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Vorwort

Liebe Leserin, lieber Leser,

Buntheit und Vielfalt, persénliches Engagement und wachsender politischer
EinfluB, Aktivitat und Reflexion, Forschung und Praxis im weiten Feld der
Selbsthilfe haben wir wieder versucht, in diesem Selbsthilfegruppenjahrbuch
2005 einzufangen. Es beginnt traditionsgemafl mit Beitrdgen von Betroffenen
aus Selbsthilfegruppen und -organisationen iiber ihre Erfahrungen; es folgen
Berichte von Selbsthilfeunterstiitzern, meist Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter
in Selbsthilfekontaktstellen, {iber die Anregung und Unterstiitzung von Selbst-
hilfe; und es gibt Artikel von Wissenschaftlern, die iiber ihre Forschung zu
Selbsthilfegruppen und Patientenbeteiligung berichten. Thematisch geht es
diesmal um die klassischen Bereiche von Krankheit, Behinderung und Sucht,
starker als sonst aber auch um Selbsthilfe im familiaren Bereich. Die breite
gesellschaftliche Debatte um den sog. demographischen Wandel und den zu-
nehmenden Unterstiitzungsbedarf fiir Familien hat seinen Niederschlag auch
in der Selbsthilfe-Diskussion gefunden. Zu dieser erhéhten Aufmerksamkeit
haben sicher die diesbeziiglichen Aktivitditen unserer NAKOS erheblich bei-
getragen, die sich in zwei Betrdgen aus Berlin widerspiegeln.

Einen zweiten Schwerpunkt bilden jene Artikel, die sich unter Stichworten wie
»Shared Decission Making« (keine Angst, das wird im Text erklart!), »Empo-
werment« (noch so ein neudeutsches Modewort), »Patientenbeteiligunge,
»miindiger Patient« oder »Kooperation« mit der Veranderung der Patienten-
rolle in unserem Gesundheitswesen befassen. Dies zeigt sich in einem geén-
derten Verhalten wahrend der drztlichen Sprechstunde oder Visite, setzt sich
fort iiber kollektive Selbsthilfeaktivitatin Gruppen und Organisationen (welche
dann natiirlich wieder zuriickwirken auf das individuelle Patientenverhalten),
und sie finden schlieBlich Eingang in Gremien und Strukturen unseres Ge-
sundheitswesens. Dort wirken immer mehr sachkundige Personen aus dem
Bereich der Selbsthilfe als Patientenvertreter mit, bis hin zum sog. Gemeinsa-
men Bundesausschul3, dem obersten Entscheidungsgremium unseres selbst-
verwalteten Gesundheitssystems. Hier iibernehmen Betroffene Verantwor-
tung nicht nur fiir ihr eigenes Schicksal, auch nicht nur fiir die Gemeinschaft
der Leidensgenossen in der eigenen Selbsthilfegruppe oder -organisation,
sondern dariiber hinaus fiir unser Gesundheitssystem als Ganzes. Gleiches
gilt fiir jene »sachkundigen Personen, die von den sog. »Beraterorganisatio-
nen«, etwa der Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen, entsandt
werden. Eine hohe Anforderung, die uns vielleicht an die Grenzen unserer
Leistungsfahigkeit fiihrt, die aber auch besondere Chancen bietet, das ge-
sammelte Erfahrungswissen der Selbsthilfe in das System einzuspeisen.Ein
erstes Resiimee finden Sie in diesem Jahrbuch.

Wenn aber die Erwartungen der Selbsthilfe an sich selber, wie auch die Er-
wartungen Dritter an sie sténdig steigen, auf der anderen Seite zugleich der
Mangel an Ressourcen immer spiirbarer wird, stellt sich die Frage, wo zusétz-

9



liche Mittel gefunden werden kénnen. Die Zusammenarbeit mit Wirtschafts-
unternehmen mit dem Ziel, Spenden oder Sponsorengelder einzuwerben, er-
scheint vielen hier als ein probates Mittel. Wer sich ndher damit befa3t, wird
allerdings schnell feststellen, daR auch hier auf Nebenwirkungen geachtet
werden muB. (BloB, wen soll man in diesem Falle fragen?) Deswegen hat die
Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen, dhnlich wie die Bundesar-
beitsgemeinschaft Hilfe fiir Behinderte, der Deutsche Paritdtische Wohl-
fahrtsverband und eine ganze Reihe gréRerer Selbsthilfeorganisationen im
Gesundheitsbereich, entsprechende Leitlinien verabschiedet, die mehr Trans-
parenz schaffen und Abhéngigkeit vermeiden sollen. Die Leitlinien der DAG
SHG veroffentlichen wir hier am Ende dieses Jahrbuchs.

Wie immer wiinschen wir lhnen neue Erkenntnisse, anregende Ideen und hof-
fentlich auch ein biBchen Vergniigen beim Lesen.

Anita M. Jakubowski Jiirgen Matzat Wolfgang Thiel



Giinter Feick

Prostatakrebs Selbsthilfegruppe GieBen

' Seit 2003 gibt es eine Prostatakrebs Selbsthilfe-

b BPS [;’ gruppe in GieRBen. Anlass fiir die Griindung war

e die Diagnose im September 2002, nach einer

Stanzhiopsie — »Sie haben Prostatakrebs«. Diese

Mitteilung garniert mit dem Hinweis, dass es um

Leben und Tod gehe, war exakt die Form der Hilfe,

* die es braucht, um sich als Patient selbst auf den

Weg zu machen. Dankenswerterweise wurde mir auch der Tip gegeben, dass
es im Internet gute Recherchemdglichkeiten zu dieser Krankheit gébe.

1
|

Das war eine korrekte Ansage, und so kam die groBe, weite Prostatakrebs-
Welt via internet in das traute Heim. Im world wide web tummeln sich in der
Tat mehrere hundert Organisationen und Personen, die Informationen zum
Thema Prostatakrebs anbieten. Die verfligharen Mitteilungen zu Diagnose,
Therapie, Forschung etc. zéhlen an die Hundertausende. Viele sehr gute Be-
richte, genligend weniger gute Informationen, und ausreichend Scharlatane-
rie stehen dem Wisshegierigen zur Verfiigung. Wére man von Profession aus
Urologe, Onkologe oder Pathologe, hédtte man noch immer geniigend zu tun,
die individuell vermeintlich beste Therapie zu lokalisieren und ihre Bezahlbar-
keit zu ergriinden. Ohne diese Vorbildung ist der Weg zum Informationsgliick
sehr viel beschwerlicher. Zusétzlich kommt ja auch noch das Bediirfnis, das
Verstandene, Neue oder auch das nur vermeintlich Verstandene mit jeman-
dem besprechen zu wollen, um den eigenen Standpunkt Giberpriifen zu kdn-
nen. Da allerdings kann es etwas schwieriger werden im Internet, mit den An-
bietern von Informationen zum Thema Prostatakrebs. Grund ist, dass Klinik A
eventuell nichts von der Therapie B hélt, aber Klinik C genau diese Therapie
als wirklich hilfreich betrachten kdnnte. Bei Fragen nach den tatséchlichen
Langzeitergebnissen von Therapien, erzielt im eigenen Klinikum, reduziert
sich der Informationsfluss deutlich. Daten aus der Qualitdtssicherung und In-
formation hierzu stehen dem suchenden Patienten nicht zur Verfligung.

War somit die ganze Recherchearbeit im Internet umsonst, weil mir keine Ver-
gleiche, Langzeiterfahrungen, objektive Beurteilungen zur Verfiigung stan-
den? Nicht ganz, nein ganz und gar nicht, weil ich iiber www.prostatakrebs-
bps.de stolperte. Auf den Seiten dieser Homepage werden Erfahrungen mit al-
len Diagnose- und Therapieformen ausgetauscht, miteinander verglichen,
Fragen und Antworten dazu gestellt und gegeben — von Patienten. Ich war auf
die Internet-Représentanz des Bundesverbandes Prostatakrebs Selbsthilfe e.
V. (BPS) www.prostatakrebs-bps.de gestolRen.

Im interaktiven Forum, einem hervorragenden Teil der Homepage des BPS,
kommunizieren wahrend der 24 Stunden eines jeden Tages Frauen und Man-
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ner in einer groBartigen Selbsthilfeaktion {iber die Mdglichkeiten, den Prosta-
takrebs zu bekdmpfen, und geben sich gegenseitig Hilfestellungen. Heute, im
Jahre 2005, sind es mehrere zehntausend elektronische Besuche pro Jahr, die
dieses Forum aktuell, vital und auch einzigartig machen. Auch deswegen ein-
zigartig, weil zwei groRartige Arzte ihre Zeit opfern und unentgeltlich, direkt
und verstéandlich mithelfen, Fragen von Betroffenen zu beantworten. Mit noch
mehr Zeitaufwand haben einige Manner der Selbsthilfe Studien und Berichte
aus den USA und Europa gesammelt, gesichtet, {ibersetzt und auf dieser Ho-
mepage allen Hilfesuchenden zur Verfiigung gestellt. Sie tun das bis dato
nach wie vor mit groBem Einsatz, und sie haben damit eine wertvolle medizi-
nische Infothek fiir Ratsuchende geschaffen.

Diese Internet-Reprasentanz des BPS, die Hilfeleistungen dieses Verbandes
in seinen Selbsthilfegruppen fiir Rat suchende Ménner und Frauen, und die
immense hierflir geleistete Arbeit waren fiir mich der innere Anlass, in GieRen
eine Selbsthilfegruppe zu griinden. Ich hatte gesehen, wie einige Ménner
wegen ihrer eigenen Erfahrungen als Patienten und mitihrer Entschlossenheit
eine bis dahin fiir Prostatakrebskranke nicht verfiighare, vielfaltige Hilfe und
Unterstiitzung auf die Beine gestellt hatten —in nur knapp zwei Jahren seit der
Griindung dieses Verbandes. Heute sind in Deutschland bereits iiber 150
Selbsthilfegruppen im Bundesverband Prostatakrebs Selbsthilfe tétig. Das ist
ein Ergebnis der hervorragenden Arbeit in diesem Verband, und es ist auch
Ausdruck des Bediirfnisses der Betroffenen nach den Hilfen, welche sie
scheinbar in der Selbsthilfe erhalten kdnnen.

Welches sind nun die Hilfen, was sind die Erwartungen, die Ménner nach der

Diagnose — »Sie haben Prostatakrebs« — dazu bewegen, in eine Selbsthilfe-

gruppe zu kommen? Es sind ganz deutlich diese vier Beweggriinde:

1. Informationsbediirfnis hinsichtlich der méglichen Diagnose- und Therapie-
formen.

2. Das Hoffen auf Berichte anderer Ménner, die bereits Erfahrung mit einer
Therapieform gesammelt haben .

3. Der Versuch, wieder Selbstsicherheit und Lebensmut, aber auch Trost
durch das Kennenlernen dhnlicher Schicksale zu finden.

4. Antworten auf Fragen aus dem sozialen und rechtlichen Bereich zu finden.

Mit dhnlichen Vorstellungen habe ich dann im Jahr 2003 eine Selbsthilfe-
gruppe in GieBen gegriindet. Hierbei unterstiitzten mich der BPS, die in der
Nachbarschaft existierende Selbsthilfegruppe Marburg, und die Kontaktstelle
fiir Selbsthilfegruppen der Deutschen Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegrup-
pene.V.in GieBen. Seitdem treffen wir uns in einem Rahmen von etwa 10 Per-
sonen und versuchen, uns gegenseitig Hilfen zu geben. Die Zusammenkiinfte
werden gemeinsam verabredet und gemeinsam gestaltet. Jeder hat Gelegen-
heit, seine Information weiterzugeben und seine Fragen zu artikulieren. Unser
Ziel ist es, am Ende der Zusammenkunft jedes Mal besser informiert und



selbstsicherer zu sein in der Einschatzung der eigenen Situation und des
weiterhin zu Tuenden als vor derselben.

Der Versuch der gegenseitigen Motivation ist immer spiirbar und geht iiber
den Tag des gemeinsamen Treffens hinaus. Genauso wie die Verabredungen
und Wahrnehmung von Besuchen der regelméaBigen, gemeinsamen Informa-
tionsveranstaltungen der Hessischen Krebsgesellschaft und des Uniklinikum
GieRBen zwischen den Zusammenkiinften der Gruppe.

Ebenso macht unsere Gruppe Hilfsangebote an Besucher und Mitbetroffene
wihrend medizinischer Kongresse der Universitdt GieBen, zu denen wir ein-
geladen werden. Wir sind dort vertreten mit einem Informationsstand und bie-
ten Gesprachsmoglichkeiten fiir die Besucher. Die Kooperation mit der Urolo-
gie des GieBener Klinikums und mit der Hessischen Krebsgesellschaft ist hier-
bei ganz ausgezeichnet. Auch die Kontaktstelle fiir Selbsthilfegruppen hat uns
dabei schon helfend zur Seite gestanden, in Form eines gemeinsam mit ihrem
Leiter, Herrn Matzat, gestalteten Arbeitskreises mit dem Thema »Wie hilft
Selbsthilfe«. Diese Form der Vernetzung ist ein ganz wichtiges Element unse-
rer Arbeit. Durch sie erhalten wir Unterstiitzung und Kenntnisse, und es eroff-
nen sich fiir uns neue Maglichkeiten. Das Netzwerk ist keine EinbahnstraRe,
und auch unsere Selbsthilfegruppe kann auf diesem Wege anderen Men-
schen helfen. Als Beispiel hierfiir mag der letzte Patiententag in Kassel im
Sommer 2004 dienen. An dieser Veranstaltung konnten wir mit Hilfe des Klini-
kums Kassel teilnehmen und die Méglichkeiten und Ziele der Prostatakrebs
Selbsthilfe darstellen. Unsere Prdsenz wahrend der zweitéigigen Veranstal-
tung hat sodann im Herbst 2004 zur Griindung einer Prostatakrebs Selbsthilfe-
gruppe in Kassel gefiihrt. Die Besucher des Patiententages hatten das Be-
diirfnis, auch in Kassel und Umgebung Hilfe durch Selbsthilfe zu organisieren.
Dies war die konkrete Grundlage fiir die Griindung einer Gruppe im darauf fol-
genden Monat. Auch hier war die Zusammenarbeit mit der Urologie des Klini-
kums Kassel und den niedergelassenen Arzten hilfreich fiir das schnelle Zu-
standekommen der Prostatakrebs-Selbsthilfegruppe in Kassel. Die Bera-
tungs- und Kontaktstelle der Stiftung Leben mit Krebs, vertreten durch Herrn
Dr. Fink, hatte der Gruppe ebenfalls sofort zur Seite gestanden und ihr eine
Versammlungsmaglichkeit angeboten, die auch zur Griindungsversammlung
genutzt werden konnte.

Wegen dieser positiven Erfahrung werden wir nun auch die Mdglichkeit wahr-
nehmen, an der Jahrestagung der Siidwestdeutschen Urologen im Sommer
2005 in Fulda teilzunehmen, und auch dort méchten wir versuchen, eine
Selbsthilfegruppe zu griinden. Dieses ist dort besonders notwendig, weil Hilfe
suchende Ménner aus dem osthessischen Raum und aus Westthiiringen zur-
zeitin ihrer Nahe keine unmittelbare Betreuung in einer Selbsthilfegruppe er-
fahren kdnnen. Sie miissen im Moment einen relativ weiten Weg zu den Grup-
pen in Marburg, Kassel oder GieRen zuriicklegen.



Ein besonderes Augenmerk richtet der gesamte Bundesverbandes Prostata-
krebs Selbsthilfe auf die Suche nach den besten Diagnose- und Therapie-
formen sowie nach Kliniken und Arzten, die diese Hilfen geben kénnen. Zu die-
sem Zweck sind wir jeden Tag bemiiht, Verbindungen zu Arzten aufzubauen
und zu unterhalten. So konnten wir kiirzlich eine Mitgliedschaft beim Deut-
schen Prostatakarzinom Konsortium (DPKK) erwerben. Dies ist eine Initiative
hervorragender Arzte und Wissenschaftler in Deutschland, die sich freiwillig
zusammengeschlossen haben, um die Diagnose und Therapie der Erkrankung
Prostatakrebs zu verbessern, damit die Uberlebenschancen gréBer werden
und die Lebensqualitat der Erkrankten sich verbessern kann.

Sehr spannend und ertragreich sind die halbjahrlichen Versammlungen aller
Selbsthilfegruppenleiter des Bundesverbandes Prostatakrebs-Selbsthilfe und
die Gastvortrage der eingeladenen Mediziner. Durch sie wird ein groBes Maf3
an Wissen weitergegeben und von dort in die értlichen Gruppen bewegt, zum
Nutzen eines jeden Besuchers der Gruppentreffen. Die inzwischen erreichte
Anerkennung und Férderung der Prostatakrebs Selbsthilfe durch die Deut-
sche Krebshilfe ist eine wichtige Hilfe auch fiir diese Treffen mit den besten
Arzten und eine Bestitigung fiir unsere Arbeit. Das dokumentiert sich auch in
der Aufnahme in den Paritdtischen Wohlfahrtsverband und den guten Bezie-
hungen zur Deutschen Gesellschaft fiir Urologie. Um die Wirkung und Hilfen
durch die Selbsthilfe weiter zu optimieren, hat der BPS auch UOMO mitge-
griindet, den Européische Prostatakrebs-Selbsthilfeverband.

In den letzten zwei Jahren ist es uns gelungen, vier iiberregionale Konferen-
zen zum Thema Diagnose und Therapie des Prostatakarzinoms zu gestalten.
Aus der Gruppe der Mediziner mit besonderen Kenntnissen dieser Erkran-
kung, konnten wir Arzte aus dem In- und Ausland fiir Vortrage wihrend dieser
Konferenzen gewinnen. Wir haben durch diese Veranstaltungen jeweils meh-
rere hundert Zuhérer erreichen kénnen und wertvolle, dauerhafte Kontakte
gekniipft. Eine Einladung zur Teilnahme an einer Konferenz europédischer Ra-
diologen in Amsterdam in diesem Jahr, verbunden mit der Aufgabe, die Sicht
der Patienten dort darzustellen, ist auch ein Ergebnis der vorgenannten Be-
miihungen und ein Hinweis auf die Akzeptanz unserer Selbsthilfebewegung.
Das wirkt natiirlich motivierend auf jeden von uns in der Selbsthilfegruppe und
schlagt sich positiv nieder auf unsere Arbeit. Diese Signale stéarken neben der
Freude an der Hilfe fiir Mitbetroffene den Willen, Selbsthilfearbeit zu leisten
und zu verbessern.

Ein besonderes Beispiel fiir die Wertschétzung der Prostatakrebs-Selbsthilfe
in Deutschland konnte ich im Dezember 2004 kennen lernen, in einer Sonder-
ausgabe der Zeitschrift The Lancet. Dieses Magazin ist in der Medizin inter-
national sehr angesehen, und eine Verdffentlichung im The Lancet ist gleich-
bedeutend mit groBer fachlicher, medizinischer Anerkennung weltweit. In der
vorgenannten Ausgabe dieses Magazins wurde Herrn Siegfried Gebhard, Lei-
ter einer Prostatakrebs Selbsthilfegruppe in Bayern, die Mdglichkeit gegeben,
einen ganzseitigen Bericht zu veroéffentlichen, in dem er seine eigenen Erfah-
rungen als Patient und Leiter einer Selbsthilfegruppe darstellen konnte. Herr
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Gebhard hatte seiner Darstellung die Uberschrift sNever enough Information«
gegeben. Ein Faktum, welches genau so giiltig ist wie eine andere Aussage,
die ich kiirzlich von einem amerikanischen Onkologen hdrte. Seine Aufforde-
rung an uns in der Selbsthilfe lautet: »Eine Liebesverbindung mit Information
und Kenntnis wird niemals mit Herzschmerz enden.«

Diese beiden Gedanken beeinflussen auch die Arbeit im Bundesverband Pro-
statakrebs-Selbsthilfe und sorgen dafiir, dass ihre Ergebnisse fiir jeden Ein-
zelnen vor Ort direkt wirken kdnnen, weil sich die Informationen zwischen den
Ebenen des Verbandes durchldssig und dynamisch entfalten. Aus dieser tei-
lenden und mitteilenden Arbeitsform resultiert auch die Mdglichkeit des Mit-
wirkens eines Vertreters der Selbsthilfegruppe GieBen im Arbeitskreis
Psychosoziale Krebsnachsorge in Hessen und ebenfalls im Beirat der Hessi-
schen Krebsgesellschaft. Im ersten Fall geht es hierbei um die Vertretung der
Prostatakrebs Selbsthilfegruppen in Hessen und im Falle des Beirates der
Hessischen Krebsgesellschaft ist es ein Mandat im Auftrag und stellvertre-
tend fiir alle Krebs Selbsthilfegruppen in Hessen.

AbschlieBend mochte ich festhalten, dass ich mir recht sicher bin, dass die
folgenden, bekannten, positiven Wirkungen der Selbsthilfe sich auch im Falle
o der Betdtigung der Prostatakrebs-Selbsthilfe fiir Pa-

tienten entfalten:

— deutliche Abnahme von Depressivitat

—Riickgang von korperlichen und seelischen Be-
schwerden

— eine verbesserte Kontaktfahigkeit

— Erwerb von Wissen

— Erlernen der aktiven Vertretung eigener Interessen

—Verbesserte Kenntnisse und Nutzung professioneller
Dienste (Medizin, Krankenkassen, Informationsdien-
ste, etc.)

Gut zu diesen Studienergebnissen tiber die Wirkung der Selbsthilfe in unserer
Zeit passt diese Uberlieferung von Hippokrates aus einer ldngst vergangenen
Zeit:

Das Leben ist kurz, die Kunst lang,

die Gelegenheit fliichtig, die Erfahrung triiglich

und die Beurteilung schwer.

Es muss aber nicht nur der Arzt das Nétige tun,
sondern es miissen auch der Kranke und die
Umgebung sowie die dulBeren Umstdnde mitwirken.
Hippokrates (460 - 377 v. Chr.)

Giinter Feick ist Griinder der Prostatakrebs-Selbsthilfegruppe in GieRen. Dariiber hinaus ist er auf
Landes- und Bundesebene engagiert.



Hilde Schulte
Wer immer nur gibt, muss auch auftanken.

Erfahrungen aus Seminaren der Frauenselbsthilfe
nach Krebs

Ehrenamtliche Arbeit ist keine Seltenheit. Bundesweit ist im Bevdlkerungs-
durchschnitt jeder Dritte in irgendeiner Weise ehrenamtlich tatig. Der Begriff
Ehrenamt steht als Oberbegriff fiir viele Tatigkeiten in unterschiedlichen Be-
reichen, die mit Freiwilligenarbeit, Biirgerengagement oder Initiativen- und
Projektarbeit bezeichnet werden. Der Begriff Selbsthilfe wird hauptsachlich
im Gesundheitsbereich verwendet. Bemerkenswert ist, dass der Anteil der
Frauen bei ehrenamtlicher Arbeit im Gesundheitsbereich, im sozialen Bereich
und in Kirche/Religion nahezu 70 % betragt, wéhrend in der Gesamtbetrach-
tung mehr Méanner als Frauen ehrenamtlich tétig sind.

Selbsthilfe ist ein Grundbediirfnis des Menschen, sie hat viele Gesichter.
Selbsthilfegruppen, die von freiwilligem, ehrenamtlichen Engagement getra-
gen werden, sind Bestandteil unserer Demokratie. Sie sind Netze der Hoff-
nung, der Solidaritat und der gegenseitigen Unterstiitzung, sie sind Ausdruck
von Eigenverantwortung, Selbstbewusstsein und Kompetenz. Im Gesund-
heitsbereich, speziell im Bereich der Krebserkrankungen, decken sie ab, was
als Mangel im Gesundheitssystem empfunden wird. Je weniger die Medizin
auf die Bediirfnisse und Vorstellungen der Patienten eingeht, um so stérker ist
der Gedanke an Selbsthilfe und um so notwendiger werden die Initiativen von
Selbsthilfeorganisationen.

Dem Einzelnen ist iiberwiegend bekannt, was Hilfe zur Selbsthilfe zu leisten
vermag. Die Nachfrage nach Unterstiitzung durch Selbsthilfegruppen ist un-
gebrochen. Das belegt auch z.B. das stetige Wachsen der Frauenselbsthilfe
nach Krebs mit ihren zwolf Landesverbdnden und 430 Gruppen, in denen etwa
48.000 krebskranke Menschen Rat und Hilfe finden. An die Mitglieder des Ver-
bandes werden hohe Anforderungen gestellt, die sich gerade in den vergan-
genen Jahren stark verdndert haben. Die Fortschritte in der Medizin und die
vielfaltigen Umgestaltungen im Gesundheitssystem haben entsprechende
Auswirkungen auf den Bedarf an Beratung und auf die Qualitdt der Beratung
mit sich gebracht.

Einerseits werden die Erwartungen an die Hilfe zur Selbsthilfe sehr unter-
schiedlich wahrgenommen. Andererseits muss das Selbstverstandnis der ei-
genen Rolle als Mitglied einer Selbsthilfegruppe und als Beraterin immer wie-
der bewusst gemacht und tiberpriift werden. Nicht umsonst kommt es gerade
hier zu Lustlosigkeit, Uberforderungen, zum »burnoute-Syndrom.



Der Frauenselbsthilfe nach Krebs ist es ein besonderes Anliegen, ihren Mit-
gliedern sowohl das Riistzeug fiir die Erfiillung ihrer Aufgaben und Ziele zu
vermitteln, als auch sich selbst wichtig zu nehmen und achtsam mit den eige-
nen Kraften umzugehen. Motivation und Lust sind in ehrenamtlicher Arbeit in
besonderem MaRe gefordert und miissen besonders geférdert werden. Im
Beruf, in einer bezahlten Tatigkeit, ist fiir die Arbeit ein finanzieller Anreiz ge-
geben, der Lohn honoriert Zeit und persdnlichen Einsatz. Honorierung der eh-
renamtlichen Arbeit erfolgt nicht mit Geld, sondern durch Anerkennung, Be-
statigung und Wertschétzung. »Es ist noch zu wenig Ehre im Ehrenamt« sagte
Johannes Rau als Bundesprésident und forderte eine Aufwertung des Ehren-
amtes. Es ist seither nicht viel geschehen.

Die Frauenselbsthilfe nach Krebs als eine der groBten Selbsthilfeorganisatio-
nen nach Krebs fiihrt Seminare durch, um ihren Mitgliedern die Mdglichkeit zu
geben, sich selbstin den Mittelpunkt zu stellen, ihre Rolle als ehrenamtlich Ta-
tige bewusst zu machen und nédher zu beleuchten. Zundchst wird von den Teil-
nehmern als wohltuend empfunden, dass sie sich ohne die Verpflichtungen
des Alltags auf das angebotene Programm einlassen konnen. Erwartet wer-
den die praktischen und greifbaren Dinge, die Gestaltung der Gruppentreffen,
Losungen fiir anstehende Probleme, Ideen und Anregungen fiir die Aufgaben
im Rahmen des 6-Punkte-Programmes des Verbandes. Der Einstieg in unsere
Seminare verlduft fiir die meisten unerwartet. Es wird namlich ein Perspektiv-
wechsel vorgenommen und das eigene Ich, die eigene Person, in den Blick
genommen.

6-Punkte-Programm
Wir wollen
1. Krebskranke psychosozial begleiten,

2. helfen, die Angst vor weiteren Untersuchungen und Behandlungen zu
tiberwinden,

3. Vorschldge zur Starkung der Widerstandskraft geben,

4. die Lebensqualitdt verbessern helfen,

5.informieren {iber soziale Hilfen, Versicherungs- und Schwerbehinder-
tenrecht,

6. die Interessen Krebskranker sozialpolitisch und gesundheitspolitisch
vertreten.

Wir befassen uns mit dem erweiterte Versténdnis von Gesundheit nach der

Definition des Weltgesundheitstages 1999, die Gesundheit bezeichnet als:

— physisches und psychisches Wohlbefinden

— physische und psychische Leistungsféahigkeit

— Erhaltene Aktivitdt im Sinne der Ausiibung persdnlich bedeutsamer Aufga-
ben

— Selbststéndigkeit im Alltag



— Selbstverantwortung in der Alltagsgestaltung und Lebensplanung

— Offenheit fiir neue Erfahrungen und Anregungen

— Fahigkeit zur Griindung und Aufrechterhaltung tragféhiger Beziehungen

— Fahigkeit zum durchdachten Umgang mit Belastungen und Konflikten

— Fahigkeit zur psychischen Verarbeitung bleibender Einschréankungen und
Verluste

— Fahigkeit zur Kompensation bleibender Einschrankungen und Verluste.

Die Punkte machen nachdenklich. Bei manchen Punkten wird lange verweilt.
Inshesondere bei den beiden letzten werden Erlebnisse aus der eigenen
Krankheitsgeschichte beschrieben, die genau unter diese oder jene Uber-
schrift passen. Die unterschiedlichen Krankheitsphasen stehen vor Augen
und der lange, oft trénenreiche Prozess, der notwendig war, um zur Kompen-
sation bleibender Einschrankungen und Verluste, zur Akzeptanz der Krankheit
und zur Gesundung zu gelangen. In der akuten Krankheitsphase fiihlt sich
kaum jemand offen fiir neue Erfahrungen und Anregungen, es féllt schwer,
vorhandene soziale Beziehungen aufrecht zu erhalten, geschweige denn
neue tragfahige Beziehungen zu kniipfen. Die Empfindungen und Reaktions-
weisen nach der Diagnose werden beschrieben, das Nicht-Wahrhaben-Wol-
len, das Verdrédngen, die Wut, der Zorn und Neid, die zwanghaften Vorsétze,
die Angst, die Depressionen, die Gefiihle von Verlust, Trauer und Schuld, die
Wechselbader der Gefiihle. Letztlich wird wieder einmal von Betroffenen
deutlich belegt, dass Krebs eine ganzheitliche Erkrankung ist, dass die Krank-
heitsbewdltigung durchaus nicht mit der medizinischen, rein organischen Be-
handlung abgeschlossen ist und dass die psychische Gesundheit das Kern-
stiick der Gesundheit ist. Sie kann die Entstehung organischer Erkrankungen,
die Reaktion darauf und deren Bewéltigung sowie das Fortschreiten einer Er-
krankung wesentlich beeinflussen.

Der Verarbeitung und Kompensation bleibender Einschrankungen und Ver-
luste stehen haufig arztliche Empfehlungen im Weg. »Wir haben mit der Ope-
ration den Krebs weggenommen, es ist alles in Ordnung, Sie kdnnen leben
wie vorher« — das ist ein Ziel, das selten erreichbar ist. Wie kann ich nach ei-
ner Brustamputation wieder Tennis spielen oder Paddeln. Wie schmerzlich
und deprimierend kénnen Versuche sein, die bisherigen Hobbys wieder aufzu-
nehmen. Die neuen Grenzen zu akzeptieren, bedeutet, zu schauen, was ich
jetzt noch kann, und diesen Spielraum zu nutzen. Es bleibt eine Fiille von Még-
lichkeiten. Kein Mensch ist global krank, auch wenn Stérungen und Funk-
tionseinschrénkungen bestehen. In jedem Menschen sind auch bei einer fort-
schreitenden, kérperlichen Erkrankung gesunde Anteile vorhanden. Darauf
gilt es den Blick zu lenken, bei uns selbst und bei denen, die Rat und Hilfe bei
uns suchen. Diese Reflexion bedeutet letztlich nichts anderes, als sich nicht
nur die eigenen Grenzen bewusst zu machen, sondern vor allem auch die be-
stehenden eigenen Ressourcen bewusst werden zu lassen. Unter diesem As-
pekt ist Gesundheit die gelungene Balance zwischen dulReren und inneren



Anforderungen und dufReren und inneren Ressourcen. Diese Balance ist eine
wichtige Voraussetzung in der Selbsthilfearbeit.

Wie kommt es nun zu den haufigen Klagen iiber die viele Arbeit, die hohen An-
forderungen, die mangelnde Unterstiitzung gerade in er Selbsthilfearbeit, im
Ehrenamt?

Wir schauen die Anforderungen und Ressourcen mal genauer an. Was sind
denn die Anforderungen, die zur Uberforderung fiihren? Allgemein werden als
dulere Anforderungen die Arbeits- und Umweltbedingungen sowie die Auf-
gaben in Familie und Haushalt genannt. Bei letzterem wird schon die notwen-
dige Differenzierung deutlich. »Jeden Samstag muss ich das ganze Haus put-
zen, vor allen Dingen auch die Treppe nach drauBen und den Hof kehren.
»Die Wésche muss spétestens um 08.00 Uhr morgens auf der Leine héngen,
das ist so bei uns in der Nachbarschaft«. Sind das wirklich duBere Anforde-
rungen, Erwartungen, die andere an mich haben? Steckt da nicht viel mehr die
eigene Anforderung an mich selbst dahinter? Sind da nicht viele Anteile von
meiner Erziehung und meinen eigenen Wertvorstellungen enthalten? Dass die
Wische aufgehangt werden muss, ist durchaus als duBere Anforderung im
Rahmen der Hausarbeit anzusehen. Dass sie aber morgens um 08.00 Uhr be-
reits hdngen muss, ist meine innere Anforderung, ist der Anspruch, denich an
mich als gute Hausfrau habe. Erst recht entwickeln sich heftige Diskussionen,
als es um die Anforderungen geht, die die ehrenamtliche Arbeit als Gruppen-
leiterin an mich stellt. Hier einige Beispiele, die symptomatisch sind:

Gruppenleiterin: »lch habe Arger mit meinem Mann. Gerade habe ich das
Schnitzel in die Pfanne gelegt, da klingelt das Telefon. Es ist eine Neuer-
krankte am Apparat, die mich mehr als eine halbe Stunde aufhalt. Das kommt
in den unterschiedlichsten Situationen immer wieder vor und dann héngt bei
uns der Haussegen schief«. Gesprachspartnerin: »Kénnen Sie das Telefon
nicht klingeln lassen, wenn es unpassend ist? Oder kdnnen Sie nicht, wenn
Sie den Anruf entgegengenommen haben und feststellen, dass es kein priva-
ter Anruf ist, eine andere Zeit fiir das Gesprach vereinbaren?«
Gruppenleiterin: »Nein, die Anruferin erwartet doch, dass ich jetzt mir ihr
spreche, die ruft doch deshalb jetzt an«.

Gesprachspartnerin: »Haben Sie das hinterfragt?«

Gruppenleiterin: »Nein, das vermute ich.«

Gesprachspartnerin: »Kann es sein, dass es ihr eigenes Selbstversténdnis ist,
das Sie von sich als Gruppenleiterin haben? Dass Sie immer ansprechbar sein
wollen und immer auf die Bediirfnisse der anderen eingehen miissen?«
Gruppenleiterin: »Ja, das muss ich dochl«

Nein, sie muss es mitnichten. Aber sie hat die innere Anforderung an sich
selbst, dass sie immer telefonisch erreichbar sein muss. Nur dann ist sie eine
gute Gruppenleiterin. Dafiir stellt sie ihre eigenen Bediirfnisse und die der Fa-
milie zuriick.

Ein anderes Beispiel macht dies noch deutlicher. Eine Gruppenleiterin wird
hdufig des nachts von einer Betroffenen angerufen, weil diese gerade jetzt
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starke Angste {iberkommen. Die Gruppenleiterin schleicht sich aus dem ehe-
lichen Schlafzimmer, versucht mdglichst leise zu reden, die Anruferin zu beru-
higen, kann dann aber selber lange nicht wieder einschlafen. Nach zahlrei-
chen nachtlichen Gespréchen fragt sie die Anruferin, ob sie denn nicht im
Haus jemanden habe, zu dem sie bei diesen Angstattacken hingehen kénne.
Darauf antwortet diese: »Mein Mann ist doch da, aber den will ich nicht we-
ckenl«

Bei der Organisation von Gruppentreffen gibt es dhnliche Beispiele, die zu ei-
nem Aha-Erlebnis fiihren. »Die erwarten doch, dass schon alles hergerichtet
ist, wenn sie kommen, dass ich mich um alles kiimmere, dass ich die Kranken-
besuche mache, das war doch schon immer so ...« Bei ndherer Betrachtung
stellt sich heraus, dass viele Aufgaben, die wahrgenommen werden, die
Stress verursachen, nicht die vermeintlich duBeren Anforderungen sind, son-
dern zu deninneren gehdren. Das sind die eigenen Zielsetzungen, die eigenen
Werte, das Anspruchsniveau, die Erziehung, die geprdgt hat. Es ist nicht
leicht, diese Spur zu verlassen, aber es ist mdglich. Ich selbst habe ich es in
der Hand, eine Veranderung herbeizufiihren, und ich selbst kann den AnstoR3
dazu geben. Allein der Bewusstmachungsprozess, ob sich mir eine dullere
oder innere Anforderung stellt, kann gewohnte Bahnen in Frage stellen und
helfen, neue Wege auszuprobieren.

Bleiben noch die d&uBeren und inneren Ressourcen zu betrachten. Wobei z. B.
Familie und soziale Kontakte gleichzeitig als duSere Anforderung und dul3ere
Ressource anzusehen sind. Nicht anders ist es mit den sozialen Netzen und
der ehrenamtlichen Arbeit in der Selbsthilfegruppe. Sie stellt zweifellos Anfor-
derungen an mich, aber sie muss auch gleichzeitig eine Quelle der Kraft fiir
mich sein. Ist dies nicht der Fall, stimmt etwas nicht und ich muss genauer hin-
schauen. Als innere Ressourcen werden z. B. Gesundheit, Wissen, Fahigkei-
ten, Charaktereigenschaften, Selbstsicherheit, Belastbarkeit usw. angesehen.
Diese Ressourcen trage ich immer bei mir und kann jederzeit darauf zuriick-
greifen.

Seelische Gesundheit als Grundpfeiler der Gesundheit besteht dann, wenn
Anforderungen und Ressourcen sich die Waage halten. Bin ich miide, lustlos,
ausgebrannt, ist das ein Zeichen dafiir, dass meine Waage nicht im Gleichge-
wicht ist. Ich muss innehalten und die Balance wieder herstellen. Dafiir gibt
es zwei Mdglichkeiten: Entweder ich reduziere die Anforderungen oderich er-
schlieBe mir mehr Ressourcen. Beachte ich die Alarmsignale nicht, gelingt
mir die Ausbalancierung nicht, setze ich mich langfristig dem Ungleichge-
wicht aus, wird sich seelische und/oder kérperliche Gesundheit mehr und
mehr reduzieren und allméhlich Krankheit Platz machen.

Diese Regel gilt nicht nur in der ehrenamtlichen Arbeit. Aber gerade da ist sie
besonders wichtig. Das Besinnen auf sich selbst und die Bewusstmachung
der eigenen Anforderungen und Ressourcen ist ein fruchtbarer Prozess, ein
personlicher Gewinn und eine innere Bereicherung fiir Selbsthilfegruppenmit-
glieder. Quellen der Kraft sind bei dem hohen persdnlichen Einsatz, den sie
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leisten, notwendig. Um ihren groRen Erfahrungschatz, ihr Wissen und ihre
Kompetenz immer wieder an andere weitergeben zu kénnen, miissen sie auch
immer wieder auftanken. Die Seminare tragen zu der Erkenntnis bei, dass es
ihnen selbst gut gehen muss, damit sie anderen helfen kdnnen. Sie erkennen,
dass es ihr gutes Recht ist, egoistisch zu sein, auch wenn sie nach dem Motto
»edel sei der Mensch, hilfreich und gut« erzogen sind, dass die haufig an él-
tere Frauen vermittelte Devise »erst kommen die anderen, dann komme ich«
ihr Leben eher verhé@ngnisvoll geprégt hat. Sie lernen, dass sie es nicht allen
recht machen kénnen und nicht auf der Welt sind, um so zu sein, wie andere
sie haben wollen.

Die Seminarteilnehmer fahren mit der Gewissheit nach Hause, dass kein
Mensch, auch nicht der in ehrenamtlicher Arbeit, immer nur geben kann. Er
muss sich selbst auch starken, erholen und regenerieren, er muss auch auf-
tanken. Die Zeilen von Max Feigenwinter bringen es zum Ausdruck:

Sich dem Treiben entziehen

Es ist nétig,
manchmal anzuhalten,
auszusteigen,
selbst wenn es noch gut geht,
selbst wenn es noch lguft,
selbst wenn ich noch produktiv bin.

Ich will anhalten,
meinen Atem spiiren,
mir in die Augen sehen,
meine inneren Bilder leuchten lassen.

Ich muss anhalten,
zur Ruhe kommen,
zu mir kommen,
damit ich anderen begegnen kann.

Hilde Schulte ist Bundesvorsitzende der Frauenselbsthilfe nach Krebs. In diesem Artikel berichtet
sie iber Erfahrungen aus Seminaren, die zur Unterstiitzung von Gruppenleiterinnnen und Grup-
penleitern dieser Selbsthilfeorganisation angeboten werden.
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Michael Schwaninger

Selbsthilfe__unter dem Motto: Taub und
trotzdem HOREN !

1. Einleitung

Dem interessierten Leser mag es zundchst wie ein Widerspruch erscheinen,
aber mittels eines bestimmten technischen Hilfsmittels ist es Tauben tatsédch-
lich wieder moglich, zu héren und inshesondere auch zu verstehen — und zwar
durch das sog. Cochlea Implantat (Cl).

2. Wesentliche Informationen zum Cl

2.1 Was aber ist dieses Cl, und was sind die wesentlichen Fragen?

Ein Cochlea Implantat ist eine Horprothese fiir hochgradig schwerhdrige und
gehorlose Kinder oder Erwachsene, denen herkdmmliche Horgerédte wenig
oder gar keinen Nutzen mehr bringen. Cls wandeln Schall in elektrische Im-
pulse um, durch die der Hérnerv in der Horschnecke (lat.: cochlea) stimuliert
wird. So kénnen Sprache und Téne wieder wahrgenommen werden. Ein Cl be-
steht aus zwei Teilen, zum einen dem Implantat, das unter die Haut implantiert
wird und dem Sprachprozessor (SP), der hinter dem Ohr getragen wird.

2.2 Fiir wen ist das Cl geeignet?

Cochlea Implantate eignen sich fiir taub geborene Kinder, fiir nach dem
Spracherwerb ertaubte Kinder und Erwachsene sowie fiir hochgradig
Schwerhdrige. Gehorlos geborene Kinder sollten mdglichst friihzeitig ein Cl
bekommen, um die kurze Zeitspanne der Entwicklung des Hor-Sprach-Zen-
trums im Gehirn effektiv nutzen zu kdnnen. Durch Hirnhautentziindung er-
taubte Kinder sollten so bald wie mdglich mit einem Cl versorgt werden, da die
Gefahr der Verknocherung der Cochlea sehr grof3 ist.

2.3 So funktioniert ein Cl

Im Sprachprozessor werden iiber das Mikrofon empfangene Schallschwin-
gungen in elektrische Signale umgewandelt, welche nach der Verarbeitung
als elektrisches Pulsmuster iiber das Kabel zur Spule weitergeleitet werden.
Die durch Magnetkraft {iber dem Implantat gehaltene Spule sendet dieses
Pulsmuster per Radiowellen durch die Haut zum Implantat. Dieses entschliis-
selt das Pulsmuster und leitet es {iber die Elektrode in die Cochlea weiter.
Durch diese elektrischen Impulse wird der Hornerv stimuliert, der in Folge so
genannte Aktionspotenziale erzeugt und diese an das Gehirn weiterleitet. Das
Gehirn empféangt die Aktionspotenziale des Hornervs und erkennt sie als akus-
tisches Ereignis (Sprache, Klang, Gerausch).
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2.4 Der Weg zum CI

Wihrend einer stationdr oder ambulant durchgefiihrten Voruntersuchung
werden die Patienten gezielt diagnostiziert und iiber mogliche Risiken aufge-
klart. Grundvoraussetzung fiir eine erfolgreiche Implantation ist die Funktions-
tiichtigkeit des Hornervs. Das Implantat wird unter Vollnarkose in einer ein-
bis zweistlindigen Operation hinter dem Ohr unter die Haut implantiert und die
Stimulationselektrode in das Innenohr eingefiihrt.

2.5 Horen mit CI

Vier bis sechs Wochen nach der Implantation findet die erste Anpassung des
SPs statt. Dabei werden die fiir jeden CI-Tréger individuellen Horschwellen
bestimmt und auf dem SP gespeichert. Erwachsene Cl-Tréger beschreiben
den ersten Horeindruck haufig als unnatiirlich und blechern. Nach einer Ein-
gewdhnung und weiteren Optimierungen der SP-Einstellung durch den Audio-
logen wird das Héren als weitgehend »normal« empfunden.

2.6 Hor-Erfolg durch Rehabilitation

Fiir den groRtmdglichen Nutzen mit dem Cl hat eine umfassende Rehabilita-
tion erste Prioritat. Hor- und Sprachtraining fiir erwachsene Cl-Trager und Cl-
Kinder stehen dabei im Mittelpunkt. Viele CI-Tréger erreichen ein offenes
Sprachversténdnis, fiir andere CI-Tréger stellt die Kombination von Horen und
Lippenabsehen eine wesentliche Erleichterung bei der Kommunikation dar.

2.7 Wo erhalt man ein CI?

In speziellen Kliniken. Die Informations-Mappe (s.u.) enthélt u.a. eine Liste mit
Anschriften der Kliniken und Rehabilitationszentren sowie ausfiihrliche Infor-
mationen.

2.8 Wer tragt die Kosten?

Die Kosten in Hohe von ca. 40.000,- € werden in der Regel von den Kranken-
kassen {ibernommen. Nachfolgekosten (z.B. Batterien) werden gemaR §§ 27
ff. SGB V von den gesetzlichen Krankenversicherungen {ibernommen.

2.9 Welche Implantat-Systeme gibt es?

In Deutschland werden iiberwiegend die Implantate dreier Hersteller verwen-
det. Sie unterscheiden sich in ihren technischen Eigenschaften, wie z.B. dem
Material der Implantatgehduse (Keramik oder Titan), dem Elektrodendesign
(flexibel oder vorgeformt), der Anzahl der Stimulationskanale (12-22 Frequenz-
kanale), dem Kanalabstand (0,75-2,4 mm) und der Signalverarbeitung (Sprach-
kodierungsstrategien ACE, CIS, HiRes u.a.m.). Uber fie verschiedenen Sprach-
kodierungsstrategien werden die Patienten wéhrend der Voruntersuchung in-
formiert.
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2.10 Fazit

Das Cl ist eine hochwertige Horhilfe fiir Gehdrlose und Ertaubte. Trotz aller
Perfektion sind dem Horen mit dem Cl Grenzen gesetzt, die individuell sehr
unterschiedlich sein kénnen.

3. Die Griindung der Selbsthilfegruppe Mittelhessen

3.1 Ausgangslage

In Hessen gab es eine Selbsthilfegruppe (SHG) fiir Patienten mit Cochlea Im-
plantat (Cl) bisher nur in Frankfurt am Main. Diese wurde bereits 1989 gegriin-
det und vertrat in erster Linie die Interessen der an der Frankfurter Uni-Klinik
implantierten Patienten. Eine kleine, aber feine, weil {iber lange Zeit sehr sta-
bile SHG entstand, die im Jahre 2002, auch getrieben durch neue Kréfte, die
Keimzelle fiir einen hessischen Landesverband der Deutschen Cochlear Im-
plant Gesellschaft e.V. (DCIG) bildete. Der Cochlear Implant Verband Hessen —
Rhein-Main e.V. (CIV HRM) entstand aus einer Gruppe von 20-30 Cl-Versorg-
ten in Frankfurt.

Dies ging einher mit der Tatsache, daR die Cl-Versorgung auf Seiten der Klini-
ken von einigen wenigen Zentren in Deutschland auf eine zunehmend breitere
Basis gestellt wurde, da der Bedarf an Cls auch entsprechend zunahm, denn
es sprach sich langsam herum, daR Taubsein kein unabanderliches Schicksal
mehr sein muB.

Diese Dynamik auf Seiten der Betroffenen, der Kliniken sowie der ange-
schlossenen Rehabilitationseinrichtung des CIC Rhein-Main fiihrte zu einer
steigenden Mitgliederzahl, so dal® das Einzugsgebiet der einzigen Gruppe im-
mer groBer wurde. Der Bedarf an der Griindung einer weiteren SHG war ab-
zusehen, denn die Betroffenen, die oft sehr weite Wege zurlicklegen mussten,
um an SHG-Treffen teilzunehmen, duBerten um die Jahreswende 2003 ver-
starkt den Wunsch, sich auch wohnortndher zu treffen.

3.2. Die ersten Schritte zur neuen Selbsthilfegruppe

Die alte SHG bestand schon lange, die Griindungspioniere waren aber nicht
mehr da. Somit waren die derzeitigen Aktiven auch Neuling in Sachen SHG-
Griindung. Zuerst einmal wurde geschaut, wo denn die Adressen der aktuel-
len Mitglieder ausserhalb von Frankfurt »gehauft« auftraten. Hier fiel schnell
ein Bereich in Mittelhessen auf, in dem 10 bis 15 CI-Trédger wohnten, die sich
2.T. auch bereits kannten, zum groéBeren Teil aber auch noch nicht.

Zudem hatte im Jahr 2003 die Marburger Uni-Klinik auch selber mit der Cl-Ver-
sorgung begonnen, so daB es nahe lag, eine CI-SHG Mittelhessen ins Auge zu
fassen. Aber was war dafiir zu tun?

Eine SHG braucht zuerst einmal ein oder zwei tatkraftige Personen, eine vor-
laufige SHG-Leitung, die das Ganze in die Hand nehmen will, denn es ist schon
ein heres Ziel, eine SHG zu etablieren in einem Krankheitsfeld, dal® wie die Er-
taubung bzw. Gehdrlosigkeit nicht zu den »Volkskrankheiten« gehort und wo
demzufolge nicht ein groBer Patientenkreis vorhanden ist.
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3.3 Und dann zur Feinabstimmung

Schnell meldeten sich zwei Damen, die gemeinsam mit dem CIV HRM die
Griindung versuchen wollten und auch bereit waren, die Gruppe spater zu lei-
ten, sofern das von den Teilnehmern gewiinscht wiirde.

Nun ging es an die Raumlichkeiten. Wo sollte sich die Gruppe das erste Mal
treffen und in welchem Rahmen? Obwohl niemand der Beteiligten in Marburg
implantiert worden war, wurde zuerst einmal Kontakt mit der lokalen Klinik
aufgenommen, die sich sehr interessiert zeigte, die SHG zu unterstiitzen.

Mit der Klinik wurde dann ein passender Termin vereinbart, denn es sollte ja
auch Platz fiir eine Veranstaltung sein, die zudem noch hérgeschadigtenge-
recht durchzufiihren war. Wie soll man mitteinander ins Gesprach kommen,
wenn man (auch mit Cl) nur eingeschrankt horen und verstehen kann? Die
Hérerfolge mit Cl sind zum Teil sehr heterogen, aber die Menschen haben die
gleichen oder dhnliche Interessen, sich auszutauschen.

Nachdem die Raumfrage geklért war, ging es an die Vorbereitung der Griin-
dung. Am interessantesten schien es, eine Informationsveranstaltung zu pla-
nen, auf der die Cl-Industrie iber Innovationen und die Klinik {iber das dortige
Cl-Programm berichten, damit man sowohl Patienten ansprach, die bereits
mit Cl versorgt sind, als auch Neuen eine Chance gab, gleich zu Beginn Teil
der Gruppe zu werden, als auch einen Rahmen zu schaffen, um noch nicht
Versorgten gleich Informationen von Betroffenen fiir Betroffene zugénglich zu
machen.

3.4 Jetzt wird es ernst

Gesagt, getan. Ein Programm wurde ausgearbeitet, Referenten eingeladen
und Einladungen zur SHG-Griindung verteilt. Schriftlich, miindlich, per Fax, via
Internet wurden magliche Interessierte gesucht und per Email eingeladen. Die
lokale Presse wurde informiert, und die Klinik lud aktuelle Patienten ein, die
fiir ein Cl in Frage kamen oder stark schwerhdorig waren. Akustiker und HNO-
Arzte wurde gebeten, andere Selbsthilfeverbande aus dem Schwerhérigen-
umfeld kontaktet usw. Mit viel Enthusiasmus wurde in kurzer Zeit sehr viel be-
werkstelligt. Die Baumrain-Klinik aus Bad Berleburg stellte eine Héranlage zur
Verfligung. Im Horsaal selbst war die Technik bereits hérgeschédigtengerecht
vorbereitet.

Zu guter letzt ging es dann noch um das leibliche Wohl. Noch am Tag der
Griindung wurde eifrig vorbereitet, Getranke geschleppt, Gebéack und Kuchen
geordert usw.

3.5 Ein Traum wird wahr

Was in den kiihnsten Trdumen niemand erwartet hatte, es kamen richtig viele
(etwa 50 bis 60) Interessenten zur Veranstaltung, die einfach mal in die Gruppe
reinschnuppern wollten, Informationen suchten, Kontakte kniipfen wollten,
andere Gleichbetroffene treffen und sich mit ihnen {iber die gemeinsamen
Sorgen und Néte, aber auch die gemeinsamen Freuden am (wieder) Horen tei-
len wollten.
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3.6 Wie wir uns dann kennenlernten

Nach Ende der Informationsveranstaltung, die jeweils auch durch Maglich-
keiten zu Fragen an die Referenten unterfiittert wurde, sowie einer Pause zur
Starkung, kam dann die groRe Stunde der Wahrheit. Jeder Betroffene hatte
die Maglichkeit, sich selbst, seinen Horstatus, seine familidre Situation und
die Wiinsche an eine zu griindende SHG darzustellen. Der eine tat dies langer,
die andere vielleicht kiirzer, jeder wie er wollte und jeder wie er konnte. Alle
fiihlten sich aufgenommen und willkommen in der Gruppe; es hat von Anfang
an ngemenschelt«.

Nach Ende der Vorstellungsrunde wurde es bereits langsam abend, aber es
wurde vorgeschlagen, gleich einen gemeinsamen néchsten Termin zu verab-
reden, damit wir nicht auseinander gehen ohne zu wissen, wann und wo wir
uns wiedertreffen. Die Klinik sagte sogleich zu, dal} weitere Treffen dort mog-
lich sind, und so wurde die gleiche Zeit gut zwei Monate spéter fest verein-
bart.

3.7 Ein langer Atem war gefragt

In Kiirze feiert die SHG bereits ihr einjahriges Bestehen! RegelmaRige Treffen
finden statt, in immer wieder anderer Zusammensetzung, nun auch an ande-
ren Orten, mal mit, mal ohne zusétzliche Information, aber vor allem mit stets
wachsender Begeisterung. Auch am 1. Deutschen Cl-Tag, den die DCIG fiir
den 04. Juni 2005 ins Leben gerufen hat, wird die SHG sich aktiv beteiligen.
Selbsthilfe heisst dort, sich und anderen helfen, die ihr Gehdr verloren haben
und mit dieser Erkrankung durchs Leben gehen miissen, sei es mit Horgera-
ten, sei es mit Cl, sei es auch mit Gebarden. Jeder ist herzlich willkommen, so
wie er ist, jeder wird angenommen und gestiitzt, wo er Hilfe braucht. Die Fra-
gen rund um die Hérschédigung und das ClI sind vielfaltig. Wir sind Pragmati-
ker und keine Dogmatiker in Sachen Selbsthilfe!

4. Was ist unser Selbstverstandnis als CI-SHG ? Was sind un-
sere Aufgaben ?

4.1 Fiir Cl-Interessierte:

—Wir informieren Interessierte allgemein {iber das Cochlea Implantat.

— Wir beantworten die Fragen, die sich im Hinblick auf das Cl ergeben.

—Bei Interesse fiir ein bestimmtes Implantat (es gibt drei Hersteller in
Deutschland) stellen wir Kontakt zu Mitgliedern her, die ein solches Implan-
tat tragen und dariiber ausfiihrlich informieren kénnen.

4.2 Fiir Cl-Trager:

— Neu-Implantierten versuchen wir bei méglichen Problemen zu helfen, die
sich bei Anpassung und Gebrauch der neuen Horprothese ergeben.

—Bei unseren Veranstaltungen erhalten Sie aktuelle Informationen auf dem
Gebiet der Medizin und Cl-Technik.

— Mitglieder-Treffen dienen dem Austausch von personlichen Erfahrungen.
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—Wir beraten nach Mdglichkeit bei Problemen mit Familie, Freunden, Kolle-
gen, Amtern, Arzten usw.

Eben Hilfe zur Selbsthilfe pur.

Kennen Sie auch jemanden, der schlecht hort, vielleicht sogar zunehmend
schlechter oder bereits ertaubt ist ? Kennen Sie Eltern hérgeschédigter Kin-
der, die vielleicht ob Ihres Schicksals verzweifeln ?

Wenn ja, zégern Sie nicht, sich zu melden. Die Kontaktdaten zur SHG Mittel-
hessen finden Sie unter www.civhrm.de

Michael Schwaninger ist Vize-Prasident der Deutschen Cochlear Implant Gesellschaft e.V. und
1. Vorsitzender des Cochlear Verbandes Hessen. Er gehdrt zu jenen Aktivisten, die die Griindung
der Cl-Selbsthilfegruppe in Mittelhessen vorbereiteten und durchfiihrten.
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Ute Fischer
Selbsthilfegruppe initiiert Arztefortbildung

»Selbsthilfe braucht selbst Hilfe«, lautet die hdufige Begriindung fiir die Spen-
dendose. Doch die Borreliose-Selbsthilfegruppe Darmstadt-Dieburg, eine von
rund 55 Borreliose-Selbsthilfegruppen in Deutschland, wollte sich nicht nur
auf die Beratung Hilfesuchender beschranken. Denn schlieBlich liegen die
Griinde fiir die Entstehung der meisten Selbsthilfegruppen in einem Mangel an
Forschung, medizinischer Forthildung und gesellschaftlicher Akzeptanz.

Im Fall der Lyme-Borreliose, eine bakterielle Zeckeninfektion, gegen die es
keinen Impfschutz gibt, herrschen nicht nur bei der Bevdlkerung sondern
auch bei den Medien und erst Recht innerhalb der Arzteschaft starke Wis-
sensdefizite. Als die derzeit niedergelassenen Arztinnen und Arzte in Ausbil-
dung standen, gab es diese Erkrankung noch gar nicht. Zwar existieren Fort-
bildungsangebote und das Internet ist voll von klugen Ratschldgen und Er-
kenntnissen. Doch die haufige Frage nach einem Spezialisten, der sich wirk-
lich mit Lyme-Borreliose auskennt, miindet in eine Hand voll Protagonisten,
die heillos iiberlastet sind, sowie in die spérlichen Sammlungen von Arzt-
adressen, die innerhalb der Selbsthilfegruppen fast geheim gehandelt werden
wie eine Erfolg versprechende Aktie. Doch sobald zu viele Patienten in der-
selben Arztpraxis auftauchen, wird zumindest gegeniiber Kassenpatienten —
wohl aus Budgetgriinden — bei der Terminvergabe gemauert. Das Ziel musste
also sein, das Arzte- und Arztinnenpotenzial zu vergroRern.

Verbiindete suchen

Von anderen Selbsthilfegruppen war bekannt, dass sich auf deren Aufkla-
rungsveranstaltungen zwar der eine oder andere fiir seine Patienten enga-
gierte Arzt verirrte. Doch seit Arztinnen und Arzte durch Zertifikate beweisen
miissen, dass sie sich fortbilden, beschranken sie sich auf Veranstaltungen,
fiir die es Fortbildungspunkte gibt. Die wiederum genehmigen die Arztekam-
mern nach Priifung der Inhalte und der Kompetenz der Referenten. Selbsthil-
fegruppen, die ja meist aus Laien bestehen, erfiillen nicht die Kriterien. Also
braucht es Verbiindete mit Reputation bei Arztinnen und Arzten und Arzte-
kammer, die dariiber hinaus selbst einen Nutzen von einer Fortbildung hétten.
Im Falle der Lyme-Borreliose konnte das nur ein Labor sein; zumal die falsch
umgesetzte Laborgldubigkeit von Arztinnen und Arzten wichtige Therapien
verhindert, was wiederum den Zulauf chronisch Kranker zu den Selbsthilfe-
gruppen fordert.

Gleich das erste Labor zeigte Interesse; vor allem, als es Einsicht in die Samm-
lung teils irrationaler ArztdulRerungen zum Thema Labordiagnostik erhielt. Als
Erstes wurde das Thema einer Arztefortbildung formuliert; ein Thema, das
nicht allgemein iiber die Lyme-Borreliose informieren sollte, sondern die Not-
wendigkeit der realistischen Einschédtzung von Laborwerten in den Vorder-
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grund stellte. Mit dem ging das Labor auf die Suche nach einem Sponsor, der
einen kompetenten Referenten bezahlen wiirde.

Die restliche Organisation iibernahm die Selbsthilfegruppe. Uber die Arzte-
kammer machte sie die Zahl der potenziellen Arztinnen und Arzte ausfindig,
um die Kosten fiir Einladung, Raummiete und Catering kalkulieren zu kénnen.
Die Praxisadressen blieben geheim. Vielmehr mussten die frankierten Brief-
umschldge an die Arztekammer geliefert werden; die druckte Adressaufkleber
und iibernahm das Postaufliefern. Die Kosten fiir diesen Service — etwa 380
Euro fiir 2300 Adressen — wurden wegen der Sinnhaftigkeit der Veranstaltung
grolziigig erlassen.

Im Rahmen der Projektférderung versprach die AOK einen Zuschuss zum
Druck der Einladung. Vorher waren noch ein Tagungsraum und ein Termin zu
finden sowie Sponsoren, die fiir Raummiete und Porto — alleine 1650 Euro —
einstanden. Dazu wurden alle Krankenkassen und Betriebskrankenkassen so-
wie die Kommune des Veranstaltungsortes und das Sozialministerium abge-
klappert, von denen die meisten nach Vorlage des Konzepts einen mehr oder
minder groBen Betrag versprachen. Die Pharmaindustrie verschloss sich der
Bitte. Versténdlich: Es gibt kein spezielles Borreliose-Medikament; stattdes-
sen mehrere Antibiotika, die von fast allen namhaften Pharmaunternehmen
hergestellt und verkauft werden, ob sie dafiir Werbung betreiben oder nicht.
Trotzdem schien die Finanzierung gesichert.

Aufregung dann bei Drucklegung der Einladung. Die Arztekammer hatte nicht
die beantragten drei Fortbildungspunkte genehmigt, sondern gleich vier. Also
musste die Druckplatte im letzten Moment, wegen des hoheren Anreizes fiir
die Arztinnen und Arzte, ein zweites Mal produziert werden. Mehrkosten 85
Euro. Das passte noch in den Kostenrahmen.

Schon im Vorfeld der ganzen Organisation wurden die hohen Erwartungen an
die Zahl der sich anmeldenden Arztinnen und Arzte gedampft. Fiinf Prozent
Riicklauf, hieB es, seien ein gutes Ergebnis. Das Bewusstsein, dass 95 Prozent
der Kosten und ehrenamtlichen Anstrengung von Vorne herein zum Fenster
hinaus geworfen waren, schlug auf die Stimmung, durfte die Motivation je-
doch nicht bremsen.

Letztlich waren es nur 4,3 Prozent. Ganze 99 Arztpraxen hatten sich trotz aus-
giebiger Pressearbeit in Fachzeitschriften und Tagespresse angemeldet.
Wirklich gekommen waren von dieser Liste nur etwa 50 Prozent. Allerdings
tauchten zur Veranstaltung rund 50 unangemeldete Arztinnen und Arzte auf,
sowie eine Redakteurin und zwei Redakteure von wichtigen Fachzeitschriften.
Doch der grofte Erfolg: Die Anwesenden mussten sich in einer Liste eintra-
gen, damit sie im Anschluss an die Veranstaltung ihr namentliches Fortbil-
dungszertifikat erhalten konnten.

Denkwiirdigerweise hatte keiner derjenigen Arztinnen und Arzte, die wegen
ihrer mangelhaften Leistung auf der Negativ-Liste der Selbsthilfegruppe ge-
landet waren, diese Einladung wahrgenommen.

Die Art der Fragen an den Referenten offenbarte aufrichtiges praktisches
Interesse, aber auch bisherige Fehleinschatzungen bei Diagnose und Thera-
pie von Borreliose-Patienten. Die Selbsthilfegruppe, rhetorisch bemiiht, kein
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Porzellan zu zerschlagen, erntete trotzdem Aufmerksamkeit fiir ihren bescha-
menden Vortrag, mit welchen Falschargumenten Patienten von ihren Arztin-
nen und Arzten abgewimmelt werden.

Fazit

So enttduschend das geringe Echo rein rechnerisch aussieht, ist es ein Se-
gen, nun fast 100 Arztinnen und Arzte mehr zu kennen, die kiinftig realistisch
mit Laborwerten diagnostizieren wiirden und damit chronische Falle verhin-
dern konnen. Nicht zu unterschétzen ist das Image der Selbsthilfegruppe, die
sich den Arztinnen und Arzten nicht als Club von Hypochondern und Jammer-
lappen, sondern als echter Partner erwies.

Ute Fischer ist Pressesprecherin des Borreliose Bundes Deutschland e.V. und Beraterin der Bor-
reliose-Selbsthilfegruppe Darmstadt-Dieburg.
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Martina D.

... dass wir alles selber auf die Beine stellen, um
clean zu bleiben und clean zu leben

Damit man die Arbeit unseres Selbsthilfevereins verstehen kann, ist es wich-
tig zu erfahren, aus welchem Hintergrund die Griindung erfolgte und welche
Entwicklung in dieser Zeit stattfand.

Der Selbsthilfeverein Spektrum e.V. wurde 1993 gegriindet. Es waren ca. 20
ehemalige Klienten von Haus Unterberg (eine Einrichtung der stationéren Dro-
gentherapie im westfélischen Beckum; d. Red.), die sich zusammengesetzt
haben und gemeinsam iiberlegten, wie sie sich gegenseitig unterstiitzen kdn-
nen, um clean zu leben. Denn damals, genau wie auch heute, war es immer
wieder schwierig nach der abgeschlossenen Therapie und der sich anschlie-
Renden Nachsorge, clean zu bleiben. Den Schritt aus dem geschiitzten Rah-
men in die Eigenstandigkeit haben viele nicht geschafft. In dieser Griindungs-
zeit bezog sich die Vereinsarbeit auf die Selbsthilfegruppe und auf ein Sport-
angebot in Form von einer Volleyballmannschaft.

Doch der Grundpfeiler, auf dem sich alles weiter aufbaute und der uns auch
heute noch hilft, clean zu leben, heiB3t Freundschaft!

Anhand der steigenden Mitgliederzahlen kann man erkennen, wie wichtig es
ist, diese Maoglichkeit der gegenseitigen Unterstiitzung anzubieten. Im Jahr
2004 war die Mitgliederzahl auf 45 Personen angestiegen. Bei den meisten
Mitgliedern handelt es sich um Ehemalige, doch mittlerweile sind auch einige
dabei, die keine Suchtvergangenheit haben. Diese Mitglieder sind z.B. durch
Freunde, durch den Lebenspartner oder einfach, weil sie unseren Zusammen-
halt und unsere Vereinsarbeit wichtig finden, dem Verein beigetreten. Natiir-
lich hat sich im Laufe der Zeit das Vereinsleben verédndert, denn durch die stei-
gende Mitgliederzahl haben sich auch neue Interessen gebildet. So gibt es
mittlerweile 4 Selbsthilfegruppen, die sich in 2 Herren-, eine Frauen- und eine
gemischte Gruppe aufteilen. Doch nicht jedes Mitglied nimmt an diesem Grup-
penangebot teil, denn — und das halte ich fiir besonders wichtig — es ist nicht
verpflichtend.

Es gibt noch andere Mdglichkeiten, sich aktiv am Vereinsleben zu beteiligen.
So haben sich verschiedene Praventionsgruppen gebildet, die z.B. an Schu-
len, in Haus Unterberg und in der Nachsorge ihre Arbeit anbieten. Es gibt eine
Vereinszeitung, die regelméRig erscheint, und eine Gruppe, die sich mit der
Planung von Freizeitaktivitditen befasst. Soweit, wie es finanziell mdglich ist,
bieten wir einmal im Jahr eine Vereinsfahrt an; so wurden z.B. Segelfahrten
auf dem Isselmeer gemacht, oder Therapiewochenenden mit therapeutischer
Begleitung angeboten. Dies ist besonders fiir das interne Vereinsleben wich-
tig, da bei solchen Aktivitdten die Freundschaft und der Zusammenhalt ge-
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starkt werden. Natiirlich besteht auch weiterhin ein Sportangebot durch un-
sere Volleyballmannschaft.

Durch dieses vielseitige Angebot ist es uns iiber zwolf Jahre gelungen, das
Vereinsleben fiir alte und neue Mitglieder interessant zu gestalten

Wie bereits erwahnt, hat sich der Verein im Laufe der Zeit auch vergroBert;
dadurch ist es nur natiirlich, dass sich der Kontakt unter den Mitgliedern ver-
dndert hat. Es wire unrealistisch zu denken, dass alle Mitglieder untereinan-
der eine enge Freundschaft verbindet. Doch allein durch die personlichen
Interessen finden sich immer wieder gemeinsame Vorlieben, die uns mitein-
ander verbinden. Teilweise wird dies durch den Verein geférdert und unter-
stiitzt, aber bei vielen Mitgliedern ist es auch so, dass sie diese Gemeinsam-
keiten in ihrem Alltag erleben. So werden gemeinsame Motorradtouren ge-
plant oder Angelausfliige gemacht. Diese Aktivitditen werden nicht in einem
Jahresbericht erwéhnt, denn es handelt sich um private Aktionen. Dennoch
gehdren sie zu dem Vereinsleben, und gerade das ist es, was unsere Selbst-
hilfe ausmacht.

Der Ubergang von Vereins- und Privatleben ist flieBend

Wiirde mich jemand fragen, wo beginnt dein Vereinsleben und was ist privat,
so kdnnte ich darauf gar nicht richtig antworten. Auch wenn ich an der Selbst-
hilfegruppe teilnehme, ist dies nicht eine Pflichtveranstaltung, sondern ein
Treffen mit Freundinnen, wo ich die Moglichkeit habe, {iber Probleme zu re-
den, oder einfach einen schénen Abend verbringen kann. Um dies so durch-
zufiihren, ist es fiir mich wichtig, einen kleineren Rahmen zu haben. Denn auf
einer »Massenveranstaltung«, wo vielleicht 20 Personen sind, die ich kaum
kenne, wiirde ich mich nicht 6ffnen wollen. So haben alle Gruppen in unserem
Verein 4-6 Teilnehmer. Auch das empfinde ich als einen wesentlichen Vorteil
gegeniiber anderen Angeboten im Suchtbereich. Bei unseren Gruppen gibt es
keine therapeutische Begleitung; das heildt fiir mich, dass ich durch die Erfah-
rungen der anderen lernen kann, ohne das Gefiihl zu haben, es will mich je-
mand therapieren. Dass dies natiirlich nicht immer ganz einfach ist und es
auch zu Auseinandersetzungen kommen kann, ist wohl auch Bestandteil einer
Selbsthilfegruppe.

Was gibt der Selbsthilfe ihren Wert?

Wenn ich {iberlege, was der Selbsthilfe ihren Wert gibt, kann ich ganz klar sa-
gen: dass wir alles selber auf die Beine stellen. Denn aus der Erfahrung weil3
ich, dass ich Dinge viel mehr schétze, die ich selber erarbeite. Wir haben uns
bewusst keiner groBeren Organisation angeschlossen, da wir unsere Eigen-
standigkeit nicht einschrénken wollten. Dies hat natiirlich auch Nachteile, so
werden wir zwar durch Spenden unterstiitzt, doch die Finanzierung erfolgt
groBtenteils durch die Mitgliederbeitrdge. So ist es finanziell nicht mdglich,
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Raumlichkeiten zu mieten. Doch dies ist kein wirklicher Nachteil, denn die
meisten Vereinsaktivitdten finden dann bei den Mitgliedern zu Hause statt ...
und wieder ist ein Band zwischen Privat- und Vereinsleben geschaffen.

Angebot und Nachfrage

Unser Angebot ist es, an Schulen in Jugendzentren oder anderen Einrichtun-
gen Préventionsarbeit zu leisten. Dieses Angebot besteht bereits seit einigen
Jahren, doch sobald es um das Thema »Drogen« ging, haben viele behauptet,
dass dafiir kein Gesprachsbedarf besteht. Es waren immer die anderen Schu-
len oder Einrichtungen, die damit ein Problem haben, nur nicht man selber.

Dies ist seit knapp 2 Jahren nicht mehr so! Unser Angebot wird sehr gut ge-
nutzt, und was fiir mich noch sehr viel wichtiger ist: Schiiler haben von sich
aus Lehrer angesprochen und nachgefragt, ob es méglich ist, mit uns iiber das
Thema »Drogen« zu sprechen. Das zeigt ganz deutlich den Wunsch nach di-
rektem Kontakt und Aufkldrung. Die meisten Erfahrungen, die wir in solchen
angebotenen Gesprachsrunden gemacht haben, waren sehr positiv! Die Ju-
gendlichen waren, nachdem sie die erste Hemmschwelle abgebaut hatten
und merkten, dass wir keine graue Theorie erzédhlten, sondern aus unseren ei-
genen Erfahrungen berichten, sehr interessiert. In diesem Zusammenhang
kann ich nur sagen, es ist nichts von einer Null-Bock-Generation zu sehen.

Probleme fiir die Selbsthilfe

Schwierig, wird die Selbsthilfearbeit, wenn sie {iber die eigenen Vereinsgren-
zen hinausgeht. Daflir muss man einen wichtigen Punkt unserer und ich denke
auch anderer Selbsthilfegruppen bedenken: Alle Angebote und jede Arbeit er-
folgen ehrenamtlich! Das heit nicht nur ohne Entgelt, sondern auch in der
privaten Zeit.

Um die damit verbundene Problematik deutlicher zu machen, méchte ich kurz
ein Erlebnis schildern: Es wurde beim Verein angefragt, ob wir uns an der Or-
ganisation eines Workshops beteiligen. In diesem Workshop sollte es um die
Arbeit der Selbsthilfe gehen und auch um die Koordination verschiedener
Selbsthilfegruppen in NRW. Motiviert, wie ich war, habe ich auch zugesagt.
Die Vorbereitungstreffen fanden in Kéln statt (ca.150 Kilometer entfernt). Dies
war noch das geringere Ubel, da ich mit jemanden mitfahren konnte. Doch die
Treffen fanden natiirlich alle in der Arbeitszeit statt, da die anderen Organisa-
toren hauptberuflich in diesem Bereich arbeiteten. Als ich darauf hinwies,
dass ich fiir jedes Treffen einen Urlaubstag nehmen muss, sah ich sehr iiber-
raschte Gesichter. Ubrigens, dieser Workshop fand nicht statt, da es zu we-
nige Anmeldungen gab. Dies zeigte mir, dass es nicht nur fiir uns schwierig ist,
iiberregional zu arbeiten. Das ist wohl auch mit ein Grund, dass es gerade im
Drogenbereich so aussieht, als wire die Gruppenarbeit nicht so ausgeprégt
bzw. wiirde nicht geniigend genutzt werden.
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Doch gerade in den letzten Jahren ist es durch die Kiirzung der &ffentlichen
Mittel immer wichtiger geworden, Selbsthilfegruppen in die Drogenarbeit mit
einzubeziehen.

Gerade die Verkiirzung der Therapiezeit hat spiirbare negative Folgen auf un-
seren Mitgliederzuwachs gezeigt. Denn 6 Monate Therapie reichen oft nicht
aus, um seinem Leben eine neue Richtung zu geben. Es mag vielleicht sein,
dass die Anzahl der »erfolgreich abgeschlossenen Therapien< nach oben
steigt. Doch es gibt nur wenige, die diesen Weg danach weitergehen. An die-
ser Stelle présent zu sein und zu zeigen, dass es sich lohnt, clean zu leben, ist
ein wichtiger Bestandteil unserer Arbeit.

Dieses Lebensgefiihl weiterzugeben, die Mdglichkeiten, Freundschaften zu
bilden, miteinander etwas zu erleben und gemeinsam Ziele zu erreichen, das
sind unsere Stérken, die nicht durch Medien weitergegeben werden kénnen,
sondern nur im direkten Kontakt untereinander.

Mit dem Wunsch, anderen Menschen einen maglichen Weg aus der Sucht zu
zeigen und eigene Ziele immer wieder zu verwirklichen, mochte ich mich ver-
abschieden.

Martina D. ist Mitglied in einer Selbsthilfegruppen junger Abhangiger im Selbsthilfeverein Spek-
trum e.V.in Beckum.
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Marianne Kleinschmidt

Selbsthilfe — ist das iiberhaupt zeitgemaR?
Junge Suchtkranke und ihre Bediirfnisse
an die Selbsthilfe

Ihnen ist bestimmt in Gespréchen iiber die Selbsthilfe auch schon die Einstel-
lung begegnet: »Selbsthilfe und junge Menschen — Ist das denn noch zeitge-
maR? Junge Menschen haben heutzutage doch ganz andere Interessen: Sie
trainieren im Fitnesscenter; sie gehen auf laute Partys, wo kaum miteinander
geredet werden kann; sie sitzen vor dem PC, spielen oder surfen und chatten
im Internet, um sich zu informieren und auszutauschen; junge Menschen kom-
munizieren iiber Handy per SMS usw. usf. Fiir junge Menschen ist es doch
wohl kaum attraktiv in eine Selbsthilfegruppe zu gehen und sich dort mit an-
deren {iber sich selbst und zu eigenen Problemen auszutauschen.«

Aber es gibt sie trotzdem — die Selbsthilfe junger Menschen!

Am Beispiel der Selbsthilfe junger Abhéngiger' mdchte ich darstellen, was
Selbsthilfe auch fiir junge Menschen interessant macht.

Dazu mdchte ich an dieser Stelle auf die Bedeutung der Selbsthilfe an sich
hinweisen:

Selbsthilfe wird in der Suchtkrankenhilfe als eine wichtige Saule anerkannt.
Sie nimmt im Behandlungsverbund Suchtkranker einen festen Platz ein.
Durch die Teilnahme an Selbsthilfegruppen kann das Ergebnis der Therapie
langfristig gesichert und gefestigt werden, eigene Krafte konnen mobilisiert
sowie Fahigkeiten und Ressourcen fiir Entwicklungsprozesse besser genutzt
werden. Die Folgen der akuten Abhéngigkeit lassen sich reduzieren und die
(Re-)Integration die Gesellschaft beschleunigen und vertiefen. Somit unter-
stiitzt Sucht-Selbsthilfe auch wirksam die berufliche und private Wiederein-
gliederung der Betroffenen und hilft zu befahigen, den Alltag mit seinen ver-
schiedenen Anspriichen selbstbestimmt zu gestalten und zu meistern.

In den Sucht-Selbsthilfe- und Abstinenzverbanden wird jedoch seit Jahren
beklagt, dass ihre Angebote kaum oder gar nicht junge suchtkranke Men-
schen ansprechen. Versucht man die Ursachen zu ergriinden, kénnte es bei-
spielsweise sein, dass es gar nicht so viele junge betroffene Menschen gibt
oder sie tatsachlich nicht mehr an den »klassischen Selbsthilfeangeboten«
interessiert sind. Es ware auch mdglich, dass eher andere, neue Medien wie
z.B. Internet und Chat-Foren zur Information und zum Erfahrungsaustausch
genutzt werden.

Leider gibt es auch in der Bundesrepublik Deutschland eine groRe Anzahl jun-
ger suchtkranker Menschen. Die Suchterfahrung junger Menschen bezieht
sich heute auf eine breite Palette von Substanzen — von Alkohol iiber illegale
und synthetische und biogene Drogen bis hin zu Spielsucht und Essstorungen.
Daraus resultiert, dass junge Abhéngige oftmals nicht nur alkoholabhédngig
sondern mehrfachabhéngig sind, es gibt kaum noch den Alkoholmisshrauch
ohne gleichzeitiges Experimentieren mit anderen Substanzen.
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Die meisten Suchtkranken, altere und auch jiingere, suchen nach Maglichkei-
ten ihre Abstinenz zu festigen, sich selbst zu stabilisieren und einen suchtmit-
telfreien Begegnungsraum zu finden. Die Erfahrung zeigt jedoch, dass die
Strukturen der Sucht-Selbsthilfe- und Abstinenzverbédnde nicht uneinge-
schrankt auf die Selbsthilfe junger Abhéngiger {ibertragbar sind. Beispiels-
weise ist die Bereitschaft junger Menschen, in der Verbandsarbeit mitzuwir-
ken, eher gering ausgepragt.

Fiir junge Abhéngige stehen neben substanzbezogenen »suchtunspezifische«
Probleme wie die berufliche Integration, aber auch Kommunikations- und Be-
ziehungsprobleme im Vordergrund. Junge Betroffene haben einen grof3en Be-
darf an tragfdhigen sozialen Kontakten. Vorrangig ist fiir sie das Erlernen von
Autonomie und Selbstverantwortung sowie das (Wieder-)Gewinnen von
Selbstvertrauen.

Somit ist es in Selbsthilfeangeboten fiir junge Menschen wichtig, dass sich
die Inhalte ihrer Selbsthilfegruppen auf Strategien zur Bewidltigung des All-
tags beziehen, aber neben der bewahrten Gespréchsgruppe auch kreative,
handlungsbezogene Aspekte / Angebote in die Selbsthilfe einbezogen wer-
den. Hier ist die Freizeitgestaltung ein wichtiger Bereich, in dem gemeinsam
mit anderen erlebt werden kann, dass Freizeitunternehmungen auch niichtern
und clean SpalR machen kénnen.

Die Motivation zu einem suchtmittelfreien Leben kann stabilisiert werden und
realistische, erreichbare Zukunftsperspektiven (schulische und berufliche
Ausbildung) kdnnen sich entwickeln.

Fiir junge Suchtkranke ist es sehr hilfreich, in einer Gemeinschaft Gleichge-
sinnter ihrer Altersgruppe zu sein, sich gegenseitig zu unterstiitzen, Spal und
Freude miteinander zu erleben und sich somit ein neues lustvolles und dro-
genfreies Leben aufbauen zu kénnen.

Erfahrungen in der Zusammenarbeit mit jungen Menschen zeigen, dass sie
grundsétzlich an Selbsthilfe interessiert sind. Selbsthilfe ist somit auch fiir
junge Menschen zeitgemaR. Zu beachten ist nur, dass junge Menschen mit jh-
ren Problemlagen und moglicherweise mit anderen Vorstellungen und Erwar-
tungen in die Selbsthilfe kommen. Junge Menschen haben einen starken
Drang nach Freiheit und Selbstbestimmung und suchen weniger lebenslange
Bindungen an die Selbsthilfe. Die Teilnahme an Selbsthilfe stellt fiir sie eine
Etappe innerhalb ihrer Entwicklung dar. Und um das Ziel, das Fiihren eines
selbstbestimmten, sinnerfiillten und eigenverantwortlichen Lebens, zu errei-
chen, ist es fiir sie wichtig, dass sie Kontakte und Beziige auch auBerhalb des
Suchthilfesystems suchen und finden.

Unterstiitzung der Selbsthilfe junger Suchtkranker durch die
Bundesweite Koordinationsstelle der Caritas — Selbsthilfe
junger Abhéangiger

Selbsthilfe fiir junge Suchtkranke entwickelt sich oftmals in der Umgebung
von Beratungsstellen oder stationdren Therapieeinrichtungen; manche Grup-
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pen sind als Verein, andere als loser Zusammenschluss organisiert oder ko-
operieren mit Gruppen der Sucht-Selbsthilfe- und Abstinenzverbénde.
Insbesondere in der Anfangsphase ihrer Selbsthilfe bendtigen junge Men-
schen jedoch Unterstiitzung und Hilfe.

Um sowohl junge Betroffene in ihren Selbsthilfeinitiativen als auch die Ent-
wicklung von Angeboten fiir junge Suchtkranke zu unterstiitzen, wurde in Ber-
lin durch finanzielle Férderung und Unterstiitzung der BfA die Bundesweite
Koordinationsstelle der Caritas — Selbsthilfe junger Abhédngiger —eingerichtet.
Die zehnjahrigen Erfahrungen dieser Koordinationsstelle in der Zusammenar-
beit mit der Selbsthilfe junger Suchtkranker zeigen, dass neben bewéhrten
Methoden in der Gruppenarbeit neue und vollig andere Formen von Selbsthilfe
erforderlich sind.

Lassen Sie mich diese sich wie folgt zusammenfassen:

1. In diesen Gruppen treffen sich junge Abhéngige im Alter von bis zu 35 Jah-
ren
—die bereits ein Minimum an Problembewusstsein fiir den eigenen Miss-

brauch bzw. fiir die Abhéngigkeit entwickelt haben,

—die wegen Schwierigkeiten (im kdrperlichen und / oder psycho-sozialen
Bereich) bereits Beratung oder Therapie in Anspruch genommen haben
oder

—die in einer Selbsthilfegruppe wegen der bewusst gewordenen Pro-
bleme bzgl. ihres Suchtmittelgebrauchs Hilfe suchen.

2. Selbsthilfegruppen junger Abhéngiger werden zum Teil durch (junge) en-
gagierte Helfer (aus der professionellen Suchtkrankenhilfe oder aus der
Selbsthilfe) initiiert. Diese Helfer férdern die Ideen der jungen Menschen
und geben ihnen Hilfe und Unterstiitzung (Rdume zur Verfiigung stellen, bei
organisatorischen Belangen, Praxisberatung und so weiter).

3. Selbsthilfegruppen junger Abhéngiger sind oftmals zunéchst angeleitete
Gruppen und entwickeln erst mit zunehmender Stabilitdt Autonomie und
Eigenverantwortlichkeit.

4, Selbsthilfegruppen junger Abhéngiger kooperieren mit der professionellen
Suchtkrankenhilfe. Sie erleben durch diese Kooperation Halt und Sicher-
heit. Anderen jungen Abhéngigen kann durch diese Kontakte der Zugang
in die Sucht-Selbsthilfe erleichtert werden.

5. Junge Abhéngige sind oftmals mehrfachabhédngig. Die Gruppenarbeit ist
substanziibergreifend zu gestalten.

6. In Gruppen junger Abhangiger muss eine zeitlich befristete Teilnahme an
den Selbsthilfegruppen und somit ein »gesundes« Losldsen von Gruppen
ermdglicht werden (berufliche und private Umorientierungen der Gruppen-
mitglieder, Mobilitdt junger Menschen).

7. Gruppenangebote fiir junge Menschen miissen attraktiv und altersent-
sprechend sein, an ihrer Lebenswelt, ihren Interessen und Bediirfnissen
ansetzen und eine Alternative zum Suchtmittelkonsum bieten.

8. Junge Suchtkranke sind selten an »reinen« Gesprachsgruppen interes-
siert. Fiir junge Abhédngige sind andere Zugénge zur Gruppenarbeit notwe-
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nig (kreative, erlebnis-, handlungs- und freizeitorientierte Gestaltungsele-
mente, sportliche Aktivitaten).

9. Themen, die in den Gruppen behandelt werden, miissen weit iiber die Be-
schéftigung mit der Suchtmittelabstinenz hinausgehen. Neben suchtspezi-
fischen sollten suchtunspezifische Themen wie Alltagsprobleme, Freizeit-
gestaltung, Schul- und Berufsausbildung, berufliche Entwicklung, Schul-
denregulierung, Familien- und Partnerschaftsprobleme, Mdglichkeiten der
Krisenbewadltigung und so weiter angesprochen werden.

10. Verstérkte Beachtung sollte das Nutzen des Peer-Group-Ansatzes finden
(junge Abhéngige mdchten in ihren Gruppen mit Gleichaltrigen zusammen-
kommen, Gruppentreffen laufen nicht nach gleichen Mustern ab).

11. Selbsthilfegruppen junger Abhangiger brauchen zur Gestaltung jugendge-
rechter Selbsthilfe klare Strukturen und klare Ziele mit nachvollziehbaren,
aber flexiblen Gruppenregeln (Gesprachsmoderatoren, wechselnde Grup-
penleitung etc.).

12. Jungen Abhéngigen ist die Arbeit innerhalb der eigenen Gruppe wichtig,
hier erleben sie Vertrauen und Sicherheit.

13. Junge Menschen nutzen in ihrer Selbsthilfearbeit intensiv elektronische
Medien.

14. In Selbsthilfegruppen junger Abh&ngiger besteht ein hoher Bedarf an Er-
fahrungsaustausch mit anderen Gruppen junger Suchtkranker, an Schu-
lung sowie Fort- und Weiterbildungsangeboten.

Kontakthdrse — Selbsthilfe junger Abhéngiger

Die Einrichtung der Bundesweiten Koordinationsstelle der Caritas — Selbst-
hilfe junger Abhangiger — wurde von den bereits bestehenden Selbsthilfe-
gruppen positiv bewertet. Den relativ isoliert arbeitenden Selbsthilfegruppen
junger Abhangiger wurde durch die Koordinationsstelle erstmals die Maglich-
keit gegeben, ihre Anliegen offentlicher zu machen, andere Gruppen kennen
zu lernen und mit diesen Gruppen in Erfahrungsaustausch zu treten.

Die Koordinationsstelle der Caritas ist zentrale Anlaufstelle fiir die Kontakt-
borse — Selbsthilfe junger Abhéngiger, die als eine »lose« Verkniipfung der
jungen Selbsthilfe verstanden werden kann. Sie wurde auf Anregung von jun-
gen Suchtkranken 1996 auf einer Veranstaltung in Berlin ins Leben gerufen.
Die Koordinationsstelle gibt jahrlich zwei bis drei Info- / Rundbriefe als Me-
dium fiir den Informations- und Erfahrungsaustausch zwischen den Gruppen
heraus. Diese Info- / Rundbriefe stellen fiir die Gruppen auch ein Teil ihrer Of-
fentlichkeitsarbeit dar.

Uber die Bundesweite Koordinationsstelle in Berlin werden in Zusammenar-
beit mit Selbsthilfegruppen und Mitarbeiter/innen der Suchtkrankenhilfe ver-
schiedenste Projekte und Veranstaltungen fiir Selbsthilfegruppen junger Ab-
hangiger angeboten. Hier wird den Teilnehmer/innen neben der Fort- und
Weiterbildung zu Themen wie beispielsweise Gruppenleitung, Riickfall und
Préventionsarbeit von Selbsthilfegruppen, auch die Mdglichkeit gegeben,
sich in einigen ausgewahlten kreativen, erlebnis- und handlungshezogenen
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Aktivitaten auszuprobieren und somit der Selbsthilfe junger Abhéngiger neue
Impulse zu geben.

Beispiele zu Selbsthilfeangeboten fiir junge Abhédngige

Selbsthilfeverein »Spektrum« in Beckum

Der Selbsthilfeverein »Spektrum« in Beckum bezieht in seine Arbeit auch
Nicht-Abhéngige ein. Damit wird eine interessante Variante, den bisher in
Selbsthilfegruppen bestehenden Suchtmittelfokus weiter aufzubrechen, prak-
tiziert.

Neben dem Treffen in gesprachsorientierten Gruppen treiben hier junge Men-
schen (Abhangige und Nicht-Abh&ngige) gemeinsam Sport (Volleyball und
FuBball) und kommen iiber diese gemeinsame Betéatigung selbstverstandlich
auch miteinander ins Gespréch (s. auch den Erfahrungsbericht; »... dass wir
alles selber auf die Beine stellen, um clean zu bleiben und clean zu leben« in
diesem selbsthilfegruppenjahrbuch).

Selbsthilfegruppe »KLARSICHT« in Osnabriick

Die Selbsthilfegruppe »KLARSICHT« in Osnabriick ist eine eigenstandige
Gruppe junger Drogenabhéngiger, die den Caritasverband Osnabriick als
ibergeordneten Verband nutzt. Ziel ist die Stabilisierung der Abstinenz und
die Erarbeitung von Problemldsungsstrategien fiir den Alltag. Weitere
Schwerpunkte sind Praventionsarbeit und freizeitorientierte Aktivitaten.

Eine Besonderheit dieser Gruppe ist, dass neben jungen Drogenabhangigen
auch Teilnehmer mit »Doppeldiagnose« Mitglieder sind. Praxisbegleitung er-
hélt die Gruppe durch eine Mitarbeiterin des Caritasverbandes Osnabriick.

»IDEEFIX« — Selbsthilfegruppe fiir junge Suchtkranke in Passau

»IDEEFIX« ist eine Selbsthilfegruppe junger Suchtmittelabhangiger, die erfolg-
reich eine Therapie absolviert haben und abstinent leben. Die Besonderheit
dieser Selbsthilfegruppe junger Abhéngiger liegt darin, dass die Mitglieder
neben den wochentlichen Treffen in der Gleichaltrigen-Gruppe, die Angebote
der Kreuzbund-Gruppen in Passau nutzen; sie nehmen an Freizeitaktivitaten
teil und besuchen an anderen Wochentagen die Kreuzbund-Gespréchsgrup-
pen. Im Prozess der Annédherung konnten auf beiden Seiten Vorurteile ab- und
Vertrauen aufgebaut werden.

Netzwerk — Gesundheit — Sport — Erlebnis

Aus der Erfahrung heraus, dass junge Abhéngige eher eine Gleichaltrigen-
gruppe suchen und an erlebnisorientierten Aktivitdten interessiert sind, ent-
stand das Netzwerk — Gesundheit — Sport — Erlebnis. Dieses Netzwerk ver-
steht sich als eine Kooperationsgemeinschaft des Reha-Zentrums Franz-
straBe (Sozialdienst Katholischer Maéanner — SKM), der Caritas-Suchthilfe
RheinBerg sowie des Ditzesan-Caritasverbandes Kéln. Im Vordergrund der
Angebote fiir abstinent orientierte junge Menschen steht das Erlebnis, die
sportliche Aktivitat und ein gesundes bewusstes Leben. Im Angebotsspektrum
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sind sowohl regelméBige Angebote wie Laufgruppe, Fitnessgruppe oder
Mountain-Bike-Gruppe als auch Wochenend- und Ferienangebote wie Segeln
und Surfen, Ski und Snowboard oder Klettern und Trekking.

Ziel des Netzwerks ist es, dass den Betroffenen beispielhaft Impulse fiir ihre
Freizeitgestaltung und Anregungen zur attraktiven Gestaltung eines suchtmit-
telfreien Lebens gegeben werden und dass Spall und Lebensfreude ohne
Suchtmittel erlebt werden konnen.

Praventionsarbeit

Junge Abhéngige sind sehr zu préventiver Arbeit motiviert. Von vielen Grup-
pen wird Préventionsarbeit geleistet, wie beispielsweise in Osnabriick von
der Gruppe »Klarsicht«, dem Selbsthilfeverein »Spektrum« e.V. in Beckum
oder von ProVita / KdIn. Pravention und Selbsthilfe werden dabei verkniipft.
Die Praventionsarbeit mit Kindern, Jugendlichen und in der Erwachsenenbil-
dung dient als Medium zur Selbstreflexion der eigenen Suchtgeschichte und
zu verantwortungsvollem Handeln.

Zum Abschluss méchte ich noch auf ein im Jahr 2003 begonnenes gemein-
same Projekt der fiinf Sucht-Selbsthilfe- und Abstinenzverbédnde »Briicken
bauen — Junge Suchtkranke und Selbsthilfe« verweisen, gefordert vom
Bundesministerium fiir Gesundheit und Soziales und einer Laufzeit von drei
Jahren. Mit der Durchfiihrung dieses Projekts wird von den fiinf Sucht-Selbst-
hilfe- und Abstinenzverbénden die Notwendigkeit erkannt, dass die Selbst-
hilfe neue Wege beschreiten muss, um neue Zielgruppen zu gewinnen und fiir
alle Betroffenen zufrieden stellend in die Selbsthilfe zu integrieren. Es geht um
eine Erweiterung der Angebotsstruktur, um ein Hinterfragen bestehender
Glaubenssétze und Dogmen sowie um die Bereitschaft, Neues zuzulassen.

Zusammenfassend ldsst sich also einschétzen, dass Selbsthilfe auch fiir
junge Menschen durchaus zeitgemaRB ist, wenn altersgruppenspezifische As-
pekte beachtet werden, die Gruppenarbeit jugendgerecht gestaltet wird und
neben der traditionellen Gesprachsgruppe auch neue, andere Angebote, die
auf die Bediirfnisse, Problemstellungen und Lebenslagen junger Menschen
ausgerichtet sind, einbezogen werden.

Anmerkung
1 Unter jungen Abhéngigen sollen im Folgenden Jugendliche und junge Erwachsene im Alter von
ca. 18 bis 35 Jahren verstanden werden.
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Jiirgen Hohler

Soldatenselbsthilfe gegen Sucht

Die Soldatenselbsthilfe gegen Sucht in der Bundeswehr ist ein Kreis von Sozi-
alarbeitern, Arzten, Seelsorgern und freiwilligen Mitarbeiterinnen und Mitar-
beitern aus dem Bereich der Bundeswehr. Sie bietet Hilfe zur Selbsthilfe, so-
wie Unterstiitzung an, um ein zufriedenes Leben ohne Sucht zu fiihren.

Im Sommer 1998 wurde die Konsiliargruppe Neurologie und Psychiatrie durch
den Chef Sanitédtssamt der Bundeswehr beauftragt, ein Konzept der Suchtbe-
ratung fiir die Bundeswehr zu erarbeiten. Ausgehend von bereits bestehen-
den Ansdtzen, persdnlichen Kontakten und der engagierten Arbeit Einzelner
fand im November 1999 unter der Leitung von Oberstarzt Dr. Furtwéngler in
Strausberg ein Impulsseminar statt.

Zwolf Teilnehmer — davon sechs betroffene Soldaten verschiedener Dienst-
grade und fiinf Sozialarbeiter des Sozialdienstes in der Bundeswehr — griin-
deten die Initiative »Soldatenselbsthilfe gegen Sucht«.

Die ehrenamtlichen Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter in der Soldatenselbst-
hilfe gegen Sucht verstehen sich nicht als Alternative zur professionellen The-
rapie, sondern sind eine Ergdnzung auf dem Weg aus der Sucht. lhr Ziel ist es,
durch Friiherkennung, Erstintervention, Beratung und Nachsorge Gefdhrde-
ten und Betroffenen zu helfen und durch Nachsorge Riickfillen entgegenzu-
wirken. Die Soldatenselbsthilfe stellt sich als Ansprechpartner in Suchtfragen
allen Dienstgraden zur Verfiigung. Eine bundesweite Vernetzung der Initiative
und die Einrichtung einer einheitlichen Rufnummer ist geplant.

Das Logo der Soldatenselbsthilfe gegen Sucht ist in schwarz-rot-gelb gehal-
ten. Auf grauen Hintergrund ist ein stilisiertes blaues » B« umgeben von drei
zur Mitte gekehrten Pfeilen angebracht. Das stilisierte » B« symbolisiert das
Aufgabenfeld der Soldatenselbsthilfe gegen Sucht: » Beraten, Begleiten und
Betreuen «. Die drei zur Mitte gekehrten Pfeile sind kreisformig um das stili-
sierte » B« angeordnet und bedeuten —in Anlehnung an einen Kreis — die nicht
endende Hilfe, die sich in den drei Aufgaben »Beraten, Begleiten und Be-
treuen« widerspiegelt.

Die Vernetzung der Soldatenselbsthilfe gegen Sucht erfolgt zwischen dem Be-
troffenen als Mittelpunkt und den ortlichen und {iberdrtlichen Institutionen
wie z.B. Truppenarzt, Sozialarbeiter, Militdrseelsorger, Vorgesetzter, Fachkli-
nik und Selbsthilfegruppen. Dariiber hinaus werden die Ansprechpartner in
fast allen regionalen Tageszeitungen verdffentlicht. Den o6rtlichen und iiber-
ortlichen Selbsthilfekontaktstellen werden die Namen der Ansprechpartner
ebenfalls bekannt gegeben mit der Bitte, diese weiterzugeben und in den ei-
genen Medien zu verdffentlichen.

Wir sehen uns als Ergdnzung zu den bestehenden Einrichtungen in der Sucht-
pravention der Bundeswehr. Wir ersetzen keine professionelle Suchtbera-
tung.
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Von der legalen Droge Alkohol sind allein in Deutschland ca. 2,5 Millionen
Menschen abhdngig oder leiden unter erheblichen Gesundheitsstérungen.
Schétzungsweise 1,2 Millionen Manner, 1 Million Frauen und 300.000 Jugend-
liche sind hier betroffen. Dies entspricht etwa 3 % der Bevdlkerung der
Bundesrepublik Deutschland. Suchtprobleme finden sich in allen Gesell-
schaftsschichten wieder, so auch in allen Dienstgradgruppen der Bundes-
wehr. Statistische Studien iiber das Vorkommen von Alkoholabhéngigkeit in
der Bundeswehr liegen nicht vor. Eine einmalige Erhebung aus dem Jahr 1988
ergab, dass 403 Soldaten wegen Alkoholismus an die Bundeswehrkranken-
hauser {iberwiesen wurden. Betroffen waren hier 52 Offiziere, 211 Unteroffi-
ziere und 140 Mannschaften. Schétzungsweise gibt es mehrere tausend Alko-
holabhéngige/ -kranke unter den Zeit- und Berufssoldaten.

In den Reihen der Bundeswehr gibt es Gruppen, die dem Suchtmittel gegenii-
ber besonders anfillig sind. Die beiden am stérksten gefahrdeten sind nach
den Ergebnissen einer internen Erhebung die Soldaten am Anfang und Ende
ihrer Laufbahn. Fiir den jungen Wehrpflichtigen wirken Herauslésen aus sei-
nem gewohnten sozialen Umfeld (Familie, Freunde und Bekannte), Kantinen-
wesen und der Einfluss von Einddstandorten zuséatzlich gefdhrdend. Fiir alt ge-
diente Feldwebeldienstgrade, &ltere Hauptleute und Stabsoffiziere mit noch
mehrjahriger Dienstzeit, aber ohne weitere Aufstiegsmdglichkeiten, wirkt der
Schwund an positiver Einstellung und das Gefiihl fehlender Lebenserfiillung
Sucht fordernd.

Bei dlteren Soldaten wird das Erkennen von Suchtmittelmissbrauch haufig er-
schwert, weil aus falsch verstandener Kameradschaft der Missbrauch ver-
heimlicht oder bagatellisiert wird, nach dem Motto: Jeder weil3 es, aber keiner
unternimmt etwas.

Hier setzt die Arbeit der Soldatenselbsthilfe gegen Sucht an. Im Rahmen der
Selbst- und Kameradenhilfe steht sie Betroffenen und deren Angehdrigen mit
Rat und Unterstiitzung zur Seite. Jeder Angehdrige der Bundeswehr kann die
Soldatenselbsthilfe gegen Sucht als Ansprechforum nutzen, ohne Angst vor
dienstlichen Konsequenzen haben zu miissen. Ohne Einverstdndnis des Be-
troffenen wird niemand {iber den Inhalt der Gesprache informiert.

Durch die Arbeit der Soldatenselbsthilfe gegen Sucht soll das Entstehen von
personellen und materiellen Schaden in der Bundeswehr verringert sowie das
Bewusstsein zur Gesunderhaltung geférdert werden. Die Bundeswehr tritt der
Suchtproblematik mit allen ihr zur Verfiigung stehenden Mitteln entgegen. Es
wird nicht nur nachtraglich reagiert, sondern auch der Aufklarung und Sucht-
pravention ein hoher Stellenwert beigemessen. Die Soldatenselbsthilfe gegen
Sucht ist hier ein wichtiges Bindeglied zwischen dem Dienstherrn und dem
potenziell Betroffenen.

Von den bundesweit derzeit 135 ehrenamtlichen Mitarbeiterinnen und Mitar-
beitern in der Soldatenselbsthilfe gegen Sucht (Stand 01/2005) bekamen bis-
her acht Mitarbeiter/innen durch den Fiihrungsstab des Sanitdtsdienstes in
der Bundeswehr die Genehmigung, an einer dreiwdchigen Ausbildung zum
Suchtkrankenhelfer/zur Suchtkrankenhelferin teilzunehmen. Weitere acht
Ausbildungspldtze wurden fiir das Kalenderjahr 2005 durch den Dienstherrn
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zugesagt. Sechs ehrenamtliche Mitarbeiter/innen in der Soldatenselbsthilfe
gegen Sucht haben sich in Eigeninitiative auf eigene Kosten zum Suchtkran-
kenhelfer/zur Suchtkrankenhelferin ausbilden lassen. Bei den jahrlich durch-
gefiihrten Arbeitstagungen werden die Mitarbeiter/innen durch qualifizierte
externe Gastdozenten aus- und weitergebildet. Nur durch eine quantitative
Verbesserung der ForthildungsmalBnahmen kann die Soldatenselbsthilfe ge-
gen Sucht ihr Hilfsangebot auf hohem Niveau halten.

Umfangreiche Kenntnisse {iber das Krankheitshild des Abh&ngigen sind eine
Grundvoraussetzung, um helfend tétig werden zu kdnnen. Diese Kenntnisse
werden durch eigene Betroffenheit in Verbindung mit Suchtkrankenhelfer-
Lehrgangen oder einer Berufsaushildung wie z.B. Arzt, Sozialarbeiter oder
Seelsorger erworben. Die in der Soldatenselbsthilfe gegen Sucht tétigen eh-
renamtlichen Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter sollen gerne mit Menschen
umgehen, verschwiegen sein (in Anlehnung an § 203 StGB), vorurteilsfrei han-
deln und neutral bewerten kénnen. Bei Gesprachen soll eine konsequente
Haltung, Klarheit und eine offene Atmosphédre Grundvoraussetzung sein. Der
Helfer muss beim Gesprach authentisch sein und sich ohne Vorurteile auf
seine Intuition einlassen kdnnen.

Die im November 1999 durch den damaligen Leiter der Neurologie und Psy-
chiatrie im Bundeswehrkrankenhaus Hamburg, Oberstarzt Dr. Furtwéngler ins
Leben gerufene Soldatenselbsthilfe gegen Sucht hat sich nachfolgende Orga-
nisationsform gegeben:

Projektleiter
Erist der unmittelbare Ansprechpartner zwischen Dienstherrn und der Solda-
tenselbsthilfe gegen Sucht.

Projektoffizier

Er koordiniert und plant in Zusammenarbeit mit den Ansprechpartnern in den
vier Wehrbereichen neue Projekte und zeichnet sich verantwortlich fiir den
Schriftverkehr mit anderen Dienststellen.

Ansprechpartner in den Wehrbereichen

In den vier Wehrbereichen der Bundeswehr (aufgeteilt in Nord, Ost, West und
Siid) gibt es feste Ansprechpartner/innen fiir jeden, der Rat und Hilfe sucht.
Die aktuellen Ansprechpartner/innen werden im eigens durch die Soldaten-
selbsthilfe gegen Sucht erstellten Flyer quartalsméRig verdffentlicht, sowie
allen Organisationen mit der Bitte um Weitergabe und Verdffentlichung be-
kannt gegeben.

Ehrenamtliche Mitarbeiter/innen

Jeder Soldat der Bundeswehr sowie alle zivilen Mitarbeiterinnen und Mitar-
beiter kdnnen ehrenamtlich in der Soldatenselbsthilfe gegen Sucht mitarbei-
ten.

Ahnlich anderen Selbsthilfeorganisationen heiBt der Leitsatz der Soldaten-
selbsthilfe gegen Sucht «Zusammenarbeit, aber keine Vereinigung« wenn es
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um Verbindungen zu anderen Organisationen geht, welche sich ebenfalls auf
dem Gebiet der Suchtprévention betétigen.

Im Bereich Kommunikation und Offentlichkeitsarbeit setzt die Soldatenselbs-
thilfe gegen Sucht zahlreiche Medien ein:

Unsere Homepage www.soldatenselbsthilfe-sucht-bundeswehr.de, einge-
richtet 2001 durch Hauptfeldwebel Sommerfeld, wurde bis heute von ca.
31.000 Besuchern aufgerufen. Eine Verlinkung mit der offiziellen Seite der
Bundeswehr, vielen iiberregionalen Selbsthilfegruppen und Vereinigungen ist
sichergestellt.

Die Soldatenselbsthilfe gegen Sucht verdffentlicht vierteljahrlich einen Infor-
mationsflyer fiir alle ehrenamtlichen Mitarbeiter/innen, militdrischen Dienst-
stellen (einschlieBlich der im Auslandseinsatz befindlichen Einheiten), Fach-
kliniken und sozialen sowie kirchlichen Einrichtungen in der Bundeswehr.

Die Soldatenselbsthilfe gegen Sucht fiihrt jahrlich eine Arbeitstagung mit al-
len freiwilligen Mitarbeiter/innen und/oder qualifiziertem Personal aus den je-
weiligen Wehrbereichen durch. Hier werden die Weichen fiir das jeweilige
Arbeitsjahr (neue Projekte, Aushildungsmalnahmen usw.) gestellt, sowie Er-
fahrungen in der Suchtkrankenhilfe ausgetauscht.

Das so genannte »schwarze Brett« wird ebenfalls von der Soldatenselbsthilfe
gegen Sucht als Informationsmedium fiir alle Soldaten am Standort einge-
setzt. Hier werden Informationen iiber die Soldatenselbsthilfe gegen Sucht,
ihre Ansprechpartner/innen am Standort sowie Veranstaltungen, Informa-
tions- bzw. Weiterbildungsseminare veroffentlicht.

Die Zugehdrigkeit zur Soldatenselbsthilfe gegen Sucht ist an keine Mitglieds-
beitrdge oder Gebiihren gebunden. Alle Arbeiten innerhalb der Soldaten-
selbsthilfe gegen Sucht werden durch die freiwilligen Mitarbeiter/innen eh-
renamtlich durchgefiihrt.

Jiirgen Hohler ist Stabsfeldwebel in der Bundeswehr und Ansprechpartner der Soldatenselbst-
hilfe gegen Sucht im Wehrbereich West.
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Frank Omland

»Mann ist gesund ... bis der Arzt kommt«
Maénner, Gesundheit und Selbsthilfe

»Manner sind gesund. Sollten sie nicht gesund sein, lassen sie sich von einem
Arzt gesund machen. Sogar wenn ein Mann Krebs hat, glaubt er zunéchst
daran, dass er schnell wieder gesund wird. Bald nach der Operation wird er
wieder funktionieren und arbeiten« (Tetens-Grobusch 2003).

In dieser kurzen und prégnanten Formulierung eines Mitglieds einer Médnner-
selbsthilfegruppe Krebs aus Hamburg sind schon Kernpunkte zum Thema
Ménner, Gesundheit und Selbsthilfe angesprochen. Im Folgenden wird die
Entwicklung zu diesem Thema in Hamburg dargestellt, dabei zuerst knapp auf
die Gesundheitsherichterstattung eingegangen, anschlieBend das Anfrage-
verhalten von Mannern (und Frauen) in der Kontakt- und Informationsstelle fiir
Selbsthilfegruppen — KISS-Altona beleuchtet und werden am Schluss die Ak-
tivitdten der AG MannerGesundheit in Hamburg vorgestellt. In einem appella-
tiven Ausblick sollen Perspektiven fiir die weitere Arbeit aufgezeigt werden.

Das Eingangszitat aus der Selbsthilfegruppe »Mé&nner — Leben mit Krebs«
driickt ganz pragnant das landlaufige Bild aus, das gesellschaftlich und ge-
rade unter Mannern zum Thema Gesundheit / Krankheit vorhanden ist. Zu er-
gédnzen ware, dass Manner deshalb nicht (mit M&nnern) iiber ihre Krankheit
reden, weil das Zugeben von kdrperlichen und psychischen Problemen nicht
zuihrem bzw. dem gesellschaftlichen Rollenbild vom »Mann Sein« passt. Oder
wie es Herb Goldberg schon 1979 in »Die 7 maskulinen Imperative« formu-
lierte:

»Je weniger Schlaf ich bendtige,

je mehr Schmerzen ich ertragen kann,

je mehr Alkohol ich vertrage,

je weniger ich mich darum kiimmere, was ich esse,

je weniger ich jemanden um Hilfe bitte und mich abhangig mache,

je mehr ich meine Gefiihle kontrolliere und unterdriicke,

je weniger ich auf meinen Kérper achte,

um so ménnlicher bin ichl«

Die Auswirkungen dieses Selbstverstdandnisses schlagen sich in der (Ham-
burger) Gesundheitsberichterstattung nieder’ und lesen sich dort auf der me-
dizinischen Seite wie ein Krankheitsrisiko »Mann sein«, denn: Manner leben
gesundheitsriskanter, erkranken haufiger schwer in jungem und mittlerem Al-
ter, sterben frither und nehmen weniger arztliche Leistungen in Anspruch als
Frauen. Die Sterblichkeitsraten nach Krankheiten (chronische ischdmische
Herzkrankheiten, Herzinfarkt, Lungenkrebs und Schlaganfall) und die Kran-
kenhausfélle nach Diagnosen (Alkohol, Herzinfarkt, Lungenentziindung, Leis-
tenbruch, Lungenkrebs) weisen schon fast erschreckend hdhere Anzahlen
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auf als bei Frauen. Hinzu kommt, dass Méanner faktisch Vorsorgeuntersuchun-
gen meiden und sie oft eine geringere soziale Unterstiitzung haben. Alkoho-
lismus, Lungenkrebs und ein deutlich zerstérerischer und weniger konstrukti-
ver Umgang mit Aggressionen und ihren Folgen. Dies lasst sich beispiels-
weise daran sehen, dass nach den Verkehrsunféllen die zweithaufigste To-
desursache bei unter 40-jahrigen Mannern Suizide sind (Saier 2004). Alle
diese hier nur stichwortartig genannten Fakten zu Méannern und Gesundheit
lesen sich als Anhdufung von Defiziten, die es konstruktiv zu verandern gilt.
Dementsprechend lautet das Fazit aus der Gesundheitsberichterstattung
nach Geschlechtern, dass es das Préventionspotenzial der Ménner zu we-
cken und eine stérkere soziale Integration von Mannern voranzutreiben gelte
(Saier 2004), oder anders ausgedriickt: Manner miissen in ihrer Kompetenz
gestarkt werden, iiber sich selbst offener (insh. gegeniiber Geschlechtsge-
nossen) zu reden bzw. friihzeitiger Handlungen folgen zu lassen.

»Krank sein« und »Mann sein«: das Anfrageverhalten
von Ménnern fiir Selbsthilfethemen in der KISS-Altona

Die Gesundheitsberichterstattung legt nahe, dass der typische Umgang von
Mannern mit Gesundheit und Krankheit auch im Bereich Selbsthilfe wieder zu
erkennen sein miisste. Das gilt sowohl fiir die Geschlechterverteilung in den
Selbsthilfegruppen als auch fiir die Anfragen von Méannern zu bestimmten
Themen und den Vermittiungen der Kontaktstellen in die Selbsthilfegruppen.
Bei letzteren scheint es bundesweit dhnliche Tendenzen zu geben, d.h. in der
Regel bestdtigen alle Kolleg/innen, dass Manner deutlich weniger nach
Selbsthilfe anfragen als Frauen und dass — fast nur mit Ausnahme des Alko-
hol-Selbsthilfebereichs — Manner in der Regel lediglich als Minderheiten in
den Gruppen zu finden sind (ein Verhéltnis von 70 % Frauen und 30 % Mé&nnern
in den Gruppen mit z.T. stark abnehmender Tendenz auf der Ménnerseite
scheint {iblich zu sein, wobei die aktuelle Hamburger Studie [Trojan / Estorff-
Klee 2004, 15] zu leicht differenzierteren Aussagen kommt?). Gleichzeitig gibt
es meines Wissens aber keine detailliertere Auswertung zum Anfrageverhal-
ten von Ménnern in den Kontaktstellen geordnet nach Themen, die qualitative
Riickschliisse auf das Gesundheitsbewusstsein der Ménner liefern kdnnte.

In Hamburg gibt es mit den Kontakt- und Informationsstellen fiir Selbsthilfe-
gruppen (KISS) insgesamt vier Anlaufstellen fiir diejenigen, die sich nach ei-
ner passenden Gruppe umsehen bzw. eine solche griinden wollen. Das Anfra-
geverhalten bzw. das Vermittlungsergebnis solcher Anfragen wird dabei fast
ausschlief8lich quantitativ statistisch erfasst. In anonymisierter Form kdnnen
die Kerndaten zu den Anfragen / Vermittlungen (u.a. nach Geschlecht, Thema,
Vermittlungstatigkeit der KISS) wiedergegeben werden. Daneben gibt es eine
Datenbank der Selbsthilfegruppen / -organisationen sowie von Beratungsin-
stitutionen / -angeboten, aus denen ebenfalls Daten zur Selbsthilfelandschaft
Hamburgs erschlossen werden kénnen.

Ausgehend von diesen beiden Quellen kann das Vermittlungsverhalten bei
Ménneranfragen in den Kontaktstellen in Hamburg nur sehr eingeschrénkt
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analysiert werden, was fiir den Zeitraum von Januar bis September 2002
schon einmal passiert ist, aber tatséchlich mehr die Grenzen als die Chancen
einer sehr deskriptiven Vorgehensweise aufgezeigt hat (Omland 2003).

Im Rahmen der Vorbereitung zu den MéannerGesundheits-Veranstaltungen in
Hamburg wurde vom Autor deshalb fiir die KISS-Altona eine zeitaufwéndige
Nacherhebung der Daten aus knapp zwei Jahren Vermittlungstéatigkeit in der
Kontaktstelle vorgenommen, um ein genaueres Bild zum Verhalten von Mén-
nern zu erlangen, wobei aus Vergleichsgriinden das Verhalten von Frauen ein-
bezogen wurde.

Fiir insgesamt 22 Monate konnten 2.677 Datensédtze ausgewertet werden, wo-
bei 75 % aller Anfragen von Frauen stammten. Eine Ausdifferenzierung nach
Selbsthilfeinteressierten, Angehdrigen und Professionellen macht deutlich,
dass sich Manner nur verschwindend selten als Angehdrige an die Kontakt-
stelle wenden, worin sich auch die gesellschaftliche Erwartung und das
Selbstverstandnis von Frauen gut ablesen ldsst: Frauen rufen fiir inre Ménner
an, starten Aktivitdten fiir Dritte oder spiiren Leidensdruck, der dazu fiihrt,
dass sie sich an die KISS wenden (siehe Grafik 1).

Die Auswertung der nachgefragten Themen und Vermittlungen in Selbsthilfe-
gruppen unter den Selbstinteressierten (knapp 1.850 Datensétze) zeigt auf,
dass bei beiden der Bereich der Psychischen Stdrungen (d.h. psychischer Er-
krankungen und Sucht) am h&ufigsten anzutreffen ist (Frauen: 38 %, Manner:
41 % aller Anfragen).

Auffallig ist zweierlei: Zum einen zeigt die Nachfrage nach geschlechtsspezi-
fischen allgemeinen Gespréchsgruppen, dass hier Méanner deutlich weniger
Interesse an der Reflektion mit ihrem Geschlecht haben (3,8 %) als Frauen
(7,3 %) und dass es einen Uberhang an Vermittlungen bei psycho-sozialen
Themen (14 % zu 10 %) und beim Themenkomplex »Partnerschaft, Ehe, Fami-
lie« bei Frauen gibt (8 % zu 6 %).

Die grundséatzlichen Tendenzen beider Geschlechter sind aber so &hnlich,
dass die Ubereinstimmungen eher ins Auge fallen als die Abweichungen. Am
auffélligsten sind die Unterschiede im Bereich der Suchterkrankungen, wo
aus dem Kreis der Manner deutlich mehr Anfragen festzustellen sind als unter
den Frauen. Ahnliche Abweichungen sind lediglich im Bereich der »Psycho-
sozialen Themeng, insb. bei der Vermittlung in allgemeine Gesprachsgruppen
feststellbar.

Interessanter ist die detaillierte geschlechterdifferenzierte Auswertung der
Anfragen / Vermittlungen im Suchtbereich und im Bereich der »Psychischen
Erkrankungen«, (bei KISS-Hamburg unter »Psychische Stérungen« zu-
sammengefasst), da sich hier die Unterschiede jeweils klarer ausmachen las-
sen:
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Frauen / Ménner als Anfragende

als Angehorige

als Angeharige fiir Interessierte
als Bekannte fiir Interessierte

als Professionelle

als Interessierte

]
[]
[]
]
[

Lesebeispiel: 71 % der Frauen (duBerer Ring) fragen fiir sich selbst als Interessierte nach Selbst-
hilfegruppen. Bei den Méannern (innerer Ring) sind es hingegen 81 %.

Noch vor dem frauenspezifischen Thema »Essstdrungen« liegt mit »Depres-
sion« das Krankheitshild, das auch in der aktuellen Gesundheitsherichterstat-
tung der Krankenkassen fiir Hamburg am héufigsten als Grund fiir »Arbeitsun-
fahigkeits-Tage« genannt wird. (Gesundheitsreport 2004). Das Spektrum in der
Grafik zeigt auf, dass Frauen auf Belastungen und Konflikte anders reagieren
als Manner (u.a. daran zu sehen, dass Alkohol-Missbrauch deutlich weniger
vertreten ist als der Frauenanteil an dieser Suchterkrankung erwarten lasst).
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Fravuem / Manner und ihre Themen (n=1341 /' n=516)
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* Der Bereich ,Psychische Storungen” wurde aufgeteiltin die psychischen Erkrankungen und die
Suchterkrankungen, einschlieBlich der nicht stoffgebundenen Siichte.

Themen von Frauen, Psychische Stérungen (n = 532)
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* Co-Dependents Anonymous (Co-Abhéngige);
** (samtliche Storungen auBer: Borderline, Bi-polare Storungen, Suizidalitdt, Emotions Anony-
mous, Angst, Phobien, Depression, Zwénge);
*** u.a. lllegale Drogen, Nikotin und verschiedene stoffungebundene Siichte / Abhéngigkeiten
(u.a. Sexsucht).
(N=532 Frauen als Interessierte an Selbsthilfegruppen)
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Auf Seiten der Manner (mit einer deutlich geringeren Zahl an Vermittlungen)
sieht das Bild etwas anders aus als bei den Frauen:

Themen von Mannern, Psychische Stérungen (n = 230)
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* Anderes: u.a. Beratungsstellen, Borderline, Co-DA, Nikotin, Suizidalitdt, Medikamente.
(N=230 Ménner als Interessierte fiir Selbsthilfegruppen)

Wie nicht anders zu erwarten, spielt die Vermittlung in Alkohol-Selbsthilfe-
gruppen die wichtigste Rolle, wobei eine Addition der verschiedenen psychi-
schen Erkrankungen gegeniiber dem Sucht- und Abhéngigkeitsbereich auf-
zeigt, dass letztere etwas weniger angefragt werden.

Im Vergleich zu Frauen fallt auf, dass unter den haufigsten Anfragen dhnliche
Themen zu finden sind, sich aber im weniger nachgefragten Bereich be-
stimmte geschlechtsdifferenzierte Tendenzen andeuten: so im Bereich von
spezifischem Suchtverhalten (lllegale Drogen) bzw. stoffungebundene Abhén-
gigkeiten (Spielsucht, Sexsucht).

Zwar reichen die bisher ausgewerteten Datensédtze fiir Manner leider noch
nicht aus, um qualitative Aussagen zum Anfrageverhalten bzw. den Vermitt-
lungen zu erhalten. Die Zahlen sind zu klein, um verallgemeinert werden zu
kénnen. (Lediglich auf Seiten der Frauen sind schon jetzt plausible Vermutun-
gen zu geschlechtsspezifischen Anfrageverhalten ableitbar.) Ein Vergleich mit
den Daten aus der Gesundheitsberichterstattung zeigt, dass es einerseits
nahe liegende Parallelen gibt (insh. im Bereich Alkohol), andererseits nicht
immer Zusammenhénge zwischen den haufigen Erkrankungen von Ménnern
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und dem Nachfrageverhalten in der Kontaktstelle bestehen (bspw. Lungen-
krebs) (Stadtdiagnose 2. 2001, S. 38f.).

Grundsétzlich zeigt die Auswertung, dass neben einer rein quantitativen sta-
tistischen Erhebung einzelner Items die Verkniipfung von mehreren Merkma-
len fiir die Zukunft qualitative Auswertungen ermdglichen kann. Derzeit gibt es
hierzu leider nur wenige Veroffentlichungen auf Bundesebene, wobei man auf
die Ergebnisse der Tiibinger Studie »Geschlechterverhéltnisse in der Selbst-
hilfe« und auf das DAG SHG-Sonderheft zu diesem Thema gespannt sein darf.

AG MannerGesundheit Hamburg

Die Beschaftigung mit den »harten« Daten aus der Gesundheitsberichterstat-
tung sowie mit dem Anfrageverhalten von Mannern (und Frauen) gaben den
AnstoR dafiir, sich ndher mit dem Krankheitsrisiko »Mann sein« zu beschéfti-
gen, und fiihrte dazu, dass sich in Hamburg auf Initiative von KISS-Altona im
April 2003 die AG MannerGesundheit konstituierte. Sie besteht aus Vertretern
der Behdrde fiir Wissenschaft und Gesundheit (Abteilung Gesundheitsforde-
rung), der Aidsseelsorge, einem Gendertrainer / Publizisten sowie dem Mitar-
beiter der KISS-Altona. Die AG hat sich zum Ziel gesetzt, das Thema Manner-
Gesundheit in Hamburg wieder regelmaRig ins Bewusstsein der (Fach)-0f-
fentlichkeit zu bringen. Die letzten Aktivitdten in Hamburg gab es 1997 bis 1999
(MannerGesundheit. Tagungsreihe im September 1997; »Lohn der Angst« — Ar-
beitswelt und MannerGesundheit, November 1998; MannerFriihling 1999), so
dass ein Neuanfang sinnvoll erschien, ohne dass an vorangegangene Aktio-
nen angekniipft werden konnte. Wéhrend 2003 keine Zeit verblieb, eine ge-
meinsame Veranstaltung zu planen, konnte mit dem schon langer geplanten
Themenheft »Méanner- und Jungengesundheit« der Zeitschrift »Stadtpunkte«
der Hamburgischen Arbeitsgemeinschaft fiir Gesundheitsférderung e.V. im
Mai 2003 zufélligerweise von allen Beteiligten am Thema angekniipft werden.
Danach begannen die Planungen, die zu insgesamt drei Veranstaltungen 2004
fiihrten. Zuerst lud die KISS-Altona Selbsthilfegruppen-Mitglieder im Mai 2004
zu einem Themenabend »Krank sein, Mann sein, Gesund sein« ein, zu dem
sechs Interessierte (eine Mannergruppe, eine Alkoholgruppe, eine Gruppe
Sexueller Missbrauch, eine Gruppe Partner von sexuell missbrauchten
Frauen) kamen. Zwei Impulsreferate von Uwe Saier, Gesundheitsférderung
der Behorde fiir Wissenschaft und Gesundheit (»Der gesunde Mann — Ein Bild
zwischen Klischee und Realitdt«) sowie Alexander Bentheim, Gendertrainer
und Publizist (»Psycho-soziale Gesundheit und Méanner«) fiihrten zu einer re-
gen Diskussion, in dessen Verlauf es u.a. um Themen wie dem Umgang mit
Krankheit im Beruf, dem Umgang mit Arztbesuchen, unterschiedlichen Sicht-
weisen von Mannern und Frauen auf Krankheit, der Frage «Ist das Gesund-
heitssystem mannlich?« und — die Genderdebatte aufgreifend — um die Tren-
nung des Begriffes »mannlich« vom Begriff »Mann« ging (etwa in dem Sinne:
das System ist mannlich — sachlich, technisch, verwaltend, I6sungsorientiert
—auch wenn ein reflektierter Mann im System agiert).
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Im September folgte mit »Immer fit potent aktiv stark ...bis der Arzt kommt« die
erste zentrale Veranstaltung, um hamburgweit wieder 6ffentlich auf das
Thema aufmerksam zu machen. Mit groBem Erfolg ist eine abendfiillende Ver-
anstaltung organisiert worden, nach der nach einer Mischung aus Informa-
tion, Theater und Smalltalk sdmtliche Beteiligten hochzufrieden nach Hause
gingen, und die Mut fiir jahrliche Nachfolgeveranstaltungen machte (Omland
/ Bentheim 2004). Eine Nachlese im Oktober 2004 (»M&nnerGesundheit. Auch
in Zukunft ein Thema?!«) in der KISS-Altona zeigte das sehr groRe Interesse
an der Fortfiihrung einer kontinuierlichen Diskussion und Entwicklung des
Themas: mit zwolf Teilnehmern, darunter die vier Organisatoren, wurde inten-
siv liber Ideen fiir die Zukunft gestritten und die AG MannerGesundheit auf
eine breitere Basis gestellt. Angesichts der vielfdltigen Ideen, die auf diesem
Treffen geduBert wurden, darf »Mann« gespannt auf die ndchsten Veranstal-
tungen sein.

Ausblick

Es wire wiinschenswert, dass MéannerGesundheit fiir die Selbsthilfe in Zu-

kunft eine groBere Rolle spielt als bisher. Innerhalb der Kontaktstellen kann

dabei eine Auswertung zum geschlechterspezifischen Anfrageverhalten ge-
nauso sinnvoll sein wie konkrete Veranstaltungsplanungen von Mannern fiir

Ménner.

Ziele kdénnten sein,

—das oben beschriebene Gesundheitsrisiko »Mann sein« positiv gewendet
(Stichwort: Salutogenese) in der (Fach-)Offentlichkeit prasenter zu machen,
um verstarktes Problembewusstsein zu schaffen,

— Handlungsdruck auf die Akteure im Gesundheitswesen auszuiiben,

— AnstdRe fiir Anderungen im individuellen Verhalten von Mannern bzw. in der
Sichtweise von Professionellen zu geben und

—den konstruktiven Dialog / Austausch zwischen Mannern und Frauen zu ge-
schlechtsunterschiedlichen Umgangsweisen mit Krankheit und Gesundheit
voran zu bringen.

Anmerkungen

1 Der folgende Absatz beruht auf meiner Zusammenfassung eines unverdffentlichten Manu-
skripts zu einem Vortrag, den der Soziologe Uwe Saier, Behorde fiir Wissenschaft und Gesund-
heit, Hamburg, auf einer Ménnerveranstaltung fiir Selbsthilfegruppen gehalten hat.

2 Im somatischen Bereich ist das Geschlechterverhiltnis 73 zu 27 (Frauen / Manner), im psycho-
sozialen 77 zu 23 und im Bereich der »Psychischen Stérungen« (psychische Erkrankungen und
Sucht) 46 zu 54. Letzteres diirfte auf den sehr hohen Manneranteil im Suchtbereich zuriickzu-
fiihren sein; siehe: Trojan / Estorff-Klee 2004, S. 15.
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Karsten Miiller

Viter helfen Vitern

Im Sommer 1998 hatte ich mich von meiner Frau getrennt. Auf diese Situation
war ich relativ unvorbereitet und befand mich plotzlich in einer orientierungs-
losen Lebensphase. Meine damalige Lebenssituation sah so aus, dass ich in
der ersten Woche nach der Trennung mit meinem damals 7-jahrigen Sohn in
meinem Wohnmobil leben musste. Ich wusste damals keine Stelle, die mir in
dieser Situation helfen konnte. In meiner groRen Not wendete ich mich an ei-
nen christlichen Kirchenvertreter, in der Hoffnung dort Unterstiitzung zu be-
kommen. Dort bekam ich nur tréstende Worte und Verstandnis fiir meine Lage,
aber leider keinerlei dringend notwendige praktische Hilfe. So blieb mir nichts
anderes {ibrig, als weiter orientierungslos durch die Gegend zu fahren. Letzt-
endlich schaffte ich es jedoch, mit Hilfe von Freunden und deren Bekannten
und mit viel Gliick und zufélligen guten Umsténden eine Wohnung zu bekom-
men. Nur durch diesen auBergewdhnlichen Gliicksfall hatten mein Sohn und
ich endlich die Mdglichkeit fiir eine neue Lebensgrundlage.

Die nun folgende Zeit brachte jedoch ungeheure Belastungen mit sich. Unser
Leben musste vollig neu gestaltet werden. Die psychische Belastung war
enorm. Es musste nicht nur alles neu fiir die Zukunft geregelt werden, sondern
zusétzlich war da noch die gerichtliche Kldrung der neuen familidren Verhalt-
nisse. Hierzu gab es viele Termine bei Rechtsanwdlten, Jugendamt und bei
Gericht. Diese Zeit musste ich iiberwiegend alleine durchstehen. Nur bei der
Telefonseelsorge konnte ich in meiner allergré3ten Not durch Gespréche liber
meine Situation Kraft schopfen. Die kérperlichen und seelischen Belastungen
der damaligen Zeit brachten mich bis an die Grenzen meiner Belastbarkeit.
Gerne hétte ich mir helfen lassen, aber ich wusste nicht von wem. Mir war
keine Anlaufstelle bekannt, die mir als Mann in meiner Trennungssituation
helfen konnte.

Nach einer Infoveranstaltung in unserer Volkshochschule zum Thema: »Tren-
nung, Scheidung« traf ich einen eben so mit der Situation befassten Vater.
Nach einem Gespréch waren wir uns iiber die dringende Notwendigkeit von
Hilfe fiir Vater einig. Kurz darauf setzten wir unser Vorhaben in die Tat um, in-
dem wir eine Selbsthilfegruppe »Vater helfen Vétern« griindeten. Die Selbst-
hilfegruppe wurde im Februar 2000 gegriindet.

Schon von Anfang an bestétigte sich der Bedarf nach Beratung. Wochentlich
kamen neue, verzweifelt Hilfe suchende Véater dazu. Von da an hérten wir viele
verschiedene Trennungsgeschichten. Sie horten sich in etwa so an:
»...Plétzlich stand ich vor dem nichts. Als ich nach hause kam war die Woh-
nung leer. Frau und Kinder waren nicht mehr da! ...«

»...seit der Trennung habe ich meine Tochter nicht mehr gesehen...«.
»...Wie soll ich mit dem wenigen Geld, das mir bleibt, in Zukunft leben kdnnen.
Ich werde nie wieder eine neue Familie erndhren kénnen! .. .«.
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»...Wie soll es weiter gehen? Ich habe alles verloren, was bis jetzt mein Leben
ausgefillt hat. Meine Frau und meine Kinder waren das Wichtigste fiir mich...«.
»...ich stehe nun vollig alleine da und wei3 nicht mehr weiter...«.

»...meine Frau will mit den Kindern 500 km weit weg zu ihrem neuen Lebens-
gefdhrten umziehen...«.

Alle Viter hatten jedoch eines gemeinsam. Sie fanden den Weg zu uns, weil
es keine anderen Angebote gab. Auch litten alle erheblich unter ihrer Tren-
nungssituation.

Ein Riesenberg von Belastungen und Problemen ist in dieser Situation zu be-
wiltigen. Die Angst vor diesen Problemen und vor der Aussichtslosigkeit des
zukiinftigen Lebens als Geschiedener kann fiir manche Ménner derart grof3
sein, dass sie aufgeben. In den Nachrichten héren wir dann von Familiendra-
men mit tddlichem Ausgang. Die Notlage dieser Manner kdnnen wir sehr gut
nachempfinden. Wir haben unsere Lebenssituation trotz dieser allergroBten
Schwierigkeiten bewaltigen kdnnen und wollen anderen Ménnern {iber diese
bedrohliche Zeit hinweg helfen. Durch Beratung und Information, sowie Ge-
sprache und Erfahrungsaustausch haben die Hilfesuchenden die Maglichkeit,
ihren anfangs uniiberschaubaren Berg von Problemen Stiick fiir Stiick abzu-
tragen. Mit der anfénglichen ersten Nothilfe ist es jedoch nicht getan, denn
die Scheidungsproblematik begleitet die Beteiligten noch {iber viele Jahre
hinweg. Immer wieder wird man durch unvorhergesehene Situationen gefor-
dert. Mal sind es Probleme finanzieller Art, ein anderes Mal sind es Probleme
im Umgang mit den Kindern. Auch kann eine neue Beziehung neue Probleme
aufwerfen. Oftmals haben Véter nach ihrem ersten Besuch bei uns gesagt:
»Hétte ich euch von Anfang an schon gekannt, dann wére alles besser gelau-
fen«.

Immer wieder erklaren die Hilfesuchenden wie sehr ihnen die Gespréche mit
uns geholfen haben. Einige verlassen danach zwar die Gruppe und gehen ih-
ren Weg alleine, aber das ist auch gut so. Viele sind jedoch dabeigeblieben
und wéchentlich kommen wieder Neue dazu, die unsere Hilfe brauchen.

Es ist ein schones Gefiihl, den anderen Vatern geholfen zu haben. Mir selbst
und den Vatern unserer Gruppe geht es gut und wir schauen nach vorne in
eine hoffnungsvolle Zukunft.

Karsten Miiller ist Griinder und Vorsitzender der Selbsthilfegruppe »Véater helfen Vétern e.V.« in
Moers
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Monika Bobzien

Das Interkulturelle in der Selbsthilfeunterstiitzung

Wie kann ein »selbsthilfefreundliches« Klima fiir
Migrantinnen und Migranten angeregt werden?
—ein Beispiel aus Miinchen

Ausgangslage

»Jedes vierte Kind, das heute zur Welt kommt, hat mindestens ein Elternteil
mit auslandischer Herkunft oder Migrationshintergrund«, schreibt die Siid-
deutsche Zeitung in einem Artikel iber eine Hamburger Tagung der Kdrber-
Stiftung zum Thema Integration’. So weist Miinchen beispielsweise den dritt-
grofRten Anteil an Biirgerinnen und Biirgern mit Migrationshintergrund auf
(das macht ca. ein Viertel der Miinchner Bevdlkerung aus; in manchen Stadt-
teilen betrégt der Anteil 40 %) — nichts ungewdhnliches im Vergleich zu Berlin
oder Kdln, jedoch Anlass genug, dariiber nachzudenken, wie die Selbsthilfe-
krafte der Migrantinnen gestérkt werden kénnen.

Die Unterstiitzung von Selbsthilfe, wie sie von Selbsthilfe-Kontaktstellen aus-
geht, ist bisher wenig auf die Belange von Migrantinnen zugeschnitten und
kann deshalb von einem gréReren Teil der Bevdlkerung zur Bewiltigung ihrer
Probleme nicht wahrgenommen werden. Griinde warum das so ist, finden sich
mehrere: Oft gehen schon die Meinungen auseinander, in wieweit die Bildung
und Unterstiitzung von Migrantenselbstorganisationen besonders zum Inte-
grationsprozess beitragen (Gaitanides, 2000?), oder umgekehrt gerade eine
integrationshemmende »Parallelgesellschaft« hervorbringen?®.

Vielfach wird dieser Teil der Bevdlkerung von den Selbsthilfeunterstiitzerin-
nen als Zielgruppe jedoch schlicht ausgeblendet, was bis vor einigen Jahren
in vélliger Ubereinstimmung mit dem Dogma einer realitdtsverleugnenden
Auslanderpolitik — »Deutschland ist kein Einwanderungsland« — stand. So tau-
chen Migrantlnnen in sozialpolitischen Beziigen eher als Empfanger wohl-
fahrtsstaatlicher Leistungen auf, denn als eigenstédndig handelnde politische
Subjekte (Santel, 2002*). Auch die Diskussion der Expertinnen und Experten
einer Delphi-Umfrage zur »Zukunft der Selbsthilfe«® ist zwiespaltig zum Ver-
héltnis von Selbsthilfeunterstiitzung und Migrantinnen. Einige sehen darin ein
Potential des Voneinander-Lernens, das genutzt werden sollte, andere sind da
eher skeptisch, wie aus einer Aussage hervorgeht: «Unsere Selbsthilfe passt
als Deckelcnicht auf das »Selbsthilfe-Haferl der Migrantinnen.« Dies soll be-
deuten, dass die vorhandenen Instrumente der Selbsthilfeunterstiitzung in ei-
ner Selbsthilfe-Kontaktstelle — eine fiir die meisten Migrantinnen eher ab-
strakte Institution — nicht darauf eingestellt sind, diese Zielgruppe nachhaltig
zu erreichen. Selbst Angebote wie beispielsweise das Projekt der tiirkischen
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Telefonberatung iiber Selbsthilfe bei KISS KdéIn zeigen, dass eine Selbsthilfe-
Kontaktstelle an sich nicht die bevorzugte Anlaufstelle fiir Migrantinnen ist®.
Es miissen daher weitergehende Anreize und Impulse in der konkreten Selbst-
hilfeunterstiitzungsarbeit entwickelt werden.

In der Tat gibt es auf Seiten der Migrantinnen und Migranten Schwierigkeiten,
Selbsthilfe als Hilfeform fiir sich zu erkennen und in Anspruch zu nehmen. In
vielen Kulturkreisen, aus denen sie kommen, gibt es zur »Selbsthilfe« nach un-
serem Verstandnis — als selbstverantwortliche gegenseitige Hilfe aufgrund
von Selbstbetroffenensein — kein Aquivalent in der gesellschaftlichen Ent-
wicklung und somit auch keinen muttersprachlichen Begriff dafiir.

Die Sozialform der Selbsthilfegruppen kann als neues Kulturmuster” bezeich-
net werden, das erstim Zuge der wesentlich durch die konomisch bedingte
Individualisierung — die »Freisetzung« der Individuen aus traditionellen Bin-
dungen, aber auch aus Bevormundung durch professionelle Institutionen —
entstanden ist. Eine solche gesellschaftliche Differenzierung hatin den meis-
ten Herkunftslandern der Migrantinnen noch nicht statt gefunden, die Sozial-
form »Selbsthilfegruppe« ist daher nicht verfiighar. Aber auch hierzulande ist
es fiir groRe Teile der Mehrheitshevolkerung noch nicht selbstverstandlich,
personliche psychosoziale Probleme aulerhalb von Institutionen und Familie
zu bearbeiten. Nach den géngigen Zahlen sind ca. 4% der erwachsenen Be-
vilkerung in {iber 70.000 Selbsthilfegruppen tatig oder zumindest Mitglied von
Selbsthilfeorganisationen.® — einschlieBlich in Migrantenselbstorganisatio-
nen.

Wie in den »Handlungsempfehlungen fiir die Zukunft der Selbsthilfe« (2002)

weiter ausgefiihrt, muss sich die professionelle Selbsthilfeunterstiitzung des-

halb mit einem breiten Spektrum von Herangehensweisen an unterschiedli-
che Akteure im Feld wenden, um die heterogene Zielgruppe der Migrantinnen
wirklich zu erreichen und sie fiir den Gedanken der Selbsthilfe zu gewinnen®.

Die interkulturelle Vielfalt der Betroffenen, fiir die Selbsthilfe prinzipiell eine

Hilfe zur Bewdltigung von gesundheitlichen und psychosozialen Problemla-

gen darstellen kann, miisste sich auch in den Aufgaben niederschlagen. Inte-

grale Bestandteile professioneller Selbsthilfeunterstiitzung sollten u.a. sein:

— Dienstleistungen interkulturell auszurichten und die Qualitat der eigenen
professionellen Grundhaltung zur Selbsthilfeunterstiitzung interkulturell
kompetent zu erweitern;

—gezielt die Zusammenarbeit mit solchen Einrichtungen, Institutionen, Gre-
mien und bestehenden Migrantenselbstorganisationen zu suchen, die an
der Behebung von Versorgungsmangeln von Migrantinnen arbeiten, wie
auch deren Integrationsprozess unterstiitzen;

—bei den etablierten Selbsthilfegruppen und —organisationen fiir die Ziel-
gruppe der Migrantinnen einen Sensibilisierungsprozess in Gang zu setzen.
(Einige wenige Selbsthilfe-Organisationen leisten hier schon vorbildliche
Arbeit, indem sie sich mit ihren mehrsprachigen Angeboten zum Erfah-
rungsaustausch und Informationen auch an Migrantlnnen wenden, z.B. die
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Rheuma-Liga, die Selbsthilfegruppe fiir Friihgeborene — Friihstart e.V in
Hamburg)

Selbsthilfegruppen von Migrantinnen im Gesundheits- und
Sozialbereich

Migrantinnen, die sich hierzulande in Selbstorganisationen zusammenschlie-
Ren, verlassen bzw. erweitern das traditionelle Kulturmuster ihres Herkunfts-
landes. Mit den Selbsthilfegruppen der Mehrheitsgesellschaft teilen sie den
Aspekt der Gruppensolidaritdt wie auch den informellen Charakter der Ge-
meinschaft oder Familie. Gemeinsam ist ihnen auch, dass sie primér die An-
teile der Problembearbeitung ibernehmen, die in der professionellen Versor-
gung und in den erodierenden Familien nicht mehr geleistet werden kann. Im
Rahmen der Integrationsférderung werden Selbstorganisationen von Migran-
tinnen daher dem Konzept der sozialen Selbsthilfe zugeordnet, weisen auf-
grund ihrer Aktivitdten jedoch iiber den sozialen Selbsthilfebereich hinaus, da
sie sich vielfach als Interessenvertretung der eigenen Klientel verstehen'®.

Das Engagement von Migrantinnen, das bis in die ersten Jahre der neueren
Migrationsgeschichte (die »Arbeitervereine« der Arbeitsmigranten in den
sechziger Jahre des letzten Jahrhunderts) zuriickreicht, hat sich im Laufe der
Jahrzehnte ausdifferenziert und konzentriert sich im wesentlichen auf eth-
nisch-homogene Selbstorganisationen, die meist generationsiibergreifend —
unter Wahrung der kulturellen Identitdt — eine gesellschaftliche Integration
anstreben.

Gerade vor dem Hintergrund des mehr und mehr bewussten Prozesses der
Niederlassung von Migrantengruppen im Zuwanderungsland haben in den
vergangenen Jahren viele Selbstorganisationen mit Erfolg ihre Tatigkeitsfel-
der ausgeweitet und sich sogar zu einer Konkurrenz fiir die etablierten Ein-
richtungen der Migrantenarbeit entwickelt. »Die Aktivitdten und Angebote der
Selbstorganisationen ergédnzen somit die Einrichtungen zur sozialen Betreu-
ung der Migranten oder fiillen Liicken, die von diesen nicht wahrgenommen
werden.". Dies trifft vor allem auf Selbstorganisationen von Migrantinnen zu,
die nicht im offiziellen Klientenspektrum der Migrationssozialdienste vorkom-
men: z.B. Menschen aus Thailand, aus Krisengebieten Afrikas (in Miinchen
z.B. das Afrikazentrum) usw.

Fiir ihre Mitglieder und Ratsuchende erbringen Migrantenselbstorganisatio-
nen Dienstleistungen als Elternvereine, Kulturvereine, Sportvereine, als religi-
ose Gemeinschaften und berufsstidndische Vereine. Wie aus einer Untersu-
chung von Ausléndervereinen am Beispiel Berlin hervorgeht, fiihrt das ethni-
sche Vereinsleben nicht zu einer segregierenden Ghettoexistenz der Betroffe-
nen, im Gegenteil: »Vereinsndhe geht zusammen mit besserer Sozialvernet-
zung, hdherer Problemldsefahigkeit, besserem Zugang zum 6ffentlich-politi-
schen Leben in der Aufnahmegesellschaft«'2.
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In fast allen bisherigen Untersuchungen iiber Migrantenselbstorganisationen
bleibt eine neuere Entwicklung jedoch wenig beachtet, dass sich ndmlich jen-
seits der Bildung gréRerer Vereine immer haufiger auch kleine Selbsthilfe-
gruppen mit multifunktionaler Bedeutung entwickeln (Gaitanides, 2000).
Diese Gruppen, die sich aus der Betroffenheit ihrer Mitglieder griinden und
dhnlich wie Selbsthilfegruppen strukturiert sind, entstehen am ehesten an
ethnischen Kristallisationsorten, bei deutschen Initiativgruppen in der Auslan-
derarbeit oder bei Migrationssozialdiensten und -Beratungsstellen, die Mi-
grantinnen und Migranten traditionell einen niedrigschwelligen Zugang an-
bieten. Im Gegensatz zu Selbsthilfegruppen der Mehrheitsgesellschaftist ihre
Existenz und ihr Wirken {iber den Einzugshbereich der Einrichtungen hinaus so
gut wie unbeachtet und nicht bekannt.

In Miinchen haben sich bisher problembezogen vor allem Seniorengruppen
(der Gastarbeitergeneration), Frauengruppen und vereinzelt Betroffenengrup-
pen zu chronischen Erkrankungen wie Diabetes, Alkoholabhdngigkeit und
psychosomatischen Beschwerden gegriindet. In den Einrichtungen steht ih-
nen oft eine muttersprachliche Fachkraft als Ansprechpartnerin zur Verfii-
gung. Der gemeinsame Hintergrund der Migrationserfahrung schafft per se
Vertrautheit, auch wenn die Fachkraft aus einem anderen Land kommt oder
bereits in zweiter Generation hier lebt. Fiir die Angebote von professioneller
Selbsthilfeunterstiitzung sind diese Fachkrafte daher wichtige Drehpunktper-
sonen, da sie als Multiplikatorinnen den Gedanken der Selbsthilfe weitertra-
gen kdnnen.

Aufgrund der kulturellen Hemmungen und auch Angsten vor Stigmatisierung
besteht bei vielen Betroffenen mit Migrationshintergrund eine Scheu oder gar
ein Tabu iiber personliche gesundheitliche oder soziale Probleme zu spre-
chen, geschweige denn, sie in einer anonym zustande gekommenen Gruppe
nach auBBen zu kehren. Dennoch kann davon ausgegangen werden, dass Mi-
grantlnnen mit dhnlichen Problemlagen wie die Biirgerlnnen der Mehrheits-
gesellschaft konfrontiert sind, sich ihre gesundheitlichen und sozialen Pro-
blemlagen jedoch héaufig iber die Migrationserfahrung verschéarfen. (So ist
beispielsweise die Diabeteshaufigkeit dlterer tiirkischer Migrantlnnen {ber-
proportional hoch, was mit dem Verlust der traditionellen Lebensweise in
Deutschland in Verbindung gebracht wird.”®) Einerseits beeinflusst der Ge-
sundheitszustand den Integrationsprozess, andererseits sind Wissen und
MaRnahmen zur Gesundheitsférderung, zur Pravention und sogar zur Be-
handlung und Nachsorge von Erkrankungen fiir Migrantinnen in keiner Weise
gleichberechtigt zugénglich.

So berichtet eine tiirkische Gruppenleiterin: »In meiner Gruppe, die sich seit
Jahren trifft, sind sehr viele Diabeteskranke. Sie méchten immer nur {iber ihre
Krankheit reden und mehr Informationen, aber in der groBen Gruppe geht das
nicht, auch will das niemand hdoren«. So war es tatséchlich eine neue unge-
wéohnliche Uberlegung, den Diabetikern vorzuschlagen, zusatzliche Gruppen-
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treffen fiir sich zu vereinbaren, bei denen sie unter sich ihre Probleme und Er-
fahrungen austauschen kdnnten.

Ein selbsthilfefreundliches Klima fiir Migrantinnen schaffen

Eine wichtige Bedingung, damit die Selbsthilfekrafte der Migrantinnen in un-
serem Land angesprochen und unterstiitzt werden kdnnen, liegt in den struk-
turellen Voraussetzungen. Am Beispiel Miinchen kann man sehen, dass der
Boden lange und vielfdltig beackert werden muss, damit eine professionelle
Selbsthilfeunterstiitzung FuB fassen kann. Auf einige Initiativen soll hier
exemplarisch eingegangen werden — die meisten entstanden in einer iiber-
greifenden Kooperation, die intensiv ab dem Jahr 2000 zwischen Vertreterin-
nen und Vertretern des Auslanderbeirats, der kommunalen Fachabteilung
Selbsthilfeférderung und des Selbsthilfezentrums Miinchen begonnen wurde.
Bereits Ende der neunziger Jahre hat sich — inshesondere auf Initiative des
stddtischen Jugendamtes — die sozialpolitische Diskussion dem Thema Inte-
gration gestellt und dazu bundesweit eine Vorreiterrolle eingenommen (S.
11)'%. Der Begriff der interkulturellen Orientierung bekam eine strategische
Funktion und wurde ab dem Jahr 2000 als Handlungsleitlinie fiir soziale Dien-
ste und Einrichtungen der Stadtverwaltung wie auch fiir kommunal bezu-
schusste Einrichtungen ausgegeben. Der noch immer giiltige Grundgedanke
ist: Nicht nur die Migrationsbevdlkerung ist in ihrer Verantwortung zur Inte-
gration angesprochen, sondern auch die Mehrheitsgesellschaft mit ihren so-
zialen und gesundheitshezogenen Versorgungsstrukturen muss ihre
Ressourcen interkulturell orientiert zur Verfligung stellen.

Um die kommunalpolitischen Beschliisse auf Verwaltungsebene zu unterstiit-
zen wurde u.a. die Arbeit des Auslédnderbeirats durch Koordinationsstellen fiir
interkulturelle Arbeit in der Gesundheits- und in der Sozialverwaltung er-
weitert. Die interkulturelle Offnung der Regeldienste fiir Migrantlnnen wurde
in einigen Stadtteilen modellhaft vorangetrieben. Die Einfiihrung interkulturell
orientierter Qualitdtsstandards fiir soziale Dienste, eine interdisziplindre Zu-
sammenarbeit zu Themen wie »Migration und Gesundheit«, »Altwerden in der
Fremde« oder ein »runder Tisch der Muslime« sind hier nur als Beispiele ge-
nannt, die es auch der professionellen Selbsthilfeunterstiitzung erméglichten,
konzeptionelle und praktische Ankniipfungspunkte zu finden, um die ».....Ei-
geninitiative und Selbsthilfe zu férdern, die Netzwerke verschiedener kulturel-
ler Gruppen zu stiitzen und damit ressourcenorientiert an den Starken der
Zielgruppen anzusetzen.«(S. 11)'%,

Dies hatte auch konkrete Konsequenzen fiir die kommunale Selbsthilfeunter-

stlitzung:

—In einem ersten Schritt konnten die stddtischen Selbsthilfe-Férderrichtli-
nien'® und das Férderverfahren unter der Mitarbeit des Selbsthilfezentrums
und des Auslanderbeirats neu gestaltet werden, so dass erstmals die Be-
lange der Migrantenselbstorganisationen stéarker beriicksichtigt wurden.
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—Die Fachabteilung der stadt. Selbsthilfeférderung begann zusammen mit
dem Selbsthilfezentrum Workshops und Beratung anzubieten, die es An-
tragstellerinnen mit Migrationshintergrund erleichterten, mit der Biirokratie
von Antrdgen und Verwendungsnachweisen im Forderverfahrens zurecht zu
kommen.

— Ein Informationsflyer, der Selbsthilfe-Interessierten Auskunft iiber die Mdg-
lichkeiten von Selbsthilfe, ihre stédtische Finanzierung und professionelle
Unterstiitzung gibt, wurde von der Fachabteilung fiir Selbsthilfeférderung in
der Verwaltung in acht Sprachen herausgegeben.

— Schlielich wurde ein Mitglied des Selbsthilfebeirats iiber den Auslander-
beirat gestellt und damit die Stimme der Migrantinnen bei Anliegen zur
Selbsthilfeférderung gestarkt.

—Und der Selbsthilfebeirat selbst begann, »Kriterien zur Demokratievertrég-
lichkeit« zu definieren, um bei der Begutachtung von Férderantrégen bei al-
len Selbsthilfegruppen gleichwertige Mal3stdbe anlegen zu kénnen.

Fiir Migrantenselbstorganisationen wie auch fiir Einrichtungen in der Migra-
tionsarbeit fanden Veranstaltungen und Jahresempfédnge statt, bei denen
auch fiir den Gedanken der Selbsthilfe »geworben« wurde. Ein Effekt war,
dass einige muttersprachliche Selbsthilfegruppen auf das Selbsthilfezentrum
aufmerksam wurden, die — obwohl sie schon seit Jahren existierten — bis dato
noch nie etwas iiber die Mdglichkeit der Unterstiitzung ihrer (klassischen)
Selbsthilfeaktivitdten gehort hatten. Umgekehrt wurde iiber eine mutter-
sprachliche Informationsveranstaltung — die in Zusammenarbeit mit einer
Stadtratin fiir die in Miinchen lebenden ltalienerlnnen organisiert wurde —
erst deutlich, wie schwierig sich die Selbstorganisation ehemaliger Gastar-
beiter aus Italien gestaltete, die — nun im Rentenalter, finanziell schlecht be-
mittelt und isoliert — kaum Madglichkeiten zur Entfaltung ihrer Aktivitaten in der
Selbsthilfegruppe hatten.

Selbsthilfe-Multiplikatorinnen in den Institutionen gewinnen

Den Gedanken der Selbsthilfe auf breiter Ebene zu plazieren wére allerdings
ohne die Mitwirkung der Migrationssozialdienste, einer Reihe von Einrichtun-
gen der Migrationsarbeit und den etablierten Selbstorganisationen von Mi-
grantlnnen nicht gelungen.

So konnten ein Migrationssozialdienst (die fiir die Belange der Arbeitsmigran-
ten zustdndigen Dienste sind traditionell den Wohlfahrtsverb&nden zugeord-
net) dafiir gewonnen werden, die Arbeit in der Einzelfallhilfe unter Gesichts-
punkten der Selbsthilfe konzeptionell neu zu iberdenken.

Nicht zuletzt ist eine solche Neuorientierung bei den Migrationssozialdiensten
die Folge drohender Einsparungen und absehbarer Umstrukturierungen in die-
sem Bereich durch die bayerische Staatsregierung. Auch durch die Verlage-
rung des Férderschwerpunktes des Bundes —weg von der Unterstiitzung der
Arbeitsmigranten (Gastarbeitergeneration) hin zur Beratung von Neuzuwan-
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derern — entstehen akute Bedarfslagen, auf die es in den Organisationen oft
noch keine angemessenen Antworten gibt. Mit geringeren Zuschiissen kann
die Beratungsarbeit fiir Migrantinnen jedoch nicht auf bisherige Weise fort-
gesetzt werden, so dass neue Konzepte erforderlich werden, um dem steigen-
den Klientendruck mit weniger Fachkréften zu begegnen. Seitens der Bera-
tungsdienste wurde allerdings auch gesehen, dass sich im Laufe der Jahre
bei der Arbeit ein Drehtiireffekt eingeschlichen hatte. Viele Hilfesuchende be-
lasteten die bereits {iberlasteten Mitarbeiterlnnen mit Anliegen, die sie auch
gutin die eigene Hand nehmen kénnten.

So lag es nahe, mit den muttersprachlichen Sozialberaterlnnen eines Migra-
tionssozialdienstes Workshops zur Einfiihrung in die Selbsthilfegruppenunter-
stiitzung durchzufiihren. Neben umfassenden Informationen zu Selbsthilfe all-
gemein wurden die Mitarbeiterlnnen darin unterstiitzt, selbst thematische
Veranstaltungen zu entwickeln, bei denen Klientinnen auch zur Gruppengriin-
dung ermutigt werden. Ein besonderes Augenmerk wurde dabei darauf ge-
legt, Selbsthilfegruppenunterstiitzung von der in Beratungseinrichtungen
haufig praktizierten Gruppenarbeit zu unterscheiden, Haltung und Aufgaben in
der Unterstiitzungsfunktion zu kldren und eine gute Anfangsbegleitung zu er-
mdglichen, damit die Selbsthilfegruppen »selbst laufen lernen«.

Erfolgreich gestaltete sich auch die Zusammenarbeit mit einem Miitterzen-
trum in einem Stadtteil mit hohem Anteil an Migrationsfamilien. Unter dem
Dach des Miitterzentrums, das Teil des stéddtischen Modellprojektes zur inter-
kulturellen Offnung sozialer Einrichtungen war, konnte eine neue Selbsthilfe-
gruppe fiir Migrantinnen mit familidren Problemen entstehen.

Ausloser dafiir war ein muttersprachlicher Vortrag, der von der Referentin ei-
nes verbandlichen Fachdienstes gehalten wurde. Nach der Diskussion wurde
die Leiterin des Miitterzentrums von den Frauen bestiirmt, doch weitere Vor-
trdge zum gleichen Thema zu organisieren, was jedoch am Geld wie auch an
den Maglichkeiten der Referentin scheiterte. Die Leiterin suchte einen Aus-
weg aus dem Dilemma, da das Interesse der Frauen grol3 war, mehr zu erfah-
ren. Jedoch ging es ihnen vor allem um die Mdglichkeit, anschlieend {iber
ihre eigenen Erfahrungen zu reden und diese mit den anderen Frauen auszu-
tauschen. Der institutionelle Rahmen war dafiir ein geeigneter, weil ein ge-
schiitzter Raum und auch die Kinderbetreuung durch andere Miitter gegeben
war. Mit der Leiterin des Miitterzentrums wurde nun die kommende Veran-
staltung so vorbereitet, dass sie der Beginn einer Selbsthilfegruppe war, in der
sich interessierte Frauen auch kiinftig regelméaRig treffen. Das Know-how zur
Gruppengriindung und Gruppenbegleitung war hilfreich, damit sich die
Selbsthilfegruppe stabilisieren konnte.
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Miteinander ins Gesprach kommen — Vorurteile abbauen

Ein wesentlicher Schritt um die Hilfe zur Selbsthilfe in der Migrationsarbeit ef-
fektiver werden zu lassen, war die Férderung der Vernetzung der vielfdltigen
Ansatze in der Arbeit mit Migrantinnen —sei es auf der Ebene der migrations-
politischen Gremienarbeit, den Fachdiensten und Regeleinrichtungen oder bei
den selbstorganisierten Initiativen und Selbsthilfegruppen von Migrantinnen.
Die schon erwéhnte Arbeitsgruppe erkannte, dass sich im Laufe der Jahre
viele Unterstiitzungsmdglichkeiten entwickelt hatten, diese jedoch entweder
in Konkurrenz zueinander standen, die UnterstiitzerInnen gar nichts voneinan-
der wussten oder sie irgendwie insuldr vor sich hin arbeiteten.

Diese Uberlegungen gaben in der Arbeitsgruppe den AnstoR — zusammen mit
zwei Vertreterlnnen von Migrationssozialdiensten — eine vierteilige Fachge-
sprachsreihe »Hilfe zur Selbsthilfe in der Migrationsarbeit« zu konzipieren.
Ziel war es, {iber einen Zeitraum von zwei Jahren (2002 bis 2004) den Dialog
und die Zusammenarbeit zwischen professioneller Migrationsarbeit und den
mittlerweile nicht mehr unbedeutenden Selbsthilfegruppen und Vereinen von
Migrantinnen und Migranten zu stérken. Zum Gelingen trug bei, dass Fach-
krafte wie auch Vertreterlnnen der Migrationsselbstorganisationen gleicher-
maRen aktiv an der Gestaltung der Fachgesprache beteiligt waren und ihre
Arbeit und Sichtweisen gleichwertig einbringen konnten.

Als eine wichtige Erkenntnis aus diesen vier Veranstaltungen — die mit bis zu
80 Teilnehmerlnnen eine gute Resonanz hatten — kann festgehalten werden,
dass gegenseitige Wertschdtzung notig ist, um eine sich ergidnzende Zu-
sammenarbeit zwischen professioneller Unterstiitzung und Selbsthilfeansét-
zen zu erreichen und Ressourcen zu erweitern. Das mag den Leserlnnen ba-
nal erscheinen, ist aber bedauerlicherweise nicht selbstversténdlich, gerade
weil Migrantinnen als »Einzelfall« aber auch als Selbsthilfegruppe schnell der
Klientelisierung anheim fallen, da sie oft den gesetzten Malstdben nicht ent-
sprechen (ganz besonders dann, wenn von Sprachkenntnissen auf Kompe-
tenz geschlossen wird").

So war die ausfiihrliche Klarung der Erwartungen und Befiirchtungen der Be-
teiligten aneinander ein erster notwendiger Schritt, um in den Folgeveranstal-
tungen das Zusammenwirken von professioneller Migrationsarbeit mit dem
Ansatz der Selbsthilfe zu férdern. Aber auch nach Anregungen wurde gefragt,
nach MalRnahmen, die —im wesentlichen durch den Selbsthilfetat des Sozial-
referates und durch die Koordinationsfunktion des Selbsthilfezentrums unter-
stiitzt — allen Beteiligten in der Zusammenarbeit zugute kommen kénnen. Un-
ter anderem wurde eine zentrale stadtweite Raumborse vorgeschlagen, wie
auch eine Liste von Referentlnnen zu rechtlichen, sozialen oder gesundheit-
lichen Themen, die im Migrationszusammenhang immer wieder gefragt
sind®,

Ein weiterer Schritt war zu erkennen, dass unterschiedliche Positionen, Vor-
aussetzungen und Einstellungen nicht zwangslaufig zu Konflikten, sondern
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durchaus auch zu interessanten Synergieeffekten fiihren kdnnen. So sind
viele neue Kontakte entstanden und eine »Neugier«, voneinander zu lernen.
Die fachliche Einfiihrung in die Bedeutung interkultureller Arbeit gab einen
wichtigen Impuls, die der Arbeit zugrundeliegenden Wertorientierungen zu
benennen, von denen Selbsthilfegruppen wie auch professionelle Migrations-
arbeit geleitet werden. Es wurde deutlich, dass der interkulturelle Ansatz zwi-
schen Institutionen der Mehrheitsgesellschaft und den Selbsthilfegruppen
eine Praxis des Aushandelns und der Kldrung von Bedeutungsinhalten not-
wendig macht —zum Beispiel zum Begriff der »Hilfe«®,

SchlieBlich wurde den Beteiligten immer klarer, dass fiir eine effektive Inte-
gration Giber institutionelle Grenzen und Zusténdigkeiten hinaus ein gemeinsa-
mes Auftreten von Migrantenselbstorganisationen und professionellen Mi-
grationsdiensten auf kommunaler Ebene notwendig ist. Beide Seiten haben
sich deshalb gemeinsam mit einem neuen Entwurf fiir »Leitlinien und Hand-
lungsfelder eines Integrationsprogramms«? fiir Miinchen befasst, der mit
Empfehlungen versehen, abschlieBend dem Stadtrat zur Entscheidung vorge-
legt wurde. Ein wichtiger, wenn auch kleiner Erfolg der Migrantenselbstorga-
nisationen in Richtung Partizipation: Eine konkrete Mitwirkung von Betroffe-
nen — auf »gleicher Augenhohe« — bei der Vorbereitung einer kommunalpoli-
tischen Entscheidung in eigenen Angelegenheiten.

Selbsthilfe und Migration — ein Resiimee

Die Unzufriedenheit iiber weiterhin eingeschrénkte Biirgerrechte — die Még-
lichkeit zur politischen Partizipation durch Wahlen und Gewahltwerden — ist
bei vielen Migrantenselbstorganisationen besonders nach der Verabschie-
dung des neuen Zuwanderungsgesetzes spiirbar und sie sind in Bezug auf
Partizipation sensibilisiert. Der schon seit einigen Jahren anhaltende bundes-
weite Riickgang in der Wahlbeteiligung zum Auslénderbeirat — ein Gremium,
das lediglich beratende, aber keine Entscheidungsfunktion besitzt — spricht
hier eine deutliche Sprache. Um so mehr kénnen Selbstorganisationen zum
Demokratieverstindnis beitragen:

Wie im Jahr 2003 eine lokale Umfrage des Selbsthilfebeirats in Miinchen zur
Selbstorganisation von Migrantinnen ergab, machen manche Migrantinnen,
insbesondere aus dem aulRereuropdischen Raum, ihre einzige Partizipations-
erfahrung in ihren Selbstorganisationen, in dem sie — wenn auch nur auf Ver-
einsebene — erstmalig erleben, dass sie mitbestimmen und wahlen oder ge-
wahlt werden kénnen?',

Selbsthilfeunterstiitzung fiir Migrantinnen bedeutet nicht, nur eine »neue«
Dienstleistung in der Kontaktstelle anzubieten, sondern auch Mitwirkung am
Integrationsprozess, der ein wechselseitiger ist und keine einseitige Anforde-
rung an die Migrationsbevdlkerung. D.h. auch die Mehrheitsgesellschaft und
ihre Institutionen miissen bereit sein, sich durch die Prozesse, die Zuwande-
rung mit sich bringt, selbst zu verandern.
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Bezogen auf den Auftrag, den sich Selbsthilfe mit ihren Unterstiitzungsstruk-
turen selbst gegeben hat, denjenigen im gesundheitlichen und sozialen Ver-
sorgungssystem eine angemessene Stimme zu geben, die im Mittelpunkt ste-
hen sollten — PatientInnen und KlientInnen — stehen wir hier noch ganz am An-
fang der Bemiihungen. Fiir Migrantinnen bleibt die Realisierung von Patien-
tenbeteiligung — von Biirgerbeteiligung liberhaupt — solange ein heikler Punkt,
als ihre Organisationen, die inzwischen ldngst iiber »besonderen Sachver-
stand« zu Zielen und Positionen in der Gesundheits- und Sozialpolitik verfii-
gen, in den relevanten Gremien nicht vertreten sind.

Zahlreiche Umstrukturierungen beispielsweise in der gesundheitlichen Ver-
sorgung von Patientlnnen machen es jedoch notwendiger denn je, dass die
Betroffenen mehr Eigeninitiative, Selbstorganisation und autonome Entschei-
dungen treffen kénnen.?

Wenn Selbsthilfe Wissen und Handlungskompetenz der Betroffenen stérken

soll, dann gibt es in manchen Bereichen, in denen Selbsthilfegruppen der

Mehrheitsbevélkerung schon »weiter« sind, dringend Nachholbedarf:

—bei der Férderung von Familienselbsthilfe (Starkung der Elternkompetenz zur
Gesundheit und Bildung ihrer Kinder. Stichwaorte sind hier Sprachkompe-
tenz, schulische und auerschulische Aktivitaten);

—bei der Férderung von Gesundheitsselbsthilfe (allen Betroffenen gleich be-
rechtigte Zugénge zum Versorgungssystem zu ermdglichen. Auch PatientIn-
nen mit Migrationshintergrund kénnen das professionelle soziale Hilfesys-
tem belasten, je schlechter bis gar nicht sie {iber notwendige eigenverant-
wortliche MaRnahmen informiert sind, z.B. im Rahmen der Disease-Ma-
nagement-Programme fiir Diabetiker).

—Das Thema »Altwerden in der Fremde«, wird Bedeutung gewinnen, in dem
MaRe, wie die hier lebenden Arbeitsmigranten und ihre Familien Leistungen
von Institutionen der Altenhilfe in Anspruch nehmen miissen, die weder kul-
turell noch religios auf diese Zielgruppe eingestellt sind.

Migrantenselbstorganisationen reagieren auf diese Herausforderungen be-
reits — punktuell und auf ihre Weise. Sie arbeiten oft mit einem ganzheitlichen
Ansatz, der eher ihrer Lebensrealitat entspricht. Gesundheit ist eingebettet in
kulturelles und soziales Beisammensein — Gesundheitsprobleme werden nicht
explizit in den Vordergrund geriickt und benannt. In den Vereinen entstehen
Vermischungen von Selbsthilfe und freiwilligem Engagement wie auch zwi-
schen sozialer und gesundheitshezogener Selbsthilfe.

Um die Selbsthilfepotenziale von Migrantinnen gezielt in die gesundheitliche
und psychosoziale Versorgung einzubinden, sind eine strikte Trennung der
Fordertdpfe von Krankenkassen und Kommunen und die iibliche »eindeutige«
Zuordnung von Selbsthilfegruppen zur Gesundheits-Selbsthilfe bzw. zur sozia-
len Selbsthilfe dabei eher hinderliche Vorgaben.

Die Akzeptanz und Verbreiterung der Sozialform »Selbsthilfe« als ein fiir den
gesellschaftlichen Integrationsprozess notwendiges Kulturmuster ist mit Sen-
sibilitdt, Geduld und nachdriicklicher Interessensvertretung verbunden, soll
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sie flir die Betroffenen mit Migrationshintergrund eine hilfreiche und selbst-
verstindliche Alternative zur Problembewadltigung werden. Fiir eine interkul-
turell orientierte Selbsthilfeunterstiitzung bleibt es daher auch kiinftig eine
Herausforderung, gemeinsam mit den vielfdltigen Kooperationspartnern im
Feld an selbsthilfefreundlichen Strukturen zu arbeiten.
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Robert Major und Ulrich Kettler
Selbsthilfe und Psychiatrie — Kein Widerspruch ? !

Einleitung

Was sind die Anliegen von psycho-sozialen und psychiatrischen Selbsthilfe-
gruppen und was ihre spezifischen Unterstiitzungswiinsche? Wo und wie fin-
det Lernen in psycho-sozialen und psychiatrischen Selbsthilfegruppen statt
und wie kann der Zugang zu diesen Gruppen gefordert werden? Welchen Stel-
lenwert hat die Initiierung und Unterstiitzung psychiatrischer Selbsthilfegrup-
pen in der Selbsthilfekontaktstellenarbeit ? Mit diesen und weiteren Fragen
zum Thema Selbsthilfe und Psychiatrie haben sich Arbeitsgruppen bei den
DAG SHG Jahrestagungen in GieBen und in Schwerin beschiéftigt (vgl. hierzu
die Selbsthilfegruppenjahrbiicher 2003 und 2004). Dabei blieb zunéchst die
Frage vieler Selbsthilfe-Beraterinnen und Selbsthilfe-Berater nach einem
Uberblick {iber psychiatrische Erkrankungen sowie Informationen iiber fach-
lich angemessene Umgangsformen mit psychiatrischen Selbsthilfegruppen
offen.

Bei der 25. Jahrestagung der DAG SHG in Trier im vergangenen Jahr wurde
diese Fragestellung aufgegriffen. Bei der Vorbereitung dieser Arbeitsgruppe
war allen Mitwirkenden klar, dass es vermessen wére, ein »Kleines A B C« des
Umgangs mit psychiatrischen Selbsthilfegruppen aufzustellen. Zeigt doch ge-
rade das Beispiel vieler psychiatrischer Selbsthilfe- und Angehorigen-Grup-
pen, welch starke Vorbehalte und Vorurteile gegeniiber ihrer Arbeit bestan-
den und oftmals auch noch bestehen.

Nach unserer Einschétzung ist im Feld psychiatrischer Selbsthilfe in den ver-
gangenen Jahren viel in Bewegung gekommen. Beispielsweise hat die nun-
mehr fast zehn Jahre alte Psychiatrie-Reform in Rheinland-Pfalz erheblich zur
Aktivierung und Anerkennung der Arbeit von Selbsthilfe- und Angehdrigen-
gruppen sowohl auf der Landesebene als auch in den Kommunen beigetra-
gen. Mitglieder aus Gruppen, Initiativen und Vereinen sind in Arbeitskreisen
und Gremien vertreten, sprechen bei Veranstaltungen und Fachtagungen und
setzen vielerorts eigene Projekte um.

Besonderheiten der Psychiatrie in der Medizin

Die Psychiatrie stellt in der Medizin eine Fachrichtung dar, die eine besondere
Rolle einnimmt. Mehr noch als in somatischen Disziplinen steht das Gespréch
im Mittelpunkt von Diagnostik und Therapie. Ergédnzt wird das Gespréach hier-
bei durch Verhaltensbeobachtungen und den Versuch, Symptome zu erken-
nen, die Riickschliisse auf die Erlebensebene der Patientinnen und Patienten
zulassen.

Auch in der geschichtlichen Entwicklung zeigen sich Besonderheiten. So
wurden psychisch kranke Menschen lange Zeit in GroRkliniken »abgescho-
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beng, die sich haufig in geografischen Randlagen befanden. Dadurch kam es
zu einem Herausreil3en der Kranken aus ihrer gewohnten sozialen Umgebung
einerseits, sowie einem Entriicken der Psychiatrie aus dem gesellschaftlichen
Focus und Interesse andererseits. Nicht verwunderlich sind daraus resultie-
rendes gegenseitiges Misstrauen, Unverstandnis und Angste durch Unwis-
senheit.

Doch auch von Seiten vieler sogenannter Professioneller bestanden lange
Zeit Vorbehalte, die Kranken selbst und ihre ndhere Umgebung als Mdglich-
keit zu einer eigenen Entwicklung und Genesung zu begreifen. So verwundert
eswenig, dass sich oftmals in der psychiatrischen Arbeit tatige Menschen da-
mit schwer taten, in der Selbsthilfe von psychisch Kranken eine Chance oder
gar einen eigenstiandigen Versorgungsbereich zu sehen. Eine Ausnahme bil-
dete hier sicherlich die Suchtkrankenhilfe, in der seit langer Zeit Selbsthilfe
eine Selbstverstandlichkeit darstellt. Das Beispiel Rheinland-Pfalz zeigt, dass
auch in anderen Bereichen psychiatrischer Stérungen und Krankheiten viel in
Bewegung gekommen ist. Die Entwicklung geht dahin, dass sich die Selbst-
hilfe bei unterschiedlichen psychiatrischen Krankheitshildern zunehmend
etabliert.

Uberblick iiber psychiatrische Krankheitshilder

Beim Thema Chancen und Grenzen der psychiatrischen Selbsthilfe diirfte
haufig nicht bewusst sein, iber welche Bandbreite psychiatrischer Erkran-
kungen wir sprechen. Es folgt hier daher eine Ubersicht iiber psychiatrische
Krankheitsbilder, orientiert an der Internationalen Klassifikation psychischer
Storungen (ICD 10, Kapitel V (F)) der Weltgesundheitsorganisation (WHO) (vgl.
Abbildung nachste Seite).

Bei Betrachtung der Vielfaltigkeit psychischer Erkrankungen kann nach unse-
rer Erfahrung im Vorfeld keine sichere Aussage dariiber gemacht werden, ob
bei einer bestimmten Erkrankung Selbsthilfe eine mehr oder weniger geeig-
nete Form der Hilfe darstellt. Vielmehr hdngt dies entscheidend von indivi-
duellen Faktoren und der Auspréagung der Erkrankung im Einzelfall ab. Auch
gibt es divergierende Anliegen und Interessen der Betroffenen- und Angehd-
rigen-Selbsthilfegruppen.

Fazit

Der vorliegende Beitrag kann nur einen kleinen Ausschnitt unserer Diskussio-
nen und Erfahrungen wiedergeben. AbschlieBend stellen wir die fiinf wichtig-
sten Thesen kurz vor:

Selbsthilfeunterstiitzung kann und darf kein »LiickenbiilSer« sein. Unstrittig ist,
dass Selbsthilfekontaktstellen nicht Defizite und Liicken der psychiatrischen
Versorgung auffangen kénnen und diirfen. Psychiatrische Notféalle und Krisen
bediirfen einer fachlichen Versorgung. Selbsthilfeberaterinnen und Selbsthil-
feberater berichten jedoch immer wieder von Anrufenden in Krisensituatio-
nen. Nach unserer Auffassung gilt es hier, im Vorfeld Kontakte zur gemeinde-

70



Abbildung: Psychiatrische Stérungen und Erkrankungen

Erkrankung Beispiele ICD-10

Organische psychische Stérungen | Demenzen, sonstige psychische FO
Stérungen aufgrund einer Funktions-
stérung des Gehirns oder korper-
licher Krankheiten

Psychische Verhaltensstérungen Storungen durch stoffgebundene F1
durch psychotrope Substanzen Abhangigkeiten

Schizophrenie, schizotype und Schizophrenie, anhaltende wahn- F2
wahnhafte Stérungen hafte Stérungen, akute voriber-

gehende psychotische Stérungen

Affektive Stérungen Veranderung der Stimmung im F3
Sinne von Depression, Manie oder
bipolaren affektiven Stérungen

Neurotische-, Belastungs- und Phobien, Angststérungen, F4
somatoforme Stérungen Zwangsstdrungen, Anpassungs-
stérungen wie z. B posttrauma-
tische Belastungsstérungen,
somatoforme Stérungen

Verhaltensauffalligkeiten mit Ess-Stérungen, nichtorganische F5
korperlichen Stérungen Schlafstérungen, nichtorganische

sexuelle Funktionsstérungen
Personlichkeits- und Personlichkeitsstérungen, abnorme F6
Verhaltensstérungen Gewohnheiten und Stdérungen der

Impulskontrolle, Stérungen der
Sexualpraferenz

Intelligenzminderung Leichte bis schwerste Intelligenz- F7
minderungen

Entwicklungsstdrungen des Sprechens, der Sprache, F8
der motorischen Funktionen

Verhaltens und emotionale Hyperkinetische Stérungen, F9

Stérungen mit Beginn in der Stoérungen des Sozialverhaltens,

Kindheit / Jugend Tic-Stérungen

Quelle: WHO, Weltgesundheitsorganisation: ICD-10, Internationale Klassifikation
psychischer Stérungen. 2. korr. Aufl., Bern 1993.

und wohnortnahen psychiatrischen Versorgung aufzunehmen und sich iiber
vorhandene Hilfsangebote zu informieren. Hier liegt die Aufgabe der Selbsthil-
fekontaktstellen in der Informationsvermittlung. Und sie sollte die Anliegen
psychisch kranker Menschen und der Psychiatrie-Selbsthilfegruppen durch
Offentlichkeits- und Lobbyarbeit unterstiitzen.

Eignung fiir Selbsthilfegruppen kann nicht aus der Art der psychischen Er-
krankung geschlossen werden. Wie bereits eingangs festgestellt wére es ver-
messen, die Selbsthilfefahigkeit von Menschen — mdglicherweise nach
Krankheitshildern — einzuschatzen. Die Erfahrungen in Neuwied zeigen, dass
es sicherlich psychiatrische Krankheiten gibt, zu denen sich Betroffene eher
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bekennen, beispielsweise Depressionen. Doch auch zu solchen psychiatri-
schen Erkrankungen, bei denen viele Fachleute bezweifeln, ob Selbsthilfe ein
geeigneter Weg ist — beispielsweise Borderline-Erkrankte — haben sich mitt-
lerweile erste Gruppen gegriindet.

Enger Erfahrungsaustausch zwischen Selbsthilfeunterstiitzung und psychia-
trischen Gruppen ist erforderlich. Ein regelmaRiger Kontakt- und Erfahrungs-
austausch mit den Gruppen ist eine Standardaufgabe der Selbsthilfekontakt-
stellenmitarbeiter/innen, er ist inshesondere bei psycho-sozialen und psychi-
atrischen Selbsthilfegruppen wichtig. Beispielsweise bei der Frage, ob die
Gruppen sich dazu in der Lage sehen, neue Mitglieder aufzunehmen.

Neben den betroffenen erkrankten Menschen bediirfen die Angehdrigen psy-
chisch Kranker besonderer Unterstiitzung. Die Erfahrungen im Landkreis Neu-
wied, aber auch im gesamten Rheinland-Pfalz zeigen, dass es vielen psy-
chisch erkrankten Menschen gelungen ist, sich in Selbsthilfe zu organisieren.
Wesentlich schwieriger gestaltet sich, inshesondere auf der kommunalen
Ebene, die Organisation und Gruppenarbeit von Angehdrigen.

Psychiatrie ist auch ein emotionales Thema. Wer die Zusammenarbeit mit psy-
chisch kranken Menschen und deren Angehdrigen intensivieren und in der
Unterstiitzung und Férderung psychiatrischer Selbsthilfe(gruppenarbeit) aktiv
werden will, sollte sich dariiber im klaren sein, dass es sich hierbei um ein T&-
tigkeitsfeld handelt, in dem bisweilen sehr emotional miteinander umgegan-
gen wird.

Schlusshemerkung: Selbsthilfe und Psychiatrie —
Kein Widerspruch !

Um Missverstdndnisse zu vermeiden: Wir sind der Auffassung, dass die Arbeit
und Aktivitditen von psychiatrischen Selbsthilfe- und Angehdrigengruppen
wichtig sind und, gerade angesichts nach wie vor vorherrschender Vorurteile
gegeniiber psychisch kranken Menschen und ihren Angehdérigen, der Forde-
rung, Unterstiitzung und 6ffentlichen Anerkennung bediirfen.

Literatur:
Die Liste mit Literaturangaben kann bei den Autoren angefordert werden
(Kontakt: ulrichkettler@gmx.de).

Robert Major, Facharzt fiir Psychiatrie, ist seit 2000 Leiter des Sozialpsychiatrischen Dienstes im
Gesundheitsamt der Kreisverwaltung Neuwied.

Dr. Ulrich Kettler, Soziologe, ist seit 1997 Psychiatriekoordinator im Landkreis Neuwied und von
2001 bis 2005 Vorstandsmitglied der Deutschen Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V.
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Hans-Christian Sander

Beratungsrealitit in neun Hessischen Selbsthilfe-
kontaktstellen

Ergebnisse einer Dokumentation der Beratungen im Mai und
Juni 2003

Im Mai und Juni 2003 dokumentierten neun Selbsthilfekontaktstellen in Hes-
sen den Inhalt sémtlicher geleisteter Beratungen bei allen Personen, die sich
wegen selbsthilfebezogener Problemstellungen an die Kontaktstellen wende-
ten. Vorausgegangen war eine Diskussion in der Arbeitsgemeinschaft der
Hessischen Selbsthilfekontaktstellen (AG) iiber Art und Umfang der Beratun-
gen und ein BeschluB dariiber, mittels einer solchen Dokumentation eine rea-
listische Abbildung der stattfindenden Beratungsarbeit als Verstdndigungs-
grundlage fiir weitere Diskussionen zu gewinnen.

Fiir die Dokumentation des Beratungsinhalts wurde eine Liste von Themen
aus Beratungsgespriachen zusammengestellt (a) aufgrund von Erfahrungen,
was Themen und Fragen im Gesprach mit Klientinnen sein kénnen, und (b) auf
der Grundlage theoretischer/normativer Vorstellungen zum Verlauf des Bera-
tungsprozesses, wie sie sich bspw. in der Darstellung von W. Thiel (NAKOS-
Extra Nr. 18, 1993) finden. Diese Themenliste wird im Folgenden »Dokumenta-
tionsblatt« genannt (Abbildung 1).

Die Mitarbeiterlnnen der Selbsthilfekontaktstellen hatten beim Dokumentie-
ren der Beratungsinhalte die Aufgabe, fiir jede Beratung zu notieren, ob diese
Themen Gesprachsgegenstand waren —wenn nein, war eine Null (»0«) zu no-
tieren, und wenn ja, war zu notieren, ob die jeweilige Fragestellung zu bejahen
oder zu verneinen war. Bei einzelnen Fragen war im Klartext zu antworten, und
es waren Angaben zur Person der Klientlnnen zu notieren.

Die ad hoc entworfene Dokumentationsmethode kann sicherlich keine héhe-
ren methodischen Anspriiche erfiillen. Als Einschrénkungen sind beispiels-
weise zu erwdhnen, dall die Themenzusammenstellung in der AG zwar disku-
tiert wurde, aber es war keine Schulung fiir das Arbeiten mit dem Dokumenta-
tionsblatt mdglich; beim Dokumentieren stellten sich einige handwerkliche
Fehler bei den Formulierungen heraus, die eine sinnvolle Beantwortung er-
schwerten; es hatte noch das ein oder andere Thema aufgenommen werden
kdnnen, wie z.B. die Frage nach den Fahigkeiten/Ressourcen der Ratsuchen-
den. Auch die sehr unterschiedlichen Arbeitsbedingungen der Selbsthilfekon-
taktstellen wirkten sich auf die Datensammlung aus. So machte bei einer
Selbsthilfekontaktstelle die extrem hohe Zahl der telefonischen Beratungen
ein Arbeiten mit dem Dokumentationsblatt unméglich, und es wurde deshalb
vereinfacht dokumentiert. Trotz dieser Einschrénkungen zeichnen sich in den
gewonnenen Ergebnissen charakteristische Merkmale der Problemstellun-
gen und der Beratungsverldufe in verschiedenen Klientengruppen und unter
verschiedenen Rahmenbedingungen ab.
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Abbildung 1: Dokumentationsblatt mit Anweisung zum Ausfiillen

SHG - Beratungsinhalt (ja: +// nein: - // wenn nicht dariiber gesprochen wurde: ,,0"
(1): Buchstaben eintragen // (3), (4), (5), (6), (23) und (24): Stichworte eintragen // pro KlientIn
eine Spalte

1 m/w// telefonisch/persénlich // Briefkontakt // E-Mail //
einmalige/ mehrmalige Beratung //anonym

2 Geburtsjahr (bei persénlichem Kontakt ggfs. schatzen)

3 Anfrage von: Betroffene(r) // Gruppe // Angehdrige(r) fiir Betroffene(n) //
Fachkraft/Institution fiir Betroffene(n)// Fachkraft mit eigenem Anliegen

4 Thema der Anfrage

5 Klientln ist wegen des Problems beim Hausarzt/ Facharzt/
Psychotherapeuten in Behandlung

6 KlientIn fragt an auf: eigene Initiative / Anregung / Aufforderung durch Kurklinik
/ Krankenhaus / Hausarzt / Facharzt / Psychotherapeut / Angehdrige / Freunde /
Bekannte / Arbeitgeber / Gericht/ andere Personen

7  Klientln meldet sich auf einen Zeitungsartikel

8 Klientln nimmt zum ersten Mal Beratung im Allgemeinen
in Anspruch

9  Klientln ist stark beeintréchtigt und hilfebediirftig

10 Klientln sucht vorwiegend fachkundigen Rat und Hilfe zur
Losung des Problems

11 Klientln sucht Austausch mit anderen Betroffenen

12 KlientIn wiinscht ohne weitere Beratung Auskunft iiber
eine SHG zum Thema

13 Klientln hat schon mal an einer SHG teilgenommen

14 Klientln kann ohne Erklérung im Beratungsgesprach SHGn
von anderen Gruppen zutreffend unterscheiden

15 Klientln zeigt Interesse und geht auf Erdrterung der
Merkmale von SHGn ein

16 Unterschiede zwischen verschiedenen Gruppenarten
spielen fiir KlientIn keine Rolle

17 SHG zum Thema ist vorhanden

18 Klientln bevorzugt professionell geleitete Gruppe

19 Klientln bevorzugt SHG

20 Klientln erhalt Informationen iiber die existierende SHG //
Gruppe erhélt die gewiinschte Beratung

21 Teilnahme an einer SHG ist fiir KlientIn voraussichtlich hilfreich

22 KlientIn ist interessiert an / motiviert zur Griindung einer
neuen SHG

23 Klientln sieht sich nichtin der Lage, eine Gruppengriindung zu

24 Eswurden andere Unterstiitzungs-maglichkeiten empfohlen und
es wurde entsprechend beraten: welche?
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Ergebnisse

(a) Anzahl der Klientinnen, Altersgruppen, Problembereiche, Menge der be-
handelten Gesprachsthemen

Es wurde bei 289 Personen der Beratungsinhalt mit dem Dokumentationsblatt
dokumentiert. Dariiber hinaus wurden 539 telefonische Beratungen in verein-
fachter Form dokumentiert, die in der Ergebnisdarstellung nur punktuell be-
riicksichtigt werden kdnnen.

In der Abbildung 2 wird die Aufteilung der 289 Personen nach Frauen und
Mannern sowie nach Altersgruppen dargestellt. Das Geschlechterverhéltnis
betrégt ziemlich genau 1: 3 — &hnlich wie man es bei vielen Angeboten der
medizinischen und psychosozialen Versorgung kennt. Etwa zwei Drittel aller
Klientinnen, bei denen das Alter bekannt ist, befinden sich in den Geburtsjahr-
gangen 1955 bis 1974, das heil3t im Alter zwischen Ende 20 bis Ende 40.

Abbildung 2: Anzahl der Frauen und Méanner pro Altersgruppe

Ménner, n=73 Frauen, n=216
Altersgruppe | 1975 und | 1955-1974 | 1935-1954 | unbe- | 1975 und | 1955-1974|1935-1954|1925-1934 | unbe-
(Geburtsjahr) | jiinger kannt | jlinger kannt
Anzahl 7 37 13 16 23 90 36 6 57
Prozent aller | 9,6 50,7 17,8 219 10,8 42,5 17,0 28 26,9
Klientlnnen
Prozent der 12,3 64,9 22,8 - 14,7 51,1 231 45
Klientinnen
mit bekann-
tem Alter

Mit der Abbildung 3 wird eine Ubersicht gegeben, mit welchen Problemen
sich die ratsuchenden Personen an die Selbsthilfekontaktstellen wendeten.
Dazu wurden die von den Ratsuchenden genannten Probleme vier Problem-
bereichen zugeordnet. Es ist klar zu sehen, dal3 zwei Drittel der Probleme aus
dem Bereich der »Psycho-Themen« (Bereich 1 und 2) stammen. An oberster
Stelle stehen Depressionen, Angste und Beziehungsprobleme. Ob die hier ge-
wihlten Bezeichnungen fiir die Probleme diagnostisch »richtig« sind, muf§ da-
hingestellt bleiben — jedenfalls sind es die Bezeichnungen, die von den Ratsu-
chenden zundchst genannt wurden und mit denen die Mitarbeiterinnen in den
Selbsthilfekontaktstellen arbeiten miissen. In die Ubersicht konnten die ver-
einfacht dokumentierten Beratungen teilweise aufgenommen wurden. Die
Gesamtzahl der genannten Probleme liegt daher bei 550.

In Abbildung 4 wird dargestellt, wie viele Personen in den vier verschiedenen
Klientinnengruppen vertreten sind, wie sie sich auf die vier Problembereiche
verteilen und wie das zahlenméRige Verhéltnis von telefonischen und person-
lichen Beratungen ist. Auf die Unterscheidung zwischen Ménnern und Frauen
wird hier und in der weiteren Ergebnisdarstellung verzichtet, weil festzustel-
len war, daR in allen mdglichen Untergruppen das zahlenméRige Verhéltnis
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Abbildung 3: Problembereiche und Haufigkeit einzelner Probleme

Problem- Problem Anzahl der | Prozent | Prozentsumme je
bereich Nennungen Problembereich
Depression (und Panik/Panikattacken, 54 98
Angst, Sucht)
Angst/Angste (und Panik/Panikattacken; 50 9,1
und Depression)
1 Sucht (Alkohol und andere) 37 6,7
psychosoziale Psychische Erkrankung (Psychiatrieaufent- 32 58 46,6
Probleme halt, seelische Probleme, Psychose, Trauma)
ERstdrung 21 49
Gewalterfahrung/sexueller MiBbrauch (12/4) 16 29
Lebensprobleme 14 25
Trauer 13 24
Koabhangigkeit 5 1,0
sonstige 8 15
Beziehungsprobleme (Beziehungssucht, 20 3,6
Eifersucht, Paarprobleme)
2 Eltern (von erkrankten Kindern) 17 31
Lebens- | Mobbing 16 29 194
probleme Messie 16 29
Angehdrige (von Erkrankten) 12 2.2
Trennung/Scheidung 10 18
sonstige 16 29
3 Krebs 29 53
somatische Schmerz 7 13 194
Erkrankungen sonstige T 75
Bspw.: finanzielle Forderung, Adressenaktualisie- 34 6,2 6,2
rung, Durchfiihrung von Veranstaltungen
Rest Nicht klar zuordenbare Themen 76 13,8 13,8
(2.T. Gruppenberatung)
Summe 550 100 100

immer ungefahr 25 % Manner zu 75 % Frauen betrédgt. In der Abbildung wird
gleichzeitig dargestellt, in welcher Menge pro Untergruppe die Themen des
Dokumentationshlattes Gespréchsgegenstand waren. Als einfache MaRzahl
dient die Menge, mit der die Themen des Dokumentationsblattes nichtin der
Beratung vorkamen, d.h. dal eine Null (»0«) notiert wurde; ein hoher Prozent-
wert in der Abbildung bedeutet also, dal® nur wenige Themen des Dokumen-
tationsblattes in den Beratungen der jeweiligen Klientlnnengruppe bespro-
chen wurden.

In der groBen Mehrzahl wurden Betroffene zu den Problembereichen 1 und 2

am Telefon beraten. In allen anderen Untergruppen finden sich relativ geringe
Klientinnenzahlen. Entgegen der Erwartung fallen briefliche Anfragen oder
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Abbildung 4: Klientinnenzahlen in Untergruppen; Menge der in der Beratung
behandelten Themen

Alle Klientlnnen (n=289; Ménner: n=73, Frauen: n = 216)

Brief/E-Mail: n =7

Persdnliche Beratung, Telefonische Beratung (ohne vereinfacht doku-

mentierte Beratungen),
n=>58 n=224
0" % 0" %

Betroffene, Problembereich 1,n =32 | 26,11 Betroffene, Problembereich 1,n =64 | 32,26

n=49 Problembereich2,n=9 26,14 n=128 Problembereich 2, n =38 | 3854
Problembereich3,n=7 | 26,89 Problembereich3,n=22 | 27,81
Problembereich 4, n=1 Problembereich 4,n=4

Angehdrige Problembereich 1,n =3 Angehdrige Problembereich 1,n=11 | 43,85

fiir Betroffene, | Problembereich2,n=0 fiir Betroffene Problembereich2, n =13 | 36,04

n=5 Problembereich3,n =2 n=35 Problembereich 3,n=11 | 45,99
Problembereich 4,n =0 Problembereich 4,n =0

Fachkrifte, Problembereich 1,n=0 Fachkrifte, Problembereich 1u.2, 60,29

n=2 Problembereich2,n =0 n=50 n=12(6+6)
Problembereich 3, n=2 Problembereich 3,n =13 | 58,82
Problembereich4,n=0 Problembereich 4,n =25 | 86,59

Gruppen, Problembereich 1,n=0 Gruppen, Problembereich1,n =0

n=2 Problembereich 2,n=0 n=11 Problembereich2,n=0
Problembereich 3,n =0 Problembereich3,n=0
Problembereich4,n =2 Problembereich 4, n =11

Anfragen per E-Mail so gut wie nicht ins Gewicht. Uberraschend ist es, daR
sich die Anfragen von Fachkréften in der Mehrzahl auf organisatorische Pro-
bleme richten, und dal sie erst in zweiter Linie nach Selbsthilfegruppen fiir
Betroffene fragen; in den Problembereichen 1, 2 und 3 zusammen sind es so
viele Anfragen wie allein im Problembereich 4.

Es ist sicher plausibel, zu erwarten, dal in der personlichen Beratung mehr
zur Sprache kommen kann oder gebracht wird als in der telefonischen Bera-
tung, obwohl es keinen einfachen Grund dafiir geben diirfte. Tatséchlich ver-
hélt es sich auch so: der Anteil der notierten Nullen ist bei den persénlichen
Beratungen von Betroffenen am geringsten und bei den telefonisch beratenen
Fachkréften im Problembereich vier am héchsten. In dieser Gruppe ware zu
vermuten, dal} alle die im Dokumentationsblatt vorkommenden Themen bei
der Besprechung eines »organisatorischen« Problems keine Rolle spielten. Zu
fragen wére aber auch, ob das zwangslaufig so ist, oder ob es i.S. einer »gu-
ten« Beratung gerade nicht so sein sollte, wie auch telefonische Beratungen
nicht themenarmer sein sollten als personliche Beratungen.

(b) Beratungsverlaufe in verschiedenen Klientinnengruppen

Im Folgenden sollen Beratungsverldufe in verschiedenen Klientinnengruppen
skizziert werden. Es wird beschrieben, welche Themen des Dokumentations-
blattes vorzugsweise behandelt oder ausgelassen werden, und es wird nach
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Erkldarungsansatzen fiir die verschiedenen Charakteristika gesucht. Die Inter-
pretation der vorliegenden Zahlen bzw. deren graphischer Darstellung ist als
intuitive oder assoziative Formulierung von Thesen zu verstehen. Die Stichhal-
tigkeit der skizzenhaften Beschreibung nimmt naturgemaR ab, je geringer die
Zahl der Klientlnnen in einer Gruppe ist. Es sollen daher nur die Gruppen be-
trachtet werden, die mindesten zehn Personen umfassen. Das ist bei neun
Gruppen maglich. Bei den vier gréf3ten Gruppen wird im Folgenden die gra-
phische Darstellung zusammen mit der verbalen Charakterisierung wiederge-
geben, bei den Gibrigen Gruppen beschranken wir uns auf die Schilderung der
Charakteristika, die wir gesehen haben.

In den folgenden vier Abbildungen ist fiir jedes einzelne Thema des Dokumen-
tationsblattes ausgewertet worden, zu welchem Prozentanteil das Thema in
den Beratungsgesprachen nicht vorkam (»0«), und wenn es vorkam, zu wel-
chem Prozentanteil die Fragestellung bejaht (»+«) oder verneint (-) wurde.

Die Abbildung 5 stellt den Verlauf der telefonischen Beratungen in der Gruppe
der Betroffenen im Problembereich »Psychosoziale Probleme« dar. Bei Item
22 (Motivation zur Gruppengriindung) wird zu 66 % eine Null notiert. Plausibel
wird das dadurch, daB in 73 % der Anfragen die gewiinschte Gruppe vorhan-
den ist und in 70 % die gewiinschte Information gegeben wurde. Damit diirfte
meistenteils die Frage der Gruppengriindung entfallen. Uber alle anderen
Themen wird dagegen relativ haufig gesprochen, wenn auch in geringerem
MaR verglichen mit den persdnlichen Beratungen fiir Betroffene in diesem
Themenbereich. Es erhalten aber auch 58 % Beratung zu anderen Hilfen.
Allgemein mdgen Beratungsanlésse in dieser Gruppe dadurch gegeben sein,
dal3 40 % der KlientInnen Gruppenarten nicht unterscheiden kénnen und zu 56
% Interesse an der Erlduterung zeigen. Und es mdgen auch beratungsgeiibte
Klientinnen dabei sein, denn 50 % geben an, daB sie nicht zum ersten Mal Be-
ratung in Anspruch nehmen. SchlieBlich kénnte auch Ambivalenz eine Rolle
spielen, denn nur 44 % bevorzugen die Teilnahme an einer Selbsthilfegruppe
(SHG).

Die empfohlenen Hilfen bei allen Ratsuchenden, die Beratung zu weiteren Hil-
fen bekamen, zielen zusammengefasst auf ambulante und im Einzelfall statio-
nére psychotherapeutische Behandlung. Bei Anrufern von auBerhalb der Re-
gion wird empfohlen, eine Beratungsstelle/Kontaktstelle in der Ndhe des
Wohnorts aufzusuchen. Es erhielten iiberwiegend diejenigen Beratung zu
weiteren Hilfen, bei denen einer starke Belastung festgestellt wurde, auch
wenn die gewiinschte SHG vorhanden war und dariiber informiert wurde.

Die Abbildung 6 beschreibt die Beratungsverldufe in den Telefongespréachen
mit Betroffenen im Problembereich »Lebensproblemex.

In dieser Gruppe wird wenig dariiber gesprochen, ob die Klientinnen Grup-
pentypen unterscheiden kdnnen, ob Interesse an der Erérterung von Grup-
penmerkmalen besteht, und auch die Motivation zur Gruppengriindung war
selten ein Thema. In nur der Halfte der Félle ist eine passende SHG vorhanden.
Die Frage, ob die Klientin zum ersten Mal Beratung in Anspruch nimmt, wird in
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75 % thematisiert; 50 % suchen vorwiegend fachkundigen Rat, und 50 % ver-
neinen es, dald sie bevorzugt eine SHG suchen, auch wenn in 86 % die Suche
nach Austausch genannt wird, was in fast allen Untergruppen mit einem ho-
hem Prozentsatz genannt wird. Gut die Halfte der Klientinnen erhélt die ge-
wiinschte Information, aber es wird auch gut die Hélfte zu anderen Hilfen ge-
raten.
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Zusammenfassend entsteht der Eindruck einer Personengruppe, in der viel
Ratlosigkeit und Hilfebediirftigkeit besteht, der nicht unbedingt die passende
SHG gegeniibersteht, welche auch nicht ohne weiteres gegriindet werden
kann. Die Besonderheit dieser Klientengruppe scheint zu sein, dal} diffuse
Problemlagen vorgetragen werden, daR es keine klaren »Diagnosen« gibt,
daB eher schwer dingfest zu machen ist, was das Problem ist, welches wie
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zum Beispiel eine »Trennungsproblematik« zu chronischem Ungliick fiihren
kann. Es handelt sich anscheinend eher um Klientlnnen, die in den Grund-
festen erschiittert sind, kompliziert gestrickte Leute (»Mobbing«), die zu einem
groBen Teil eher nicht die Ressourcen haben, daB ihnen die Teilnahme an ei-
ner SHG helfen kdnnte. Die Beratung scheint sich insgesamt auf die Hilfebe-
diirftigkeit und Ratlosigkeit einzustellen, bleibt dabei aber nicht nur auf
Selbsthilfe zentriert. Die Beratung zu weiteren Hilfen zielt vor allem auf
psychotherapeutische oder andere fachkundige Behandlung und richtet sich
an diejenigen mit starker Belastung und geringer Motivation zur Gruppen-
griindung.

Die Abbildung 7 beschreibt die telefonischen Beratungen fiir Betroffene im
Problembereich »somatische Erkrankungen«. Uber alle Themen wird relativ
viel gesprochen. Passende SHG sind nur in 45 % vorhanden.

Besonders wird viel dariiber gesprochen, ob zuvor Beratung gesucht wurde
(summiert 72 %), wie stark die Beeintrdchtigung durch die Erkrankung ist
(summiert 82 %), ob vorwiegend fachkundiger Rat gesucht wird (summiert 77
%), ob Gruppenmerkmale unterschieden werden kénnen (summiert 60 %) und
ob Interesse an der Erérterung von Gruppenmerkmalen besteht (summiert 60
%, davon 55 % ja). SchlieBlich wird die Teilnahme an einer SHG in 73 % fiir vor-
aussichtlich erfolgreich gehalten, aber nur 23 % sind zur Gruppengriindung
motiviert. Beratung zu anderen Hilfen erfolgt nur bei 18 %. Es entsteht der Ein-
druck von eher stark beeintréchtigten Klienten, fiir die eher wenig passende
SHG erreichbar sind, und die, obwohl die Teilnahme wohl gut fiir sie wiére,
nicht zur Gruppengriindung motiviert sind. Mdglicherweise ist die starke Be-
eintrachtigung durch die Erkrankung das Haupthindernis, so dal} zwar in der
Beratung relativ viel besprochen wird, aber SHG scheint nicht in erster Linie
die gewiinschte Hilfe zu bringen. Tatsdchlich geben die Daten des Dokumen-
tationsblattes jedoch keinen Hinweis darauf, was fiir die Klientlnnen wirklich
aus der Beratung folgt und ob sie bspw. nach »erfolgreicher« Beratung tat-
séchlich an der in Frage kommenden SHG teilnehmen.

Die Abbildung 8, die die persdnliche Beratung von Betroffenen im Problembe-
reich »Psychosoziale Probleme« beschreibt, bietet ein ganz anderes Bild.
Uber fast alle Themen wird viel gesprochen. Fiir fast alle Klientinnen ist die
passende SHG erreichbar. Anscheinend hoch motivierte, interessierte und
verbal gelibte Klientlnnen suchen ausfiihrliche Beratung, in der Mehrzahl ha-
ben sie noch nie an einer SHG teilgenommen, kdnnen Gruppentypen nicht
voneinander unterscheiden und zeigen Interesse an den Merkmalen von SHG.
Wie von einer Selbsthilfekontaktstelle ergédnzend erldutert wurde, suchen sie
teilweise die personliche Beratung auf, weil von SHG das Beratungsgesprach
zur Voraussetzung fiir die Gruppenteilnahme gemacht wird.

Im Vergleich zu den telefonischen Beratungen wird, wie zu erwarten war, in

den personlichen Beratungen {iber erheblich mehr Themen gesprochen. In
dieser Gruppe wird nur {iber die Motivation zur Gruppengriindung (75 % Null)
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und iiber weitere Hilfen (81 % Null) sehr wenig gesprochen. Der Anteil der
Null-Antworten bewegt sich ansonsten zwischen 0 % bis hdchstens ca. 40 %.
In 97 % der Félle ist die gewiinschte Gruppe vorhanden, in 91 % wird die Infor-
mation gegeben, und in 75 % wird die Teilnahme als voraussichtlich erfolg-
reich angesehen, was der Grund dafiir sein kann, dal Themen wie Gruppen-
griindung und weitere Hilfen entfallen. Uber die Frage der starken Beein-
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trachtigung wird bei 94 % der Klientinnen gesprochen (44 % ja, 50 % nein), in
91 % wird iiber die Frage geredet, ob zum ersten Mal Beratung beansprucht
wird (69 % ja, 22 % nein), und es wird mitgeteilt, dall 88 % bereits in Behand-
lung sind und 6 % nicht.
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So entsteht ein Bild davon, da® mit den Ratsuchenden viele der im Dokumen-
tationsblatt angesprochenen Aspekte der Teilnahme an SHG besprochen wer-
den und nicht einfach die simple Auskunft {iber die bestehende SHG gegeben
wird.

Was ist aber eigentlich der AnlaB zur persénlichen Beratung? Oder gibt es
keinen AnlaR auBer den, dal8 es sich um hoch motivierte, verbal gewandte
und reflektierte Klienten handelt, mit denen trotz aller Probleme einfach gut zu
reden ist und die das nicht fiir iiberfllissig oder bedngstigend oder sogar fiir
unniitz und unversténdlich halten, und die sich nicht gegen das obligatorische
Beratungsgespréch sperren? Interessant ist, daB die Klienten zu 66 % Grup-
pentypen nicht unterscheiden kdnnen und zu 84 % Interesse an der Erldute-
rung zeigen, so dal} vielleicht daher der Beratungsbedarf kommen mag. Er-
staunlich noch, daf8 in 94 % nicht dariiber gesprochen wird, ob Austausch mit
anderen Betroffenen gesucht wird — vielleicht ein Artefakt, weil es als Ein-
gangsformel schon bei der (telefonischen) Terminvereinbarung gefallen sein
kann oder weil es einfach vorausgesetzt und nicht weiter thematisiert wird. In
allen anderen Gruppen auller bei den Fachkréften wird der Wunsch nach
Austausch regelmaBig mit einem hohen Prozentsatz bejaht. Nicht ganz ein-
deutig fallen die Antworten aus, was die Bevorzugung von geleiteter Gruppe
oder SHG angeht — SHG jedenfalls in 56 % der Falle ja. Ambivalenz kénnte also
auch BeratungsanlaR sein.

Die telefonischen Beratungen fiir Angehorige, die fiir Betroffene in ihrer Fami-
lie nach einer SHG fragen, sind folgendermaRen zu beschreiben:

In der Gruppe der Anfragen zum Problembereich »Psychosoziale Probleme«
(11 Falle) wird selten dariiber gesprochen, ob eine starke Beeintréchtigung
vorliegt (55 % Null), ob Gruppentypen unterschieden werden kdnnen (64 %
Null) und ob Interesse an der Erlduterung besteht (64 % Null). Die Frage der
Motivation zur Gruppengriindung ist sogar in 82 % kein Thema. Das ist genau
derselbe Prozentsatz, mit dem die gewiinschte SHG vorhanden ist und die In-
formation gegeben wird. Es wird iiberwiegend nicht dariiber gesprochen, ob
die SHG voraussichtlich niitzen wird (55 %), aber es wird erstaunlicherweise
in 64 % Beratung zu anderen Hilfen gegeben. Es entsteht das Bild einer eher
auskunftsorientierten/-lastigen Beratung, in der von Beraterseite noch ver-
sucht wird, dem Klienten noch etwas mehr Auskunft mitzugeben. Aber es ist
nicht recht plausibel, warum mit Angehdrigen liber die meisten Themen nicht
richtig gesprochen wird, zumal sich gerade in diesem Themenbereich der Fo-
cus der Beratung gerade auch auf Angehérigenprobleme richten kann und
vielleicht auch richten sollte. Die Beratung scheint sich tendenziell darauf ein-
zustellen, dal8 die Anrufer ein indifferentes Verhéltnis gegeniiber SHG haben
und das Gesprach diirfte sich im Einzelfall eher auf die Situation der Anrufer
als Angehdrige richten. Wiederum die Frage: ist es eine gute Beratung, wenn
es sich eher in Richtung Angehorigenberatung entwickelt statt herauszuar-
beiten, dal es unterschiedliche Wege fiir unterschiedliche Ratsuchende gibt
und dabei auch das Thema SHG zu behandeln, auch wenn es »nur informativ«
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wire. Ganz offen bleibt leider die Frage, ob routinemé&Rig angeboten wird, dal}
die betroffene Person selbst zur Beratung kommen kann und u.U. auch sollte.
Die Beratung zu weiteren Hilfen (7 Falle) zielt auf spezielle fachliche Beratung,
die teils auf die eigenen Probleme der Angehorigen eingeht.

Bei den Beratungen zum Problembereich »Lebensprobleme« (13 Félle) zeigt
sichim Wesentlichen dasselbe Muster wie in der vorigen Gruppe: es wird sel-
ten dariiber gesprochen, ob Gruppentypen unterschieden werden kdnnen (62
% Null), und ob Interesse an der Erlduterung besteht (54 % Null). Die Frage der
Motivation zur Gruppengriindung wird in 62 % nicht thematisiert, ebenso héu-
fig ist die gewiinschte SHG vorhanden, und die Information wird in 54 % der
Félle gegeben. Im Unterschied zur vorigen Gruppe fallt auf, daB in 77 % {iber
die voraussichtliche Niitzlichkeit einer SHG gesprochen wird (69 % ja), aber es
wird auch zu 63 % bejaht, dal vorwiegend fachkundiger Rat gesucht wird, und
es erfolgtin 62 % Beratung zu anderen Hilfen. AuBerdem wird in ca. 85 % the-
matisiert, ob zum ersten Mal Beratung in Anspruch genommen wird, was bei
69 % der Fall ist. Die beiden wichtigsten Unterschiede zur vorigen Gruppe
sind, dal} es weniger passende SHG gibt und daB sehr oft iiber den voraus-
sichtlichen Erfolg der Teilnahme an einer SHG gesprochen wird.

Die Beratung zu weiteren Hilfen, die in 7 Féllen gegeben wird, zielt wieder auf
spezielle fachliche Beratung.

In der Gruppe der Anfragen zum Problembereich »somatische Erkrankungen«
(11 Félle) wird selten {iber den Grad der Beeintrdchtigung gesprochen (55 %
Null), ob Gruppentypen unterschieden werden kénnen (55 % Null), ob Inter-
esse an der Erlduterung besteht (64 % Null). Die Motivation zur Gruppengriin-
dung wird in 64 % nicht thematisiert. Die Frage, ob die gewiinschte SHG exis-
tiert, wird in 91 % der Félle beantwortet (45 % ja, 45 % nein), was in Wider-
spruch dazu steht, da zu 82 % angegeben wird, daB iiber die gewiinschte In-
formation nicht gesprochen wird und nur bei 18 % die Information gegeben
wurde.

Im Uberblick entsteht wieder das Bild einer deutlich auskunftslastigen Bera-
tung, die wenig vom Nutzen einer weiterfiihrenden Beratung erkennen laf3t,
auch wenn in 45 % (4 Personen) der Félle Beratung zu weiteren Hilfen erfolgt.
Als Hypothese wiare anzunehmen, da® neben dem Motiv der Anrufer i.S. von
»Wir wollen uns mal erkundigen« es ein eher entfernt liegendes Thema ist,
iber Gruppenstrukturen zu sprechen. Dagegen kénnte den Anrufern ein Vor-
verstandnis von SHG néher liegen, das von Erfahrungen im Rahmen stationé-
rer medizinischer Behandlung geprégt ist und dann »Patientenschulung/-in-
formation« bedeutet oder auch ungefragt davon ausgeht, dal SHG im Bereich
organischer Erkrankungen einen hohen Organisationsgrad besitzen. Das
wiirde allerdings nicht erklaren, da mehrheitlich nicht iiber Gruppengriin-
dung gesprochen wird, zumindest bei den 36 %, bei denen die Gruppenteil-
nahme als voraussichtlich erfolgreich angesehen wird.
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Bei den telefonischen Anfragen von Fachkréften aus anderen Einrichtungen
zu den Problembereichen »psychosoziale Probleme« und »Lebensproblemes,
die fiir Betroffene anfragen (12 Falle), fallt generell auf, daB bei fast allen The-
men in iiber 50 % die Null notiert wird, also iiber fast alle Themen selten ge-
sprochen wird. Besonders nicht {iber die Themen Beeintrachtigung (67 %
Null), Interesse an Erlduterung (75 % Null) und Motivation zur Gruppengriin-
dung (83 % Null). Letzteres verwundert vor allem, weil in 75 % {iber das Vor-
handensein der gewiinschten SHG gesprochen wird (42 % ja, 33 % nein); bei
einem Drittel der Anfragen hatte Gruppengriindung also ein Thema sein kon-
nen. Zu weiteren Hilfen wird in 50 % beraten, was deutlich iber den 17 % liegt,
wo keine Motivation zur Gruppengriindung festgestellt wurde. AufRer denen,
die einfach das Vorhandensein einer SHG abfragen, mag es auch solche
Fachkrafte geben, die versuchen, ihre eigene Arbeit zu verbessern und SHG in
ihr nAngebot« aufzunehmen, indem sie sich des fachkundigen Rates durch die
Selbsthilfe-Kontaktstelle bedienen, ohne selber die Struktur von SHG richtig
zu verstehen. Zu fragen wére zum einen, ob es Aufgabe der Kontaktstelle ist,
Wissen ohne Reflexion durch den Empfénger einfach abzugeben, zum ande-
ren ob es Aufgabe der Kontaktstelle ist, an dieser Stelle Supervision fiir Kolle-
glnnen aus anderen Einrichtungen zu leisten, die nicht unbedingt SHG-spezi-
fisch ist (andernfalls kime das Thema der Motivation zur Gruppengriindung
zwangslaufig auf die Tagesordnung). Die dritte Frage ware, wie die Kontakt-
stelle solche Anfragen entweder differenzierter selbsthilfespezifisch beant-
worten oder gegebenenfalls abweisen kann.

Auch bei den telefonischen Anfragen von Fachkraften fiir Betroffene zum Pro-
blembereich »somatische Erkrankungen« (13 Félle) wird iiber die meisten The-
men selten gesprochen: iiber den Grad der Beeintrachtigung (62 % Null), tiber
die Unterscheidung von Gruppentypen und das Interesse an der Erlduterung
(jeweils 85 % Null) und {iber die Motivation zur Gruppengriindung (69 % Null).
Erstaunlicherweise wird in 62 % vorwiegend fachkundiger Rat gesucht — das
kann aber auch heiBen, daR die Fachkraft fiir sich selbst fachkundigen Rat
sucht, indem sie bei der Selbsthilfe-Kontaktstelle anruft, wo die Anfrage in
diesem Sinne notiert wird. In 93 % wird die Frage behandelt, ob es die ge-
wiinschte SHG gibt (62 % ja, 31 % nein), und in 62 % wird die Information ge-
geben. Zu weiteren Hilfen wird noch in 46 % beraten, wobei mdglicherweise
vor allem die 31 % beraten werden, fiir die es keine SHG gibt. Immerhin zu 30
% wird {iber die Motivation zur Gruppengriindung gesprochen (jeweils 15 % ja
und nein). SchlieBlich ist ein ganz {iberraschender Wert, da zu 92 % nicht
dariiber gesprochen wird, ob die Teilnahme an einer SHG fiir die Betroffenen
voraussichtlich erfolgreich wére. Ansonsten gelten hier dieselben Uberlegun-
gen wie bei der vorigen Gruppe.

Bei telefonischen Anfragen von Fachkréften im Problembereich »Organisa-
tion« ist die Uberraschung zunéchst, daB ein so groBer Teil der Fachkrafte (25
Falle) wegen eher »organisatorischer« Fragen anruft, soviel wie in den ande-
ren Problembereichen zusammen. Es wird nach Adressen von Beratungs-
und/oder Selbsthilfe-Kontaktstellen auBerhalb der Region gefragt, in zehn Fal-
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len werden Informationen zu allen SHGn in der Region abgefragt, Themen sind
auch die Geldbeschaffung, der Umgang mit politischen Akteuren, wie man
eine Veranstaltung organisiert oder Referenten findet.

Soist es dann auch plausibel, daB {iber alle Themen des Dokumentationsblat-
tes so gut wie nicht gesprochen wird, weil sie nichts mit dem Inhalt der An-
frage zu tun haben. Im RiickschluB bestétigt sich dadurch, da® bei den ande-
ren drei Problembereichen die Anfragen liberwiegend so zu verstehen sind,
daB die Fachkraft im Namen der betroffenen Person spricht, der Beratungs-
verlauf aber in spezifischer Weise themenarm ist.

(c) EinfluB der Arbeitskapazitat der Selbsthilfekontaktstellen

Auch die Arbeitskapazitdt der einzelnen Selbsthilfekontaktstellen hat einen
EinfluR darauf, in welchem Umfang Themen im Beratungsgesprach angespro-
chen werden. Die folgende Abbildung 9 stellt die Arbeitskapazitat der Selbst-
hilfekontaktstellen dar.

Abbildung 9: Wochenstundenzahl und Anzahl der Mitarbeiterlnnen pro
Selbsthilfekontaktstelle

Kontaktstelle | Wie viele Wochenstunden | Wie viele Mitarbeiterlnnen | Unterdurchschnitt-

Nr. stehen fiir die Arbeit der | sind mit den Beratungs- liche (=1) bzw.
SH-Kontaktstelle zur und Informationsaufgaben | (berdurchschnitt-
Verfligung (»Hauptaufga- | der SH-Kontaktstelle liche (=2) Wochen-
be«) bzw. wie viele beschaftigt? stundenzahl

Wochenstunden werden
im Durchschnitt fiir alle
Aufgaben der SH-Kontakt-
stelle aufgewendet
(»Nebenaufgabe«)?

1 5 2 1

2 6 3 1

3 10 1 1

4 10 1 1

5 " 2 1

6 20 1 2

7 28 2 2

8 60 2 2

9 19,5 2 2
Summe 169,5 16
Durchschnitt 18,83 1,78

Der Wochenstunden-Durchschnitt der fiinf Kontaktstellen mit unterdurch-
schnittlicher Wochenstundenzahl (1) betrdgt 8,4 Stunden, der Durchschnitt
der vier Kontaktstellen mit iberdurchschnittlicher Stundenzahl (2) betrégt 31,9
Stunden.
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Die durchschnittliche Mitarbeiterlnnenzahl in beiden Gruppen unterscheidet
sich kaum (1,8 und 1,75).

Unterschiede zeigen sich in der Weise, daR die vier Kontaktstellen mit {iber-
durchschnittlicher Stundenzahl bei knapp vierfacher Arbeitszeit im Vergleich
zu den flinf »unterdurchschnittlichen« Kontaktstellen knapp siebenmal soviel
Anfragen beantworten (174,5 Klientinnen : 26,0 Klientlnnen; die vereinfacht
dokumentierten Beratungen wurden in die Berechnung einbezogen). Die
Streubreite der Klientenzahlen ist bei den »iiberdurchschnittlichen« Kontakt-
stellen erheblich groBer.

Die ndchste Abbildung 10 soll zeigen, daR die verschiedenen Klientinnengrup-
pen bei allen Selbsthilfekontaktstellen mit ungefahr derselben Gewichtung
vorkommen. Die telefonische Beratung nimmt ungeféhr 85 % der Félle ein (die
vereinfacht dokumentierten telefonischen Beratungen konnten nicht beriick-
sichtigt werden).

Abbildung 10 : Uber-/unterdurchschnittliche Arbeitskapazitiat und Anzahl der
Klientlnnen in Untergruppen

Kontaktstellen mit iiberdurchschnittlicher Kontaktstellen mit unterdurchschnittlicher

Stundenzahl, n =159 Stundenzahl, n = 130

Brief:n=4 E-Mail:n=2 Brief:n=0 E-Mail:n=1

Persdnliche Beratung, Telefonische Beratung, Persdnliche Beratung, Telefonische Beratung,

n=39 n=114 n=19 n=110

Betroffene, |Problembereich 1,| Betroffene, |Problembereich 1,|Betroffene, [Problembereich 1,{ Betroffene, | Problembereich 1,

n=36 n=24 n=58 n=32 n=13 n=8 n=70 n=32
Problembereich 2, Problembereich 2, Problembereich 2, Problembereich 2
n=7 n=16 n=2 n=22
Problembereich 3, Problembereich 3, Problembereich 3, Problembereich 3,
n=5 n=8 n=2 n=14
Problembereich 4, Problembereich 4, Problembereich 4, Problembereich 4,
n=0 n=2 n=1 n=2

Angehdrige, | Problembereich 1,| Angehdrige, |Problembereich 1,|Angehdrige{Problembereich 1,[ Angehdrige) Problembereich 1,

n=1 n=1 n=16 n=5 n=4 n=2 n=20 n=6
Problembereich 2, Problembereich 2, Problembereich 2, Problembereich 2,
n=0 n=6 n=0 n=7
Problembereich 3, Problembereich 3, Problembereich 3, Problembereich 3,
n=0 n=5 n=3 n=7
Problembereich 4, Problembereich 4, Problembereich 4, Problembereich 4,
n=0 n=0 n=0 n=0

Fachkréfte, |Problembereich 1,| Fachkréfte, [Problembereich 1,|Fachkrafte, [Problembereich 1,{ Fachkrafte, | Problembereich 1,

n=2 n=0 n=35 n=4 n=0 n=0 n=14 n=2
Problembereich 2, Problembereich 2, Problembereich 2, Problembereich 2,
n=0 n=3 n=0 n=3
Problembereich 3, Problembereich 3, Problembereich 3, Problembereich 3,
n=2 n=7 n=0 n=5
Problembereich 4, Problembereich 4, Problembereich 4, Problembereich 4,
n=0 n=21 n=0 n=4

Gruppen, Problembereich 1,| Gruppen, Problembereich 1,|Gruppen, [Problembereich 1,{ Gruppen, | Problembereich 1,

n=0 n=0 n=5 n=0 n=2 n=0 n=6 n=0
Problembereich 2, Problembereich 2, Problembereich 2, Problembereich 2,
n=0 n=0 n=0 n=0
Problembereich 3, Problembereich 3, Problembereich 3, Problembereich 3,
n=0 n=0 n=0 n=0
Problembereich 4, Problembereich 4, Problembereich 4, Problembereich 4,
n=0 n=5 n=2 n=6
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Die Abbildung 11 gibt einen Eindruck von unterschiedlichen Beratungsverlau-
fen abhdngig von der Arbeitskapazitat der Selbsthilfekontaktstellen. Als einfa-
che Mal3zahl dient wieder die Haufigkeit oder Menge, mit der die Themen des
Dokumentationsblattes nicht in der Beratung vorkamen, d.h. daR eine Null
(»0«) notiert wurde; ein hoher Prozentwert in der Abbildung bedeutet, da nur
wenige Themen des Dokumentationsblattes in den Beratungen der jeweiligen
Klientinnengruppe besprochen wurden. Der interessante Befund ist hier, dal}
bei den Selbsthilfekontaktstellen mit iberdurchschnittlicher Stundenzahl die
Null durchweg haufiger notiert wird und die entsprechende Prozentangabe
hoher liegt als bei den Kontaktstellen mit unterdurchschnittlicher Arbeitska-
pazitdt. Eine Erklarung ware, dall die erheblich hohere durchschnittliche
Klientinnenzahl und die anderen Aufgaben der Selbsthilfekontaktstelle sich in
einer Verknappung der Gespréchsinhalte niederschlagen. Kleine Selbsthilfe-
kontaktstellen kdnnen sich dagegen ausfiihrlicher mit den einzelnen KlientIn-
nen befassen, haben aber fiir die anderen Aufgaben geringen Spielraum.
Wenn man erwarten wiirde, dal3 »mehr beraten« wird, also mehr Themen be-
handelt werden (=geringerer Prozentwert), wenn es die gesuchte Selbsthilfe-
gruppe nicht gibt, so zeigt sich das der Tendenz nach vor allem bei den Ge-
sprachen mit Fachkraften aus anderen Einrichtungen. Zu beachten sind aber
die recht geringen GruppengrdfRen, die eine zwingende Interpretation nicht
zulassen.

Abbildung 11 : Uber-/unterdurchschnittliche Arbeitskapazitat und Menge der
nicht besprochenen Themen im telefonischen/persdnlichen Beratungs-
gesprach

Kontaktstellen mit éiberdurchschnittlicher Kontaktstellen mit unterdurchschnittlicher Stunden-
zahl Stundenzahl
Persdnliche Beratung Telefonische Beratung [Personliche Beratung Telefonische Beratung
»0« »0« »0« »0«
Betroffene, 29,08 % | Betroffene, 44,05 % | Betroffene, 17,19 %|Betroffene, 24,371 %
n=36 n=58 n=13 n=70
Betroffene/ SHG | 27,94 % | Betroffene/ 46,06 % | Betroffene/ SHG | 11,76 % |Betroffene/ SHG | 25,49 %
nicht vorhanden, SHG nicht nicht vorhanden, nicht vorhanden,
vorhanden,
n=4 n=15 n=1 n=18
Angehdrige, | 53,31 % Angehorige, 32,94 %
n= 16 n=20
Angehdrige/ | --- Angehorige/ 38,34 %
SHG nicht SHG nicht
vorhanden, vorhanden,
n=0 n=8
Fachkréfte, 81,68 % Fachkréfte, 53,78 %
n=35 n=14
Fachkréfte/ 66,67 % Fachkrafte/SHG | 37,25 %
SHG nicht nicht vorhanden
vorhanden,
n=6 n=3
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Resiimee

In einer fritheren Version dieses Berichts enthielt der Arbeitstitel noch den
Begriff »Beratungsqualitdt«. An die Stelle wurde bewuBt das Wort »Bera-
tungsrealitat« gesetzt. Damit soll dem allfélligen MiBverstandnis vorgebeugt
werden, es handele sich hier schon um die Darstellung einer »guten« Bera-
tungspraxis. Auch wenn es methodische Einschrdnkungen gibt, ist durch die
realistische Abbildung das Ziel der Untersuchung erreicht, dal3 die fachliche
Diskussion iiber die erreichte Giite in der Beratungspraxis der Selbsthilfekon-
taktstellen mit diskutablem Material versorgt ist.

Die Ergebnisse zeichnen — zumindest in Umrissen — das Profil der an die
Selbsthilfekontaktstellen herangetragenen Anliegen und in Relation dazu das
Profil der Reaktionen der Selbsthilfekontaktstellen nach. Zu diskutieren wiére,
ob das Profil der Reaktionen dem entspricht, was in der seit langem 6ffentlich
gefiihrten Fachdiskussion {iber die notwendige Profilierung der Selbsthilfe-
kontaktstellen als eigener Einrichtungstyp gemeint ist. Zu priifen wére, ob und
wie es gelingt, der groRen Bandbreite der herangetragenen Anliegen so zu
begegnen, daB (a) die Selbsthilfekontaktstelle nicht im diensteifrigen Reagie-
ren auf alle Ansinnen der konzeptionellen Beliebigkeit zum Opfer fallt (auch
wenn die Existenznot zu einer so gearteten Reaktivitdt verleiten kdnnte), (b)
dall Ratsuchende sich selbsthilfespezifisch gut beraten fiihlen, und (c) daR
Ratsuchende sich nicht von der Selbsthilfekontaktstelle als spezialisierter Ein-
richtung mit ihrem Problem allein gelassen sehen.

Damit die Entwicklung der Selbsthilfekontaktstellen in Richtung auf das ge-
wiinschte Profil nicht nur Programm bleibt, miissen die nétigen Ressourcen
(Aus- und Forthildung, Zeit, Raum, Geld etc.) zur Verfiigung stehen. Impuls-
und Ideengeberlnnen fiir die Entwicklung sind an zentraler Stelle die Mitar-
beiterlnnen der Selbsthilfekontaktstellen und ihre Fachorganisationen.

Hans-Christian Sander arbeitet in der Kontaktstelle fiir Selbsthilfegruppen der Biirgerinitiative So-
zialpsychiatrie in Marburg. Die in diesem Beitrag vorgestellte Untersuchung der Beratungsrea-
litét in Selbsthilfekontaktstellen hat er fiir die Arbeitsgemeinschaft der Hessischen Selbsthilfe-
kontaktstellen durchgefiihrt und ausgewertet. Dabei hat Astrid Welker-Paulun von der Selbst-
hilfe-Kontaktstelle Frankfurt besonders intensiv mitgearbeitet.
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Bettina Mdller

Der Stellenwert der Familie im Feld der Selbsthilfe —
Der Gewinn eines neuen Blicks

Familienbezogene, -entlastende und -erganzende Bedeutung
von Selbsthilfeorganisationen mit und ohne Familienbezug
sowie Bediirfnisse und Interessen von Menschen mit selte-
nen Erkrankungen und Problemen auf der Suche nach
Gleichbetroffenen und Selbsthilfegruppen — Ergebnisse ei-
ner Datenerhebung der NAKOS

Zusammenfassung

Die familienbezogene Selbsthilfe fiihrt im Vergleich zur gesundheitshezoge-
nen Selbsthilfe in der 6ffentlichen Wahrnehmung eher ein Schattendasein.
Selbsthilfegruppen haben jedoch, so eine unserer Thesen, unabhéngig von
dem zu Grunde liegenden Thema vielféltige, oft aber verdeckte Familienbe-
ziige. Die hier vorgestellten empirischen Ergebnisse geben einige interes-
sante Hinweise auf die ausgepragte Familienorientierung von bundesweiten
Selbsthilfeorganisationen sowie den Interessen von Menschen mit seltenen
Erkrankungen und Problemen auf der Suche nach Gleichbetroffenen und
Selbsthilfegruppen.

Bei der Bewertung und Auswertung der Daten zeigt sich, dass knapp 40 % der
in die Untersuchung einbezogenen Selbsthilfeorganisationen (N = 360) einen
expliziten oder impliziten Familienbezug aufweisen und dass auch diejenigen
Selbsthilfeorganisationen, denen wir anhand der uns vorliegenden Informa-
tionen zundchst keinen expliziten oder impliziten Familienbezug zuordnen
konnten, einen hohen Alltagsbezug aufweisen. Auch erweist es sich durchaus
als Trugschluss, wenn man denkt, dass die Selbsthilfeorganisationen, die ei-
nen expliziten oder impliziten Familienbezug haben, vor allem aus dem sozia-
len Bereich stammen. Gut zwei Drittel der Organisationen mit explizitem oder
implizitem Familienbezug sind dem Themenbereich »Erkrankung und Behinde-
rung« zuzuordnen. Das restliche Drittel verteilt sich mit 21,1 % auf den
»Psycho-Sozialen Bereich« und mit 10,8 % auf den »Sozialen Bereich«.

Auch wenn inzwischen ein GroBteil der Bundesorganisationen der Selbsthilfe
in erheblichem Umfang Angebote fiir Angehdrge entwickelt hat, zeigt sich,
dass bundesweite Selbsthilfeorganisationen, die einen expliziten oder implizi-
ten Familienbezug haben mit rund 82 % deutlich haufiger spezielle Angebote
fiir Angehdrige haben, als solche ohne Familienbezug (69 %).

Die assoziierten familienbezogenen und sozialen Erwartungen, die mit dem
Such- und Verkniipfungssystem der NAKOS (BLAUE ADRESSEN) verbunden
werden, treten — fiir uns eher etwas iiberraschend — deutlich hinter den Kon-
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takten zum Zwecke der Information und des Austausches {iber Fakten zum
Krankheitsverlauf und zu Therapien zuriick. Erfreulich ist, dass diese Erwar-
tungen, die mit dem Verkniipfungssystem verbunden werden in einem hohen
MaRe erfiillt werden. Uber die Halfte der Befragten gaben an, dass sie iiber
die Aufnahme in das Verzeichnis BLAUE ADRESSEN Kontakte zu anderen Be-
troffenen bekommen haben.

Welchen Stellenwert hat die Familie in der Selbsthilfe

Im Rahmen des vom Bundesministerium fiir Familie, Senioren, Frauen und Ju-

gend (BMFSFJ) geforderten Projekts »Den Familienbezug von Selbsthilfegrup-

pen verdeutlichen und die Familienorientierung der Selbsthilfeunterstiitzung

starken« ist es eine der Aufgaben, Art und Umfang des Familienbezug der

Selbsthilfe zu kldren, aufzugreifen und zu beférdern.

Einer der Ausgangspunkte ist dabei die haufig gedulRerte Auffassung, dass

der Familienbezug in den Selbsthilfedebatten eine eher untergeordnete Rolle

spielt. Dies wird u.a. darauf zuriickgefiihrt, dass es im Vergleich zur Familien-

selbsthilfe im engeren Sinne (DJI, Familienselbsthilfe, 2001)" und zu Engage-

mentbereichen der Selbsthilfe bei Krankheit und Behinderung nur wenig em-

pirische Ergebnisse zu familienbezogenen Angeboten gibt (die sich z.B. in

nachbarschaftlichen Netzwerken, Betreuungs- und Unterstiitzungsleistungen

etc. widerspiegeln).

Der Beitrag wird aus diesem Grunde den folgenden Fragestellungen nachge-

hen:

—Welchen Stellenwert hat die Familie in der Selbsthilfearbeit?

— Beschéftigen sich Selbsthilfegruppen und -organisationen mit familienna-
hen und familienrelevanten Themen?

— Wie familienfreundlich sind Selbsthilfegruppen, Selbsthilfeorganisationen?

— Bieten Selbsthilfegruppen und Selbsthilfeorganisationen explizit und implizit
eine Entlastung fiir die Familien?

Datengrundlage: Bundesweite Selbsthilfeorganisationen

Gemeinsam mit den jahrlichen Recherchen zur Erhebung der Daten fiir das

Verzeichnis der GRUNEN ADRESSEN wurde im Jahr 2004 eine um familien-

relevante Aspekte erweiterte Recherche durchgefiihrt.

Die bundesweiten Organisationen der Selbsthilfe wurden im Zuge dieser Be-

fragung gebeten auf der Basis des Jahres 2003 u.a. Auskunft zu den folgenden

Fragen zu geben:

—Welche Unterstiitzungsangebote bieten die Organisationen der Selbsthilfe
in Deutschland im Allgemeinen sowie im Speziellen fiir Familien an?

—Zu welchen Themen arbeiten die bundesweiten Selbsthilfeorganisationen?

—Werden die Unterstiitzungsangebote auch Nicht-Mitgliedern gewahrt, und
welchen Anteil an der Gesamtarbeit macht dies aus?

—Welche Organisationsform haben die bundesweiten Selbsthilfeorganisatio-
nen? Gibt es Gliederungen auf der Landesebene? Gibt es drtliche Selbsthil-
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fegruppen, und wie viele Menschen wirken in den Selbsthilfegruppen vor

Ort mit?
In die Auswertungen konnten 360 Selbsthilfeorganisationen, die bundesweit
agieren und in unserer Datenbank GRUNE ADRESSEN als Selbsthilfeorgani-
sationen, als Selbsthilfedachorganisationen oder als Dachverband gefiihrt
werden, einbezogen werden.
Zundchst wurden drei Auswertungsteilgruppen gebildet. Die erste Teilgruppe
setzt sich aus den Selbsthilfeorganisationen zusammen, die durch die Nen-
nung bestimmter familidrer Schliisselbegriffe (z.B.: Ehe, Familie, Kind/er, Miit-
ter, Vater etc.) in ihrem Organisationsnamen direkt auf einen Familienbezug
hinweisen. Hierzu zahlen beispielsweise der Verband alleinerziehender Miit-
ter und Vater (VAMV) e.V. — Bundesverband, Tagesmiitter — Bundesverband
fiir Kinderbetreuung in Tagespflege e.V. und die Elternhilfe fiir Kinder mit Rett-
Syndrom in Deutschland e.V. Dieser Gruppe, die im weiteren Verlauf Selbst-
hilfeorganisationen mit explizitem Familienbezug genannt wird, konnten 80 der
insgesamt 360 Selbsthilfeorganisationen zugeordnet werden. Der Anteil der
Selbsthilfeorganisationen mit explizitem Familienbezug macht in der Stich-
probe damit 22,2 % aus. Weitere 16,7 % der Selbsthilfeorganisationen wurden
der Kategorie Selbsthilfeorganisationen mit implizitem Familienbezug zuge-
ordnet. Diese Kategorie wurde u.a. aus den Selbsthilfeorganisationen gebil-
det, die bspw. angaben, dass sie spezielle Angebote fiir Familien haben, die in
unsere Datenbank dem Themenbereich »Ehe und Familie«, »Trauer, Tod, Ster-
ben« zugeordnet sind.? Beispiele fiir Selbsthilfeorganisationen, die dieser Ka-
tegorie zugeordnet wurden, sind das Netzwerk der Angehdrigen von Men-
schen mit HIV und AIDS, NOAH — Albinismus Selbsthilfegruppe e.V. und Dia-
mond-Blackfan-Selbsthilfegruppe Deutschland e.V. Insgesamt wurde somit
bei 140 Selbsthilfeorganisationen (38,9 %) ein expliziter oder impliziter Famili-
enbezug ermittelt. Das entspricht deutlich mehr als einem Drittel der in die
Untersuchung einbezogenen bundesweiten Selbsthilfeorganisationen.

Expliziter Impliziter Expliziter und Ohne expliziten
Familienbezug | Familienbezug impliziter oder impliziten Summe
Familienbezug Familienbezug
> % > % > % > % > %
80 22,2 60 16,7 | 140 38,9 220 61,1 360 100

Tabelle 1 © NAKOS 2005

Dennoch: auch die Selbsthilfeorganisationen, die hier in der Gruppe »ohne ex-
pliziten oder impliziten Familienbezug« aufgefiihrt sind, haben, so zeigen die
Ergebnisse, zumindest einen hohen »Alltagshezug« und damit auch eine fami-
lienbezogene, -entlastende und -erganzende Bedeutung.
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Der Familienbezug stellt sich unabhédngig vom zu Grunde
liegenden Thema dar

Um sich eine Vorstellung davon machen zu kdnnen, was sich hinter diesen
Teilgruppen verbirgt, wird in der folgenden Tabelle noch einmal aufgezeigt,
wie sich die gebildeten Gruppen zu den drei Themenbereichen »Erkrankung
und Behinderung«, »Psycho-Soziales« und »Soziales« zuordnen lassen.?

Zuordnung der Teilgruppen zu den inhaltlichen Themenbereichen
Erkrankung und Behinderung, Psycho-Soziales und Soziales

Expliziter Impliziter Expliziter und | Ohne expliziten
Familienbezug | Familienbezug impliziter oder impliziten | Summe
Familienbezug| Familienbezug

> % > % > % > % S| %
Themenbereich:| 45 56,3 50 833 | 95 67,9 | 150 68,2 | 245 (68,1
Erkrankung
Behinderung
Themenbereich:
Psycho-Soziales| 32 40,0 5 83 |37 264 | 39 17,1 76 | 21,1
Themenbereich:
Soziales 3 38 5 83 | 8 57 | 31 14,1 39 (10,8

Tabelle 2© NAKOS 2005

Betrachtet man die Bundesvereinigungen der Selbsthilfe insgesamt und ihre
dazugehdrigen Themenbereiche, so zeigt sich, dass rund 68,1 % und damit gut
zwei Drittel der Organisationen dem Themenbereich »Erkrankung und Behin-
derung« zuzuordnen sind. Das restliche Drittel verteilt sich mit 21,1 % auf den
»Psycho-Sozialen Bereich« und mit 10,8 % auf den »Sozialen Bereich«. Fiir die
Teilbereiche »expliziter« bzw. »impliziter« Familienbezug ergibt sich eine et-
was andere Verteilung. Selbsthilfeorganisationen, die der Gruppe »expliziter«
Familienbezug zugeordnet wurden, stammen mit einem Anteil von 40 % fast
doppelt so hdufig aus dem psycho-sozialen Themenbereich, wahrend die Teil-
gruppe mit »implizitem« Familienbezug zu 83,3 % dem Themenbereich der Er-
krankung und Behinderung entspringt. Fasst man die beiden Teilgruppen »ex-
pliziter« und »impliziter« Familienbezug zusammen, so zeigt sich allerdings
wieder eine annédhrend gleiche Verteilung wie in der Gesamtgruppe.

Damit ldsst sich feststellen, dass Selbsthilfeorganisationen mit Familienbezug
sich im Hinblick auf die thematische Ausrichtung nicht von der Gesamtgruppe
unterscheiden. Ein Familienbezug bestehtin allen Problem- und Themenberei-
chenin gleicher GroRenordnung.
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Klare Profile, abgrenzbare Arbeitsschwerpunkt und vielféltige
Aktionsfelder

Die Unterstiitzungsangebote, die von den bundesweiten Selbsthilfeorganisa-
tionen angeboten werden, sind breit gefachert und vielfaltig. Ganz eindeutig
im Zentrum der Arbeit stehen bei allen Teilgruppen die fachliche Beratung und
Hilfe. Insgesamt bieten 88,3 % der bundesweiten Selbsthilfeorganisationen
diese Art der Unterstiitzung an (vgl. Tabelle 3). Bei den Teilgruppen, die einen
expliziten oder impliziten Familienbezug haben, ist dieser Anteil noch einmal
leicht erhoht und liegt bei {iber 90 %. Gleichsam in allen Teilgruppen spielen
dariiber hinaus Organisationshilfen, die Erstellung von Medien / Publikatio-
nen, der Lobbyismus bzw. die Interessenvertretung, Seminare und Fortbildun-
gen sowie bundesweite Treffen eine herausragende Rolle.
Betrachtet man diese Unterstiitzungsleistungen noch einmal getrennt da-
nach, ob sie von Selbsthilfeorganisationen mit oder ohne Familienbezug er-
bracht werden, so sind hier teilweise unterschiedliche Schwerpunktsetzun-
gen in den einzelnen Aktionsfeldern zu beobachten. So nimmt die Erstellung
von Medien bei den Selbsthilfeorganisationen mit explizitem Familienbezug
zwar bei 46 % der Vereinigungen eine bedeutende Rolle ein, rangiert aber, an-
ders als bei den Vereinigungen mit implizitem Familienbezug oder ohne Fami-
lienbezug, erst an fiinfter Stelle, wéhrend sie bei letztgenannten den zweiten
Rang einnimmt. Die Hélfte der Selbsthilfeorganisationen, die einen expliziten
Familienbezug haben, gaben an, dass sie Lobbyismus bzw. Interessenvertre-
tung betreiben. Nach der fachlichen Beratung nimmt dieses Aktionsfeld den
zweit wichtigsten Teil der Arbeit ein, wahrend diese Aktivitdt bei den anderen
Vereinigungen erst auf dem fiinften Platz rangiert.
Kaum eine Bedeutung hat bei allen Teilgruppen die Bereitstellung von Geldern
bzw. eine Kosteniibernahme. Nur eine Organisation gab an, dass sie dies tut.
Vielmehr ist aus vergangenen Analysen der bundesweiten Vereinigungen der
Selbsthilfe bekannt, dass die Organisationen selbst groRe Finanzierungspro-
bleme haben.
Erwartungsgemal spielen Freizeitangebote, gegenseitige Hilfe im Alltag und
spezielle Angebote fiir Familien bei bundesweiten Selbsthilfeorganisationen
mit Familienbezug eine grolere Rolle als bei jenen, die keinen expliziten oder
impliziten Familienbezug haben. Bemerkenswert ist an dieser Stelle jedoch,
dass 15 % der Selbsthilfeorganisationen mit einem impliziten Familienbezug
bei speziellen Angeboten fiir Familien im Vergleich vorn liegen.
Befragt nach den konkreten Angeboten, die speziell fiir Familien getatigt wer-
den, wurden von den Bundesvereinigungen der Selbsthilfe folgende Angaben
gemacht:
Stillberatung, Erholungsmalnahmen, Betreuung, Motivation, Familiense-
minare, Familientreffen, Jugendarbeit, Kranken- und Hausbesuche, regio-
nale Treffen, Elterngesprache, Vernetzung vor Ort, Vermittlung zu Opera-
tionen fiir Kinder aus Afrika und Russland und Wochenendseminare fiir
betroffene Kinder mit ihren Eltern.
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Vielféltige Unterstiitzungsangebote auch fiir Nicht-Mitglieder
und Angehdirige

Die oben aufgezeigten vielféltigen Unterstiitzungsangebote der Bundesverei-
nigungen der Selbsthilfe stehen in einem sehr hohen MaRe auch Nicht-Mit-
gliedern zur Verfiigung. Es zeigt sich bei den Analysen, dass dies bei insge-
samt 94,1 % der bundesweiten Selbsthilfeorganisationen der Fall ist.

Der prozentuale Anteil, den die Beratung von Nicht-Mitgliedern an der Ge-
samtarbeit einnimmt betrdgtim Durchschnitt 40 % (Mittelwert). Werden Nicht-
Mitglieder beraten, so macht der Anteil dieser Beratung zumeist die Halfte an
der Gesamtarbeit aus (Modalwert). Ob die Selbsthilfeorganisationen einen ex-

Unterstiitzungsformen - Was bieten die Organisationen an?

Expliziter Impliziter Expliziter und Ohne expliziten
Familienbezug| Familienbezug implizite oder impliziten Summe
Familienbezug| Familienbezug
> % Y % Y % > % S| %
- fachliche 73 91,3 57 950 | 130 929 (189 88,9 318 | 88,3
Beratung
- Organisationshilfe 38 475 30 500 | 68 48,6 (130 59,1 197 | 54,7
- Infrastruktur 12 15,0 5 83 17 121 | 32 14,5 49 |136
- Vermittlung 8 10,0 8 133 | 16 114 | 38 17,3 54 (15,0
Fordergelder
- Forschung bzw. 6 15 14 233 | 20 143 | 34 15,5 54 (15,0
Forschungsfor-
derung
- Bereitstellung von 1 13 0 0 1 0,7 0 0 1103
Geldern bzw.
Kosteniibernahme
- Erstellung von Me- 37 46,3 39 650 | 76 54,3 | 132 60,0 207 | 57,5
dien / Publikationen
- Lobbyismus/Interes- | 40 50,0 24 40,0 | 64 457 [ 113 514 176 | 48,9
senvertretung
- Seminare, 39 48,8 35 583 | 74 52,9 | 132 60,0 205 | 56,9
Fortbildungen
- bundesweite Treffen | 31 388 33 550 | 64 457 | 84 38,2 148 | 41,1
- Freizeitangebote 8 10,0 n 183 | 19 136 | 1 5,0 30 |83
- gegenseitige Hilfe 12 15,0 4 6,7 16 a4 |17 17 33 192
im Alltag
- spezielle Angebote 6 15 9 150 | 15 10,7 0 0 15 | 42
fiir Familien
Tabelle 3© NAKOS 2005
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pliziten, impliziten oder keinen Familienbezug haben spielt bei der Bereit-
schaft, die vorhandenen Unterstiitzungsleistungen auch Nicht-Mitglieder zur
Verfligung zu stellen, keine Rolle.

Fiihrt man sich vor Augen, dass die Mehrzahl der Selbsthilfeorganisationen
sich liberwiegend aus Eigenmitteln, sprich Mitgliedsbeitrdgen finanziert, wird
deutlich, dass erhebliche und bedeutsame Leistungen aus eigener Kraft er-
bracht werden.*

Zwar stehen im Zentrum der Arbeit der befragten Organisationen betroffene
Erwachsene sowie Kinder und Jugendliche, allerdings haben dariiber hinaus
insgesamt knapp drei Viertel der Einrichtungen auch spezielle Angebote fiir
Angehorige. Betrachtet man hier noch einmal getrennt die beiden Teilgruppen
»mit« und »ohne« explizitem und implizitem Familienbezug, so zeigt sich er-
wartungsgemal, dass Bundesorganisationen der Selbsthilfe, die einen expli-
ziten oder impliziten Familienbezug haben mit rund 82 % deutlich haufiger spe-
zielle Angebote fiir Angehdrige anbieten, als solche ohne Familienbezug
(69 %).

Andererseits wird aber auch sichtbar (was in dieser GroRenordnung nicht zu
erwarten war), dass ein erheblicher Teil der Bundesorganisationen der
Selbsthilfe ohne einen Familienbezug, und zwar mehr als zwei Drittel, auch
Angebote fiir Angehdrige entwickelt hat.

Struktur, Organisationsformen und quantitative Bedeutung der
bundesweiten Selbsthilfeorganisationen mit und ohne
Familienbezug im Vergleich

Der iiberwiegende Teil der befragten Selbsthilfeorganisationen auf der
Bundesebene hat fiir sich den gemeinniitzigen Verein als Organisationsform
gewahlt. Im Gesamtblick sind es 84,2 % aller in die Untersuchung einbezoge-
nen Vereinigungen, die dieser Organisationsform den Vorzug geben. Ob eine
Vereinigung einen Familienbezug aufweist oder nicht, ist bei der Wahl der Or-
ganisationsform nur von sehr geringer Bedeutung. Der Anteil der Bundesver-
einigungen der Selbsthilfe mit Familienbezug liegt mit einem Anteil von 86,4 %
leicht liber dem Gesamtdurchschnitt, wahrend diejenigen ohne Familienbezug
mit 82,7 % etwas seltener die Vereinsform wahlen.

Die Frage danach, ob sie iiber Gliederungen auf der Landesebene verfiigen,
bejahten iiber die Hélfte der Bundesvereinigungen der Selbsthilfe. Selbsthilfe-
organisationen mit explizitem Familienbezug verfiigen etwas weniger haufiger
iiber Gliederungen auf der Landesebene.Wenn Selbsthilfeorganisationen mit
Familienbezug iiber Landesgliederungen verfiigen, dann zumeist nur in fiinf
Bundesléandern (Modalwert), wahrend Selbsthilfeorganisationen ohne Famili-
enbezug lber Gliederungen auf der Landerebene am haufigsten in allen 16
Bundeslandern verfiigen. Selbsthilfeorganisationen mit Familienbezug haben
demnach einen deutlich geringeren Organisationsgrad als Vereinigungen
ohne Familienbezug. Welche Erklarungen es fiir diesen geringeren Organisa-
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tionsgrad der Selbsthilfeorganisationen mit Familienbezug gibt, wird in weite-
ren Analysen noch zu priifen sein.

Die in die Untersuchung einbezogenen Organisationen der Selbsthilfe wurden
auch dazu befragt, ob auf der ortlichen Ebene Selbsthilfegruppen agieren.
Dies ist nach den Angaben der Befragten bei 226 Organisationen, also in gut
60 % der Falle so. 116 Organisationen (34 %) verneinten dies. Hat eine Selbst-
hilfeorganisation eine expliziten oder impliziten Familienbezug, so verfiigt sie
etwas seltener als der Durchschnitt iiber értliche Selbsthilfegruppen, namlich
nur in gut 50 % der Félle.

Insgesamt machten leider nur 160 der 360 Organisationen (45 %) Angaben
tiber die Anzahl der vor Ort arbeitenden Selbsthilfegruppen sowie iiber die An-
zahl der Mitwirkenden. Die 160 Organisationen, die Angaben machten, teilten
mit, dass im Jahr 2003 rund 24.780 ortliche Selbsthilfegruppen arbeiteten, in
denen 548.821 Menschen mitwirkten. Von den Bundesvereinigungen der
Selbsthilfe mit Familienbezug machten hier rund 30 % Angaben (n = 48). In die-
sen 48 Vereinigungen gibt es den Angaben zufolge 5.320 Selbsthilfegruppen, in
denen sich 205.917 Menschen engagieren.

Datengrundlage: Suche von Menschen mit seltenen
Erkrankungen und Problemen nach Gleichbetroffenen
und Selbsthilfegruppen

Ebenfalls zusammen mit der jahrlichen Erhebung der Daten fiir das Verzeich-
nis BLAUE ADRESSEN wurde im Jahr 2004 eine um familienrelevante Aspekte
erweiterte Recherche durchgefiihrt. Das Verzeichnis BLAUE ADRESSEN ist
Bestandteil eines bundesweiten Such- und Verkniipfungsverfahrens der NA-
KOS zur Suche nach Gleichbetroffenen und seltenen Selbsthilfegruppen.

Im Vordergrund stand dabei die Frage, welche allgemeinen sowie familienbe-
zogenen Unterstiitzungsleistungen suchen (und finden) Menschen mit selte-
nen Erkrankungen und Problemen bei Gleichbetroffenen bzw. in Selbsthilfe-
gruppen?

In die Untersuchung wurden 150 Personen, die sich bei der NAKOS im Jahres-
zeitraum 2004 / 2005 als Ansprechpersonen an dem bundesweiten Such- und
Verkniipfungsverfahren beteiligen, einbezogen. Von diesen 150 Personen wa-
ren 80 % Frauen und 20 % Manner.

Mit dem Such- und Verkniipfungssystem assoziierte Erwartun-
gen

Mit dem Verzeichnis BLAUE ADRESSEN , Suche von Menschen mit seltenen
Erkrankungen und Problemen nach Gleichbetroffenen und Selbsthilfegrup-
pen” soll Betroffenen und deren Angehdrigen die Méglichkeit eréffnet wer-
den iiber ein Suchsystem Kontakte zu Gleichbetroffenen zu kniipfen. Die Be-
teiligung an dem Verkniipfungssystem der NAKOS ist bei {iber drei Viertel der
Beteiligten in erster Linie mit der Hoffnung verbunden, Kontakt mit Gleich-
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Erwartungen an das Verkniipfungssystem der NAKOS

Informationen zu

Krankheitsursachen / -verlauf 103 68,7%
Therapien, Operationen, Medikation 17 78,0%
-Forschungsergebnisse / wiss. Studien 106 70,7%

Kontakte zu Expert/innen

Arzt/innen, Kliniken 107 71,3%
Journalist/innen 50 33,3%
Erfahrungsaustausch iiber

Psychische Belastungen 80 53,3%
Vereinbarkeit von Krankheit und Berufstétigkeit 53 35,3%

Kontakt mit Betroffenen

Gleichbetroffene 17 78,0%
Angehdrige 48 32,0%
Eltern gleichbetroffener Kinder 44 29,3%
Weitere Wiinsche / Erwartungen

Gegenseitige Hilfe im Alltag 49 32,7%
Entlastung der Familien gewiinscht 21 14,0%

Tabelle 4 © NAKOS 2005

betroffenen kniipfen zu kénnen. Vergleichbar haufig wiinschen die Beteilig-
ten, Informationen zu Therapien, Operationen und Medikation (78 %), zu wis-
senschaftlichen Studien und Forschungsergebnissen (70,7 %) sowie zu den
Krankheitsursachen und zum Krankheitsverlauf (68,7 %) zu erhalten. Uber
70 % mochten iiber diesen Weg auch Kontakte zu spezialisierten Arzten und /
oder Kliniken erhalten (vgl. Tabelle 4).

Die familienbezogenen und sozialen Erwartungen treten — fiir uns eher {iber-
raschend —doch deutlich zuriick. Beziiglich der familienbezogenen Unterstiit-
zungsleistungen gaben die Befragten aber immerhin zu rund einem Drittel an,
dass sie einen Austausch mit Angehdrigen und / oder mit den Eltern gleichbe-
troffener Kinder suchen. Ebenfalls ein gutes Drittel wiinscht sich, dass die
Kontakte dazu fiihren, dass man gegenseitig Hilfestellungen im Alltag leistet.
Einher damit geht bei 15 % der Befragten, dass man sich eine Entlastung der
Familie erhofft.

Dariiber hinaus gaben die am Suchsystem Beteiligten an, dass sie einen Aus-
tausch liber Rechtsfragen, zu Folgeschaden wie bspw. der Berufsunféhigkeit,
in finanziellen Fragen (z.B. auch Arztehaftung), in Fragen der Alltagsbewilti-
gung und beziiglich des Verstandnisses und der Akzeptanz des Krankheitshil-
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des suchen. Ein Viertel aller Beteiligten strebt die Griindung einer Selbsthilfe-
gruppe an.

Aus dieser ersten Erhebung und Analyse der Daten lassen sich noch keine va-
liden Aussagen dariiber treffen, ob die Erwartungen, die von den Betroffenen
mit dem Kontakt- und Verkniipfungssystem verbunden werden, erfiillt wurden.
Dies wird im weiteren Projektverlauf anhand der Rechercheergebnisse der
néchsten Jahren zu priifen sein.

Resiimee

Die Auswertungen zeigen, dass es eine ausgepragte Familienorientierung in
der Selbsthilfearbeit gibt. In einer ersten Zuordnung konnte festgestellt wer-
den, dass knapp 40 % der bundesweiten Selbsthilfeorganisationen einen ex-
pliziten oder impliziten Familienbezug aufweisen. Dariiber hinaus wurde deut-
lich, dass sich Selbsthilfegruppen und Selbsthilfeorganisationen in einem er-
heblichem Umfang mit familiennahen und familienrelevanten Themen be-
schéftigen. Nachweislich verfiigen sie damit auch iiber explizite und implizite
Entlastungsmechanismen fiir Familien.

Es konnte dariiber hinaus gezeigt werden, dass auch diejenigen Selbsthilfe-
organisationen, denen kein expliziter oder impliziter Familienbezug zugeord-
net werden konnte, umfangreiche Unterstiitzungsleistungen fiir Familien er-
bringen. In Selbsthilfegruppen und Selbsthilfeorganisationen werden eine
Fiille unterschiedlichster familidrer, sozialer und gesundheitlicher Problemla-
gen bearbeitet. Die breite Vielfalt der Selbsthilfegruppenarbeit I&sst, in Ergan-
zung zum professionellen Hilfesystem, mehr Raum fiir die psychischen und so-
zialen Faktoren der Problem- und Krankheitsbewiltigung, wie beispielsweise
die Uberwindung von Einsamkeit und Isolation. Den Familienbezug jenseits
des bearbeiteten Themenfeldes wahrnehmbar und das gesellschaftliche
Wertschopfungskapital der Familienselbsthilfe deutlich zu machen ist sowohl
fiir die Selbsthilfeunterstiitzung als auch fiir die Selbsthilfeorganisationen
eine Herausforderung.

Anmerkungen

1 Familienselbsthilfe und ihr Potential fiir eine Reformpolitik von »unten«. Individuelle, familiale
und gemeinwesenbezogene Wirkungen und Leistungen von Familienselbsthilfe. Bundesministe-
rium fiir Familie, Senioren, Frauen und Jugend, Materialien zur Familienpolitik Nr. 15, Bonn 2002

2 Expliziter Familienbezug - beinhaltet: Familienbezug im Organisationsnamen: Ehe, Familie, EI-

tern, Kind, Miitter / Mutter, Véter / Vater, Zwillinge, Drillinge, Mehrlinge, Jugend, Pflege, Geburt,
Stief-, Baby, Inzest, verwitwet, verwaist, schwanger, Scheidung, Trennung.
Impliziter Familienbezug - beinhaltet: spezielle Angebote fiir Familien, Angehdrige im Organisa-
tionsnamen, Themenbereich Ehe / Familie, Themenbereich angeborene Fehlbildungen
(ausgewahlte), Themenbereich Ernahrung / Stoffwechsel (ausgewahlte), Themenbereich
Trauer, Tod, Sterben, Themenbereich Beziehung.

3 »Erkrankungen / Behinderungen« enthélt alle Einzelbereiche von Erkrankungen / Behinderun-
gen: von »Allergische / asthmatische und andere Atemwegserkrankungen« bis »Umwelterkran-
kungen«.

»Psycho-Soziales« enthélt die Einzelbereiche: Ehe / Familie, Erziehung, Frauen, Kindheit / Ju-
gend, Lebensprobleme / Lebenskrisen, Manner, Psychische Erkrankungen und Probleme, Sucht
/ Abhéngigkeit.
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»Soziales« enthilt die Einzelbereiche: Alter / Senioren, Arbeitslosigkeit / Sozialhilfe / Okonomie,
Auslander, Beziehungen / Partnerschaft / Kommunikation, Bildung / Aushildung, Biirgerrechte /
Menschenrechte, Gemeinwesen / Nachbarschaft, Kultur / Medien, Gkologie / Umwelt / Ernah-
rung, Verbraucherrechte / Patientenrechte, Verkehr / Mobilitat.

4 Mdoller, Bettina: Arbeits- und Férdersituation der Bundesvereinigungen der Selbsthilfe in
Deutschland — Ergebnisse einer Datenerhebung der NAKQOS. In: Deutsche Arbeitsgemeinschaft
Selbsthilfegruppen (Hrsg.): selbsthilfegruppenjahrbuch 2004. GieRen 2004, S.146-152

5 Gangigen Schatzungen zufolge engagieren sich in Deutschland rd. 3 Millionen Menschen in
nahezu 70.000 — 100.000 Selbsthilfegruppe. Der verlockenden Versuchung aus der Exploration
dieser Zahlen einen Riickschluss auf die bundesrepublikanische Gesamtheit der Selbsthilfe-
gruppen und ihrer Mitglieder zu schlieBen, sollte hier widerstanden werden. Denn, zum einen
wurde die Frage von weniger als der Hélfte der Selbsthilfeorganisationen beantwortet und dar-
tiber hinaus ist die Spannbreite der Angaben zur Anzahl der Selbsthilfegruppen und ihrer Mit-
glieder sehr groR. Zum anderen wird im Allgemeinen davon ausgegangen, dass rund 50 % der
Selbsthilfegruppen nur auf der drtlichen Ebene bestehen, also nicht verbandlich organisiert sind
und damit nicht in unseren Recherchen erfasst werden. Vgl.: Braun, Joachim et al.: Selbsthilfe
und Selbsthilfeunterstiitzung in der Bundesrepublik Deutschland. Schriftenreihe des BMFuS Bd.
136. Stuttgart, Berlin, KdIn 1997, S. 65

Dr. phil. Bettina Médller ist Diplom-Soziologin und wissenschaftliche Mitarbeiterin bei der Natio-
nalen Kontakt- und Informationsstelle zur Anregung und Unterstiitzung von Selbsthilfegruppen
(NAKOS. Die Untersuchung wurde im Rahmen des vom BMFSFJ geférderten Projektes » Den Fa-
milienbezug von Selbsthilfegruppen verdeutlichen und die Familienorientierung der Selbsthilfeun-
terstiitzung starken« durchgefiihrt.
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Martin Merbach, EImar Brahler und Antje Klaiberg

Befund und Befinden: Psychologische Aspekte
korperlicher Beschwerden

Korperliche Beschwerden gehéren zum Leben dazu. Bereits in einer Studie
aus den 60er Jahren berichteten fast die Hélfte der Befragten iiber Kopf-
schmerzen, an denen sie wahrend des Zeitpunktes der Befragung litten und
tiber ein Drittel gab Erschopfungssymptome an (Hammond 1964). Meistens
werden diese Beschwerden als leicht und nicht krankheitswertig wahrge-
nommen. Bereits seltener jedoch werden Symptome als Krankheit interpre-
tiert und in noch weniger Féllen wird wegen bestimmter Beschwerden ein
Arzt aufgesucht. Dort lassen sich dann nur bei einem geringen Anteil der Pa-
tienten organische Ursachen fiir die Beschwerden finden. Kroenke & Man-
gelsdorff (1989) konnten beispielsweise organische Ursachen nur bei 16% der
Beschwerden, weswegen ein Arzt aufgesucht wurde, nachweisen. In nach-
folgender Abbildung sind dazu eindrucksvoll das Verhéltnis von Beschwerden
mit und ohne organische Ursachen abgebildet.

3-Jahres-Privalenz
12,0

10,0 9,6

82 Beschwerden insgesamt

Brustschmerz Schwindel ~ Odeme Schwellungen  Atemnot Bauchschmerz
Erschopfung Kopfschmerz Riickenschmerz Schlafstérung

Organische Ursache bei durchschnittlich 16 % der Beschwerden

Glinstige prognostische Variablen: + organische Ursache
+ Symptomdauer unter 4 Monaten
+anamnestisch 2 oder weniger Symptome

Abbildung 1: 3-Jahres-Préavalenzraten der Beschwerden, wegen denen ein Arzt
aufgesucht wurde (Kroenke & Mangelsdorff 1989)
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Was sind nun die Ursachen fiir diese Diskrepanzen zwischen Befinden und
Befund? Die Medizin hat sich bisher vor allem um eine Definition von (kérperli-
cher) »Krankheit« bemiiht. Als ein wesentliches Merkmal von Krankheit wird
hier die Abweichung von einer biologischen Norm (physiologisches Gleich-
gewicht, biologischen RegelgroRe, Organstruktur bzw. —funktion). Diese biolo-
gische Normen beruhen auf statistischen Haufigkeitsanalysen von biologi-
schen Parametern (z.B. Kdrpergewicht, Blutdruck) in einer Referenzpopula-
tion (z.B. den ménnlichen Deutschen zwischen 18 und 30 Jahren). Allerdings
ist die Entscheidung, ob jemand als »gesund« oder »krank« einzustufen ist, al-
lein auf der Basis hiologischer Normen oftmals schwer zu treffen, da diese
innerhalb der Bevdlkerung nicht selten eine groBe Schwankungsbreite auf-
weisen und zudem oft nicht eindeutig klar ist, welche konkreten gesundheit-
lichen Auswirkungen bei welchen Normabweichungen zu erwarten sind.

Nicht nur deshalb sollten neben biologischen Normen immer auch ver-
haltenbezogene und soziale Normen beriicksichtigt werden. Dies gilt um so
mehr, je geringer oder unklarer der Anteil biologisch-somatischer Prozesse an
der Entstehung und Aufrechterhaltung der Beschwerden und Probleme ist.
Inshesondere gilt dies fiir den Bereich der psychischen Erkrankungen. Ver-
haltensbezogene Normen gehen davon aus, dass sich ein normales, »{ibli-
ches« Verhalten von Menschen beschreiben Idsst. Soziale Normen sind per
Ubereinkunft (informell) oder Verordnung (formell) festgelegte Regeln fiir ein
allgemein akzeptiertes und von der Gemeinschaft erwartetes zwischen-
menschliches Verhalten.

Die Diagnose einer Krankheit steht in der Regel am Ende eines Entschei-
dungsprozesses, bei dem der Arzt zu der Auffassung gelangt ist, dass die vom
Patienten geschilderten Beschwerden und die dariiber hinaus erhobenen Be-
funde signifikante Abweichungen von biologischen, verhaltensmaRigen
und/oder sozialen Normen darstellen und sich einer der Medizin bekannten
Krankheit zuordnen lassen. Liegen keine relevanten Normabweichungen vor
(ohne Befund, 0.B.), wird der Patient hingegen als gesund betrachtet. Die for-
male Entscheidung dariiber, ob jemand als »gesund« oder aber als »krank«
einzustufen ist und damit einer medizinischen Behandlung bedarf, liegt somit
in der Hand des Arztes.

Gesundheit und Krankheit haben jedoch immer auch eine subjektive (psychi-
sche)Dimension, die im Erleben des Betroffenen zum Ausdruck kommt und mit
den Begriffen »Gesundsein« und »Kranksein« beschrieben werden kann. Die
Wahrnehmung des eigenen Koérpers und das subjektive Wohlbefinden sind da-
bei wesentliche Bedingungen dafiir, ob sich jemand als gesund oder krank er-
lebt. Dabei kann das, was als »normales« Befinden zu betrachten ist, interindi-
viduell stark variieren. Allgemein verbindliche Normen fiir die subjektive Ge-
sundheit sind deshalb kaum festzulegen. Problematisch ist zudem, dass der
subjektiv erlebte Gesundheitszustand von der Diagnose des Arztes und dessen
objektiven Befunden mehr oder weniger deutlich abweichen kann.
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Trotz aller Bemiihungen, die Zuverlédssigkeit medizinischer Diagnosen zu ver-
bessern und die medizinische Befunderhebung zu vereinheitlichen, finden
sich in der klinischen Praxis hdufiger Patienten, bei denen eine eindeutige Di-
agnosestellung und eine Entscheidung zwischen »ngesund« und »krank« nur
sehr schwer gelingt. Zumeist handelt es sich hier um Patienten, bei denen
zwischen objektivem medizinischem Befund und subjektivem Befinden eine
mehr oder weniger grolRe Diskrepanz besteht. Trotz Ausschopfung aller ver-
fligbaren diagnostischen Maglichkeiten Idsst sich hier kein organischer Be-
fund nachweisen, der die subjektiven Beschwerden und Befindensbeein-
tréchtigungen hinreichend erkldren kénnte. Auf der anderen Seite existieren
natiirlich auch viele Patienten, bei denen ein organischer Befund vorliegt, auf
den die subjektiv geschilderten Beschwerden zuriickzufiihren sind. Das Spek-
trum méglicher Zusammenhénge zwischen subjektivem Befinden und objekti-
vem Befund kann somit von einer hohen Ubereinstimmung (Konvergenz) bis
hin zu einer deutlichen Diskrepanz reichen. Dabei sind prinzipiell vier unter-
schiedliche Kombinationsformen denkbar:

Subjektive Objektiver korperlicher Befund
kérperliche

Beschwerden vorhanden nicht vorhanden
vorhanden »normale Kranke« »gesunde Kranke«
nicht vorhanden »kranke Gesunde« »normale Gesunde«

Abbildung 2: Typologie von Personen basierend auf dem Verhaltnis von
objektivem Befund und subjektiven Beschwerden

Personen mit kérperlichen Befund und mit subjektiven Beschwerden sind im
medizinischen Sinne als »normale Kranke« zu bezeichnen, da sich bei ihnen
ein korperlicher Befund nachweisen ladsst, der mit subjektiven Beschwerden
und Symptomen einhergeht. Soweit sich die betroffenen Personen in arzt-
licher Behandlung befinden, nehmen sie hier die soziale Rolle des »Patienten«
ein.

Personen ohne kérperlichen Befund und ohne subjektive Beschwerden kon-
nen im medizinischen Sinne als »normale Gesunde« bezeichnet. Es handelt
sich hier um Menschen, die keine subjektiven Beschwerden dullern und bei
denen auch kein somatischer Befund nachweisbar ist. Sie befinden sich nicht
in der Rolle eines »Patienten« und sind deshalb in der Regel auch nichtin Arzt-
praxen und Krankenhdusern anzutreffen. Die Definition der Gruppe der »nor-
malen Gesunden« erweist sich jedoch als nicht unproblematisch. Entspre-
chend der Modellvorstellung eines Gesundheits-Krankheits-Kontinuums kann
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»Gesundheit« einen nur voriibergehenden Zustand darstellen. Jemand, der
heute als »gesund« gilt, kann bereits morgen iiber subjektive Beschwerden
klagen, oder es kdnnen bei ihm anlésslich einer Routineuntersuchung kor-
perliche Befunde festgestellt werden.

Die beiden eben beschriebenen Gruppen lassen sich dadurch charakteri-
sieren, dass zwischen dem Vorhandensein bzw. Nicht-Vorhandensein von
subjektiven Beschwerden und objektiven Befunden eine hohe Ubereinstim-
mung besteht. Die »normalen Kranken« und die »normalen Gesunden« ent-
sprechen somit weitgehend dem Grundversténdnis eines organmedizinischen
Krankheitsmodells, nach dem korperliche Symptome und Beschwerden auf
organische Lasionen zuriickzufiihren sind. Die beiden Personengruppen, auf
nachfolgend nédher eingegangen werden soll, sind durch eine mehr oder we-
niger ausgepréagte Diskrepanz zwischen objektivem korperlichen Befund und
subjektiven kérperlichen Beschwerden gekennzeichnet.

Personen mit kérperlichem Befund aber ohne subjektive Beschwerden sind
unter einer psychologischen Perspektive als »Gesunde« zu klassifizieren, da
sie keine relevanten Beeintrdachtigungen ihres subjektiven Wohlbefindens
aufweisen. Aufgrund der fehlenden subjektiven Beschwerden schatzen sie
sich zumeist auch selbst als gesund ein und werden nicht selten auch von ih-
rer sozialen Umwelt so beurteilt. Im medizinischen Sinne handelt es sich hier
jedoch um kranke Personen, da objektiv kdrperliche Stérungen oder Er-
krankungen vorliegen. Haufig wird der somatische Befund erstmalig bei einer
Routineuntersuchung (z. B. bei einem Check-up oder eine Vorsorgeunter-
suchung) offenbar. Zu den typischen kdrperlichen Befunden, die zunéchst oft
beschwerdefrei bleiben und dann mehr oder weniger zuféllig entdeckt wer-
den, zahlen beispielsweise erhohte Blutdruck- und Blutzuckerwerte, aber
auch Tumorerkrankungen. Die spezifische Problematik der Gruppe der nur
scheinbar Gesunden besteht darin, dass sie sich subjektiv nicht krank fiihlen
und deshalb zumeist auch keinen Grund sehen, einen Arzt aufzusuchen. Es
besteht daher die Gefahr, dass Erkrankungen oder Stérungen lange Zeit un-
entdeckt bleiben und erst zu einem Zeitpunkt diagnostiziert werden, zu dem
eine effektive Behandlung oder Heilung nicht mehr méglich ist.

Personen ohne kdrperlichen Befund aber mit subjektiven Beschwerden be-
richten iiber einzelne oder mehrere kdrperliche Beschwerden und Symptome,
fiir die sich jedoch trotz griindlicher medizinischer Untersuchungen keine
eindeutigen organischen Ursachen finden lassen. Nichtsdestotrotz sind die
betroffenen Personen vielfach der festen Uberzeugung, dass ihren subjekti-
ven Beschwerden allein durch eine kérperliche Krankheit zu erkldren sind, die
bisher nur noch nicht entdeckt werden konnte. Damit verbunden sind héufige
Arztbesuche (oftmals bei unterschiedlichen Arzten: »doctor shopping«) und
der zumeist sehr hartndckig vorgebrachte Wunsch nach weiterer medizini-
scher Untersuchung und Behandlung. Das Fehlen eines objektiven or-
ganischen Befundes bei gleichzeitigem Vorhandensein subjektiver Be-
schwerden ldsst diese Personen unter medizinischen Gesichtspunkten als
ngesund« erscheinen. Aus einer psychologischen Perspektive handelt es sich
jedoch eher um »Kranke«, die unter ernst zu nehmenden psychischen Be-

105



eintrachtigungen leiden, welche in neuerer Zeit unter dem Begriff »Somato-
forme Stérungen« zusammen gefasst werden (somatoform = zunéchst eine
somatische Erkrankung suggerierend, die jedoch in Wirklichkeit nicht be-
steht).

Diese Personen mit somatoformen Stérungen stellen in nahezu allen Berei-
chen der Medizin, wie eingangs bereits angedeutet, einen bedeutsamen An-
teil der Patienten dar. Dazu sind in folgender Tabelle medizinische Fachge-
biete und die dort am héufigsten auftretenden somatoformen Stérungen dar-
gestellt.

Tabelle 1: Medizinisch unklare Beschwerden bei Spezialisten

Generell Funktionelle Stérung, Psychovegetative Labilitat, Nervoses
Erschopfungssyndrom

Kardiologie Atypischer, nicht-kardialer Brustschmerz

Gastroenterologie Reizdarmsyndrom, Chronisches Magen-Darmsyndrom

Rheumatologie Fibromyalgie

Neurologie Kopfschmerzen vom Spannungstyp

Zahnmedizin Atypischer Gesichtsschmerz

Gynékologie Chronische Unterbauchschmerzen, Dysmenorrhg, Pramenstruelles
Syndrom

Allergologie Multiple Chemical Sensitivity

HNO Globussyndrom

Urologie Chronische Prostatitis, Benigne Prostahyperplasie

Es wird davon ausgegangen, dass bei jedem fiinften Patienten, der wegen
kdrperlicher Beschwerden einen Arzt aufsucht, keine eindeutigen organi-
schen Ursachen fiir seine Beschwerden gefunden werden kdénnen. In einer
grol3 angelegten interkulturellen Vergleichsstudie berichteten sogar mehr als
30 % der Patienten, die die arztliche Primarversorgung in Anspruch nahmen,
tiber multiple somatoforme Stérungen (Gureje et al. 1997). Aber auch in der
Normalbevdlkerung wurden in epidemiologischen Studien zur Auftretenshéau-
figkeit multipler kdrperlicher Beschwerden ohne eindeutige organische Ursa-
che vergleichsweise hohe Prévalenzraten von bis zu 20 % gefunden. Im Rah-
men des Bundesgesundheits-Surveys 1998 (N = 7.124) wurde fiir Somatoforme
Storungen (nach ICD-10 und DSM-IV) eine 4-Wochen-Prévalenz von 7,5 % er-
mittelt (vgl. Wittchen et al. 1999). Auch bei Kindern und Jugendlichen treten
Somatoforme Stérungen bereits vergleichsweise haufig auf. So fand sich in
einer Studie bei Jugendlichen und jungen Erwachsenen (14-24 Jahre) eine
Pravalenzrate von etwa 11% (Lieb et al. 1998). Auch Rief et al. konnten in einer
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reprasentativen Befragung hohe Raten von somatoforemn Symptomen in der
Allgemeinbevdlkerung aufzeigen (siehe Tabelle 1).

Tabelle 2: Haufige somatoforme Symptome in der Allgemeinbevdlkerung
Deutschlands (Rief 2001)

Symptom Prozentualer Anteil in Allgemeinbevolkerung
Riickenschmerzen 30%
Gelenkschmerzen 25%
Kopfschmerz 19%
Blahungen 13%
Magenbeschwerden 1%
Herzbeschwerden 1%

Die Somatoformen Stdérungen zdhlen somit zu den h&ufigsten psychischen
Storungen {iberhaupt. Die Gruppe der Somatoformen Stérungen ldsst sich
noch einmal in einzelne Storungsbilder untergliedern. Nach ICD-10 gehdren
zu den Somatoformen Stdérungen die Somatisierungsstérung (ICD-Code:
F45.0), die undifferenzierte Somatisierungsstérung (F45.1), die hypochondri-
sche Storung (F45.2), die Somatoforme Autonome Funktionsstérung (F45.3),
die Anhaltende Somatoforme Schmerzstérung (F45.4) sowie die sonstigen und
Nicht Naher Bezeichneten Somatoformen Stdrungen (F45.8 und F45.9). In der
Medizin werden Somatoforme Stérungen héufig auch als »Funktionelle Sto-
rungen« bezeichnet.

Subjektive Kérperbeschwerden sind aber auch abhéngig von Alter und Ge-
schlecht. Unabhéngig vom Alter berichten Frauen mehr Beschwerden als
Ménner (siehe Abbildung 3). Menschen in héherem Lebensalter geben deut-
lich mehr Beschwerden an als Jiingere

Es sind aber auch regionale Unterschiede in den Kdérperbeschwerden zu be-
obachten. Hierzu zeigt Abbildung 3 die Kérperbeschwerden von Westdeut-
schen aus einer Untersuchung mit dem GieBener Beschwerde-Bogen (GBB)
aus dem Jahre 2001 im Vergleich mit den zeitgleich erhobenen GBB-Daten von
Ostdeutschen (Merbach & Bréhler 2004).

Die Kdrperbeschwerden der Manner sind sowohl im Osten als auch im
Westen deutlich geringer als die der Frauen. Da der Beschwerdedruck im Os-
ten auf einem generell hdherem Niveau liegt, ist zu beobachten, dass ostdeut-
sche Méanner fast genau so stark wie westdeutschen Frauen klagen.

107



O Manner

M Frauen

West

Ost

Manner

9,01

12,04

Frauen

10,58

15,15

Abbildung 3: GBB-Skala Beschwerdedruck in Ost- und West-

Abbildung 4 zeigt den Beschwerdedruck der Westdeutschen im GBB, erhoben
in den Jahren 1975, 1994 und 2001. Es wird deutlich, dass sich der Ge-
schlechtsunterschied im Beschwerdedruck von 1975 bis 2001 deutlich ver-
mindert hat (Differenz 1975 = 5.32, Differenz 1994 = 2.45, Differenz 2001 = 1.57),
was vor allemin einer Abnahme der Klagsamkeit bei den Frauen begriindet ist.

20

deutschland (Merbach & Brahler, 2004)

O Méanner
M Frauen

1975

1994

2001

Manner

12,75

11,97

9,01

Frauen

18,07

14,42

10,58

Abbildung 4: Beschwerdedruck (GBB-Gesamtwert) 18- bis 60-jahriger
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Westdeutscher 1975 und 1994, 2001 (Brahler et al., Mer-
bach & Brahler, 2004)




All diese Befunde deuten darauf hin, dass das AusmaR der Klagsamkeit auf
Sozialisationseinfliisse zuriickgeht und epochenspezifisch sein kann.
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Sebastian Hartmann und Siegfried Zepf

Hilfe zur Selbsthilfe — Ergebnisse von Laienbehand-
lungen in unterschiedlichen Selbsthilfegruppen

Uber die Wirksamkeit von Selbsthilfegruppen bei der Bewaltigung psychi-
scher Probleme liegen — mit Ausnahme derjenigen, die Gruppen von Abhéngi-
gen (Anonyme Alkoholiker etc.) untersuchten — nur wenige verwertbare Stu-
dien vor, die zum groften Teil im angloamerikanischen Raum durchgefiihrt
wurden. Neben den Selbsthilfegruppen fiir Abhdngige beziehen sich diese
Untersuchungen im wesentlichen auf Selbsthilfegruppen fiir psychiatrische
Patienten, fiir reaktive Stérungen und fiir den seelischen Umgang mit schwe-
ren oder chronischen koérperlichen Erkrankungen. In einer Metaanalyse von
mehr als 50 Untersuchungen {iber Anonyme Alkoholiker-Gruppen konnten Em-
rick et al. (1993) zeigen, dass diejenigen Alkoholabhéngigen, welche sich wah-
rend oder nach einer professionellen Behandlung den Anonymen Alkoholi-
kern anschlossen, eine deutlich bessere Prognose hinsichtlich Alkoholkarenz,
gesundheitlicher Verfassung sowie psychischer Befindlichkeit hatten, als die-
jenigen, die keinen Kontakt zu solchen Selbsthilfegruppen hatten. Doch auch
innerhalb der Gruppen gab es beziiglich der Prognose Unterschiede: Die be-
sten Chancen, abstinent zu bleiben und sowohl kérperlich als auch seelisch zu
gesunden, hatten — nach Auswertung der {iber 50 Untersuchungen — diejeni-
gen Gruppenmitglieder, die sich aktiv engagierten, etwa das dort entwickelte
sogenannte Zwdlf-Schritte-Programm bewdltigten, Gruppensitzungen leite-
ten, oder andere Mitglieder unterstiitzten. Zu ganz dhnlichen Aussagen iiber
die globale Wirksamkeit von Abhéngigengruppen kommen weitere Einzelstu-
dien, so bspw. die Untersuchung von Humphreys et al. (1994), in der Mitglieder
einer NA (Narcotics Anonymous)- Gruppe und einer AA-Gruppe {iber einen
Zeitraum von einem Jahr untersucht wurden und dabei eine fiir beide Gruppen
etwa gleich groRe, aber gegeniiber einer Kontrollgruppe von Abhéngigen, die
keine Selbsthilfegruppe besuchten, signifikant groRere Verbesserung in fiinf
Bereichen (Arbeitsfahigkeit, Alkohol- bzw. Drogenabstinenz, soziale Wieder-
eingliederung und nachhaltige Gesetzestreue, psychische Befindlichkeit so-
wie familidre Situation) nachgewiesen werden konnte, oder auch die Studie
von Tattersall u. Hallstrom (1992) an Benzodiazepin-Abhéngigen, die Untersu-
chung von McAuliffe (1990) an Opiat-Abhangigen, die Untersuchung von Ja-
son et al. (1987) an Rauchern, und die von McKay et al. (1994) an Alkohol- und
Kokain-Abhéngigen.

Auch die Untersuchungen an psychiatrischen Selbsthilfegruppen zeigen
durchweg eine messhare Wirksamkeit dieser Veranstaltungen: In den Studien
von Edmunson et al. (1982) oder Galanter (1988) mussten von denjenigen psy-
chiatrischen Patienten, die nach ihrer stationédren Entlassung an einer Selbst-
hilfegruppe teilgenommen hatten, in einem bestimmte Zeitraum deutlich weni-
ger rehospitalisiert werden als von den denjenigen, die nicht an einer solchen
Gruppe teilnahmen. Und Kennedy (1990) kam in seiner Untersuchung an
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31 Mitgliedern einer Selbsthilfegruppe zu dem Ergebnis, dass, wenn eine er-
neute Hospitalisierung notwendig wurde, diese bei Gruppenmitgliedern signi-
fikant kiirzer andauerte als bei den Vergleichspatienten, die keine Selbsthilfe-
gruppe aufgesucht hatten. Eine auf ein bestimmtes psychiatrisches Krank-
heitsbild, die manisch-depressiven Erkrankung, ausgerichtete Selbsthilfe-
gruppe untersuchte Kurtz (1988): Dabei zeigte sich, dass in dieser Gruppe von
129 Patienten die Hospitalisierungsrate, die vor Beginn der Teilnahme an der
Selbsthilfegruppe noch 82 betragen hatte, nach einer bestimmten Zeit der
Teilnahme an dieser Gruppe auf nur noch 33 gefallen war.

Ahnlich positive Ergebnisse zeigen Untersuchungen (Caserta u. Lund 1993,
Lieberman u. Videka-Sherman 1986, Marmar et al. 1988, Vachon et al. 1980, Vi-
deka-Sherman u. Lieberman 1985) an Selbsthilfegruppen zur Bewaltigung ein-
schneidender Lebensereignisse (Verwitwung, Scheidung, Verlust eines Kin-
des etc.) und zur psychischen Bewaltigung schwerer und/oder chronischer
kérperlicher Erkrankungen (Gilden et al. 1992 und Simmons 1992 an Diabeti-
ker-Selbsthilfegruppen; Maisiak et al. 1981 und Spiegel et al. 1989 an Karzi-
nom-Selbsthilfegruppen; Hinrichsen et al. 1985 an einer Skoliose-Selbsthilfe-
gruppe; Nash u. Kramer 1993 an einer Selbsthilfegruppe fiir afroamerikani-
sche Patienten mit Sichelzellenanédmie).

Zusammenfassend ldsst sich feststellen, dass Selbsthilfe in Selbsthilfegrup-
pen — zumindest in den Bereichen, die die vorliegenden Studien abdecken —
eine positive Wirkung auf die Bewéltigung psychischer Probleme hat.

Die Befundlage hinsichtlich eines Wirksamkeitsvergleichs von Selbsthilfe mit
professioneller Psychotherapie allerdings ist diinn. Zwei Untersuchungen
dazu, zum einen die Consumer-Reports-Study (Seligman 1995), zum anderen
unsere Replikationsstudie der CR-Study in Deutschland (Hartmann u. Zepf
2003) konnten zeigen, dass Selbsthilfegruppen ohne Beriicksichtigung der Ab-
hdngigengruppen eine geringere Wirksamkeit bei der Bewaltigung psychi-
scher Probleme hatten als professionelle Psychotherapie, dass aber die Ab-
hdngigengruppen so gut abschneiden konnten wie professionelle Psychothe-
rapie. Letzterer Befund allerdings war unter Vorbehalt zu stellen, da sowohl in
der CR-Study als auch in unserer Untersuchung von einer deutlichen Stich-
probenverzerrung auszugehen war. Dieses Problem, welches auch fiir die
vorliegende Arbeit relevant ist, wird weiter unter noch naher erldutert.

Fragestellung

Im Rahmen unserer systematischen Replikationsstudie der in den USA 1994
durchgefiihrten Consumer-Reports-Study, einer Fragebogenuntersuchung zur
Behandlungseffektivitdt und Behandlungszufriedenheit von Patienten mit psy-
chischen Storungen, wurden neben Patienten aus professioneller Psychothe-
rapie und Patienten aus hausérztlicher Behandlung auch Mitglieder von
Selbsthilfegruppen befragt, die sich zur Bewiltigung ihrer psychischen Pro-
bleme allein der organisierten Selbsthilfe anvertraut hatten. Dabei wollten wir
untersuchen, inwieweit sich die psychischen Beschwerden der Teilnehmer
aus verschiedenen Selbsthilfegruppen, Abhéngigengruppen (Alkohol, Medi-
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kamente etc.), Selbsthilfegruppen zu Bewiltigung von Angsten, Gruppen zur
Verbesserung der Selbstsicherheit, Gruppen zur psychischen Bewdéltigung
schwerer korperlicher Erkrankungen und sonstige Gruppen, durch die Selbst-
hilfe gebessert hatten und, ob die Teilnehmer mit der Laien- bzw. Selbstbe-
handlung zufrieden waren. In einem weiteren Schritt ermittelten wir mogliche
Einflisse auf das Behandlungsergebnis und die Zufriedenheit mit der Teil-
nahme an der Selbsthilfegruppe.

Instrumente

Fiir unsere Untersuchung verwendeten wir den ins Deutsche iibersetzte Ori-
ginalfragebogen der Consumer-Reports-Study, der mit Hilfe von Stiftung Wa-
rentest vertrieben wurde. Ferner konnte der Fragebogen im Institut fiir
Psychoanalyse, Psychotherapie und Psychosomatische Medizin der Universi-
tatskliniken des Saarlandes angefordert werden oder {iber eine eigens dafiir
eingerichtete Internetseite beantwortet werden. Als MaR fiir eine erfolgrei-
che Teilnahme an einer Selbsthilfegruppe galt die Besserung der Beschwer-
den, die auf einer 6-stufige Skala mit den Antwortmdglichkeiten: »deutlich
besser«, »etwas besser«, »unverdndert«, »etwas schlechter«, »deutlich
schlechter« und »nicht sicher« von den Selbsthilfegruppenteilnehmern einge-
schétzt wurde. Die Zufriedenheit mit der Behandlung konnte direkt aus der
Beantwortung der Frage nach der Zufriedenheit entnommen werden, welche
ebenfalls sechs Antwortmdglichkeiten bot: »absolut zufrieden«, »sehr zufrie-
den«, »ziemlich zufrieden«, »etwas unzufrieden«, »sehr unzufrieden«, »absolut
unzufriedenc.

Stichprobe

Aus der Gesamtstudie konnten fiir die hier vorliegende Untersuchung 155
Falle verwendet werden. Zur Vermeidung einer Stichprobenverzerrung mus-
sten all die Félle von dieser Teiluntersuchung ausgeschlossen werden, die vor,
neben oder nach ihrer Teilnahme an einer Selbsthilfegruppe eine Psychothe-
rapie aufgenommen hatten. Einbezogen wurden allein die Responder, die aus-
schlieB8lich eine Selbsthilfegruppe zur Losung ihres psychischen Problems
aufgesucht hatten. Die soziodemografischen Merkmale der einbezogenen
Teilnehmer sowie die Beeintrachtigung ihres psychischen Allgemeinbefin-
dens durch ihr psychisches Problem vor der Teilnahme zeigt Tabelle 1 auf
Seite 4.

In den Abhdngigengruppen befanden sich deutlich mehr Manner, und deutlich
mehr Teilnehmer als zu erwarten waren dort in einem Alter zwischen 35 und 54
Jahren. Ferner zeigten die Mitglieder der Abhéngigengruppen eine schlech-
tere Schulbildung als erwartet. Letzteres fiel auch bei den Gruppen zur Be-
wiltigung von Angsten auf, wahrend deutlich mehr Mitglieder von Gruppen
zur Verbesserung der Selbstsicherheit einen héheren Bildungsstand aufwie-
sen. Sehrviel mehr Frauen als erwartet nahmen an Selbsthilfegruppen teil, die
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Tabelle 1: Geschlechterverteilung, Alter, Bildungsstand und
psychisches Allgemeinbefinden der Selbsthilfegruppenteilnehmer

Orientierung der Selbsthilfegruppe

Abhingigkeit Angste Selbst- Korperliche sonstige Gesamt
sicherheit Erkrankungen

n=40 n=32 n=18 n=14 n=51 n=155
Geschlecht
(_2=20,47, df=4, p<0,001) %2 % % % % %
weiblich 42,5 68,8 55,6 92,9* 76,5 65,8
mannlich 57,5* 31,3 44,4 71 23,5 34,2
Alter
(_?=21,08, df=8, p=0,007) % % % % % %
<34 J. 10,0 21,9 33,3 14,3 37,3 24,5
35-54J 70,0* 50,0 38,9 35,7 52,9 53,5
55 oder alter 20,0 28,1 27,8 50,0* 9,8 21,9
Bildung
(_?=25,28, df=8, p=0,001) % % % % % %
Hauptschule 47,5* 53,1* 22,2 35,7 9,8 32,3
Realschule 25,0 28,1 27,8 35,7 471 34,2
Abitur/Uni 27,5 18,8 50,0* 28,6 43,1 33,5
Teilnahmedauer
(?=12,91, df=8, p=0,115) % % % % % %
< 11 Monate 25,0 25,8 22,2 71 43,1 29,2
1-2 Jahre 12,5 29,0 16,7 21,4 15,7 18,2
> 2 Jahre 62,5 45,2 61,1 71,4 41,2 21,9
Allgemeinbefinden
(_2?=2,38, df=4, p=0,675) % % % % % %
sehr schlecht oder
ziemlich schlecht 61,5 59,4 55,6 71,4 51,0 57,8
»S0-s0« oder gut 38,5 40,6 44,4 28,6 49,0 42,2

Es gilt fir alle folgenden Kontingenztafelanalysen: Asymp. Signifikanz zweiseitig. Standardisiertes
Residuum = 2 bzw. £ -2: p<0,05="; std Res. = 2,6 bzw. £ -2,6: p<0,01="*; std Res. > 3,3 bzw. £ -
3,3: p<0,001="**." Signifikante Abweichungen hervorgehoben

“Prozent von den jeweiligen Fallzahlen n.

sich thematisch mit der psychischen Bewaltigung kdrperlicher Erkrankungen
beschiftigen. In diesen Gruppen fanden sich auch die altesten Mitglieder.
Hinsichtlich des psychischen Allgemeinbefindens der Mitglieder vor der Teil-
nahme an einer Selbsthilfegruppe waren die Gruppen etwa gleich. Insgesamt
war das Allgemeinbefinden relativ gut, zumindest wesentlich besser als bei
den Psychotherapiepatienten, die im Rahmen der Replikationsstudie unter-
sucht worden waren. Dort hatten nur etwa 20% die Antwortkategorie »so-so«
oder »gut« gewahlt und 80% hatten ihr Allgemneinbefinden vor Aufnahme
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einer Therapie als sehr schlecht oder ziemlich schlecht beschrieben (Hart-
mann u. Zepf 2002, S.181).

Ergebnisse

Die Kontingenztafelanalyse (Tabelle 2) hinsichtlich der Besserung der Be-
schwerden durch die Teilnahme an einer Selbsthilfegruppe zeigt, dass die
Mitglieder der Gruppen fiir Abhé&ngige das Ergebnis ihrer Teilnahme deutlich
besser einschéatzten als die der anders orientierten Gruppen.

Tabelle 2: Besserung der psychischen Beschwerden, die in die
Selbsthilfegruppe flihrten

Orientierung der Selbsthilfegruppe

Beschwerden Abhingigkeit Angste Selbst- Korperliche sonstige Gesamt
sicherheit Erkrankungen
(_2=28,57, df=8, p<0,001) n=40 n=32 n=18 n=14 n=51 n=155
31" 10 7 7 15 70
viel besser
77,5% 32,3% 38,9% 50,0% 31,3% 46,4%
7 19 10 5 23 64
etwas besser
17,5% 61,3% 55,6% 35,7% 479%  42,4%
2 2 1 2 10 17
unverandert
5,0% 6,5% 5,6% 14,3% 20,8% 11,3%
40 31 18 14 48 1512
Gesamt

100,0% 100,0% 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

aVier Teilnehmer waren sich hinsichtlich der Besserung nicht sicher

Entsprechend der guten Besserungsrate bei den Mitgliedern der Abhéngigen-
gruppen war auch deren Zufriedenheit mit der Teilnahme besonders hoch (Ta-
belle 3). Dariiber hinaus imponierte {iberhaupt ein relativ hoher Anteil an zu-
friedenen Respondern: Etwa 63% waren mit der Teilnahme absolut oder sehr
zufrieden und nur annédhrend 8% unzufrieden.

Das Erleben ihrer Teilnahme und ihr Verhalten in der Selbsthilfegruppe beur-
teilten die Gruppenmitglieder der unterschiedlichen Selbsthilfegruppe etwa
gleich.

Madgliche EinflussgréBen auf die Zielvariablen, also Besserung der psychi-
schen Beschwerden und Teilnahmezufriedenheit, ermittelten wir regressions-
analytisch. Da wir eine binar logistische Regression verwendeten, waren die
Zielvariablen zundchst dichotomisiert worden: Dazu hatten wir bei der Frage
nach der Beschwerdebesserung die Antwort »deutlich besser« als 1 (sub-
stantielle Besserung) alle anderen Antworten, also »etwas besser«, »unver-
andert« etc. als 0 (keine wesentliche Besserung), bei der Frage nach der Teil-
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Tabelle 3: Zufriedenheit mit der Selbsthilfegruppe
Orientierung der Selbsthilfegruppe

Zufriedenheit Abhingigkeit Angste Selbst- Korperliche sonstige Gesamt
sicherheit Erkrankungen
(2=22,96, df=12, p=0,028) n=40 n=32 n=18 n=14 n=51 n=155
19° 6 3 6 11 45
absolut zufrieden
47,5% 18,8% 16,7% 42,9% 21,6% 29,0%
13 12 6 2 20 53
sehr zufrieden
32,5% 37,5% 33,3% 14,3% 39,2% 34,2%
7 13 8 5 12 45
ziemlich zufrieden
17,5% 40,6% 44,4% 35,7% 23,5% 29,0%
1 1 1 1 8 12
unzufrieden
2,5% 3,1% 5,6% 71% 157% 7,7%
40 32 18 14 51 155
Gesamt

100,0% 100,0% 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Tabelle 4: Erleben der Selbsthilfegruppe und Verhalten der Teilneh-
mer

Orientierung der Selbsthilfegruppe

Erleben der Abhingigkeit Angste Selbst- Korperliche sonstige Gesamt
Selbsthilfegruppe und sicherheit Erkrankungen

Verhalten der Teilnehmer n=40 n=32 n=18 n=14 n=51 n=155
emotionale Unterstiitzung 34 32 18 14 47 145
(_2=3,86, df=4, p=0,425) 85,0% 100,0% 100,0% 100,0% 92,2% 93,5%
Gruppe versteht Probleme 39 32 18 13 45 147
(_2=7,69, df=4, p=0,104) 97,5% 100,0% 100,0% 92,9% 88,2% 94,8%
gleiche Sichtweise wie 36 29 14 8 39 126
die anderen Teilnehmer

(_2=5,09, df=4, p=0,278) 90,0% 90,6% 77,8% 57,1% 76,5% 81,3%
Selbsthilfe durch die 34 28 12 9 41 124
Hilfe fur andere

(_2=4,71, df=4, p=0,115) 85,0% 87,5% 66,7% 64,3% 80,4%  80,0%

@ Mehrfachantworten méglich.

nahmezufriedenheit die Antwortkategorien »absolut zufrieden« und »sehr zu-
frieden« als 1 (zufrieden) und alle anderen Antworten als 0 (weniger zufrieden
oder unzufrieden) codiert. Folgende unabhéngige Variablen gingen in die Re-
gressionsanalysen ein: Alter, Geschlecht und Bildungsstand der Antworter,
Dauer der Teilnahme, thematische Orientierung der Selbsthilfegruppe, Erle-
ben und Verhalten der Teilnehmer in der Selbsthilfegruppe. Variable, die be-
reits als bindre Daten vorlagen, wurden als solche in der Analyse verwendet.
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Kategoriale Variablen, wie etwa die thematische Orientierung der Selbsthilfe-
gruppe, Bildungsstand der Teilnehmer etc. wurden durch eine sog. Dummy
Codierung dichotomisiert, wobei eine der Kategorien dieser Variable als Refe-
renz-Kategorie diente.

Tabelle 5: Signifikante Einflisse auf die Besserung der Beschwerden
durch die Teilnahme an einer Selbsthilfegruppe und auf die Zufrieden-
heit mit der Selbsthilfegruppe

Beschwerdebesserung 2 SE Wald 2 df p Exp(?)° 95CI (Exp(?))°

Orientierung der Selbsthilfegruppe
Abhangigkeit (Referenz)®

Abbau Angste -2,44 0,66 13,35 1 <0,001 0,087  0,024-0,323
Selbstsicherheit -1,98 0,76 669 1 <0,05 0,138  0,031-0,619
Korperliche Erkrankung -1,87 0,84 492 1 <0,05 0,154  0,030-0,804
sonstige -2,35 0,61 14,73 1 <0,001 0,095  0,029-0,316
Teilnehmerverhalten

Aktivitat 2,50 0,86 8,44 1 <0,01 11,213 2,257-24,756
Rahmenbedingungen

Teilnahmedauer (>2J. vs. < 2J.) 1,79 0,45 15,77 1 <0,001 6,037 2,486-13,338
Konstante -3,38 1,13 8,84 1 <0,01 0,034

Sensitivitat ©: 81,0; Spezifitat ©: 70,9; Nagelkerkes R?= 0,444; Hosmer-Lemeshow-Test: Sig.= 0,879

Zufriedenheit 2 SE Wald ?? df p Exp(?)° 95CI (Exp(?))°
Rahmenbedingungen

Teilnahmedauer (>2J. vs. < 2J.) 0,97 0,43 505 1 <0,05 2,631 1,131-6,119
Konstante -2,19 1,10 392 1 <0,05 0,112

Sensitivitat ©: 64,3; Spezifitat ©: 67,6; Nagelkerkes R?= 0,294; Hosmer-Lemeshow-Test: Sig.= 0,324

2 Regressionskoeffizient; ® odds ratio (adjustiert); ¢ 95%-Konfidenzintervall;

9 Regressionskoeffizient der Referenz=0, odds ratio (Exp(?)=1, die Regressionskoeffizienten fiir die
Dummy-Variablen reprasentieren die Abweichungen vom Mittelwert der Referenz-Gruppe © korri-
giert nach Kreuzvalidierung

Den stérksten Einfluss auf die Besserung der psychischen Beschwerden
zeigte sich fiir die Variable »Aktivitdt«, der die Frage nach der Selbsthilfe
durch die Unterstiitzung der anderen Gruppenmitglieder zugrunde lag. Ferner
hatten, wie schon aufgrund der Kontingenztafelanalyse (Tabelle 2) zu erwar-
ten, die Teilnehmer an Selbsthilfegruppen fiir Abhdngige im Vergleich mit de-
nen der anderen Selbsthilfegruppe eine deutlich bessere relative Chance auf
eine substantielle Besserung. Fiir die Zufriedenheit allerdings spielte die
Orientierung der Selbsthilfegruppe keine Rolle. Hierfiir lieB sich als einziger
relevanter Prédiktor die Dauer der Teilnahme ermitteln, die auch einen gleich-
sinnig-positiven Einfluss auf die Besserung der Beschwerden hatte.
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Diskussion

Hinsichtlich der prinzipiellen methodenkritischen Einwédnde gegen eine sol-
che retrospektive und naturalistische Studie verweisen wir auf unsere Aus-
fiihrungen an anderer Stelle (Hartmann u. Zepf 2002, 2003, 2004). Allerdings
wirft die hier vorliegende Untersuchung an Selbsthilfegruppen auch spezifi-
sche Probleme auf:

1. Da iiber die soziodemografischen Merkmale von Selbsthilfegruppenteilneh-
mern in Deutschland keine zuverldssigen Daten existieren kdnnen wir {iber
die Reprasentativitat unserer Stichprobe keine Aussage machen. Insofern
stehen unsere Ergebnisse unter deutlichem Vorbehalt.

2. Das Resultat der Regressionsanalysen ldsst nicht zwingend den Schluss zu,
dass eine langere Teilnahme (> 2 Jahre) an einer Selbsthilfegruppe zu einer
signifikant-besseren Minderung der Beschwerden und zu einer groBeren
Zufriedenheit mit der Teilnahme fiihrt. Denn die Alternativhypothese, zufrie-
dene Teilnehmer, deren Beschwerden sich auch schon bei einer geringeren
Teilnahmedauer deutlicher verringert hat, blieben langer (d.h. auch mehr
als 2 Jahre) in der Selbsthilfegruppe als unzufriedene, die schon von Begin
ihrer Teilnahme an weniger von der Selbsthilfe profitieren konnten, ist nicht
zu widerlegen.

3. Problematisch erscheinen auch die sehr guten Ergebnisse der Abhdngigen-
selbsthilfegruppen. Denn gerade hier war insofern mit einer deutlichen
Stichprobenverzerrung zu rechnen, als die Unzufriedenen und Gescheiter-
ten krankheitsbedingt sehr viel weniger in der Lage gewesen sein diirften,
sich an einer solchen Untersuchung wie der vorliegenden zu beteiligen als
unzufriedene Teilnehmer anderer Selbsthilfegruppen. Es ist nédmlich zu ver-
muten, dass sich Abhangige, die nicht erfolgreich an einer Selbsthilfe-
gruppe teilnehmen, sich nur wenig an einer Fragebogenuntersuchung be-
teiligen, bedeutet doch Misserfolg hier Riickfall in einen Alkohol-, Drogen
oder Tablettenabusus, welcher in der Regel zu einem raschen sozialen
Interessenverlust fiihrt und ein Engagement iiber die Beschaffung der
Suchtmittel hinaus nicht gerade begiinstigt. Geht man ferner mit Dodes
(1988) davon aus, dass das therapeutische Wirkprinzip einer Abhéngigen-
Selbsthilfegruppe gerade in der unhinterfragten Idealisierung der Gruppen-
ziele und -normen liegt, eine ldealisierung, die weit {iber das aus Psycho-
therapien bekannte MaR an Ubertragungsbeziehungen hinausgeht, so ist
gerade bei einer Untersuchung, die sich allein auf die Einschatzung und Be-
urteilung durch die Abhangigen stiitzt, mit Sicherheit anzunehmen, dass
sich diese Idealisierung auch in der Beantwortung der Fragen nieder-
schlégt, die nach der Bewertung der Selbsthilfegruppe fragen. Wie hoch
der Einfluss dieser ldealisierungstendenz auf das Antwortverhalten der Be-
fragten in der vorliegenden Untersuchung ausgefallen war, lie} sich nicht
ermessen. Immerhin aber war davon auszugehen, dass sich dieser Einfluss
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nicht so hoch bemisst, dass man die Antworten ganz und gar verwerfen und
an der Wirksamkeit von Selbsthilfegruppen fiir Abhangige {iberhaupt zwei-
feln sollte. Denn eine gute Wirksamkeit der Abh&ngigen-Selbsthilfegruppen
erscheint auch in der wissenschaftlichen Literatur unumstritten und zwar
durch Studien, die mehrheitlich objektive Kriterien (Abstinenz, Arbeitsfahig-
keit etc.) anlegen, wie etwa die bereits erwahnten Untersuchungen von
Humphreys et al. (1994), McAuliffe (1990), McKay et al. (1994) Tattersall u.
Hallstrom (1992), Walsh et al. (1991) sowie die umfangreiche Metaanalyse
von Emrick et al. (1993). Emrick et al. (1993) konnten dariiber hinaus noch
zeigen, dass inshesondere Abhéngige, die sich aktiv an der Gruppenarbeit
beteiligen und sich unterstiitzend um andere Gruppenmitglieder kiimmern,
die besten Chancen haben, selbst abstinent zu bleiben.

4. Der Befund von Emrick et al. (1993) deckt sich mit dem Ergebnis der vorlie-
genden Untersuchung, dass némlich die Aktivitdt der Selbsthilfegruppen-
mitglieder, i. S. der Selbsthilfe durch die Hilfe fiir andere, einen ganz ent-
scheidenden positiven Einfluss auf die Effektivitdt ihrer Teilnahme hatte.
Dies traf in der vorliegenden Untersuchung auf alle Selbsthilfegruppen zu.
Die Aktivitdt der Selbsthilfegruppenteilnehmer im Sinne der Unterstiitzung
der anderen Gruppenmitglieder hatte auf die Besserung der eigenen Be-
schwerden den groBten Einfluss. Das Ergebnis unterstreicht den Leitgedan-
ken der Selbsthilfegruppenarbeit, Hilfe zur Selbsthilfe, allerdings in einem
eher ungewdhnlichen Sinn: ndmlich Selbsthilfe durch die Hilfe fiir andere,
ghnlich Betroffene.

Unser Ergebnis ldsst vermuten, dass die Aktivitdt der Selbsthilfegruppen-
teilnehmer ein entscheidender Wirkfaktor bei der Selbsthilfegruppenarbeit
darstellt. Welche psychodynamischen Zusammenhénge hierbei allerdings
wirksam sind, ist bislang unklar.

Auf der anderen Seite lassen sich aus diesem Ergebnis auch Risikoeigen-
schaften und Risikoverhalten fiir eine weniger erfolgreiche Teilnahme able-
sen; Teilnehmer, denen es aufgrund ihrer Priméarpersonlichkeit und/oder ei-
ner Besonderheit ihrer psychischen Erkrankung nicht méglich ist, andere
aus ihrer Selbsthilfegruppe helfend zu unterstiitzen, - zu denken wére in
diesem Zusammenhang an alle Formen neurotischer Storungen mit vorwie-
gend regressiven, oral strukturierten Objektbeziehungen i.S. des dependent
and demanding -, kénnen wohl kaum oder nur wenig Besserung ihrer psy-
chischen Probleme in einer Selbsthilfegruppe erwarten. Vermutlich findet
aber in Selbsthilfegruppen eine Art Selbstselektion statt: denn die »Passi-
ven« diirften schon von vornherein viel seltener Selbsthilfegruppen aufsu-
chen als die »Aktiven«, oder diese viel friiher verlassen und stattdessen das
medizinische Versorgungssystem in Anspruch nehmen, das ihren Erwartun-
gen viel mehr entspricht als die Selbsthilfe.

Dies legt die Frage nahe, inwieweit Organisation, Arbeitsweise und formelle
sowie informelle Gruppenprozesse in - aber inshesondere auch die thera-
peutischen Grenzen von Selbsthilfegruppen dazu fiihren, dass diese Grup-
pen im wesentlichen von einem bestimmten Klientel besucht werden, die,
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was Art und AusmaRB ihrer psychischen Stérung angeht, nicht unbedingt
vergleichbar sind mit Patienten aus professioneller Psychotherapie. Zwar
kdnnen wir diese Frage aufgrund unserer Daten nicht abschlieBend beant-
worten. Ein Befund jedoch spricht gegen eine Vergleichbarkeit: Uber 42%
der von uns untersuchten Selbsthilfegruppenteilnehmer beschrieb ihr psy-
chisches Allgemeinbefinden vor Aufnahme in die Selbsthilfegruppe als ma-
RBig oder gut und nur knapp 58% als ziemlich schlecht oder sehr schlecht.
Bei den von uns in der Replikationsstudie (Hartmann u. Zepf 2002) ausge-
werteten Antworten von Patienten aus einer psychotherapeutischen Be-
handlung waren es 20%, die ihre psychischer Verfassung als méRig oder
gut eingeschétzt hatten, und 80%, denen es vor Therapiebeginn ziemlich
schlecht oder sehr schlecht gegangen war. Dieser Unterschied kdnnte dar-
auf hinweisen, dass in Selbsthilfegruppen — wohl mit Ausnahme der Grup-
pen fiir Abhangige — sehr viel mehr Menschen mit Befindlichkeitsstérungen
um Hilfe nachsuchen als in der professioneller Psychotherapie.

Fazit fiir die Praxis

Selbsthilfegruppenarbeit scheint fiir die Bewdltigung psychischer Probleme
insbesondere bei Abhdngigkeitserkrankungen, aber auch bei anderen psychi-
schen Beschwerden wie Angsten, Selbstunsicherheit etc wirksam. Auch die
Annahme, dass sich in Selbsthilfegruppen sehr viel weniger Menschen mit
krankheitswertigen psychischen Stdrungen und mehr Menschen mit psychi-
schen Befindlichkeitsstérungen befinden als in professioneller psychothera-
peutischer Behandlung, schmélert die Bedeutung der Selbsthilfegruppenar-
beit nicht. Vielmehr wére die Funktion der Selbsthilfegruppenarbeit unter die-
ser Annahme als sinnvolle Ergédnzung zur professionellen Psychotherapie zu
begreifen, insofern sie Menschen mit subklinischen psychischen Beschwer-
den die Mdglichkeit zur Bewdltigung ihrer Befindlichkeitsstérungen bietet. Ob
diese Bewdltigung gelingt, scheint zuallererst von der Bereitschaft der einzel-
nen Mitglieder abzuh&ngen, die anderen Gruppenteilnehmer helfend zu unter-
stiitzen.
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Claudia Kretzschmar und Wolfgang Slesina

Selbsthilfegruppen und Arzte -
Kontakte, Erwartungen, Kooperationsnutzen

1. Stand und Entwicklungen

Selbsthilfegruppen sind ein wesentlicher Teil des Gesundheitswesens. lhre
Arbeit und ihre Leistungen fiir Menschen mit chronischer Erkrankung oder
Behinderung haben gesellschaftlich und politisch zunehmend Anerkennung
gefunden. Uberwiegend werden Gesundheits-Selbsthilfegruppen und das
professionelle medizinische Versorgungssystem in einem Ergédnzungsverhélt-
nis gesehen, was auf die eigenstdndige Rolle der Selbsthilfe und die beson-
dere Artihrer Hilfen fiir chronisch Kranke und behinderte Menschen verweist.
Nach verbreiteter Auffassung liegen in einer verstirkten Kooperation von Arz-
ten und Selbsthilfegruppen Potentiale fiir die weitere Verbesserung der Qua-
litdt der somatischen und psychosozialen Versorgung der Patienten (z. B.
Stark 2001).

Mehrfach waren in den letzten 20 Jahren die Einstellungen, Beziehungen und

Kontakte zwischen Arzten und Selbsthilfegruppen Gegenstand wissenschaft-

licher Untersuchungen (z. B. Trojan 1986; Rohrig 1989; Meye/Slesina 1990;

Bachl et al. 1998; SEKIS 1999; FindeiR et al. 2001; Rau et al. 2003; Litschel 2004).

Borgetto hat die z. T. heterogenen Studienergebnisse in einer hilfreichen

Ubersicht zusammengefasst (2002, 2003):

—Demnach lag in den Studien der 80er und 90er Jahre der Anteil der Arzte mit
Kontakt zu Selbsthilfegruppen fast stets unter 50%. Von den Selbsthilfegrup-
pen teilten zwischen 50 bis nahezu 100% Kontakte zu Arzten mit.

— Selbsthilfegruppen erwarteten von der Kooperation mit Arzten in erster Linie
fachmedizinische Informationen und Aufklarung, aber auch die Bekanntma-
chung und Empfehlung ihrer Gruppe bei Patienten sowie ggf. organisatori-
sche Unterstiitzung.

— Arzte sahen die Vorteile einer Zusammenarbeit mit Selbsthilfegruppen pri-
mar in der arbeitsteiligen Entlastung und Ergdnzung im Bereich der krank-
heitsbedingten psychosozialen Probleme der Patienten, in der Férderung
der krankheitsbhezogenen Patientenkompetenz und der Problembewalti-

gung.

Anhand ihrer Projektergebnisse empfehlen von Kardorff/Leisenheimer (1999)
eine realistische Einschétzung der bisherigen Kooperationen zwischen
Selbsthilfegruppen und Experten, da die meisten Kontakte in der Vergangen-
heit eher »indirekter« Art waren (schriftliche Informationen, Auslegen von In-
formationsmaterial, Empfehlung zur Gruppenteilnahme). Auch bei den direk-
ten Kontakten handelte es sich eher um »lose Verkniipfungen und punktuelle
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Kontakte«. Die Voraussetzungen fir eine kiinftige intensivierte, verstetigte Ko-
operation von Arzten und Selbsthilfegruppen haben die Autoren differenziert
herausgearbeitet (dies. 1999; auch Stétzner 1999; Findeil et al. 2001).

Eine eigene Studie untersuchte in den Jahren 2003/04 in der Region Biele-
feld/Kreis Giitersloh die Kontakte sowie die Erwartungen und Erfahrungen von
Arzten und Selbsthilfegruppen zur wechselseitigen Zusammenarbeit.! Befragt
wurden 140 niedergelassene Arzte (= 47% Beteiligungsquote?) und 167 Selbst-
hilfegruppen (= 69% Beteiligungsquote). 14 Jahre zuvor war in derselben Re-
gion eine thematisch &hnliche Untersuchung durchgefiihrt worden
(Meye/Slesina 1990).

Wie die neue Studie zeigt, hat sich die Anzahl der Gesundheits-Selbsthilfe-
gruppen in Bielefeld/Kreis Giitersloh seit der frilheren Untersuchung von ca.
160 auf gut 300 Gruppen verdoppelt. Der stérkste Zuwachs erfolgte im Bereich
der Gruppen chronisch somatisch Kranker, deren Zahl sich vervierfachte. Im
genannten Zeitraum stieg auch die Zahl der Arzte, die schon einmal Kontakt zu
Selbsthilfegruppen hatten: von 43,8% der niedergelassenen Arzte im Jahr
1988, auf 52,2% im Jahre 1991 und auf 58,6% im Jahr 2003. Uber Selbsthilfe-
gruppen-Kontakte in den letzten 12 Monaten berichteten 35,7% der niederge-
lassenen Arzte in der Befragung 2003.

Die Intensitat und Stetigkeit der Selbsthilfegruppen-Kontakte der Arzte l4sst
sich wie folgt differenzieren: Eine Teilgruppe von ca. 11% aller niedergelasse-
nen Arzte ist in eine feste Beziehung mit Selbsthilfegruppen eingebunden, zu-
meist in Form der stdndigen Begleitung und Betreuung einer Gruppe. Weitere
14% der niedergelassenen Arzte kommunizieren und interagieren eher an-
lassbezogen, aber durchaus erheblich mit Selbsthilfegruppen (z. B. bei Anfra-
gen oder Einladungen von Gruppen). Weitere ca. 11% der Arzte verfiigen nur
tiber einen indirekten Kontakt zu Selbsthilfegruppen, meist indem Gruppen In-
formationsmaterial zusenden und die Arzte es im Wartezimmer auslegen. 64%
der Arzte hatten keine SHG-Kontakte im letzten Jahr (s. auch Slesina/Kretz-
schmar 2004).

Anhand der Befragungsdaten 2003/04 werden die folgenden Fragen aufgegrif-

fen:

—In welcher Hinsicht unterscheidet sich die Gruppe der niedergelassenen
Arzte mit Selbsthilfegruppen-Kontakt in den letzten 12 Monaten von jenen
ohne solchen Kontakt?

—Welches Kontaktnetz und welche Kontaktformen bestanden seitens der
Selbsthilfegruppen zu niedergelassenen Arzten in den letzten 12 Monaten?
— Welche Vorteile/Nutzen sehen die Gruppen in der Zusammenarbeit mit Arz-

ten?

—In welcher Weise kénnten Arzte nach Auffassung der Gruppen ihre Arbeit
am besten unterstiitzen? Wo liegen aus Sicht der Gruppen die groBten Er-
schwernisse der Kooperation mit Arzten?
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2. Arzte mit und ohne Kontakt zu Selbsthilfegruppen im letzten
Jahr

Ausgehend von den niedergelassenen Arzten, die in den letzten 12 Monaten
direkten oder zumindest schriftlichen Kontakt zu Selbsthilfegruppen hatten,
sind mehrere graduelle Unterschiede zu den anderen Arzten erkennbar. Dabei
handelt es sich um teils geringere, teils groRere Differenzen bei sozio-demo-
graphischen Merkmalen, der Art der drztlichen Niederlassung, den Arztgebie-
ten sowie den Vorstellungen und Sichtweisen von Arzten iiber Selbsthilfe-
gruppen:

— So umfasst die Gruppe der Arzte mit Selbsthilfegruppen-Kontakt iiberdurch-
schnittlich viele Arzte im Alter iiber 50 Jahre (sowohl bei Arzten als auch bei
Arztinnen), einen héheren Anteil von Arzten in Gemeinschaftspraxen sowie
einen hdheren Prozentsatz von Internisten, Allgemeinérzten, Gynakologen
und Nervenarzten im Vergleich zur Arztgruppe ohne SHG-Kontakt (Tab. 1).

— Nahezu alle Arzte mit Selbsthilfegruppen-Kontakt in den letzten 12 Monaten
haben Patienten in diesem Zeitraum zur Teilnahme an einer Selbsthilfe-
gruppe geraten (38%); bei den anderen Arzten waren es 67,8%. AuBerdem
haben Arzte mit Kontakt deutlich mehr Patienten diese Empfehlung ausge-
sprochen: z. B. haben 40% dieser Arzte jeweils mehr als 10 Patienten im letz-
ten Jahr zur SHG-Teilnahme geraten, bei den anderen Arzten waren es
11,1%.

Tabelle 1: Arzte mit bzw. ohne SHG-Kontakt in den letzten
12 Monaten: soziodemographische Merkmale

Alle Arzte | Arzte ohne Kontakt zu | Arzte mit Kontakt zu
SHGn in den SHGn in den
letzten 12 Monaten letzten 12 Monaten
n=140 % n=90 % n=50 %
Alter:
< 40 Jahre 14 10,0 10 11,1 4 8,0
40 - 49 Jahre 52 37,1 35 38,9 17 34,0
< 50 Jahre 70 50,0 41 45,6 29 58,0
keine Angabe 4 29 4 4.4 - -
Geschlecht:
weiblich 38 27,1 27 30,0 11 22,0
mannlich 102 72,9 63 70,0 39 78,0
Praxisart:
Einzelpraxis 81 57,9 56 62,2 25 50,0
Gemeinsch. Praxis 58 41,4 33 36,7 25 50,0
keine Angabe 1 0,7 1 1,1 - -
Arztgebiet:
Allg./Prakt. Arzte 43 30,7 25 27,8 18 36,0
Internisten 31 22,1 17 18,9 14 28,0
weitere Gebiets-
arzte 66 47,1 48 53,3 18 36,0
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— Diese haufigeren Teilnahmeempfehlungen von Arzten mit SHG-Kontakt ste-
hen auch in einem Zusammenhang mit einer besonders positiven Sicht-
weise iiber Selbsthilfegruppen (Tab. 2). So vertreten z. B. mehr Arzte mit
SHG-Kontakt im Vergleich zu den anderen Arzten die Auffassung, dass
Selbsthilfegruppen im Prinzip arztoffen, arztfreundlich eingestellt (84% vs.
55%) und kooperationsinteressiert sind (88% vs. 64%). Sie sehen die Grup-
pen nicht als eine Konkurrenz fiir den Arztberuf an (98% vs. 89%). Kein
Unterschied jedoch besteht in der Auffassung einer gewissen Tendenz zu
polemischem Verhalten bei Selbsthilfegruppen (jeweils um 50%).

— Arzte mit SHG-Kontakt beurteilen auBerdem den &rztlichen Nutzen einer Zu-
sammenarbeit mit Selbsthilfegruppen noch etwas giinstiger als Arzte ohne
Kontakt (Tab. 3): die Zusammenarbeit mit Selbsthilfegruppen scharfe den
Blick fiir die Probleme chronisch Kranker und Behinderter (88% vs. 70%) und
verbessere inshesondere die arztliche Beratung der Patienten mit chroni-
scher Erkrankung und Behinderung (86% vs. 60%).

Den Nutzen von Selbsthilfegruppen fiir Patienten bewerten sowohl Arzte mit
als auch ohne SHG-Kontakt gleichermaBen sehr positiv mit Zustimmungswer-
ten meist um 90%: durch die Gruppen verbessere sich die Informiertheit der
Patienten iiber ihre Krankheit, die Patientenkompetenz im Umgang mit der
Krankheit, ferner die Patienten-Compliance sowie die seelische Stabilisierung
und Hilfe bei krankheitsbedingten Problemen.

Auch die Wichtigkeit einer Zusammenarbeit von Arzten und Selbsthilfegrup-
pen und der Wunsch nach mehr Informationen iiber Selbsthilfegruppen ka-
men in beiden Arztgruppen annéhernd gleich oft zum Ausdruck (jeweils Werte
um 43%).

Das mit Abstand bedeutsamste Hemmnis fiir eine kiinftige (oder verstarkte)
Kooperation mit Selbsthilfegruppen bildet fiir die Arzte der eigene Zeitmangel
(74,3%). Arzte ohne SHG-Kontakt filhrten etwas 6fter auch als erschwerend
an: eine geringe Zahl von Selbsthilfegruppen in der Umgebung (18,9% vs. 8%)
und einen fehlenden finanziellen Ausgleich (26,7% vs. 16%).
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Tabelle 2: Arzte mit bzw. ohne SHG-Kontakt in den letzten 12 Monaten:
Sichtweisen Uber Selbsthilfegruppen

Auffassungen Alle Arzte | Arzte ohne Kontakt zu | Arzte mit Kontakt zu
zu SHGn: SHGn in den SHGn in den
letzten 12 Monaten letzten 12 Monaten
n=140 % n=90 % n=50 %

SHGn sind Arzten
gegenuber positiv
eingestellt:

Sehr/etwas 91 65,0 49 54,5 42 84,0
SHGn sind an
Kooperation mit
Arzten interessiert:

Sehr/etwas 102 72,8 58 64,4 44 88,0
SHGn sind eine Kon-
kurrenz fiir Arzte:

Eher nicht/gar nicht | 129 92,2 80 88,9 49 98,0
SHGn verhalten sich
oft polemisch:

Sehr/etwas 65 46,5 40 44,4 25 50,0

Tabelle 3: Arzte mit bzw. ohne SHG-Kontakt in den letzten 12 Monaten:
Nutzen einer Zusammenarbeit mit Selbsthilfegruppen

Die Zusammenarbeit Alle Arzte | Arzte ohne Kontakt zu | Arzte mit Kontakt zu
mit SHGn: SHGn in den SHGn in den
letzten 12 Monaten letzten 12 Monaten
n=140 % n=90 % n=50 %

schérft den arztlichen
Blick flr Probleme
chronisch Kranker:

Sehr/etwas 107 76,4 63 70,0 44 88,0
verbessert arztliche
Beratung

Sehr/etwas 97 69,3 54 60,0 43 86,0

3. Kontaktnetz und Kontaktformen von Selbsthilfegruppen im letz-
ten Jahr

80% der Selbsthilfegruppen hatten bereits einmal Kontakt zu Arzten, 65% der
Gruppen im Laufe der letzten 12 Monate (Tab. 4). Es sind besonders die Grup-
pen von chronisch somatisch Kranken (72,7%) und Abhéngigkeitskranken
(57,1%), die im letzten Jahr im Austausch mit Arzten standen. Von den Grup-
pen Behinderter hatten 50% und von den Gruppen psychisch Kranker 38,5%
Kontakt zu Arzten im letzten Jahr. Bei manchen Gruppen beschrénkte sich der
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Arztkontakt in den letzten 12 Monaten entweder nur auf niedergelassene

Arzte (13,8% der Gruppen) oder nur auf Krankenhausérzte (14,4%). Es iiberwo-

gen jedoch die Gruppen (35,9%) mit Kontakten sowohl zu niedergelassenen

als auch zu Krankenhausérzten.

Je nach der Krankheits-/Behinderungsart standen unterschiedliche Arztgrup-

pen im Vordergrund der Kontakte:

—bei den Gruppen chronisch somatisch Kranker am haufigsten Internisten
und Nervenérzte (Psychiatrie, Psychotherapie, Neurologie),

—bei den Gruppen Abhéangigkeitskranker insbesondere Allgemeinéarzte und
Nervenirzte,

—bei den Gruppen psychisch Kranker ausschlieBlich Nervenérzte,

—bei den Gruppen von Behinderten in erster Linie Allgemeinérzte.

Von festen, regelméBigen Kontakten zu Arzten berichteten 25,1% der Grup-
pen. Solche stabilen Gruppen-Arzt-Kontakte liegen insbesondere bei den
Gruppen somatisch Kranker (31,8%), am wenigsten bei den Gruppen Abhén-
gigkeitskranker vor (7,1%).

Die Kontaktinitiative in den letzten 12 Monaten ging ganz liberwiegend von
den Gruppen aus (38,9% aller Gruppen), des 6fteren sowohl von der Gruppe
als auch von Arzten (19,2%), selten ausschlieRlich von einem Arzt (3,0%).

Tabelle 4: Kontakte von Selbsthilfegruppen zu Arzten in den letzten

12 Monaten
Alle Gruppenart
Gruppen | Chronische | Behinderung | Abhangigkeit | Psychische

Erkrankung Sucht Erkrankung

n=167| % | n=110| % n=16| % n=28 | % n=13| %

Arztkontakt in den

letzten 12 Monaten 109 (65,3 80 [72,7 8 50,0 16 | 57,1 5 |385
Fester/regelméaBiger
Arztkontakt 42 1251 35 31,8 3 18,8 2 7.1 2 [154
Kontakt zu:
niedergelassen
Arzten 23 |13,8( 18 |16,4 2 12,5 3 10,7 - -
Krankenhaus-
arzten 24 |14,4( 15 |13,6 2 12,5 4 14,3 3 [23,1
sowohl als auch 60 |359| 45 |40,9 4 25,0 9 32,1 2 [154

Das haufigste Anliegen, mit dem Gruppen in den letzen 12 Monaten auf Arzte
zugingen, war der Wunsch eines arztlichen Vortrags (44,3%), gefolgt von der
Einladung an Arzte zur Teilnahme an einem Treffen der Gruppe (39,5%). 37,1%
der Gruppen haben Arzte gebeten, das ihnen zugesandte oder ausgehéndigte
Informationsmaterial Giber die Gruppe bzw. Krankheit in der Praxis auszule-
gen. Weitere haufige Anlédsse fiir die Kontaktherstellung zu einem Arzt waren
eine konkrete medizinische Frage der Gruppe (32,9%) oder das Anliegen einer
arztlichen Betreuung der Gruppe (18,6%).
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Die faktischen Kooperationen von Arzten und Selbsthilfegruppen im letzten
Jahr entsprachen ungeféhr der Reihenfolge der genannten Anliegen der
Gruppen. Die haufigsten konkreten Kooperationsformen waren der Vortrag ei-
nes Arztes vor der Gruppe (40,7%), die Teilnahme eines Arztes an einem Grup-
pentreffen (29,3%), die &rztliche Beratung der Gruppe zu einer medizinischen
Frage (29,9%), die &rztliche Betreuung einer Gruppe (11,4%) sowie eine Fiille
weiterer Kooperationsaktivitdten (6ffentliche Veranstaltungen, Aufbau einer
neuen Gruppe, Patientenseminare, Internetumfrage u. a.).

Neue Mitglieder kommen iiblicherweise durch Hinweise von Bekann-
ten/Freunden/Betroffenen zu den Gruppen (73,1%), ferner auf Anraten von
Arzten (38,3%) und durch Informationen in Zeitungen (35,9%). In den letzten 12
Monaten erhielten etwas mehr als die Hélfte (52,1%) der Selbsthilfegruppen
aufgrund &rztlicher Patientenberatung neue Mitglieder. Dies war am haufig-
sten bei den Gruppen psychisch Kranker (69,2%) und den Gruppen chronisch
somatisch Kranker (54,5%) der Fall, gefolgt von den Gruppen Abhéngigkeits-
kranker (50,0%) und von Behindertengruppen (25%). Selbsthilfegruppen mit
Arztkontakt in den letzten 12 Monaten berichteten wesentlich haufiger (62,4%)
von drztlich angeregten Mitgliederzugéngen als Gruppen ohne Kontakt
(32,1%).

4. Nutzen einer Zusammenarbeit mit Arzten fiir die Gruppen

Wie sehen die Selbsthilfegruppen den Nutzen, den eine Zusammenarbeit mit
Arzten fiir sie haben kann bzw. bereits hat? Im wesentlichen nannten die
Gruppen die folgenden Aspekte. Die Zusammenarbeit mit Arzten

—fiihre zu einem Informationsgewinn fiir die Gruppe (55,7%) durch &rztliche
Information, Aufkldrung und Beratung iber vielféltige Themen wie Krank-
heitsbild, Therapien, Medikamente, Rehabilitation, Nachsorge, Patienten-
schulung, Versorgungseinrichtungen, Kosteniibernahme usw.,

—fiihre zu einem Informationsgewinn fiir Arzt und Gruppe durch gemeinsa-
men Wissens- und Erfahrungsaustausch (11,4%), z. B. iiber das Krankheits-
bild und Giber Therapien,

—fdrdere bzw. verstérke den Zugang von Patienten zur Gruppe durch &rztliche
Information und Beratung; damit ergebe sich auch ein Zugewinn neuer Mit-
glieder fiir die Gruppe (11,4%),

—trage durch den gemeinsamen Informations- und Erfahrungsaustausch zu
einer verbesserten Versorgungsqualitdt tendenziell fiir alle Betroffenen bei
(10,8%), z. B. durch gezieltere &rztliche Diagnostik, friihzeitigere Krankheits-
erkennung und ggf. Krankenhauseinweisung sowie durch verstérkte arztli-
che Zuwendung zum Patienten,

— erdffne die Mdglichkeit, Fragen zu stellen, die sonst (wegen des empfunde-
nen Zeitdrucks in der Sprechstunde oder aus Angstlichkeit und Unsicher-
heit des Patienten) nicht gestellt werden. Dariiber entwickle sich auch eine
groRere Selbstsicherheit im Kontakt mit Arzten bzw. der Abbau von Kommu-
nikationsangst (6,0%),
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—konne das arztliche Versténdnis fiir die betreffende Krankheit und die Er-
krankten erh6hen, aber auch das arztliche Interesse und die arztliche Aner-
kennung fiir die Gruppe und ihre Arbeit fordern (6,0%),

—kdnne zu einem erweiterten Kontaktnetz fiir die Gruppe fiihren, etwa zur Ge-
winnung neuer Referenten (2,0%).

Nur 3% der Gruppen sahen fiir sich keinen Nutzen durch eine Kooperation mit

Arzten.

5. Gewiinschte Unterstiitzung durch Arzte

Die Selbsthilfegruppen benannten ein Biindel von Wiinschen und Erwartun-
gen, wie Arzte ihre Gruppe am besten unterstiitzen kdnnten. Aus den vielfalti-
gen Angaben schélen sich vor allem die folgenden gewiinschten Verhaltens-
bereitschaften und Aktivitdten heraus:

—eine groRere Bereitschaft von Arzten zu konkreten Kooperationen (28,1%)
wie: Bereitschaft zu Vortrdgen, Info-Veranstaltungen, Extrasprechstunden
fiir Betroffene, Patientenschulung, Auslegen von Informationsmaterial, Be-
antwortung von Fragen im Internet oder Vereinsjournal, Unterstiitzung bei
Raumwiinschen usw.;

— Aufklarung der Patienten iiber Selbsthilfegruppen und Motivierung zum
Gruppenbesuch (19,2%);

— Aufklarung und Beratung iiber neue Behandlungsmethoden, Medikamente,
Hilfsmittel, Nachsorge u.a. (19,2%);

—mehr oder weniger regelmaRige Kontakte zur Gruppe herstellen und halten
(16,2%), z. B. durch Zugehen auf die Gruppe, durch regelméRige oder spora-
dische Gruppenbesuche;

— ein verstérktes Interesse von Arzten am Krankheitsbild der Gruppenmitglie-
der, gerade auch bei selteneren Erkrankungen (z. B. Borreliose, Sarkoidose,
Hepatitis C, Poliospéatfolgen, ADHS); entsprechend auch eine verstérkte
arztliche Bereitschaft zur Information und Fortbildung auf diesem Gebiet
(6%);

—die arztliche Bereitschaft, als Ansprechpartner fiir Fragen und Anliegen der
Gruppe bei Bedarf, nicht unbedingt regelméRig, zur Verfiigung zu stehen
(5,4%);

—eine finanzielle und politische Unterstiitzung der Gruppe durch die Arzte
(5,4%), z. B. durch Spenden, Hilfestellung bei Behdrden und bei der Offent-
lichkeitsarbeit; die Bereitschaft, sich bei Entscheidungsgremien und Kos-
tentrégern (z. B. Krankenkassen) fiir Belange der Gruppe bzw. Betroffenen
einzusetzen (»Anwaltsfunktion«).

6. Erschwernisse fiir eine stirkere Kooperation mit Arzten

Die groRten Erschwernisse fiir eine (stirkere) Zusammenarbeit mit Arzten se-
hen die Gruppen fast durchgéngig extern, d.h. auf Seiten der Arzte. Neben
Sachzwéngen kommen dabei auch kritische Beurteilungen zum Ausdruck.

Als Haupthindernisse fiir eine verstarkte Kooperation nannten Selbsthilfe-
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gruppen vor allem den &rztlichen Zeitmangel (34,7%), aber teilweise auch ein
Desinteresse bzw. eine mangelnde Kooperationsbereitschaft mancher Arzte
(16,8%), z. B. eine fehlende &rztliche Bereitschaft zur Teilnahme an Gruppen-
treffen. Eine weitere Kooperationsschwelle bildet nach Auffassung mancher
Gruppen (10,2%) die mangelnde Anerkennung als gleichberechtigte Partner
durch Arzte, z. B. die geringe Akzeptanz des Erfahrungswissens der Gruppe.
Einige Gruppen (6,6%) erachteten eine Kooperation als unergiebig wegen ei-
nes unzureichenden fachlichen Wissens von Arzten iiber das betreffende
Krankheitsbild und {iber Therapiemdglichkeiten. Auch finanzielle Vergiitungs-
wiinsche von Arzten fiir Vortrage (4,2%) und erhebliche Meinungsdifferenzen
tiber krankheitshedingte Beschwerden, Therapien, Medikamente zwischen
Arzt und Gruppe oder zwischen mehreren Arzten seien wenig kooperations-
forderlich (3,6%). Als erschwerend wurden ferner eigene Angste in der
Gruppe (vor fehlender arztlicher Akzeptanz), eine fehlende Vertrauensgrund-
lage, eine krankheitshedingt eingeschrankte Kommunikationsfahigkeit und
Organisationsfahigkeit sowie Schiichternheit von Mitgliedern genannt (6,6%).
Keinerlei Kooperationsschwellen fiir eine (intensivere) Zusammenarbeit mit
Arzten teilten 7,8% der Gruppen mit, und zwar mehrere Gruppen somatisch
Kranker und Abhangigkeitskranker.

1. Schlussfolgerungen, Ausblick

Blickt man auf die Studien seit den 80er Jahren, vermitteln sie den Eindruck
begrenzter, aber teilweise doch erheblicher Kontakte zwischen Selbsthilfe-
gruppen und Arzten. Dies entspricht auch den Ergebnissen unserer Untersu-
chung. Die Kontakte erfolgen haufig konkret anlasshezogen, meist bleiben sie
diskontinuierlich oder sporadisch, vielfach auch indirekt. Ein Teil der Gruppen
scheint an kontinuierlichen Kontakten auch weniger interessiert zu sein, viele
Gruppen wiinschen aber eine hohere Kontaktdichte oder doch eine stabile
arztliche Ansprechpartnerschaft. Matzat (2002) resiimiert die Entwicklung da-
hingehend, dass inzwischen auf beiden Seiten, bei Betroffenen und den Ge-
sundheitsherufen, eine kooperative Grundhaltung besteht, wobei die prakti-
sche Ausgestaltung noch unzureichend sei.

Vielféltig sind die Kontaktanldsse und -inhalte im Einzelnen. Neben den in der
Literatur oft beschriebenen &rztlichen Empfehlungen zum Gruppenkontakt,
dem Zusenden und Auslegen von Informationsmaterial in der Arztpraxis, der
arztlichen Betreuung von Gruppen, der &rztlichen Teilnahme an Gruppenaben-
den und gemeinsamen Veranstaltungen sowie der Ubernahme von Vortragen
fanden sich auch zahlreiche Beispiele fiir die Mitwirkung von Selbsthilfegrup-
pen(-mitgliedern) an Patientenseminaren, an Krankenhausbesuchsprogram-
men, an Kooperationen zur gemeinsamen Verbesserung bzw. dem Ausbau von
Versorgungsstrukturen.

Dass die Kontaktqualitdt noch zu steigern ist, legen die Statements eines Teils
der befragten Gruppen nahe.
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Abstrakt gesprochen, sind Selbsthilfegruppen als »intermedidre Instanzen«
zwischen den von chronischer Erkrankung oder Behinderung betroffenen
Menschen und dem professionellen Versorgungs- und Expertensystem zu se-
hen. Hier findet, wenn auch noch in begrenztem AusmalR, ein wechselseitiger
Fluss von Kommunikationen und Interaktionen in beide Richtungen mit Lern-
effekten und praktischen HandlungsanstdRen statt. Fiir das Ziel eines »institu-
tionalisierten Austauschs von Expertenwissen und Betroffenenwissen« (s.
Matzat 2002; Stark 2001), fiir die Einrichtung eines dauerhaften Diskurses, ei-
ner institutionalisierten Teilhabe von Betroffenen an Entscheidungsprozessen
kdnnte aber diese Ebene der Einzelgruppen iiberfordert sein. Hier scheint die
Ebene der Selbsthilfeorganisationen und -verbédnde sowie der bestehenden
Institutionen des Gesundheitssystems bessere Mdglichkeiten zu erdffnen.
Neben schon bestehenden Gremien kénnen auch weitere Foren geschaffen
werden. So haben ab 2004 die KV Westfalen-Lippe und Selbsthilfe-Institutio-
nen einen »Round Table« eingerichtet (mit zusatzlichen, paritdtisch moderier-
ten Arbeitsgruppen) mit dem Ziel, die Sichtweisen der Gruppen und die &rzt-
lichen Sichtweisen zu grundsétzlichen Fragen auszutauschen. Auf das erste
Thema (»Arzt-Patienten-Beziehung nach der Gesundheitsreform«) wird als
nachstes ein Treffen zum Thema »Neue Versorgungsformen« folgen. Auch das
Beispiel der arztlichen Fortbildung in Qualitdtszirkeln in Kooperation mit
Selbsthilfegruppen (Bahrs/Nave-Ahmad 1999; Bogenschiitz 2004) verweist auf
die vielfaltigen Mdglichkeiten zur Starkung des Dialogs zwischen Selbsthilfe
und dem professionellen medizinischen Versorgungssystem.

Anmerkungen

1 Die in diesem Beitrag dargestellten Ergebnisse sind dem Projekt »Zusammenarbeit von Arzten
der ambulanten/stationdren Versorgung und Selbsthilfegruppen — Ziele, Formen, Erfahrungen.
Eine Quer- und Langsschnittstudie« entnommen, das unter finanzieller Férderung und in Koope-
ration mit dem BKK-Bundesverband durchgefiihrt wird.
Wir danken der Bielefelder und der Giitersloher Kontakt- und Informationsstelle (BIKIS, BIGS),
der Kassenérztlichen Vereinigung Westfalen-Lippe und dem Zentralinstitut fiir die kassenéarztli-
che Versorgung in der Bundesrepublik Deutschland fiir ihnre Unterstiitzung. Namentlich danken
wir besonders Frau C. Steinhoff-Kemper (BIKIS), Frau J. von Borstel (BIGS), Frau Dr. C. Kramer
(Leiterin KV-Bezirksstelle Bielefeld), Frau D. Schlémann (KOSA KV-WL) und Frau A. Kresula
(BKK-Bundesverband).

2 Es gab graduelle Beteiligungsunterschiede zwischen den Arztgebieten: 43% Beteiligung bei den
Allgemein-/Praktischen Arzten, 37% bei den Internisten und 57% bei den weiteren Gebietsérz-
ten. Nicht-Teilnahme bedeutet keineswegs fehlender Gruppenkontakt.
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David Klemperer

Shared Decision Making — ein Thema fiir
die Selbsthilfe?

Einleitung

Die Selbsthilfe erfiilltim Gesundheitsbereich Funktionen wie Information, Kom-
munikation und Interessensvertretung. Selbsthilfe ist Teil und Ausdruck des in
den letzten Jahrzehnte gewachsenen biirgerschaftlichen Engagements. Die
Selbsthilfe reprasentiert die Nutzerseite im Gesundheitswesen. Niemand hat
ein grolleres Interesse an einer bestmoglichen gesundheitlichen Versorgung
als die Nutzer bzw. Patienten selbst. Shared Decision Making (»Partizipative
Entscheidungsfindung ») kann die Behandlungsergebnisse verbessern und ist
schon allein deshalb ein Anliegen der Selbsthilfe im Gesundheitswesen. Sha-
red Decision Making (SDM) ist eine Form der Arzt-Patient-Kommunikation, die
fiir Qualitatsproblem im Gesundheitswesen sensibilisieren kann.

Vom Paternalismus zu Shared Decision Making

Bei einer Betrachtung unterschiedlicher Modelle der Arzt-Patient-Kommuni-
kation nimmt das SDM-Modell einen Platz in der Mitte ein (Abb. 1) ein.

paternalistisch SDM informativ

_

Arzt geteilt Patient
entscheidet allein = entscheidet allein

gemeinsam

Dem paternalistischen Modell liegt die Annahme zugrunde, dass der Arzt auf-
grund seines Expertentums medizinische Entscheidungen allein treffen soll.
Der Patient schildert dem Arzt seine Beschwerden, der Arztinterpretiert diese
als Krankheitssymptome und legt das diagnostische und therapeutische Vor-
gehen fest. Der Patient erhalt die Informationen, die fiir seine Zustimmung er-
forderlich sind, und erteilt sein Einverstédndnis. Bis in die 60er Jahre herrschte
diese Form der Kommunikation vor.

Im informativen Modell entscheidet der Patient allein, weil er der Experte fiir
seine Préaferenzen ist. Vom Arzt erhélt er die medizinischen Informationen, die
er fiir seine Entscheidung bendtigt. Dieses Modell wird auch als »Konsumen-
ten-Modell« bezeichnet.
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Das SDM beruht dagegen auf einer strukturierten Interaktion zwischen Arzt
und Patienten mit dem Ergebnis einer gemeinsam getragenen Entscheidung.
Das paternalistische und das informative Modell entsprechen den Bediirfnis-
sen jeweils nur eines kleinen Anteils der Patienten, nur wenige Patient méch-
ten den Arzt allein entscheiden lassen oder selber allein entscheiden. Die
meisten Patienten wiinschen sich umfassende Informationen durch den Arzt
und Beteiligung bei Entscheidungen, in denen es um ihre Gesundheit geht.
Viele Patienten wiinschen dariiber hinaus den Einbezug ihres Krankheitserle-
bens und ihrer Lebensumsténde in die Kommunikation, sie méchten sich als
ganze Person vom Arzt verstanden und angenommen fiihlen. Vor allem gilt
dies fiir Patienten mit chronische Erkrankungen. Die Arzte beriicksichtigen die
Bediirfnisse nach Informationen, Beteiligung und Empathie bisher nicht aus-
reichend.

Das SDM-Konzept wurde in den 90er Jahren entwickelt, um die Kommunika-

tion zwischen Arzten und Patienten den Bediirfnissen der Patienten entspre-

chend gestalten zu kénnen. SDM beschreibt den Prozess einer Entschei-
dungsfindung zwischen Arzt und Patient auf gleicher Augenhdhe und umfasst
die folgenden Schritte:

— Ausgangspunkt ist die Verstandigung {iber das medizinische Problem. Klar-
heit und Ubereinstimmung in der Problemdefinition sind fiir das Gelingen der
weiteren Schritte unabdingbar.

—Im zweiten Schritt muss der Arzt erkldren, dass es fiir dieses Problem mehr
als eine legitime Option gibt, eine Situation, bei der sich — bildlich gespro-
chen—die Waage in einer Vorab-Abwagung im Gleichgewicht (»equipoise«)
befindet.

—Nun muss der Arzt die Optionen verdeutlichen. Dazu gehort die Darstellung
von potentiellem Nutzen und Schaden sowie den Unsicherheiten der unter-
schiedlichen Vorgehensweisen (zu denen auch beobachtendes Abwarten
gehdren kann) bezogen auf zu erwartende Ergebnisse, die fiir den Patienten
relevant sind. Essentiell ist dabei die Risikokommunikation. Risikokommuni-
kation bezeichnet die Information des Patienten dariiber, mit welcher Wahr-
scheinlichkeit erwiinschte und unerwiinschte Ergebnisse zu erwarten sind
(Stichworte: absolute Risikoreduktion, relative Risikoreduktion, number nee-
ded to treat). Hierfiir kénnen formalisierte Entscheidungshilfen (Decision
aids) hilfreich sein, wie z.B. Computer-Programme zur graphischen bzw. nu-
merischen Darstellung der Wahrscheinlichkeiten von erwiinschten und un-
erwiinschten Ergebnissen.

—Im néchsten Schritt iberpriift der Arzt, dass der Patient die Informationen
auch verstanden hat. Dies wird in der Praxis bislang kaum jemals realisiert.
Auch hier kdnnen Decision aids hilfreich sein, indem sie das Verstdndnis
des Patienten abfragen.

—Nun erkundet der Arzt die Vorstellungen, Sorgen und Erwartungen des Pa-
tienten beziiglich der Behandlungsmdglichkeiten, bezieht also die person-
lichen und subjektiven Aspekte ein.

— Erst jetzt klart der Arzt mit dem Patienten, welche Rolle dieser bei der Ent-
scheidung spielen will, d.h. in welchem Ausmal er sich beteiligen will. Der
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Versuch, diese Klarung bereits im ersten oder zweiten Schritt des Entschei-
dungsfindungsprozesses zu erlangen, kann zu Irritationen fiihren. In wel-
chem Ausmal sich Patienten an einer Entscheidung beteiligen wollen, wird
ihnen haufig erst dann klar, wenn sie wissen, was iiberhaupt zur Entschei-
dung ansteht.

—Im Folgenden wird die Entscheidung getroffen (oder aufgeschoben). Eine
gelegentliche Uberpriifung der Vereinbarungen zur Entscheidungsfindung
ist erforderlich, weil Patienten in unterschiedlichen Krankheitsstadien
unterschiedliche Bediirfnisse nach Information und Beteiligung haben kon-
nen.

Dieser in neun Schritte unterteilte Prozess dient als »OPTION« (oberserving

patient involvement)-Skala zur Messung und Schulung der SDM-Kompeten-

zen von Arzten.

Viele der Arzte, die SDM grundsétzlich unterstiitzen, fiihlen sich darin noch
iberfordert. Dies verwundert nicht, denn die erforderlichen Kompetenzen
sind noch nicht Teil arztlicher Aus- und Forthildung. Auch liegen die fiir die
Risikokommunikation erforderlichen Informationen h&ufig nicht in geeigneter
Form vor. Hervorzuheben ist, dass SDM von Seiten der Arzte inshesondere
auch die Bereitschaft erfordert, Macht abzugeben und eine partnerschaftli-
che Rolle einzunehmen. Viele, aber nicht alle Arzte sind dazu bereit.

Shared Decision Making erfordert auch auf Seiten der Patienten neue Kom-
petenzen und inshesondere ein Verstdndnis von Evidence-based Medicine
(EBM). Kurz gefasst handelt es sich bei EBM um ein Konzept, das sich mit der
Methodik des Erkenntnisgewinns in der Medizin befasst. Die EBM stiitzt sich
im Wesentlichen auf die Ergebnisse kontrollierter wissenschaftlicher Studien.
Beziiglich der Wirksamkeit von Therapieverfahren kann es als erwiesen gel-
ten, dass sich aus unsystematisch beobachteten Einzelféllen keine allgemein-
giiltigen Aussagen (iber Wirksamkeit einer Behandlung ableiten lassen, weil
die Verzerrungsmaglichkeiten zu grof sind. Die systematische vergleichende
Untersuchung von Gruppen, die in allen ergebnisrelevanten Merkmalen mog-
lichst homogen sind (randomisierte kontrollierte Studie), hat seit ihrer Etablie-
rung vor etwas mehr als einem halben Jahrhundert entscheidend zum Gewinn
an Wissen iiber die Wirksamkeit (und Unwirksamkeit) von Therapien beige-
tragen. Patienten miissen nun lernen, dass sich Behandlungsergebnisse in
der Medizin in aller Regel nur in Form von Wahrscheinlichkeiten voraussagen
lassen. So profitieren z.B. bei der Behandlung von Kopfschmerzen mit Aspirin
immer nur einige, und nie alle Patienten von dem Medikament, weil bei einem
Teil der Patienten die Kopfschmerzen auch ohne Medikament verschwunden
waéren, und bei einem weiteren Teil die Kopfschmerz auch mit Medikament
nicht verschwinden. Selbst wenn nach Einnahme von Aspirin die Kopf-
schmerzen verschwunden sind, wei der Patient nicht, ob sie nicht auch ohne
Medikament verschwunden wéren. Die Effektivitdt einer Therapie lasst sich
somit beispielsweise ausdriicken als Anzahl der Patienten, die behandelt wer-
den miissen, damit der erwiinschte Effekt bei einem Patienten auftritt — dies
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wird in der Evidence based medicine als number needed to treat (NNT) be-
zeichnet. Eine Mal3zahl wie die NNT veranschaulicht die Unsicherheit in der
Vorhersage von Behandlungsergebnissen. Dies kann natiirlich zu einer Verun-
sicherung des Patienten fiihren. Diese Unsicherheit kann jedoch als wiin-
schenswert betrachtet werden, weil sie die Alternative zu einer falschen Si-
cherheit ist. Die zahlenmaRige Darstellung ermdglicht eine realistische Ein-
schétzung von Therapieeffekten und fordert die Meinungsbildung des Patien-
ten dariiber, ob er eine Behandlung fiir lohnend erachtet oder nicht.

SDM wirkt sich auf die Behandlungswahl und auf die Behandlungsergebnisse
aus. Patienten scheinen insgesamt konservativer in ihren Entscheidungen zu
sein; sie erwarten eine hohere Effektivitdt, um eine Behandlung fiir sich als
lohnend zu erachten, im Vergleich zu den Arzten. Gut informierte Patienten
lehnen wenig effektive aber riskante Behandlungen eher ab — andersherum
kann man auch sagen, dass Patienten ohne SDM Behandlungen erhalten, die
sie ablehnen wiirden, wenn sie iiber entsprechende Informationen verfiigen
wiirden. Eine Verbesserung bewirkt SDM auch beziiglich der Therapietreue
und einer Reihe psychologischer Parameter, wie Zufriedenheit mit der Ent-
scheidung und Angstminderung.

Shared Decision Making und Qualitatsprobleme

In den letzten mehr als 30 Jahren hat sich ein umfangreiches Wissen iiber
Qualitdtsprobleme in der medizinischen Versorgung angesammelt. Der Ver-
sorgungsforscher Wennberg berichtete beispielsweise, dass im Schulbezirk
seiner Kinder der Anteil der Kinder, deren Rachenmandeln bis zum 15. Le-
bensjahr entfernt worden waren 20 % betrug, im benachbarten Schulbezirk
hingegen 70 %. Fiir dieses Phdanomen hat er den Begriff ngeographische Vari-
abilitat« geprdgt. Unterschiedliche Durchfiihrungsraten in Regionen mit ver-
gleichbar gesunden bzw. kranken Bevdlkerungen wurden fiir zahlreiche medi-
zinische Interventionen gefunden. Einer der Hauptgriinde fiir die Variabilitdten
ist die Beeinflussbarkeit der Indikationsstellung im Sinne der Anbieter-indu-
zierten Nachfrage — das Vorhandensein von mehr Krankenhausbetten geht
beispielsweise mit einer htheren Rate an Blinddarmentfernungen einher.
Wenn die Wahrscheinlichkeit, eine Behandlung zu erhalten, vom Wohnort ab-
héangt, kann bei der Entscheidungsfindung etwas nicht stimmen.

Uber-, Unter- und Fehlversorgung sind ein weiterer Hinweis dafiir, dass Ver-
sorgungsentscheidungen nicht sicher im Sinne der Patienten getroffen wer-
den. Behandlungen von erwiesenem Nutzen werden Patienten vorenthalten
(z. B. B-Blockertherapie nach Herzinfarkt), nutzlose oder gar schadliche Be-
handlungen hingegen durchgefiihrt (z. B. Operationen, die eindeutig nicht in-
diziert sind). Verhinderbare Komplikationen von medizinischen Interventionen
zéhlen zum medizinischen Alltag. Uber-, Unter- und Fehlversorgung werden in
der amerikanischen Studie »Crossing the Quality Chasm« und im Gutachten
2000/20001 des Sachverstandigenrats fiir die Konzertierte Aktion im Gesund-
heitswesen ausfiihrlich beschrieben.
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Die Losung der Qualitatsprobleme erfordert eine Neuausrichtung der medizi-
nischen Versorgung. Einer der Ansatzpunkte kann die Verbesserung der Arzt-
Patient-Kommunikation im Sinne von SDM sein. Die Verbesserung der Vor-
aussetzungen fiir SDM wiederum diirfte ein ureigenes Anliegen der Vertreter
von Patienten und Selbsthilfe sein, die auf Bundes- und Landesebene die Be-
teiligungs- und Mitspracherechte ausiiben, welche durch das Gesetz zur Mo-
dernisierung der gesetzlichen Krankenversicherung geschaffen wurden.
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Marie-Luiese Dierks und Gabriele Seidel

Gesundheitshezogene Selbsthilfe und ihre
Kooperationen mit den Akteuren in der
gesundheitlichen Versorgung — Ergebnisse
einer Telefonbefragung

Die Bedeutung der gesundheitshezogenen Selbsthilfebewegung wird heute
von allen gesellschaftlich relevanten Institutionen anerkannt, die Selbsthilfe
ist — nach anfénglicher Skepsis — zu einem wichtigen Bestandteil des Ge-
sundheitswesens geworden (Braun, Kettler & Becker 1997; Matzat 2003) und
hat sich in den letzten 25 Jahren zur »Saule im Gesundheitswesen« entwickelt
(Sachverstandigenrat fiir die konzertierte Aktion im Gesundheitswesen 2002).
In der Binnenperspektive liegt die Relevanz der Arbeit der Selbsthilfegruppen
in der Hilfestellung bei der Bewiéltigung von Erkrankungen oder Behinderun-
gen, in einer {ibergeordneten Perspektiven sind Selbsthilfegruppen, Selbsthil-
feorganisationen und Selbsthilfekontaktstellen Interessenvertreter fiir die Be-
lange von Patientinnen und Patienten. Auf ganz unterschiedlichen Ebenen ar-
beiten Vertreter der Selbsthilfe mit Betroffenen, Leistungstragern und Leis-
tungserbringern zusammen.

Wie sich diese Kooperationen quantitativ und qualitativ gestalten, welche
Wirkungen der gemeinsamen Arbeit zugeschrieben werden, wie die Selbsthil-
febewegung, aber auch unabhéngige Beratungseinrichtungen die Akzeptanz
durch die anderen Akteure im Gesundheitswesen erfahren und welche Unter-
stiitzung sie sich fiir eine Intensivierung von Kooperationen und Beteiligung
an der Weiterentwicklung des Gesundheitssystems wiinschen, wurde im Rah-
men einer teilstandardisierten Untersuchung vor Inkrafttreten des Gesund-
heitsmodernisierungsgesetzes zum 1.1.2004 und der dort definierten Bera-
tungsheteiligung im Sinne einer »Status-Quo-Erhebung« erfasst.

Die Studie »Selbsthilfe — Kooperation und Beteiligung in
Deutschland (SeKBD )«

Einbezogen wurden in eine telefonische Befragung im Sommer 2003 folgende

Akteure der Selbsthilfe:

1. Eine 50% Stichprobe aller bundesweiten Selbsthilfevereinigungen/organi-
sationen mit gesundheitshezogenen Arbeitsschwerpunkten, die aus der
«griinen Adressenliste« der Nationalen Kontakt- und Informationsstelle zur
Anregung und Unterstiitzung von Selbsthilfegruppen (NAKQS) gezogen
wurde (ausgewahlt N=233; Response-Rate 71%; N=166).

2. Selbsthilfegruppen vor Ort aus allen 16 Bundesléndern. Hier wurden jeweils
aus dem Adressenpool einer Selbsthilfekontaktstelle in der Landeshaupt-
stadt und aus dem Umland sechs Gruppen zuféllig ausgewahlt und befragt
(ausgewahlt N=192, 73% Response-Rate; N=146).
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3. Selbsthilfekontaktstellen (zwei pro Bundesland zuziiglich aller Selbsthilfe-
unterstiitzungsstellen auf Bundes- und Lénderebene (ausgewahlt N=49,
Response-Rate 97%; N=48) sowie die unabhéngigen Patientinnenstellen
und die Verbraucherzentralen, die Gesundheitsheratung anbieten, befragt
(ausgewdhlt N=28, Response-Rate 97%, N=27).

Fiir die Auswertung der Studie wurden drei groBe Gruppen gebildet: 1: Selbst-

hilfegruppen (SHG, N=206), zwei Beratungs- und Kontaktstellen (Kontakt;

N=83) und drei Verbénde/Organisationen (SHG; N=97).

Um die Bediirfnisse und Interessen der befragten Personen in den SHO und

Verbanden, Kontakt- und Patientenstellen und SHG zu erheben, wurde als

Untersuchungsinstrument ein teilstandardisiertes, telefonisches Interview

eingesetzt. Ausschlaggebend waren dabei folgende Uberlegungen:

— Teilstandardisierte Befragungen sind einerseits offen fiir die Entwicklung
des Gespraches und fiir die von den Interviewten selbst formulierten As-
pekte; sie erlauben andererseits die vergleichende Analyse von vorab defi-
nierten Fragen. Die Befragten, denen ein hohes Mal an Kompetenz zu dem
besprochenen Thema unterstellt wird, haben die Mdglichkeit, Bereiche an-
zusprechen, die dem Interviewer im Vorfeld nicht bekannt sind. Die Sicht-
weisen der befragten Subjekts kommen eher zur Geltung als dies bei véllig
standardisierten Interviews oder Fragebdgen der Fall ist (Flick 1995).

—In der telefonischen Befragung kdnnen in kurzer Zeit pro Interviewer mehr
Befragungen als beispielweise in persdnlichen Interviews durchgefiihrt
werden. Reisekosten und Wegekosten fiir den Interviewer entfallen.

— Die Response-Rate bei telefonischen Befragungen ist deutlich héher als bei
schriftlichen Befragungen. Inshesondere bei einem Klientel, dass nach ei-
genen Angaben zunehmend haufiger von wissenschaftlichen und politi-
schen Einrichtungen angeschrieben und um Beantwortung von schriftlichen
Fragebdgen gebeten wird, ist die Bereitschaft, angesichts knapper perso-
neller Ressourcen zusétzliche Arbeit beim Ausfiillen der Bdgen zu leisten,
eher gering. Dagegen sind viele Befragte durchaus bereit, in einem person-
lichen Interview auf Fragen Auskunft zu geben.

Alle Aussagen in den Interviews wurden wortlich protokolliert, die offenen
Antworten der Befragten wurden in einem Kategorienschema auf der Basis
der Originalaussagen der Befragten erfasst, das Schema wurde von den an
der Studie beteiligten wissenschaftlichen Mitarbeiterinnen sukzessive am
Material entwickelt, erweitert und abgestimmt. Fiir die Analyse im Sinne einer
qualitativen Inhaltsanalyse (Flick 2002) musste das umfangreiche Kategorien-
schema wiederum auf Kernthemen reduziert werden. Dazu wurden die Kate-
gorien in einem diskursiven Prozess zu sogenannten Subkategorien verdich-
tet, der Reduktionsprozess wurde von vier Wissenschaftlerinnen durchge-
fiihrt.

138



Riicklauf und Charakterisierung der Interviewpartner

Immerhin 77,1% der ausgewahlten Gruppen, Organisationen und Beratungs-
einrichtungen konnten in die Studie integriert werden. 63,9% der Interview-
partner waren in einer Leitungsposition (Vorstand, Geschéftsfiihrer, Leiter),
13% bezeichneten sich selbst als Sprecher der Organisationen, 19,2% als Mit-
arbeiter, Mitglieder oder Angestellter, 3,9% als Referenten. Entsprechend wa-
ren alle Befragten gut in der Lage, ausfiihrliche Informationen iiber die Ein-
richtung und die Kooperations- und Beteiligungsformen mit externen Partnern
zu geben.

58,1% der befragten Einrichtungen sind im Bereich der chronischen Erkran-
kungen engagiert, 25,1% im Bereich von Behinderungen, 10,1% beschéftigent
sich mit Suchterkrankungen und ihren Folgen, 21,4% geben psychosoziale
Unterstiitzung als Tatigkeitsfeld an, 9,1% beschaftigen sich mit Arbeiten zu
Patientenrechten (Mehrfachnennungen waren maglich).

Die aktuellen Tatigkeitsschwerpunkte der Organisation aus Sicht der Befrag-
ten fasst die folgende Abbildung zusammen.
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Abbildung 1: Schwerpunkte der inhaltlichen Arbeit der Organisation nach
Aussagen der Befragten
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In diesem Zusammenhang wurden die Interviewpartner gebeten, ihre Ein-
schatzung zum Thema «Patientenrechte« abzugeben, und sie wurden gefragt,
ob sie die unter Federfiihrung des Bundesministeriums fiir Gesundheit und So-
ziale Sicherung erstellte Patientencharta «Patientenrechte in Deutschland«
kennen, die als Grundlage fiir eine vertrauensvolle Kooperation von Arzt und
Patient dienen soll. Lediglich 42,7% aller Befragten in der SeKBD-Studie
Dierks et. al. 2005 kannten diese Verdffentlichung, bei den Selbsthilfegruppen-
Mitgliedern waren es sogar nur 27%.

Auf die Frage, wo sie sich {iber Patientenrechte informieren, wurden an erster
Stelle Medien, Biicher und Broschiiren genannt (24,2%), gefolgt von Anwalten
(20,4%), dem eigenen Verband (15,4%), Beratungs- und Kontaktstellen (11,2%).
An Einrichtungen des Bundes oder des Landes wiirden sich 1,1% der Befrag-
ten wenden, an die Krankenkassen 4,7%. Besonders wichtig ist den Befragten
im Zusammenhang mit einer Verbesserung der Patientenrechte, dass eine
bessere Aufkldarung und Beratung erfolgt (19,2%). Sie fordern mehr Mitspra-
cherechte (15,6%) und schlieBlich ein verbrieftes Recht auf optimale Behand-
lung und Versorgung (14,3%).

Beschwerdemanagement

22,3% der Selbsthilfegruppen, knapp 40% der Beratungs- und Kontaktstellen
und 48,5% der Verbénde sind nach eigenen Aussagen im Bereich des Be-
schwerdemanagements aktiv. Dabei wird das Thema Beschwerdemanage-
ment von den Befragten sehr breit definiert, der Schwerpunkt liegt erwar-
tungsgemal bei der Hilfe bei Widerspriichen, einige wenige geben Be-
schwerden weiter und verdffentlichen diese.

Politisch EinfluB nehmen

Beschwerden weitergeben und verdéffentlichen

Probleme mit Leistungserbringen bearbeiten

Rechte der Betroffenen vertreten

Beraten und vermitteln, Hilfe geben

| | I | | I
1 1 1 1 1 | —
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

Bei Widerspruch behilflich sein

I SHO (N=61)
Kontakt (N=56)
SHG (N=61)

Abbildung 2: Inhalte des Beschwerdemanagements nach Angaben der Be-
fragten, Angaben in %
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Zusammenarbeit mit den anderen Akteuren im Gesundheitswe-
sen — Haufigkeit, Art und Bewertung

Alle befragten Selbsthilfegruppen und -organisationen, unterstiitzende Ein-
richtungen und Beratungsstellen sind in zahlreiche Kooperationen auf allen
Ebenen des Gesundheitswesens eingebunden.

Im Durchschnitt haben sie in den letzten 12 Monaten an 3,9 unterschiedlichen
Aktivitaten teilgenommen, knapp 20% an mehr als fiinf. Dabei sind die groRe-
ren Organisationen mit durchschnittlich 4,7 verschiedenen Kooperationsfor-
men erwartungsgemdal aktiver als die Selbsthilfegruppen mit 3,3 entspre-
chenden Aktivitdten. Am haufigsten finden gemeinsame Aktivitdten im Rah-
men von Informationsveranstaltungen statt, drei Viertel aller befragten Ein-
richtungen geben mindestens eine gemeinsam mit anderen Partnern durch-
gefiihrte Informationsveranstaltung an.

An zweiter Stelle steht die Kooperation mit Arzten (65%), gefolgt von der Zu-
sammenarbeit in verschiedenen Arbeitskreisen (52%). ErwartungsgemaR sel-
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Abbildung 3: Formen der Zusammenarbeit von Selbsthilfegruppen und -orga-
nisationen sowie Beratungs-und Kontaktstellen mit externen

Partnern in den letzten 12 Monaten (N = 377) (Angaben in %,
Mehrfachnennungen méglich)
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ten wird zum Erhebungszeitpunkt die Mitarbeit in Ethikkommissionen und im
zur Zeit der Befragung noch existenten Gemeinsamen Bundesausschuss der
Arzte und Krankenkassen genannt. Ein Drittel der Befragten berichtet iiber
vielfaltige, eher sporadische Aktivitdten, z.B. Projekte mit der Pharmaindus-
trie, lose Kontakte zu diversen Akteuren, unregelmaBRige Arbeitskontakte mit
Krankenkassen. Wie sich die Zusammenarbeit im Gesundheitswesen auf die
unterschiedlichen Formen verteilt, zeigt die folgende Abbildung, wobei die Ru-
brik »Andere« nicht explizit dargestellt wird. Als Partner in den Kooperationen
fungieren alle Akteure des deutschen Gesundheitswesens, dazu gehdren die
diversen Berufsgruppen, Politik und Ministerien, Nutzer des Gesundheitswe-
sens, Sozialdienste, andere Vereine und Verbande, 6ffentliche Einrichtungen,
Wirtschaftsunternehmen, Forschungsinstitute, Bildungstrdger, verschiedene
Kommissionen und Kostentrager. Dabei geht die Initiative fiir die gemeinsa-
men Aktivitdten in vielen Fallen von den Einrichtungen der Selbsthilfe aus
(Abb. 4).

Seminare (N = 92
Veranstaltungen (N = 215)
Bundesausschuss (N = 8)
Ethikkommission (N = 10)

Arzte (N = 238)

Gremium Land (N = 28)
Gesundheitskonferenz (N = 24)
Beirat (N = 46)

Arbeitskreise (N = 135)
Kongress (N = 95)

Gremium Bund (N = 31)

Soz. pol. Forum (N = 53)
Gesundheitsziele (N = 36)
QUSI (N =14)
Koordinierungsausschuss (N = 8)
Anhdrung (N = 78)
Schlichtungsstelle (N = 2)

| |
0% 20% 40% 60% 80%  100%

B wir M die Partner [ beide gemeinsam [ nicht bekannt

Abbildung 4: Wer hat den Kontakt zur Kooperation hergestellt? Selbsthilfe-
gruppen, Beratungseinrichtungen und Selbsthilfeorganisatio-
nen

Es fallt auf, dass die Initiative der Selbsthilfe- und Beratungseinrichtungen be-
sonders im Bereich der gemeinsamen Veranstaltungen und Seminare gefragt
ist, auch Arbeit in Gremien auf Landes- und Bundesebene ist von den Befrag-
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ten initiiert worden. Allerdings muss beriicksichtigt werden, dass hier nur we-
nige Selbsthilfegruppen bzw. -organisationen iiberhaupt vertreten sind. Eine
gemeinsames »aufeinander Zugehen«, vermutlich im Rahmen einer schon
linger bestehenden Kooperation, findet sich bei der Zusammenarbeit mit Arz-
ten. ErwartungsgeméaR geht bei Anhdrungen die Initiative iiberwiegend von
den Partnern aus.

Im Rahmen der bestehenden Kooperationsformen wird die Zusammenarbeit
aus Sicht der Selbsthilfe positiv eingeschatzt. Die Vorschldge der Vertreter
der Selbsthilfe und Beratungseinrichtungen werden in der Regel beachtet
(Abbildung 5).

Beirate (N = 36)

Seminare (N = 45)

Max. 1 Arbeitskreis (N = 112)
Ethikkommissionen (N = 8)
Landesgremien (N = 26)
Qualitatszirkel (N = 12)
Bundesgremien (N = 25)

Max. 1 Veranstaltung (N = 39)
Sozialpolitische Foren (N = 32)
Schlichtungsstellen (N = 2)
Arzte (N = 209)
Gesundheitskonferenz (N = 21)

Gesundheitsziele (N = 28)
Kongresse (N = 62)

Anhoérungen (N = 59)
Bundes-/Koord.ausschuss (N = 7)

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80%

Abbildung 5: Beachtung der Vorschlédge der Vertreterinnen und Vertreter der
Selbsthilfe in den entsprechenden Kooperationsformen, An-
gabe »fast immer«

Die Beteiligung an Entscheidungen, die im Rahmen der Kooperationen getrof-
fen werden, ist recht unterschiedlich und variiert in den diversen Koopera-
tionsheziigen. So wird die Entscheidungsbeteiligung beispielsweise bei ge-
meinsamen Veranstaltungen von nur 30,4% der Interviewten, die hier Koope-
rationshbeziehungen angaben, genannt. Noch geringer liegt der Prozentsatz
bei der Kooperation mit Arzten (22,9%), dagegen geben 63,9% in der Zu-
sammenarbeit in Arbeitskreisen eine Beteiligung an den Entscheidungen an.
Betrachtet man abschlieRend, wie gut sich die Vertreterinnen und Vertreter
im Rahmen der Kooperationen akzeptiert fiihlen, zeigen sich durchaus Varian-
zen, insgesamt wird die Akzeptanz jedoch offensichtlich gut bis zufriedenstel-
lend bewertet (Abbildung 6).
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Qualitatszirkel (N = 13)
Gesundheitskonferenz (N = 19)
Schlichtungsstellen (N = 2)
Bundes-/Koord.ausschuss (N =
12)

Gesundheitsziele (N = 32)
Anhoérungen (N = 63)
Kongresse (N = 78)
Sozialpolitische Foren (N = 42)
Arzte (N = 223)

Seminare (N = 70)
Veranstaltungen (N = 224)
Arbeitskreise (N = 200)
Landesgremien (N = 26)
Bundesgremien (N = 25)
Beirate (N = 42)
Ethikkommissionen (N = 8)
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Abbildung 6: Bewertung der Akzeptanz durch die Partner in den verschiede-
nen Kooperationsformen (Sehr gut = 1 bis mangelhaft = 5)

Wirkungen der gemeinsamen Aktivitaten

Fiir jede von den Befragten genannte Kooperation in den letzten 12 Monaten
wurde erfragt, welche Wirkungen der gemeinsamen Arbeit zugeschrieben
werden. Die Befragten konnten hier auf die offene Frage die ihrer Meinung
nach wichtigsten Wirkungen (N=5 pro Kooperationsform) in eigenen Worten
benennen. Die Interviewpartnerinnen und —partner gaben in den Interviews
insgesamt 283 im Wortlaut zundchst unterschiedliche Wirkungen an. Im Rah-
men der inhaltsanalytischen Auswertung wurden diese zu 12 Kategorien zu-
sammengefasst. Tabelle 1 illustriert die 12 Kategorien und zeigt, wie héufig
welche Wirkungen in den verschiedenen Kooperationsformen genannt wur-
den

Differenziert man die Wirkungen vor dem Hintergrund der einzelnen Koopera-
tionsformen, zeigt sich zundchst, dass iiber alle Formen hinweg der Informa-
tionsaustausch als zentrale Wirkung betrachtet wird, gefolgt von der Selbst-
darstellung im Sinne der Offentlichkeitsarbeit. In den iiberregionalen Gremien
ist die Gestaltung der Gesundheitspolitik eine entscheidende Wirkung, dort
wird auf der anderen Seite aber die Einschatzung, mit der Kooperation keine
Wirkung erzielt zu haben, besonders haufig genannt. Dies gilt aber auch fiir
die Kooperation mit Institutionen im Rahmen von Ehtikkommissionen oder
Qualitatszirkeln (Dierks et al. 2005).
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Tabelle 1: Wirkungen der gemeinsamen Arbeit, dargestellt unter Berlicksichtigung al-
ler Kooperations-formen, Selbsthilfeorganisationen, -gruppen und Bera-

tungs- und Kontaktstellen im Vergleich, N=364

Organisa-
sationen
(N=97)
in %

Kontakt- und
Beratungsstellen
(N=78)
in %

Gruppen

(N=189)
in %

Informations- und Erfahrungsaustausch
Informationen Uber diverse Erkrankungen
erhalten und weitergeben, Vortrdge, Information
von neuen Arzten

29,3

26,9

39,8

Interessenvertretung

Présenz zeigen, Einfluss auf kommunaler Ebene
ausliben, Interesse bei anderen wecken,
Interessen von Pflegebediirftigen vertreten

13,7

12,6

12,4

Offentlichkeitsarbeit
Veréffentlichungen, Plakataktionen, Flyer,
Unterschriftensammlungen

12,5

Mitwirkung Gesundheitspolitik

Stellungnahmen abgegeben, Gesundheitsziele
formuliert, Empfehlungen fir Selbsthilfeférderung
mitgestaltet

10,8

3,5

Vernetzung, Vermittlung

Kontakte kniipfen, Patienten an Arzte vermittelt
bzw. von Arzten vermittelt bekommen, Aufbau
von thematischen Netzwerken

8,3

9,8

6,1

Keine Wirkung

Das Besprochene wird nicht umgesetzt,
Pflichtibung fir alle ohne Engagement, noch
im Anfangsstadium

5,6

10,6

8,7

Qualitatssicherung
Mitarbeit bei Erarbeitung von Pflegestandards,
Definition von Qualitatskriterien

5,4

3,0

3,4

Fortbildung/Schulung

Sich selbst fortbilden, Inhalte in Fortbildungen
anderer Professionen einbringen, Erstellung
von Schulungskonzepten, Ausbildung von
Muiltiplikatoren

4,4

3,2

2,7

Wissenschaft und Forschung férdern
Mitarbeit an diversen Studien, Anschub fir
Studien geliefert

2,9

2,2

3,7

Gemeinsame Praxisprojekte
Kampagnen initiiert, Checklisten erstellt,
Kontaktbdrse eingerichtet

2,5

7,0

3,3

Hilfe flr Betroffene
Hilfe fur Betroffene durchgesetzt, Einzelnen
Hilfe gegeben

Finanzierung organisieren
Benefizveranstaltungen, Ausweitung der
Férderung nach § 20 SGB V erreicht

1,0

0,2

0,4

0,4

3,0

0,8
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Gesamthewertung der Partizipationsméglichkeiten der
Selbsthilfe im Gesundheitswesen

Insgesamt wird die Mdglichkeit der Beteiligung und Einflussnahme im Ge-
sundheitswesen von den Befragten sehr zuriickhaltend bewertet. Gut und
sehr gut beteiligt sehen sich lediglich 11,9% aller Befragten, schlecht dagegen
immerhin 61,4%.

Verbande/Organisationen

Kontakt- und
Beratungsstellen

SH-Gruppen

1 1 1 1 1 1 1
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

] gutund sehr gut B mittelmaBig [] schlecht

Abbildung 7: Einschatzung der Partizipationsméglichkeiten durch Patien-
tenvertreter im deutschen Gesundheitswesen
vor Einfiihrung des GKV-Modernisierungsgesetzes -
GMG (N = 387)

Zukiinftig wollen die Befragten vor allem noch mehr an der Gestaltung der ge-
sundheits- und Sozialversorgung beteiligt werden. So ist es fiir die regionalen
Selbsthilfegruppen am wichtigsten, bei Entscheidungen der Krankenkassen
mitzuwirken, vermutlich vor allem deshalb, weil es um die Férderung der Kas-
sen nach § 20 SGB V geht und haufig Fragen der Finanzierung von Leistungen
verhandelt werden, bei denen die Gruppen als Anwilte ihrer Mitglieder fun-
gieren. An zweiter Stelle nennen sie den Einfluss nach einer Mitgestaltung an
einer qualitativ hochwertigen Gesundheits- und Sozialversorgung.

Bei den Kontakt- und Beratungsstellen fallt auf, dass der Anteil der Befragten,
die keinen Bereich der Beteiligung nannten, mit 26,8% verhaltnismaRig hoch
ist. An erster Stelle steht hier der Wunsch nach Beeinflussung der Politik. Dies
istauch fiir die Organisationen der wichtigste zukiinftige Bereich der Einfluss-
nahme, gefolgt vom Interesse, an der Gestaltung einer guten Versorgung mit-
zuwirken. Bemerkenswert ist, dass alle drei Gruppen von sich aus zahlreiche
Aspekte der Pravention als zukiinftige Beteiligungsfelder angesprochen ha-
ben. Vermutlich kann dies auch als ein Indiz dafiir betrachtet werden, dass der
Gedanke der Prévention bei den Befragten vorhanden ist (Abb. 8).
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Abbildung 8: Bereiche, in denen die Selbsthilfe zukiinftig aktiv beteiligt sein
will

Um zukiinftig aktiv in Beteiligungsprozesse eingebunden zu werden, fordern
die Befragten den Ubergang von der Partizipation durch Beratungsbeteiligung
hin zu einer tatsdchlichen Entscheidungsbeteiligung mit einer entsprechen-
den Verénderung der Strukturen (25,8%). Zudem bendétigen sie nach eigenen
Angaben vor allem finanzielle und personelle Ressourcen und langfristig trag-
fahige Finanzierungskonzepte (Abb. 9)

Dass fiir eine aktive Beteiligung im Gesundheitswesen auch eine Verbesse-
rung der internen Zusammenarbeit innerhalb der Selbsthilfebewegung erfor-
derlich ist, reklamieren vor allem die Selbsthilfegruppen (6,4%), bei den Orga-
nisationen wird diese Problematik nur in 2,2% der Nennungen ausgedriickt.
So fordern sie hier eine Intensivierung der Vernetzung, mehr Unterstiitzung
durch die Dachorganisation, aber auch mehr Engagement der eigenen Mit-
glieder.
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Abbildung 9: Bereiche, die fiir die weitere Partizipation und Kooperation im
Gesundheitswesen ausgebaut werden miissten

Zusammenfassung

Die vorgestellten Ergebnisse machen deutlich, dass die Selbsthilfeorganisa-
tionen, Selbsthilfegruppen und Kontakt- und Beratungsstellen in zahlreiche
Aktivitdten und Kooperationen eingebunden sind und hier ein hohes zeitliches
und personelles Engagement zeigen. Dass dies fiir die vielen ehrenamtlichen
Aktiven in den Selbsthilfegruppen eine zusétzliche Herausforderung darstellt,
demonstrieren Aussagen wie »wir miissen doch vor allem die Basisarbeit ma-
chen« oder »«Ehrenamtliche haben oft keine Zeit, sich zu beteiligen«.
Interessant ist, dass die Initiative zu gemeinsamen Aktivitdten in der {iberwie-
genden Zahl der Félle von den Selbsthilfe- und Beratungseinrichtungen aus-
geht, ein Befund, der auch als ein Indikator dafiir gewertet werden kann, dass
sie zur Zeitnoch mehr als die anderen Akteure um Akzeptanz und Kooperation
werben miissen.

Die Befragten werden nach eigenen Angaben im Rahmen der bislang beste-
henden Formen der Zusammenarbeit gut akzeptiert, allerdings finden viele der
Kooperationen statt, ochne dass die Selbsthilfe in diesen Zusammenhéangen an
den hier getroffenen Entscheidungen definitiv beteiligt ist.
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Die zentrale Wirkung der Kooperationen wird im Informations- und Erfah-
rungsaustausch und auf der Ebene der Vertretung von Interessen gesehen. In
knapp 10% der Aktivitdten konstatieren die befragten Mitglieder der Selbst-
hilfe explizit, dass ihre Arbeit keine Wirkungen erzielt.

Die vorliegende Studie hat gezeigt, dass aus Sicht der Selbsthilfe eine Aus-
weitung von Kooperation und Entscheidungsbeteiligung vor allem eine Frage
personeller und finanzieller Ressourcen ist. Rechte ohne Ressourcen zu besit-
zen, sei ein grausamer Scherz, formulierte Rappaport (1985). Deshalb fordern
die Befragten, dass die Arbeit der Selbsthilfe nachhaltig finanziell und perso-
nell sichergestellt werden muss.

Folgerichtig wird als ein prioritdrer Bereich zukiinftiger Partizipation die Ge-
sundheitspolitik betrachtet, gefolgt von dem Wunsch, an der Entwicklung der
Gesundheits- und Sozialversorgung mitzuarbeiten und Entscheidungen der
Krankenkassen zu beeinflussen.

Zum Erhebungszeitpunkt wurde die Einschétzung der Partizipation und Ge-
staltungsmdglichkeiten im Gesundheitswesen als iiberwiegend schlecht be-
zeichnet, besonders skeptisch sind die Vertreter der Selbsthilfegruppen vor
Ort. Ob und wie sich diese Einschédtzung, nicht zuletzt im Zuge der neuen Be-
ratungsbeteiligung der Selbsthilfe im Gemeinsamen Bundesausschuss, aber
auch vor dem Hintergrund einer reduzierten Finanzierung der Selbsthilfe und
Selbsthilfeunterstiitzung im Zeitverlauf entwickelt, sollte in Folgestudien {iber-
priift werden.
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Martin Danner und Jiirgen Matzat

Patientenbeteiligung beim Gemeinsamen Bundes-
ausschuss — ein erstes Resiimee

Seit dem 01.01.2004 wirken gem&l & 140 f SGB V auch Patientenvertreter in
den Gremien des Gemeinsamen Bundesausschusses mit. Sie haben damit die
Maglichkeit, die Erfahrungen von Patientinnen und Patienten mit dem Versor-
gungsgeschehen im Gesundheitswesen in die Entscheidungsfindung beim
Gemeinsamen Bundesausschuss, dem hochsten Gremium der gemeinsamen
Selbstverwaltung im deutschen Gesundheitswesen, einzubringen. Dariiber
hinaus kann die Patientenperspektive nunmehr mit eigenstandigem Gewicht
in den Beratungen zur Ausgestaltung des Leistungsvolumens der gesetzlichen
Krankenversicherung Beriicksichtigung finden. Ein Mitentscheidungsrecht
steht den Patientenvertretern bislang allerdings nicht zu.

Nach einem Jahr der Patientenbeteiligung bietet es sich an, ein erstes Resii-
mee zu ziehen.

1. Zum Verfahren der Patientenbeteiligung

Zunéchst einmal ist hervor zu heben, dass der Gemeinsame Bundesaus-
schuss nicht nur aus dem Gremiumim engeren Sinne besteht, seinem sog. Be-
schluBkorper, sondern dass es ca. 25 Unterausschiisse zu den verschieden-
sten Themenstellungen gibt, von Arzneimittelversorgung iiber Heil- und Hilfs-
mittelversorgung bis zu Themen wie Familienplanung, Qualitdtssicherung
oder Psychotherapie. Dariiber hinaus gibt es zu den Unterausschiissen noch
hoch spezialisiert arbeitenden Arbeitsgruppen. Daher sind am Gemeinsamen
Bundesausschuss nicht nur die neun Patientenvertreter der sogenannten
Spruchkadrper beteiligt, sondern noch viele weitere: in den Unterausschiissen
je fiinf Patientenvertreter und in den Arbeitsgruppen jeweils ein bis zwei Pa-
tientenvertreter.

Dies bringt einen enormen organisatorischen Aufwand mit sich, um einerseits
den Informationsfluss von den Patientenorganisationen zu den Patientenver-
tretern in den Gremien aufrecht zu erhalten und andererseits den Informa-
tionsfluss von den Gremienvertretern in den Arbeitsgruppen zu denen in den
Unterausschiissen und in den Spruchkérpern zu optimieren. Spezielle Mittel
zur Finanzierung dieser Aufgaben wurden den Patientenorganisationen nicht
zur Verfiigung gestellt.

Um fiir Kontinuitdt in der Interessenvertretung zu sorgen, wurden fiir die
Spruchkdrper neun Personen und neun Stellvertreter als Patientenvertreter
benannt.

Fiir die Unterausschiisse wurden in der Regel jeweils zwei stédndige und drei
themenbezogene Patientenvertreter benannt, um einerseits die Kontinuitat
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der Arbeit zu wahren und andererseits themenspezifische Fachkompetenz der
Betroffenen in der jeweiligen Sitzung einzubringen.

Fiir die Kommunikation untereinander musste ein umfassendes Informations-
management aufgebaut werden, um eine durchgéngige Interessenvertretung
von den Arbeitsgruppen {iber die Unterausschiisse bis hin zu den Spruchkor-
pern zu gewahrleisten. Dass dies binnen kurzer Zeit realisiert werden konnte,
ist bereits als grofRer Erfolg der Patientenorganisationen zu werten. Dies gilt
um so mehr, als ja ganz unterschiedliche Verbénde zur Entsendung von Pa-
tientenvertretern berechtigt sind. Nach der sog. Patientenbeteiligungsverord-
nung des BMGS gibt es zwei Séulen der Patientenbeteiligung, nédmlich einer-
seits die im Deutschen Behindertenrat (DBR) zusammengeschlossenen Be-
troffenen-Organisationen und andererseits die sog. Beraterverbénde: Deut-
sche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen (DAG SHG), Bundesarbeitsge-
meinschaft der Patientlnnenstellen (BAGP) und Verbraucherzentrale Bundes-
verband (vzbv).

Die Patientenvertretung hat sich auf ein Verhéltnis von 6: 1:1: 1 zwischen
dem Deutschen Behindertenrat und den drei Berater-Organisationen geeinigt,
so dass das Gros der sachkundigen Personen von den Betroffenen-Organisa-
tionen gestellt wird. Die Entsendung der von ihnen benannten sachkundigen
Personen nehmen sie gemeinsam und einvernehmlich vor.

Nach einem Jahr der Patientenbeteiligung kann konstatiert werden, dass die
Arbeit zwischen diesen beiden Saulen, d.h. den Verbdnden des DBR und den
Beraterverbanden, gut funktioniert, was nicht zuletzt darauf zuriickzufiihren
ist, dass die verschiedenen beteiligten Patientenvertreter sich regelmaRig
von den iibrigen »Bénken« abgrenzen miissen und nur gemeinsam eine wir-
kungsvolle Patientenvertretung realisieren kénnen.

Die Zusammenarbeit mit den beiden traditionellen »B&nken« des Gemeinsa-
men Bundesausschusses (Leistungserbringer und Krankenkassen) funktio-
niert im {ibrigen erstaunlich gut, ebenso mit der Geschéftsstelle des Gemein-
samen Bundesausschusses, die aus fast 60 Mitarbeitern besteht. Probleme
gibt es allerdings hinsichtlich der Beratungspraxis beim Gemeinsamen
Bundesausschuss. Dort herrscht ndmlich ein Arbeitsstil vor, wonach umfang-
reiche Materialien oft nur sehr kurzfristig vor den jeweiligen Sitzungen ver-
sandt werden. Dies macht eine ausgewogene Diskussion der zum Teil sehr
komplexen und schwierigen Tagesordnungspunkte duflerst problematisch,
gerade wenn ehrenamtliche Patientenvertreter tétig sind.

Schwerpunkte der Arbeit der Patientenvertreter waren auch die Schwer-
punkte der Arbeit des Gemeinsamen Bundesausschusses insgesamt. Wie
auch in der allgemeinen Offentlichkeit deutlich wurde, handelte es sich dabei
inshesondere um Fragen der Arzneimittelversorgung (OTC-Liste, Festhetrdge),
aber auch der Heil- und Hilfsmittelversorgung, der Zahnmedizin, der Préaven-
tion und der Psychotherapie.
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2. Der Unterausschuss »Psychotherapie«

Einer der vielen Unterausschiisse des Gemeinsamen Bundesausschusses be-
fasst sich mit Fragen der Psychotherapie, womit hier ausschlieBlich die am-
bulante Richtlinien-Psychotherapie gemeint ist. Der »Bank« der gesetzlichen
Krankenversicherungen sitzen hier als Vertreter der Kassenérztlichen
Bundesvereinigung Fachleute aus der Versorgung, d. h. praktizierende Er-
wachsenen- oder Kinder- und Jugendlichen-Psychotherapeuten, gegeniiber.
Bei der Besetzung wurde auf Paritdt zwischen verhaltenstherapeutischer und
psychoanalytischer/tiefen-psychologischer Orientierung sowie zwischen
Arzten und Psychologen geachtet. Der Vorsitz wechselt turnusmaBig zwi-
schen den Banken. Zusétzlich sind zwei Hochschullehrer als unabhéngige
Sachverstandige beteiligt — und seit dem Jahre 2004 eben auch »sachkundige
Personen«, welche von den Patientenvertretungsorganisationen (s. o.) be-
nannt wurden.

Zu den Themen, mit denen sich der Unterausschuss im vergangenen Jahr be-
fasste, gehdren beispielsweise die Regelung einer Befreiung von der Begriin-
dungspflicht bei Kurzzeittherapien fiir bestimmte Antragsteller, die Frage, ob
die sog. Neuropsychologie als Psychotherapie i. S. der Richtlinien verstanden
werden kann, die Frage, ob Einzel- und Gruppentherapie bei ein und demsel-
ben Patienten parallel durchgefiihrt werden kann, die Frage, ob sog. Haus-
arztmodelle, die den Erstzugang zu Psychotherapie unméglich machen, die
psychotherapeutische Versorgung beeintréchtigen, die Frage, welche Qualifi-
kationen die Gutachter fiir Antrdge auf Kosteniibernahme durch die GKV ei-
gentlich erfiillen miissen, und — immer wieder — die Frage, ob Gespréchspsy-
chotherapie als neues Richtlinienverfahren zugelassen werden soll. Die vom
sog. »Wissenschaftlichen Beirat« (nach § 11 PsychThG) im Jahre 2002 vorge-
nommene Begutachtung der Gesprachspsychotherapie wird néamlich nicht
automatisch als hinreichende Vorraussetzung fiir die Zulassung gesehen. Nun
geht es um Uberlegenheit gegeniiber bisherigen Richtlinienverfahren, um (zu-
satzlichen) therapeutischen Nutzen, um Wirtschaftlichkeit und medizinische
Notwendigkeit.

3. Zur personlichen Einschétzung

Diese neue Form der Beteiligung von Patienten und ihren Beratern ist noch
sehr jung; die verschiedenen Unterausschiisse haben zum Teil erst wenige
Male in der neuen Zusammensetzung getagt. Und so erscheint es angesichts
dieser womdglich historischen Verdnderung eigentlich noch viel zu friih, aus
Patientensicht dazu eine Einschdtzung abzugeben. Mdglich ist wirklich nur
ein erstes Reslimee, eigentlich sogar nur ein hochst subjektiver Eindruck.

Die ersten Erfahrungen waren (jedenfalls im UA Psychotherapie) durchaus
positiv. Man fiihlte sich freundlich begrii8t, und Redebeitrdge mit Einwénden
oder Vorschldgen fanden durchaus eine gebiihrende Beriicksichtigung.
(Schmunzelnd mdchte man hinzufiigen: die Psychotherapeuten enttduschten
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die Erwartungen an ihre soziale Kompetenz nicht.) Uberraschend war die mit-
unter extrem hohe Abstraktheit der Diskussion, z. B. iiber Verfahrensweisen
zur Priifung der Frage, ob die Zulassung von Gespréchspsychotherapie als
weiterem Richtlinienverfahren erfolgen soll. Es geht hier um »das grof3e
Ganze«, um das Gesundheitssystem und seinen Bestand, haufig auch um »ju-
ristisch wasserdichte« Losungen und — natiirlich — um die Finanzierbarkeit.
Gelegentlich musste man, wie es sich fiir Anfanger gehort, noch lernen, dass
etwas »schon immer so gewesen« sei, oder dass dieser UA fiir bestimmte Fra-
gen einfach »nicht zustandig« sei. (Immerhin kann es dann durchaus gelingen,
andere Zustdndige zu identifizieren und das Thema dort zu deponieren.)
Psychotherapeutische Fachfragen oder die Versorgungsrealitdt vor Ort ste-
hen nach den bisherigen Erfahrungen nicht im Vordergrund, und selbstver-
sténdlich kénnen hier keine Einzelfélle aus dem Versorgungsalltag, etwa Be-
schwerden einzelner Patienten, geklart werden.

Gewdhnungsbediirftig fiir jemanden, der sich bemiiht, normalen Menschen
den Zugang zu Selbsthilfegruppen zu eréffnen und ihnen im Umgang mit dem
real existierenden Medizinsystem zu helfen, ist die quasi-religiose Anbetung
einer (womdglich sogar falsch oder zumindest einseitig verstandenen) evi-
denzbasierten Medizin. Um den sog. Goldstandard der RCT wird manchmal
getanzt, als sei es das allein selig machende Goldene Kalb. Dabei soll man
doch nicht alles wie einen Nagel behandeln, nur weil man sich einen goldenen
Hammer ausgedacht hat. Anders formuliert: Patienten wiinschen sich natiir-
lich die bestmdgliche Behandlung, aber diese kann nicht ausschlielich nach
den Regeln von Forschungslabors stattfinden. So werden die Vorerfahrung
von Patienten, Wiinsche und Préferenzen, personlichen Uberzeugungen und
Krankheitstheorien, soziale und kulturelle Einbindung etc. weitestgehend aus-
geblendet. Ohne all dies kann aber eine Behandlung nicht wirklich patienten-
orientiert sein.

Allein das Hinzukommen von Dritten, hier der Patientenvertreter, wird das be-
stehende System sicherlich »verstdren«. Fragen werden gestellt und Zweifel
angemeldet, der Argumentationsbedarf wachst; andererseits flieBen neue
Ideen, Riickmeldungen von Nutzerseite und das Erfahrungswissen der Patien-
tenvertreter in die Entscheidungsprozesse ein. Bleibt nur zu hoffen, dass die
»Verstorung« zu einer giinstigen Neuorganisation des Systems fiihrt. Jeden-
falls weht jetzt ein Hauch von Transparenz durch den Gemeinsamen Bundes-
ausschuss — falls solch eine windige Metapher an dieser Stelle erlaubt ist.

Deutlich spiirbar wurde jedoch schon bald die strukturelle Unterlegenheit der
Patientenvertretung gegeniiber den beiden etablierten »Béanken« der Leis-
tungserbringer und der Kostentrdger. Wéhrend diese {iber Apparate mit
hauptamtlichen Mitarbeitern fiir solche Funktionen, liber wissenschaftliche
Abteilungen und leichteren Zugang zu Informationen verfiigen (womdglich
auch iiber wohl etabliertere informelle Kommunikationskanale auBerhalb der
offiziellen Agenda), nehmen die Patientenvertreter ihre zeitaufwendige Auf-
gabe ehrenamtlich und ohne Aufwandsentschédigung wahr und werden von
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(Selbsthilfe-)Verbéanden entsandt, die teilweise mit sehr geringer offentlicher
Férderung auskommen und diese Jahr fiir Jahr neu erkdmpfen miissen. Unter
diesen Bedingungen beflirchtete eine Kollegin schon eine strukturelle »Logik
des MiSlingens« in der ganzen Veranstaltung, und sie wird Recht behalten,
wenn sich an der eklatanten Unterversorgung mit Ressourcen nicht substan-
tiell etwas &dndert. Die Patientenverbénde haben sich daher vorgenommen,
nach einem Jahr ihre Erfahrungen auszuwerten, um zu kléren, ob sich der
doch erhebliche personliche und verbandliche Aufwand lohnt.

Als Mitwirkender kann man selber nur gespannt sein, was ein Riickblick in,
sagen wir, 20 Jahren wohl ergeben wird: Hat man im Jahre 2004 mit der Pa-
tientenbeteiligung ein modisches Feigenblatt geschaffen, um Rationierungs-
prozesse und Glaubwiirdigkeitskrisen des Systems abzufedern, oder hat da-
mals etwas qualitativ Neues und Produktives begonnen, was die Rolle der Pa-
tienten tatséchlich gestérkt und ihre Mitwirkung ermdglicht hat, zu ihrem ei-
genen Nutzen wie auch zum Nutzen des gesamten Systems. Die Beteiligung
an den sehr formalisierten Entscheidungsprozessen solcher korporatisti-
schen Gremien kann tatséchlich einer neuen Stimme — der der Patienten —in
dem Gefiige traditioneller Interessenvertretung Gehor verschaffen, sie birgt
aber auch die Gefahr, Energie und Engagement zu binden, die fiir andere For-
men der Vertretung von Patienteninteressen jenseits der Tagesordnungs-
punkte im Gemeinsamen Bundesausschuss oder fiir praktische Formen der
alltagsnahen Selbsthilfe unter Betroffenen dringend gebraucht werden.

Im Moment kann man es noch nicht beurteilen. Auf jeden Fall handelt es sich
aber um einen hoch interessanten Prozess, dessen weiterer Verlauf sich
kaum vorhersagen la3t. Eine begleitende systematische Evaluation durch un-
abhédngige Wissenschaftler wére dabei dringend wiinschenswert. Zukiinftige
Resiimees werden dann etwas weniger subjektiv ausfallen kdnnen.

Dr. jur. Martin Danner ist Referatsleiter fiir Gesundheitspolitik und Selbsthilfeférderung der
Bundesarbeitsgemeinschaft Hilfe fiir Behinderte, einer Mitgliedsorganisation des Deutschen Be-
hindertenrates. Er ist Mitglied in mehreren Unterausschiissen und koordiniert die Patientenver-
tretung im Gemeinsamen Bundesausschuss.

Jiirgen Matzat ist Diplom-Psychologe und Psychologischer Psychotherapeut. Er leitet die Kon-
taktstelle fiir Selbsthilfegruppen in GieBen. Deren Tréger, die Deutsche Arbeitsgemeinschaft
Selbsthilfegruppen e.V., ist eine der durch die Patientenbeteiligungsverordnung berufenen Orga-
nisationen. Sie hat ihn im Einvernehmen mit den anderen Patientenorganisationen als sachkun-
dige Person fiir den Unterausschul »Psychotherapie« benannt.

Dieser Beitrag ist ebenfalls erschienen in der Zeitschrift Verhaltenstherapie & Psychosoziale
Praxis 1/2005, S. 141-144.
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Regula Kupper und Silvia Nigg Morger

Empowerment konkret!
Geschichten aus dem Alltag von Selbsthilfegruppen.

Seit zehn Jahren werden Selbsthilfegruppen in der Region Winterthur
(Schweiz) professionell geférdert. Dieses Jubildum nahmen wir zum Anlass,
Fachleuten aus der Region Arbeits- und Wirkungsweisen von Selbsthilfegrup-
pen wieder einmal ndher zu bringen. Am 23. September 2004 veranstaltete das
SelbsthilfeZentrum Winterthur dazu eine Tagung mit dem Titel »"Empowerment
konkret. Selbsthilfegruppen — wie sie arbeiten — was sie bewirken — welche
Aufgaben sie fiir das Gemeinwesen {ibernehmen.«

Rund 60 Personen aus den Bereichen Sozialarbeit, Psychiatrie, Politik und
Medizin folgten der Einladung und nahmen an der Tagung teil.

Neben verschiedenen Fachreferaten wollten wir ein Bild vermitteln, wie Mit-
glieder von Selbsthilfegruppen »Empowerment konkret« in ihrem Alltag erle-
ben. Diese Erfahrungen wollen wir als Erlebnisherichte, ohne jeglichen wis-
senschaftlichen Anspruch weitergeben.

Wie kommt es dazu, dass Menschen sich entschliessen, in einen gemeinsa-
men Empowermentprozess einzusteigen? Ein einschneidendes Erlebnis oder
eine stark belastende Lebenssituation steht am Anfang. Oft tragen Menschen
diese Last lange mit sich alleine herum. Wenn der Leidensdruck zu hoch wird,
werden sie aktiv und melden sich in der Kontaktstelle. Dies hért sich dann viel-
leicht so an: »Der Text der Gruppengriindung hangt schon seit Wochen an
meiner Kiihlschranktiir. Inmer wieder bin ich daran vorbeigegangen. So kann
es aber nicht weitergehen, darum habe ich all meinen Mut zusammengenom-
men und angerufen.«

Wenn dann der Stein ins Rollen kommt, entstehen Geschichten. Hier einige
davon:

Empowerment in Selbsthilfegruppen heisst:
Gegenseitige Hilfe und Unterstiitzung pflegen

Ein Mitglied der Gruppe »Depressionen« bringt es auf den Punkt: »Es ist eine
Riesenleistung, dass sich eine Gruppe zum Thema Depressionen {iberhaupt
formieren kann. Mit Depressionen ist es zum Teil ja schon schwierig, am Mor-
gen aufzustehen.« Dass Menschen mit Depressionen ein Gruppenprojekt mit
minimaler fachlicher Unterstiitzung planen, durchfiihren und abwechselnd die
Verantwortung fiir die Treffen libernehmen, zeugt von heilendem Engagement.
Die Frau erklart, warum ihr die Gruppe so gut tut: »Schon seit Jahren lebe ich
mit Depressionen. Meiner Familie erzéhle ich nicht mehr viel davon, weil ich
merke, dass es sie belastet und unseren Beziehungen schadet. Am Freitag
Abend trifft sich unsere Gruppe. Bis dahin behalte ich meine Sorgen fiir mich
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und weiss, dass ich sie dort loswerden kann. Die Gruppe wirkt wie ein Ventil
fiir mich. Ich kann dort Druck ablassen und wieder frei werden fiir den Alltag.«
Ein Mann aus derselben Gruppe kam im Januar zu uns und erzahlte: »Am
Weihnachtsabend war ich alleine zu Hause. Die Festtage sind fiir mich die
schwersten Tage im Jahr. Plétzlich ldutete das Telefon in die Einsamkeit hin-
ein. Ein Mitglied unserer Gruppe war am anderer Ende und sagte, ich hétte ei-
nen Weihnachtslied-Wunsch offen. Dann sang ihre ganze Familie mein Lieb-
lingslied fiir mich. Die Freude spiirte ich noch Tage spéter in mir. Die Festtage
waren fiir mich gerettet!«

Empowerment in Selbsthilfegruppen heisst:
Aus gemeinsamer Betroffenheit, zusammen Kréafte entwickeln.

In der Gruppe Angst/Panik-Attacken kommen Menschen zusammen, die von
verschiedenen Angsten iiberwiltigt wurden. Viele von ihnen leiden an einer
Form von Soziophobie und geraten schon beim Gedanken, sich vor fremden
Menschen exponieren zu miissen, in Panik. Die Gruppe hat sich vorgenom-
men, schwierige Situationen zu trainieren. Wir boten ihnen an, ihre Gruppe
beim Jahrestreffen der Selbsthilfegruppen vorzustellen. Sie nahmen die Her-
ausforderungen an, wagten sich in die Héhle des Lowen und taten, was sie
friiher um jeden Preis vermieden héatten: Vor gefiilltem Saal gaben sie eine
Présentation zum Thema Angst und stellten ihr Gruppenprojekt vor. Das Publi-
kum war begeistert von der eindriicklichen Darbietung. Die Gruppe bekam viel
Applaus und die Riickmeldung von den anderen, dass sie sich selbst kaum ge-
traut hatten, da vorne zu referieren. Fiir die ganze Gruppe war dies ein grosser
Schritt.

Empowerment in Selbsthilfegruppen heisst:
Selbstvertrauen und Mut entwickeln

Wir erinnern uns an einen Mann, der sich auf die Ausschreibung der Gruppe
»Hemmungen abbauen« telefonisch meldete: «lch kann nur an der Gruppe
teilnehmen, wenn ich beim ersten Treffen nichts sagen muss. In der Therapie
habe ich alles besprochen, was es zu besprechen gibt. Und weil ich immer
noch Schweissausbriiche bekomme beim Gedanken, vor anderen Menschen
sprechen zu miissen, hat mir der Therapeut eine Selbsthilfegruppe empfoh-
len.«

Nach einem halben Jahr erhielten wir erneut einen Anruf von ihm. Er meldete,
dass er aus der Gruppe austreten werde, weil das Sprechen vor Publikum nun
keine Bedrohung mehr fiir ihn sei. Er hat jetzt endlich die Fiihrungsposition in
seiner Firma angenommen, die er bis dahin ausgeschlagen hatte, aus Angst,
dann Sitzungen leiten zu miissen. Mit einem Lachen fiigte er hinzu: »Nun muss
ich aufpassen, dass ich nicht zu viel rede, weil mir das Sprechen plétzlich
Spass machtl«
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Empowerment in Selbsthilfegruppen heisst:
Wissen sammeln und weitergeben

Sich Wissen zum eigenen Thema anzueignen, ist in fast jeder Gruppe fester
Bestandteil der Aktivitaten. In besonderer Weise hat sich die Gruppe »Winkel-
fehlsichtigkeit« dem Wissensaufbau und -Transfer verschrieben. Winkelfehl-
sichtigkeit ist eine besondere, noch wenig erforschte Form von Seh- und
Wahrnehmungsstorung und fiihrtinsbesondere bei Kindern zu Lerneinschrén-
kungen. Die Gruppe hat sich zum Ziel gesetzt, ihr Wissen und ihre Erfahrung
Interessierten zur Verfiigung zu stellen. Ihr Hauptfokus liegt auf der Wissens-
vermittlung. Mit einer Homepage, Informationsveranstaltungen und telefoni-
scher Beratung mdchte sie Betroffene, Eltern von Kindern mit Lernschwierig-
keiten und Lehrpersonen ansprechen.

Das eigene Wissen auszubauen und zu vertiefen, ist Basis und Voraussetzung
fiir das Verbreiten der Informationen. Dieses Sammeln und Aufbereiten von
Wissen organisiert die Gruppe gemeinsam. Sie haben einen Zirkel von Fach-
leuten ins Leben gerufen, der ihnen bei Veranstaltungen und Fragen zur Ver-
fligung steht.

Empowerment in Selbsthilfegruppen heisst:
Durch Erfahrungsaustausch Verstandnis fiir sich und andere
entwickeln

Oft entsteht so etwas wie ein »Aha-Effekt«, wenn jemand die eigene Ge-
schichte ganz dhnlich auch von anderen Gruppenmitgliedern hort. »Jetzt, da
ich die anderen erzdhlen hore, beginne ich zu verstehen, was bei mir passiert.
Es ist, wie wenn ich die eigene Situation aus der Vogelperspektive betrachte.
Durch den neuen Blickwinkel kann ich das System und die Wirkungsweise
hinter meinen Schwierigkeiten erkennen. Dies stérkt mein Selbstvertauen und
hilft mir, neue Vorgehensmadglichkeiten zu erkennen«. Dazu ein Beispiel:

Die Gruppe »Eltern, die ein Kind bei der Geburt oder kurz danach verloren ha-
ben« formierte sich aus sechs Elternpaaren. Die Art und Weise, wie Vater und
Miitter um den Verlust ihres Kindes trauerten, war sehr unterschiedlich. Bei
fast allen Paaren fiihrte dies zu Konflikten. Die Miitter empfanden, dass die
Vater zu schnell zur Tagesordnung zuriick kehrten. Die Vater dagegen waren
gekrankt, dass die Miitter ihren Schmerz nicht wahrnehmen konnten, auch
wenn sie keine Worte dafiir fanden. Erst in der Gruppe wurde allen klar, dass
es offensichtlich grosse Unterschiede in der Verarbeitung von Trauer gibt. Die
Frauen konnten so den Mannern erzahlen, was sie sich fiir den Trauerprozess
wiinschten. Und die Manner konnten den Frauen erzédhlen, wie sie mit der
Trauer umgehen, und warum es manchmal so schwierig sei, die Gedanken
und Gefiihle in Worte zu fassen. Diese Erkenntnisse verhalfen den Paaren zu
mehr Verstdndnis und gegenseitiger Wertschéatzung.
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Empowerment in Selbsthilfegruppen heisst:
Durch die Gruppe die eigene Wiirde wieder erlangen

In der Gruppe Bulimie (Ess-und Brechsucht) ist Scham ein zentrales Thema.
Die Frauen schdmen sich dafiir, dass sie sich nicht unter Kontrolle haben und
Unmengen an Essen in sich hineinstopfen, um es nachher wieder zu erbre-
chen. Oft weiss niemandem von ihrer Sucht. Sie leiden im Stillen und fiihlen
sich als Versagerinnen. »In der Gruppe merkte ich, dass andere ebenso leiden
und kdmpfen. Dieses Bild von den anderen, die gleichzeitig nach aussen stark
und gesund wirken und spannende Frauen sind, obwohl sie erbrechen, hat
meine Sichtweise verdndert. Von den andern habe ich erfahren, dass sie mich
auch selbsthewusst und stark erleben. Die Einschatzung der andern und die
Auseinandersetzung mit unseren Starken hat mir Stiick fiir Stlick meine
Wiirde zuriickgegeben. Auf dieser Basis von Vertrauen ist es nicht mehr ganz
so schwierig, die eigenen Probleme zu bearbeiten.«

Empowerment in Selbsthilfegruppen heisst:
Teilhaben ist mehr als Teilnehmen

Regula Kupper und Silvia Nigg Morger arbeiten im SelbsthilfeZentrum der Region Winterthur in
der Schweiz. Dieser Beitrag geht zuriick auf einen Vortrag, den sie »im Duett« gehalten haben auf
ihrer Fachtagung iiber nEmpowerment konkret! Selbsthilfegruppen — wie sie arbeiten — was sie
bewirken — welche Aufgaben sie im Gemeinwesen iibernehmen« am 23. September 2004.
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Markus Wirtz
Ist der informierte Patient auch ein miindiger Patient?

In Zeiten der wirtschaftlichen Rezession erhdht sich der Reformdruck auf das
Gesundheitswesen. MaRBnahmen und Konzepte sollen gleichzeitig Gesund-
heitskosten senken, eine optimale Behandlung gewahrleisten und den Patien-
ten als Mitverantwortlichen in das Behandlungsgeschehen einbeziehen. Im
Zusammenhang mit der Neugestaltung des Gesundheitssystems, insheson-
dere mit der Einfiihrung neuer Versorgungsformen und Modellvorhaben, sind
die Schlagworte »informierter«, »miindiger« oder auch »autonomer« Patient
héufig zu lesen, ohne dass genau erldutert wird, was von einem Patienten er-
wartet wird, wenn von ihm verlangt wird, sich als informierter oder miindiger
Patient aktiv in seine Behandlung einzubringen. Was einen miindigen Patien-
ten auszeichnet und wie er tatséchlich in die verschiedenen Betreuungskon-
zepte bei chronischen Erkrankungen einbezogen und auch unterstiitzt wird,
bzw. wie ein evaluierbares und strukturiertes Patientenbetreuungskonzept
aussehen kann, soll im Folgenden untersucht und dargestellt werden.

Information, Informiertheit und Miindigkeit

In einer so genannten Informationsgesellschaft lebend, nehmen wir im alltdg-
lichen Umgang mit anderen Menschen, vor allem aber durch die Medien, eine
Flut von Informationen auf. Auch Menschen mit einer chronischen Erkrankung
spiiren diese Entwicklung; sie erhalten nicht nur durch den Arzt Informationen
tiber ihre Krankheit und neue Behandlungsmdoglichkeiten, sondern auch durch
Biicher, Broschiiren, das Fernsehen und immer haufiger auch das Internet.
Aber fiihrt diese Vielfalt an Informationen auch dazu, dass Patienten sich bes-
ser informiert fiihlen? Oft wird das Gegenteil erreicht, Patienten sind verunsi-
chert und fiihlen sich {iberfordert, das vielschichtige Informationsangebot vor
dem Hintergrund ihres eigenen Wissens und ihrer bisherigen Erfahrungen zu
beurteilen. Dies hei8t im engeren Sinne: Informationen allein helfen dem Pa-
tienten nur dann, wenn er sie auch verarbeiten und beurteilen kann. Im idealen
Fall sollten Informationen in den individuellen Wissensschatz integriert werden
und gleichzeitig eventuell notwendige Verhaltensédnderungen auslésen.

Ist ein »informierter Patient« aber auch gleichzeitig und automatisch ein
»miindiger Patient«? Um dieser Frage aus der Sicht der Patienten selbst nach-
zugehen, wurden in einer Voruntersuchung zwei Gruppen von an Multiple
Sklerose erkrankten Frauen und Ménnern zu den Themen Informiertheit und
Miindigkeit interviewt. Die Befragten waren sich einig, dass es nicht aus-
reicht, liber die eigene Krankheit gut informiert zu sein, um als miindiger Pa-
tient beim Arzt, aber auch gegeniiber Krankenkassen und Behdrden, seine
Anliegen und Bediirfnisse vertreten zu kdnnen. Miindigkeit bedeute vielmehr,
so die Interviewteilnehmer, selbst Entscheidungen treffen zu kénnen, um aktiv
die eigene Lebenssituation als chronisch Kranker mit zu gestalten.
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Ein »miindiger Patient« bendtigt selbstredend ein ausreichendes MaR an In-
formationen iiber seine Erkrankung und muss auch bereit sein, diese Informa-
tionen aufzunehmen. Welche der angebotenen Informationen jeweils fiir den
Einzelnen wichtig sind, ergibt sich einerseits aus den spezifischen Anforde-
rungen der unterschiedlichen Erkrankungen, andererseits aber auch aus indi-
viduellen Erfahrungen, Bediirfnissen und Wiinschen. Um eigenverantwortlich
entscheiden und handeln zu kénnen, muss der Patient sich die Frage beant-
worten kénnen: »Was will und muss ich wissen, um mit meiner Krankheit le-
ben zu kdnnen?«, »Wie kann ich meine Fragen und Bediirfnisse in Bezug auf
meine Krankheit vermitteIn?« und »Wo oder bei wem bekomme ich Antworten
auf meine Fragen?«

Die Antworten auf diese Fragen werden die meisten Patienten im Dialog fin-
den, sei es innerhalb der Familie, mit ihren Therapeuten oder auch mit ande-
ren Betroffenen; sicher istjedoch nicht, ob es auch die notwendigen und aus-
reichenden Antworten auf die richtigen Fragen sind.

Wie wird ein Patient ein »miindiger Patient«?

Einige der in dieser Studie befragten MS-Patienten berichteten, dass sie zu
Beginn ihrer Erkrankung zundchst sehr verunsichert waren und erst nach und
nach selbst Entscheidungen, zum Beispiel (iber neue Therapien, treffen konn-
ten. Erst nach einer langen und schwierigen Informationssuche und zahlrei-
chen — zum Teil schmerzlichen — Erfahrungen mit Arzten oder anderen profes-
sionellen Helfern habe man gelernt, als »miindiger Patient« fiir die eigenen
Belange einzutreten.

Patienteninformations- und -betreuungskonzepte sollten deshalb chronisch
Erkrankte auf diesem langen Weg unterstiitzen und ihnen helfen, falsche Ent-
scheidungen zu vermeiden. Inzwischen existiert ein vielfdltiges Angebot an
Informations- und Betreuungskonzepten. Unterschieden wird dabei zwischen
Konzepten, bei denen die Information des Patienten im Vordergrund steht, und
Konzepten, deren Schwerpunkt in einer intensivierten Betreuung liegt. Im Fol-
genden werden einige Informations- und Betreuungskonzepte vorgestellt und
kritisch im Hinblick auf ihre Eignung beurteilt, die Patientenposition in dem be-
schriebenen Sinne zu starken.

Informationen und Informationsquellen

Bei der Vermittlung von Informationen wird unterschieden zwischen direkten,
durch Sprache und Interaktion vermittelten, und indirekt durch Medien ver-
mittelten Inhalten'. Zu einer der wichtigsten direkten Informationsquellen des
Patienten gehort das Gesprach mit seinem Arzt. Durch verschiedene Studien
konnte belegt werden, dass Patienten vor allem von ihrem Arzt Informationen
erwarten. Sie legen dabei vor allem Wert darauf, dass Arzte auch komplizierte
medizinische Zusammenhange erkldren’. 2. Gleichzeitig aber gestaltet sich die
Kommunikation zwischen Arzt und Patient haufig schwierig. Die asymmetri-
sche Wissensverteilung zwischen Arzt und Patient, der Gebrauch medizini-
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scher Fachterminologie und das Kommunikationsverhalten zwischen beiden
Gesprachspartnern werden als Ursachen héaufig auftretender Kommunika-
tionsprobleme gesehen?.

Im Gegensatz zur persénlichen Information durch Arzte und andere Personen,
kénnen Patienten auf ein groRes Angebot an Informationen durch Medien zu-
riickgreifen. Als schriftiche Medien dienen Biicher und Broschiiren dem Pa-
tienten bei der Suche nach Informationen iiber seine Erkrankung, Therapien
und Unterstiitzungsméglichkeiten bei der Bewéltigung der Krankheit im All-
tag. Auch in den Massenmedien Presse, Funk und Fernsehen sind Gesund-
heitsthemen beliebt*.

Zunehmende Bedeutung gewinnt das Internet als Quelle fiir Gesundheits- und
Krankheitsinformationen. So vielféltig wie das Angebot sind hier auch die An-
bieter von Informationen: Selbsthilfeorganisationen, pharmazeutische Firmen,
private Anbieter, Kliniken, Arzte- und Apothekerverbande und viele mehr.
Problematisch ist—neben den auch positiven Effekten —, dass das Internetan-
gebot fiir den Rat Suchenden relativ uniibersichtlich ist und die Qualitat der
Internetbeitrdge sehr variiert. Hebenstreit und Giintert (5, Seite 279) bezeich-
nen Gesundheitsinformationen im Internet treffend als »virtuelles Nebenein-
ander« von qualitativ hochwertigen und mangelhaften Angeboten. Sie kritisie-
ren, dass sich die Nutzer z.B. nicht ausreichend {iber die Quelle der Internet-
beitrdge informieren kdnnen (nur in 20% der untersuchten Beitrage ist die
Autorenschaft erkennbar, lediglich 32% geben eine Quelle oder Beziige zur
medizinischen Literatur an etc.). Als Mdglichkeit zur Uberpriifung sei an dieser
Stelle auf das DISCERN-Instrument hingewiesen, einen Bewertungsleitfaden
fiir Patienteninformationen®, der dem Nutzer die Qualitdtsbewertung einer In-
formationsquelle erleichtern soll.

Trotz der Bemiihungen, die Qualitdt von Informationsangeboten im Internet zu
kontrollieren und standig zu verbessern bleibt der Nutzer aber immer mit der
Aufgabe konfrontiert, die sachliche Richtigkeit der mitunter zumindest in Tei-
len widerspriichlichen Aussagen zu beurteilen und auf seine persénliche Si-
tuation zu beziehen. Diese Fahigkeit ist aber sehr stark an den Bildungsgrad
gebunden, so dass fiir die Interpretation der gefundenen Informationen in der
Regel ein professionelles Umfeld gesucht werden muss, das zum Beispiel im
Rahmen verschiedener Betreuungsprogramme zur Verfiigung steht.

Patienteninformation im Kontext strukturierter
Betreuungskonzepte

Die meisten der bisher eingefiihrten Patientenbetreuungskonzepte, z.B. die
Pharmazeutische Betreuung in Apotheken oder Disease Managementpro-
gramme, an denen im Prinzip alle gesundheitlichen Leistungserbringer be-
teiligt sind, gehen iiber die reine Vermittlung krankheitshezogener Informa-
tionen hinaus. Denn durch die Betreuung und Begleitung der Patienten sol-
len diese befdhigt werden, aktiv am Behandlungsprozess teilzunehmen und
kompetent mit ihrer Erkrankung umzugehen. In ihren Konzepten und Zielset-
zungen unterscheiden sich die MalRnahmen der einzelnen Anbieter jedoch
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deutlich, und auch die Erfolgsbewertung kann noch nicht als abgeschlossen
gelten.

Die Patientenbetreuung durch Apotheken, die Pharmazeutische Betreuung,
istdie individuelle Information, Begleitung und Optimierung der medikamento-
sen Therapie eines Patienten in Zusammenarbeit mit dem behandelnden Arzt’.
Uber Wochen bis Monate begleitet der Apotheker die Behandlung des Patien-
ten in Einzelgesprachen. Ein wichtiges Ziel dabei ist die Compliance, insbe-
sondere dort, wo sie fiir den Therapieerfolg unverzichtbar ist. So ergab eine
Studie zur Pharmazeutischen Betreuung bei Asthma-Patienten positive Ef-
fekte auf das krankheitsbezogene Wissen der Untersuchungspersonen, ihre
Lebensqualitit und Zufriedenheit mit der Betreuung?®.

Disease- oder Case-Management-Programme werden von Krankenkassen
und Kassenarztlichen Vereinigungen angeboten. Durch eine bessere Koope-
ration der an der Behandlung beteiligten Akteure des Gesundheitswesens
und gezielte Schulung des Patienten soll seine optimale Versorgung gewéhr-
leistet werden. Neben dem Ziel, die Probleme, die an den Schnittstellen der
Versorgung entstehen, zu vermeiden, dienen diese Programme auch der Vor-
beugung bzw. Verhinderung so genannter Compliance-Risiken?, aber auch der
Vermeidung unnétiger Leistungen.

Eine eigenstdndige Patientenschulung oder -education wird erganzend zur
stationdren oder ambulanten Behandlung vorwiegend fiir Patienten mit chro-
nischen Erkrankungen, beispielsweise Rheuma, Diabetes mellitus oder chro-
nischen Riickenschmerzen angeboten. In Gruppen werden die teilnehmenden
Patienten durch ein interdisziplindres Team systematisch informiert und im
Umgang mit ihrer Krankheit geschult.

Eher traditionelle Patientenschulungsprogramme haben ebenfalls die Compli-
ance im Sinne einer Therapietreue zum Ziel, bei der der Arzt bestimmt, welche
Behandlung fiir den Patienten geeignet und angemessen ist'". Ein Patienten-
schulungsprogramm, das den miindigen Patienten zum Ziel hat, sollte ihm je-
doch Handlungs- und Entscheidungsspielrdume aufzeigen. Einen moderneren
Ansatz verfolgt deshalb Miiller-Mundt in ihren Ausfiihrungen zur Patientene-
ducation'. Durch eine Analyse der Grundmerkmale chronischer Erkrankun-
gen — ihrer Komplexitat, ihrer Langfristigkeit und ihrer jeweils spezifischen
Verlaufsdynamik — kommt sie zu dem Ergebnis, dass Patientenschulungspro-
gramme auf die Stdrkung des Selbstmanagements des Patienten abzielen
sollten.

Die Rolle professioneller Akteure des Gesundheitswesens bei der Bewdlti-
gung einer chronischen, nicht heilbaren Erkrankung sei aber eher unterge-
ordnet, meint Miiller-Mundt. Denn dies sei in erster Linie Patienten- und Fami-
lienarbeit. Ein Patientenschulungsprogramm kénne deshalb nicht als erstes
die Therapietreue des Patienten zum Ziel haben. »Es geht vielmehr darum, die
Betroffenen dahingehend zu beféhigen, auf der Grundlage adadquater Infor-
mation in ihrer konkreten Lebenssituation und unter Wahrung eines hdchst-
mdglichen MaRes an Lebensqualitdt und Autonomie selbst bestimmt Ent-
scheidungen iiber die Ausgestaltung der Therapie und von Versorgungskon-
zepten treffen zu kénnen.«'2 Miiller-Mundts Ansatz beriicksichtigt den Cha-
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rakter chronischer Erkrankungen und bezieht die individuelle Lebenswelt des
Patienten mit ein. Sie bezieht deutlich Position fiir eine Erméchtigung des Pa-
tienten und formuliert klare Ziele fiir die Gestaltung moderner Patientenschu-
lungsprogramme.

Eine bedeutende Rolle im Zusammenhang mit modernen Patientenbetreu-
ungskonzepten spielt auch der Ansatz des Empowerments'. Empowerment
wird definiert als Befahigung oder Ermachtigung des Patienten in Bezug auf
seine Krankheit selbst bestimmt zu entscheiden und zu leben. Der Empower-
ment-Ansatz stammt urspriinglich aus der Emanzipations- und Biirgerrechts-
bewegung der friihen siebziger Jahre in den USA. Im Rahmen der Patienten-
betreuung werden Empowerment-Konzepte vor allem angeboten von Selbst-
hilfeverbénden, -organisationen und -kontaktstellen. Durch Aufklarung und
Training werden die Patienten im Umgang mit ihrer Krankheit gestérkt. Dabei
werden ihre sozialen Kompetenzen geschult, mit dem Ziel einer selbstbewus-
sten Interaktion mit dem Arzt und anderen Akteuren des Gesundheitswesens.
Insgesamt wird das Empowerment-Konzept den Anforderungen einer Patien-
tenschaft gerecht, deren Hauptaufgabe es ist, mit den Auswirkungen einer
komplexen, dauerhaften nicht heilbaren Erkrankung zu leben. Die Abkehr von
der rein medizinischen Zielsetzung der Compliance hin zu einer auf die ge-
samte Lebenssituation des Patienten gerichteten Erméchtigung ist deshalb
nur folgerichtig. Im Rahmen des Empowerment-Konzepts wird die Vermittlung
krankheitsbezogener Informationen allerdings, wenn iiberhaupt, dann nur am
Rande thematisiert. Da die Informiertheit des Patienten aber eine wichtige
Voraussetzung zu einem miindigen Umgang mit seiner Erkrankung bildet, kann
der Empowerment-Ansatz als eigenstandiges Konzept nur bedingt wirksam
sein, sollte aber als Leitziel moderner Informations- und Betreuungskonzepte
seinen Platz haben.

Miindigkeit setzt also sowohl Sozial-, als auch Selbst- und Sachkompetenz
voraus, die eine Informiertheit als Grundlage zur Entscheidungssicherheit
zwingend einschlieBt. In diesen Kontext eingeordnet wird deshalb folgende
Definition des miindigen Patienten vorgeschlagen:

Ein miindiger Patient istim Hinblick auf seine Erkrankung und Behandlung ein
sich selbst gegeniiber verantwortlich Handelnder (Selbstkompetenz), der die
Befdhigung hat fiir sozial, gesellschaftlich und politisch relevante Bereiche
urteils- und handlungsfahig zu sein (Sozialkompetenz) und daraus resultie-
rend {iber Handlungs- und Urteilsfahigkeit fiir die ihn relevanten Sachberei-
che (Sachkompetenz), die als Handlungsvorbereitung eine durch qualitatsge-
stiitzte Information gebildete Informiertheit voraussetzt, sowie ein durch
Selbst-, Sozial- und Sachkompetenz getragenes ausreichendes »Wollen«
(Motivation) als Grundlagen zur Entscheidungsféhigkeit (Entscheidungskom-
petenz) verfiigt'.

Zwischenergebnis

Mit der weiter wachsenden Bereitstellung und Verfiigharkeit von gesund-
heitshezogenen Informationen, die nicht nur von unterschiedlicher Qualitdt

163



sind, sondern auch sehr unterschiedliche, zum Teil auch vordergriindig kom-
merzielle Interessen verfolgen, steigt die Verantwortung derer, die mit diesen
Informationen umgehen. Dies sind zum einen die Informationssuchenden
selbst, in diesem Falle Patienten mit chronischen Erkrankungen, deren Bereit-
schaft, sich Informationen zu beschaffen und sie fiir sich bewerten zu wollen
mitunter erst gestarkt werden muss. Darin stehen ihnen nicht nur die Gesund-
heitsselbsthilfeverbédnde zur Seite, sondern auch Beratungsstellen wie sie
durch das Modellprogramm zur unabhéngigen Patienten- und Verbraucherbe-
ratung in Deutschland nach § 65b SGB V angeboten werden'.

Zum anderen sind es aber in noch stiarkerem Mal3e die verschiedenen Dienst-
leister im Gesundheitswesen, die die immer wieder beschworene Patienten-
orientierung und ihre Programme auch fiir den Patienten spiirbar umsetzen
miissen. Es bleibt zu hoffen, dass mit der inzwischen eingeleiteten und ver-
traglich geregelten Umgestaltung der gesundheitlichen Versorgung durch die
Einflihrung von Disease Management Programmen und gleichgerichten Vor-
haben wie etwa dem Hausérzte- aber auch dem Hausapothekermodell diese
Zielstellung erreicht und vor allem nicht durch den zeitlichen Mehrbedarf fiir
die begleitende Dokumentation der erbrachten Leistungen gefdhrdet wird.
Festzuhalten bleibt zudem, dass nur bei Starkung der hier skizzierten »Miin-
digkeit« ein spiirbares Gegengewicht zur angebotsinduzierten Nachfrage z.B.
durch die Gesundheitsselbsthilfe erreicht wird, die zudem zur Verbesserung
der Compliance mit beitragen kann.

Als Schlussfolgerung dieser Uberlegungen wird deutlich, dass man iiber neue
innovative Informations- und -betreuungskonzepte nachzudenken hat, die
weit mehr umfassen, als das zur Verfiigung stellen von Informationen. Sich
dieser Herausforderung zu stellen, ist eine der zukiinftigen Aufgaben der
Dienstleister im Gesundheitswesen, aber auch und gerade der Gesundheits-
selbsthilfeverbande. Uber die Konzeption und Evaluation eines entsprechen-
den Betreuungskonzeptes fiir an Multipler Sklerose Erkrankte soll im Weite-
ren berichtet und deren Auswertung und Ergebnisse dargestellt werden.

Das Betreuungskonzept »Vom informierten zum miindigen
MS-Patienten«

Dem Betreuungskonzept »Vom informierten zum miindigen Patienten« fiir MS-
Erkrankte in der stationdren Rehabilitation, das sowohl den Anforderungen
Miiller-Mundts an eine moderne Patientenedukation, als auch dem Ansatz
des Empowerments gerecht wird, wurde die bereits vorgestellte Definition
von Miindigkeit zugrunde gelegt.

Ein Patientenbetreuungskonzept sollte somit die Vermittlung von Sachwissen,
die Erhohung von Selbst- und Sozialkompetenz und die Motivationsférderung
umfassen, um eine Erhéhung der Entscheidungskompetenz zu bewirken.
Bezogen auf die zu vermittelnden Sachinhalte wurden aufbauend auf der ent-
sprechenden Literatur'™ '® und den Ergebnissen eines Gruppeninterviews, das
eigens zur Validierung und Erweiterung der literatur- und praxisgeleiteten Vor-
einschatzungen eingesetzt wurde, folgende Schwerpunkte gesetzt:
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— Darstellung/Behandlung der MS aus medizinischer Sicht
—Psychologische Aspekte der MS
— Sozialrechtliche Aspekte der MS
Zur Vermittlung der genannten Inhalte wurden Fachreferenten eingeplant, die
iiber langjahrige Erfahrungen im Umgang mit MS-Erkrankten verfiigen. Die
Vermittlung des Sachwissens in Form von Vortragen mit anschlieRender Dis-
kussion erfolgte fiir jeden der genannten Aspekte in 90miniitigen Einheiten.
Zur Reflektion des Gehorten und der Integration der neuen Erfahrungen in die
eigene Situation wurden Rollenspiele und Gruppengesprache eingesetzt, die
der Férderung der Selbstkompetenz und der Sozialkompetenz dienten.

Uber die Gruppenangebote hinaus wurde die Méglichkeit zur Teilnahme an ei-
ner psycho-sozialen Einzelberatung und einer computergestiitzten Informa-
tionsrecherche geboten. Weiterfiihrende bzw. ergdnzende Texte und Bro-
schiiren wurden ergénzend zur Verfiigung gestellt.
Da das Betreuungskonzept fiir den Einsatz wahrend einer stationdren Reha-
malinahme konzipiert wurde, galt es die spezifischen Rahmenbedingungen
der Rehabilitation in die Planung zu integrieren. Um eine intensive Zusammen-
arbeit zu ermdglichen, ohne die laufenden Therapien zu stéren, wurde eine er-
weiterte Wochenendveranstaltung (fiinf Tage) geplant. Die Untersuchung
wurde in einer neurologischen Fachklinik mit Behandlungsschwerpunkt »MS
und Parkinson« durchgefiihrt. Die Veranstaltung dauerte fiinf Tage, die Daten-
erhebung fand jeweils zwei Stunden vor der ersten (BegriiBung) und letzten
Veranstaltungseinheit (Abschlussgespréch) statt.

(Die detaillierte Beschreibung der Untersuchung, ihrer Durchfiihrung und
wissenschaftlichen Auswertung sind beim Autor erhéltlich.)

Ergebnis und Interpretation

Informationen allein vom Arzt reichen MS-Erkrankten nicht, obgleich der Arzt
insgesamt als wichtigste Informationsquelle gesehen wird. Das Gesprach mit
anderen Betroffenen gewinnt durch die Gruppenveranstaltung an Bedeutung,
der Gedanke der Selbsthilfe als Quelle der Informationsvermittlung wird durch
diese Bewertung unterstiitzt.

Informationen iiber die Krankheit zu besitzen, wird von allen Beteiligten als
wichtig hinsichtlich der Krankheitshewéltigung betrachtet, diese Einschét-
zung korrespondiert eindeutig mit Theorien zur kognitiven Kontrolle™.
Bezogen auf die Bereiche Medizin, Psychologie und Sozialrecht, die — gemaR
den Ergebnissen von Literaturrecherche und Gruppeninterviews — als die in-
haltsorientierten Haupteinheiten der Veranstaltung konzipiert wurden, zeigte
sich hinsichtlich ihrer Bedeutung fiir die Krankheitsbewiéltigung eine (neutral
bis wichtig) nur maRige Bedeutsamkeit. Hervorzuheben ist, dass durch die
Veranstaltung eine Verdnderung hinsichtlich der Wichtigkeit psychologischen
Wissens festzuhalten ist. Diese Tatsache wirkt insbesondere deshalb be-
sonders auffallend, da in den Gruppeninterviews vor der Veranstaltung ge-
rade der Bereich Psychologie nur subtil benannt wurde.
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Eine Beschaftigung mit psychologischen Inhalten scheint nun eine Verénde-
rung der Wahrnehmung und der Einschatzung zu bewirken, hier gilt wahr-
scheinlich das Prinzip, dass Menschen bei der Lésung aller Probleme nur ein-
setzen kdonnen, was sie kennen. Die hohe Einschatzung der Bedeutung
psychologischer Inhalte fiir die Krankheitshewdltigung erscheint insbeson-
dere auf der Basis wichtig, dass die MS zur Zeit eine unheilbare Erkrankung
ist, die liber die medizinische Versorgung hinaus andere Ansatze einfordert,
um den Erkrankten Méglichkeiten zu bieten, die Krankheit aktiv zu bewaltigen,
um eine gute Lebensqualitdt sicherzustellen.

Maoglicherweise bietet die Reflektion der eigenen Situation, die Auseinander-
setzung mit Belastungen, aber auch eigenen Ressourcen im Rahmen psycho-
logischen Vorgehens hier einen guten Ansatz zur effektiveren Krankheitsbe-
waltigung und Steigerung der subjektiven Lebensqualitat.

Wie auch bezogen auf die Krankheitshewéltigung zeigt sich bei allen befrag-
ten MS-Erkrankten, dass Informiertheit ein wichtiger Wert hinsichtlich anste-
hender Therapieentscheidungen ist. Die Veranstaltung trug deutlich dazu bei,
die Entscheidungssicherheit zu erhdhen. Setzen wir dieses Ergebnis in Bezie-
hung zu den theoretischen Uberlegungen, dass Miindigkeit Entscheidungsfa-
higkeit meint, so scheint die Veranstaltung einen wesentlichen Beitrag hin zur
Miindigkeit der Teilnehmer geleistet zu haben. Bestétigt wird diese Schluss-
folgerung durch die Einschatzung gréBerer Entscheidungssicherheit bezogen
auf das vorgelegte psychologische und sozialrechtliche Szenario.

Als {iberdies korrespondierend mit der vorgelegten Miindigkeitsdefinition er-
weist sich die Einbindung sozialer Informationen fiir Entscheidungen. In die-
sem Zusammenhang kann die erhdhte Einschatzung der Bedeutung sozial-
rechtlicher Informationen fiir Therapieentscheidungen gewertet werden.
Einen Zuwachs an Sachkompetenz zeigt die Auswertung der Szenarien bezo-
gen auf das Wissen iiber immunmodulatorische Therapien. Dies scheint be-
sonders wichtig hinsichtlich der groen Bedeutung dieser Therapien in der
Behandlung der Multiplen Sklerose und aufgrund der Tatsache, dass gerade
die Verordnung oder aber das Absetzen eines entsprechenden Préparates bei
den Personen der Stichprobe ein wichtiges Thema darstellt.

Eine Verdnderung ergibt sich — neben den bisher dargestellten Aspekten des
selbst entwickelten Fragebogens — bei Applikation des Freiburger Fragebo-
gens zur Krankheitsverarbeitung (FKV)® hinsichtlich des aktiven problem-
orientierten Copings. Zeigt sich hier zu Beginn die Kontrollgruppe aktiver be-
wiltigend, so ergibt sich nach Ende der Veranstaltung ein deutlicher Zuwachs
der aktiven Bewdltigungsstrategien der Experimentalgruppe. Im Kontext der
vorgenommenen Miindigkeitsdefinition erscheint es hier erlaubt, von einer
Verbesserung der Selbstkompetenz und Motivation der Teilnehmer sprechen
zu kdnnen.

Insgesamt bewerteten die Teilnehmer die Veranstaltung als sehr gut, hier
driickt sich die Wertschéatzung gegeniiber dem Angebot aus, es ist jedoch
kein Riickschluss auf die Bedeutung fiir das Thema »Miindigkeit« abzuleiten.
Interessant erscheint es, dass gerade die Vortragseinheiten besonders gut
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bewertet werden. Die Frage, ob dies zu dem Schluss fiihrt, dass lediglich die
Inhaltsvermittlung zahlt, ist jedoch Gbereilt.

Die ebenfalls gute Bewertung der Gruppengesprache und die Verédnderung
der Einschdtzung der Bedeutung des Austausches mit anderen Betroffenen
legen nahe, dass eine Kombination aus Lehrveranstaltung und Austausch
eine sinnvolle Veranstaltungskombination ergeben.

Diskussion und Ausbhlick

Eine chronische Erkrankung wie die Multiple Sklerose stellt durch ihre alle Le-
benshereiche betreffenden Auswirkungen spezifische Anforderungen an die
Erkrankten. Nicht erst im fortgeschrittenen Krankheitsverlauf, sondern schon
in friihen Phasen der Erkrankung stellt sich den Patienten die Aufgabe einer
gelingenden Krankheitshewaltigung, Entscheidungen hinsichtlich therapeuti-
scher MaBnahmen, aber auch einer sinnvollen Lebensplanung sind notwen-
dig. Dariiber hinaus gilt es, individuelle Anliegen nicht nur im direkten sozialen
Umfeld zu thematisieren sondern auch im Austausch mit Arzten, Versicherun-
gen etc. fiir das eigene Wohl zu sorgen.

Das speziell fiir Multiple Sklerose-Patienten entwickelte Betreuungskonzept,
das gezielt »Miindigkeit« fordert, zeigt bei seinen Teilnehmern u. a. einen Zu-
wachs an Entscheidungssicherheit. Diese — unter dem Vorbehalt der methodi-
schen Begrenztheit der Studie zu deutenden — Ergebnisse sollten einen An-
stoB geben, weitere Studien mit grdReren, repréasentativen Stichproben und
standardisierten Messinstrumenten durchzufiihren. Zusétzlich ist die Nach-
haltigkeit von Betreuungskonzepten durch langfristige Studien zu ermitteln.
Die Weiterentwicklung einer Theorie zur Miindigkeit von Patienten und die
Entwicklung von theoriegeleiteten Betreuungsangeboten kdnnen dazu beitra-
gen, die Lebenssituation von Menschen mit chronischen Erkrankungen durch
eine Verbesserung der Sach-, Selbst-, Sozialkompetenz und Motivation zu
verbessern. Dies kann gemaR der vorliegenden Erstuntersuchung z.B. durch
eine erhdhte Bereitstellung von Informationen, Austauschmdglichkeiten und
psychologischer Unterstiitzung geschehen'®. Aus den Ergebnissen ist dariiber
hinaus abzuleiten, dass die Starkung der Miindigkeit von Patienten Einfluss
auf die Compliance haben diirfte, inshesondere wenn Compliance nicht ledig-
lich auf reine Therapietreue reduziert wird. Aus Sicht der Patienten ist eine
Studie zu fordern, die einen mdglichen Zusammenhang zwischen Starkung
der Miindigkeit (Entscheidungskompetenz) und Verbesserung der Compliance
untersucht.

Die Beféhigung der Erkrankten als aktiv Handelnde Einfluss zu nehmen, gilt es
also zu férdern, damit der »miindige Patient« mehr ist als nur eine Worthiilse.

Fazit

Aus Sicht der Gesundheitsselbsthilfe ist die »Miindigkeit« als Gegengewicht
zur angebotsinduzierten Nachfrage zu fordern und durch eigenstandig durch-
zufiihrende, strukturierte und evaluierbare Patientenbetreuungskonzepte zu
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fordern. Die Férderung der Miindigkeit von Patienten, vor allen Dingen chro-
nisch Kranker, ist der »Lackmus-Test« fiir die Dienstleister im Gesundheitswe-
sen (d.h. Kassenarztliche Vereinigungen, ABDA u.a.), fiir die Krankenkassen
und fiir die Politik, um auf Seiten der Gesundheitsselbsthilfe feststellen zu kdn-
nen, dass der erklarte Wille fiir mehr »Patientenorientierung« nicht nur als
Worthiilse gemeint ist. Zur Durchfiihrung von entsprechenden evaluierbaren
und wiederholbaren Patientenbetreuungskonzepten muss es finanzielle Zu-
wendungen (z.B. analog zu § 65b SGBV, § 20, Abs. 4 o0.a.) geben, zumindest
muss dies bei der Implementierung von integrierten Versorgungsmodellen mit
beriicksichtigt werden.

Andererseits wird die Gesundheitsselbsthilfe akzeptieren miissen, dass sie
sich einem evaluierbaren Qualitdtsanspruch stellen muss, sofern sie ihre Qua-
litdt nicht ausschlieBlich tiber das Engagement von ehrenamtlich Tatigen de-
finieren will.

Ohne Gesundheitsselbsthilfe, die mit entsprechenden Patientenbetreuungs-
konzepten — die evaluierbar und finanziell abgesichert sind — in die Versor-
gung chronisch Kranker integriert ist, wird die Starkung der »Miindigkeit« von
Patienten nicht gelingen. Die Entscheidungskompetenz von Patienten ist also
zwingende Voraussetzung von »Patientenorientierung« in der Behandlung
von chronisch Kranken. Diese Voraussetzung zu schaffen, ist die zukiinftige
Herausforderung fiir die Gesundheitsselbsthilfe und wird nur erfolgreich um-
gesetzt werden kdnnen, wenn sie auf breite Zustimmung auch der anderen
Akteure im Gesundheitswesen trifft. Zudem ist aus Sicht der Gesundheits-
selbsthilfe eine reprasentative Studie zu fordern, die einen moglichen Zu-
sammenhang zwischen Stdrkung der Miindigkeit (Entscheidungskompetenz)
und Verbesserung der Compliance untersucht.
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Karl Deiritz

Anerkennung in der Mitte der Gesellschaft
Die Essener Selbsthilfe-Biennale

Selbsthilfe wird zum Stadtgesprach: Beim Bécker Peter, beim Telefonbuch-
verlag »Sutter«, bei der SPARDA Bank, bei der Essener Marketing Gesell-
schaft, bei der Verwaltung der Elisabeth-Stiftung und im Gesundheitsamt. Und
der Oberbiirgermeister ist sichtlich beeindruckt. Was ist passiert? Denn meist
ist es so: Selbsthilfegruppen werden wahrgenommen als Funktionstrager im
System der medizinischen Versorgung. Sie sind ein funktionierendes Réddchen
in der Maschinerie unseres Sozial- und Gesundheitssystems. Sie haben
langst die Priifung der Stiftung Warentest bestanden.

Wir wollten das Besondere im Alltdglichen. Wir haben einen Preis angeregt
(und organisiert) und ein Netzwerk anderer Art gekniipft. Das Paket hieR: Er-
ster Essener Selbsthilfepreis.

Am 2. Dezember 2004 wurde im edlen Ambiente des Kurhauses »Blumenhof«
der Essener GRUGA der Erste Essener Selbsthilfepreis vergeben. Er ist
bundesweit einmalig als Preis, der von einer Kommune vergeben wird, um die
Arbeit von Selbsthilfegruppen im weitesten Sinne aus dem gesundheits-bezo-
genen Spektrum zu wiirdigen. Und er wird keine Eintagsfliege sein, sondern —
sozusagen — als Selbsthilfe-Biennale alle zwei Jahre vergeben werden.

In seiner Festrede nannte Oberbiirgermeister Dr. Reiniger das Motiv der Stadt
fiir die Wiirdigung der Selbsthilfegruppen: »...in Anerkennung ihres biirger-
schaftlichen Engagements, inshesondere ihrer Verdienste um die Verbreitung
des Selbsthilfegedankens in unserer Stadt. Damit tragt die Gruppe wesentlich
zur Stérkung des sozialen Netzes in unserer Stadt bei. Diesem Wirken gilt un-
sere besondere Wertschéatzung und unser Dank.« So stand es auch auf der
Urkunde der Stadt (gezeichnet vom Oberbiirgermeister), die allen Gruppen
tiberreicht wurde, die sich fiir den Selbsthilfepreis beworben haben. Urkunde
und Formulierung wollen sagen: Es geht mitnichten nur um die Besten, es geht
um die ganze Selbsthilfe in unserer Stadt.

Die Stadt Essen hat mit diesem Preis die Anregung der Selbsthilfeberatungs-
stelle WIESE e.V. aufgegriffen und zusammen mit ihr und mit Unterstiitzung
von Heinz Diste, dem Hauptgeschiéftsfiihrer der St. Elisabeth Stiftung, umge-
setzt.

Fiir die Biirgerinnen und Biirger dieser Stadt sollte er Ansporn sein, am sozia-
len Netz dieser Stadt zum eigenen Nutzen mitzuwirken. Er sollte Werbung fiir
die Idee der Selbsthilfe sein und die Selbsthilfegruppen in der Offentlichkeit
starken. So ist der Preis ein Stiick Anerkennungskultur im sozialen Feld der
Kommune. Fiir die Stadt selbst »ist der Preis auch Bestatigung, Ausdruck ei-
ner selbsthilfefreundlichen Stadt« — so der Oberbiirgermeister — »denn wenn
eine Stadt fiir sich den Standortfaktor Gesundheit beansprucht, dann weil sie
auch den Gesundheitsfaktor Selbsthilfe zu schatzen und zu wiirdigen. Zu-
gleich ist dieser Preis fiir die Stadt Essen auch Bekréftigung ihrer Verpflich-
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tung, das Engagement von Selbsthilfegruppen zu unterstiitzen — auch zum ei-
genen Nutzen, ndmlich der Bestandswahrung ihres sozialen Netzes«.

Das Besondere an diesem Preis ist, dass er den Wert und die Bedeutung der
Gruppe hervorhebt und keine Einzelperson, dass er die Arbeit der Gruppe wiir-
digt, die Gruppensolidaritat, die gegenseitige Fiirsorge durch und in der
Selbsthilfegruppe und nicht die individuelle, ehrenamtliche karitative Arbeit.
Und auch dies: die Bedeutung der Gruppen fiir den Einzelnen — der Mensch,
nicht die Funktion fiir den gesundheitspolitischen Schwerpunkt der Kommune
sollte im Mittelpunkt stehen, nicht der betriebswirtschaftliche Faktor fiir die
Krankenkasse. Auch deshalb sollte es ein Preis der Kommune sein und kein
Marketinginstrument der Krankenkassen, schon gar nicht der Pharmaindus-
trie.

Der Oberbiirgermeister sah das so: »Es ist dies eine besondere Wiirdigung der
vierten Sdule unseres Gesundheitswesens durch Stadt und Stadtgesellschaft.
Wir ehren damit jene, die gemeinsam etwas gegen ihre Krankheit, gegen ihre
Leiden tun — die aus der Gemeinschaft ihre Stédrke ziehen.«

38 Selbsthilfegruppen haben sich fiir diesen Preis beworben, darunter die
Restless Legs und die Schlafapnoiker, die Frauenselbsthilfe nach Krebs und
die Multiple Sklerose Vereinigung, Gruppen aus dem Suchtbereich, aber auch
die kleinen Gesprachsgruppen aus dem Spektrum psychischer Erkrankungen.
Jeder Gruppe wurde ein Pate oder eine Patin aus dem gesellschaftlichen Le-
ben dieser Stadt zur Seite gestellt, die vor einer Jury aus sieben anerkannten
Persdnlichkeiten der Stadt als Fiirsprecher auftraten. Der Jury gehérten an:
Der Essener Regionaldirektor der AOK Rheinland, der Regionalgeschéftsfiih-
rer Miilheim, Essen, Oberhausen der Barmer Ersatzkasse, der Leiter der Lo-
kalredaktion Essen bei der Westdeutschen Allgemeinen Zeitung, eine Redak-
teurin der Lokalredaktion Essen bei der Neuen Ruhr Zeitung, der arztliche Lei-
ter des Gesundheitsamtes der Stadt, der Leiter des Diakonischen Werks in Es-
sen und die langjahrige Vorsitzende des Sozialausschusses der Stadt.

Die Liste der Personen und Institutionen, die sich mit einer Patenschaft fiir
diesen Preis engagiert haben, ist ebenso beachtlich: Die Leiterin der Marke-
tingabteilung des Essener Telefonbuchverlags Sutter und Backer Peter von
der Stadt-Backerei Peter, die SPARDA Bank und Verwaltungsleute aus dem
Gesundheitsamt, die Vorsitzende des Paritdtischen Wohlfahrtsverbands in
Essen und die Direktorin der Gesamtschule Holsterhausen, eine Abteilungs-
leiterin der Volkshochschule und die Leiterin der Ehrenamt Agentur, Mitar-
beiterinnen von Krankenh&usern (aus dem Qualitditsmanagement und Ver-
waltungsbereich), der Marketingmann der Essener Wirtschaftsgesellschaft
und der Krimiautor und Pfarrer Steffen Hunder, der Leiter der Abteilung Bil-
dung bei der Arbeiterwohlfahrt und viele andere mehr. Allein diese Paten-
schaften zu organisieren war ein Stiick — lohnende — Netzwerkarbeit fiir die
Essener Selbsthilfegruppen. Wichtig war, dass wir nicht die {iblichen »Ver-
dédchtigen« gewinnen wollten, jene Kolleginnen und Kollegen, die ohnehin
eng mit Selbsthilfegruppen zusammenarbeiten, sondern solche Personlich-
keiten, die nur peripher mit Selbsthilfe zu tun haben. Wir wollten die Idee der
Selbsthilfe und ihre Fiirsprecher in der Mitte der Essener Gesellschaft haben.
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Bei einem Treffen aller Patinnen und Paten wurden die Gruppen im Losver-
fahren zugeordnet.

In einer vierstiindigen nicht dffentlichen Sitzung wurden 36 Gruppen von Pa-
tinnen und Paten vorgestellt. Statements ohne PowerPoint oder Internet-Pra-
sentation schafften die Basis fiir die Bewertung der Gruppen durch die Jury.
Die Bewertung erfolgte durch ein Punktesystem: Jedes Jurymitglied konnte
insgesamt 16 Punkte vergeben.

Diese vierstiindige Sitzung war vielleicht das Beeindruckendste der gesamten
Veranstaltung: Dass und wie die Patinnen und Paten die ihnen anvertraute
Gruppe prasentieren. Drei bis vier Minuten haben sie dafiir Zeit, mehr nicht.
So werden prégnante Kurzreferate vorgetragen — von Menschen, die einige
Wochen zuvor weder Krankheitsbild noch Gruppe kannten. Sie haben sich mit
der Erkrankung befasst und mit den Aktivitdten der Gruppe, zuweilen haben
sie an Gruppensitzungen teilgenommen und Verabredungen fiir das neue Jahr
getroffen. So brachte die Vorstellungsrunde fiir alle einen beachtlichen Ge-
winn an Erkenntnis. Kein Psychrembel-Wissen, sondern — verkiirzt gesagt —
Erfahrung iiber die Belastungen, die Krankheiten mit sich bringen und Chan-
cen ihrer Bewaltigung mit der Hilfe der Erfahrung der Gruppe. Was wusste
vorher der Marketingmann {iber die »Schnarcher«, der Bécker Peter {iber die
Probleme mit »unruhigen Beinen«, eine Verwaltungsfrau iber das mannliche
Tabuthema Prostata...

Direkter kann die Bedeutung von Selbsthilfegruppen nicht vermittelt werden.
Das sind — vor allem in schwierigen Lebenslagen — die so wichtigen sozialen
Bindungskrafte, die diese Stadt braucht und — wir Paten haben es erfahren! —
die diese Stadt hat. Das haben Patinnen und Paten gelernt, dieses Wissen,
diese Erfahrung haben sie der Jury und den anderen Patinnen und Paten mit-
geteilt. Daraus ist die durchaus schwierige Entscheidungsfindung gereift und
hat sich in Punkte—Ranking verwandelt.

Den ersten Preis, der mit 1500 € dotiert ist, erhielt die Selbsthilfegruppe fiir
Frauen mit Depressionen.

Die Gruppe hat sich vor acht Jahren gegriindet. Bis zu maximal zwdlf Frauen
von Anfang vierzig bis 70 Jahren treffen sich ein Mal pro Woche. AuRerdem
haben sie eine Telefonkette organisiert: Wann immer eine der Frauen das Be-
diirfnis zu reden hat, kann sie eine andere anrufen. » Eine Depression kann so
stark sein, dass der betroffene Mensch Selbstmordgedanken bekommt. So
hat die Telefonkette auch schon Suizide verhindert«, berichtet die Patin der
Gruppe vor der Jury. Das hat beeindruckt.

1000 € bekam die Gruppe ParkinsOnline, eine Parkinsongruppe im Internet —
»eine Anerkennung fiir den neuen Weg, den die Gruppe beschritten hat« re-
siimiert der Essener AOK-Chef Rolf Buchwitz im Interview mit der »Frankfurter
Rundschau«. 120 bis 150 Zugriffe pro Tag verzeichnet die Gruppe, die ihren
festen Sitz in Essen hat und im Chat-room nicht nur internationale Treffen or-
ganisiert, sondern auch Vertrauen und Freundschaften zu entwickeln hilft.
Platz drei und damit 500 € ging an die Alzheimer Selbsthilfegruppe, eine An-
gehdrigengruppe. Auch sie hilft, die Sprachlosigkeit in einem Tabu-Bereich zu
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durchbrechen. Vor vielen, vielen Jahren ist dies — zum Beispiel — der Frauen-
selbsthilfe nach Krebs gelungen; sie hat die Erkrankung aus der Verdréngung,
aus der Sprachlosigkeit herausgeholt und damals dafiir den Gesundheitspreis
der AOK gewonnen. Ihre Arbeit ist heute nicht minder wichtig, hervorgehoben
hat die Jury diesmal andere.

Spontan und aus eigenem Antrieb hat die Jury nach den Vortrdgen der Patin-
nen und Paten und der Punktevergabe einen Sonderpreis kumulativ an jene
Suchtselbsthilfegruppen verliehen (und auch selbst gesponsert), die ver-
bandsiibergreifend an der Weiterentwicklung der Suchtselbsthilfe gearbeitet
haben und die Arbeitsergebnisse in einer »Vernetzungstagung Suchtselbst-
hilfe« haben miinden lassen.

Dazu kamen zahlreiche attraktive Sachpreise, die ebenfalls an Gruppen und
nicht an Einzelpersonen vergeben wurden: zum Beispiel eine Gruppenfiihrung
durch die Cezanne-Ausstellung im Folkwang Museum, eine Fiihrung durch
das Weltkulturerbe »Zeche Zollverein«, eine Gruppenfahrt mit der »WeilRen
Flotte« auf dem Essener Baldeney See, ein Gruppen-Nachmittags-Kaffeetrin-
ken im Restaurant Blumenhof. An zwdlf Gruppen, die noch im Punkte-Ranking
der Jury waren, wurden diese Sachpreise vergeben.

Kriterien fiir die Bewertung der Bewerbung bzw. des Vortrags der Patinnen
und Paten waren u.a.: Wie innovativ ist die Gruppe? Was tut sie besonderes
fiir den Umgang mit der Erkrankung? Was tut sie besonderes fiir das Grup-
penleben? Bewerben konnten sich Selbsthilfegruppen, die sich der Starkung
der kdrperlichen und seelischen Gesundheit und der gesundheitlichen Aufkla-
rung widmen. lhre Bewerbungsunterlagen sollten enthalten; Erstens »harte
Fakten«: Gruppenstarke, Griindungsjahr, Durchschnittsalter; zweitens »wei-
che Fakten«: Was bewirkt die Gruppe fiir den Einzelnen, fiir die Gruppe; drit-
tens: einen Slogan, ein Plakat, eine Aktion oder ein Projekt, die beispielhaft fiir
ihre Arbeit sind.

Unser Ziel war, die Hiirde der Bewerbung méglichst niedrig zu halten. Wir ha-
ben alle Gruppen auf eine Stufe gestellt, die kleine Angstgruppe sollte die
gleiche Chance haben, wie die groRe Rheumaliga. Dieses Ziel haben wir er-
reicht — mit einem Bumerangeffekt.

Die Wahl der ersten drei Gruppen war iiberraschend: Nein, nicht die groRen
Verbande, die Schlafapnoe-Vereinigung oder die Frauenselbsthilfe nach
Krebs, nicht der kraftige Osteoporose Verband oder der Diabetiker Bund wer-
den selbstverstandlich bevorzugtin der Wahrnehmung der Jury, nein, die klei-
nen Gruppen haben tatsdchlich eine Chance erhalten.

Beleidigt sagte jemand, weil nicht unter den Preistrdgern: Wir werden uns
nicht mehr beteiligen. — Und wir dachten: Konkurrenz belebt das Geschift.
Enttduscht waren ein paar, die schon vorab selbstbewusst wussten: Wir ge-
horen zu den Preistragern, wer sonst. Das war nicht kokett, sondern felsen-
fest.

Uberrascht waren einige, die im Vorfeld glaubten: wir haben doch keine
Chance gegen die GrofRen. Aber wenn ihr meint. Das war schiichtern kokett.
All diese Haltungen sind nachvollziehbar. Und sie gehéren — per se — zur Dra-
maturgie eines solchen Preises — wenn man sich fiir einen Preis entscheidet.
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Warum? Wer sich auf dieses »Spiel« einldBt, will gewinnen. Wer nicht ge-
winnt, ist enttduscht.

Natiirlich hat auch manche Gruppe gefragt, was kénnen wir besser machen?
Manche haben auch — ein wenig erziirnt — gefragt: Was miissen wir denn
noch alles tun, um die ersten zu werden. Die vermeintliche Niederlage nagte
an ihrem Selbstbewusstsein, an ihrem Selbstwertgefiihl. Die Klage ist nach-
vollziehbar, sogar, wenn sie als Anklage formuliert wird: »Der Preis ist eine
gute Sache und hat sicher dabei geholfen, solche Gruppen zu unterstiitzen,
die dringend Finanzierung brauchen. Doch sie hat nicht die Selbsthilfe er-
reicht, die eine gute Arbeit unter erarbeiteten stabilen Bedingungen leistet.
Diese werden sich sicherlich zukiinftig nicht mehr daran beteiligen. Wir auch
nicht.« (Zitat aus einem Brief an die WIESE). Die Haltung ist nicht reprasenta-
tiv, aber sie gehort dazu — es ist wie im richtigen Leben.

Eine einzelne Gruppe mag das Gefiihl haben, verloren zu haben, aber die
Selbsthilfe als groRes Angebot hat mit Sicherheit gewonnen. Das ist der Blick
der Veranstalter. Zu diesem Blick auf das Ganze gehdrte auch die Gestaltung
der Preisverleihung. »Das Fest der Selbsthilfe« war eine Wiirdigung aller
Selbsthilfegruppen. Es war in unserem Verstandnis mehr als der Rahmen fiir
die Verleihung der Preise an drei Gruppen: »Auch wenn die Jury sich auf drei
Hauptpreise beschrédnken musste, auch wenn sie spontan und aus eigenem
Antrieb noch einen Sonderpreis ausgelobt hat — die Wiirdigung gebiihrt —
letztendlich — allen Gruppen.« — so sieht das auch Wolfgang Reininger, »Und
das Fest der Selbsthilfe gehort allen Gruppen, auch wenn in diesem schionen
Blumenhof leider nicht fiir alle Platz war.« Sie haben die Veranstaltung als
»unser Fest« angenommen — 350 Gaste haben wir begriiRt—aber bestimmt 100
bis 150 Gruppenmitgliedern mussten wir absagen. Dies hatte in einem Fall zur
Folge, dass eine Gruppe gar nicht mehr teilnehmen mochte — mit der Begriin-
dung: entweder Alle oder Keiner. Es war ein Wermutstropfen. Aus bisherigen
Veranstaltungserfahrungen konnten wir mit einem solchen Zuspruch nicht
rechnen. Und aus logistischen Griinden war eine Ortsverlagerung nicht mehr
moglich. Immerhin: Der Oberbiirgermeister hat zugesagt, sich selbst fiir einen
grolReren, ebenso attraktiven Raum fiir das nachste Fest einzusetzen.

Die Selbsthilfe wird gewiirdigt — die Stadt bekennt Farbe. Das kdnnte die kurze
Formel eines Fazit sein. Der Erste Essener Selbsthilfepreis war mehr: ein be-
achtlicher Erfolg — fiir die Selbsthilfe und fiir die Kommune. Er hat jene Reso-
nanz hervorgerufen, die wir uns erhofft haben.

Damit verbunden haben wir die Starkung der Selbsthilfegruppen im Bewusst-
sein der Essener Biirgerinnen und Biirger. Denn gerade in der heutigen Zeit
brauchen wir die Selbsthilfegruppen mehr denn je. Deshalb hat sich die Vor-
bereitungsgruppe des Ersten Preises (das Gesundheitsamt der Stadt, die
Selbsthilfeberatungsstelle WIESEund die St. Elisabeth Stiftung) entschlossen,
den Preis im Jahr 2006 erneut zu organisieren.

Vielleicht sollten wir formulieren: wir haben damit ein Stiick »Anerkennungs-
kultur« etabliert, wére das nicht ein so akademisch gereifter Begriff. Sagen
wir einfach: Wir hatten alle ein schénes Fest, hoch motivierte Patenschaften,
eine schone Moderation durch den Chefredakteur des Essener Lokalradios,
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ein wundervolles iippiges Drei-Génge-Bufett fiir 350 Personen, gliickliche
Preistrager — und Sponsoren, die dies alles ermdglichten.

Anderntags stand in der Zeitung: »Es war laut und lustig.«

Inzwischen erzahlt Patin Dagmar Jordan, Qualitdtsheauftragte beim St. Josef
Krankenhaus in Essen-Kupferdreh: »lch bin inzwischen von der Gruppe, die
ich betreut habe, adoptiert worden.«

Dr. Karl Deiritz ist Journalist und Mitarbeiter der Essener Selbsthilfeberatungsstelle WIESE e.V.
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Hartmut Stulken

Zum Wert der gesundheitshezogenen Selbsthilfe am
Beispiel des ehrenamtlichen Engagements durch
Selbsthilfegruppen

Von Selbsthilfegruppen geht ein besonderes und betrachtliches ehrenamtli-
ches Engagement aus. Das belegen fiir 2004 im Gesundheitsamt Bremen er-
mittelte Daten zur Selbsthilfeforderung, die sich auf den Aufwand fiir ehren-
amtliches Engagement durch Gruppenmitglieder in der Selbsthilfearbeit be-
ziehen. Welchen Sinn ergibt aber eine Betrachtung und Bestimmung von Ei-
genschaften und AusmaR des ehrenamtlichen Engagements? Kénnen durch
Selbsthilfegruppen geschaffene Werte damit belegt werden und soll man sich
darauf liberhaupt einlassen? Und wenn ja, was wiirde das den Selbsthilfe-
gruppen beispielsweise im Bemiihen um Férdermittel bringen?

Unstrittig ist, dass Selbsthilfegruppen mittlerweile ein anerkannter Bestand-
teil unseres gesundheitlichen und sozialen Versorgungssystems sind. Sie in-
formieren, beraten und prasentieren sich mit ihren Leistungen einer breiten
Offentlichkeit. Aber am wichtigsten bleibt, dass sie Betroffenen und Angehd-
rigen Hilfen bei der Bewéltigung von Krankheiten, Behinderungen und bei so-
zialen und psycho-sozialen Problemen bieten. Deshalb erfahren sie Forde-
rung, vor allem um bestehen und sich bei Bedarf weiterentwickeln zu kénnen.
Wie wirksam die Option und Hilfe einer Selbsthilfegruppe ist, héngt vom per-
sonlichen und offentlichen Engagement einzelner Mitglieder ab.

Unterschiedliche Beispiele verdeutlichen dieses:

— Die Mitglieder einer Vereinigung von Kehlkopflosen besuchen regelméaRig
Patientinnen und Patienten in Krankenh&usern, denen eine Kehlkopfentfer-
nung bevorsteht oder die sie bereits hinter sich haben. Dabei leisten sie see-
lischen Beistand und vermitteln frisch Operierten, dass ein Leben ohne
Kehlkopf mdglich und das Erlernen einer neuen, wenn auch anderen Spra-
che mittels eines kleinen Gerdtes mdglich ist.

— Die Vertreterin der Selbsthilfegruppe Tourette-Syndrom informiert regelma-
RBig Lehrerinnen und Lehrer in Fortbildungsveranstaltungen iiber die Symp-
tome der Krankheit. Sie klart {iber Verhaltensauffélligkeiten bei Kindern mit
Tourette auf und sensibilisiert Lehrkréafte fiir angemessene padagogische
Bemiihungen.

—Die Selbsthilfegruppe Lyme Borreliose informiert durch ein Faltblatt und im
Internet. Die Informationen vermittelt sie liber Arztpraxen und Beratungs-
stellen an Interessierte und vermeintlich von der Borreliose Betroffene und
aktualisiert sie regelméalig.

— Ehrenamtliche Mitarbeiterinnen der Osteoporose Selbsthilfegruppe e.V. be-
raten Patientinnen und Patienten (iber die Angebote ihres Vereins fiir
Warmwasser- und Trockengymnastik. Sie helfen bei der Organisation der
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Therapieleistungen und rechnen die Leistungen fiir ihre Mitglieder mit den
Krankenkassen ab.

— Eine Suchtselbsthilfegemeinschaft richtet Gesprachsgruppen in Stadtteilen
ein. Dafiir wirbt sie in der Tagespresse und durch Informationsblatter. Wei-
tere Mitglieder erschliel8t sie auch iiber Krankenhauser, mit denen sie ko-
operiert. lhre Mitglieder sprechen mit Kirchengemeinden, Verbanden und
Behorden iiber Raumnutzungen fiir ihre Gruppen, und sie organisieren Ver-
anstaltungen.

Diese Aufgaben bewegen sich iiberwiegend an der Schnittstelle zwischen
Selbsthilfearbeit und den Aufgaben anderer Versorgungsinstanzen. Sie beru-
hen auf personlichem Engagement und unterscheiden sich von professionel-
len Aufgaben vor allem dadurch, das sie unbezahlt sind. Das in Stunden be-
messene Engagement — so sehen es die Bestimmungen zur Férderung der
Selbsthilfe in Bremen vor — wird von den Gruppen und Initiativen in Forderan-
tragen angegeben und als Aquivalent zur Férderung eingesetzt. Dabei ermég-
licht die Projektforderung nahezu 100 gesundheitsbezogenen Gruppen und In-
itiativen in der Hansestadt den Erhalt von Férdermitteln. Das sind neben dem
Erhalt kleinerer Forderbetrdge bedarfsabhéngige Zuwendungen von hdch-
stens 10.225 Euro in Einzelfdllen. Grundlage sind die Antragspriifungen und
das Gesamtbhudget von 202.000 Euro. Das Gesundheitsamt — zustandig fiir die
Férderung und Verwaltung der Finanzmittel — wertet jedes Jahr die von den
Gruppen und Initiativen in den Antrdgen dargestellten Eigenleistungen aus
und setzt sie in Beziehung zu der allerdings symbolischen geldwerten GroRe
von 5 Euro. Die Ergebnisse fiir 2004 waren erstaunlich und gegeniiber den Vor-
jahren deutlich erhéht.

Es wurden 60.800 Stunden von 80 Selbsthilfegruppen und Initiativen dokumen-
tiert. Nach unseren Erfahrungen diirfte es sich um einen unteren Wert han-
deln, da das gesamte AusmaR der Eigenleistungen durch die Gruppen und In-
itiativen in der Regel sicherlich unterschétzt und auch nicht angegeben
wurde. Gerechnet mit dem fiktiven, in den Ausgabenplanungen eingesetzten
Wert von 5 Euro entstand ein Gegenwert zu den gesamten steuerfinanzierten
kommunalen Aufwendungen zur Projektférderung der gesundheitshezogenen
Selbsthilfegruppen in Bremen von 304.000 Euro. Die zur Verfiigung stehenden
und eingesetzten Fordermittel wurden damit bei weitem {ibertroffen.

Die Rechnung ist aus verschiedenen Griinden jedoch mit Vorsicht zu betrach-
ten. Ein Grund ist, dass Qualitdt und Einstufung von Eigenleistungen mit Leis-
tungen von Versorgungsinstanzen nicht so einfach in Beziehung gesetzt und
verglichen werden konnen. Vorsicht ist aber vor allem geboten, wenn — ver-
kiirzt gedacht — in den Leistungen der Selbsthilfegruppen kiinftig ersetzbare
Leistungen professioneller Dienstleistender gesehen werden. Dennoch bele-
gen die Daten das besondere und betréchtliche Engagement von Selbsthilfe-
gruppen. Es verdient daher systematische Erfassung und eine besondere Dar-
stellung. Beispielsweise durch regelmaRige Berichte fiir politische Entschei-

177



dungstrdger und Férderinstanzen, wie in Bremen seit einigen Jahren iiblich,
oder in anderer Form.

Eine Selbsthilfeférderung die sich ausschlieBlich als konsumtive Leistung be-
greift, kann darauf sicherlich verzichten, und fiir kleine Gruppen mit »Minifor-
derungen« diirfte sich eine leistungshezogene und auf Gegenwerten beru-
hende Forderung von vorneherein verbieten. Selbsthilfeférderung ist aber
auch eine Investition in ein soziales und gesundheitsorientiertes Gemeinwe-
sen. RegelmaBige Erfassung und die wirkungsvolle Darstellung von Leistun-
gen und Werten gewinnen vor dem Hintergrund vielfaltiger Anspriiche ande-
rer an Kommunen und Lander bei den tendenziell knapper werdenden 6ffent-
lichen Mitteln auch fiir Selbsthilfegruppen und ihre Zusammenschliisse dann
aber an Bedeutung.

Hartmut Stulken ist Sozialpddagoge und Leiter des Referates Selbsthilfe- und Gesundheitsforde-
rung im Gesundheitsamt Bremen. Das Gesundheitsamt Bremen leistet Beratung und Unterstiit-
zung im Selbsthilfebereich und ist in der Stadt Bremen fiir die Steuerung und Vergabe kommuna-
ler Fordermittel im Gesundheitsbereich zusténdig.
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Wolfgang Thiel, Bettina Méller und Gabriele Krawielitzki

Selbsthilfegruppen und Familienbezug: Zur Starkung
der Familienorientierung auf der lokalen Ebene —
Situationsanalyse auf der Basis einer telefonischen
Befragung von Selbsthilfegruppen und Selbsthilfe-
kontaktstellen

Worum ging es bei der Situationsanalyse?

Ein wesentliches Ziel des NAKOS-Projekts »Den Familienbezug von Selbst-
hilfegruppen verdeutlichen und die Familienorientierung der Selbsthilfeunter-
stiitzung starken« ist es, die Zusammenarbeit von Selbsthilfegruppen / Selbst-
hilfeorganisationen / sorgenden Netzen' und Selbsthilfekontaktstellen auf der
lokalen Ebene zu stérken — auch im Hinblick auf die Zusammenarbeit in loka-
len Netzwerken wie beispielsweise bei den entstandenen und entstehenden
»Lokalen Biindnissen fiir Familie«. Die NAKOS mdchte dabei Dialoge ansto-
Ben und Praxisimpulse geben.

Um dies voranzubringen hatten wir uns iiberlegt, mit unterschiedlichen Ak-
teur/innen aus Selbsthilfegruppen / -organisationen und aus Selbsthilfekon-
taktstellen Gesprache zum Themenfeld »Selbsthilfegruppen und Familie« zu
fiihren. Im letzten Sommer 2004 fiihrten wir daher mit insgesamt 17 Personen
telefonische Interviews durch. Gespréachspartner/innen waren Mitarbeiter/in-
nen aus Selbsthilfekontaktstellen mit und ohne Lokales Biindnis fiir Familie am
Standort? sowie Engagierte aus Selbsthilfegruppen / Selbsthilfeorganisatio-
nen/ sorgenden Netzen, die einen offensichtlichen (expliziten) Familienbezug
aufweisen (wie z.B. bei Alleinerziehenden) und aus solchen, wo dies nicht of-
fensichtlich (aber in erheblichem MaR implizit) der Fall ist (wie z.B. bei Sucht-
betroffenen)q.

Die Fragen bezogen sich auf das Selbstversténdnis als Selbsthilfegruppe / -
organisation bzw. als Selbsthilfekontaktstelle und thematisierten den Zu-
sammenhang »Selbsthilfegruppen — Familie, Angehdrige, Freundeskreis«. Sie
beriihrten die Arbeit bzw. das Tétigkeitsprofil sowie die Kooperationen vor Ort
und die (mdgliche) Mitwirkung bei Lokalen Biindnissen fiir Familie.

Den Interviewpartner/innen mochten wir an dieser Stelle noch einmal sehr
herzlich danken: fiir ihre Bereitschaft zum Gesprach, fiir ihre Offenheit und fiir
die Zeit, die sie dafiir aufbrachten.

Der folgenden Darstellung von Ergebnissen muss einschrankend vorange-
schickt werden, dass es sich um eine begrenzte, kleine Befragung handelte.
Die Ergebnisse sind also nicht reprasentativ und sollten dies auch nicht sein.
Eine repréasentative Untersuchung oder gar eine Vollerhebung (alle Selbsthil-
fekontaktstellen, alle Vereinigungen der Selbsthilfe mit explizitem und implizi-
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tem Familienbezug) wére nicht leistbar gewesen. Dennoch sind wir der Auf-
fassung, dass durch die Gespréche eine Momentaufnahme von Meinungen,
Erfahrungen, Erfordernissen, Schwierigkeiten und Wiinschen gelungen ist,
aus der sich Ansatzpunkte fiir Begegnungen und Austausch sowie fiir die Ent-
wicklung von Handlungsperspektiven und Kooperationen ergeben.

Wie wird der Familienbezug der Selbsthilfe gesehen?

Eine unserer Ausgangshypothesen war es, dass in der 6ffentlichen Wahrneh-
mung der Selbsthilfelandschaft in Deutschland eher wenig Beziige zu Fami-
lien / sorgenden Netzen hergestellt werden, dass die familienbezogene
Selbsthilfe also eine Randstellung einnimmt. Diese Hypothese bestétigte sich
in den Einschétzungen sowohl der SHG-Mitglieder als auch der KISS-Mitar-
beiter/innen. Bei der Frage, woran in der Offentlichkeit beim Stichwort
»Selbsthilfegruppen« gedacht wird, wurden gesundheitliche Probleme von
beiden Befragtengruppen deutlich am hé&ufigsten genannt. Familidre Pro-
bleme rangierten in der Beurteilung bei beiden Gruppen am Ende.* Dabei
spielte es keine Rolle, ob ein expliziter oder impliziter Familienbezug der Grup-
penarbeit zu Grunde lag oder ob es am Standort der Selbsthilfekontaktstelle
ein Biindnis fiir Familie gab oder nicht.

AulRerdem hatten wir die Ausgangshypothese, dass der Familienbezug von
Selbsthilfegruppen bei den Selbsthilfekontaktstellen nicht deutlich wahrge-
nommen wird. Diese Hypothese ist nur zum Teil bestétigt worden, denn recht
schnell wurden von den KISS-Mitarbeiter/innen zahlreiche bestehende Grup-
pen, und zwar nicht nur der Familienselbsthilfe im engeren Sinne, genannt.
Ein Beispielspektrum;

— pflegende Angehdrige

— Angehorige psychisch Kranker

— Angehdrige Suchtkranker

— Eltern chronisch kranker und behinderter Kinder

—verwaiste Eltern

— Alleinerziehende

— Stieffamilien.

Allerdings: Es musste an der Hypothese doch auch etwas dran sein, denn
wahrend des Gesprachsverlaufs verdnderten sich Einschétzungen und Ein-
stellungen. So waren die KISS-Mitarbeiter/innen gebeten, den Anteil familien-
bezogener Selbsthilfegruppen am Gesamtspektrum der Gruppen vor Ort zu
schéatzen (die Angaben schwankten insgesamt zwischen 15 und {iber 50 Pro-
zent; @ 32 %). Einige KISS-Mitarbeiter/innen erhéhten nach dem Gesprach
ihre Erst-Angaben noch einmal deutlich. Diese »Korrektur« wurde uns von den
Gespréchspartner/innen folgendermalien begriindet:

—Durch das Gesprach wurde ein Prozess des Nachdenkens eingeleitet.
—Eine neue Selbstverstandigung wurde in Gang gesetzt.

— Der Familienbezug von Selbsthilfegruppen ist zu Bewusstsein gekommen.
— Eigentlich geschieht schon vieles in Richtung Familienorientierung.
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Welches Verstandnis haben Gruppenmitglieder und
Mitarbeiter/innen von Selbsthilfekontaktstellen von
der Selbsthilfegruppenarbeit?

Ein Fragenkomplex betraf das Selbstverstédndnis der eigenen Gruppen- bzw.
Selbsthilfekontaktstellenarbeit. Es ist in diesem Rahmen nicht maglich, alle
quantitativen und qualitativen Ergebnisse darzustellen. Bemerkenswert sind
aber solche Aspekte, wo fast véllige Ubereinstimmung, wo Unterschiede und

Ambivalenzen bestehen. Darin zeigen sich positive Voraussetzungen ebenso

wie Klarungs- und Handlungsbedarfe fiir die Entwicklung einer verstérkten

und verbesserten Kooperation.

GroRe Ubereinstimmung:

—Fast ausnahmslos wird ein Verstidndnis von Selbsthilfegruppen als Zu-
sammenschluss von Gleichbetroffenen geteilt.

— Fast ausnahmslos wird Schwerpunkten der Gruppenarbeit zugestimmt, z.B.
»Erfahrungsaustausch«, ngegenseitige Hilfe in der Gruppe«, »Gruppenge-
meinschafte, »"Thematisierung in der Offentlichkeit«, »Information«, »Bera-
tung AuBenstehender«, »Zusammenarbeit mit Profis«. Es besteht zwischen
SHG und KISS eine groRe Ubereinstimmung iiber Ziele, Aufgaben und Vor-
gehen in der Selbsthilfearbeit.

Unterschiede im Detail, die die Vielfalt im Selbsthilfebereich andeuten und zur

Diskussion und Perspektivenentwicklung in der Selbsthilfeunterstiitzung An-

lass bieten kdnnen:

— Der Arbeitsschwerpunkt »gegenseitige Hilfe im Alltag« findet bei SHG-Mit-
gliedern volle Zustimmung, nicht aber bei allen KISS-Mitarbeiter/innen.

— Bei zwei SHG mit explizitem Familienbezug wird eine offene Orientierung der
Gruppenarbeit in Richtung »gegenseitige Unterstiitzung im Alltag« bevor-
zugt.

Ambivalenzen:

— Préferiert wird von fast allen Befragten, dass die Binnenorientierung
(»gegenseitige Unterstiitzung in der Gruppe«) eine groRere Rolle spielt als
eine offene Orientierung (»gegenseitige Unterstiitzung im Alltag der Familie
/im Angehdrigen- und Freundeskreis«)

—Dennoch finden wiederum fast alle Befragten es gut, wenn »Gruppenmit-
glieder sich auch jenseits der Gruppentreffen unterstiitzen und helfen«, und
alle befragten SHG-Mitglieder bejahten die Frage, ob die »gegenseitige
Unterstiitzung im alltdglichen Zusammenleben Teil des Selbstverstandnis-
ses« ist.

— KISS-Mitarbeiter/innen sind allerdings iiberwiegend der Meinung, dass die
ngegenseitige Unterstiitzung im Alltag« nicht zu den Aufgaben von
Selbsthilfekontaktstellen gehdrt; meist werden Kapazitdtsgriinde, manch-
mal aber auch konzeptionelle Griinde (»reaktiver Ansatz« der Selbsthilfeun-
terstiitzung) dafiir angegeben.
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Selbsthilfegruppen: Entlastung oder Erganzung fiir Familien,
Nachbarschaft und Freundeskreis. Mit der Betroffenen-
kompetenz wachst die Familienkompetenz

Eine besondere Bedeutung malRen wir in den Gesprachen den Fragen zu, ob
und wodurch Selbsthilfegruppen bei der Bewéltigung von Problemen fiir Fa-
milie, Nachbarschaft und Freundeskreis eine Entlastung oder Ergédnzung dar-
stellen. Ubereinstimmend waren alle unsere Gesprachspartner/innen dieser
Auffassung.

Beispielspektrum 1 dafiir, wodurch dies geschieht:

—durch emotionale Entlastung

— personliche Zuwendung findet statt

—durch Alltagstipps

—durch Anteilnahme am Schicksal

—durch das Gefiihl, nicht allein zu sein.

Beispielspektrum 2, wobei das geschieht;

— bei Partnerschaftsproblemen

— bei Belastung der Familie durch Krankheit

— bei der (Kinder)Betreuung

— bei der Pflege Angehdriger.

Die KISS-Mitarbeiter/innen wurden in einer eigenen Frage auch noch darauf
angesprochen, ob sie der Auffassung sind, dass die in Selbsthilfegruppen ent-
wickelte »Betroffenenkompetenz« auch einen Zuwachs an »Familienkompe-
tenz« beinhaltet. Alle bejahten dies.

Beispiele fiir den Zuwachs an Familienkomoetenz durch
Selbsthilfegruppen

— Kommunikationsfahigkeit

— Konflikte produktiv austragen lernen

—Lernchance

—andere Verhaltensméglichkeiten ausprobieren

— Féhigkeit, anderen zuzuhdéren

—sich abgrenzen kdnnen

—neue Ziele entwickeln

— selbstbewusster werden (z.B. Eltern gegeniiber der Schule)
—besser und starker die Familie nach auRBen vertreten.

Uberrascht hat uns aber folgendes: Fast alle — sowohl die KISS-Mitarbeiter/in-

nen als auch die Selbsthilfeengagierten — sehen auch Belastungen und Kon-

fliktquellen fiir Familien durch Selbsthilfegruppen.

Einige der genannten Beispiele, die Belastungen und Konfliktquellen fiir die

Familie / fiir Alltagsnetze darstellen kdnnen:

— psychische Belastung / Uberforderung, sich die Probleme anderer aufzula-
den
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—die Selbsthilfegruppenarbeit bewirkt neue Problemlésungen, neue Freund-
schaften, bisherige Bewiltigungsmuster werden in Frage gestellt; das
Selbstbewusstsein der Gruppenmitglieder kollidiert mit der Situation in der
Familie

—divergierende Meinungen, emotionale Unterschiede, persénliche Befind-
lichkeiten, Animositéten, eine »falsche Gruppe« kdnnen verunsichern

— Zeitbelastung und finanzieller Aufwand (z.B. Telefon- und Fahrtkosten)

—und immer wieder auch: Was sagen die Nachbarn dazu?

Hier wird ein weites Feld fiir den Erfahrungsaustausch unter Selbsthilfegrup-

pen und fiir die unterstiitzende Beratung und Begleitung durch die Mitarbei-

ter/innen der Selbsthilfekontaktstellen sichtbar.

Kooperation zwischen Selbsthilfegruppen mit Familienbezug
und Selbsthilfekontaktstellen

Die Rahmenbedingungen fiir Angebote fiir familienbezogene Selbsthilfegrup-

pen werden von den KISS-Mitarbeiter/innen iiberwiegend als »gut« (fast zwei

Drittel), von einigen als »mittelm&Rig«, einmal auch als »schlecht« bezeichnet.

Zu der Beurteilung »mittelmaBig / schlecht« tragen bei:

—Mangel in der Infrastruktur (schlechte Nahverkehrsanbindung; fehlende Bii-
roeinrichtung, PC, Rdume; kein Spiel- bzw. Wickelraum)

—eingeschrénkte oder fehlende personelle Kapazitaten (z.B. fiir Kinderbetreu-
ung)

—eingeschrankte zeitliche Kapazititen (z.B. durch Beschrankungen der Off-
nungszeiten, keine Wochenendnutzung).

Die grundsétzliche Offenheit fiir familienbezogene Angebote wurde jedoch
bestatigt: Eine KISS-Mitarbeiter/in &uBerte: Wenn Nachfragen kommen, wiir-
den diese auch aufgegriffen.

Bei der positiven Beurteilung der Rahmenbedingungen spielen offensichtlich
die Gegebenheiten der Infrastruktur und das generelle, allen Interessierten
offen stehende Beratungsangebot eine Rolle. Denn immerhin wurden ledig-
lich von einem Drittel der befragten Selbsthilfekontaktstellen besondere An-
gebote fiir Selbsthilfegruppen mit Familienbezug gemacht. Ebenfalls nur ein
Drittel hat bisher z.B. spezielle Veranstaltungen durchgefiihrt, die die Bewalti-
gung von Problemen im Alltag von Familien, Verwandtschaft oder Freundes-
kreis zum Thema hatten.

Beispiele fiir Kontaktstellenangebote fiir Selbsthilfegruppen
mit Familienbezug

— Spielmdglichkeiten / Aufenthaltsmdglichkeiten fiir Kinder

— Beratung, Begleitung und Einzelfallhilfe

— Vernetzung

—Kurse

— gesellige und thematische Veranstaltungen.
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Bei der Entwicklung spezieller Angebote wird gedacht an:

—die Vermittlung von Gruppen an andere Einrichtungen, die spezifische Ange-
bote haben

—die Verbesserung der rdumlichen Bedingungen

—die Bereitstellung oder Verbesserung von Kinderbetreuung.

Alle befragten SHG-Mitglieder kennen Selbsthilfekontaktstellen, alle kennen

ihre Angebote gut, alle haben auf diese Angebote auch schon zuriickgegriffen

und positive Erfahrungen gemacht. Das entsprach nicht unbedingt unserer Er-

wartung, denn wir nahmen an, dass Selbsthilfegruppen / sorgende Netze mit

einem engen Familienbezug eher wenig auf die Angebote von Selbsthilfekon-

taktstellen zuriickgreifen oder Unterstiitzungsbedarfe formulieren.

Bei den von Selbsthilfegruppen genutzten Kontaktstellenangeboten handelte

es sich um:

—Réume, Organisationshilfe, Griindungshilfe

— Informationen iiber Unterstiitzungs- und Hilfemdglichkeiten, Vermittlung von
Kontakten zu Professionellen

— Vermittlung von Kontakten zu Gleichbetroffenen / Interessierten

— Offentlichkeitsarbeit: Zeitung, Selbstdarstellung, Informationsmaterialien,
Veranstaltungen, Selbsthilfe-Tage

— Vernetzung, Erfahrungsaustauschtreffen

— Beratung, Gruppen-, Kommunikationstraining, Supervision

— Seminare, Workshops, Fortbildung

—Interessenvertretung in Gremien.

Feldkundige erkennen darin sofort, dass es sich um den Abruf von »Standard-

angeboten« der Selbsthilfekontaktstellen handelt, sozusagen um »normale

Angebote wie fiir alle Gruppen«, wie dies eine KISS-Gesprachspartnerin cha-

rakterisierte. In dieser Hinsicht gdbe es keine Randstellung, sondern es gabe

keine Sonderstellung der familienbezogenen Selbsthilfe.

Interessant sind aber die Antworten auf die sich anschlieBende Frage an die

SHG-Mitglieder, ndmlich welche Angebote sie dariiber hinaus gut gebrau-

chen kdnnten. Genannt wurden:

—Informationen zur Gesundheits- und Sozialreform, z.B. zu Hartz IV

— Aktivitaten zu Gruppengriindungen im gleichen Themenfeld

— Finanzmittelbeschaffung, Beratung und Unterstiitzung bei der Beantragung
von Fordermitteln, z.B. GKV

—konkrete Dienste: Vermittlung von Kinderbetreuung, Verwaltungshilfen,
Computerkurse

— Unterstiitzung bei der Presse- und Offentlichkeitsarbeit

—thematische Veranstaltungen, Vortrdge: Austausch zu Erziehungsfragen,
Leben mit behinderten Kindern, Vereinbarkeit von Familie und Beruf usw.
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Handlungsbedarfe: Alltagshilfen

Auf die Frage, welche Alltagshilfen bekannt sind, gab es zahlreiche Nennun-
gen, ohne dass sich hier Besonderheiten der einzelnen Befragtengruppen
zeigten.’

Alltagshilfen

(Nennungen nach ihrer Haufigkeit)

— Begleitung zu Amtern, (Versorgungs-)Einrichtungen u.a. (17 Nennungen)

— materielle Hilfen, z.B. Kleidertausch, Haushaltshilfen, Hilfe bei Umzug,
Einkauf, Aufraumen!!! (15 Nennungen)

—Kinderbetreuung (13 Nennungen)

— Besuche im Krankenhaus, zu Hause (11 Nennungen)

— Freizeit und Feste (6 Nennungen)

— Familienhilfe, z.B. bei Krankheit (5 Nennungen)

— Kontakte, Tipps, Informationen erhalten und nutzen (4 Nennungen)

— Mobilitatshilfe, Fahrdienste (3 Nennungen).

Handlungshedarfe: Familienbelange und Kommunalpolitik

Ebenso stellten wir die Frage, ob und welche speziellen Familienthemen und

Belange aus dem Selbsthilfebereich in die Kommunalpolitik eingebracht wer-

den. Alle SHG-Mitglieder bejahten dies und — bis auf eine — auch alle KISS-

Mitarbeiter/innen. Genannt wurden®:

— Aufbau und Verbesserung von Versorgungsangeboten (7 Nennungen)

— Schaffung und Sicherung von Rahmenbedingungen des Selbsthilfeengage-
ments, generell: Verbesserung der Situation von Familien, Eltern und Kin-
dern (6 Nennungen)

—schulische Belange und Férderung von Integration (6 Nennungen)

— Kinderbetreuung (6 Nennungen)

— Pflege (5 Nennungen, fast alle von SHG-Mitgliedern)

— Mitwirkung in Gremien / Institutionen (5 Nennungen, fast alle von KISS-Mit-
arbeiter/innen)

—spezielle rechtliche und soziale Fragen: Teilzeitarbeit, Kindschafts-, Na-
mensrecht, Wohnraum (4 Nennungen).

Unsere Ausgangshypothese, dass die Arbeit von Selbsthilfegruppen einen ho-
hen Alltagsbezug hat, wurde eindrucksvoll bestatigt. Die persénliche Lebens-
bewdltigung im »Privaten« rangiert allerdings nicht — so wie von uns vermutet
— vor »Verdffentlichungsbediirfnissen« und »politischer Einflussnahme«. Das
zeigen die Angaben zu den Schwerpunkten der Gruppenarbeit ebenso wie die
zu den Familienbelangen in der Kommunalpolitik oder zu den formulierten
Wiinschen nach mehr Information zur Gesundheits- und Sozialreform und the-
menspezifischen Veranstaltungen oder nach Unterstiitzung bei der Offentlich-
keitsarbeit und der Finanzmittelbeschaffung.
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Das Spektrum der von allen Befragten genannten Alltagshilfen und der in die
Kommunalpolitik eingebrachten familien- und selbsthilferelevanten Belange
gibt Aufschliisse {iber Handlungsfelder / Bedarfe der Gruppenarbeit der
Selbsthilfegruppen und Ansatzpunkte fiir eine Unterstiitzung durch Selbsthil-
fekontaktstellen ggf. im Verbund mit der Vielzahl von Einrichtungen / Institutio-
nen, die bei der Frage nach értlichen Kooperationspartner/innen mit Familien-
bezug genannt wurden.

Kooperationschancen

Fiir die Selbsthilfekontaktstelle als Netzwerkeinrichtung gehdrt »Kooperation«

gleichsam zu den Grundfesten. Sehr bemerkenswert ist es hingegen, wie viel-

féltig auch bei den explizit wie implizit familienbezogenen Selbsthilfegruppen
vor Ort die bestehenden Kooperationen sind. Die uns von den SHG-Mitglie-
dern genannten Partner/innen lesen sich wie ein »Who-is-Who« der 6rtlichen

Szenerie. Das Spektrum ist je nach lokalen Gegebenheiten und Thema sehr

breit und reicht

—von Amtern, kommunalen Diensten, Einrichtungen, Foren (Jugendamt, Sozi-
alamt, Allgemeiner Sozialdienst, Arbeitsamt, VHS, Gesundheitskonferenz)

—und themenspezifisch arbeitenden Beratungsstellen und Einrichtungen
(Behindertenberatung, Erziehungsberatung, Drogenberatung, Pro Familia;
Kindergarten, Horte, Schulen, Familienbildungsstatte)

—iiber bestimmte Berufsgruppen (z.B. Arztinnen / Arzte, Therapeut/innen,
Fachanwilt/innen, Lehrer/innen, Sozialarbeiter/innen in Kliniken, Mitarbei-
ter/innen / Institute von Universitdten oder Fachschulen)

—und ortlichen Arbeitsgemeinschaften, Arbeitskreise und Projekte (z.B.
Agendagruppe, Projekte in der Jugendarbeit [Drogen, Kriminalitat], Arbeits-
losenprojekte)

— bis hin zu anderen Infrastruktur- und Beratungseinrichtungen (Frauenzen-
tren, Miitterzentren, Haus der Familie, Nachbarschaftszentren, Kirchenge-
meinden)

—und anderen sozialen Initiativen, Organisationen und Verb&nden (Vateriniti-
ative, Elterninitiativen, Stillgruppen, Kinderschutzbund, Wohlfahrtsver-
bande).

Bis auf eine gaben alle befragten SHG-Mitglieder an, dass sie von der einen

oder anderen Institution / Organisation aus diesem Spektrum auch Unterstiit-

zung erhalten, wovon wiederum die meisten, aber nicht alle KISS-Mitarbei-

ter/innen wissen.

Als Beispielbereiche der Unterstiitzung wurden genannt:

— Offentlichkeitsarbeit, Pressearbeit

— gemeinsame Info-, Fachveranstaltungen

— Forthildung

—ideelle Unterstiitzung, Solidaritat

—»Tiiréffner« fiir Kontakte, Themen und Belange (z.B. durch Jugendhilfeaus-
schuss).
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Deutlich werden somit vielfdltige Ansatzpunkte fiir Kooperationen, die von
Selbsthilfekontaktstellen mit értlichen Partner/innen hergestellt, vertieft und
weiterentwickelt werden kdnnen — zur Stdrkung sowohl der Selbsthilfe- als
auch der Familienorientierung. Nichts muss allein von einer Institution / Orga-
nisation geleistet werden.

Mitwirkung bei Lokalen Biindnissen fiir Familie: GroBes Inter-
esse, aber Unsicherheiten

In einem weiteren Fragenkomplex hatten wir uns in den Gespréchen den
Madglichkeiten und Chancen einer Mitwirkung bei den vielerorts entstandenen
und entstehenden Lokalen Biindnissen fiir Familie zugewandt.

Lokale Biindnisse fiir Familie sind fast durchweg bekannt, die Mitwirkung ist
allerdings noch recht gering. Bis auf 3 Gespréchspartner/innen habe alle
schon einmal von solchen Biindnissen gehért; da macht es kaum einen Unter-
schied, ob ein expliziter und impliziter Familienbezug besteht und ob es am
Standort ein solches Biindnis gibt oder nicht. Allerdings wurde es dann schon
schwieriger, konkrete Biindnisorte oder konkrete Kontakte zu benennen.
Keine der Selbsthilfekontaktstellen wirkte zum Gesprachszeitpunkt bei einem
Biindnis mit, obwohl es bei 5 der Selbsthilfekontaktstellen am Standort ein
Biindnis gab. Immerhin eine Gruppe / Initiative aus dem Bereich der familien-
bezogenen Selbsthilfe nahm aktiv teil, die anderen aber ebenfalls nicht.

Die Mitwirkungsbereitschaft bei einem Lokalen Biindnis fiir Familie ist hoch,
vor allem bei den befragten Selbsthilfekontaktstellen, die dies ausnahmslos
signalisierten. Auf Seiten der Selbsthilfeengagierten war dies iiberraschen-
derweise nur bei knapp zwei Drittel der Fall. Offensichtlich besteht eine groRe
Unsicherheit und Unklarheit. Diese Unsicherheit wird interessanterweise ge-
ringer, wenn gefragt wurde, ob die Selbsthilfegruppe / -organisation die Mit-
wirkung einer Selbsthilfekontaktstelle befiirwortet (Zustimmung von drei Vier-
tel) und noch geringer bei der Frage, ob sich die Gruppe / Organisation eine
Zusammenarbeit mit einer Selbsthilfekontaktstelle bei einem Lokalen Biindnis
fiir Familie vorstellen kénne. Dies bejahten dann bis auf eine/n Gesprachs-
partner/in alle. Dies hei8t, die Mitwirkungsbereitschaft bei einem Lokalen
Biindnis fiir Familie steigt bei den familienbezogenen Selbsthilfegruppen,
wenn auch eine Selbsthilfekontaktstelle mitwirken wiirde. Dadurch ergibt
sich fiir Selbsthilfekontaktstellen eine erhebliche Chance, Motor fiir eine stér-
kere Vernetzung und Mitwirkung der familienbezogenen Selbsthilfe im kom-
munalen Kontext zu sein.

Unsere Gesprache zeigten als Haupthemmnis einen fehlenden Einblick in die
Gegebenheiten und Méglichkeiten auf; Kontakte zu Ansprechpersonen aus
einem Biindnis fiir Familie vor Ort oder in der Ndhe bestanden nicht, konkrete
Aktionsinhalte waren somit auch nicht bekannt. Der Informationsbedarf un-
mittelbar vor Ortist also sehr hoch. Das machte auch die Formulierung von Er-
wartungen schwierig.
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Dennoch fragten wir nach Griinden, die fiir eine Mitwirkung in einem Lokalen
Biindnis sprechen und nach dem Nutzen, den ein solches Biindnis haben
kdnnte.

Griinde, die fiir eine Mitwirkung in einem Lokalen Biindnis fiir Familie

sprechen

— Kooperationen eingehen, themen- und bereichsiibergreifend Netzwerke
bilden, Aktivitaten voranbringen (12 Nennungen)

—die Themen und die Ziele, die Sicht, die Bediirfnisse und Interessen der
Selbsthilfe einbringen (11 Nennungen)

—verbesserter Informationsaustausch, Transparenz (6 Nennungen)

—Rahmenbedingungen verbessern, Familien- und Selbsthilfefreundlichkeit
(6 Nennungen)

—Verbesserung von Versorgungsangeboten (3 Nennungen).

Erwarteter Nutzen einer Mitwirkung bei einem Lokalen Biindnis

fiir Familie

— partnerschaftlich kooperieren, sich verbiinden, gemeinsame Interessen
entwickeln, sich entlasten, Infrastrukturen nutzen (14 Nennungen)

—Verbesserung der offentlichen Resonanz und Sensibilisierung gegeniiber
den Anliegen der Selbsthilfe und betroffener Familien, Dialoge herstellen
(10 Nennungen)

—umfangreiche Informationen sowie Kenntnisse iiber Hilfe- und Versor-
gungsangebote erhalten, Wissen erwerben (9 Nennungen).

In besonderer Weise wurden von den Befragten aber immer wieder Probleme
hervorgehoben, die eine Mitwirkung erschweren: Die Selbsthilfe hat immer
mehr Zulauf, die Aufgaben in den Gruppen und in den Selbsthilfekontaktstel-
len werden immer vielféltiger und anspruchsvoller, aber liber allem héngt das
Damoklesschwert mangelnder und ungesicherter Ressourcen. Bei der Frage,
was gegenwartig in der eigenen Arbeit am wichtigsten sei, dominieren aber
dennoch eindeutig fachliche Aspekte und inhaltliche Vorhaben (z.B. Férde-
rung der Gruppenarbeit, Fortbildungswiinsche, Kooperation mit Fachleuten
und Institutionen, Vernetzung untereinander, Betroffenenberatung, Wissens-
vermittlung, Angehdrige und Jugendliche anzusprechen, Verbesserungen in
der Versorgung erreichen u.A.) — »der Mensch ist im Blickpunkt«, wie es eine
Gespréchspartnerin ausdriickte.

Bei der Abschlussfrage, wo der Schuh am meisten driickt, waren es dann
eben doch — neben Uberforderungsproblemen und biirokratischen Hemmnis-
sen — in erdriickendem Mal Finanzierungs-, Zeit-, Ausstattungs- und Kapazi-
tatsprobleme. Auch um tatkréftig und mit eigenem Akzent bei einem Lokalen
Biindnis fiir Familie mitzuwirken, werden stabile und verbesserte Arbeits- und
Rahmenbedingungen bendtigt und beansprucht.
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Familienorientierung: Resiimee und Handlungsperspektiven fiir
die Selbsthilfeunterstiitzung

1. Selbsthilfegruppen mit Familienbezug benennen eine grofRe Zahl ortlicher
Kooperationspartner/innen, von denen sie auch Unterstiitzung erhalten. Auch
Selbsthilfekontaktstellen benennen zahlreiche Kooperationspartner/innen;
solche mit Familienbezug allerdings weniger haufig.

Eine Handlungsperspektive fiir Selbsthilfekontaktstellen besteht darin, solche
Kooperationen auf- und auszubauen und die Kooperationserfahrungen zu
kommunizieren (sowohl drtlich als auch tberdrtlich, z.B. bei den Treffen der
Landesarbeitsgemeinschaften); der NAKOS kdme auf Bundesebene die Rolle
zu, die systematischen Chancen von familienbezogenen Kooperationen zu
verdeutlichen und zu solchen anzuregen, z.B. durch den Transfer von Erfah-
rungen (gelungene odrtliche Praxisbeispiele).

2. Selbsthilfekontaktstellen sind den Selbsthilfegruppen mit Familienbezug
durchweg bekannt, und es wird auf die allen Interessierten zugénglichen
Standardangebote zuriickgegriffen (Informationen, Materialien, Kontaktver-
mittlung, Rdume und Infrastruktur sowie Beratung / Supervision). Spezielle zu-
satzliche Erwartungen seitens familienbezogener Selbsthilfegruppen beste-
hen in dem Wunsch nach einer intensiveren Unterstiitzung bei der Presse-
und Offentlichkeitsarbeit, bei Finanzierungsfragen und bei der Realisierung
themenspezifischer inhaltlicher Angebote, z.B. spezielle (Vortrags) Veran-
staltungen, Austausch zu Erziehungsfragen, Leben mit behinderten Kindern,
Vereinbarkeit von Familie und Beruf.

Eine Handlungsperspektive fiir Selbsthilfekontaktstellen besteht darin, die
Unterstiitzungsangebote zu Presse- und Offentlichkeitsarbeit / Beratung bei
Forderfragen zu iiberpriifen. Vor allem aber wiirde durch eine starkere Hin-
wendung zu thematischen Aspekten mit Familien- und Alltagsrelevanz die
Chance erdffnet, sich sowohl in der Selbsthilfeszene als auch bei Organisatio-
nen / Versorgungseinrichtungen / Institutionen in der Kommune als wesent-
licher und unverzichtbarer (Co-)Akteur zu profilieren. Die themeniibergreifen-
den und themenbiindelnden Kompetenzen der Selbsthilfeunterstiitzung kénn-
ten durch einen inhaltlichen Fokus an weit mehr Orten im Gemeinwesen als
bisher {iblich zum Tragen kommen (z.B. in Kindergéarten, Schulen, Sportverei-
nen, Begegnungsstétten, Kliniken, Betrieben usw.).

3. Alle Befragten haben schon von Lokalen Biindnissen fiir Familie gehdrt;
konkrete Kenntnisse oder Kontakte gibt es aber auf Selbsthilfekontaktstellen-
wie auf Gruppenseite — jedenfalls bei den von uns in der Situationsanalyse
Befragten — nur vereinzelt. Es besteht auf beiden Seiten ein deutlicher Infor-
mations- und Klarungsbedarf. Alle befragten Mitarbeiter/innen von Selbsthil-
fekontaktstellen kénnen sich eine Mitwirkung in einem Lokalen Biindnis vor-
stellen; die Bereitschaft dazu bei den Selbsthilfegruppen steigt, wenn die Mit-
wirkung zusammen mit der Selbsthilfekontaktstelle erfolgt.

Eine Handlungsperspektive fiir das NAKOS-Projekt besteht darin, die
Informationsarbeit {iber Lokale Biindnisse fiir Familie ins Feld der Selbsthilfe
weiterzufiihren und kontinuierlich zur kooperativen Mitwirkung anzuregen.

189



4. Die Situationsanalyse erbrachte bei beiden befragten Gruppen hohe
Ubereinstimmung in der Einschétzung, dass in der Gesellschaft beim Stich-
wort »Selbsthilfegruppen« eher wenig an familidre Probleme gedacht wird;
ermittelt wurde aber zugleich eine véllige und hundertprozentige Ubereinstim-
mung in der Auffassung, dass Selbsthilfegruppen fiir Familien, Nachbarschaft
und Freundeskreis eine Entlastung / Ergédnzung darstellen — besonders durch
gegenseitige Hilfe im Alltag, Aufhebung von Isolation, Starkung des (Selbst)
Vertrauens und verbesserte Kommunikations- und Konfliktfahigkeit.

Eine Handlungsperspektive fiir Selbsthilfekontaktstellen besteht darin, gezielt
das Verhaltnis »Binnenleben von Selbsthilfegruppen« und »Alltagskontext«
herauszuarbeiten und in der Beratung und Begleitung von Selbsthilfegruppen
zu beriicksichtigen. Denkbar ist auch die Verdeutlichung und Veranschauli-
chung dieser Entlastungs- / Ergénzungsfunktion in der értlichen Offentlich-
keitsarbeit (z.B. in Selbsthilfezeitungen, im Internetauftritt, im Kontakt mit Me-
dien).

5. Sehr interessant ist auch, dass alle Mitarbeiter/innen von Selbsthilfekon-
taktstellen es gut finden, wenn sich Selbsthilfegruppen-Mitglieder auch jen-
seits der Gruppentreffen gegenseitig unterstiitzen und helfen (dass alle Grup-
penvertreter/innen dies meinen, iiberrascht nicht). Allerdings sehen sie aus
Beschrdankungen von Ressourcen und Kapazitét fiir sich darin kein Arbeits-
feld.

Diese »Einerseits-Andererseits-Haltung« der Selbsthilfekontaktstellen zeigt,
dass hier ein weites Feld besteht, das es zu reflektieren und zu bearbeiten gilt.
Es riicken hier auch alltdgliche Hilfenetze und drtliche Kooperationspartner
ins Blickfeld (z.B. Familienbildungsstétten, Freiwilligenagenturen, Senioren-
biiros, Volkshochschulen, Einrichtungen der Wohlfahrtsverbande usw.), die
eine grolRe Rolle bei der Verankerung der sozialen Selbsthilfe wie der Stér-
kung von Familien im Gemeinwesen spielen konnen. Eine kooperative
Handlungsperspektive kdnnte darin bestehen, gemeinsame Info- und
Ressourcen-Pools zu entwickeln, die z.B. Informationen und Zugénge zu spe-
zifischen Hilfsangeboten enthalten, die z.B. Kontakte vermitteln und Verkniip-
fungen herstellen (Telefonketten, Fahrgemeinschaften / -diensten, Kranken-
haus- / Hausbesuche, Begleitung zu Amtern, Kinderbetreuung, materielle Hil-
fen u.v.a.m). Niemand muss alles alleine machen.

6. In Richtung auf die Kommunalpolitik gibt es Gemeinsamkeiten der Anliegen:
Auf einer ganz generellen Ebene ist dies die Sicherung und Verbesserung der
Forderung von Selbsthilfegruppen und Selbsthilfekontaktstellen und Verbes-
serungen der Rahmenbedingungen fiir die Gruppenarbeit (Bereitstellung von
Kontakten und Infrastruktur, Offnung von Institutionen und Einrichtungen, Ak-
zeptanz als Partner, Erméglichung von Beteiligung).

Bei spezifischen familienbezogenen Anliegen der Selbsthilfegruppen (insb.
Kinderbetreuung, Integration behinderter Kinder, Pflege- und Versorgungsfra-
gen, Schulprobleme, sozialrechtliche Probleme) spielen die Selbsthilfekon-
taktstellen nach ihrer Aussage selbst keine »bedeutende«, sondern nur ein
ngewisse« Rolle (genannt werden Ressourcenprobleme, aber auch: »Die
Gruppen machen das selbst«).
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Hier kdnnte eine Handlungsperspektive anvisiert werden, mit der Selbst-
hilfekontaktstellen sich stérker bei der Biindelung von Anliegen der familien-
bezogenen Selbsthilfe profilieren und die Gruppen dabei unterstiitzen, ihre
Anliegen in die Kommunalpolitik einzubringen. Denkbar waére z.B. die Entwick-
lung von Open Boards, auf denen dffentlich Aktivitdten und Forderungen der
Selbsthilfe zusammengefasst und laufend fortgeschrieben werden; dies
konnte z.B. auf einer Pin-Wand in der Selbsthilfekontaktstelle, im Rathaus
(Warum nicht?), in der drtlichen Selbsthilfezeitung / Presse und / oder im Inter-
net erfolgen.

7. Es wundert nicht, wenn am Ende unserer Gesprache von beiden Seiten
Uberlastungs- und Finanzprobleme sowie Gefihrdungen (z.B. der Raumlich-
keiten) genannt wurden. Hier besteht eine hohe Interessenidentitdt von
Selbsthilfegruppen / -organisationen und Selbsthilfekontaktstellen. Bei eini-
gen Gruppen werden auch Anerkennungsprobleme, Instrumentalisierungs-
angste und — wie auch von einigen Selbsthilfekontaktstellen — biirokratische
Hemmnisse und komplizierte Férderstrukturen genannt.

Eine gemeinschaftliche Handlungsperspektive (Selbsthilfegruppen zusam-
men mit Selbsthilfekontaktstellen) bietet sich an, ja sie scheint sogar hdchst
dringlich: Es geht darum, die Vielfalt und die Qualitdt der Angebote, die wach-
sende Akzeptanz und Nutzung durch Interessierte, die damit einhergehende
hohe Arbeitsbelastung sowie die Ressourcendefizite einer breiteren Offent-
lichkeit zu verdeutlichen, um die bendtigten Mittel einzuwerben bzw. diese
einzufordern.

8. Bei den Antworten auf die Frage, was gegenwartig in der Arbeit am wich-
tigstenist, iiberrascht, dass inhaltliche Fragen so deutlich im Vordergrund ste-
hen. Dies sind zum Beispiel die Optimierung und Qualifizierung der Beratung
von Betroffenen und Gruppen, Wiinsche nach Fortbildung und dem Erwerb
von Wissen und Bestrebungen, sich besser zu vernetzen und Kooperationen
voranzubringen.

Darin — und gerade bei knapper Ressourcenlage — ergeben sich fiir Selbst-
hilfekontaktstellen Herausforderungen und Chancen. So kdnnte es sich zum
Beispiel als sehr sinnvoll erweisen, bereichs- und themeniibergreifend eine
Agenda gemeinsamer Ziele und Vorhaben von, fiir und mit Selbsthilfegruppen
zu entwickeln, diese zu biindeln und im offentlichen Dialog zu vermitteln —
auch wenn sich dies zunéchst einmal abstrakt anhdrt oder wegen der vielen
Partikularinteressen als nicht machbar erscheint. In einem solchen Prozess
kénnten auch die eigenen Unterstiitzungsangebote neu bestimmt und ausge-
richtet werden. Dies wire fiir Selbsthilfekontaktstellen weit mehr als der — an
sich schon wertvolle — Blick iiber den Tellerrand, ndmlich die Perspektive ei-
ner vitalen Aktionsbasis fiir Selbsthilfegruppen, Familien und sorgende Netze
mit der Chance, sich nachhaltig ins Gemeinwesen einzubringen.

Anmerkungen

1 Unter sorgenden Netzen verstehen wir alltagsnahe, offene und zugleich verldssliche
Beziehungsgeflechte von Menschen, die sich in Bezug auf ein gemeinsames Problem oder An-
liegen gegenseitig unterstiitzen und gemeinsam Handeln. Der soziale Zusammenhalt griindet
nicht bzw. nicht wesentlich auf verwandtschaftlichen, sondern auf selbst gewahlten Beziehun-
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gen. Eine Abgrenzung zu drtlichen Selbsthilfegruppen, fiir die Ahnliches gilt, ist nicht einfach
(und auch nicht immer sinnvoll); die Ubergénge sind flieRend. Besondere Kennzeichen waéren
aber die stabile Verfiigharkeit des Netzes, die Mitwirkung auch von »sympathisierenden« Per-
sonen, die selbst nicht direkt von dem Problem betroffen sind, aber mitmachen, und dass es sich
bei den Beziehungen in einem solchen Netz um reale Lebensbeziehungen handelt.

2Im Zeitraum der Auswahl der Gesprachspartner/innen (Juni 2004) verzeichnete die Web-Site
des Service-Biiros 59 Lokale Biindnisse fiir Familie an 56 Standorten (Stadte und Kreise); an 23
dieser 56 Standorte (= 41,1 %) gab es zugleich auch eine Grtliche Selbsthilfeunterstiitzungsein-
richtung (Selbsthilfekontaktstelle) (NAKOS: ROTE ADRESSEN 2003/2004). Im Auswertungszei-
traum der Befragung (November / Dezember 2004) war die Zahl der Lokalen Biindnisse auf 94 an
84 Standorten angewachsen; an 41 dieser Standorte gab es eine drtliche Selbsthilfeunterstiit-
zungseinrichtung (= 48,8 %).

3 Zur 1. Befragtengruppe Selbsthilfegruppen mit Familienbezug / sorgende Netze zahlten 8 Ge-
sprachspartner/innen, 4 davon mit explizitem, 4 mit implizitem Familienbezug. Die Anzahl der
Fragen an die Selbsthilfeengagierten betrug 28.

Diese Befragtengruppe wird in der weiteren Darstellung mit »SHG-Mitglieder« abgekiirzt.

Zur 2. Befragtengruppe: Mitarbeiter/innen aus Selbsthilfekontaktstellen zahlten 9 Gespréchs-
partner/innen, 5 von Standorten mit einem lokalen Biindnis fiir Familie, 4 ohne ein solches loka-
les Biindnis (zum damaligen Zeitpunkt jedenfalls). Die Anzahl der Fragen an die Mitarbeiter/in-
nen aus Selbsthilfekontaktstellen betrug 37.

Diese Befragtengruppe wird in der weiteren Darstellung mit »KISS-Mitarbeiter/innen« abge-
kiirzt.

Fiir die Auswahl der einzelnen Befragten war es ein wesentliches Kriterium, dass sie in lokalen
Kontexten tétig, in solche einbezogen oder damit sehr vertraut waren.

Bei den telefonischen Interviews handelte es sich um strukturierte Gesprache von ca. 1 Stunde
Dauer. Bei einem Teil der Fragen wurde um eine Einschatzung bei vorgegebenen Antworten ge-
beten. Bei anderen Fragen gab es solche Vorgaben nicht. Wir baten dann um eine offene Ant-
wort. Die Fragen (und Antwortmdglichkeiten) waren den Gespréchspartner/innen nicht be-
kannt. Die Angaben wurden vom Interviewer / von den Interviewerinnen auf Erfassungshdgen
festgehalten bzw. eingetragen. Das war —insbesondere, was die Antworten auf die offenen Fra-
gen betrifft — zwar sehr aufwandig, es konnten so aber spontane, unvorbereitete Einschatzun-
gen, Sichtweisen und Meinungen eingefangen werden.

24 Fragen an die beiden Befragtengruppen waren identisch, wurden also sowohl an die Enga-
gierten aus Selbsthilfegruppen / -organisationen als auch an die KISS-Mitarbeiter/innen ge-
stellt. Dadurch wurden auch Vergleiche zwischen den Befragtengruppen mdéglich.

4 Die Beurteilung erfolgte durch eine Bewertung von 1=wenig bis 4=viel; gesundheitliche Proble-
me: @ KISS und SHG 3,8; psychische Probleme: @ KISS 2,6, SHG 2,4; soziale Probleme: @ KISS
2,2, SHG 2,1; familidre Probleme: @ KISS 1,7, SHG 1,8.

5 Zur Erlauterung wurden Beispiele wie »Begleitung zu Amtern«, »Fahrdienste« exemplarisch von
den Interviewer/innen angesprochen.

6 Es gibt eine groRe Uberschneidung / Ahnlichkeit der Nennungen. Die Unterschiede sind eher
gering und nur dann kenntlich gemacht, wenn etwas besonders gehauft von SHG-Mitgliedern
oder besonders von KISS-Mitarbeiter/innen genannt wurde.

Wolfgang Thiel, Bettina Maéller und Gabriele Krawielitzki sind Mitarbeiter/innen der NAKOS in
Berlin. Sie haben im Rahmen des Projekts »Den Familienbezug von Selbsthilfegruppen verdeut-
lichen und die Familienorientierung der Selbsthilfeunterstiitzung starken« die hier vorgestellte
Situationsanalyse durchgefiihrt. Das Projekt wird vom BMFSFJ gefdrdert. Es wurde im Jahr 2004
begonnen und hat eine Laufzeit von drei Jahren.
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Norbert Wohlfahrt

Familienselbsthilfe in NRW — ausgewabhlte Ergeb-
nisse einer empirischen Studie

1. Vorbemerkung

Das Feld der Familienselbsthilfe in NRW ist in hohem MaRe von personlichem
Engagement geprégt. Die unterschiedlichen Angebote, Leistungen und Akti-
vitdten in diesem Bereich werden iiberhaupt erst durch das Engagement von
Familien, insbesondere von Frauen, mdglich. Die Breite und Vielfalt der Fami-
lienselbsthilfe in NRW hat auch dazu gefiihrt, dass sich auf Landesebene
Netzwerke gebildet haben, die versuchen, die Aufgaben der Familienselbst-
hilfe zu koordinieren und fachliche Impulse fiir die Weiterentwicklung der Fa-
milienselbsthilfe zu leisten. Im Fachforum Kinder- und Familienpolitik des Pa-
ritdtischen haben sich verschiedene Familienselbsthilfeverbdnde zusammen-
geschlossen, um die inhaltliche Zusammenarbeit der verschiedenen Selbst-
hilfeprojekte von Familien, verbandsiibergreifende Formen und Méglichkeiten
der Offentlichkeitsarbeit, Interessenvertretung durch Lobbyarbeit u. a. m. zu
unterstiitzen. Erfahrungsaustausch, Forthildung und Arbeitstreffen der betei-
ligten Verbande dienen der Informationssammlung und Informationsweiter-
gabe. Die Landesarbeitsgemeinschaft der Familienverbande in NRW (LAGF)
hat sich zum Ziel gesetzt, sich fiir die Interessen von Familien gegeniiber Poli-
tik und Gesellschaft einzusetzen. Sie unterhélt standige Kontakte zum Famili-
enministerium in NRW, fiihrt Tagungen durch und &ufRert sich mit Stellung-
nahmen zu aktuellen familienpolitischen Fragestellungen.

In NRW lassen sich eher traditionelle und eher neuere Formen des Engage-
ments in der Familienselbsthilfe feststellen, die pragend fiir das Gesamtspek-
trum der Familienselbsthilfe sind. Inshesondere die neueren Formen verbin-
den Freiwilligkeit und Selbsthestimmung in besonderer Weise mit den Anlie-
gen, einerseits fiir eigene und andere Kinder eine passende auBerh&usliche
Betreuung bzw. ein soziales Lebensumfeld mitzugestalten, andererseits Miit-
ter und Eltern in ihrem Alltag zu unterstiitzen. Diese besondere, generationen-
ibergreifende Perspektive unterscheidet die Familienselbsthilfe von anderen
Feldern, in denen Leistungen fiir Kinder und Jugendliche erbracht werden:
Betreuungs-, Erziehungs- und Bildungsangebote werden hier mit Diensten
und Aktivitdten der Unterstiitzung und Hilfe fiir Familien und Miitter verbun-
den.

Nachdem 1994 eine erste Bestandsaufnahme der Familienselbsthilfe in NRW
durchgefiihrt wurde (vgl. Breitkopf/Wohlfahrt 1994), wurde im Jahr 2004 eine
zweite Bestandsaufnahme, gefdérdert durch das Ministerium fiir Gesundheit,
Soziales, Frauen und Familie (MGSFF) durchgefiihrt.

Im einzelnen wurden mit Vertretern der Landesverbande (in der Regel Ge-
schaftsfiihrungs- oder Vorstandsebene) Gesprdche oder Interviews zum
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Gegenstandsfeld und der Eingrenzung des Forschungsgegenstandes gefiihrt.
Es handelte sich hierbei um den Deutschen Kinderschutzbund, den VAMV, den
Landesverband der Miitterzentren, PEV NRW, KOSKON NRW als Vertretung
der Kontaktstellen fiir Selbsthilfe in NRW und dem Paritdtischen. Alle Ver-
bande wurden zusétzlich telefonisch kontaktiert und auf der obigen Ebene zu
ihren Aktivitdten und der Struktur der angeschlossenen Ortsverbdnde und
Selbsthilfegruppen befragt.

Die Befragung wurde mit zwei halbstandardisierten Fragebdgen vorgenom-
men. Der Verbandsfragebogen umfasste 90 Variablen, der Gruppenfragebo-
gen 44 Variablen. Zusatzlich wurde auf Anfrage der Verbadnde der Familienbil-
dung ein gesonderter Verbandsfragebogen fiir Verbdnde der Familienbildung
modifiziert.

Im Folgenden sollen einige ausgewéhlte Ergebnisse der Studie dargestellt
werden, wobei wir uns auf die Ergebnisse der Befragung der Ortsverbénde
der Familienselbsthilfe beschrénken.

2. Die Ergebnisse der Befragung der Ortsverbénde
der Familienselbsthilfe im Uberblick

Die Ergebnisse der Verbandsbefragung zeigen, dass die Familienselbsthilfe in
NRW ein wichtiges und in der Vergangenheit stetig gewachsenes Potenzial
fiir freiwilliges und biirgerschaftliches Engagement darstellt. Dieses Wachs-
tum ist keineswegs selbstversténdlich, weil sich die finanziellen Rahmenbe-
dingungen fiir die Arbeit der Verbénde in den vergangenen Jahren ungiinsti-
ger gestaltet haben. Dies ist u. a. auf die Anderungen in der Arbeitsmarktpoli-
tik zuriickzufiihren, die es immer schwieriger machen, AB-MalRnahmen
durchzufiihren.

Inshesondere die aktuellen Finanzierungsprobleme nehmen einen immer gro-
Beren Raum ein in der tdglichen Verbandsarbeit. Dabei beklagen sich die Ver-
bande teilweise dariiber, dass erschwerte Mittelbeschaffung einhergehe mit
immer komplizierteren Verfahren der Mittelabrechnung und entsprechendem
Verwaltungsaufwand. Dieses Problem wird nach Ansicht der Verbdnde auch
fiir die Zukunft pragend sein. Viele erwarten eine weitere Verscharfung der fi-
nanziellen Situation, sehen aber auch deutliche Anforderungen in der Neuak-
zentuierung der Verbandsarbeit. Dabei geht es sowohl um die ErschlieBung
neuer Aufgabenfelder als auch um die Organisationsentwicklung des Verban-
des, die mehr Flexibilitdit, mehr und bessere Offentlichkeitsarbeit und die
Orientierung auf Qualitdtssicherung bzw. Qualitditsmanagement erforderlich
macht. Auf Grund des vorhandenen Trends zur Stéarkung der sozialrdumlichen
Arbeit wird mehr Projektarbeit und Vernetzung als erforderlich angesehen —
einige Verbdnde befiirchten angesichts der komplexen Herausforderungen
aber auch einen Riickgang des ehrenamtlichen Engagements.

Die Familienselbsthilfeverb&nde in NRW fiihren in erheblichem Umfang Fort-
und Weiterbildungen durch. Die Schwerpunkte liegen dabei sowohl bei der
Qualifizierung von Ehrenamtlichen fiir ihre Arbeit als auch bei spezifischen
Themen, die sich mit fachlichen Fragen des jeweiligen Aufgabenfeldes aus-
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einandersetzen. Beispielhaft seien hier Fortbildungen zu Themen wie sexuali-
sierte Gewalt, Trennung und Scheidung oder Erziehungsfragen genannt.

Von den Verb&nden wird hinsichtlich der Forderpraxis eine Stdrkung der
Grundférderung favorisiert. Dabei wird die gegebene Forderpraxis liberwie-
gend als verbesserungsfahig eingestuft, denn immerhin 20% sind mit dieser
gar nicht zufrieden und 51% sind weniger zufrieden. Die Anzahl derer, die
Unterstiitzung leisten, ist groR: die Verb&nde erhalten Férderung in infrastruk-
tureller Hinsicht von Kommunen, Kirchen und Freien Verbédnden, das Land for-
dert mit Zuschiissen fiir Projekte und Geschéftsstelle, die kommunale Unter-
stiitzung bezieht sich auf Sach- und Personalkosten u. a. m. Einen Uberblick
tiber die Forderung gibt nachfolgende Tabelle (Mehrfachnennungen waren
mdglich, daher keine Auszahlung der relativen Haufigkeiten):

Anzahl der benannten Férderungen

70

60 -
59
50 -+
53 51

40
30 4
20

19
10 1 13 16

Haufigkeit

O T T T T T T
Zuwendungen Zuwendungen Zuwendungen

Leistungsvertrage Eigenmittel Sonstiges
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Aus Sicht der Verbande sollte fiir die Zukunft eine Verstarkung der Grundfor-
derung erfolgen:

Zuklnftige Férderungen

100

80 -~

79

60

40 -

20

17

Prozent

Grundférderung Projekte

Leitungsfunktionen
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79 Verbande &uBerten sich zu ihrer Zufriedenheit mit der gegenwartigen For-
derung. Dabei ergibt sich folgende Einschétzung:

Zufriedenheit mit derzeitiger Férderung
60

50 -+
51
40

30
29
20
20

0 T T T
zufrieden gar nicht zufrieden

weniger zufrieden

73 der befragten Verbéande duBerten sich zur kommunalen Unterstiitzung. Da-
nach werden gut 65% der Verbande kommunal geférdert. Die Férderung reicht
tiber Betriebskostenzuschiisse, Personalkosteniibernahme (anteilig und voll)
zu Sachkostenzuschiissen. Die genannten Férdersummen variieren erheblich.
Betrachtet man die Mitgliederbewegungen in der Familienselbsthilfe, so ldsst
sich ein quantitativer Zuwachs an Mitgliedern feststellen: wéahrend 44 der be-
fragten Verbédnde einen Mitgliederzuwachs zu verzeichnen haben, sind Ab-
gange bei 22 der befragten Verbande festzustellen. Fiir den Mitgliederzu-
wachs werden Erfolge bei der Fortbildung, die verstarkte Offentlichkeitsarbeit
und die Notwendigkeit, angesichts sich verschlechternder finanzieller Rah-
menbedingungen seine Interessen mit einem Verband besser durchsetzen zu
kdnnen, angegeben. Fiir Mitgliederverluste sind neben dem Ausscheiden
wegen Umzug, Tod o. 4. in erster Linie auch Motivationsprobleme bei der Ge-
winnung jiingerer Mitglieder zu nennen, die sich nicht verpflichten méchten.
Die Zahl der angeschlossenen Mitgliedsvereine oder Ortsverbadnde variiert
erheblich, sie betrdgt im Durchschnitt 280 angeschlossene Mitgliedsvereine.
Von der Mehrheit der Verbénde werden Professionelle in der Verbandsarbeit
eingesetzt, wobei eine Vielzahl von Berufsgruppen genannt wird. 44 der be-
fragten Verbande gibt an, Mitglieder dazu gewonnen zu haben. Im Durch-
schnitt waren es 65 Mitglieder mit einer Spitze von 1500 neuen Mitgliedern
beim Verband alleinerziehender Miitter und Vater (VAMV).
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Geschéftsfiihrung: ehrenamtlich oder hauptamtlich?
60

50 -+

51

40 -

30 -+ 36

20 4

0 T T T
ehrenamtlich hauptamtlich beides

Eigene Projekte fiihren fast 80% der befragten Verbande durch, eigene Fort-
bildungen werden von 51 der 82 Verbénde durchgefiihrt. Die Schwerpunkte
der Fortbildung liegen bei der Qualifizierung des Ehrenamts, der Organisa-
tionsberatung, themenspezifischer Bildungsarbeit und speziellen Qualifizie-
rungsangeboten. Diese Fortbildungen werden nur bei 29 von 68 antwortenden
Verbdnden durch externe Mittel finanziell unterstiitzt. Zu den Férderern zdhlen
das Land NRW, das Paritatische Bildungswerk, Krankenkassen u. a. m.

Zu ihrem Urteil {iber die Unterstiitzung der Selbsthilfe in der Region befragt,
antworteten 62 Verb&nde. Dabei ergab sich folgende Bewertung (siehe néch-
ste Seite):

Bewertet man die Gesamtergebnisse der Verbandsbefragung, dann zeigt sich
eine Tendenz zur Professionalisierung der Verbandsarbeit, eine deutliche Zu-
nahme des ehrenamtlichen Engagements und ein Trend zur Verschlechterung
der finanziellen und infrastrukturellen Rahmenbedingungen der familienbezo-
genen Verbandsarbeit. Die Mehrzahl der Verb&nde ist in der Fortbildung aktiv,
wendet Qualitdtssicherungsverfahren an und fiihrt eigenstdndig Projekte
durch.

3. Zentrale Ergebnisse der Studie im Vergleich zur
Bestandserhebung von 1994

Die Ergebnisse der Studie zeigen, dass die Familienselbsthilfe in NRW eine

bedeutende Rolle bei der Schaffung von Bewaltigungsmaglichkeiten sozialer

Probleme einnimmt. Das Potenzial der Familienselbsthilfe ist in den letzten

Jahren gewachsen und die Zahl der in den verschiedenen Organisationsfor-

men der Familienselbsthilfe tatigen Ehrenamtlichen und Freiwilligen nimmt
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gut
mangelhaft

46,8 %

befriedigend
ausreichend

trotz der von den Verbénden und Gruppen genannten Schwierigkeiten der For-

derung zu.

Beobachtbar ist dabei — wie in der Selbsthilfe iiberhaupt — ein Trend zur Pro-

fessionalisierung der Selbsthilfearbeit, d.h., dass viele Ortsverbédnde und

Gruppen selber als Dienstleister fiir Dritte tétig sind und dementsprechend die

Anforderungen an die kontinuierliche Organisation der Arbeit und das dauer-

hafte freiwillige Engagement zunehmen. Vergleicht man die Ergebnisse der

Studie mit der Erhebung fiir das Land NRW von 1994, so zeigen sich einige auf-

fallige Entwicklungen:

— Die familienbezogene Selbsthilfe hat sich in erster Linie in den Selbsthilfe-
verbédnden entwickelt und findet dort ihre organisatorische Basis. Die Kon-
takt- und Informationsstellen spielen zwar eine nicht unbedeutende Rolle
bei der Unterstiitzung der Familienselbsthilfe, sind aber gegeniiber den Ver-
banden ein eher randstdndiger Akteur.

—Regionale Vernetzungsstrukturen der Familienselbsthilfe sind nur spora-
disch entwickelt und spielen dabei eine wichtige Rolle fiir die Weiterent-
wicklung der Praxisfelder der Familienselbsthilfe. Hier sind in erster Linie die
Miitterbiiros zu nennen, die wesentliche Aufbauhilfe bei der Griindung von
Gruppen, aber auch bei der Aquise von Férdermitteln u. &. leisten.

— Die kommunale Infrastruktur zur Unterstiitzung der Familienselbsthilfe weist
nach wie vor erhebliche Defizite auf. Die in der Studie von 1994 genannten
Optionen der Aktivierung von Biirgerhdusern, Stadtteil- und Gemeindezen-
tren etc. spielen in der aktuellen Befragung kaum eine Rolle. Daraus ist zu
schlieen, dass eine flichendeckende sozialrdumliche Unterstiitzung fiir
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die Familienselbsthilfe auf kommunaler Ebene gegenwartig nicht vorhanden
ist und fiir die Zukunft kaum erwartet werden kann. Insofern spielen die Ver-
bénde und ihre Unterstiitzungsfunktionen fiir die drtliche Ebene eine wich-
tige Rolle bei der Vernetzungsarbeit vor Ort. Dies unterstreicht die Notwen-
digkeit fiir die Forderpolitik der Ldnder, eigene Fordertitel weiterhin vorzu-
halten, die nach den Erfordernissen der Selbsthilfe ausgestaltet sind und
nicht mit den Angeboten der traditionellen Wohlfahrtsverbande konkurrie-
ren miissen.

—Die schon in der Studie von 1994 festgestellte Zweiteilung zwischen Famili-
enverbdnden und Familienselbsthilfeverbénden ist nach wie vor Realitat.
Nur unzureichend ist dabei die Orientierung der klassischen Familienver-
bande auf das Thema Selbsthilfe. Dieses spielt fiir manche explizit keine
oder nur eine untergeordnete Rolle und ist fiir die Verbandswirklichkeit in
keiner Weise pragend. Insofern gilt die im Bericht von 1994 geduRerte Auf-
forderung, dass angesichts des Bedarfs an Unterstiitzungsleistungen die
Notwendigkeit einer Umorientierung fiir die Familienverbdnde unabweisbar
ist und eine Offnung der Organisation in Richtung Selbsthilfe erfolgen sollte,
auch heute noch. Nach wie vor sind einige Familienverbénde sehr weit weg
vom Thema Selbsthilfe und sehen ihr Aufgabenfeld in der Familienbildung,
im Lobbying und der familienpolitischen Unterstiitzung und Begleitung.

—Die verbandsspezifischen Forderinstrumente fiir die Unterstiitzung der
Selbsthilfe haben sich gegeniiber dem Jahr 1994 weiterentwickelt und sind
effektiver geworden. Inzwischen lassen sich eine Vielzahl von Projekten
feststellen, die durch die Verbandsarbeit auf értlicher Ebene unterstiitzt
oder initiiert werden und die der Selbsthilfe zugute kommen. Insofern lasst
sich von einer gelungenen Professionalisierung der Selbsthilfe-Unterstiit-
zung in den Selbsthilfeverbdnden sprechen.

— Die Zusammenarbeit zwischen Selbsthilfeverbanden und den Kontakt- und
Informationsstellen ist nach wie vor defizitér. Hier kdnnten mehr Potentiale
zur Selbsthilfeunterstiitzung mobilisiert werden als dies gegenwirtig der
Fall ist; die von uns im Endbericht von 1994 gestellte Forderung, dass aus fa-
milienpolitischer Sicht das KISS-Konzept stérker anerkannt und weiter ver-
breitet werden sollte, ist auch heute noch aktuell.

—Im Vergleich zur Studie von 1994 zeigt sich eine deutliche Verbesserung der
Selbsthilfestrukturen in der Familienselbsthilfe. Das Konzept, Selbsthilfe als
ein spezifisches Instrument der Entlastung von Familien und der Férderung
von empowerment zu begreifen, hat sich bewahrt. Dies sollte auch fiir die
Zukunft eine Leitlinie der Familienpolitik in NRW sein. Ohne die von der Fa-
milienselbsthilfe und der darin eingeschlossenen Freiwilligkeit geleistete
Arbeit wiirde die Situation der Familien in NRW deutlich schlechter sein.
Auch zeigen sich gegeniiber der 1994 durchgefiihrten Studie positive Ent-
wicklungen in der ortlichen Vernetzung der Selbsthilfegruppen. Der Anteil
derer, die mit anderen Gruppen zusammenarbeiten und sich regelmaBig
treffen ist deutlich gestiegen.

Es lohnt sich also fiir das Land NRW, in die Férderung der Familienselbsthilfe

zu investieren. In Zukunft wird es darauf ankommen, die eingesetzten Mittel
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noch gezielter fiir die Forderung von Selbsthilfestrukturen zu nutzen und mit
den Verbénden gemeinsam das zu stabilisieren, was bislang schon entwickelt
werden konnte. Die Familienselbsthilfe ist, wenn man so will, ein Stiick prak-
tisch gewordenes hiirgerschaftliches Engagement. Dabei hat sich dieser Be-
reich als stabiler und entwicklungsfahiger bewiesen, als dies fiir andere En-
gagementbereiche behauptet werden kann. Da es sich bei der Férderung der
Familienselbsthilfe oft nicht eindeutig oder unumstritten um Pflichtaufgaben
nach dem Kinder- und Jugendhilfegesetz handelt, sondern um freiwillige Leis-
tungen, ist es angesichts der zunehmend knapper werdenden Finanzierungs-
spielrdume und des harter werdenden Verteilungskampfes im Sozial- und Ge-
sundheitswesen von zentraler Bedeutung, dass es eine politische Prédsenz der
Leistungen der Familienselbsthilfe gibt, um deren Unterstiitzungsbedarf im 6f-
fentlichen Bewusstsein zu halten. Die Vernetzungsforderung ist in diesem
Sinne eine Landesaufgabe, die durch Kommunen oder Verbénde nicht substi-
tuiert werden kann. Dies sollte bei allen kiinftigen Forderiiberlegungen im Be-
wusstsein gehalten werden.

Dr. Norbert Wohlfahrt hat eine Professur fiir Sozialmanagement an der Evangelischen Fachhoch-
schule Bochum
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Deutsche Arbeitsgemeinschaft
Selbsthilfegruppen e.V. (DAG SHG)
Leitlinien
zur Zusammenarbeit mit Wirtschaftsunternehmen
vom 22. Juni 2004

I. Praambel

1. Die Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V. (DAG SHG) ist
ein Fachverband zur Unterstiitzung von Selbsthilfegruppen. Zentrales Ziel des
Verbandes ist, Menschen zu freiwilliger, gleichberechtigter und selbstbe-
stimmter Mitarbeit in Selbsthilfegruppen anzuregen. Die DAG SHG arbeitet
themen- und problemiibergreifend. Sie legt den Schwerpunkt ihrer Aktivitdten
auf die fachliche Selbsthilfeunterstiitzung und das Sicherstellen von forder-
lichen Rahmenbedingungen fiir die Arbeit von Selbsthilfegruppen. Die DAG
SHG informiert Fachleute und die Offentlichkeit iiber die Arbeitsweise von
Selbsthilfegruppen.

2. Um die Interessen insbesondere von kleineren, nicht organisierten Selbst-
hilfegruppen und der auf die fachliche Beratung von Selbsthilfegruppen und
Selbsthilfeinteressierten ausgerichteten Selbsthilfekontaktstellen sachge-
recht wahrnehmen zu kénnen, ist es fiir die DAG SHG unabdingbar, ihre Neu-
tralitdt und Unabhéngigkeit zu wahren. Sie strebt auf der Basis ihrer Fachlich-
keit eine partnerschaftliche Kooperation mit Akteuren im Sozial- und Gesund-
heitswesen an.

3. Die folgenden Leitlinien gelten fiir die partnerschaftliche Kooperation mit
Wirtschaftsunternehmen.

Il. Alilgemeine Leitlinien

1. Die DAG SHG richtetihre fachliche und politische Arbeit schwerpunktmaRig
an den Bediirfnissen und Interessen von kleineren, nicht verbandlich organi-
sierten Selbsthilfegruppen aus den Bereichen kdrperlicher Erkrankungen/ Be-
hinderungen, psychischer Erkrankungen und sozialer Problemstellungen so-
wie von Selbsthilfekontaktstellen als relevante professionelle Infrastruktur-
einrichtungen zur Selbsthilfeunterstiitzung aus. Durch ihr Engagement fiir die
Bereitstellung forderlicher Rahmenbedingungen will die DAG SHG die Selbst-
hilfepotenziale von Betroffenen aktivieren und deren Engagement in Selbsthil-
fegruppen fordern.

2. Eine partnerschaftliche Kooperation zwischen der DAG SHG und Wirt-
schaftsunternehmen mul3 mit den satzungsgeméfen Zielen und Aufgaben der
DAG SHG in Einklang stehen und diesen dienen. Die DAG SHG wird keine Zu-
sammenarbeit akzeptieren, die die Gemeinniitzigkeit des Vereins gefahrdet
oder gar ausschlieRt.

3.In allen Bereichen der Zusammenarbeit mit Wirtschaftsunternehmen behélt
die DAG SHG die volle Kontrolle {iber die Inhalte der Arbeit und bleibt unab-
hangig.
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4. Jede Kooperation und Unterstiitzung durch Wirtschaftsunternehmen wird
im Bestreben nach Transparenz behandelt, um die Neutralitdt und Unabhan-
gigkeit der DAG SHG auch insoweit sicherzustellen.

5. Sollte mit einem Unternehmen eine Sponsoringvereinbarung: (siehe Ab-
schnitt Ill) getroffen werden, werden die geltenden steuerrechtlichen Vor-
schriften insbesondere im Hinblick auf die Gemeinniitzigkeit von Vereinen be-
achtet.

1. Zuwendungen

1. Die DAG SHG nimmt finanzielle Zuwendungen von Privatpersonen, Wirt-
schaftsunternehmen, gesetzlichen

Versicherungstragern oder der Offentlichen Hand entgegen. Dabei wird die
DAG SHG vermeiden, in Abhéngigkeit von einem bestimmten Unternehmen
oder von einer bestimmten Person zu geraten. Die DAG SHG achtet bei der
Forderung durch Wirtschaftsunternehmen und Privatpersonen inshesondere
darauf, dass eine Beendigung der Unterstiitzung nicht den Fortbestand und
die inhaltliche Arbeit der DAG SHG geféhrden kann.

2. Die DAG SHG trifft ggf. auch Sponsoring-Vereinbarungen mit Wirtschafts-
unternehmen. Die DAG SHG sichert dabei ihre Unabhéngigkeit dadurch ab,
dass Sponsoring-Vereinbarungen, die Zuwendungen in nicht unerheblichen
Umfang zum Gegenstand haben, schriftlich fixiert und die Zuwendungen
transparent gemacht werden.

3. Die DAG SHG bietet den unterstiitzenden Unternehmen an, die im Rahmen
der geschlossenen Vereinbarungen erfolgten Zuwendungen dffentlich zu do-
kumentieren.

IV. Unterstiitzung der Forschung

1. Die DAG SHG begriit Forschungsanstrengungen, die einer Verbesserung
der Situation der von Krankheit, psychischen oder sozialen Prablemen betrof-
fener oder bedrohter Menschen dienen und die zur Aktivierung ihrer Selbst-
hilfepotenziale beitragen kénnen. Hierzu z&hlen explizit auch Forschungsan-
strengungen, welche die Verbesserung der strukturellen Rahmenbedingun-
gen zur Anregung und Unterstiitzung von Selbsthilfegruppen und an Selbst-
hilfe interessierter Biirgerinnen und Biirger zum Gegenstand haben.

2. Die DAG SHG ist grundsétzlich bereit, sich mit ihrer Fachkompetenz an For-
schungsprogrammen zu beteiligen, iiber diese zu berichten und sie damit der
Fachdffentlichkeit zugénglich zu machen. Eine solche Unterstiitzung setzt je-
doch voraus, dass bei der Entwicklung der Fragestellung und des For-
schungsdesigns sowie bei der Auswertung von Datenmaterial und der Erstel-
lung eines Ergebnisberichtes, das Fachwissen der DAG SHG durch koopera-
tive Zusammenarbeit Beriicksichtigung findet.

V. Veranstaltungen

1. Die DAG SHG tréagt dafiir Sorge, dass bei von ihr organisierten und durch-
gefiihrten Veranstaltungen stets die Neutralitdt und Unabhangigkeit gewahrt
bleibt.
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2. Bei der Festlegung der Inhalte und bei der Auswahl der Referentinnen und
Referenten achtet die DAG SHG insbesondere darauf, dass die Sachverhalte
objektiv und unabhangig von fremden Interessen dargestellt und behandelt
werden. Dies schlieBt die einseitige Darstellung zu Gunsten eines bestimmten
Unternehmens aus. Ist die Veranstaltung Teil einer Sponsoring-Vereinbarung,
dann trégt die DAG SHG Sorge dafiir, dass die behandelten Themenbereiche
nicht ausschliel3lich von Referentinnen und Referenten behandelt werden, die
bei dem jeweiligen Sponsor angestellt oder von ihm finanziell abhangig sind.

Beschlossen auf der Mitgliederversammlung der DAG SHG am 22. Juni 2004
in Trier.

Umwelt und/oder Medien verbunden sind, um damit gleichzeitig Ziele der ei-
genen Unternehmenskommunikation zu erreichen” (Bruhn M., Sponsoring:
Systematische Planung und integrativer Einsatz, Wiesbaden: Gabler 1998, S.
22).

Anmerkung

11In Anlehnung an Bruhn versteht die DAG SHG unter Sponsoring ,die Planung, Organisation,
Durchfiihrung und Kontrolle sdmtlicher Aktivitdten, die mit der Bereitstellung von Geld, Sach-
mitteln, Dienstleistungen oder Know-how durch Unternehmen zur Férderung von Personen
und/oder Organisationen in den Bereichen Sport, Kultur, Soziales
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