwierigkeiten. In einigen Fallen konnten nur nkummulierte« Daten, z. B. Aus-
drucke von drtlichen Listen zu bestimmten Themenbereichen, oder Schétz-
werte zur Verfligung gestellt werden. Insofern kann die Gesamtauswertung
lediglich {iberblickshaften Charakter haben und Tendenzen deutlich machen.
Aus der Datenfiille sollen hier nur einige Ergebnisse genannt werden, die viel-
leicht fiir die Praxis von besonderem Interesse sind.

Fast zwei Drittel (65 %) der beschriebenen Selbsthilfegruppen wurden als
»eher offen« (im Gegensatz zu »eher geschlossen«) dargestellt; hinzu kommen
noch weitere 13 %, die dem Anonymous-Typ zugerechnet wurden. Dieses Er-
gebnis ist »versorgungspolitisch« bedeutsam: auch im »Psycho«-Bereich sind
offenbar die allermeisten Selbsthilfegruppen laufend zur Aufnahme neuer
Mitglieder bereit. (Ob dieses hohe Ausmal an Offenheit fiir neue Mitglieder
jedoch fiir die Entwicklung der Gruppendynamik immer giinstig ist, steht auf
einem anderen Blatt.)

Knapp zwei Drittel der Gruppen (63,8 %) treffen sich wéchentlich oder 14-t4-
gig, d. h. in einem fiir Selbsthilfegruppen ungewdhnlich hdufigen Rhythmus,
der dem professioneller Gruppenpsychotherapie entspricht.

Mehr als die Hélfte (58,3 %) haben bis zu 12 Mitglieder, davon 22,7 % 1-6 Per-
sonen; d. h. es wird nach einem Kleingruppen-Konzept gearbeitet. Auch hier
ein deutlicher Unterschied zu vielen anderen Selbsthilfegruppen, aber Ver-
gleichbarkeit mit professioneller Gruppentherapie (»Gruppentherapie ohne
Therapeut«).

Bei der Frage nach dem vermuteten Frauenanteil konnte in etwa einem Drittel
der Félle (32,4 %) von den Kontaktstellen keine Schatzung abgegeben werden.
In 36,5 % wurde auf einen Frauenanteil von »mehr als zwei Drittel« geschétzt,
was der iiblichen Verteilung in psychotherapeutischen Einrichtungen ent-
sprechen wiirde.

Bei der Frage nach dem Alter der Gruppe (welches natiirlich nicht mit der
Dauer der individuellen Teilnahme verwechselt werden darf), wurde in 13,3 %
der Falle »zwei bis drei Jahre« angegeben, und in weiteren 46,8 % sogar »iiber
drei Jahre«. Dies spricht fiir eine erstaunliche Stabilitdt und Kontinuitdt von
»Psycho-SHG«, die vermutlich fiir viele {iberraschend ist und die es erlaubt,
sie als relativ verldBliches Element der psychotherapeutischen (Mit-) Versor-
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gung ernst zu nehmen, vielleicht im Sinne einer Art »psychosoziale Basis-
therapie« (Matzat 1992).

Die Sortierung der genannten Gruppen nach inhaltlichen Kategorien bereitete
gewisse Schwierigkeiten, da ein groBer Teil sich eher umgangssprachliche,
nicht an Diagnosen orientierte Namen gibt und insofern als »nicht eindeutig
bezeichnet« gilt (s. 0.) und da ein weiterer Teil in gemischter, indikationsiiber-
greifender Zusammensetzung arbeitet. Fast zwei Drittel der gemeldeten Grup-
pen lassen sich jedoch den folgenden acht Einzel-Kategorien zuordnen: An-
gehdrigengruppen (meist) von Menschen mit psychischen Stérungen: 13,2 %;
nicht eindeutig bezeichnete Gruppen: 9,9 %; Trauer / Verlust: 9,1 %; Angststo-
rungen: 7,4 %; psychiatrische Erkrankungen: 8,1 %; Depression: 6,6 %; Esssto-
rungen: 6,5 %; nicht-stoffgebundene Siichte: 6,5 %.

Insgesamt nannten die Kontaktstellen bundesweit iiber 4.000 »Psycho-SHG«
und machten genauere Angaben zu ca. 3.200 einzelnen Gruppen. Diese Zahl
ist naturgemaR eine Unterschétzung der real existierenden. Zunéchst einmal
ist zu beriicksichtigen, dass trotz der duBerst erfreulich hohen Riicklaufquote
doch immerhin 16 % der Selbsthilfe-Kontaktstellen nicht geantwortet hatten,
was allein schon eine Hochrechnung auf {iber 4.500 »Psycho-SHG« erlaubt.
Hinzu kommt, dass den Kontaktstellen zwar nahezu alle Selbsthilfegruppen in
ihrem Einzugsbereich bekannt sind, die wenigen unbekannt bleibenden kdnn-
ten sich jedoch gerade im »Psycho«-Bereich hdufen, weil dort manchmal die
bendgtigte Unterstiitzung auch bei anderen Einrichtungen (z. B. Beratungsstel-
len, Kliniken oder psychotherapeutische Praxen) gesucht und gefunden wer-
den kann, oder weil dort auch weitgehend »geschlossene« Gruppen arbeiten,
etwa wenn es sich um reine Nachsorgegruppen nach professioneller Psycho-
therapie handelt. Des Weiteren ist zu beriicksichtigen, dass es Selbsthilfe-
gruppen natiirlich auch in Gebieten ohne Selbsthilfe-Kontaktstellen gibt,
wenn auch in deutlich geringerer Haufigkeit. Dies diirfte z. B. fiir die ohnehin
Experten-fernen Selbsthilfegruppen vom Anonymous-Typ gelten, deren Zahl
von den jeweiligen bundesweiten Zentralstellen auch deutlich héher angege-
ben wird, als diejenige, die bei unserer Recherche iiber Selbsthilfe-Kontakt-
stellen ermittelt worden waren.

Selbsthilfe im »Psycho«-Versorgungssystem

Summa summarum erlauben die Ergebnisse dieser Recherche selbst bei kon-
servativer Schétzung, als groben Richtwert die Existenz von mehr als 5.000
»Psycho-SHG« im oben definierten Sinne in der Bundesrepublik anzunehmen.
( Zum Vergleich: etwa 7.500 Sucht-Selbsthilfegruppen soll es nach Angaben
von Rolf Hiillinghorst, dem Geschiéftsfiihrer der Deutschen Hauptstelle fiir
Suchtfragen, bundesweit geben; vgl. Hiillinghorst 2001, S. 59.) Man kann somit
davon ausgehen, dass fiir interessierte Betroffene, also z. B. auch fiir Patien-
ten in stationdrer psychosomatisch-psychotherapeutischer Behandlung,
durchaus eine gute Chance besteht, eine »Psycho-SHG« zu finden, wenn sie
Interesse daran haben, und dass die nahezu flichendeckend vorhandenen
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Selbsthilfe-Kontaktstellen als kompetente Ansprechpartner bei der Suche
nach solchen Gruppen gelten kdnnen. Vielleicht kann die Selbsthilfebewe-
gung (vgl. Matzat 2003 b) ja sogar im Land mit der weltweit besten psychothe-
rapeutischen Versorgung der Bevdlkerung (vgl. Riiger, Bell 2004) auch im
»Psycho«-Bereich als eine kleine »vierte Sdule« der Versorgung angesehen
werden —neben der ambulanten und stationdren Behandlung durch Fachpsy-
chotherapeuten bzw. Fachkliniken und der »Psychosomatischen Grundver-
sorgung« (vgl. Fritzsche 2003) vor allem durch dafiir qualifizierte Hausérzte.
Eine »vierte Sdule«, die insbesondere einen Beitrag leistet im Sinne einer
komplementdaren Mit-nBehandlung«, der Nachsorge nach Beendigung einer
stationdren bzw. ambulanten Psychotherapie, der Sicherung von Therapie-
und Rehabilitations-Erfolgen auf Dauer (vgl. Klosterhuis et al. 2002), und der
Riickfallprophylaxe durch eine quasi-therapeutische »Erhaltungsstrategie«
(vgl. Schauenburg, Clarkin 2003).

Dafiir, dass es mdglich war, diese Informationen zusammenzutragen, sei noch
einmal allen Selbsthilfe-Kontaktstellen gedankt, die sich an dieser Befragung
beteiligt haben.
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Peter Gielen

Selbsthilfe-Unterstiitzung in Europa: ein Uberblick

In den zwanzig Jahren, in denen ich nunmehr auf dem Gebiet der Selbsthilfe
tatig bin, hatte ich das Vergniigen, viele Selbsthilfe-Experten aus verschiede-
nen Ldndern —auch aus Deutschland —néher kennenzulernen und etwas iiber
Selbsthilfe in anderen europdischen Landern zu erfahren. Diese personlichen
Beobachtungen mdchte ich heute mit ihnen teilen, ohne mich gleich als der
internationale Selbsthilfe-Experte darzustellen. Ich bin mir sehr wohl der Tat-
sache bewusst, dass man sich fiir einen Kongress mit dem Titel »Selbsthilfe in
Europa« natiirlich gerne einen Referenten aus dem Ausland holt, und dass die
Organisatoren aus praktischen Griinden Sprecher bevorzugen, die der Lan-
dessprache méchtig sind. Ich bin also vermutlich Opfer meiner Sprachkennt-
nisse und vielleicht am ehesten deswegen hierher eingeladen worden. An
meinen Deutschkenntnissen werden sie sicher in einer knappen Stunde zwei-
feln. Ich entschuldige mich jetzt schon dafiir, gehe aber von der Annahme aus,
dass Sie alle — wie lhre deutsche Kollegen, die ich schon seit vielen Jahren
kenne —sehr héflich sind und meine vielen Fehler einfach nicht beachten wer-
den. Ich nehme ebenfalls an, dass lhr Versténdnis vielleicht sogar noch gerin-
ger wére, wenn ich diesen Vortrag auf Franzdsisch, Niederlandisch oder Eng-
lisch halten wiirde.

In den etwa 60 Minuten, die mir zur Verfiigung stehen, werde ich versuchen, |h-
nen einen Uberblick iiber die Unterstiitzung fiir Selbsthilfegruppen in Europa zu
geben. Natiirlich gibt es insgesamt eine sehr viel breitere Unterstiitzung, als
nur durch spezielle Fachkréfte in den sog. Selbsthilfe-Kontaktstellen. In den
letzten Jahren konnten wir beobachten, dass sich auf anderen Seiten ein be-
tréchtliches Interesse entwickelte bei Professionellen, bei Wohlfahrtsverbén-
den, bei anderen Organisationen usw. Als Kern dieses erwachenden und stei-
genden Interesses sind jedoch stets die Selbsthilfe-Kontakststellen zu finden,
die tatkréftig die Idee einer umfassenden Unterstiitzung fiir Selbsthilfegruppen
propagierten. Ein weiterer Grund dafiir, dass ich mich hier auf die Unterstiit-
zung durch die Selbsthilfe-Kontakstellen konzentriere, ist die Beobachtung,
dassin Landern, in denen Kontakstellen arbeiten, mehr Gruppen existieren und
ihre Zahl schneller zunimmt — in der ersten Phase sogar drastisch — als in Lan-
dern oder Regionen ohne Kontakstellen. Da die Selbsthilfe-Kontaktstellen fiir
die Entwicklung und den Fortschritt von Gruppen von so entscheidender Be-
deutung sind, konzentriere ich mich in meinem Beitrag auf diese institutionelle
Unterstiitzung, wenngleich im Verlauf dieses Vortrages vielleicht auch andere
Unterstiitzungsformen fiir die Gruppen beriicksichtigt werden.

Mein Vortrag ist recht einfach aufgebaut. Ich werde {iber die Vergangenheit
sprechen, lhnen einige Beobachtungen in der Gegenwart vorstellen und
einige Fragen zur Zukunft aufwerfen. Sicher werden sie heute Gelegenheit ha-
ben, einige meiner Beobachtungen zu korrigieren.

161



Die Geschichte der Selbsthilfe-Kontaktstellen

Die lIdee, Selbsthilfegruppen in mehr oder weniger organisierter Weise zu
unterstiitzen, l&sst sich nicht ganz genau bis zu ihrem Ursprung zuriickverfol-
gen. Es gibt allerdings einige Hinweise darauf, dass die Wiege der Unterstiit-
zung irgendwo in den Vereinigten Staaten stand — offensichtlich ein Land, das
nur gute Ideen hervorbringt. Mrs. Barbara Fox, Direktorin des Selbsthilfe-In-
formationsdienstes in Nebraska, behauptet ndmlich, ihre Kontaktstelle sei die
alteste kontinuierlich arbeitende Selbsthilfe-Kontaktstelle der Welt. Ihr erstes
Adressenverzeichnis stammt aus dem Friihjahr 1964 und umfasste immerhin
vier Organisationen! Eine noch friihere Unterstiitzungstatigkeit ist mir nicht
bekannt. Frau Fox ist auch heute noch Direktorin des Nebraska Centre. Wahr-
scheinlich wird sie auch die erste pensionierte Selbsthilfeunterstiitzerin die-
ser Welt sein.

Ich schlage vor, die weitere Diskussion {iber die Urspriinge der Selbsthilfe-

Kontaktstellen den Historikern zu {iberlassen. Wir kénnen jedoch feststellen,

dass die ersten mehr oder weniger dhnlich arbeitenden Zentren heute etwa 20

Jahre alt sind. In Europa, genauer gesagt: West-Europa, entstanden die meis-

ten dieser Kontakstellen aus Forschungsprojekten. In vielen westeuropéi-

schen Lindern gaben Regierungen, Institutionen und Behorden Ende der
siebziger und Anfang der achtziger Jahre Forschungsarbeiten zur Organisa-
tion des vorhandenen Gesundheits- und Sozialsystems in Auftrag, um Mdg-
lichkeiten zur Kostenddmpfung und zur Effektivitdtssteigerung zu finden und
um einige Aufgaben an die Nutzer selber zuriickzugeben, die ihnen einige Zeit
zuvor entzogen worden waren, weil sie zu unerfahren dafiir erschienen. Beim

Kontakt mit ihrem Gegenstand stolperten die Forscher unweigerlich {iber

Selbsthilfegruppen und das, was diese Menschen in Krisensituationen anzu-

bieten hatten. Gliicklicherweise war das Interesse jener Forscher nicht nur

rein wissenschaftlich. Zusammen mit den Gruppen, mit denen sie arbeiteten,
setzten sie sich fiir eine gesellschaftliche und praktische Anwendung ihrer

Forschungen ein. Bei der Férderung ihrer Idee der Selbsthilfegruppen-Unter-

stiitzung fanden sie in der Weltgesundheitsorganisation (WHO) einen wichti-

gen und einflussreichen Partner. In einem der frilhen WHO-Workshops 1981

stellten die Forscher zusammen mit einigen »friihen Praktikern« fest, dass or-

ganisierte Unterstiitzung folgende allgemeine Bedeutung fiir Selbsthilfegrup-
pen haben kénnte:

— Legitimierung, Ermutigung und Mobilisierung nicht-professioneller Reaktio-
nen auf Gesundheitsfragen in der Offentlichkeit;

— Ermdglichung einer lokalen wie nationalen Planung, bei der die Selbsthilfe-
gruppen eine wichtige Rolle spielen;

— Bereitstellung von Diskussionsthemen und AnstdRen fiir 6ffentliche Debat-
ten {iber Potentiale und Perspektiven der Selbsthilfe im Kontext der primé-
ren Gesundheitsfiirsorge.

In spateren, ebenfalls von der WHO initiierten oder geférderten Konferenzen

wurde die Rolle der Kontakstellen weiterentwickelt. Zu den wichtigsten zahlte

die Tagung in Hohr-Grenzhausen 1982, bei der unter anderem Art und AusmaR
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der Unterstiitzung fiir die Gruppen ermittelt wurden. Der Unterschied zwi-
schen spezifischer und allgemeiner Unterstiitzung wurde betont und die Funk-
tion der Kontaktstellen auf verschiedenen Ebenen geklart. Ferner ermittelte
man die fiir die Entwicklung der Selbsthilfegruppen und ihre Unterstiitzungs-
systeme hinderlichen und forderlichen Faktoren.

Auf der Tagung »Selbsthilfe unterstiitzen« im Jahre 1986 wurden die Grund-
sdtze und Richtlinien fiir Kontaktstellen weiter ausgearbeitet, und 1987 kon-
zentrierten sich die Selbsthilfe-Unterstiitzer auf das Thema »Selbsthilfegrup-
pen und chronische Krankheitenx.

Diese und andere Konferenzen waren fiir die Festlegung von Normen, auf die
sich die Fachleute einigten, sowie fiir die Bildung eines informellen Netzwerks
fiir Selbsthilfe-Unterstiitzer sehr wichtig, die in ihrem eigenen Land oft einzig-
artige Aufgaben erfiillten, sich dort jedoch isoliert und ohne Unterstiitzung
durch ihresgleichen fiihlten. Mehr und mehr Unterstiitzungszentren entstan-
den in Westeuropa, die das Interesse und die Bemiihungen der WHO als Legi-
timationsbasis nutzten und von dem politischen Klima, in dem die Politiker die
Gesundheits- und Sozialsysteme umgestalten wollten, und manchmal auch
von der Unklarheit des Begriffs Selbsthilfe profitierten.

Statistisch ist die zahlenmé&Rige Zunahme der Kontakstellen — vor allem in
Deutschland — etwa zwischen 1980 und 1990 bemerkenswert, doch alles in al-
lem — und hier stehen wir bereits mit einem Ful in der Gegenwart — ist ihre fi-
nanzielle Basis immer noch sehr schwach. Die in den verschiedenen Ldndern
fiir die Unterstiitzung von Selbsthilfegruppen aufgewandten Geldbetrage sind
absolut gesehen ganz beeindruckend, doch in der Praxis sind sie in vielen
Landern nicht mehr als ein Almosen, ein paar Pfennige oder neuerdings Cent,
die man den Armen gibt, um das eigene Gewissen zu beruhigen. Verbale
Unterstiitzung und Anerkennung fiir die Arbeit der Kontakstellen ist zwar oft
wichtig und lohnend, doch haben viele Menschen, die dort arbeiten, das Ge-
fiihl, dass die tatsachlich bereitgestellten Gelder bei weitem nicht an die
freundlichen Lippenbekenntnisse heranreichen, die Politiker und alle mdg-
lichen Organisationen gegeniiber den Selbsthilfe-Kontaktstellen ablegen. In
vielen Landern haben Selbsthilfe-Unterstiitzer Erfahrungen mit ehrgeizigen,
aber zeitlich befristeten Projekten, mit gelegentlichen einmaligen Spenden,
mit Arbeitsheschaffungs-Programmen usw. gesammelt. Nehmen wir einst-
weilen an, dass die verantwortlichen Trédger von Kontakstellen allesamt finan-
zielle Zauberkiinstler oder Gliicksspieler bei Pferderennen und Lotterien sein
miissen, denn nahezu iiberall sehe ich, dass viele Kontaktstellen ein Jahr
nach dem anderen {iber die Runden kommen, dass die Zunahme der Gruppen
nicht aufgehort hat, dass die bestehenden Gruppen mit ihrer Unterstiitzung
immer noch stérker werden, dass das Interesse der Professionellen immer
noch wéchst und dass jedes Jahr neue Initiativen durchgefiihrt werden.
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2. Die Gegenwart der Unterstiitzung von Selbsthilfegruppen
in Europa

Als Ubergang vom Teil 1 meines Vortrags, der die allgemeine Vergangenheit
behandelte, zu Teil 2, der Gegenwart, wiirde ich nun ganz kurz und ohne zu
viele Einzelheiten das groBe Bild von Selbsthilfe und ihrer Unterstiitzung
durch Kontaktstellen in Europa skizzieren.

Es wurde lange Zeit angenommen, Selbsthilfegruppen seien ein reines nord-
west-europdisches Phanomen. Es gdbe sozusagen eine imaginére Grenze, die
GroRbritannien, das belgische Flandern, die Niederlande, Ddnemark, (West-)
Deutschland, die Schweiz und Osterreich umschlieRe. In diesen Landern gab
es recht viele Selbsthilfegruppen. Im hohen Norden, im Siiden und im Osten
Europas seien Selbsthilfegruppen hingegen nicht oder jedenfalls viel weniger
vorhanden.

Es gibt theoretische Uberlegungen, die versuchen diesen Unterschied zu er-
kldren. Der Ungar Arpad Barath fand eine Erklarung fiir das Auseinanderlau-
fen der Entwicklung in nordwestlichen Landern, die im wesentlichen protes-
tantisch geprégt sind, und dem Rest des alten Kontinents. In Nordwest-Europa
bildeten sich nach seiner Auffassung eine Reihe recht spezifischer soziokul-
tureller Regeln heraus, sog. »lch«-Kulturen im Rahmen der protestantischen
Ethik. Im Gegensatz dazu zeigte sich im Rest Europas eine stérkere Entwick-
lung von »Wir-Kulturen«. Individuation und Selbstverantwortung seien eher
charakteristisch fiir den Nordwesten, Kollektivismus und gegenseitige Hilfe
seien eher Merkmale der Lander, die sich spater auf den Weg der kommunis-
tisch-sozialistischen Gesellschaftsordnung begaben. In kommunistischen
Landern war formale Selbstorganisation geradezu verboten oder wenigstens
abhangig von offizieller Genehmigung. In Lindern mit lange dauernden sozia-
listischen Regierungen sei die Bevolkerung so an staatliche Versorgung ge-
wohnt, dass Eigeninitiativen einfach nicht mehr zu den Mdglichkeiten von
Problemldsung gerechnet wurden. Daher, unter anderem, jene imaginare
Grenze.

Meine liebste Theorie, um den Unterschied in der Verbreitung von Selbsthilfe-
gruppenin Europa zu erkldren, kommt aber aus Deutschland. Ich nenne sie die
Matzat-Theorie, die uns ebenso wie die Barath-Theorie, etwas enthiillt von
den personlichen Interessen und jeweiligen Uberzeugungen des Vordenkers.
Was die imagindre Ost-Grenze betrifft, ist auch Herr Matzat der Meinung,
dass kommunistisch-sozialistischen Gesellschaftsordnungen keinen guten
Nahrboden fiir Selbsthilfegruppen bieten bzw. boten. Die Originalitat seiner
Theorie liegt jedoch in der Erklarung fiir die siidliche Grenze. Den Unterschied
zwischen den vielen Selbsthilfegruppen im Nordwesten und weniger Gruppen
im Siiden ist, nach Matzat, zuriickzufiihren auf differierende Erndhrungswei-
sen: im Nordwesten trinkt man viel mehr Bier, im Siiden Wein. Bei der imagi-
nédren Grenze handelt es sich also um eine Bier-oder-Wein-Grenze. Ich habe
diese Theorie lange mit einer gewissen Skepsis betrachtet, aber vorige Wo-
che dafiir doch eine Bestdtigung gefunden. Der Bierkonsum in Belgien hat
sich ndmlich in den letzten Jahren um ungefahr 20% verringert. Der Weinkon-
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sum ist gleichermaRen gestiegen. Und Anfang Oktober haben wir leider auch
einer unserer Mitarbeiterinnen mitteilen miissen, dass ihr Arbeitsvertrag am
Ende dieses Jahres auslduft. Das ist eine Verringerung unserer Stellenkapa-
zitdt von — Sie haben es gewiss schon erraten — genau 20%! Unsere Statisti-
kerin ist gerade dabei, zu berechnen, ob sich die Bier-Wein-Theorie, die bei
uns auf der Unterstiitzungsebene bestatigt ist, auch in der Verbreitung von
Selbsthilfegruppen in Flandern niederschléagt.

Nun aber wieder ganz serids: In den ungefahr zwanzig Jahren, die ich jetzt im
Selbsthilfebereich beschiftigt bin, hat sich meiner Meinung nach die imagi-
nére Grenze aufgeldst. Seit der Wende gibt es ja in den ehemals so genannten
sozialistischen Léndern keine formellen Hemmnisse mehr, Selbsthilfegruppen
zu griinden, und es kommt mir sogar so vor, dass die Selbsthilfe-Landschaft in
diesen Landern jetzt innerhalb kiirzerer Zeit entsteht, als dies damals in Nord-
west-Europa der Fall war. In der Soziologie wiirde man dieses Phdnomen als
eine lllustration des Mechanismus von »bremsendem Vorsprung« und »stimu-
lierendem Riickstand« bezeichnen. Ein Phanomen, das sich auch in Siideu-
ropa vollzieht. Ich habe feststellen kdnnen, dass es zum Beispiel auch in Spa-
nien, Italien und Griechenland recht viele Selbsthilfegruppen gibt. Man hat sie
aber lange Jahre nicht so genannt, und es gab niemanden, der die Gruppen
und Organisationen dort untersucht, systematisiert und sichtbar gemacht hat.
Auch in Nordwest-Europa sind die Sozialwissenschaftler Ende der siebziger,
Anfang der achtziger Jahre auf bereits bliithende Selbsthilfe-Initiativen gesto-
Ben. Aus ihren Beschreibungen, Fallstudien und Typologien hat man dann
mehr oder weniger formale Definitionen herausgearbeitet, die dann bei spate-
ren Bestandsaufnahmen als richtunggebend betétigt wurden. So ganz formal
und einheitlich sind die Definitionen aber immer noch nicht. Bei der Griindung
neuer Gruppen, beim Auftauchen neuer Unterstiitzer, oder bei Interessenten
aus »neuen« Landern, flackert die Diskussion dariiber, »was ist denn eigent-
lich genau Selbsthilfe, und wann nennt man eine Gruppe eine Selbsthilfe-
gruppe« immer mal wieder auf. In manchen Landern hat die dortige unklare
und nicht eindeutige Beschreibung des Konzepts der Selbsthilfegruppen
nachteilige Folgen fiir Kontaktstellen gehabt. Dariiber erzahle ich aber in der
Landeriibersicht vielleicht etwas mehr, wenn es dafiir dann noch Zeit gibt.
Um das grol3e Bild der Verbreitung von Selbsthilfegruppen in Europa zu be-
schlieBen und in ein paar Worten zusammenzufassen: es gibt sehr viele
Selbsthilfe-Initiativen im Nordwesten, aber auch im Siiden und im Osten Euro-
pas. Oftist aber sowohl den Menschen in den Gruppen und Organisationen als
auch AuBenstehenden nicht bewusst, dass es sich dabei um eine Selbsthilfe-
Initiative handelt.

3. Die Gegenwart der Selbsthilfe-Kontaktstellen

In diesem Teil mdchte ich kurz und ohne zu viele Einzelheiten die Geschichte
der Selbsthilfe-Kontaktstellen in einigen europdische Landern schildern und
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deren gegenwartige Situation vorstellen. Es fehlt jede Logik in der Reihen-
folge, die ich dabei gewahlt habe. Lassen sie sich also {iberraschen.
Anfangen mdchte ich in Ddnemark. Es standen dort keine revolutionéren For-
scher an der Wiege der Selbsthilfe-Unterstiitzung. Angefangen hat es mit ei-
ner ganz spontanen Erkldrung der Vorsitzenden der Frauenvereinigung des
kleinen Stadtchens Bjert, die am Ende einer Informationsversammlung sagte,
jede, die sich einer solchen Selbsthilfegruppe anschlieBen mdchte, wie sie
eine Rednerin wahrend der Konferenz erwahnt hatte, sei beim anschlieBen-
den Kaffeetrinken willkommen. Zu ihrem Erstaunen und Schrecken wollten
tatsachlich einige Leute auBer Kaffeetrinken auch ihr Angebot annehmen,
sich einer Selbsthilfegruppe anzuschlieBen. Aber die Frauenvereinigung
driickte sich nicht von der Verantwortung und initiierte in der Tat etliche Grup-
pen. Die Vorsitzende des Frauenvereins, Lisheth Bonde-Pedersen, griindete
im Januar 1987 das erste Selbsthilfezentrum in Ddnemark. Unzéhlige Vortrége
iber ihre Methoden und Erfahrungen, ein Handbuch und zahlreiche Artikel
fiihrten Anfang der neunziger Jahre zur Griindung von etwa 85 Selbsthilfezen-
tren. Heute gibt es in Ddnemark nach meinen Informationen noch 78 solcher
Einrichtungen; 60 davon sind Mitglied einer Art Dachorganisation.

Diese Selbsthilfezentren wiirden wir nach unseren Kriterien wohl nicht als
Selbsthilfe-Kontaktstellen bezeichnen. Es sind eher eine Art von Koordina-
tionszentren fiir ehrenamtliche Arbeit, wo man Laien logistische Unterstiit-
zung und Hilfe bietet bei der Griindung von ganz unterschiedliche Initiativen,
von afrikanischem Tanz bis zu Trauergruppen. Dort vermittelt man auch Men-
schen auf der Suche nach Freiwilligenarbeit an entsprechende Organisatio-
nen. Selbsthilfe und freiwillige Arbeit sind in diesen Zentren also sehr eng ver-
kniipft. So werden Selbsthilfegruppen bei ihrer Griindung begleitet von ehren-
amtlichen Initiatoren. Diese Initiatoren sind Personen mit bestimmten allge-
mein menschlichen Qualifikationen, freundlich, reif, offen, die bereit sind, eine
Gruppe zu begleiten, bis sie auf eigenen FiiBen stehen kann — das soll ge-
wohnlich nach zwei bis sechs Treffen der Fall sein. Die Initiatoren werden auf
ihre Arbeit durch Kurzseminare vorbereitet. Die Begleitung bei der Griindung
von Selbsthilfegruppen in Danemark, ist also eine Art von ehrenamtlicher Ar-
beit. Die Selbsthilfezentren sind meines Erachtens keine richtigen Kontakstel-
len, sondern Zentren fiir Freiwilligenarbeit mit speziellem Interesse an Ge-
sprachsselbsthilfegruppen. Andere Typen von Selbsthilfegruppen, denen es
im wesentlichen um Informationsvermittlung oder um politische Einfluss-
nahme geht, werden nicht oder sehr wenig unterstiitzt. Patientengruppen
oder Patientenorganisationen rechnet man in Ddnemark nicht zur Selbsthilfe.
Von Anfang an hat man in Ddnemark die Rolle der ehrenamtlichen Unterstiit-
zer propagiert und so der Selbsthilfe und der Selbsthilfe-Unterstiitzung ein ei-
genes Profil vorenthalten, wodurch jetzt kaum spezifisches politisches oder
gesellschaftliches Interesse an der Unterstiitzung von anderen als den klei-
nen, natiirlich auch sehr billigen, Gesprachsgruppen besteht. Wenn Selbst-
hilfe nicht mehr ist, und wenn die Begleiter solcher Gruppen Freiwillige sind,
dann ist es doch logisch, dass die danische Regierung und andere Behorden
sich dafiir entschieden haben, der Selbsthilfe-Unterstiitzung keine eigene Re-

166



gelung zu widmen, sondern sie dem Bereich ehrenamtlicher Arbeit unterzu-
ordnen. Meinen Uberblick iiber die danische Selbsthilfe-Szene méchte ich be-
enden mit der Schlussfolgerung, dass die Behauptung, es gabe in Ddnemark
78 Selbsthilfezentren, aus unserer Sicht vielleicht doch etwas {ibertrieben
wire. 78 Freiwilligenzentren, die u.a. auch Gesprachs-Selbsthilfegruppen
unterstiitzen, ist wohl eine bessere Beschreibung der dortigen Unterstiit-
zungs-Landschaft.

Gleichfalls iibertrieben ist sicherlich die Zahl der Selbsthilfegruppen in Polen.
13.000 Selbsthilfe-Initiativen soll es dort jetzt geben. Aber alles was nicht
staatlich organisiertist, alles was eine Biirgerinitiative, eine Laieninitiative ist,
wird heutzutage dort "NGO« (Non-Governmental Organisation) genannt. Zwi-
schen Selbsthilfegruppen und NGO machen die Selbsthilfe-Propagandisten
dort keinen Unterschied. Wieder haben wir hier zu tun mit einem Versténdnis-
problem. In Dédnemark sind Selbsthilfegruppen Gespréchsgruppen, in Polen
ist Selbsthilfe alles, was spontan ohne offizielle Einmischung entsteht. Vor un-
gefdhr zehn Jahren hatte ich das Vergniigen, Polen éfters zu besuchen und
Menschen aus diesen Gruppen zu treffen. Da ist mir aufgefallen, dass abge-
sehen vom Durchbrechen der mit Krankheit und Behinderung verbundenen
Isolation und Tabus, ihr Hauptziel ist, die Aufmerksamkeit auf die vielen Méan-
gel im Gesundheits- und Sozialsystem zu lenken: wirksame Behandlungen,
ausreichende Medikamente, geeignete Technologien und so weiter. Auch ist
mir damals schon das groBe Interesse fiir Selbsthilfegruppen bei bestimmten
Professionelle aufgefallen. Vielleicht bin ich iibertrieben achtsam, wenn Pro-
fessionelle sich so deutlich fiir Selbsthilfegruppen interessieren, aber es
kommt mir vor, dass in Polen manche Professionelle die Gruppen als ein Mittel
sehen, um sich selber neu zu profilieren. Es ist wohl auch ein Mittel fiir sie,
trotz des Mangels an staatlichen Mitteln fiir das Wohlfahrtssystem den Men-
schen doch noch irgend etwas an Hilfeleistung bieten zu kénnen.

In Polen gibt es, soweit ich weiB, nur eine Kontaktstelle, das TOPOS Informa-
tion Centre, das sich selber auch gar nicht Selbsthilfe-Kontaktstelle nennt,
sondern »Fountain House«. Ich nehme an, man sieht sich als einen Spring-
brunnen fiir neue Ideen und Initiativen, daher der Name. Das Wort »Selbst-
hilfe« nimmt man in Polen gar nicht gerne in den Mund. Nach Aussage von
Frau Bobyatinska, der polnischen Selbsthilfe-Expertin, wéhrend der letzten
internationalen Konferenz von Selbsthilfe-Unterstiitzern in Ziirich, ist der Be-
griff Selbsthilfe und die dahinter stehende Idee nicht interessant genug. »Be-
hinderung« und »NGO« sind, noch immer nach Aussage von Elzbieta Bobyan-
tinska, viel »sexier«. Ich kann mir in etwa vorstellen, was sie damit gemeint
hat. Mein Polnisch ist aber bei weitem nicht hinreichend, um es ganz genau zu
verstehen. Ich nehme an, dass man in Polen die Selbsthilfegruppen zunéchst
als Instrument oder Vehikel fiir die Umgestaltung der Gesellschaft sah. Als
sich aber herausstellte, dass Selbsthilfegruppen im Sinne von Kleingruppen
nicht als Motor fiir Anderungen auf kurze Sicht fungieren kénnen, zog man die
Abkiirzung NGO vor, die ja eher auf gesellschaftliche Umgestaltung, Interes-
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senvertretung usw. hindeutet. Dass man daher auch lieber mit groBen, repra-
sentativen Behindertenverbdnden zusammenarbeiten méchte, die mehr politi-
schen Druck erzeugen und viel mehr Aufmerksamkeit erlangen, ist nur folge-
richtig.

Wenden wir unseren Blick nach Ungarn, und nehmen wir dieses Land als Bei-
spiel fiir den Rest des alten Ostblocks, wo es nach meiner Information heute
keine Selbsthilfe-Kontaktstellen gibt. In Ungarn hat es eine gegeben, nach un-
gefdhr zehn Jahren musste sie aber aus Geldmangel schlieBen. Am Beispiel
Ungarns 1aBt sich feststellen, dass es im Osten Europas eine reiche Tradition
von ehrenamtlicher Arbeit gab, die aber durch den Sozialismus untergraben
oder gebrochen wurde. Die personliche Lebenssphare wurde stark kontrol-
liert, und fiir jede Initiative bendtigte man eine offizielle Genehmigung. Es
fehlte in den ehemaligen sozialistischen Landern auch an Mitteln und am
Willen, ein gutes Sozial- und Gesundheitssystems aufzubauen. In den siebzi-
ger Jahren suchten quasi dissidente Professionelle einen Ausweg, um fiir die
durch den Staat vernachldssigte Probleme wie Alkoholabhéngigkeit, Selbst-
mord, Bewiltigung von Behinderung und chronischer Erkrankung dennoch
eine Losung zu bieten, und sie griindeten etliche Selbsthilfegruppen, meist in
enger Anbindung an Institutionen.

Nach 1989 nahm die Griindung von Biirgerinitiativen und nicht-staatlichen Or-
ganisationen sprunghaftzu. Nach Aussagen von Zeitzeugen verwickelten sich
jedoch viele bald in innere Konflikte, Biirokratie, Organisationsfragen usw.
Dieselben Zeugen sind aber davon iiberzeugt, dass die Informationen und Mo-
delle der Selbsthilfearbeit heute in Ungarn weithin bekannt sind, in der Politik
aber wenig Resonanz finden. Als vorldufiges Fazit fiir die ehemaligen sozialis-
tischen Lander ist hier zu sagen, dass es auch dort inzwischen recht viele
Sebsthilfegruppen gibt, Selbsthilfe-Kontaktstellen aber nicht. Vielleicht ist
dies so, weil es in diesen Ldndern an Katalysatorarbeit durch Forschungspro-
jekte mangelt, vielleicht auch weil professionelle Institutionen sich sehr stark
um die Selbsthilfegruppen bewerben, um ihren eigenen Zusammenbruch zu
verhiiten. Noch eine letzte Angabe zu Ungarn: Gemeinden sind dort gesetzlich
verpflichtet, Selbsthilfegruppen zu organisieren, und zwar in den Bereichen
von Behinderung und gemeindenaher Versorgung von psychiatrischen Pa-
tienten. Die professionelle Dominanz ist in diesen Bereichen aber auch sehr
hoch.

Diese allgemeine Feststellung fiir Ost-Europa gilt in gewissem Sinne auch fiir
Siid-Europa. Zweifellos haben auch dort Selbsthilfeinitiativen erst spéter an-
gefangen, finden aber inzwischen eine gewisse Verbreitung. Kontaktstellen
gibt es jedoch kaum. Zwei Griinde werden dafiir angefiihrt: Einerseits besteht
immer noch eine Zuriickhaltung aufgrund der politischen Vergangenheit, in
der spontane Selbstorganisation und nicht-professionelle Initiativen politisch
nicht gefdrdert wurden. Auch in Siid-Europa herrschten lange Zeit autoritére
Regime. Anderseits gibt es sehr viele kulturelle Faktoren, die zum starken Vor-
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handensein traditioneller Unterstiitzungsstrukturen wie Familie oder Nach-
barschaft beitragen.

In Barcelona hat es lange Zeit eine Selbsthilfe-Kontaktstelle in der Art, wie wir
sie uns vorstellen, gegeben. Sie wurde von der Stadtverwaltung organisiert
und finanziert. Der Umfang der Selbsthilfe-Aktivitdt war Mitte der neunziger
Jahre fast ebenso grol3 wie im Bezirk Nottingham, eine der am héufigsten zi-
tierten Regionen, die fiir die Selbsthilfe-Aktivitdt ihrer Biirger bekannt ist.
Heute existiert in Barcelona keine spezialisierte Selbsthilfe-Kontaktstelle
mehr. Statt dessen gibt es dort jetzt »Torre Jussana, eine Organisation, wel-
che die Entwicklung von mehr als 4.000 Biirgerinitiativen aller Art unterstiitzt.
Selbsthilfegruppen sind nur noch ein Teil der Arbeit, ebenso wie Sportclubs,
Kultur-Vereine, »NGO«, politische Parteien usw. Obwohl unsere Kontakte zu
Torre Jussana seit der Verbreiterung der Perspektive dort abgebrochen sind,
habe ich den Eindruck, dass man sich aber doch noch sehr bemiiht, die
Selbsthilfegruppen sichtbar und zugénglich zu machen. Uber den Rest von
Spanien kann ich leider nichts sagen, da fehlt mir jeder Zugang und Informa-
tion.

Jetzt mein Lieblingsland Italien: 1999 hat man dort 1.600 Selbsthilfegruppen
gezahlt. Nach Aussage der Forscher des Instituto Andrea Devoto, eine Orga-
nisation, die sich hauptséchlich mit Alkoholabh&ngigkeit und anderen Siich-
ten beschéftigt, ist das sicherlich eine Unterschétzung. Das Problem was sich
auch hier wieder ergibt, ist, was man eigentlich unter Selbsthilfe versteht, und
wie man sich eine Selbsthilfe-Kontaktstelle vorstellt. Es gibt in Italien zum Bei-
spiel vier Kontaktstellen. Mit dreien davon habe ich zusammengearbeitet im
Rahmen eines européischen Projektes. Nur das Zentrum in Neapel wiirde ich
eine Selbsthilfe-Kontaktstelle nennen. Die anderen sind professionelle Institu-
tionen, die Gruppenarbeit als therapeutische Methode anwenden. Es sind
Professionelle, die die Gruppen initiieren, betreuen und begleiten. Es ist natiir-
lich sehr gut maglich, dass ich liber die Jahre etwas »betriebsblind« gewor-
den bin und dazu neige, meine Meinung und Eindriicke hinsichtlich des Kon-
zepts der Selbsthilfegruppen unzuléssigerweise zu verallgemeinern.

Uber Griechenland kann ich gar nichts sagen.

Fliegen wir also schnell zuriick nach Nord-Europa, um festzustellen, dass es in
Finnland auch keine Selbsthilfe-Kontakstellen gibt, dass dort Selbsthilfegrup-
pen auch ofters zu den NGO« gerechnet werden, wodurch das Bild wieder
triibe wird. Die Aussage, dass es in Finnland {iber 800 »volunteer centres«
gibt, die auch Selbsthilfegruppen unterstiitzen, und dass viele »NGO« Selbst-
hilfegruppen initiieren, macht vielleicht deutlich, dass man in Finnland die
Selbsthilfgruppen gleichstellt mit reinen Kleingruppen, Gespréchsgruppen,
und dass es von der Unterstiitzung her keinen Unterschied gibt zwischen
Selbsthilfe und ehrenamtlicher Arbeit. Dasselbe kdnnte man {iber Schweden
sagen. Mit seinen angeblich 10 Kontakstellen, die aber auch wieder Biirger-
engagement, stadtteilbezogene und préventive Sozialarbeit mit Selbsthilfe-
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Unterstiitzung kombinieren. Auch in Norwegen sah es lange Zeit so aus, als ob
die Selbsthilfegruppen gleichfalls keine eigene Identitat in dem groReren Be-
reich der Freiwilligenarbeit erwerben kdnnten. Es gibt aber jetzt dort einen mit
600.000 Euro pro Jahr dotierten Plan, bis 2006 die Selbsthilfegruppen besser zu
profilieren, eine nationale Kontaktstelle einzurichten, die Selbsthilfe zu erfor-
schen, Offentlichkeitsarbeit fiir Selbsthilfe durchzufiihren usw. Das Norwegi-
sche Selbsthilfe-Forum, welches jetzt schon landesweit Selbsthilfegruppen
unterstiitzt und dabei mit etwa 60 Zentren fiir Freiwilligenarbeit kooperiert, hat
der Regierung diesen nationalen Selbsthilfe-Plan abgerungen. Wir sind sehr
gespannt, was daraus wird.

Kehren wir zuletzt zuriick innerhalb unserer imaginédren Bier-Wein-Grenze, um
sehr kurz ein paar Warter zu sagen {iber die Lander, iiber die Sie in den Work-
shops mehr erfahren kénnen, Osterreich, die Schweiz, England und natiirlich
auch Deutschland. Aber zuvor noch etwas iiber Belgien und die Niederlande.
In Belgien gibt es schon seit mehr als 20 Jahren eine Kontakstelle, den »Tref-
punt Zelfhulp«. Dieses Zentrum, wo ich arbeite, kann als eine Art Kompromiss
zwischen einem Ressourcen-Zentrum und einer regionalen Kontaktstelle be-
trachtet werden. Die Finanzierung dieser Kontaktstelle ist die Antwort der fla-
mischen Behdrden auf die WHO-Empfehlungen, auf regionaler Ebene Kontak-
stellen fiir Selbsthilfegruppen zu errichten. Auch in Wallonien, dem franzé-
sisch-sprachigen Teil meines Landes, und im deutschsprachigen Gebiet gibt
es jeweils eine regionale Kontakstelle. Das wallonische Zentrum héngt von ei-
ner Krankenkasse ab und profiliert sich eher als reines Informationszentrum,
ohne Selbsthilfegruppen anzuregen und zu begleiten. Der »Patienten Rat &
Treff« der kleinen deutschsprachigen Gemeinschaft ist eher zu betrachten als
lokale Kontakstelle mit sehr engen Kontakten zu Gruppen. Dort beschéftigt
man sich auch sehr viel mit Fragen der Patientenbeteiligung und der Gesund-
heitsférderung. Selbsthilfe istin meinem féderalistischen Land kein nationales
Thema, sondern steht in der Verantwortlichkeit der jeweiligen Sprachgemein-
schaften. Es gibt also keine politische Mdglichkeit, ein Nationales Zentrum zu
errichten wie die NAKOS hier in Deutschland. In Stédten und Gemeinden gibt
es keine weiteren lokalen Kontaktstellen. Man ist auch nicht daran interes-
siert, solche aufzubauen. Von den Selbsthilfegruppen geht deswegen keine
entsprechende Nachfrage aus, weil sich ihre Arbeitin 90 Prozent der Félle auf
die ganze Gemeinschaft, also ganz Flandern oder ganz Wallonien richtet. Wir
sind ja ein sehr kleines Land mit geringen Entfernungen, wo so etwas mdglich
ist.

In den Niederlanden hat sich die Selbsthilfe-Unterstiitzung Anfang der neun-
ziger Jahre ganz rasch institutionalisiert. Die Regierung hat dort eine groRe
und einflussreiche »Patienten-Plattform« gegriindet, wo sich jetzt 80 profes-
sionelle Mitarbeiter so stark mit Vertretung und Beteiligung von Patienten be-
schéftigen, dass die Eigeninitiative dabei fast ganz verdrdngt worden ist.
Kleine und mittelgroRe Gruppen fiihlen sich dort nicht sehr zu Hause. Die
MaBnahme der Regierung, im Tausch gegen gesicherte Finanzierung eine
starke Zentralisierung und die Verpflichtung zur Zusammenarbeit zu verlan-
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gen, hat als spontane Reaktion zu mehr Dezentralisierung von Selbsthilfe-Ak-
tivitdten und zur Griindung neuer Gruppen gefiihrt, obwohl es fiir viele Pro-
blembereiche schon grolRe professionalisierte Patientenorganisationen gab.
Eigenstandigkeit, Autonomie und ldentitdt sind manchen Selbsthilfegruppen
viel lieber als Geld. Es gibt nur noch eine einzige Kontaktstelle in den Nieder-
landen, die sich mit Selbsthilfe-Unterstiitzung, sowie wir sie verstehen, be-
schaftigt.

England galt Mitte der achtziger, Anfang der neunziger Jahre fiir viele west-
europdische Lander geradezu als ein Vorbild fiir Selbsthilfe-Unterstiitzung, mit
Forschungsarbeiten, Modellprogrammen, einer nationalen Kontakstelle, gro-
Bem gesellschaftlichem Interesse usw. Heute gibt es nur noch zwei »richtige«
Selbsthilfe-Kontaktstellen. Der Rest der Unterstiitzungsarbeit fiir Gruppen
scheint {ibernommen worden zu sein durch die vielen lokalen und regionalen
Biiros fiir ehrenamtliche Arbeit. Die gréBeren, manchmal professionalisierten
Selbsthilfe-Organisationen haben noch ein eigenes Profil behalten kdnnen.
Die kleinere Initiativen sind, wie wir auch in anderen Ldndern feststellten, viel-
leicht unter den groBen Tisch der Freiwilligenarbeit gefallen. Ich bin sehr dar-
auf gespannt, was Jane Bradburn uns spéter iiber die Situation in England er-
zdhlen wird. Durch hadufigen Personalwechsel dort ist uns ja der Kontakt zu
England verloren gegangen.

In der Schweiz, fleiBiger Lehrling von Deutschland, hat man jahrelang ge-
kampft fiir die Errichtung einer nationale Kontakstelle, der KOSCH (Koordina-
tion und Férderung von Selbsthilfegruppen in der Schweiz). Die letzten Infor-
mationen deuten darauf hin, dass es endlich gelungen ist, dafiir nationales
Geld zu bekommen. Die sechzehn regionalen Zentren beziehen ihre finanzielle
Mittel aus kantonalen Geldern, ergédnzt durch begrenzte Zuschiisse, die {iber
KOSCH verteilt werden. Mdglicherweise miissen aber 4 der 16 regionalen
Kontaktstellen in Kiirze schlieBen, weil in der reichen Schweiz kein Geld dafiir
bereitgestellt wird.

Osterreich nur im Telegramm-Stil, weil es spater auch dariiber einen Works-
hop gibt. Dort existieren etwa 1.200 regionale und lokale Selbsthilfegruppen,
80 Bundesverbénde, 13 regionale und zwei nationale Kontakstellen (obwohl
ich ein bisschen zogere, die so zu nennen). SIGIS (Service- und Informations-
stelle fiir Gesundheitsinitiativen und Selbsthilfegruppen) ist ohne Zweifel eine
nationale Informationsstelle, integriert in den Fonds Gesundes Osterreich, wo
man sich allerdings nur mit gesundheitshezogenen Selbsthilfegruppen be-
schaftigt. Die »ArGe Selbsthilfe Osterreich« ist ein Zusammenschluss der re-
gionalen Selbsthilfe-Dachverbdnde und -Kontaktstellen, welcher sich zum
Ziel gesetzt hat, als Interessenvertretung gegeniiber den nationalen Behor-
den aufzutreten. Patientenbeteiligung scheint das Stichwort dieses Zu-
sammenschlusses zu sein.
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Letztlich sehr kurz etwas iiber Deutschland. Mit seinen 70.000 bis 100.000
Selbsthilfegruppen und ca. 300 Kontaktstellen zweifellos Tabellenfiihrer der
Selbsthilfegruppen-Verbreitung und -Unterstiitzung in Europa. Ich gratuliere
der NAKQS, der Deutschen Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen, dem Pa-
ritatischen Wohlfahrtsverband, den Bundes- und Landesarbeitsgemeinschaf-
ten Hilfe fiir Behinderte, sowie allen anderen Beteiligten gerne zu dem, was
sie erkdmpft und erreicht haben. Ich bin auch gespannt, was sich hierin lhrem
Lande in der Zukunft noch alles tun wird. Offensichtlich wird Professionalisie-
rung auf der Ebene der Selbsthilfe-Organisationen ebenso auftreten wie in der
Selbsthilfe-Unterstiitzung. Ich bin auch gespannt darauf, wie die Kontakstel-
len sich einbringen werden in Sachen Patientenrechte und Patientenbeteili-
gung. Werden sie der Verfiihrung widerstehen kénnen, sich selber als Patien-
tenvertreter zu geben? Ebenso gespannt bin ich darauf, wie andere Institutio-
nen und Organisationen sich verhalten werden. Nehmen sie die Selbsthilfe-
Unterstiitzung fiir ihre spezifischen Bereiche auf, weil sie es gut mit den
Selbsthilfegruppen meinen, oder nur um ihre eigene politische Agenda zu ver-
wirklichen? Ich bin gespannt.

Peter Gielen ist seit vielen Jahren Leiter des »Trefpunt Zelfhulp«, der Selbsthilfe-Kontaktstelle fiir
den flandrischen Teil Belgiens, angesiedelt am Soziologischen Institut der Universitédt Leuven.
Dies ist die leicht iiberarbeitete Fassung eines Vortrags, den er auf dem 4. Bayerischen Selbst-
hilfe-Kongress am 14. November 2003 in Niirnberg hielt.
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Béla Buda
Selbsthilfegruppen in Ungarn

Entwicklungsgeschichte — typische Schwierigkeiten —
neue Impulse aus der Auseinandersetzung um
Patientenrechte

Selbsthilfegruppen haben sich in den letzten Jahrzehnten in nordamerikani-
schen und in einigen westeuropdischen Landern spektakuldr entwickelt, und
sie haben vielen Menschen einen Bewaéltigungsmechanismus fiir schwere
Probleme der menschlichen Existenz geboten. Die Entstehung und Vermeh-
rung von Selbsthilfegruppen ist von mehreren Sozialwissenschaftlern als eine
spezifische soziale Bewegung betrachtet worden (Katz 1993). Selbsthilfegrup-
pen zu organisieren und daran teilzunehmen, ist ein Versuch zur Problemld-
sung. Es bedeutet soziale Unterstiitzung, Eigenaktivierung, erhéhte Selbst-
wirksamkeit und Autonomie, sowie eine Mdglichkeit, sich gegeniiber Méan-
geln und Defiziten von sozialen Systemen, Institutionen und Versorgungs-
strukturen zu behaupten. Selbsthilfegruppen kompensieren Unzulénglichkei-
ten des Gesundheitswesens, der Altersfiirsorge, sozialer und kommunaler
Dienstleistungen usw., und sie wirken der von Alter, Krankheiten und Lebens-
problemen hervorgerufenen Isolierung und Marginalisierung von Menschen
entgegen. lhre Bedeutung kann auch gesellschaftstheoretisch bzw. politisch
betrachtet werden. Selbsthilfegruppen kénnen als Manifestation biirgerlichen
Selbstbewusstseins, als Féhigkeit zur Gruppen- und Gemeinschaftsbildung
oder als Bereitschaft zu kreativen Initiativen mittels Kommunikation und
zwischenmenschlichen Beziehungen angesehen werden (Katz, Bender 1990,
Katz et al. 1992).

Selbsthilfegruppen sind besonders im Gesundheitsbereich, vorwiegend unter
chronisch Kranken sowie unter anderen Betroffenen (wie z. B. Familienmit-
gliedern und Angehgrigen von Patienten, Stigmatisierten oder Devianten) ver-
breitet. Es gibt Selbsthilfegruppen, die priméar verhaltensverdndernd, sogar
therapeutisch wirken, wie z.B. die Anonymen Alkoholiker (AA) und ihre auf
andere Suchtprobleme modifizierten Formen (Mé&keld et al. 1996). Jede Art von
Selbsthilfegruppen beeinflusst den seelischen Zustand ihrer Mitglieder sehr
positiv, hilftihnen, ihre Handlungskompetenz zu erleben, und tragt viel zu ihrer
sozialen Reintegration bei (Matzat 1989-90, 1999).

Wegen ihrer positiven Auswirkungen werden Selbsthilfegruppen in vielen
Landern bewusst und gezielt geférdert, sowohl finanziell und organisatorisch,
als auch durch fachliche Anregungen und Beratung (Kickbusch, Trojan 1981,
Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen 1988, Thiel 1999). Be-
sonders stark ist die Férderung in Deutschland, wo Selbsthilfegruppen als
eine Sdule der Gesundheitsversorgung, als ein eigener Ansatz zur Gesund-
heitsférderung, als eine Form biirgerschaftlichen Engagements im Gesund-
heitswesen anerkannt worden sind (Matzat 2003).
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Selbsthilfegruppen stellen ein breites Spektrum dar. Es gibt hunderte von Zie-
len, die Menschen in diese Gruppe bringen, und ebenso hunderte von Aktivi-
tatsformen, die sich dort manifestieren. Es gibt hdufige Lebensprobleme, die
nicht nur eine grolRe Zahl von Selbsthilfegruppen entstehen lassen, sondern
zu denen sich auch Verbdnde und Dachorganisationen bilden, welche die ge-
meinsamen Ziele auf der politischen und fachlichen Ebene vertreten (z. B. Di-
abetes, Krebs, Erkrankungen des Bewegungsapparates, chronische psychia-
trische Krankheiten usw.). In Deutschland ist die Selbsthilfegruppen-Bewe-
gung, wie Matzat (2003) festgestellt hat, eine regelrechte «Erfolgshranche»,
die jetztim Gesundheitswesen mit gesetzlich geregelter finanzieller Unterstiit-
zung rechnen kann.

Wo Selbsthilfegruppen seltener sind

In etlichen industriell, zivilisatorisch und demokratisch entwickelten west-
lichen Landern, besonders im Mittelmeerraum, spielen Selbsthilfegruppen je-
doch eine weitaus kleinere Rolle als in Nordeuropa oder in den angelséachsi-
schen Landern. Dies hat verschiedene Griinde. Man denke an Max Webers
Theorie vom Protestantismus als wichtigem Motiv fiir die Entwicklung des Ka-
pitalismus durch Betonung von Leistung und Eigenverantwortlichkeit fiir Er-
folg und soziale Sicherheit. Viel ist durch Traditionen erklérbar. So ist in den
slideuropdischen Landern die Bedeutung von Familie und Verwandschafts-
strukturen groBer als anderswo, und man bekommt durch diese sozialen Sys-
teme mehr Hilfe und Beistand als in hoch individualisierten Gesellschaften.
Der Katholizismus ist eher kollektivistisch, und es bilden sich Gemeinschafts-
formen, die bei Lebensproblemen starker unterstiitzen (teils durch psycholo-
gische Einfliisse des Glaubens und der Riten, teils durch persdnliche Hilfshe-
reitschaft von kirchlichen und religiésen Aktivisten).

Es ist bemerkenswert, dass Selbsthilfegruppen in den ehemaligen sozialisti-
schen Landern Ost-Europas entweder fehlen, oder sich nur zgernd und man-
gelhaft durchgesetzt haben, obwohl in diesen Ldndern die gesundheitliche
und soziale Versorgung der Bevdlkerung unzureichend war und soziale Pro-
bleme und Isolation in groBem AusmaR bestanden. Alkoholismus ist z.B. ein
grolRes Problem in den meisten osteuropdischen Landern, das zu bekdmpfen
war und dessen man durch Pravention und BehandlungsmalBnahmen nicht
Herr wurde. Man erinnere sich an Gorbatschows verzweifeltes Auftreten ge-
gen Alkohol in der Sowjetunion Ende der achtziger Jahre. Darum hat man be-
gonnen, AA-dhnliche Gemeinschaftsformen staatlich zu organisieren und zu
fordern. So entstand z. B. in Jugoslawien die sog. Club-Bewegung ehemaliger
und chronischer Alkoholiker. In dhnlicher Weise ist auch die Bedeutung der
Eigenaktivierung und der gegenseitigen Hilfe bei anderen chronischen Krank-
heiten gesehen, und mitunter sogar — wie in den achtziger Jahren im Falle von
AIDS und HIV-Infektion — als unerlaBlich anerkannt worden, aber die Entfal-
tung der Selbsthilfegruppen-Bewegung hat sich als recht langsam erwiesen.
Unter der Bedingung der Mangelwirtschaft sowie der Uberforderung von Ge-
sundheitsversicherung und Sozialdiensten héatten Selbsthilfegruppen eine
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Vorsorgungsalternative bedeuten kdnnen. In diesen Gesellschaftsformen war
aber alles zentralisiert und durch straffe Organisationen strengstens kontrol-
liert. Eigeninitiativen der Biirger waren politisch unerwiinscht. Ein grundle-
gendes Ziel des Staates war die Unterdriickung der Kirchen. Man versuchte,
den Einfluss der religiosen Mentalitdt {iberall zuriickzudrdngen; und freiwilli-
ges Engagement und Hilfshereitschaft waren meist Ausdruck von religidsen
Motiven und kirchlicher Zugehdrigkeit. Kirchliche Sozialhilfe, die in be-
schranktem Mal3e noch praktiziert worden war, galt oft als eine Manifestation
von stillem Widerstand gegen das politische System. Im Gesundheitshereich
war das sozialistische Gesundheitswesen mit der Verwirklichung von freiem
und gleichem Zugang zu einer hochentwickelten Versorgung der Bevolkerung
als Beweis fiir die Uberlegenheit des Sozialismus betrachtet worden, und die
Politik duldete es nicht, dies in Frage zu stellen. Jede Kritik und jeder Hinweis
auf Mangel in diesem Bereich waren verboten. Das gesellschaftliche Klima in
diesen Landern war also fiir Selbsthilfegruppen nicht gerade giinstig. Den-
noch haben sich in einigen Ladndern zu manchen Problembereichen Selbsthil-
fegruppen langsam durchgesetzt, besonders nach der politischen Wende,
nach dem Fall der Berliner Mauer und nach der Auflésung der Sowjetunion.
Jedoch haben sie nirgendwo den Entwicklungsstand oder die Anerkennung
erreicht, den sie in westlichen Ldndern — man kann sagen, in ihren »Heimat-
ldndern« — erreicht haben.

Das Beispiel Ungarn — ein Problemfall

Ungarn war sowohl typisch fiir die Ostblocklander, als auch eine Ausnahme.
Zentralisation und Kontrolle waren streng organisiert, nicht nur in den friithen
fiinfziger Jahren, in der Bliitezeit des Stalinismus, sondern auch spéter, nach
dem Aufstand von 1956. Das Gesundheitswesen war zuerst modern und effi-
zent, und die Versorgung der Bevdlkerung wurde tatsdchlich viel besser als
vor dem Kriege. Die Morbiditdts- und Mortalitdtsziffern verbesserten sich
schnell. Ungarn hatte die typische Altersverteilung der Nachkriegszeit, viele
Kinder und Jugendliche, iibrigens bei einem strengen Abtreibungsverbot. Al-
les war dhnlich wie in den anderen Ostblocklandern. Aber der gesellschaftli-
che und wirtschaftliche Umwandlungsprozess verlief viel tiefgreifender, riick-
sichtsloser und schneller als anderswo. Urbanisierung, Industrialisierung, S&-
kularisierung, Umwalzung der Lebensformen auf dem Lande (durch zwang-
hafte Bindung an agrarwirtschaftliche GroRbetriebe und Produktionsgemein-
schaften) usw. haben eine Reihe von gesellschaftlichen Krisensymptomen
ausgeldst, wie steile und kontinuierliche Steigerung von Selbstmordrate, Al-
koholkonsum und Kriminalitat. Alleinlebende Kranke, dltere Leute, Behinderte
usw. bekamen kaum Versorgung und Unterstiitzung. Es ist merkwiirdig, dass
es bis ungefahr Mitte der achtziger Jahre den Beruf der Sozialarbeit gar nicht
gegeben hat, offiziell deswegen, weil man daran glaubte, dass der Aufbau des
Sozialismus bald alle sozialen Probleme ldsen wiirde. Die Krisenerscheinun-
gen haben jedoch eine Art Alarm hervorgerufen, besonders dann, als die poli-

175



tische Liberalisierung und das sichtbar verbesserte Lebensniveau die soziale
Probleme verschérft hatte.

Ende der siebziger Jahre hatte die Regierung einen Versuch gemacht, sich mit
diesen Problemen auseinanderzusetzen. Zuvor waren die sozialen und
menschlichen Lebensschwierigkeiten dffentlich eher verleugnet worden. In
einigen Gebieten blieb diese Politik vorherrschend. Z. B. war schon in den
siebziger Jahren klar geworden, dass Drogenmissbrauch und Drogenabhén-
gigkeit auch in Ungarn existierte (durch Inhalieren organischer Lose- und Kle-
bemitteln, durch Mohn-Tee oder durch geschmuggelte Drogen auf dem
Schwarzmarkt), aber bis 1989 durfte man dariiber in der Presse nicht berich-
ten. Ein dhnliches Tabu bestand in Bezug auf Selbstmord. Die auffallend hohe
Suizidrate (etwa von 1970 bis 1990 fiihrte Ungarn die Rangliste der WHO an)
war weltbekannt und wurde in westlichen Medien als Protesterscheinung ge-
gen das Regime oder als Zeichen extremer gesellschaftlicher Pathologie er-
wihnt. Es wurde immer schwieriger, die auf Dauer zu verleugnen. Ein grol3es
wissenschaftliches Forschungsprogramm wurde gestartet. Allerdings durfte
man nicht iiber Sozialpathologie oder abweichendes Verhalten sprechen. Der
offizielle Name der Untersuchung war: Erforschung von Storungen der gesell-
schaftlichen Anpassung. Sie zeichnete am Ende ein erschreckendes Bild von
der seelischen Gesundheit des Landes (Andorka, Buda et al. 1986), und spa-
tere Umfragen und Datensammlungen haben das sogar noch in stdrkerem
Ausmal belegt (z. B. Kopp, Skrabski 1995). Die Schlussfolgerungen haben auf
die Notwendigkeit der Verstérkung sozialer Netzwerke, der Verbesserung der
psychiatrischen Versorgung und vor allem der Gesundheitsforderung und
Pravention (besonders auf psychosozialem Gebiet) hingewiesen. Die Rolle der
Selbsthilfe wurde auch betont, neben der freiwilligen humanitdren Hilfeleis-
tung durch Aktivisten von Wohlfahrtsorganisationen.

Selbsthilfegruppen in Ungarn — eine kurze Geschichte

Bis in die achtziger Jahre gab es kaum echte Selbsthilfegruppen in Ungarn.
Gruppierungen, die der Selbsthilfe in gewisser Weise &hnelten, waren meist
organisiert von Behdrden (z. B. zur Verteilung von Hilfsmitteln und Vergiinsti-
gungen, wie im Falle von Kérperbehinderten) oder von medizinischen Institu-
tionen, die zur Versorgung bestimmter chronischer Krankheiten verpflichtet
waren. Die offiziellen Gruppierungen bekamen Biiros und finanzielle Unter-
stiitzung, manchmal gewisse Zustandigkeiten und Rechte (z.B. zur Kontakt-
aufnahme mit Betroffenen oder zur Verteilung von Parkausweisen). Die Insti-
tutionen boten R&aume fiir Gruppentreffen, Personal zur Betreuung und
manchmal auch Programme, meist fiir therapeutische oder rehabilitative Ziele
(z. B. regelmaBige medizinische Kontrollen und Nachbehandlungen, MaBnah-
men wie Riickenschule, Krankengymnastik oder »Selbstmanagement«-Tech-
niken fiir Asthmakranke oder Hypertoniker). Chronische Alkoholkranke und
ihre Angehdrigen wurden nach wie vor in Clubs organisiert, und es bildeten
sich die ersten Formen von Interessevertretung unter Kranken und Angehdri-
gen, zuerst im Bereich von dialysepflichtigen Nierenkranken und Diabetikern,
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die sich meist fiir moderne Therapien (wie z. B. Nierentransplantation), neue
Medikamente oder Messgeréte einsetzten.

In den neunziger Jahren gab es bereits Programme, die spontane, von Institu-
tionen unabhéngige Selbsthilfegruppen fordern wollten. Betroffenen wurden
Treffangebote und Aktivitditsformen vermittelt. Kirchen, Schulen, Verwal-
tungsgebaude usw. wurden dazu veranlasst, ihre Raume (und manchmal auch
Telefonleitungen oder Postversand) zur Verfiigung zu stellen. Die Erfahrungen
mit Selbsthilfegruppen waren iiberall ermutigend. Schon in den alten, formal
organisierten Gruppen entfaltete sich oft echte Gruppenarbeit, und die Mit-
glieder haben die giinstigen Wirkungen der offenen und persdnlichen Kom-
munikation (Problembesprechung, emotioneller Austausch, praktische Infor-
mation, Ratschldge usw.) selber erlebt. Durch ihre gemeinsamen Krankenge-
schichten und Lebenserfahrungen wurde ihnen ein Kontext geschaffen, wel-
cher die Verstdndigung unter ihnen erleichterte. Wie Matzat betont, regen die
Ahnlichkeiten in Lebenslaufen und Problemerleben die Identifikation unter
den Gruppenmitgliedern an, und das tragt wiederum zur Gruppenkohésion bei
(Matzat 2003). Dieser Effekt konnte in den ungarischen Selbsthilfegruppen
auch beobachtet werden. Als eine gruppendynamische Kraft erwies sich
auch das Gefiihl von Gleichheit und Gleichberechtigung. Diese wurde oft als
ein Kontrast zu institutioneller Biirokratie oder zu drztlichem Paternalismus
empfunden. Viele dieser Gruppen waren und blieben Gespréachsgruppen, an-
dere entfalteten sich auf verschiedenen Tatigkeitsebenen, wie z. B. Witwen-
gruppen, die auch in kleineren Siedlungen leicht initiiert und geférdert werden
konnten, und aus denen sich bald Freizeitaktivititen und praktische Zu-
sammenarbeit entwickelte. Fiir seltene Krankheiten oder Behinderungen ge-
griindete Selbsthilfegruppen waren ebenso fiir die direkt Betroffenen wie
auch fiir Angehdrige besonders stimulierend, denn diese Menschen fiihlten
sich friiher sehr isoliert und unverstanden.

Im Wege der Selbsthilfeentwicklung und Selbsthilfegruppenférderung stan-
den aber auch viele Schwierigkeiten, die als Folgen der politischen Infantili-
sierung und Kontrolle zu verstehen waren. Mangelnde Eigeninitiativen, Mis-
strauen und Riickzugstendenzen in Kleingruppen, Passivitdt und iibertriebene
Hilfeerwartungen erschwerten die Bildung und die Tétigkeit dieser Gruppen.
Fragen der Gruppenleitung traten zu oft in den Vordergrund, und Depressivitét
der Betroffenen war iiberall deutlich. Viele Betroffene hatten Angst und Hem-
mungen, sich Selbsthilfegruppen anzuschlieBen. Matzat erwéahnt die Bedeu-
tung der Ressourcenaktivierung in Selbsthilfegruppen (Matzat 2003). In Un-
garn gab es zu dieser Zeit unter Betroffenen zwar maglicherweise seelische
Ressourcen, aber chronisch Kranke und Behinderte verfiigten kaum tiber Te-
lefone und Transportmdglichkeiten, und viele von ihnen lebten ganz verein-
samt.

Die Passivitdt und Kontaktverweigerung waren gewiss Ausdruck von »erlern-
ter Hilflosigkeit«, die sozial gepragt worden waren, denn die kulturellen Tradi-
tionen der Vorkriegszeit hatten durchaus viele Verhaltensmuster von freiwilli-
ger gegenseitiger Hilfe und humanitdrer Verantwortlichkeit hervorgebracht.
Die traditionelle ungarische Kultur hatte zwar soziale Normen, wie Hoch-
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schétzung von Leistung und Bereitschaft zur Rivalitdt, Neigung zur Stigmati-
sierung und Abweisung von abweichenden und gestdrten Verhaltensformen.
Es gab aber auch hoch entwickelte Selbstverwaltungsstukturen nach demo-
kratischen Prinzipien in verschiedenen gesellschaftlichen Bereichen. Freiwil-
lige Kooperation war auf dem Dorf absolut {iblich, und es gab viele religidse
und humanitdre Organisationen, die den Bediirftigen Beistand leisteten. All
dies wurde unter dem kommunistischen Regime unterdriickt und zerstort,
nicht immer gezielt und bewusst, sondern oft indirekt, z. B. durch erzwungene
soziale Mobilitdt, Urbanisierung, Industrialisierung und Kollektivierung sowie
Lahmlegung von Kircheninitiativen.

Die heutige Lage

Die kurz vor der politischen Wende begonnene Selbsthilfe-Bewegung erlitt ei-
nen Schlag durch die »neue Biirokratisierung« unter den neuen, frei gewahl-
ten Regierungen. Die Lebenswelt (um einen Begriff von Habermas zu benut-
zen) blieb durchpolitisiert, die knappen Geldmittel wurden nun mittels Aus-
schreibungen und Antrége verteilt, man erfuhr aber wieder die Macht von
Seilschaften und »Filzokratie«. Ein Gesetz kniipfte die Verwendung von offent-
lichen Geldern an formalen Vereinsstatus, und folglich verwandelten sich
viele Selbsthilfegruppen in ehrenamtlich arbeitende Wohlfahrtsorganisatio-
nen. Fiihrung, Macht, Spaltungen, Meinungsverschiedenheiten, Wahlen,
Schreibtischarbeit, Steuerfragen, usw. haben oft die gemeinsamen Probleme
und die problemgerechte Kommunikation beiseite gedrangt. In vielen Fallen
ging der eigentliche Selbsthilfegruppen-Charakter verloren.

Die Entwicklung und Aktivitat von Selbsthilfegruppen haben sich fiir einige
Jahre (bis etwa zum Ende der neunziger Jahre) verlangsamt. Seitdem wird die
Lage giinstiger. Das hat viele Griinde. Der Lebensstandard hat sich verbes-
sert, die Ressourcen sind in materieller Hinsicht reicher geworden, und be-
sonders die Kommunikation ist leichter geworden. Wahrend friiher ein Tele-
fonanruf oft schwierig oder gar unméglich gewesen war, verfiigen heute auch
Betroffene iiber Mobiltelefone und Internetanschluss. Privatpersonen haben
grolRere Wohnungen oder Hauser, wohin sie andere Betroffene einladen kon-
nen. Medizinische Institutionen, Sozialdienste und Gemeindeverwaltungen
erweisen sich gegeniiber Selbsthilfegruppen eher als aufgeschlossen und
entgegenkommend.

Einen neuen Anlass zur Selbsthilfeaktivierung bietet die Krise des Gesund-
heitswesens. Nach der Wende musste sich die Politik mit der lllusion einer
freien und modernen Gesundheitsversorgung auseinandersetzen. Immer wie-
der bedrohen ZwangsmalRnahmen Krankenhduser, ambulante Zentren und
medizinische Dienstleistungen. Es gibt Mangel in der Medikamentenversor-
gung. Patientengruppen bzw. Angehdrigengruppen bilden sich heutzutage oft,
um gemeinsame Interessen zu vertreten, zu protestieren oder Lobbyaktivita-
ten und politischen Druck zu entwickeln. In vielen Bereichen sind diese Grup-
pen regelrechte Selbsthilfegruppen geworden. Zuvor gab es kaum Selbsthilfe
auf dem Gebiet der Psychiatrie, ausgenommen die oft nur formal existieren-
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den Clubs von Alkoholikern und ihre Verbande. Jetzt sind chronisch psychisch
Kranke und »Psychiatrie-Erfahrene« wie auch ihre Angehdrigen zunehmend
aktiv geworden und zeigen sich auch in der Offentlichkeit. Sie fordern Moder-
nisierung und Humanisierung der psychiatrischen Versorgung. Es gibt viele
neue Initiativen. Wéhrend einige Problemgebiete hinsichtlich der Selbsthilfe
stagnieren, sieht man anderswo einen groBen Aufschwung.

Die helfenden Berufe beginnen sich fiir Selbsthilfegruppen zu interessieren,
und Arzte verhalten sich im allgemeinen der Selbsthilfe gegeniiber partner-
schaftlich und kooperativ. Der traditionelle Autoritarismus der Medizin hat
deutlich nachgelassen, Patienten und Arzte fiihlen sich aufeinander angewie-
sen, etwa in Bezug auf Gesundheitspolitik, lokale Verwaltungen oder die Kran-
kenkasse. (In Ungarn gibt es nur eine einzige groBe zentrale Krankenkasse,
die versucht, die finanziellen Beziehungen im Gesundheitswesen zu regeln,
was zur Zeit nur sehr biirokratisch und unzulénglich funktioniert.)

Die bevorstehende Aufnahme in die Européische Union, politische Umwélzun-
gen und wirtschaftliche Krisen machen zur Zeit den Ubergang zu einer regel-
rechten biirgerlichen und demokratischen Gesellschaft schwierig. So gibt es
heute weder einen politischen Willen noch eine finanzielle Basis dafiir, ein
System der Selbsthilfegruppen-Forderung, wie es in Deutschland existiert, zu
entwickeln, obwohl es notwendig und fruchtbar wére. Man muss auf spon-
tane Anregungen und psychokulturelle Einfliisse warten und Zuversicht ha-
ben, dass das Wachsen und die Verstdarkung von biirgerlichem Selbstbe-
wusstsein sowie ein hoheres Anspruchsniveau hinsichtlich der Lebensqua-
litdt auch auf dem Gebiete der Selbsthilfegruppen Fortschritte bringen wird.
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Jane Bradburn
Selbsthilfe und Selbsthilfe-Unterstiitzung in England

Einleitung

Die Selbsthilfe in England ist aktiv und lebendig, ein selbstversténdliches Ele-
ment der psychosozialen Landschaft. Sie wird als integraler Bestandteil des
Ehrenamts-Sektors gesehen, ohne jedoch eine eigene Identitdt zu besitzen.
So haben wir viele tausend Selbsthilfegruppen, aber keine nationale Selbst-
hilfe-Kontaktstelle. Statt dessen wird die Selbsthilfe von einer Vielzahl unter-
schiedlichster Einrichtungen und Organisationen gefdrdert.

Aus dem Fehlen eines nationalen Zentrums resultiert unter anderem die
Schwierigkeit, dass es keine zentrale Informationsquelle {iber Selbsthilfe-
gruppen in England gibt und auch keine Institution, deren Anliegen es ist, den
Nutzen der Selbsthilfe bekannt zu machen und auf ihre Bediirfnisse nach
Unterstiitzung einzugehen. Im Internet finden sich zwar Listen von Selbsthilfe-
gruppen, sie sind jedoch weder prézise noch umfassend. Von daher ist es
nicht iiberraschend, wenn von auBen der Eindruck entsteht, die Selbsthilfe in
England sei tot. Dies entspricht jedoch keineswegs den Tatsachen.

Um eine Eindruck von der Situation der Selbsthilfe in England zu geben, be-
ginnt dieser Artikel mit einer kurzen Einfiihrung in die organisatorische Infra-
struktur, die auf lokaler und nationaler Ebene besteht, und beschéftigt sich
dann mit einigen Trends, welche die Selbsthilfeaktivitdten beeinflussen, ins-
besondere die Debatte liber Patientenbeteiligung. Zur Illustration wird auf
eine Fallstudie iiber die Auswirkungen von Politik und kulturellem Wandel auf
Krebs-Selbsthilfegruppen zuriickgegriffen. Der Artikel schlieBt mit einer Dis-
kussion derzeitiger Mdglichkeiten, aber auch Herausforderungen der Selbst-
hilfe und Selbsthilfe-Unterstiitzung in England.

Uberblick iiber Strukturen der Selbsthilfe-Unterstiitzung

Landesweite Vereinigungen

Landesweite Vereinigungen im Sinne nicht-staatlicher Organisationen wur-
den zur Interessenwahrnehmung und Unterstiitzung von Menschen gegriin-
det, die von einer gemeinsamen Krankheit oder Behinderung betroffen sind.
Die Alzheimer-Gesellschaft ist ein Beispiel dafiir. Sie unterstiitzt Menschen
mit Demenz sowie die pflegenden Angehdrigen. Es gibt iiber 2.000 solcher Or-
ganisationen in GroRbritannien. Sie befassen sich mit Erkrankungen wie Dia-
betes, Krebs, Epilepsie und HIV / AIDS. Diese landesweiten Organisationen
unterstiitzen ihre Ortsgruppen durch Informationsmaterial und Beratung, ge-
legentlich auch durch finanzielle Unterstiitzung und anderer Ressourcen.
Ublicherweise handelt es sich dabei um eingetragene Vereine und Verbande
mit besonderem rechtlichen Status. Sie unterscheiden sich sehr stark darin, in
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wie weit sie im Sinne der Selbsthilfe von Betroffenen gefiihrt werden bzw. in
wie weit Ortliche Selbsthilfegruppen am Verbandsgeschehen beteiligt sind.

Ortliche Unterstiitzungsstrukturen

Ein Modellprogramm der Regierung in den 80er Jahren zur Einrichtung lokaler

Selbsthilfe-Kontaktstellen war wenig erfolgreich, vor allem wegen mangeln-

der Unterstiitzung auf nationaler Ebene und wegen des Fehlens angemesse-

ner Ressourcen (Bradburn und Cartwright 1989).

Unterstiitzung vor Ort erfolgt heutzutage vor allem durch

—die allgemeine Gemeinwesenarbeit der Kommunen, etwa durch die Councils
for Voluntary Service, von denen alle mdglichen kleinen Vereine unterstiitzt
werden,

—landesweite Verbdnde, deren Ortsgruppen oder regionale Netzwerke, die
feste hauptamtliche oder ehrenamtliche Mitarbeiter haben,

— professionelle Mitarbeiter offentlicher Einrichtungen der gesundheitlichen
und sozialen Versorgung. Die Rolle dieser Fachkrafte besteht iiblicherweise
in einer Begleitung und Unterstiitzung sowie der Bereitstellung von
Ressourcen mit dem Ziel, den Gruppen ein eigenstdndiges Funktionieren zu
ermdglichen.

In einigen Gegenden GroBbritanniens haben sich drtliche Unterstiitzungsein-

richtungen entwickelt, die sich ausschlieflich der Selbsthilfe widmen. Self-

Help Nottingham war ein Sonderfall. Man begann im Jahre 1982 als Teil des

Council for Voluntary Service. Daraus entwickelte sich jedoch eine unabhéan-

gige Einrichtung, die ortlichen Selbsthilfegruppen Unterstiitzung anbot und

dariiber hinaus nationale, ja sogar internationale Anerkennung gewann.

Zwischen den Hilfsangeboten durch landesweite Organisationen und durch

ortliche Unterstiitzungseinrichtungen gibt es eine Uberlappung. So kann von

beiden Seiten Information iber Finanzierungsmoglichkeiten oder Beratung
bei der Griindung von Selbsthilfegruppen und deren weiteren Arbeit angebo-
ten werden. Der Unterschied liegt darin, dass lokale Einrichtungen genauer
tiber die Mdglichkeiten vor Ort Bescheid wissen, wahrend landesweite Orga-
nisationen iiber mehr Informationen zu der spezifischen Erkrankung und zu re-
levanten Aspekten der Gesundheitspolitik verfiigen. Viele Selbsthilfegruppen
profitieren von beiden Unterstiitzungsformen (Wann 1995).

Nationale Dachorganisationen

In GroRRbritannien gibt es keine nationale Kontaktstelle oder eine andere Insti-
tution, die die Interessen von Selbsthilfegruppen vertritt. Das nationale Selbst-
hilfezentrum schloss Mitte der 90er Jahre, als die Projektférderung endete
und keine Folgefinanzierung gefunden wurde (Wann 1989, Hyatt und England
1995). Das fehlende englische Selbsthilfezentrum wurde eine Zeit lang fak-
tisch ersetzt durch Self-Help Nottingham, von wo aus in begrenztem Umfang
landesweit Angebote fiir Selbsthilfe-Unterstiitzer organisiert wurden. Zusam-
men mit diesen wurde alle zwei Jahre eine Tagung fiir Selbsthilfe-Unterstiitzer
durchgefiihrt (Hastie 1999).
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Eine Reihe nationaler Dachorganisationen bieten Unterstiitzung fiir die unter-
schiedlichsten ortlichen Gruppen an. Teilweise sind sie themeniibergreifend,
teilweise behinderungsspezifisch tatig. Ein Beispiel fiir den themeniibergrei-
fenden Ansatz ist die Long Term Medical Conditions Alliance (Biindnis fiir
chronisch Kranke und Behinderte), welche die Interessen ihrer nationalen
Mitgliedsorganisationen vertritt, in denen jeweils Menschen mit einer chroni-
schen Erkrankung oder Behinderung zusammengeschlossen sind; ein ande-
res ist die National Council for Voluntary Organisations, die in ganz GroRbri-
tannien Vereine unterstiitzt, einschlieBlich Selbsthilfegruppen.

Es gibt einen Trend zur Bildung von landesweiten Zusammenschliissen bzgl.
einzelner Krankheitshereiche. Die Neurological Alliance umfasst z. B. Grup-
pen, welche die Interessen von Menschen vertreten, die von verschiedenen
neurologischen Erkrankungen betroffen sind, von der Multiple Sklerose Ge-
sellschaft bis zur Alzheimer-Gesellschaft. Neuere Forschung hat gezeigt, dass
solche Dachorganisationen in der Interessenvertretung gegeniiber der Regie-
rung effektiver sind als einzelne Gruppen.

Einige Probleme bereitete das Auftauchen von verschiedenen landesweiten
Vereinigungen zu ein und derselben Erkrankung wegen der dabei auftreten-
den Konkurrenz um Ressourcen und Férdermittel. Ein Resultat war die Fusion
einiger solcher Verbénde, etwa von Angehorigengruppen, im Bereich Brust-
krebs oder HIV / AIDS.

Im Jahr 1999 forderten einige Leitfiguren der Patientenbewegung in GroRbri-
tannien von der Regierung, dem wachsenden Beitrag von Patienten und ihrer
Zusammenschliisse Rechnung zu tragen und eine unabhangige Dachorgani-
sation ins Leben zu rufen, die die Patienteninteressen vertreten sollte (Hogg
1999, Rigge und Lister 1999). Dazu kam es jedoch nicht. Statt dessen setzte die
Regierung im Jahre 2003 die Commission for Public and Patient Involvement in
Health (Kommission fiir Biirger- und Patientenbeteiligung im Gesundheitswe-
sen) ein mit dem Ziel, die Beteiligung von Patienten und Biirgern an Entschei-
dungen im Gesundheitswesen zu férdern.

In den letzten Jahren ist die Politik der Regierung bzgl. Biirgerengagement
und Selbsthilfe vom Konzept der »Partnerschaft« bestimmt. Dieses ist jedoch
kritisiert worden als eine Umarmungsstrategie, die das oppositionelle Element
ersticken soll, welches immer dann besonders wichtig ist, wenn Patienten-
interessen betont werden miissen, die denen der Professionellen entgegen-
laufen (Wilson 1999). Man muss nun abwarten, welchen Effekt es auf Dauer
hat, Patientenrechte von einer staatlich initiierten Kommission vertreten zu
lassen, anstatt durch unabhéngige Verbande.

Aktuelle Trends

Die aktuelle Regierungspolitik hat einen starken Einfluss auf die Selbsthilfe in
England ausgeiibt. Sie betonte nédmlich sehr stark die Patienten- und Biirger-
beteiligung im gesundheitlichen und sozialen Versorgungssystem. England
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hat im Unterschied zur Bundesrepublik ein staatlich organisiertes Gesund-

heitswesen, den National Health Service (NHS); hinzu kommen einige Ange-

bote, die von privaten Versicherungen finanziert werden. Der NHS wird durch

Steuergelder finanziert (nicht durch Versicherungsbeitrage), und seine Nut-

zung ist kostenlos, mit Ausnahme einer Verschreibungsgebiihr fiir Medika-

mente. Das ganze System ist staatlich organisiert, wobei den Priméararzten

(hausérztlich tatige Allgemeinmediziner in staatlicher Anstellung) vor Ort eine

zunehmende Steuerungsfunktion {ibertragen wird. Den Zusammenschliissen

dieser Primérérzte steht eine gewisse Summe offentlichen Geldes zur Verfii-
gung, um Gesundheitsleistungen fiir die von ihnen betreute Bevdlkerung »ein-
zukaufen«. Ein Patient wiirde beispielsweise zundchst zu seinem Primararzt

gehen, um dann bei Verdacht auf eine Krebserkrankung zu einem Facharzt im

ortlichen Krankenhaus iiberwiesen zu werden. Wenn die Krebserkrankung le-

bensbedrohlich wird, konnte der Patientz. B. in ein drtliches Hospiz oder in die

Spezialabteilung einer Klinik eingewiesen werden. Die Patienten haben bei

den Primaréarzten freie Arztwahl, und eine neue Initiative der Regierung ver-

sucht, auch die Wahlmdglichkeit der Patienten bzgl. der Krankenh&user aus-
zuweiten.

Der 8 11 des Health and Social Care Act 2001 verpflichtet alle Krankenhduser

und Primérarzt-Praxen dazu, Patienten und Biirger in Entscheidungen {iber

die drtliche Gesundheitsversorgung mit einzubeziehen. Die Betonung der

Rolle, die Patienten und ihre Angehdrigen bei Entscheidungsprozessen spie-

len kdnnen, hat die Aufmerksamkeit auf Selbsthilfegruppen gelenkt und auf

deren Potential, mit ihrem Erfahrungswissen iiber spezifische Krankheiten
und Behinderungen zur Verbesserung der gesundheitlichen Versorgung wie
auch der Forschung beizutragen. Dies hat fiir die Selbsthilfe folgende wichtige

Implikationen:

— Selbsthilfegruppen werden zunehmend eingeladen, ihre Erfahrungen mit
Krankheiten und Behinderungen einzubringen in die Entscheidungspro-
zesse dariiber, welche Versorgung gebraucht wird und wie sie bereitgestellt
werden soll.

— Selbsthilfegruppen werden verstarkt anerkannt wegen ihres Wissens und
wegen der Kompetenz der Betroffenen, sich gegenseitig zu unterstiitzen
und ihre Krankheiten zu managen.

Diese Entwicklung wird unterstiitzt durch Forschungsergebnisse aus den

USA, die zeigen, wie Selbsthilfegruppen Wissen aus den Erfahrungen ihrer

Mitglieder schdopfen im Umgang mit ihren Erkrankungen und Behinderungen

durch einen Prozess des wechselseitigen Erfahrungslernens (Borkman 1999).

Ein weiteres Forschungsprojekt wird gerade von Thomasina Borkman mit Ca-

rol Munn-Giddings durchgefiihrt zu der Fragestellung, wie Betroffene ihre

Selbsthilfegruppenarbeit organisieren. Wahrend die meiste Forschungsarbeit

in GroRbritannien sich auf die Nutzer-Beteiligung im Gesundheitswesen kon-

zentriert hat, gibt es nun zunehmend Forschung iiber Selbsthilfe, beispiels-
weise durch Munn-Giddings, Elsdon und Karlsson in Zusammenarbeit mit For-
schern in anderen europdischen Landern und in USA.
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Biirger- und Patient-Beteiligung

Die wachsende Aufmerksamkeit und das Verstandnis fiir Selbsthilfe hat die
zunehmende Beteiligung von Selbsthilfegruppen an Verbesserungsprozessen
des Gesundheits- und Sozialwesens zu Folge. Beispiele hierfiir sind:

—Die Vertreter von Krebs-Selbsthilfegruppen beschlossen aufgrund ihrer ei-
genen Erfahrung mit der unbefriedigenden Versorgung, dass sie Mitspra-
cherechte in lokalen Entscheidungsgremien zur Krebsversorgung haben
wollten (Bradburn und Mackie 2001).

— Psychiatrie-Erfahrene brachten ihr Wissen bei der Weiterentwicklung von
Versorgungseinrichtungen im Psychiatriebereich ein (Barnes und Shardlow
1997).

—Die Organisation »Rettet die Kinder« produzierte eine Dokumentation
(»Kénnt ihr uns horen?«), welche die Sichtweise von behinderten Kindern
und Jugendlichen in Entscheidungsprozesse einbringt.

Der Begriff »Nutzer-Gruppe« wird neuerdings gebraucht fiir Menschen, die Er-
fahrungen mit Gesundheitseinrichtungen haben, sei es als Patienten oder als
Angehdérige, und die nun zusammenkommen, um mit ihrem Erfahrungswissen
Einfluss auf die Versorgungsangebote zu nehmen. »Nutzer-Gruppen« entste-
hen {iberall in GroBbritannien, vor allem als eine Folge der entsprechenden Re-
gierungs-Politik. Manche befassen sich speziell mit einer Krankheit oder Be-
hinderung, z. B. Brustkrebs oder psychische Gesundheit, andere sind aus Nut-
zern zusammengesetzt, die mit unterschiedlichen Krankheiten und Behinde-
rungen Erfahrung haben. In solchen »Nutzer-Gruppen« findet man Mitglieder
von Selbsthilfegruppen und von professionell geleiteten Patientengruppen,
aber auch sonstige Biirger. Die enge Verbindung von Selbsthilfe und Interes-
senvertretung ist fiir diese Entwicklungen von zentraler Bedeutung, was je-
doch nicht immer wahrgenommen wird. Beim Erfahrungsaustausch unter den
Mitgliedern von Selbsthilfegruppen werden Missstédnde in der Versorgung be-
sonders deutlich, und daraus erwéchst hdufig die Motivation, Einfluss nehmen
zu wollen auf eine Verbesserung der Versorgung fiir sich selbst und fiir andere.

Es stellt sich die Frage: haben sie nun einen wirklichen Einfluss, oder handelt
es sich um reine Rhetorik? Die Fortschritte sind oft bescheiden; sie bestehen
etwa darin, dass fiir Patienten der Zugang zu Informationen sichergestellt
wird, dass die Inneneinrichtung von Kliniken angenehmer gestaltet wird, dass
die Kommunikationsfahigkeiten des Personals verbessert wird durch Trai-
nings, die manchmal sogar von Patienten selber angeboten werden. Grundle-
gendere Systemwechsel stellen eine groBere Herausforderung dar, etwa die
Einfiihrung von Krankenakten in Patientenhand.

Die Gruppen werden entscheiden miissen, ob sie ihre Zeit und ihr Wissen da-
fiir einsetzen wollen, die staatlichen Gesundheits- und Sozialdienste zu beein-
flussen, ob dabei wirklich etwas fiir sie herauskommt, oder ob sie ihre
Ressourcen nicht lieber dafiir nutzen wollen, eigene Angebote zu entwickeln,
oder ob sie am besten zweigleisig fahren.
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Die Debatte um Nutzer-Beteiligung hat auch Auswirkungen auf die landes-
weiten Organisationen, die Menschen mit bestimmten Krankheiten oder Be-
hinderungen représentieren, da diese nun auch selber gezwungen sind, darii-
ber nachzudenken, in wie weit sie Nutzergruppen in ihre eigenen Entschei-
dungsprozesse mit einbeziehen. Einige, aber ldngst nicht alle dieser Organisa-
tionen haben Betroffene in ihren Vorstdnden. MIND z. B., eine landesweite Or-
ganisation fiir seelische Gesundheit, beteiligt Nutzer in den Vorstdnden aller
ortlicher Gruppen, auf regionaler und auf Landesebene. Die Nutzer einzube-
ziehen, bedeutet offenere, transparentere und demokratischere Prozesse in
diesen Organisationen, wie auch eine Verdnderung der gesamten Kultur weg
von Aktivitaten »fiir« Betroffene hin zu Aktivitdten »mit« Betroffenen.

Selbst-Management

Die Regierungspolitik betont die Rolle, die Betroffene selber bei ihrer Gesund-
heitsfiirsorge spielen kdnnen. Es wurde ein »Expert Patient Programme« ein-
gefiihrt, welches zunéchst in einer Pilotstudie von der Long Term Medical
Conditions Alliance erprobt worden war. Dieses orientiert sich am Vorbild ei-
nes in den Vereinigten Staaten entwickelten Programms, bei dem Personen
mit Erfahrungen mit einer chronischen Erkrankung dazu angeleitet wurden,
anderen in einer dhnlichen Situation Fahigkeiten im Selbst-Management zu
vermitteln. Die Alzheimer-Gesellschaft etwa hat ein mobiles Projekt »Leben
lernen mit Demenz« entwickelt, welches iiber Land fahrt und die einzelnen
Ortsgruppen besucht, mit dem Ziel, Betroffene stérker an der Verbandsarbeit
zu beteiligen, sowohl an der Interessenvertretung wie auch an ihrer eigenen
Versorgung. Die Erfahrungen von chronisch kranken und behinderten Men-
schen werden systematisch gesammelt durch ein Projekt DIPEX (Database of
Individual Patient Experiences) mit dem Ziel, eine ausgeglichenere Beziehung
zwischen Patienten und medizinischem Personal herzustellen. Diese Entwick-
lungen fiihren dazu, dass Selbsthilfegruppen zunehmend Anerkennung finden
fiir ihre Erfahrung im Krankheitsmanagement und fiir die wechselseitige
Unterstiitzung der Betroffenen als einer zusdtzlichen und ergdnzenden
Ressource.

Krebs — eine Fallstudie

In GroRRbritannien gibt es mehr als 600 unabhéngige Krebs-Selbsthilfegruppen
und professionell geleitete Patientengruppen. Bei den meisten geht es um Er-
fahrungsaustausch, um gegenseitige Unterstiitzung und um Beratung iiber
komplementére Therapieformen. Die Entwicklung der Unterstiitzung fiir diese
Gruppen in den letzten Jahren spiegelt die Einstellungsverdnderung gegen-
tiber Selbsthilfe-Aktivitdten wider. Im Jahre 1997 produzierte die Organisation
Cancerlink einen Leitfaden »Good Practice« fiir Krebs-Selbsthilfegruppen und
geleitete Krebsgruppen. Der Grundgedanke bestand darin, die »Qualitét« der
Gruppen zu verbessern und damit auch Bedenken zu begegnen, wie sie von
Fachkraften des Gesundheitswesens geduBRert worden waren. Die Gruppen
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begriiBten den Leitfaden, an dessen Erstellung sie selber mitgewirkt hatten
und der ihnen Anregungen gibt, ohne sie zu irgend etwas zu verpflichten.

Im Jahre 2000 wurde CancerVOICES gegriindet, ein nationales Netzwerk von
Krebsbetroffenen, die die Versorgung verdndern und verbessern wollen. Dies
geschah auch unter Nutzung der neuen Maglichkeit von Betroffenenbeteili-
gung durch die Autorin und durch Cancerlink. CancerVOICES bietet Unterstiit-
zung, Fortbildung und Vernetzung an, um Krebshetroffene besser in die Lage
zu versetzen, ihre eigenen Anliegen effektiv zu vertreten. Diese Angebote lau-
fen parallel zu der Unterstiitzung und Fortbildung, die Krebs-Selbsthilfegrup-
pen angeboten wird. CancerVOICES fiihrte auch zur Bildung von »Nutzergrup-
pen, die in Partnerschaft mit dem Nationalen Gesundheitsdienst arbeiten.
Diese Gruppen sind inzwischen Teil der drtlichen Krebsversorgung und bilden
ein Sprachrohr der Nutzer im Versorgungssystem.

Im Juli 2001 fusionierten Cancerlink und Macmillan Cancer Relief, eine grol3e
Krebsstiftung, die sich schwerpunktm&Big im Bereich Krankenpflege und sta-
tiondre Versorgung engagiert. Der Zusammenschluss bewirkte eine willkom-
mene Aufwertung der Rolle, die von Krebs-Betroffenen selber (ibernommen
werden kann. Entsprechende Projekte wurden als Teil der Aktivitdten von
Macmillan’s gestartet.

Untersuchungen iiber die Bediirfnisse und Wiinsche von Krebs-Selbsthilfe-
gruppen in den Jahren 1999 und 2003 zeigten, dass es den Gruppen in erster
Linie darum geht, ihren Mitgliederkreis zu erweitern und neue Bevdlkerungs-
gruppen zu erreichen. Man bemiihte sich inshesondere, Zugang zu Angehori-
gen ethnischer Minderheiten zu finden. Unter diesen herrscht oft ein geringes
Wissen iiber Krebs und iiber entsprechende Versorgungsmdglichkeiten. Die
Studie aus dem Jahre 2003 zeigte, dass 95 % der Gruppen mehr Mitglieder ha-
ben wollten, dass jedoch 29 % das Gefiihl hatten, nicht hinreichend bekannt zu
sein.

Im Jahre 2003 wurden an verschiedenen Orten Sozialarbeiter angestellt, die
mit Betroffenen, mit Selbsthilfegruppen und mit professionell geleiteten
Krebsgruppen zusammen arbeiten sollten. In drei Regionen Englands wurden
gemeinsame Konferenzen organisiert, die die Vernetzung und die Gewinnung
von neuen Mitgliedern sowohl fiir Selbsthilfegruppen als auch fiir Nutzer-
gruppen zum Ziel hatten. Alle Referenten und Arbeitsgruppenleiter bei diesen
Tagungen waren Betroffene. Dies war zum ersten Mal der Fall und wurde von
allen Beteiligten als sehr erfolgreich angesehen.

Auf den Tagungen zeigte sich, dass die Menschen langsam zu unterscheiden
lernen zwischen Selbsthilfegruppen, professionell geleiteten Krebsgruppen
und Nutzergruppen. Vorher hatte hier groBe Verwirrung geherrscht, weil die
Grenzen bei solch naturwiichsigen Prozessen immer flieBend sind. Viele
Selbsthilfegruppen bemiihen sich um Interessenvertretung genauso wie um
wechselseitige Unterstiitzung, was insbesondere zutrifft bei Gruppen fiir Pro-
stata-Krebs oder seltenen Krebserkrankungen. Ein Beispiel hierfiir ist eine
Gruppe von Frauen mit Vulvakarzinom, die Betroffenen Unterstiitzung anbietet
und zugleich fiir eine starkere Beachtung dieser relativ seltenen und oft ver-
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schwiegenen Erkrankung eintritt. Ein anderes Beispiel ist eine ortliche Krebs-
Selbsthilfegruppe, die sich erfolgreich einsetzte fiir bessere Pflegeleistungen
in einer abgelegenen landlichen Gegend. Persénliche Unterstiitzung kann
auch zur Interessenvertretung fiihren. 53 % der Gruppenmitglieder sagten in
einer neueren Studie, dass sie es schwierig finden, von Gesprachen mitihrem
Onkologen bestmdglich zu profitieren, und 47 % sagten, dass sie gerne ande-
ren helfen wiirden, sich auf solche Gespréche besser vorzubereiten.

Der Ansatz, sowohl Krebs-Selbsthilfegruppen als auch Nutzergruppen als ge-
trennte, aber miteinander verbundene Einheiten zu unterstiitzen, bedeutet
auch eine Verringerung des Risikos fiir Selbsthilfegruppen, in Nachfragen
nach ihren Ansichten zu Problemen des Gesundheitswesens zu ertrinken und
sich an all zu vielen Gremiensitzungen beteiligen zu miissen. Mitglieder von
Krebs-Selbsthilfegruppen, die daran Interesse haben, kdnnen sich mit ihrem
Engagement gerne in Nutzer-Gruppen beteiligen. In einer Studie gaben 76 %
der Befragten an, dass ihnen CancerVOICES bekannt ist, und 55 % behaupte-
ten, sich in Nutzer-Gruppen zu engagieren. Von denen, die dies noch nicht ta-
ten, sagten 76 %, dass sie zumindest daran interessiert waren, mehr {iber ent-
sprechende Mdglichkeiten zu erfahren.

Die Bediirfnisse nach Unterstiitzung und Fortbildung sind bei Selbsthilfegrup-
pen und Nutzergruppen ganz &hnlich, es gibt jedoch auch Unterschiede.
Selbsthilfegruppen, die sich vor allem der wechselseitigen Unterstiitzung wid-
men, wirken eher nach innen und brauchen daher mehr Unterstiitzung in Fra-
gen der Gruppendynamik, der Gespréachsfiihrung, der Beratung etc.; Nutzer-
gruppen hingegen legen es darauf an, Verdnderungen im System zu bewirken.
Sie konzentrieren sich daher starker auf Wirkung nach auBen. Hier geht es
dann eher um Selbstvertrauen, Strategieentwicklung und rhetorische Féhig-
keiten. Einige Ressourcen kénnen gemeinsam genutzt werden, andere miis-
sen auf die jeweiligen Bediirfnisse zugeschnitten werden. Ganz wichtig sind
schlieBlich Beispiele dafiir, wo das Engagement im Rahmen von Nutzergrup-
pen Selbsthilfegruppen-Mitgliedern Gelegenheit bot, Aufmerksamkeit und
Unterstiitzung auf ortlicher wie auf nationaler Ebene zu erlangen. So hat z. B.
das National Clinical Institute of Excellence (NICE), wo dariiber entschieden
wird, welche Behandlungsformen als effektiv gelten und daher im nationalen
Gesundheitswesen finanziert werden, kiirzlich Selbsthilfegruppen bei einer
Auflistung von mdéglichen Unterstiitzungsquellen fiir Krebs-Betroffene eigens
mit aufgefiihrt. Das war zum grofRen Teil dem Einfluss von Nutzergruppen zu
verdanken (von deren Mitgliedern viele auch in Selbsthilfegruppen aktiv sind),
die in jenem Ausschuss vertreten waren, der die entsprechenden Leitlinien
erarbeitet hatte.

Schlussfolgerung — Chancen und Herausforderungen ?

Die Spannung zwischen der Selbsthilfe und den Fachkraften des Gesund-
heitswesens stellte fiir Selbsthilfegruppen ein Hauptproblem dar bei ihrem
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Bemiihen, sich Ressourcen, Unterstiitzung und Anerkennung zu verschaffen.
Inihrer im Jahre 1995 durchgefiihrten Untersuchung der Beziehung zwischen
beiden Gruppen entwarf Judy Wilson das Bild von »zwei Welten«, von denen
eine von den Selbsthilfegruppen bewohnt wird, die andere von den Profis, und
die sich durch unterschiedliche Kulturen und Arbeitsweisen auszeichnen. Die
Regierungspolitik hat jetzt chronisch kranken und behinderten Menschen in
GroBbritannien ein gréReres Mitspracherecht bei der Entwicklung und Bereit-
stellung von Dienstleistungen im Gesundheits- und Sozialwesen verliehen.
Selbsthilfegruppen sahen sich zunehmend dazu aufgefordert, ihre Ansichten
und Erfahrungen beziiglich des Gesundheitswesens einzubringen. Wurden sie
frither von Fachleuten weitgehend ignoriert oder, schlimmer noch, als eine
Ansammlung von Unzufriedenen und Quertreibern gesehen, wird ihr Wissen
jetzt gesucht und geschétzt.

Nutzerbeteiligung — Herausforderung oder Chance? Es scheint so zu sein,
dass die traditionelle Sichtweise von Selbsthilfe in Frage gestellt wird, und die
Nutzerbeteiligung Selbsthilfe in einen breiteren Zusammenhang stellt. Selbst-
hilfe wére neu und umfassender zu definieren als all das, was Leute fiir sich
selber tun konnen, indem sie ihre Erfahrungen austauschen, sei es durch
wechselseitige persdnliche Unterstiitzung, durch gemeinsame Interessenver-
tretung nach auBen oder durch Einflussnahme auf das Versorgungssystem.
Die wachsende Nutzerorientierung a3t in England die Stimme der Selbsthilfe
ins offentliche Bewusstsein dringen, mitihrer besonderen Starke, der Authen-
tizitdt. Die Fahigkeit dieser Menschen, ihre eigenen Bediirfnisse zu definieren
und ihr Leben in die eigene Hand zu nehmen, hinterldRt einen bleibenden Ein-
druck. Zunehmend spielen Selbsthilfegruppen eine Schliisselrolle bei der Be-
reitstellung von Leistungen im Gesundheits- und Sozialwesen. Dabei wird ein
ganzheitlicher Ansatz zugrunde gelegt, der auch Bildung, Arbeit, Wohnen und
die Zuganglichkeit von Leistungen mit einbezieht. Es ist natiirlich héchst be-
deutsam, wie wir uns die Versorgung insgesamt vorstellen, einschlieBlich der
Eigenfiirsorge und der professionellen Gesundheits- und Sozialsysteme. Viel-
leicht wird die Sichtweise von Mai Wann Realitét, die in Selbsthilfe ein »Sozi-
alkapital« sah, das Betroffene Menschen bilden, wenn sie einander beiste-
hen, und das ihr als eine zentrale Ressource des Wohlfahrtsstaates im 21.
Jahrhundert erschien.

Wahrend diese Entwicklung von Patienten und Selbsthilfegruppen begriif3t
wird, stellt sie doch andererseits eine enorme Herausforderung fiir Selbsthil-
feorganisationen dar, die in Patientenforen und anderen Gremien mitarbeiten.
Diese miissen sich neue Fahigkeiten aneignen, parallel Aktivitaten der wech-
selseitigen Unterstiitzung unter Betroffenen und der Interessenvertretung
nach auBen zu entfalten. Zugleich mag dies einen Demokratisierungseffekt
auf Patientenorganisationen selber haben dadurch, dass Betroffene in Ent-
scheidungsprozesse und -gremien mit einbezogen werden, so dass sich der
Charakter von tatséchlichen Selbsthilfeorganisationen starker ausprégt.
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Jane Bradburn arbeitet als User Involvement Adviser (Beraterin zu Fragen der Nutzer-Beteili-
gung) bei der Krebsstiftung Macmillan Cancer Relief in London. Seit vielen Jahren hat sie sich in
Forschung und Praxis mit Selbsthilfegruppen speziell im Krebsbereich beschéftigt. Dabei hat sie
immer auch internationale Kontakte zu Kollegen in Nordamerika und in Europa (wie man in Eng-
land sagt) gehalten. Dieser Artikel ist die erweiterte Fassung eines Referats, das sie am 14.11.2003
auf dem 4. Bayerischen Selbsthilfekongress in Niirnberg gehalten hat.

* Um die Ubersetzung hat sich Jiirgen Matzat bemiiht. Dabei ist zu beachten, dass sich englische
und deutsche Begrifflichkeit im Gesundheits- und Sozialwesen nur sehr schwer iibertragen 1a8t,
da die jeweiligen Systeme grundlegend verschieden sind. So gibt es in GroBbritannien keine Ver-
bénde der freien Wohlfahrtspflege, wie wir sie kennen, keine niedergelassenen Fachérzte in
freier Praxis und keine gesetzlichen Krankenkassen. Zwischen »self-help groups«, die aus-
schlieBlich aus Betroffenen bestehen, und professionell (oder ehrenamtlich) geleiteten »support
groups« wird oft nicht klar unterschieden. In nicht-staatlichen »voluntary organisations« wird be-
zahlte soziale Arbeit geleistet usw. Insofern ist der Text mit internationaler Vorsicht zu genieRen.
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