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Liebe Leserin, lieber Leser,

einmal mehr wollen wir Ihnen die Buntheit und Lebendigkeit der Selbsthilfe in
Deutschland préasentieren. Nach einer historischen Reminiszenz an den Griin-
dervater der Deutschen Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen, Prof. Mi-
chael Lukas Moeller, (Matzat) kommen Betroffene aus Selbsthilfegruppen zu
Wort. Eine seltene Krebserkrankung (Fellhauer), chronischer Schmerz
(Norda), psychische Storungen (Kostera) und Parkinson (Schmidt) sind dies-
mal die Beispiele.

Zugleich werden in diesen Artikeln aber auch ,Querschnittsprobleme” wie
Nutzen und Schaden des Internets fiir die Selbsthilfe, Versorgungsméngel,
Kooperationsfragen und unterschiedliche Erwartungen an die Selbsthilfe the-
matisiert.

Das aktuelle Thema der Zugénglichkeit des Selbsthilfegruppenansatzes fiir
Migrantinnen und Migranten (hauptsachlich aus der Tiirkei) wird in zwei Bei-
trdgen diskutiert (Rink und Kofahl, Sowade).

Maogliche Formen der professionellen Unterstiitzung von Selbsthilfegruppen —
von der Organisation von Gesamttreffen (Hillmann-Hartung) diber Supervi-
sionsangebote (Kreling) bis zur Workshoparbeit mit einer einzelnen Gruppe
(Schmidt) —werden von erfahrenen Profis dargestellt. Das Thema Medienein-
satz (Stock) rundet den Teil der konkreten Unterstiitzungsarbeit vor Ort ab.
Ein Beitrag aus dem Gesundheitsamt Bremen (Vogel) zeigt die ,sozialrdumli-
che Verteilung” (sicher fiir viele ein neuer Begriff) von Selbsthilfegruppen in
einer solchen GroBstadt und welche Schlussfolgerungen eine Selbsthilfe-
freundliche Verwaltung daraus ziehen kann.

Gleich drei Artikel (Hagemann und Lackemann, Schaaf, Heindl et al.) beschaf-
tigen sich mit dem Verhaltnis von Krankenhausern zu Selbsthilfegruppen und
zeigen Kooperationshemiihungen, Lernprozesse, aber neben den Chancen
eben auch die Tiicken auf.

In Hessen hat die Kassenérztliche Vereinigung die Kooperation mit Selbsthil-
feorganisationen in besonderer, teilweise sehr gesundheitspolitisch orientier-
ter Weise vorangetrieben, wobei die dort angesiedelte KOSA eine mal3gebli-
che Rolle spielt (Bogenschiitz).

Es folgt der iiberarbeitete Eréffnungsvortrag unserer letzten Jahrestagung in
Potsdam von Raimund Geene, einem der dort neu gewéhlten Vorstandsmit-
glieder.

Moller-Bock und Thiel legen Befunde einer Befragung unserer NAKOS vor,
welche die Bedeutung von Selbsthilfekontaktstellen als Drehscheibe fiir biir-
gerschaftliches Engagement deutlich machen. Was heutzutage von Politikern
aller Parteien so vollmundig gelobt wird, braucht, wie jeder Kundige weil,
auch eine gewisse Infrastruktur und manchmal professionelle ,Gartnerei”,
um wachsen, bliilhen und gedeihen zu kénnen. ,Kooperation” und ,Netz-
werke" nur zu beschwéren, reicht nicht aus, an ihnen muss auch ,gestrickt”
werden! Die Untersuchung macht zugleich deutlich, dass Selbsthilfe nicht
ausschlieBlich im Gesundheitssektor stattfindet, sondern ebenso im sozialen
und familidren Bereich.
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Vernetzung ist auch der Leitbegriff fiir die beiden folgenden Artikel von Osten-
dorf, die die Vielfaltigkeit der Gremienarbeit einer Kontaktstelle schildert, und
von Toyoyama, der iiber die Ergebnisse seiner vergleichenden Untersuchung
der Selbsthilfe-Unterstiitzung durch Kontaktstellen in Japan und Deutschland
berichtet. Vielleicht diirfen wir nach solcher Riickmeldung aus dem Ausland
sogar ein klein wenig stolz sein auf das, was wir hierzulande in den letzten
Jahren aufgebaut haben — gerne auch dankbar denen gegeniiber, die uns da-
bei unterstiitzt haben, z. B. in Politik und Verwaltung, in Krankenkassen und
Arzteschaft oder in sonstigen Verbanden.

Dies filihrt uns zu den letzten vier Beitrdgen, die sich mit dem lieben Geld be-
fassen. Es geht um den neu gestalteten § 20 SGB V, nach dem die gesetzlichen
Krankenkassen die Selbsthilfe fordern (Hundertmark-Mayser), um mdgliche
Interessenkonflikte (Klemperer) und um Chancen und Risiken von Sponsoren-
vertrdgen (Helms). SchlieBend verdffentlichen wir eine Stellungnahme der
Deutschen Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V. zu dieser Thematik.

Stammleserinnen und -leser werden bemerken, dass es in unserem Redak-
tionsteam eine Verdnderung gegeben hat: fiir Anita Jakubowski von der KOS-
KON NRW, die jetzt ihren Ruhestand geniel3t, ist Dorte von Kittlitz, Selbsthilfe-
Biiro Niedersachsen, dazugekommen.

lhnen wiinschen wir eine interessante Lektiire und niitzliche Informationen.

Ddrte von Kittlitz Jiirgen Matzat Wolfgang Thiel

10
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Jiirgen Matzat
Zur Erinnerung an Michael Lukas Moeller *

Die Griindung der Deutschen Arbeitsgemeinschaft
Selbsthilfegruppen e.V.

Aus dem bundesweiten Netzwerk der zundchst informellen Deutschen Ar-
beitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen (DAG SHG) wurde im Jahre 1982 ein
eingetragener Verein. Die Vorarbeiten dazu, die Erstellung einer Satzung, die
Errichtung eines Griindungsvorstandes, dem er persdnlich angehorte, und die
Eintragung beim Registergericht in Gielen wurde noch von Michael Lukas
Moeller erledigt. Danach iibergab er die Geschéfte in die Hande Jiingerer.
Grafisch blieb er im Verein jedoch omniprédsent: die Deutsche Arbeitsgemein-
schaft Selbsthilfegruppen e.V. entschied sich ndmlich fiir ein Emblem von vier
einander ergreifenden (= solidarisch haltenden) Hénden in einem Kreis
(= Gruppe), welches nach einer Idee von Moeller von einem Grafiker des
Rowohlt-Verlages fiir sein erstes Buch {iber Selbsthilfegruppen entworfen
worden war. Mit seiner Fiirsprache erhielt der Verein die Rechte fiir einen
eher symbolischen Betrag; inzwischen ist diese ,Dienstmarke” unter der Nr. 2
063 623 beim Patentamt in Jena eingetragen und geschiitzt. Es ist also nicht
(mehr) das jedermann zugéngliche allgemeine ,,Symbol der Selbsthilfe-Bewe-
gung”, wie anfangs viele glaubten.

Damals war iibrigens nicht unumstritten, ob man iiberhaupt eine solch her-
kdmmliche Form mit deutscher Vereinsmeierei wéhlen sollte, oder ob nicht die
informelle Vernetzung im Sinne der , grass-roots”-ldee die addquatere Losung
ware.

Die real existierende Infrastruktur fiir die entstehende DAG SHG war die Ab-
teilung Moeller an der Psychosomatischen Universitatsklinik GieBen. Als er
1983 nach Frankfurt wechselte, war unklar, wie es weitergehen sollte. Ich sel-
ber schlug sein Angebot, mit nach Frankfurt zu gehen, aus und landete sozu-
sagen als ,Findelkind” bei Horst-Eberhard Richter, der gerade im Auftrag des
Bundesgesundheitsministeriums ein Team zusammen stellte fiir eine ,Ar-
beitsgemeinschaft Fortbildung” im Rahmen eines Projektverbundes zur
Weiterentwicklung der gemeindenahen Psychiatrie in 12 ausgewé&hlten Mo-
dellregionen. Dort wirkte ich als Spezialist fiir Laien- und Selbsthilfe mit und
iibernahm zudem die Hauptverantwortung fiir zwei der Modellregionen. Das
Projekt brachte naturgemaR viel Reisetatigkeit mit sich. Dennoch war es mdg-
lich, durch regelméRige Dienstbesprechungen und gelegentliche ,Notfallein-
sdtze” — auch mit Unterstiitzung durch Wolfgang Thiel (und Klaus Balke?), der
spater zur NAKOS nach Berlin wechselte — eine kleine , Selbsthilfe-Abteilung”

* Michael Lukas Moeller war Initiator und Griinder der Deutschen Arbeitsgemeinschaft Selbsthil-
fegruppen e. V.; er verstarb im Jahre 2002 im Alter von 65 Jahren.
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an der Psychosomatik aufrecht zu erhalten und so Moellers Arbeit in GieBen
fortzusetzen. GieBen blieb als Sitz des Fachverbandes DAG SHG ein Zentrum
der Selbsthilfe in Deutschland.

Als die Bundesregierung 1987 ein Modellprogramm zur Erprobung von ,Infor-
mations- und Unterstiitzungsstellen fiir Selbsthilfegruppen” (vgl. Braun et al.
1997) ausschrieb, wurde GieRBen aufgrund seiner langen Vorerfahrung als ei-
ner von 18 Standorten ausgewdhlt. Seitdem gibt es hier eine Kontaktstelle fiir
Selbsthilfegruppen als eigensténdige Einrichtung in Trédgerschaft der Deut-
schen Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen, welche als Drittmittelprojekt
an der Psychosomatischen Klinik angesiedelt ist. Die Direktoren der Klinik, zu-
nachst Prof. Horst-Eberhard Richter, dann ab 1992 Prof. Christian Reimer, ha-
ben die Arbeit stets gefdérdert, und auf diese Weise ,Moeller'sches Erbe” und
die ,GieBener Schule” der Selbsthilfegruppen-Arbeit erhalten. An dieser
Stelle: herzlichen Dank dafiir! Man wird sehen, wie dies nach der Privatisie-
rung des Universititsklinikums und seiner Ubernahme durch den Rhén-Klini-
kum-Konzern weiterhin mdéglich sein wird.

Nach dem Riickzug des ,Ubervaters Moeller”, vor allem aber auch durch das
Aufgreifen der Selbsthilfegruppen-ldee durch andere gesellschaftliche
Kréfte, geriet die DAG SHG in eine heftige Dynamik. Im Jahre 1983, als in Ber-
lin besonders unruhige Zeiten herrschten mit Haushesetzungen und teilweise
gewalttdtigen Demonstrationen, als Spannungen und Konflikte auf der um-
zaunten Insel zunahmen, entwarf UIf Fink, ein fortschrittlicher CDU-Sozialse-
nator, eine neue Sozialpolitik, die den Versuch wagte, auch Biirgerinitiativen
und Selbsthilfegruppen einzubinden, was ihm heftige Kritik — gerade aus der
eigenen Partei — eintrug. Um einen renommierten und fraglos seriésen Biind-
nispartner zu gewinnen, wandte er sich an den beriihmten Professor mit dem
Angebot, sich mit einem eigenen Projekt in Berlin zu beteiligen. Moeller lehnte
jedoch dankend ab mit Hinweis auf die Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbst-
hilfegruppen, an deren Vorstand man sich halten solle. Was auch immer die
Motive fiir sein Verhalten in dieser Frage waren, das Generdse entsprach sei-
nem Wesen. Er verzichtete auf erhebliche Finanzmittel, trat beiseite und {iber-
lieB anderen den nachsten Zug. Der bestand darin, dass die DAG SHG sich
entschied, in Berlin am 1.1.1984 eine Nationale Kontakt- und Informations-
stelle zur Anregung und Unterstiitzung von Selbsthilfegruppen (NAKQS) zu
etablieren, zu deren Eroffnungsfeier Moeller dann gerne kam, um sozusagen
als Pate das Baby aus der Taufe zu heben. Diese Einrichtung der DAG SHG ist
seither ein Leuchtturm in der deutschen Selbsthilfe-Landschaft, wo unzéhlige
Veranstaltungen organisiert, Broschiiren erarbeitet und Verzeichnisse zu-
sammengestellt wurden. Wer eine Selbsthilfegruppe in Deutschland oder
fachliche Information und Beratung dariiber sucht, kann keinen besseren Zu-
gang zum Feld finden als den iiber die ,,Griinen” und ,,Roten Adressen”, die in
gedruckter wie in elektronischer Form (www.nakos.de) vorliegen und laufend
aktualisiert werden.
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Die Selbsthilfe heute

Inzwischen ist die Selbsthilfe in der Mitte der Gesellschaft angekommen (Mat-
zat 2004). Sie ist allgemein anerkannt, hat ein blitzsauberes Image, das gele-
gentlich auch zur missbrduchlichen Verwendung verfiihrt, und in freundlicher
Ubertreibung wird sie gelegentlich als ,vierte Saule” unseres Gesundheits-
wesens bezeichnet (Matzat 2002).

Auf bald 100.000 wird die Zahl der Selbsthilfegruppen in Deutschland ge-
schétzt, von Allergie bis Zdliakie und von Alleinerziehende bis Zwillingseltern
gibt es praktisch keine gravierende Erkrankung und keine belastende Situa-
tion, fiir die sich nicht solche Gruppen gebildet haben. Etwa die Halfte von ih-
nen gehdren bundesweiten Zusammenschliissen (Selbsthilfeorganisationen)
an, wie etwa der Deutschen Rheuma-Liga, dem Deutschen Diabetiker-Bund,
den Guttemplern oder dem Bundesverband der Angehdrigen psychisch Kran-
ker. Etwa 100 von diesen haben sich wiederum in dem Dachverband Bundes-
arbeitsgemeinschaft Selbsthilfe von Menschen mit Behinderung und chroni-
scher Erkrankung und ihren Angehdrigen e.V. bzw. im Forum chronisch kran-
ker und behinderter Menschen im Deutschen Paritdtischen Wohlfahrtsver-
band zusammen geschlossen. Chronische Krankheiten, psychische Storun-
gen und Suchterkrankungen sind die wichtigsten Themenfelder der gesund-
heitsbezogenen Selbsthilfe einschliellich der Selbsthilfe von Angehdrigen.
Wahrend die Selbsthilfegruppen vor Ort sich im wesentlichen auf ihre Mitglie-
der beziehen (wechselseitige Hilfe), zunehmend aber auch Beratung fiir an-
dere, gleichermaBen Betroffene anbieten, sind die Selbsthilfeorganisationen
auf Bundes- und Landesebene vor allem mit der Aufbereitung und Verbreitung
von Informationen fiir Patienten befasst sowie mit der politischen Interessen-
vertretung nach auBen. Die Selbsthilfe wird mehr und mehr zu einem , Player”
in unserem Gesundheitswesen. Schon seit Jahren werden ihre Vertreter zu
Hearings eingeladen, wenn Gesetzesvorhaben im Sozial- oder Gesundheits-
bereich anstehen. Und seit dem Jahre 2004 sitzen Vertreter aus Selbsthilfeor-
ganisationen als ,sachkundige Personen” sogar im Gemeinsamen Bundes-
ausschuss, dem hochsten Gremium der Selbstverwaltung unseres Gesund-
heitswesens. Zu den Organisationen, die nach der Patientenbeteiligungsver-
ordnung des Bundesgesundheitsministeriums berechtigt sind, sachkundige
Personen dorthin zu entsenden, gehort auch die einst von Moeller initiierte
Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V. So ist der Autor dieser
Zeilen dort z.B. als Patientenvertreter im Unterausschuss, Psychotherapie®
beteiligt (Danner, Matzat 2005).

Die Selbsthilfe hat in Deutschland nicht nur an politischem Gewicht gewon-
nen, sie wird auch wie in keinem anderen Land finanziell geférdert. Waren es
zunichst vor allem die Offentlichen Hande (der Bund im Rahmen von Modell-
programmen, ansonsten Lander und Kommunen), die Mittel bereit stellten, so
sind seit der Gesundheitsreform der damaligen rot-griinen Regierung im Jahr
2000 Gesetzliche Krankenkassen nach § 20, Abs. 4, SGB V verpflichtet, mit ei-
nem Betrag von damals 1 DM pro Jahr pro Versicherten Selbsthilfe zu férdern.
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Dies bedeutete eine Summe von iiber 70 Mio. DM von Seiten der Kassen, mit
denen ortliche Selbsthilfegruppen, iiberregionale oder bundesweite Selbsthil-
feorganisationen (gedacht als Zusammenschliisse von Selbsthilfegruppen)
und sog. Selbsthilfe-Kontaktstellen (Matzat 1999) mit Zuschiissen gefdordert
werden sollen. Die Kontaktstellen haben im Unterschied zur Selbsthilfe (zu
Selbsthilfegruppen und —verbénden?), wo die allermeiste Arbeit ehrenamtlich
von Betroffenen erbracht wird, professionelles Personal, meist aus psycholo-
gisch-padagogischen Berufen. Sie sind themeniibergreifend fiir alle Selbsthil-
fegruppen in ihrem Bereich zustadndig (wahrend die Selbsthilfe ansonsten ja
themen-, meist krankheitsspezifisch organisiert ist), und sie arbeiten vor allem
im Vorfeld mit Menschen, die noch gar nicht Selbsthilfegruppen und -organi-
sationen angehdren. Sie bieten Information und Beratung iiber den grund-
satzlichen Arbeitsansatz, helfen den Betroffenen, zu einer , Selbstindikation”
fiir oder gegen die Teilnahme an einer Gruppe zu finden, sie unterstiitzen die
Griindung neuer Selbsthilfegruppen, sie hieten Supervision und Beratung fiir
bestehende Gruppen, sie helfen bei der Suche nach Rdumen, Referenten und
finanziellen Mitteln. SchlieBlich fungieren sie als Sprachrohr der Selbsthilfe
immer dann, wenn nicht die themenspezifischen Belange einzelner Gruppen
zur Debatte stehen.

Im Grunde geht das Konzept und das Aufgabenprofil dieser Einrichtungen, von
denen es inzwischen fast 300 in der ganzen Bundesrepublik gibt, auf die Er-
fahrungen der GieBener Projektgruppe mit ihrem Aktionsforschungsansatz
zuriick. Sie sind sozusagen die institutionelle Antwort auf jene Fragen, die sich
uns damals stellten: wie kénnen wir Betroffene zur Mitarbeit in Selbsthilfe-
gruppen motivieren, und welche Personen sind iiberhaupt , die richtigen” da-
fiir? Wie kénnen wir Selbsthilfegruppen bei ihrer Griindung assistieren, ihnen
unser fachliches Know-how in psychologischen und gruppendynamischen
Fragen zur Verfiigung stellen und sie supervisorisch begleiten in einer Art und
Weise, die ihre Eigenaktivitdt und Selbstverantwortlichkeit nicht schmalert
und sie nicht wieder in Abhéngigkeit von Experten bringt? Wie kdnnen wir in
der Offentlichkeit ein selbsthilfefreundliches Klima erzeugen, und wie kénnen
wir medizinische Fachleute dafiir gewinnen, ihrerseits Selbsthilfegruppen
bzw. daran interessierte Betroffene anzuregen und zu unterstiitzen? In der
Riickschau kann man sagen, dass das Moeller'sche Projektteam mit seiner
LSelbsthilfe-Ambulanz” an der GieRener Psychosomatischen Klinik die erste
Kontaktstelle (vgl. ,,Kontaktstelle” bei Moeller 1975, S.183) fiir Selbsthilfegrup-
pen in Deutschland bildete, wiewohl dieser Begriff damals noch keine eigene
Einrichtung bezeichnete.! Zwei Modellprogramme der Bundesregierung mit
GieRener Beteiligung, ab 1987 in der alten BRD und ab 1991 in den neuen
Bundesléndern, konnten durch ihre wissenschaftliche Begleitforschung die
Wirksamkeit solcher Einrichtungen zeigen (Braun et al. 1997).
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Der Abschied

Moeller blieb der Selbsthilfe-Bewegung stets verbunden. So hielt er 1993
noch einmal einen Vortrag zum Thema ,Selbsthilfegerecht beraten. Die Be-
sonderheiten der Einzel- und Gruppenberatungen in der Selbsthilfe-Unterstiit-
zung” auf der Jahrestagung der DAG SHG in Cloppenburg. Im Jahre 1994 or-
ganisierte er mit dem Team seiner Abteilung sog. SEEGRAS-Seminare zur Fort-
bildung von Mitarbeiterinnen und Mitarbeitern aus Selbsthilfe-Kontaktstellen
in , Theorie und Praxis gruppenanalytischer Selbsthilfeunterstiitzung. Selbst-
erfahrungsgruppen, Theoriesitzungen, Supervision” (so das Veranstaltungs-
programm). SEEGRAS stand fiir SElbsthilfeEntwicklung und GRuppen Analy-
seSeminare und stellte eine Art Briicke dar von seiner Leidenschaft fiir die
Gruppenanalyse nach S. H. Foulkes zu seiner friiheren Liebe, den Selbsthilfe-
gruppen. Manche Seminar-Teilnehmer schwarmen heute noch von SEEGRAS.
Auch meldete er sich voller Stolz und mit alter Begeisterung bei mir, als seine
beiden friithen Selbsthilfe-Biicher in den Jahren 1992 bzw. 1996 als Taschen-
buch neu aufgelegt wurden, und bat um Hilfe bei der Aktualisierung der Lite-
raturverzeichnisse. Selbst diese Auflagen sind inzwischen vergriffen, was
aus fachlicher Sicht sehr bedauerlich ist. Es gibt ndmlich bis zum heutigen
Tage nichts Umfassenderes und Tiefergehendes iiber Selbsthilfegruppen, ihre
psychologische und gruppendynamische Wirkungsweise, ihre sozial- und ge-
sundheitspolitischen Potentiale und {iber die Kooperationsheziehungen (bzw.
deren Storung) zwischen Selbsthilfegruppen und professionellen Helfern.
Wer wirklich etwas von Selbsthilfegruppen verstehen will, kommt um die
Moeller-Lektiire nicht herum, auch wenn sich nach einem Vierteljahrhundert
natiirlich im Detail vieles anders darstellt und Entwicklungen anders verlaufen
sind, als er sie erwartet hatte.

Anmerkung

1 Gepragt wurde der Begriff in dieser Bedeutung spéter iibrigens in der Version , Kontakt- und In-
formationsstelle fiir Selbsthilfegruppen”, kurz KISS, von unseren Hamburger Kollegen um Alf
Trojan.

Jiirgen Matzat ist Leiter der Kontaktstelle fiir Selbsthilfegruppen in GieBen. Dieser Text ist ein
Auszug aus seinem Beitrag ,Michael Lukas Moeller der ,Selbsthilfe-Papst”. Eine persdnliche
Geschichte” in dem von Cornelia Krause-Girth herausgegebenen Buch ,Die Gruppe, das Paar
und die Liebe. Zum Wirken von Michael Lukas Moeller”, erschienen im Psychosozial-Verlag,
GieRBen, 2007. Im selben Verlag ist ebenfalls 2007 die Neuauflage von M. L. Moellers Buch ,,Anders
helfen” erschienen.
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German Fellhauer

Da hilft kein Arzt und kein Apotheker: Risiken und
Nebenwirkungen des Internets fiir eine bundesweite
Selbsthilfegruppe

Wir sind eine Selbsthilfegruppe fiir eine sehr seltene Tumorerkrankung. Es
gibt vermutlich nur ca. 3.000 Betroffene in ganz Deutschland. Fiir unsere Er-
krankung gibt es nur bei Erstdiagnose in einem sehr friithen Stadium Heilungs-
chancen durch radikale Operationen. Wird die Diagnose zu spat gestellt, folgt
haufig nach den ersten Operationen eine sehr lange Phase der Beobachtung
mit langsam steigenden Tumormarkern, in der es keine verniinftige schulme-
dizinische Therapie gibt. Mit der Zeit treten Beschwerden durch Metastasen
auf, so dass man irgendwann zum Handeln gezwungen wird. Allerdings sind
die bestehenden Optionen bisher eher bescheiden.

Entstanden ist unsere Gruppe aus der Initiative einiger Patienten einer Fach-
arztpraxis, zunachst als kleine, informelle Gruppe ohne Vereinsform. Die Moti-
vation war: eigene Erfahrungen austauschen und anderen Betroffenen helfen.
Zu Beginn sind uns nur Betroffene aus dem Rhein-Neckar-Raum und dem
Ruhrgebiet bekannt. Nach lokalen Treffen in Hagen und Heidelberg organi-
sierten wir ein erstes iiberregionales Treffen bei der Kontaktstelle fiir Selbst-
hilfegruppen in GieRen. So waren die Entfernungen fiir beide Gruppen nicht
allzu grof3. Die Adresse hatten wir vom Heidelberger Selbsthilfebiiro bekom-
men. Anfangs haben wir uns bei den Treffen — mit Unterstiitzung vom Selbst-
hilfebiiro — an dem 12-Punkte-Programm der Anonymen Alkoholiker orientiert
und auch iiber unsere Gefiihle und Angste gesprochen. Auch die Reflektions-
runde zu Ende des Treffens war ein fester Bestandteil des Ablaufs. Zu Beginn
ist die Erfahrung schon fast umwerfend: es gibt viele Andere, die auch betrof-
fen sind, und manche leben schon 15 Jahre mit der Krankheit. Und das Beste:
auBBer einer groen Narbe am Hals sieht man es niemandem an! Das lasst
groBe Hoffnung aufkommen, dass man doch noch viele gute Jahre vor sich
haben kann.

Nach mehreren Treffen und Aushédngen beim Facharzt wird die Gruppe lang-
sam groBer. Mit der Zeit und mit zunehmender Teilnehmerzahl wird das Thema
.Wie geht es mir?” immer seltener mit Gefiihlen und Angsten, sondern eher
mit TumormarkergroBen und Metastasendurchmessern beantwortet. Wir tref-
fen uns nun iberregional abwechselnd in GieBen und Heidelberg. Von den
Teilnehmern wird zunehmend Information gefordert und immer weniger
gegenseitige psychische Unterstiitzung, wie das bei anderen ortlichen Krebs-
Selbsthilfegruppen vielleicht eher typisch ist. Es wird auch zunehmend
schwieriger, sich an ein Kommunikationsmodell zu halten.

Wir beschlielen, eine Informationsveranstaltung gemeinsam mit Facharzten
zu organisieren. Wir wollen all jene Fragen bearbeiten, die jeder frisch Betrof-
fene irgendwann seinem Arzt oder auch Mithetroffenen stellen wird. Die Re-
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sonanz ist sehr gut, es sind ca. 100 Personen anwesend. Die Gruppe wachst
nun deutlich schneller. Zwecks Finanzierung und Einfiihrung formaler Struktu-
ren griinden wir einen Verein, cbwohl niemand der Beteiligten wirklich begei-
stert davon ist. Die vereinserfahrenen Mitglieder der Vorstandschaft sind be-
reits anderweitig ehrenamtlich tatig, und die groBen Entfernungen erschwe-
ren die Aufgabenteilung.

Manche wollen mitreden, aber nicht mitarbeiten, viele wollen nicht formal
Mitglied werden. Mit den meisten Betroffenen hat man nur ein Mal person-
lichen Kontakt. Es ist entsprechend schwer, ,Mitarbeiter” zu finden. Aller-
dings war das zu Anfang auch gar kein Problem. Die Vorstandschaft war hoch
motiviert und der Aufwand relativ problemlos zu bewaltigen. Wir organisieren
jetztjahrlich an wechselnden Universitdtsstandorten mit entsprechender &rzt-
licher Kompetenz zu unserer Erkrankung grof3e Informationsveranstaltungen
mit vier bis fiinf Referenten und meist etwa 100 Teilnehmern. Diese setzen sich
je zur Hélfte aus Gruppenmitgliedern und uns bisher unbekannten Betroffenen
zusammen. Letztere sind im Wesentlichen relativ frisch betroffen und durch
die Verteilung unserer Einladungen im Patientenkreis der referierenden Arzte
auf die Veranstaltung aufmerksam geworden. Mit den Themen versuchen wir
immer den Spagat zwischen Basisinformationen fiir “Newcomer” und aktuel-
len Therapieansétzen fiir ,,Fortgeschrittene” zu meistern.

Interessanterweise haben sich in der Vergangenheit jeweils ca. 25 bis 30 Per-
sonen nichtauf der Anwesenheitsliste eingetragen. Sie wollten also lieber an-
onym bleiben und nicht weiter mit der Selbsthilfegruppe in Kontakt kommen,
sondern sich nur informieren. Mit fast jedem Rundschreiben verschicken wir
Mitgliedsantrége an alle, die noch nicht Mitglied geworden sind. Trotz deut-
lich steigender Anzahl von Adressen ist relativ konstant ca. die Hélfte aller Be-
troffenen nicht bereit, dem Verein beizutreten. Manche von ihnen spenden je-
doch von sich aus gelegentlich oder regelmaRig. Wir wollen jedoch den
Selbsthilfecharakter {iber die Vereinsform stellen und fiihren daher auch die
nicht zahlenden Mitglieder in unserer Adressliste. Schon nach drei Jahren ist
die Zahl der uns bekannten Betroffenen auf iiber 200 gestiegen.

Parallel zu den Informationsveranstaltungen laden wir anfangs jéhrlich einmal
nach Heidelberg und einmal nach GieRen zu den zuvor schon {iblichen Treffen
ein, spéter nur noch jéhrlich abwechselnd, und hoffen, wieder mehr den
psychosozialen Aspekt einer Selbsthilfegruppe umsetzen zu kénnen. Wenig-
stens die Vorstellungsrunde und Reflektionsrunde finden statt, und wer seine
Sorgen mitteilen will, kann dies tun. Manche wollen oder kdnnen jedoch iiber
ihre Probleme nicht in einer Gruppe reden. Die mdgliche Anonymitéat im Inter-
net kann hier helfen.

Einige Betroffene waren schon in bereits existierenden Krebsforen anderer
Gruppierungen aktiv und haben regelrecht auf ein “eigenes” Forum gewartet.
Die steigende Verfiigbarkeit und Akzeptanz des Internets machen eine Inter-
netprésenz sinnvoll, und ein ebenfalls betroffener Entwickler macht es mog-
lich. Nun haben wir also eine eigene Homepage.
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Die Vorteile des Internets sind klar: Entfernungen spielen keine Rolle, die In-
formationen sind jederzeit verfiighar. Aber viel Information bedeutet nicht
gleichzeitig viel Hilfe: Hier besteht die Gefahr von Abschreckung und Depri-
mierung frisch Betroffener, das Gegenteil von dem, was wir eigentlich wollen.
Zu Beginn habe ich hdufiger mal im Forum gelesen und gelegentlich auch ge-
antwortet und meine Befiirchtungen haben sich bestétigt. Da werden Halb-
wahrheiten oder gar falsche Informationen verbreitet. Da werden Therapie-
ansdtze diskutiert, wo sich dann herausstellt, dass man sie allenfalls als Maus
schon mal hétte ausprobieren kénnen — leider war das Versuchsstadium zu
dem betreffenden Therapiekonzept noch nicht iiber das M&auseexperiment
hinaus gekommen. Da werden als dramatisch empfundene Tumormarker-Ent-
wicklungen diskutiert, die in Wahrheit aber in der GréBenordnung von Aus-
wertungstoleranzen oder Tagesformschwankungen liegen. Da werden drasti-
sche Therapieversuche von Betroffenen diskutiert, die vermeintlich hohe Tu-
mormarker haben (andere haben aber zigfache Werte), bei denen jedoch
nicht eine einzige Metastase lokalisierbar ist. Es werden so falsche Hoffnun-
gen, aber auch Angste geschiirt und die forschenden Arzte mit unsinnigen An-
fragen konfrontiert. Die Anonymitét erleichtert leider auch gedankenlose Er-
glisse, und die Ausdrucksweise eines anonymen Schreibers lasst keine Riick-
schliisse auf seine Kompetenz zu — sie kann in beide Richtungen tduschen!
Manche Betroffene haben Angst, eine Chance zu verpassen, wenn sie nicht
permanent am Therapieren sind. Sie bedringen die Arzte mit der Bitte um eine
Therapie, obwohl sie objektiv betrachtet eine sehr gute Lebensqualitdt haben
und noch ein sehr friihes Stadium. Sie vergessen vor lauter Therapien, jetzt zu
leben! Bei guter Abwégung von Chancen und Risiken diirfte eigentlich fiir
diese Situation gar keine schulmedizinische Therapie angeboten werden, al-
lenfalls eine sog. ,komplementédr-medizinische”. Ich denke, solche Erschei-
nungen werden durch die Internetkommunikation deutlich begiinstigt.

Manche schreiben téglich im Forum. Die Inhalte sind wegen des hohen per-
sonellen Aufwandes nicht kontrollierbar. Trotz entsprechender Hinweise wer-
den die personlichen Meinungen aus den Foren zum Teil in Zusammenhang
mit der Selbsthilfegruppe gebracht. Nein, meine Befiirchtungen haben sich
nicht bestétigt — sie wurden weit iibertroffen!

Es entsteht eine Schattenwelt: Neben der “Vereinswelt” entwickelt sich eine
“Internetgemeinde”. Letztere besteht aus weit weniger als zehn Prozent der
uns bekannten Betroffenen. Einige sind extrem aktiv, ich wiirde schon sagen
hyperaktiv bzgl. Therapiesuche und Forenbeitrdgen. Aber sie wollen das un-
verbindlich tun, keine Verpflichtungen im Verein eingehen. Unsere letzte Ver-
anstaltung in Essen hat hierzu trotz und gerade wegen eines organisatori-
schen Problems eine interessante Erkenntnis gebracht: Die referierenden
Arzte hatten diesmal ihre Patienten nicht eingeladen, aber im Internet war die
Veranstaltung bereits ca. vier Monate im Voraus angekiindigt. Es waren weni-
ger als 50 Betroffene erschienen. Diesmal haben sich alle auf der Anwesen-
heitsliste eingetragen, und bis auf drei waren uns alle bisher schon bekannt.
Dies l&sst die Vermutung zu, dass die Internetgemeinde auch nicht bereit ist,
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mal ein paar hundert oder auch nur fiinfzig Kilometer zu fahren, um sich per-
sonlich zu informieren oder auch eigene Fragen direkt an die Fachleute loszu-
werden. Oder es gibt nur eine sehr geringe Zahl Betroffener, die sich aus ei-
genem Antrieb informiert!?

Dies wirft ein ganz neues Licht auf die Rolle der Internetprdsenz. Von den uns
heute bekannten etwa 280 Betroffenen haben uns ca. 50 Personen eine Email-
adresse genannt. Der weitaus gréere Teil von ihnen zieht es jedoch vor, sich
iiber unsere Rundschreiben zumindest zusétzlich zu informieren. Ca. 15 bis
20% unserer Mitglieder besuchen mehr als eine unserer Informationsveran-
staltungen und nutzt den direkten Kontakt mit kompetenten Arzten.

Nur wenige Einzelne scheinen in beiden Fraktionen aktiv zu sein. Die “traditio-
nelle Form” unserer Selbsthilfearbeit scheint mir unverzichtbar, die Internet-
présenz ist fiir die uns bekannten Betroffenen wohl nur von sehr geringer Be-
deutung. Genau diejenigen, die sich in beiden Fraktionen beteiligen, sind je-
doch auf der Internetseite sehr aktiv und eher die, die auf der traditionellen
Seite Forderungen stellen. Wenn es also nicht gelingt, die Internetfraktion mit
in die Vereinsarbeit zu integrieren, stellt sie eher eine Belastung dar als eine
Hilfe. Wer bereit ist, viel Zeit zu opfern fiir eine bundesweite Vereinsarbeit, ist
wohl eher nicht bereit, fiir eine Internetprdsenz noch einmal so viel oder gar
noch mehr zu investieren.

Meine Motivation fiir diesen Artikel war der Frust iiber meine seit drei Jahren
mit mehreren Anldufen erfolglosen Versuche, mein Amt weiterzugeben. Zu-
nachst war einfach die Motivation und Bereitschaft fiir eine Fortsetzung der
Arbeit in der gleichen Form wie bisher deutlich gesunken, auch bei meinem
Kassier, also quasi der gesamten handelnden Vorstandschaft! Bei allen Uber-
legungen darf man eines nicht vergessen: auch die Aktiven des Vereins haben
die gleiche Erkrankung wie die anderen Mitglieder, das ist ja die Basis der
Selbsthilfe. Das heiBt, sie kampfen selber mit ihrer Erkrankung, und das kann
plétzlich so viel Kraft kosten, dass man nicht mehr die Energie zur Unterstiit-
zung anderer aufbringen kann. Dann sollte eine schnelle Entlastung von Ver-
antwortung méglich sein. Das geht nur, wenn die Aufgaben méglichst breit auf
viele Personen verteilt sind und eine gute Zusammenarbeit existiert. Anson-
sten droht ein plotzlicher Zusammenbruch der Organisation, wenn einzelne
Schliisselpersonen mal nicht mehr kdnnen. Ich bin selbst inzwischen in einem
sehr weit fortgeschrittenen Stadium und fiihle mich {iberfordert. Andererseits
blutet mir das Herz, die erfolgreiche Arbeit der letzten zehn Jahre einfach so
im Sande verlaufen zu lassen.

Es gibt in anderen Gruppen verschiedene Ansétze, dieses Problem zu ldsen:
Die Einstellung von hauptamtlichen, bezahlten Mitarbeitern z.B. fiir adminis-
trative Arbeiten, aber: dann braucht man ein Biiro und fiihrt plétzlich ein klei-
nes Unternehmen. Man ist Arbeitgeber, hat einen wesentlich groeren Fi-
nanzbedarf und natiirlich auch mehr Verantwortung und Aufgaben, die mit der
Selbsthilfearbeit nichts mehr zu tun haben, also eher einen Job — unbezahlt,
versteht sich.
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Ein weiteres Konzeptist auch nicht ohne Risiken: Man macht den Verein zu ei-
nem Ein-Mann-Unternehmen! Man zahlt Entschddigungssatze fiir diverse
Aufgaben, die quasi alle von einer Person erledigt werden, und hat so sein
Schicksal mit einer Einkommensquelle verkniipft — also quasi zum , Beruf” ge-
macht. Da ist man dann schon hart an der Grenze der Gemeinniitzigkeit, wenn
nicht dariiber hinweg. Aber es wiére vielleicht eher jemand zu finden, der die
Arbeit (ibernehmen wiirde.

Bei uns gibt es gerade mit starker Unterstiitzung einer Facharztpraxis einen
neuen Versuch, den bisherigen Zwei-Mann-Betrieb auf mehrere Schultern zu
verteilen. Vielleicht findet sich auch jemand, der sich mit der Internetfraktion
einldsst.

German Fellhauer wurde 1994 im Alter von 27 Jahren nach einer Routine-Operation an der Schild-
driise postoperativ mit einer Krebsdiagnose konfrontiert. Etwa ein Jahr danach griindete er in
Heidelberg eine Selbsthilfegruppe, zunédchst als informelle Gruppe, ein Jahr spéter als Verein.
Seitdem war er dessen Vorsitzender. Mit zunehmenden Beschwerden durch das Fortschreiten
der Erkrankung im Jahr 2005 wurde die Belastung durch das Amt als solche empfunden und der
erste Versuch einer Entlastung unternommen. Im April 2008 hat er das Amt aus gesundheitlichen
Griinden aufgegeben.
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Heike Norda
Schmerz lass nach!

Erfahrungsbericht aus einer Schmerzselbsthilfegruppe

Was sind chronische Schmerzen?

In Deutschland leiden etwa 8 Mio. Menschen an schweren chronischen
Schmerzen. Im Gegensatz zum akuten Schmerz, den jeder von uns schon mal
kennen gelernt hat, hat bei dieser eigenstandigen Erkrankung der Schmerz
seine akute ,Warnfunktion” verloren. Es ist ein sog. ,,Schmerzgedachtnis”
entstanden. Dies bedeutet, dass sich der Schmerz in das Gehirn ,einge-
brannt” hat. Das Nervensystem ist sozusagen iiberempfindlich geworden und
reagiert selbst auf harmlose Reize, etwa leichte Beriihrungen, mit fiir Nicht-
betroffene kaum vorstellbaren Schmerzen. Wenn Schmerzen nicht addquat
behandelt werden, kann es dazu kommen, dass die Nervenzellen auch dann
Schmerz signalisieren, wenn {iberhaupt keine Reize erfolgt sind.

Viele chronisch Schmerzkranke leiden an Kopfschmerzen, Riickenschmerzen
oder Nervenschmerzen, um nur einige Schmerzarten zu nennen.

Das Leben mit chronischen Schmerzen bringt viele Einschrénkungen mit sich;
angefangen von den Nebenwirkungen der Medikamente bis hin zum Unver-
stdndnis der Mitmenschen (,,Du siehst doch so gut aus... Wie kannst Du dann
unter Schmerzen leiden?”). Eine Behandlung durch Hausérzte scheitert oft an
fehlenden Spezialkenntnissen. Eine Hilfe ist die Behandlung durch qualifi-
zierte Schmerztherapeuten. Die Landesarztekammern verleihen die Zusatzbe-
zeichnung ,Spezielle Schmerztherapie” an entsprechend weitergebildete
Arzte. Schmerztherapeuten behandeln multimodal, d.h. unter Einbeziehung
verschiedener Disziplinen.

Vor der Gruppengriindung — personliche Erfahrungen

In Neumiinster gab es bisher weder eine Selbsthilfegruppe fiir Schmerzpa-
tienten noch eine ambulante Schmerztherapie.

Zunéchst besuchte ich eine solche Selbsthilfegruppe in Kiel. Dort hatte ich
verschiedene ,Aha-Erlebnisse”. Beispielsweise hatte ich bisher niemals an-
dere Schmerzpatienten getroffen, die, wie ich, noch arbeiteten. Die Schmerz-
patienten, die ich bei meinen stationdren Aufenthalten in einer Schmerzklinik
kennen lernte, waren alle aus Altersgriinden bzw. vorzeitig aus gesundheit-
lichen Griinden berentet worden. Dagegen waren in der damaligen Kieler
Gruppe mehrere Teilnehmer, die noch arbeiteten und dadurch auch dieselben
Probleme hatten wie ich. Schmerzen sieht man keinem Menschen an der Na-
senspitze an, deswegen reagieren die Mitmenschen oft seltsam, wenn man
sich z.B. krank melden muss. Wenn jemand einen Verband oder einen Gips
trégt, hat jeder Verstandnis, aber bei chronischen Schmerzen kann man als
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Betroffener ,gesund” aussehen und trotzdem unertrégliche Beschwerden
haben. So kommt es oft zu Mobbing und anderen Missverstdndnissen oder
Problemen im Beruf. Durch Aufkldrung iiber die Erkrankung ,chronische
Schmerzen” kann man manche Unstimmigkeiten abbauen. Andererseits muss
man manchmal auch Situationen aushalten, die nicht so einfach zu ertragen
sind. Schmerzpatienten sollten in gewisser Hinsicht ein ,dickes Fell” ent-
wickeln.

Das habe ich in der Selbsthilfegruppe gelernt.

AuBerdem lernte ich dort, dass ich auch fiir meine Schmerzen bzw. fiir den
Umgang mit meinen Schmerzen in gewisser Weise selber verantwortlich bin.
Da chronische Schmerzen die Betroffenen ein Leben lang begleiten — ich er-
warte nicht von mir, dass ich diese Tatsache gut finde — musste ich mir Strate-
gien aneignen, um mit meinen eigenen Schmerzen umgehen zu lernen und
nichtjedes Mal, wenn diese sehr stark sind, in ein tiefes Loch zu fallen. Solche
Strategien haben wir in der Selbsthilfegruppe besprochen; manche sind fiir
viele Betroffene geeignet, manche nur fiir mich personlich.

Durch diese Gesprache habe ich mehr Selbstsicherheit im Umgang mit den
Schmerzen bekommen: ,Aushalten der Schmerzen” wére hier der falsche Be-
griff. AuBerdem lernte ich, mich und meine Kréfte besser einzuschatzen, denn
auch die anderen (die ,Nicht-Schmerzkranken®) verfiigen ja nicht {iber uner-
schopfliche Krafte, wie ich es bis dahin manchmal von mir erwartete.

Die Gruppengriindung

Da mich der Weg in die andere Stadt viel Zeit kostete und ich mir dachte, dass
es auch in unserer Stadt mit etwa 80.000 Einwohnern etliche Schmerzpatien-
ten geben miisste, griindete ich im Jahr 2004 eine Selbsthilfegruppe fiir
Schmerzpatienten, die der Deutschen Schmerzliga angeschlossen ist. Sowohl
durch die Deutsche Schmerzliga als auch durch die Selbsthilfe-Kontaktstelle
vor Ort bekam ich jede erdenkliche Art von Hilfe.

Auf die Aufrufe in der Presse hin gab es eine groBe Resonanz. Es nahmen so
viele am ersten Treffen teil, dass ich dachte, wenn die Beteiligung so bleibt,
stoRen wir schon gleich an unsere raumlichen Grenzen. Zum néchsten Treffen
kamen aber schon weniger Teilnehmer.

Die Teilnehmerinnen und Teilnehmer der Selbsthilfegruppe

Im Laufe der Zeit entstand ein ,,harter Kern”. Die meisten von uns sind Frauen.
Wir kennen uns inzwischen recht gut, es sind auch Freundschaften entstan-
den. Diese Teilnehmerinnen und Teilnehmer kommen in der Regel zu jedem
Gruppentreffen. Auch eine gewisse Verbindlichkeit hat sich eingestellt: Im
Verhinderungsfall sagt man bei demjenigen ab, der an diesem Tag den Schliis-
sel hat. Manche Gruppenmitglieder halten auch telefonisch Kontakt, da sie
durch ihre Erkrankungen am regelmaRigen Besuch der Selbsthilfegruppe ge-
hindert werden.

Bei uns sind die unterschiedlichsten Krankheitshilder des chronischen
Schmerzes vorhanden: Riickenschmerzen, Fibromyalgie, Nervenschmerzen
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usw. Manche haben sogar mehrere Schmerzarten. Auch die Ursachen fiir die
chronischen Schmerzen sind sehr vielfaltig: angeboren, Verschlei3, Opera-
tion, Unfall, andere Erkrankungen u. a.

Wenn der Schmerz chronisch geworden ist, ist die Ursache zweitrangig, da
man diese meist nicht mehr ausschalten kann, sondern sich auf die Behand-
lung der Schmerzen, also auch den personlichen Umgang damit, konzentriert.
Wichtiger ist es, die den Schmerz verstdrkenden Mechanismen herauszufin-
den und zu versuchen, diese mdglichst zu vermeiden. Dazu gehdért ganz we-
sentlich auch der Umgang mit Stress. Deswegen erlernen viele Schmerzpa-
tienten Entspannungstechniken. Wenn es unsere Zeit an den Gruppenaben-
den erlaubt, fithren wir Entspannung mit Hilfe von Entspannungsmusik und
z.B. Vorlesen von meditativen Texten (, Fantasiereisen”) durch.

Unsere ersten Schwerpunkte

In unserer Gruppe gab es zunédchst zwei groBe Schwerpunkte: die Arbeit bzw.
das Gesprich in der Gruppe und die Offentlichkeitsarbeit, um unsere Lebens-
bedingungen als chronisch Schmerzkranke zu verbessern.

In den Gesprachen stellten wir ndmlich sehr schnell fest, dass ein ganz gro-
Bes Problem fiir viele Teilnehmer die fehlende Behandlungsmdoglichkeit fiir
eine ambulante spezielle Schmerztherapie war. Wir suchten intensiv nach L6-
sungsmdglichkeiten. Dabei lieBen wir uns auch von der ortlichen Kontakt-
stelle fiir Selbsthilfegruppen und von der Deutschen Schmerzliga beraten. Bei
einem offentlichen Patientenforum der Schmerzliga, das vier Monate nach
der Griindung unserer Gruppe stattfand, begannen wir, Unterschriften aus der
Bevdlkerung zur Unterstiitzung unserer Forderung nach einer ambulanten
Schmerztherapie in Neumiinster zu sammeln. Erstaunlicherweise erfuhren
wir viel Unterstiitzung durch andere Menschen und sammelten eine ansehnli-
che Zahl an Unterschriften. Im drtlichen Krankenhaus gibt es zwei Arzte, die
iiber die Zusatzbezeichnung ,Spezielle Schmerztherapie” verfiigen, also ge-
nau das, was wir brauchten. Leider genehmigte ihnen die Kassenérztliche
Vereinigung (KV) des Landes Schleswig-Holstein keine ,Erméachtigung”, d.h.
die Mdglichkeit, ambulant im Krankenhaus Kassenpatienten zu behandeln.
Angeblich gébe es keinen Bedarf. Die Hausérzte kénnten auch chronische
Schmerzen behandeln, wurde uns von KV-Funktiondren mitgeteilt. Eine biiro-
kratische Entscheidung, die mit der — mit unserer! — Lebensrealitdt nichts zu
tun hat.

Deswegen begannen wir, zusammen auf unsere Anliegen aufmerksam zu ma-
chen. Es fanden unzéhlige Gesprache und Aktionen mit den beiden Schmerz-
therapeuten und jeweils einer Abordnung unserer Selbsthilfegruppe statt. Wir
schalteten auch zwei Landtagsabgeordnete ein. Dies brachte nach viel Kraft-
einsatz letztlich die Ldsung: Die Angelegenheit wurde an die Landessozialmi-
nisterin weiter gegeben. Diese beauftragte ihr Ministerium damit, die Situa-
tion fiir Schmerzkranke in Neumiinster zu priifen. Bei einem Gesprach mit KV-
Vertretern, Krankenkassen-Vertretern, Arzten und einer Delegation unserer
Gruppe wurde letztlich festgestellt, dass unsere Forderung berechtigt war. Die
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beiden Schmerztherapeuten beantragten erneut eine sog. ,Erméchtigung”
und erhielten nach weiteren Monaten endlich die Erlaubnis, ambulant
Schmerzkranke zu behandeln. Dies war ein groer Erfolg fiir die Zusammen-
arbeit mit dem Krankenhaus. Fiir etliche von uns entspannte sich die Situation
merklich, weil nun eine spezielle Behandlung vor Ort mdglich wurde und die
zeitaufwiandigen Fahrten in andere Stédte entfielen. Fiir andere war es bisher
sogar génzlich unméglich gewesen, eine solche Behandlung in einem ande-
ren Ortin Anspruch zu nehmen.

Die Gruppenarbeit

Die Gesprache in der Gruppe verliefen von Anfang an sehr offen und meistens
konstruktiv. Doch es gab auch ,Stérungen” bzw. Probleme, deren Bearbei-
tung uns iiberforderte. Beispielsweise erschien bei einer der ersten Sitzungen
ohne vorherige Anmeldung ein Mann und deutete an, dass er so verzweifelt
sei, dass er an Suizid denke. Mit diesem Problem wandten wir uns an die ort-
liche Selbsthilfe-Kontaktstelle, die uns immer gut unterstiitzte und uns {iber
andere Mdglichkeiten der Hilfe fiir solche Menschen informierte.

Es gab auch immer wieder Kontaktversuche von Menschen in der Gruppe, die
wohl fiir eine solche Gruppe ungeeignet sind, etwa wenn sie gleichzeitig mas-
sive Drogenprobleme haben. Wenn jemand psychisch schwer erkrankt ist, ist
unserer Erfahrung nach eine Psychotherapie unter professioneller Leitung
geeigneter. ,Auftritte” (diese Formulierung wurde bewusst gewahlt) solcher
Menschen konnen die Struktur einer Selbsthilfegruppe sprengen. Dieses Ri-
siko mdchten wir nicht eingehen, weil uns die Gruppe dafiir zu wertvoll ist.

Daich diese Selbsthilfegruppe griindete, leistete ich zundchst auch alle anfal-
lenden Arbeiten. Im Laufe der Zeit {ibernahmen andere Gruppenmitglieder ei-
nige der Aufgaben. Trotzdem kann dies von den Erfahrungen anderer Selbst-
hilfegruppen her ein Problem werden, wenn nur ein Mitglied bereit ist, sich in
solcher Weise zu engagieren. Irgendwann wirft derjenige ,das Handtuch®.
Wenn dann niemand bereit ist, einzuspringen, I6sen sich deswegen sogar
ganze Gruppen auf.

Durch die offentlichen Aktivitdten der Deutschen Schmerzliga wurden wir
dazu angeregt, weitere Schmerz-Selbsthilfegruppen in Schleswig-Holstein zu
griinden. Bei den ersten Treffen dieser neuen Gruppen teilten wir sofort mit,
dass wir zwar den Anstol} fiir diese neue Gruppe geben wollten, uns aber
nach einiger Zeit aus der (Gespréchs-)Leitung herausziehen wiirden und emp-
fahlen, dass sich ein Leitungsteam (etwa drei bis vier Teilnehmer) bilden
sollte. Dies klappte auch zur allgemeinen Zufriedenheit bei all diesen Neu-
griindungen.
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Unsere Erfahrungen

Als ich die Gruppe im November 2007 um Anregungen fiir diesen Erfahrungs-
bericht bat, ergaben sich einige gelungene und vielleicht unerwartete Be-
schreibungen.

Die Teilnehmer sagten, dass es fiir viele sehr wichtig sei, dass sie sich in der
Gruppe verstanden fiihlen, weil Hemmungen entfallen, da wir alle Betroffene
sind. Dagegen kdnnen sich Nicht-Betroffene, selbst Familienangehdrige, oft
nicht in unsere Situation hineinversetzen. In der Gruppe kdnne man sich eher
offnen und erfahre durch die &hnliche Situation viel Verstédndnis. Von daher
seien die Gesprdache am wichtigsten, es entstiinden gegenseitige , Befruch-
tungen”.

Einige Gruppenmitglieder d&uBerten unerwartet, dass sie seit dem ersten Be-
such der Gruppe viel mehr die therapeutischen Moglichkeiten unseres Ge-
sundheitssystems nutzten. Viele hekommen durch die Gespréche neue Anre-
gungen und versuchen andere Therapien bzw. konsultieren Arzte, die anderen
Mitgliedern schon gut helfen konnten.

Wir alle haben auch viel iiber chronische Schmerzen gelernt. Da wir ab und zu
Referenten fiir verschiedene Themen haben, lernen wir so auch Therapeuten,
Arzte und verschiedene Behandlungsmdglichkeiten kennen, die wir vielleicht
sonst nicht in Betracht ziehen wiirden (z.B. Klangschalentherapie). Interes-
sant ist es auch, wenn uns Schmerztherapeuten von ihrer Arbeit berichten.
Auch Arzte sehen ihr Verhiltnis zu ihren Schmerzkranken heutzutage dadurch
getriibt, dass sie viel mehr Zwéngen unterliegen als friiher. Als Stichwort sei
hier nur das ,,Budget” genannt. Dies fiihrt dazu, dass sich Schmerzkranke oft
hin und her geschoben fiihlen. Der Hausarzt {iberweist zum Schmerzthera-
peuten, weil er sein Budget fiir ausgeschopft halt. Der Schmerztherapeut
hatte diesen Patienten aber erfolgreich auf ein Medikament eingestellt und
wundert sich, dass der Patient wieder in seine Sprechstunde kommt. Dies
fiihrt zu unnétigen Arztbesuchen und fordert das Vertrauensverhéltnis von uns
Schmerzpatienten zu unseren Arzten nicht gerade.

Durch die Vortrdge und Gesprdche mit Schmerztherapeuten in unserer
Selbsthilfegruppe auch iiber solche Themen kénnen wir unsere Arzte etwas
besser verstehen.

Ausblick

Es wird immer eine Entwicklung bzw. Weiterentwicklung einer Selbsthilfe-
gruppe geben. Da es bei dem Krankheitsbild der chronischen Schmerzen
keine véllige Heilung gibt, werden Selbsthilfegruppen auch immer ihre wich-
tige Funktion fiir Schmerzpatienten behalten.

Eine Gruppe lebt von den einzelnen Teilnehmern, jede und jeder tragt etwas
zur Gruppe bei. Es sollte ein Geben und Nehmen sein. Gleichzeitig wird es
auch immer Menschen geben, die durch ihr Verhalten, verursacht durch
schwere psychische Erkrankungen, die Gruppenarbeit insgesamt stéren und
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deshalb nicht zu einer erfolgreichen Mitarbeit in der Selbsthilfegruppe fahig
sind. Diese konnen nicht in unsere Selbsthilfegruppe aufgenommen werden.
Die konstruktive Arbeit einer Gruppe darf nicht durch Einzelne gefdhrdet wer-
den.

Eine Vision, die vielleicht schrittweise Wirklichkeit werden kann, ist die Griin-
dung weiterer Selbsthilfegruppen in Schleswig-Holstein. Diese kénnten eng
zusammenarbeiten, etwa einzelne Veranstaltungen bzw. Ausfliige etc. ge-
meinsam planen und gestalten. Schon ldnger bestehende Selbsthilfegruppen
kénnen neue Gruppen in der Anfangsphase begleiten und auch spéter fiir Fra-
gen zur Verfiigung stehen. Erste Schritte dazu haben wir gemacht. Man muss
abwarten, was sich daraus entwickelt. Vorstellbar sind auch Vernetzungen
per Internet, regelméRige E-Mails o. &. Je besser sich die Teilnehmer ver-
schiedener Gruppen untereinander kennen lernen, umso ergiebiger wird der
Austausch untereinander sein.

Heike Norda ist Griinderin der Selbsthilfegruppe zum Thema Chronischer Schmerz in Neumiin-
ster.
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Sylvia Kostera

Endlich selbstverstandlich

Da es seinerzeit in der Region, in der ich fortan lebte, keinerlei Selbsthilfean-
gebote gab, griindete ich im Laufe der Jahre mit anderen zusammen mehrere
Selbsthilfegruppen, die einerseits sehr niederschwellig konzipiert waren (re-
gelméaBiger offener Treff, Sommer- und Weihnachtsferien, Infoveranstaltun-
gen etc.) und sich andererseits auf gesellschaftlicher und politischer Ebene
engagierten (Vertretung in mehreren Gremien, Veranstalten von Psychosemi-
naren, Herausgabe der Zeitschrift ,Narrenzug”, Fortbildungsveranstaltungen
etc.).

In Darmstadt organisiere ich nun seit Jahren Selbsthilfe und die etwas ande-
ren Tagungen unter dem Motto ,endlich selbstversténdlich ...”, die sich in ei-
nigen Punkten von den sonstigen herkdmmlichen Tagungen, wie wir meinen,
wohltuend abhebt.

Ich mdchte hier deutlich machen, dass Selbsthilfe im Grunde erst einmal et-
was ganz Individuelles ist und im Wesentlichen von der eigenen, persdnlichen
Geschichte gepragt und bestimmt wird. So kann es ebenso ein Akt der Selbst-
hilfe sein, krank zu werden, als auch gesund zu werden — sich gegen {iberge-
stiilpte, fremdbestimmte Hilfsangebote abzugrenzen und férderliche anzuneh-
men — guten Gewissens schwach, aber eben auch stark sein zu kénnen — Fra-
gen zu stellen, einen Standpunkt zu finden und die eigene Meinung zu vertre-
ten, Missstande und Angste zu benennen, den eigenen Gefiihlen und Traumen
zu vertrauen, sich nicht durch die Augen anderer zu betrachten und an deren
Vorstellungen und Bewertungen messen zu lassen — und alle sonstigen Facet-
ten des Lebens bieten Gelegenheiten und Wegweiser, sich selbst zu helfen
und helfen zu lassen. Selbsthilfe ist keinen Reglementierungen und Standards
oder Qualitdtsmerkmalen unterworfen oder verpflichtet und ist zuerst fiir sich
(das Selbst) selbst da. Erst wenn sich mehrere ,Selbsthelfer” zusammen or-
ganisieren, ist es unerldsslich, Absprachen zu treffen und Strukturen zu schaf-
fen. In den Selbsthilfe-Gruppen finden dann viele Betroffene Versténdnis,
Riickhalt, Kontakte, Abwechslung, Trost und Informationen. Leider tendiert
der Trend in zunehmendem MaRe dazu, die Selbsthilfe als solche zu vermark-
ten. So haben viele Einrichtungen, Organisationen, die Krankenkassen und
Pharmafirmen die Selbsthilfeszene fiir sich als Betétigungsfeld entdeckt,
wenn auch mitunter aus unterschiedlicher Motivation heraus und mit unter-
schiedlicher Zielsetzung; doch unterm Strich geht’s simpel um Geld, ums Ver-
dienen und ums Einsparen — und die Selbsthilfeszene-Szene bietet beides: Es
lasst sich Geld mit ihr verdienen und ebenso einsparen!
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Vermarktung von Selbsthilfe = Fihnchen nach dem Winde?!

Die Selbsthilfebewegung ist zum Werbetrdger, Prestigeobjekt und Wirt-
schaftsfaktor geworden; ihr Namenszug prangt in allen mdglichen Varianten
auf Fahnchen, deren Tréger diese nur allzu bereitwillig nach dem Winde hén-
gen, und der uns, die wir in der Regel unbedarft und Laien sind, was Politik,
Wirtschaft und Juristisches betrifft, recht barsch ins Gesicht weht. Der Trend,
uns zu Experten in eigener Sache zu stilisieren, ist ein zweischneidiges
Schwert, das uns sowohl adeln und zu Ehrenwiirden erheben, als auch spal-
ten/zerteilen und verletzen kann. Dies gilt es zu beachten! Aus diesem Grunde
halte ich die gangige nebulése Vermischung von individueller Selbsthilfe auf
der einen Seite und organisierter politischer Vertretung auf der anderen fiir
ungut und fiir beide Seiten abtrédglich. Meiner Meinung nach ist es unerldss-
lich, diese Bereiche klar voneinander abzugrenzen nach unterschiedlichen
Kriterien, ansonsten droht die Selbsthilfebewegung der Ausbeutung und Ba-
nalitdt/Trivialitdt anheim zu fallen, und wir helfen noch mit dabei!

Alle verdienen an uns und wir gehen leer aus?!

Denn das kann es ja wohl nicht sein, dass alle die angeblich fiir uns, in diesem
Fall die so genannten Kranken da sind, die Politiker, Pharmafirmen, Kliniken,
Krankenkassen, Einrichtungen etc. letztendlich an und durch uns verdienen
und nur wir dabei leer ausgehen sollen, selbst wenn wir mit Rat und Tat
ebenso dazu beitragen, dass weniger Menschen krank werden, bzw. wieder
erkranken oder eben begleitet werden in ihrem Dasein, unterstiitzt und bera-
ten. Sich selbst persdnlich und/oder untereinander in einer privaten Gruppe zu
helfen, ist etwas ganz anderes und im eigentlichen Sinne Selbsthilfe als die
Interessenvertretung auf dffentlicher und politischer Ebene. Das ist Arbeit!
Das kostet Zeit, Energie und Geld, Blut, Schweil und Tranen! Und die, die sie
machen, tun dies nicht nur fiir sich selbst, sondern fiir andere, die ihre Inter-
essen aus unterschiedlichsten Griinden nicht vertreten kdnnen oder wollen.
Was in der eigenen, regionalen Gruppe noch den Charakter des Freund-
schaftsdienstes tragt, weil man sich kennt und miteinander umgeht, nimmt
man auf der Ebene der Interessenvertretung ganz andere und professionelle
Ziige an mit allem, was dazugehort wie Kompetenz, Zeit- und Energieaufwand
in erheblichem MaRe und mit der Notwendigkeit, auf sich zu achten, aber
eben auch der Berechtigung, dies in entsprechender Weise entgolten zu be-
kommen und sich somit gewiirdigt zu wissen.

Honorierung und Honorar fiir Experten-in-eigener-Sache!

Das ,Experten-in-eigener-Sache-Konzept” wird langfristig nur funktionieren,
wenn diese Experten eben auch konsequent als solche gesehen und behan-
delt werden, d.h. an Geldmitteln, die durch ihre Kompetenz und ihren Aufwand
eingespart oder verdient werden, partizipieren und in alle Angelegenheiten,
die ihre Belange betreffen, malRgeblich eingebunden sind und mithestimmen
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kdnnen und zwar tatsdchlich und nicht nur theoretisch. Die offenkundige
Widerspriichlichkeit und das Absurde des besagten ,Expertenkonzepts”
mdchte ich an folgendem Beispiel deutlich machen, das nur eines von vielen
ist: Unsere Darmstddter Tagung: ,endlich selbstversténdlich ...”, die aus-
schliellich von Betroffenen veranstaltet und durchgefiihrt wurde, finanzierte
sich groftenteils im Zuge der Selbsthilfe-Forderung von den Krankenkassen.
Allerdings diirfen wir den Selbsthilfe-Referenten im Gegensatz zu den Refe-
renten aus dem Profilager kein Honorar fiir ihre Beitrédge zahlen. Das ist fiir
mich als Veranstalterin und Betroffene natiirlich ein Unding und ein Kuriosum.
Auf meine Nachfrage bei einigen Kassen bekam ich zu héren: ,Wir finanzieren
doch nicht die Krankheit der Leute ...”. ,,Aber es ist doch nicht die Krankheit,
die ihr finanziert, sondern der Zeitaufwand, die Leistung und Kompetenz — und
schlieBlich habt ihr selbst uns zu ,Experten in eigener Sache” erklart”, er-
widerte ich. ,Das ist etwas anderes”, erhieltich als Antwort.

Diese Argumentation macht unmissversténdlich klar, woran das Konzept
krankt: an Einseitigkeit und Kurzsichtigkeit — und mangelnder Wiirdigung. So
wird es nicht langfristig tragen. Ein Konzept, das uns auf der einen Seite, wenn
es anderen Vorteile bringt, Kompetenzen zuspricht und gleichzeitig, wenn es
etwas kostet, auf der anderen Seite wieder aberkennt, kann fiir uns nur
scheinbar gut sein. Wir sollten uns von diesem Schein nicht blenden lassen,
obgleich der Honig auf den Lippen sii} und lecker schmecken mag!

Es lebe der differenzierte Blick und die Differenz!

Zum Gliick gibt es auf Seiten der Angehdrigen, professionellen Helfer und Psy-
chiater solche, die dieses Konzept ernst nehmen und umsetzen wollen. Ohne
sie wére unsere ,Arbeit” nicht mdglich.

Ich méchte allen, die mich bis heute auf meinem Weg begleitet und unterstiitzt
haben, danken. Ich bin der festen Uberzeugung, dass Mitgefiihl, Toleranz und
Menschlichkeit die Basis eines jeglichen Miteinanders sein miissen, im priva-
ten — wie auch im gesellschaftlichen — oder im Arbeitshereich, um heilsam
und foérderlich zu wirken. Aus diesem Grunde mdchte ich mich von Klassifizie-
rungen, Schuldzuweisungen und jeglicher SchwarzweiBmalerei distanzieren;
ich mdchte die Selbsthilfebewegung weder in den Himmel heben, noch uns
auf arme Wiirstchen und Opfer reduziert wissen. Ebenso wenig jedoch binich
bereit, alle Profis z.B. iiber einen Kamm zu scheren und als Tater und willfdh-
rige Werkzeuge des Systems zu sehen. Ich denke, in allen Bereichen und auf
allen Seiten geht es mitunter hart und heftig zu, gibt es ,Gute” wie ,Bdse”,
.Starke” wie ,Schwache”, Mitldufer, Einzelkdmpfer, Verrédter und Helden, Ge-
sunde wie Kranke ... letztendlich sind wir alle Menschen. Und es ist wohl
eher eine Frage des Charakters und der Herzensbildung, statt eine Frage von
Status und Image, zu welcher Sorte Mensch man zahlt. In jedem Fall jedoch
kdnnen wir Betroffenen von anderen Menschen und Gruppierungen nur soviel
Respekt, Fairness, Auseinandersetzungsbereitschaft und Wohlwollen erwar-
ten, wie wir selber untereinander gewillt sind, uns gegenseitig zukommen zu
lassen. Das sollten wir nicht vergessen!
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Sylvia Kostera lebt in Darmstadt. Seit Jahren ist sie in der Selbsthilfe Psychiatrie-Erfahrener ak-
tiv. U.a. organisierte sie die Tagung ,endlich selbstverstandlich”, auf der Experten mit erlernter
Kompetenz (Profis) neben solchen mit erlebter und erlittener Kompetenz (Betroffene) als Refe-
renten auftraten.

Eine erweiterte Fassung dieses Artikels ist in der Zeitschrift ,,Soziale Psychiatrie”, Oktober 2007,
erschienen.
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Helmut Schmidt

Wer sich nur noch mit der Vermeidung von Krank-
heiten beschéftigt, der verpasst das wahre Leben!

Fiinf Jahre Regionalleitung einer Parkinson-Selbsthilfe-
gruppe

Diesen Aufsatz schrieb ich, weil ich im Verlaufe meiner fiinfjahrigen Tatigkeit

als Gruppenleiter den Eindruck habe, dass besonders die &lteren langjdhrigen

Leiter von Selbsthilfegruppen sich im Verlaufe von 10-15 Jahren so intensiv

mit ihrer Krankheit beschaftigen, dass die Gefahr besteht, langsam zu Hypo-

chondern zu werden. Sie steigern sich total in ihre Krankheit hinein, reden von
nichts mehr anderem als von der Krankheit. Die Krankheit bestimmt ihr ganzes

Leben, obwohl sie kaum Beschwerden haben.

Es gibt mehrere Typen von Selbsthilfegruppen-Mitgliedern:

—Es gibt die Wissbegierigen, die méglichst alles iiber ihre Krankheit erfahren
wollen und die immer das neueste Medikament haben miissen, aber darii-
ber hinaus an der Gruppe als Schicksalsgemeinschaft wenig Interesse ha-
ben. Diese Mitglieder werden die konventionellen Selbsthilfegruppen zum
Teil verlieren. Sie werden ihren Wissensbedarf aus den immer zahlreicher
werdenden Internet-Foren decken.

—Dann gibt es die Geselligen, die in erster Linie die Geselligkeit in der Gruppe
suchen.

—Und es gibt die Zuriickhaltenden, die Schiichternen, die sich kaum etwas zu-
trauen und sich haufig passiv verhalten.

Parkinson ist in der Regel eine Krankheit des Alters. Neuerkrankungen treten

meist zwischen 65 und 70 Jahren auf. Auch in ,meiner’ Gruppe gibt es einen

hohen Altersdurchschnitt. Typische Krankheitssymptome der Parkinson-

Krankheit sind zudem Antriebsschwéche und Lustlosigkeit. Daher habe ich

manchmal den Eindruck, dass es in Selbsthilfegruppen anderer Krankheitshil-

der leichter ist, Mitglieder zu Aktivitdten zu motivieren.

Wie ich in die Selbsthilfegruppe kam

Als mir im Jahre 1999 die Diagnose “Morbus Parkinson” mitgeteilt wurde, war
ich anfangs sogar etwas dariiber erleichtert, weil nun meine merkwiirdigen
Beschwerden, wegen derer ich mich zwei bis drei Jahre lang unterschied-
lichen Arzten vorgestellt und unterschiedliche Therapien verordnet bekom-
men hatte, einen Namen bekamen. Von Morbus Parkinson wusste ich nur,
dass der mit Zittern einherging. Uber die ganze Tragweite der Krankheit wus-
ste ich nichts weiter. Heute bin ich Experte in der eigenen Krankheit.

Mein Neurologe driickte mir, nachdem er mir die Diagnose mitgeteilt hatte,
eine Broschiire mit der Bemerkung in die Hand ,Hier drin kénnen Sie alles
nachlesen”. Und er wiirde mir empfehlen, in eine Selbsthilfegruppe zu gehen.
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Von meiner Hausérztin bekam ich ein etwas detaillierteres Fachbiichlein, das
mindestens schon 10 Jahre alt war, zu lesen.

Nachdem ich aus den mir {ibergebenen Unterlagen doch schon etwas mehr
iiber die Tragweite des Morbus Parkinson erahnen konnte, setzte ich mich mit
dem dPV-Bundesverband in Verbindung, um Ansprechpartner und eine
Selbsthilfegruppe nahe Bingen in Erfahrung zu bringen. Man nannte mir Bad
Kreuznach als ndchsten Standort. Der damalige Regionalleiter, mein Vorgéan-
ger, lud mich auch recht bald zum néachsten Gruppentreffen ein. Als ich dann
feststellte, dass aus meinem Heimatort Bingen noch vier Betroffene anwe-
send waren und die mich auch freundlich in ihre Runde aufnahmen, fiihlte ich
mich schon etwas heimischer.

Obwohl ich noch drei Jahre berufstatig war, nahm ich ziemlich regelmé&Rig an
den Gruppentreffen teil. Mein Vorgédnger war damals schon sehr von der
Krankheit gezeichnet und so kam es, dass er mich fiir seine Nachfolge als
Gruppenleiter vorschlug, was durch ein eindeutiges Votum der Gruppenmit-
glieder bestétigt wurde.

Die Leitung einer Parkinson-Selbsthilfegruppe — eine neue
Aufgabe

Es war ein Sprung ins kalte Wasser, denn ich wusste nichts {iber die Verwal-
tungsaufgaben in einer Selbsthilfegruppe der deutschen Parkinson-Vereini-
gung. Die KISS-Nebenstelle in Bad Kreuznach gab es damals noch nicht.
Nachdem sich auch niemand bereit fand, das Amt des Rechnungsfiihrers
(Kassenwartes) zu {ibernehmen, musste ich auch dieses Amt in Personalu-
nion iibernehmen. Die Fiihrung eines Kassenjournals und eines Bankjournals
machte mir weniger Schwierigkeiten, aber die Rechnungsabwicklung des
arztlich verordneten Funktionstrainings/Reha-Sports machte mir doch schon
einiges Kopfzerbrechen. Fast jeder der ca. 15 -20 Gymnastikteilnehmer hatte
eine andere Krankenkasse, mit denen wir einen entsprechenden Lizenzver-
trag abschlieBen mussten. Da ich von Berufswegen mich gut mit PC und Excel
auskannte, erkannte ich sehr schnell, dass hier durch PC-Einsatz viel an Ef-
fektivitdt und Arbeitserleichterung bei der Abrechnung mit den Krankenkas-
sen zu erreichen war. Und ich habe das auch konsequent umgesetzt und die
quartalsméBige Abrechnung mit den Kassen weitgehend automatisiert.
Ebenso die Fiihrung der Journale und des Schriftverkehrs (anfangs noch mit
dem eigenen Equipment).

Viele unbezahlte Arbeitsstunden habe ich hierin investiert. Spéter erkannte
ich, dass es in der dPV nur ganz wenige Regionalleiter gab, die den PC eben-
falls so intensiv nutzten wie ich. Ich war damals noch frisch maotiviert, durch
den enormen Leistungsdruck im Berufsleben geprédgt und machte viele Anre-
gungen beziiglich des sinnvollen PC-Einsatzes in den Regionalgruppen.

Das brachte mir viel Arger ein, denn die dPV ist ein konservativer Verein. Dort
mahlen die Miihlen in langsamerem Tempo. Eine Standardisierung der Organi-
sationsabldufe und der Verwaltung ist nur schwer durchsetzbar.
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Was leisten wir als Selbsthilfegruppen fiir Mitglieder, andere
Betroffene und Gemeinwesen und was sind typische Projekte?

Aktivitdten unserer Parkinson-Selbsthilfegruppe sind z. B.

— Ausrichtung von Seminaren und Workshops zum Thema héusliche Kranken-
pflege — insbesondere fiir Parkinsonpatienten. Wir sind dabei fiir Nichtmit-
glieder offen und arbeiten mit Fachkliniken aktiv zusammen. Einen groBen
Teil der Kosten tragen wir als Verband. Der Eigenanteil der Teilnehmer {iber-
steigt kaum die Verpflegungskosten.

—Forderung &rztlich betreuter Erholungsreisen

— Organisation von Parkinson-Informationstagen mit Vortrégen

— Durchfiihrung von Veranstaltungen mit Vortrdgen und Singstunden mit Mu-
sikern sowie Logopéddie- und Atemtechnik-Therapeuten

— Organisation von fachérztlichen Vortrdgen oder von Vortrdgen zum Beispiel
zu den Themen Patientenverfiigungen und Betreuungsvollmachten oder
tiber den Umgang mit dem Medizinischen Dienst

—Installierung eines Internet-Auftritts unserer Gruppe (www.parkinsonv-
kh.de), um zu unserem Thema und {iber unsere Arbeit zu informieren.

—Wir beziehen in unsere Aktivitdten auch die pflegenden Angehdrigen ein. So
organisieren wir Angehérigenseminare mit Psychologen und/oder Psycho-
somatischen Fachkliniken.

Wie finanzieren wir unsere Projekte?

Die Finanzierung von Rahmenbedingungen und Vorhaben der Selbsthilfe-
gruppe muss die Gruppe selbst leisten oder zumindest sichern. Das sind z.B.
Kosten fiir Biiromaterial, Infomaterialien, Veranstaltungen, Raummieten etc.
Ein Jahr vor meinem Amtsantritt trat Paragraf 20, Absatz 4 SGB V in Kraft. Die
Krankenkassen stellten ab 2001 entsprechend ihrer Versichertenzahl finan-
zielle Mittel zur Verfligung. Die Mittel wurden aber im Umfeld unserer Selbst-
hilfegruppe so gut wie nicht abgerufen. Das Procedere der Antragstellung
war vielen Selbsthilfegruppen zu kompliziert. bzw. man war einfach unwis-
send.

Nachdem ich mich selbst in die Broschiiren der Krankenkassen zu diesem
Thema eingelesen hatte, bekam ich nach Antragstellung ziigig von einer Kran-
kenkasse einen groRBeren Betrag zugewiesen. Motiviert durch diesen Erfolg
machte ich mich daran, einen Leitfaden fiir die Antragstellung zu erstellen,
denn wenn man das nur einmal im Jahr macht, wei man es im néchsten Jahr
nicht mehr so genau. Ich stellte den Leitfaden mit allen Formbl&ttern und Bei-
spielzahlen unserem Bundesverband vor und man bat mich, eine Freigabe fiir
unsere {iber 400 Regionalgruppen zu erteilen, denn unsere Regionalleiter ta-
ten sich sehr schwer mit der Antragstellung. Die Freigabe wurde von mir er-
teilt, ohne eine Erstattung von finanziellen Zuwendungen zu fordern (d.h. un-
entgeltlich). Spater kam dann die neue Leiterin der KISS-Nebenstelle Bad
Kreuznach auf mich zu mit der Bitte, {iber das Thema zu referieren. Ich habe
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dies vor dem gut besuchten Selbsthilfegruppen-Gesamttreffen getan und
auch dort die Erlaubnis gegeben, meinen Leitfaden zu benutzen.

Bis heute werden 70 Prozent meiner Projekte aus dieser Quelle, mittlerweile
Paragraf 20c SGB V, finanziert.

Was verstehe ich unter aktiver Selbsthilfe?

Ich zitiere einen Auszug aus meiner Ansprache zum 15-jdhrigen Bestehen un-
serer Selbsthilfegruppe:

.lch verstehe Selbsthilfe so, dass ich auch als Kranker etwas dafiir tun muss,
unsere Sozialsysteme nicht allzu sehr zu belasten. Begriindung: Die Zahl der
Alten und chronisch Kranken nimmt zu, die Zahl der sozialversicherungs-
pflichtig beschéftigten Arbeitnehmer dagegen nimmt sténdig ab. Die jungen
Gutverdienenden fliichten sich in die Privatkassen. Es hilft nichts, die Augen
vor der demographischen Entwicklung unseres Landes zu verschlieBen oder
darauf zu beharren, dass wir ja friiher gut eingezahlt haben. Auch ein chro-
nisch Kranker kann lernen und iiben, auf méglichst gesunde Art zu leben und
die halbe Gesundheit als die ganze gelten zu lassen.

Mit anderen Worten: Er kann lernen und iiben, wie er sein Leben mit den noch
mdglichen Ressourcen am besten gestaltet, um die Pflegebediirftigkeit so
lange wie maglich hinauszuzégern. Wir diirfen uns nicht auf die Medizin al-
leine verlassen, denn die Medizin ist keine Rundumversicherung.”

Wie lebe ich heute mit meiner Krankheit?

.Die stdndige Sorge um die Gesundheit ist auch schon eine Krankheit”

Wer seine Krankheit nicht in sein Leben integriert und sie nur als Feind be-
kdmpft, der verliert. Wenn es vor allem jiingere Morbus Parkinson-Betroffene
nicht schaffen eine neue Identitdt zu entwickeln, liefern sie sich der Krankheit
aus und machen sich zum Spielball der Symptome. Eine starre, selbst zersto-
rerische Abwehrhaltung kann leicht in eine Abwaértsspirale fiihren. Jede Ver-
schlechterung des Zustandes wird von vielen Betroffenen als demiitigende
Niederlage empfunden. Ebenso das vorzeitige Ausscheiden aus dem Berufs-
leben. Dem Gefiihl versagt zu haben folgen meist mehr und schwerere Symp-
tome. Ob man will oder nicht: eine chronische Krankheit zwingt, Abschied zu
nehmen von alten Erwartungen und Werten. Die Medizin hat nicht auf alles
eine Antwort mit Reparaturgarantie, die Parkinson-Krankheit ist nicht heilbar.
Und weil sie deutliche Grenzen steckt, ist auch die eigene Leistungsféahigkeit
beschrankt. Nur wer sich als kranker Mensch akzeptiert, ist in der Lage, das
Beste daraus zu machen. Auf dem beschwerlichen Weg zu dieser Einsicht
wird vielen klar, wie sehr sie sich {iber etablierte und leistungsorientierte
Wertvorstellungen definiert haben.

Gesundheit als Fahigkeit zu funktionieren um jeden Preis, das ist vorbei. Mit
dem Morbus Parkinson muss das Leben voéllig neu geordnet werden. Was
bringt es, sich mit Gedanken zu quélen, was man als ,Gesunder’ alles machen
konnte. Das Leben ist kein Supermarkt oder Wellness-Park. Entgangener Kon-
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sumgenuss ldsst sich auch mit der Medizin nicht einklagen. Aber eine chroni-
sche Krankheit muss nicht den persénlichen Bankrott bedeuten.

Es gibt viele Berichte von Betroffenen, die zu neuem Denken und zu friiher un-
entdeckten Quellen des Gliicks gefunden haben. Doch es erfordert Mut, los zu
lassen und sich neu zu definieren. Das beginnt schon mit der Tatsache, dass
genau genommen nicht die Krankheit akzeptiert werden muss; sie ist nichts
Fremdes, das man loswerden kdnnte, sie ist Teil von Einem selbst. Spétestens
an diesem Punkt wird deutlich, dass es bei der medizinischen Mdglichkeit den
Morbus Parkinson aufzuhalten um nichts anderes geht, als um das Streben
nach Erhaltung von persénlicher Lebensqualitdt und Wohlbefinden. Aber
auch hier sind gewohnte klare Zielvorstellungen fehl am Platz. Diese kdnnen
angesichts der Unberechenbarkeit der Krankheit im Extremfall jeden Tag an-
ders aussehen. Wohlbefinden muss stets neu definiert und fortwéhrend ange-
strebt werden. Ein lebensnahes und flexibles Leben sowie ein Schuss Be-
scheidenheit kénnen zu unerwarteter Bereicherung fiihren, wenn der Betrof-
fene gelernt hat, sich als kranken Menschen zu akzeptieren.

So habe ich als 63jahriger, der mit 54 Jahren an Parkinson erkrankte, befreit
vom enormen beruflichen Leistungsdruck mein Leben vollkommen nach mei-
nen Neigungen und verbliebenen Ressourcen ausgerichtet und in der Selbst-
hilfe eine fiihrende Funktion iibernommen. Dabei habe ich festgestellt, dass
die ersten fiinf bis sechs Jahre meines gemeinsamen Weges mit ,Sir James’
zu den besten und kreativsten meines Lebens zéhlen.

Wiéhrend es mir im Rahmen meiner Méglichkeiten um Lebensqualitdt und
Menschlichkeit geht, habe ich mit Erstaunen erkannt, mit welcher Verbissen-
heit sich andere um die Abwesenheit von Krankheit bemiihen. Keine Frage:
Gesundheit ist ein hohes Gut. Nur hat sie in dem Bestreben, um fast jeden
Preis zu funktionieren und das Leben zu verldngern, einen nie da gewesenen
gesellschaftlichen Stellenwert bekommen. Gesundheit ist zur Ersatzreligion
geworden. Alle glauben an die Herstellbarkeit von Gesundheit. Wir leben im
Zeitalter eines weltumspannenden Gesundheitskults.

Wenn Gesundheit als absoluter Wert oberstes Ziel einer Gesellschaft wird,
kdnnen chronisch Kranke nur noch Menschen zweiter Klasse sein, die man
fiirsorglich mitschleppt, so die Schlussfolgerung. Zwar mag jeder derartige
Gedanken weit von sich weisen. Doch sobald jemand mit der Herausforde-
rung konfrontiert wird, selbst chronisch krank zu sein, wird er versténdlicher-
weise schmerzlich feststellen, dass er nicht mehr in der Gesunden-Liga spielt.
In dem Moment, wo er sich selbst zunéchst als Mensch zweiter Klasse emp-
findet, diirfte ihm klar werden, wie sehr er dieses Denkmuster verinnerlicht
hat. Wer dieses einmal erkannt hat, der bewertet sein Leben vollig neu, denn
wer das Unabénderliche akzeptiert, verschwendet nicht vergeblich seine
Kraft an falsche Ziele. Er setzt sie dort ein, wo sie gebraucht wird fiir das, was
dnderbar ist.

Helmut Schmidt ist seit etwa zehn Jahren an Morbus Parkinson erkrankt. Er ist Regionalleiter in
der deutschen Parkinson Vereinigung e.V. (dPV), Regionalgruppe Bad Kreuznach/Rhein — Nahe,
www.parkinsonv-kh.de.
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Ayfer Rink, Christopher Kofahl

Tiirkische Selbsthilfegruppen — Erfahrungen von zwei
Gruppenleitern

Einleitung

Im Rahmen des vom BKK Bundesverband geférderten Projekts , Aktivierung
von Selbsthilfepotenzialen” (ASP) werden unter anderem Erfahrungen zur ge-
sundheitlichen Selbsthilfe von Immigrant/innen und ihren Angehdrigen re-
cherchiert und zusammengetragen (vgl. Kofahl 2007 a). Zusammenfassend
Isst sich in einem Zwischenfazit festhalten, dass sich die in Deutschland le-
benden Menschen mit Migrationshintergrund nicht so haufig an gesundheits-
bezogenen Selbsthilfezusammenschliissen beteiligen wie Deutsche ohne Mi-
grationshintergrund’.

Beziiglich der Beteiligung an Selbsthilfegruppenist der Unterschied zwischen
den Migrant/innen? und den Deutschen mit einer Lebenszeitprévalenz von 7,5
Prozent gegeniiber 8,9 Prozent zwar nicht so grof8 wie oft angenommen (vgl.
Kohler / Ziese 2004), in der hier zugrunde liegenden Untersuchung des Robert
Koch Instituts wurden allerdings nur die weitgehend integrierten Migrant/in-
nen mit guter Deutschkenntnis und im Besitz eines Festnetzanschlusses ein-
geschlossen. Inshesondere fiir die hier nicht erfasste Gruppe der nicht oder
nur gering integrierten Migrant/innen wird von einer deutlich geringeren In-
anspruchnahme von gesundheitsbezogenen Selbsthilfegruppen ausgegan-
gen (Kofahl 2007 b). Fiir diese stellen vermutlich die Migrantenselbstorganisa-
tionen (MSO) die wichtigste Form des sorgenden Netzes dar. Das Wissen um
Verbreitung, Nutzung und Funktionalitdt dieser ethnischen Selbsthilfenetze ist
derzeit allerdings noch rudimentér und die Bewertung der MSO in ihrer ge-
sellschaftlichen Bedeutung durchaus kontrar (Weiss / Thranhardt 2005; Ba-
ringhorst et al. 2006). Anhand der MSO-Selbstdarstellungen lasst sich erken-
nen, dass innerhalb der MSO das Thema ,Gesundheit” gegeniiber anderen
Themen wie ,Kultur”, ,Politik” und , Sport” einen eher untergeordneten Stel-
lenwert besitzt (Gaitanides 2003, S. 32; Kofahl 2007 a), obgleich dessen Rele-
vanz inshesondere bei denjenigen hoch ist, die erhdhten gesundheitlichen Ri-
siken ausgesetzt sind, keine oder nur geringe Deutschkenntnisse besitzen und
letztlich mit einer nur niedrigen Gesundheitskompetenz aufwarten kdnnen
(Kofahl 2007 c; vgl. Kickbusch 2006).

Neue Zahlen zur aktiven Beteiligung oder Mitgliedschaft von Migrant/innen
liegen seit Ende 2007 als Ergebnis einer von der NAKOS durchgefiihrten Be-
fragung der Selbsthilfeorganisationen auf Bundesebene vor. Auf die Frage, ob
in der Selbsthilfeorganisation oder im Verband auch Migrant/innen aktiv
seien, antworteten von 290 Organisationen 21,7 Prozent mit ,ja“, 57,9 Prozent
mit ,nein”, und 20,3 Prozent mit ,,weill nicht” (Mdller-Bock, Schilling 2007, S.
47). Auch in den ASP-Workshops mit Vertreter/innen und Vorstdnden ver-
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schiedener Bundesselbsthilfeorganisationen und -verbande war die Migran-
tenbeteiligung Gegenstand der Diskussionen. Hier wurde deutlich, dass die
Verbande sich hier vor neuen Herausforderungen sehen. Es stellt sich inshe-
sondere die Frage, ob Selbsthilfegruppen fiir Migrant/innen andere Unterstiit-
zungsformen sowie andere Organisationsformen und Funktionsweisen beno-
tigen als die ,klassische deutsche Selbsthilfegruppe”.

Vor diesem Hintergrund finden im ASP-Projekt neben dem Erfahrungsaus-
tausch mit Akteuren der Selbsthilfe und der Selbsthilfeunterstiitzung auch Ge-
sprache mit Selbsthilfegruppen-Mitgliedern aus anderen Kulturkreisen statt.
In diesem Zusammenhang hat Ayfer Rink tiirkische Selbsthilfegrup-
penleiter/innen zu ihren Motiven und Erfahrungen befragt. Die Interviews
wurden auf Tiirkisch gefiihrt und ins Deutsche iibertragen. Wir méchten im
Folgenden die Erfahrungen von zwei auBerordentlich aktiven und engagierten
Gruppenleiter/innen vorstellen. Neben Erfahrungen, die in dhnlicher Weise
auch deutsche Selbsthilfegruppen und ihre Leiter/innen machen, scheint es
bei den tiirkischen Gruppen aber wohl auch einige Besonderheiten zu geben,
die sie von deutschen Gruppen unterscheiden.

Bei den Interviewpartnern handelt es sich um Frau Belkis Bilgi (Bielefeld) und
Herrn Ismail Yasar (Berlin). Wir bedanken uns sehr bei den beiden fiir ihre of-
fenen Schilderungen, die uns Einblick in Probleme und Schwierigkeiten bei
der Initiierung und Aufrechterhaltung tiirkischer Selbsthilfegruppen erlau-
ben.3

Tiirkische Krebs-Selbsthilfegruppe ,,Mit dem Leben Hand an
Hand”

(Interview mit Frau Bilgi am 10. September 2007)

Frau Belkis Bilgi ist 60 Jahre alt, verheiratet und hat zwei Kinder. 1997 er-
krankte Frau Bilgi an Krebs. Uber die AWO Bielefeld wollte sie in eine dort an-
gesiedelte Selbsthilfegruppe eintreten, doch war die Gruppe zu dieser Zeit
voll. So folgte sie der Empfehlung, sich an die BIKIS in Bielefeld zu wenden.
Dort gab man ihr den Rat und die entsprechende Unterstiitzung, eine eigene
tiirkischsprachige Selbsthilfegruppe zu bilden. Gemeinsam mit zwei anderen
betroffenen tiirkischen Frauen griindete sie am 16. Februar 1997 die tiirkisch-
sprachige Krebsselbsthilfegruppe ,,Mit dem Leben Hand an Hand”. Zum ers-
ten Treffen kamen 17 Betroffene. Seitdem entwickelte sich die Gruppe im
Laufe der Jahre mit Hochs und Tiefs, Zuwachs und Stagnation. Im Jahre 2007
existierte die tiirkische Krebsselbsthilfegruppe bereits seit 10 Jahren unter
Frau Bilgis Leitung. Freunde und Nachbarn haben sie stdndig ermutigt, weiter
zu machen und auch dann nicht zu verzagen, wenn Phasen geringerer Nach-
frage oder abnehmenden Interesses eintraten.

Das urspriingliche Thema , Krebs” ist auch heute noch das zentrale Thema
der Gruppe, allerdings sind viele weitere Gesundheitsthemen hinzugekom-
men. Es werden Informationen {iber allgemeine medizinische Themen, in Form
von Vortrégen, Diskussionen u.a. weitergegeben. Jeden ersten Sonntag im
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Monat wird iiber Krebs gesprochen, jeden dritten Sonntag iiber andere ge-
sundheitliche Themen wie Allergien, Asthma, Diabetes, Cholesterin, Osteopo-
rose, Herz-Kreislauf-Erkrankungen und gesunde Erndhrung. Die Mitglieder
sind tiirkischstdmmige Frauen; Frauen aus anderen Landern kénnen auch Mit-
glied werden, miissen allerdings Tiirkisch sprechen kénnen. Es gibt keinen
Mitgliedsbeitrag, sonst wiirde niemand mehr kommen, so Frau Bilgi. Jeden
ersten und dritten Sonntag im Monat trifft sich die Gruppe im Freizeitzentrum
Bielefeld von 15.00-18.00 Uhr.

Als die wichtigsten Ziele der Gruppe nennt Frau Bilgi die gegenseitige Unter-
stiitzung sowie die Mdglichkeit, eigene Interessen nach auBen zu tragen und
mit den anderen Betroffenen die Gedanken und Gefiihle zu teilen. Frau Bilgi
berichtetin der Gruppe von ihren eigenen Erfahrungen mit dem Krebs und ver-
teilt tiirkische Biicher und Broschiiren iiber die Erkrankung. Informations- und
Fachbiicher kauft sie unter anderem in der Tiirkei und gibt diese in Deutsch-
land an die Gruppenmitglieder weiter. Tiirkischsprachige Informationsbro-
schiiren erhélt sie z.B. von dem Verein fiir Krebskranke in Bursa in der Tiirkei.
Dariiber hinaus hat Frau Bilgi inzwischen eine kleine tiirkischsprachige Bi-
bliothek mit iber 90 medizinischen Biichern angelegt, die sich Betroffene und
ihre Angehdérigen ausleihen kénnen.

Frau Bilgi ist fiir die Mitglieder der Gruppe und Betroffene rund um die Uhr er-
reichbar. Sie besucht diese zu Hause, im Krankenhaus, berat und unterstiitzt
sie in schwierigen Lebenslagen. Die Gruppe besteht heute aus circa 80 Mit-
gliedern, allerdings schwankt diese Zahl immer wieder. Nach ihrer Einschét-
zung hangt das Funktionieren der Gruppe stark von ihrer Rolle als Gruppenlei-
terin ab. Ohne sie wiirde die Gruppe vermutlich zusammenbrechen, doch kann
sie sich inzwischen vorstellen, dass zwei andere Mitglieder spéter einmal die
Leitung Gibernehmen. Hierbei handelt es sich um zwei sehr engagierte Ange-
horige von Betroffenen.

Mehrmals im Jahr werden tiirkische Arzte eingeladen, die iiber ein Gesund-
heitsthema referieren. Ab und zu zeigt Frau Bilgi der Gruppe von ihr aufge-
nommene Gesundheitsvortrdge aus dem tiirkischen Fernsehen oder von an-
deren Veranstaltungen. In der Regel bereitet Frau Bilgi die Rdume selbst vor
und bietet den eintreffenden Mitgliedern Tee und Kaffee an. Aus dieser Atmo-
sphére heraus entwickelt sich meist von selbst eine Gesprachsrunde. Die
Gruppe ist offen fiir jedes neue Mitglied. Man muss sich nicht anmelden und
braucht sich auch nicht abzumelden.

Manchmal werden auch Feste mit Essen, Musik und Tanz organisiert. In dem
Falle zahlen die Mitglieder 5-10 Euro Eintritt. Vor und nach der Veranstaltung
kdnnen die Mitglieder mit ihren Problemen und Fragen zu Frau Bilgi kommen
und mit ihr dariiber sprechen.

Jeden Mittwoch von 10.00-14.00 Uhr gibt sie Beratung in tiirkischer Sprache.
Die Beratung findet seit drei Jahren in der AWO Bielefeld statt. Dafiir erhélt
sie ein Honorar von 9 Euro pro Stunde. Man kann iiber die Website der BIKIS
Bielefeld, iiber den Viktorienverein, in Arztpraxen, im Krankenhaus oder in
Moscheen Informationen iiber die Gruppe bekommen. Dort sind Broschiiren
verteilt, in denen auch die Kontaktadresse von Frau Bilgi zu finden ist.
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Schwierigkeiten gab es damals bei der Gruppengriindung nicht — die BIKIS
war hier eine grofRe Hilfe. Allerdings tauchten spater Probleme bei ihrer Auf-
rechterhaltung auf. Die grofSte Schwierigkeit besteht darin, die Mitglieder im-
mer wieder neu zusammenzubringen. Insbesondere wenn ein Arzt als Refe-
rent eingeladen wird, ruft Frau Bilgi die Mitglieder schon drei Tage vorher an,
damit sie ,,auch wirklich kommen”. Viele Mitglieder kommen aullerdem oft zu
spét. Nach ihrer Auffassung bringen auch einige zu hohe Erwartungen mit und
sind dann schnell enttduscht, wenn nicht sofort fiir alle ihre Fragen und Pro-
bleme einfache Ldsungen bereit stehen.

Frau Bilgi bekommt fiir jedes AOK-Mitglied, das ihre Gruppe besucht, 26 Euro
jahrlich. Das sind circa 750 bis 1.500 Euro im Jahr. AuBerdem bekommt sie ei-
nen Forderscheck von der Wohlfahrt. Weitere Unterstiitzung erhélt sie von der
Stadt Bielefeld. Mit diesen Geldern finanziert sie Tee, Kaffee, Telefonkosten
und die Referenten, die sie zu den Treffen einlédt. Allerdings gebe sie aber oft
ihr eigenes Geld fiir Tee oder Brdtchen aus. Viele Mitglieder helfen ihr in der
Kiiche beim Tee- und Kaffeekochen.

Einmal im Jahr organisiert die Gruppe eine gré3ere Abendveranstaltung mit
Speisen, Musik und Tanz, die Einnahmen werden dann dem Verein Krebskran-
ker in Bursa / Tiirkei gespendet (In 2007: 1.150 Euro). Im Gegenzug unterstiitzt
die Gruppe aus der Tiirkei die Gruppe in Bielefeld, indem sie ihr Videos von
Vortrdgen zum Thema Krebs zuschickt und sie mit tiirkischen Biichern und tiir-
kischem Informationsmaterial iber Krebserkrankungen versorgt.

Eventuellen Gruppenneugriinder/innen empfiehlt Frau Bilgi, viel Energie und
einen starken Willen mitzubringen. Finanzielle Unterstiitzung kann man von
den Wohlfahrtsverbdnden bekommen, es ist nach ihrer Erfahrung empfeh-
lenswert, bei der Griindung mit der Wohlfahrt zusammenzuarbeiten. AulRer-
dem kann die Selbsthilfekontaktstelle bei der Konzepterstellung behilflich
sein. Als zusétzliche wichtige Themen sollte man weitere Gesundheitsthemen
sowie das Thema ,Patientenrechte” aufgreifen.

Frau Bilgi hat 1999 mit Hilfe einer Krankenkassenfinanzierung ein Zertifikat fiir
die Altenpflege erhalten. AuRerdem nimmt sie an Krebsvortragen von Arzten
teil. Diese Vortrdge werden von der Art-Tempi KéIn organisiert.

Frau Biligi betont, wie es ihr hilft, die eigenen Erfahrungen mit Betroffenen
oder deren Angehdrige zu teilen. Es sei schdn, auch anderen helfen zu kon-
nen. Die Menschen wissen wenig {iber ihre Krankheiten, deshalb brauchen
sie Informationen. Diese Informationen zu finden und mit den Betroffenen zu
teilen, gibt ihr Kraft.

Selbsthilfegruppe tiirkischsprachiger Diabetiker e.V.

(Interview mit Herrn Yasar am 9. Oktober 2007)

Herr Ismail Yasar ist 48 Jahre alt und lebt allein. Er ist Diabetiker und hat sich
intensiv mit der Erkrankung auseinander gesetzt, da auch in seiner Familie fast
alle Angehdrigen Diabetiker sind. 1999 erlitt er zudem einen Schlaganfall. Er
fiihlte sich damals véllig hilflos, unter anderem, weil er aufgrund fehlender
Deutschkenntnisse keine Anlaufstelle fand, die ihm helfen konnte. Nach die-

39
© Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen (DAG SHG) e.V.:

Selbsthilfegruppenjahrbuch 2008, Giel3en ISSN 1616-0665, www.dag-shg.de



ser Erfahrung beschloss er — mit viel Zuspruch von Arzten aus seinem Be-
kanntenkreis —, etwas fiir die Aufkl&rung der tiirkischen Diabetiker zu tun. Dar-
aufhin war er von 1999 bis 2003 unter dem Dach von BGTM (Berliner Gesell-
schaft Tiirkischer Mediziner) tétig. Seit 2003 gibt es einen eigenen eingetrage-
nen Verein: Die ,Selbsthilfegruppe tiirkischsprachiger Diabetiker e.V.” Da
Herr Yasar schon seit Jahren in Berlin lebt und einen groBen Bekanntenkreis
hat, fallt es ihm nicht schwer, die Betroffenen und ihre Angehdorigen zu errei-
chen. Fiir diese halt er regelméfig Vortrage.

Zwar ist das zentrale Thema der Selbsthilfegruppe ,Diabetes und die Kompli-
kationen”, aber auch psychische Erkrankungen werden zunehmend héufiger
thematisiert. Fiir Herrn Yasar ist das wichtigste Ziel, so viele Betroffene und
Angehdrige wie mdglich zu erreichen und ihnen Informationen {iber die
Krankheit und ihre Folgen zu geben. Dazu hélt er Vortrége {iber Diabetes und
Erndhrung, wahlt also ein eher direktives Vorgehen. Die Selbsthilfegruppe be-
steht derzeit aus circa 130 Mitgliedern. Die meisten sind Frauen. Der Alters-
durchschnitt betrdgt 52 Jahre. Die Mitglieder zahlen 3,50 Euro im Monat Bei-
trag.

Dariiber hinaus versucht Herr Yasar weit iiber die Kerngruppe hinaus weitere
Betroffene zu erreichen und zu gewinnen. Mit seinen Vortrdgen hat Herr Yasar
bis zum Zeitpunk des Interviews mehr als 8.930 tiirkische Menschen erreicht.
Er hat ein Curriculum entwickelt, das sich wie folgt zusammensetzt: Etwa vier-
mal pro Woche hélt Herr Yasar zweistiindige Informationsvortrége fiir kleinere
Gruppen. Die Vortrage wurden dem Schema der Deutschen Diabetes Gesell-
schaft angepasst und haben Seminarcharakter. Etwa sechs- bis achtmal im
Jahr halt er groRe Vortrége, die circa 4 Stunden dauern. Diese finden in den
Berliner Hochzeitssélen oder Bezirksrathdusern statt und werden von etwa
100 bis 120 Betroffenen besucht. Manchmal Iadt er auch Arzte, Zahnirzte, Au-
genérzte und Psychologen zu seinen Veranstaltungen ein, die iiber ein be-
stimmtes Thema referieren. Diese nehmen meistens kein Honorar. Im Sommer
hélt er weniger Vortrdge, weil die meisten seiner Landsleute im Urlaub sind.
Die Selbsthilfegruppe ist bei keiner Selbsthilfekontaktstelle angesiedelt, Herr
Yasar steht aber in Kooperation mit den Berliner Kontaktstellen. Uber diese
hinaus sind Informationen iiber die Selbsthilfegruppe in Arztpraxen, in Kran-
kenh&usern, in Moscheen, Apotheken und Einkaufszentren erhaltlich. Dort lie-
gen Broschiiren aus, in denen auch die Kontaktadresse von Herrn Yasar zu
finden ist. Der Verein ist offen fiir neue Mitglieder.

Schwierigkeiten bei der Gruppengriindung und ihrer Aufrechterhaltung gab
es im Wesentlichen wahrend der Griindungsphase. Das Vertrauen der Betrof-
fenen und ihrer Angehdrigen zu gewinnen, hat Zeit gebraucht. Am Anfang war
es sehr schwer, die Menschen zusammen zu bringen. Es gab Zeiten, da stand
Herr Yasar vor nur einem Teilnehmer und hat , seinen Vortrag” gehalten. Heute
hat er keine Probleme mehr, die Séle zu fiillen. Finanzielle Schwierigkeiten
raumt Herr Yasar ein, doch haben diese ihn nicht abgehalten, seiner ,Bestim-
mung, den Menschen zu helfen”, nachzugehen. Er habe allerdings viel Geld
aus der eigenen Tasche bezahlt. Insgesamt sieht er in auftretenden Schwie-
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rigkeiten eher eine Herausforderung, die ihn motiviert, weiterzumachen. Die
Energie und Kraft dazu holt er sich im Urlaub.

Herr Yasar bekommt von Zeit zu Zeit Material (u.a. Blutzuckermessgeréte) von
den medizinischen Firmen zugeschickt. Diese verteilt er dann an die Betroffe-
nen. Die Kosten, die entstehen, bezahlt Herr Yasar von den Mitgliedsbeitra-
gen. Von der AOK erhélt er 1.000 Euro Projektforderung im Jahr.

Als Empfehlung fiir eventuelle Neugriinder sagt Herr Yasar, man brauche den
Glauben und die Kontinuitdt, um etwas zu erreichen. Man miisse sich selbst
gut kennen und an die Menschen glauben. Wenn man verheiratet sei, diirfe
man die Familie nicht vernachlassigen, und Geldverdienen sollte nicht das Ziel
einer solchen Aufgabe sein. Fiir weitere Gruppen wéren aus seiner Sicht fol-
gende Themen dringlich: Asthma und psychische Erkrankungen. Auch wére
die Griindung von tiirkischen Vereinen fiir kérperlich behinderte Menschen,
fiir pflegebediirftige Menschen und fiir junge Eltern empfehlenswert.

Herr Yasar hat eine Ausbildung zum Diabetikerassistenten (FEND) gemacht,
auch hat er viel von den Arzten gelernt. Inshesondere der Leitende Arzt des
Urban Krankenhauses hat ihm sehr geholfen: in 25 Tagen bekam er von ihm 50
Stunden Unterricht iiber Diabetes. Herr Yasar sieht es als seine Berufung an,
den Menschen zu helfen. Er méchte dazu beitragen, dass nicht noch mehr
Menschen an Diabetes erkranken. Wenn bei den Betroffenen eine Verhinde-
rung der Erkrankung schon zu spét sei, kdnne man immer noch die Kinder da-
vor bewahren.

Resiimee

Die Schilderungen von Frau Bilgi und Herrn Yasar sind geprégt von ihren indi-
viduellen Motiven und Einstellungen und kénnen somit nicht verallgemeinert
werden. Bezeichnend fiir beide istihr auRerordentlich hoher personlicher Ein-
satz und ein erheblicher Teil an privater Investition in die Selbsthilfegruppen-
arbeit. Das Konzept der Gesundheitserziehung, der Schulung und Unterrich-
tung, bildet in beiden Gruppen das zentrale Moment. Dazu haben sich Frau
Bilgi und Herr Yasar umfassend fortgebildet, recherchieren permanent rele-
vante Informationen und sind Gesundheitsdolmetscher und -lotsen geworden.
Sie stellen somit fachlich kompetente und persénliche Autoritdten dar, denen
die Gruppenmitglieder folgen, — wenngleich sie auch beide zuweilen ziemlich
Ltrommeln” miissen, um die Gruppen am Leben zu erhalten.

Eine solche fachliche und personale Autoritét hat nach den Erfahrungen und
Meinungen tiirkischer Mitbiirger/innen und Sozial- und Gesundheitsdienst-
mitarbeiter/innen, die mit Immigrant/innen arbeiten, eine groRe Bedeutung —
inshesondere unter den Zuwanderern der ,ersten Generation”. Rat und An-
weisungen von Autoritdten — gut sichtbar beispielsweise am Einfluss der
Arzte, Anwilte oder Imame — werden gerade in der &lteren tiirkischen Bevdl-
kerung sehr respektiert. lhre AuBerungen werden weniger in Frage gestellt
als die Meinungen der Freunde, Nachbarn und Bekannten. Ist die hier be-
schriebene direktive Gruppenleitung vielleicht das Prinzip mit der besten Pas-
sung fiir den betreffenden Personenkreis? Vielleicht sind die Selbsthilfegrup-
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penmitglieder ganz dankbar dafiir, dass es eine Person gibt, die die Gruppe or-
ganisiert und an die Hand nimmt, ihnen durch fachliche Kompetenz Sicherheit
vermittelt? Beide Gruppen unterscheiden sich deutlich von der ,idealtypi-
schen” Selbsthilfegruppe mit ihren non-direktiven, hierarchiefreien und
Gleichheitsgrundsatzen folgenden Gruppenregeln. Doch wer in die Vergan-
genheit schaut, dem wird dies nicht fremd sein: Schon vor {iber 20 Jahren
wurde in ersten Systematisierungsversuchen von Selbsthilfegruppen diese
Leitungskonstellation bei (deutschen) Selbsthilfegruppen beschrieben und
dort als dominant geleitete Gruppe bezeichnet (Guderian et al. 1986, S. 112 ff.).
Dabei entsprang das ,dominante Element” keineswegs immer dem Wunsch
des von Guderian typisierten ,Leithammels”, nicht selten wurde ihm diese
Rolle auch von der Gruppe zugewiesen. Zwei weitere Konstellationstypen
wurden bezeichnet als die emotional geleitete Gruppe und die nicht-geleitete
Gruppe, doch scheinen diese bei den beiden hier beschriebenen Beispielen
(noch) keine tragfdahigen Alternativen zu sein.

Frau Bilgi und Herr Yasar haben es sich zur Aufgabe gemacht, sich fiir die ei-
genen Landsleute einzusetzen, — mit den Mitteln, die ihnen zur Verfiigung ste-
hen und soweit es ihre Ausdauer und Geduld zul&sst. Vielleicht finden sie iiber
kurz oder lang unter ihren Gruppenmitgliedern Nachahmer, die sich aktiv fiir
die Idee der Selbsthilfegruppe engagieren und diese unter ihren Landsleuten
weiterverbreiten. Fiir ihren unermiidlichen Einsatz kann man den beiden nur
grofRen Respekt und Anerkennung zollen.

Anmerkungen

1 Die Bezeichnung ,Deutsche ohne Migrationshintergrund” ist notwendig zur Abgrenzung von
deutschstammigen Migrant/innen, z.B. den Ubersiedlern.

2 Die Bezeichnung Migrant/innen wird im Folgenden synonym gebraucht fiir Menschen mit Mi-
grationshintergrund

3 Wir haben redaktionelle Uberarbeitungen nur aus Griinden der besseren Lesbarkeit, ansonsten
aber so gering wie moglich vorgenommen. Bis auf wenige Ausnahmen haben wir auf Konjunk-
tive und indirekte Rede verzichtet.
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Birgit Sowade
Selbsthilfe als Ubersetzungsleistung

Migration und Selbsthilfe

Integration hat Konjunktur. Zunehmend wird in den letzten Jahren beobachtet,
beschrieben und debattiert, was nicht passiert. Was, trotz aller Miihen oder
aufgrund von viel zu wenig Miihen, nicht passiert.

Integration als gesellschaftspolitische Herausforderung — das kann an der
Selbsthilfe nicht voriibergehen. Wir sind ein Teil der Gesellschaft. Noch dazu
einer, dem es gelingt, haufig sehr unterschiedliche Menschen auf der Grund-
lage eines gemeinsamen Interesses zu verbinden. Engagement iiber Unter-
schiedlichkeiten hinweg. Wenn das nicht nach einem hervorragenden Inte-
grationswerkzeug klingt ...

Die Selbsthilfe- Kontakt- und Beratungsstelle in Berlin-Mitte hat ihren Sitz im
Ortsteil Moabit, einem der Berliner Stadtteile, die sich durch einen {iberdurch-
schnittlich hohen Anteil an Bewohner/innen mit Migrationshintergrund aus-
zeichnen. Aber: Unsere Arbeit ist umgeben von tiirkischen und arabischen Fa-
milien, deren Prasenz auf der Stral3e sich nicht einmal ansatzweise in unseren
Gruppen spiegelt. Zu wenig Miihe?

Wie kommt es, dass sich unser Umfeld so wenig
in unserer Arbeit spiegelt?

Der Frage, warum der Anteil von Migrantinnen und Migranten in unseren
Selbsthilfegruppen gemessen am Umfeld der Selbsthilfekontaktstelle, so
durchgehend gering bleibt, sind wir in den letzten drei Jahren mit besonderer
Aufmerksamkeit nachgegangen. Ungern wollten wir uns den Vorwurf der In-
tegrationsmuffeligkeit nachsagen lassen. Gleichzeitig waren wir ratlos. Auch
in der Vergangenheit hatte es immer wieder Kontakte und Bemiihungen im Mi-
grationsbhereich gegeben. Der Anteil an Migrant/innen blieb dennoch gering.
Warum?

Seither gab es viele Gesprache. Gesprdache mit Migrantinnen und Migranten,
Kolleginnen und Kollegen, und manchen Fachkréften, die in dhnlichen oder
angrenzenden Arbeitsfeldern beschéftigt sind.

Mangelnde Sprachkompetenz

Auf der Suche nach Antworten sind sich alle in einem Aspekt schnell einig:
Mangelnde Sprachkompetenz.

Selbsthilfe bedeutet ,reden”, und reden hat mit Sprache zu tun. Wer unsicher
in der deutschen Sprache ist, wird sich nicht in Gruppen wohlfiihlen, in denen
personliche Erfahrungen (mit allen damit verbundenen Gefiihlswerten) iiber
die deutsche Sprache ausgetauscht werden. Mangelnde Sprachkompetenz
ist daher eine massive Barriere hinsichtlich der Teilnahme an einer Selbsthil-
fegruppe.
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Dennoch: In allen Kontakten und Gespréchen verstérkte sich unser Eindruck,
dass fiir die zogerliche Teilnahme von Migrant/innen an Selbsthilfeangeboten
weder mangelndes Bemiihen von unserer Seite, noch sprachliche Barrieren
allein verantwortlich sind.

Hindernisse fiir den Weg in die Selbsthilfe

Einige Stichworte tauchten dagegen in unseren Gesprachen immer wieder
auf. Sie sind Hinweise darauf, was den Weg in die Selbsthilfe behindert.

.Deutsches Erscheinungshild” der Kontaktstelle

Als Selbsthilfekontaktstelle sind wir in erster Linie auf Gesundheit konzen-
triert, nicht auf Multi-Kulti. Das prégt unsere Themen, unsere Aushénge, unser
Erscheinungsbild. Unsere Kontaktstelle ist richtig ,schon” — nach deutschen
MaRstében. Hell, freundlich, aber reduziert eingerichtet, mit Lamellen-Jalou-
sien an den Fenstern, nicht mit Vorhdngen. ,Freundlich” nach orientalischen
MaRstdben ist das nicht. Eher ,kiihl” und eben ,deutsch”. Sprich: Unsere
Raume strahlen nicht eben an sich schon aus, von Migranten genutzt zu wer-
den.

Selbsthilfe als europédisches Phianomen

Selbsthilfe ist in der uns bekannten Form bei den meisten Gruppen von Mi-
grant/innen eher unbekannt. Auch das Wort ,Selbsthilfe” existiert in den
meisten Sprachen nicht.

Dort, wo es dhnliche Gruppentreffen zu gesundheitlichen Themen gibt, haben
sie andere Formen. Entweder sind es von Arzten angeleitete Angebote (Tiir-
kei) oder Gruppen, die eher ,Fachzirkeln” &hneln und nicht fiir den Normal-
verbraucher gedffnet sind (arabischer Raum). Das heil3t: wir haben Erkla-
rungsbedarf. Worum geht es bei unserem Angebot iiberhaupt?

Andere Formen der gegenseitigen Unterstiitzung

Innerhalb der meisten Gruppen von Migrant/innen bestehen bereits starke
Formen der gegenseitigen Unterstiitzung. In erster Linie ist es die nachbar-
schaftliche und vor allem die familidre Hilfe. Wer in ein anderes Land migriert
héngt als Familie besonders zusammen. Dort ist es Ehrensache, fiireinander
einzustehen, zu unterstiitzen und zu trésten. Von auBen ist Hilfe weder erwar-
tet noch gesucht.

Die Erfahrung zeigt: Fiir uns einfacher zu erreichen sind Menschen, die nicht
mehr so fest eingebunden in Familienstrukturen sind. Wenn Eltern versterben
oder das verwandtschaftliche Netz aus anderen Griinden nicht mehr sehr
dicht ist, besteht gréRBere Offenheit, Unterstiitzung an anderen Stellen zu su-
chen.

Autoritdten gesucht
Migrantinnen und Migranten orientieren sich in einer Kontaktstelle h&ufig an
festen Ansprechpartnern, méchten wissen, wer der ,,Chef” ist. Auch soge-
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nannte ,Selbsthilfegruppen” scharen sich um eine/n Verantwortliche/n, die
oder der die Faden in der Hand hat und als , Autoritdt” gilt. Gesucht wird klare
Anleitung mit klaren Aussagen: ,Was muss ich tun, um gesund zu werden”
und nichtder Austausch der zur eigenverantwortlichen Entscheidungsfindung
fiihrt.

Auffallig ist: Unser Schnitt im Bereich der Beratungsangebote ist gar nicht
schlecht. Auch hier kommen mehr Deutsche als Migranten, aber ein gutes
Drittel entfallt sicher auf den Migrationsbereich. Allerdings sind es hier eben
auch die praktischen ,Sachfragen”, die wir als Fachkrafte / Fachautoritdten
I6sen oder weiterleiten kénnen.

Unterschiede im Krankheitsverstandnis

Grundlegend scheint es deutliche Unterschiede im Krankheitsverstandnis zu
geben. Deutsche Patient/innen fiihlen sich h&ufiger verantwortlich, sich fiir
ihre Situation einzusetzen, um etwas zu verandern. Hier spielt das psychoso-
matische Hintergrundverstédndnis von Krankheit grundlegend eine Rolle.
Krankheit ist die Herausforderung zu iiberlegen, wie ich mein Leben gestalte.
Ich bin fiir mich verantwortlich, und damit auch fiir meinen Kérper und meine
Erkrankung. Die Haltung passt zum individualistischen Menschenbild.

Fiir Migrant/innen (orientalischer / tiirkischer Herkunft) ist Krankheit haufig
ein ,von auBen” auf sie zukommendes Ereignis, das auch ,von auBen” {iber
Fachkréfte gelost werden muss: ,,Mir ist ein Schicksal widerfahren. Ich brau-
che jemanden, der dieses Schicksal von mir abwendet” (womit erneut die
Autoritat ins Spiel kommt).

Angst vor Statusverlust

Entscheidendes Hindernis zum Besuch einer Selbsthilfegruppe ist zudem die
Sorge vor ,Statusverlust”. Offensiv in eine Gruppe zu gehen, in der es offent-
lich um Probleme und Schwierigkeiten geht, ist nicht {iblich. Das Problem ver-
schérft sich noch im psychosozialen Bereich. Auch wenn das Interesse am
Thema groB ist, ist die Scheu, das Gesicht zu verlieren, noch gréRRer. So kommt
es, dass wir schon mehrfach beobachten konnten, wie Informationen zum
Aufbau einer tiirkischsprachigen Depressionsgruppe gerne und vielféltig mit-
genommen werden, dies auf eine tatsdchliche Gruppenteilnahme aber keine
Auswirkungen hatte.

Inshesondere im psychosozialen Themenfeld gilt es als Stérke, sich zu-
sammenzureilfen und die eigenen Belange auch selbst zu kldren. Sich nach
auBBen zu dffnen, Hilfe zu suchen, ist Schwache und bedeutet, eigenes Versa-
gen einzugestehen. Dieser Schritt ist vor sich selbst schwierig und wird meist
zusétzlich im Umfeld (Familie / Freunde) missbilligt. Zum Eingesténdnis der ei-
genen Schwache kommt damit der Vorwurf des BloBstellens der Familie.

46
© Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen (DAG SHG) e.V.:

Selbsthilfegruppenjahrbuch 2008, Giel3en ISSN 1616-0665, www.dag-shg.de



Erleichterungen fiir den Weg in die Selbsthilfe
Den Weg in die Selbsthilfe erleichtern:

Personlicher Kontakt / Vertrautheit

Der personliche kontinuierliche Kontakt spielt eine wesentliche Rolle beim
Aufbau von Beziehungen zu den einzelnen ethnischen Gruppen. Einladung
passiert von Mund zu Mund. Das am besten dreimal im Vorfeld — und am Tag
der Veranstaltung noch einmal mit persénlicher Verabredung. Allein an einen
Ort zu gehen, an dem man niemanden kennt, passiert so gut wie gar nicht.
Optimal ist es, wenn es Muttersprachler gibt, die als Mittler zwischen den
Kontaktstellen und den Migrant/innengruppen fungieren kdnnen. So kann ein
Vertrauensverhaltnis am besten entstehen. Optimal sind in dem Zusammen-
hang natiirlich muttersprachliche Mitarbeiter/innen in den Kontaktstellen.
Das aber ist nicht immer und erst recht nicht fiir alle Sprachbereiche zu leis-
ten. Hier hat sich die Zusammenarbeit mit Migrant/innenprojekten bewé&hrt. In
der Kooperation verbiinden sich Vertrauen und Fachwissen.

Multiplikator/innen

In einem Zusammenhang, in dem das mangelnde Verstandnis von Sprache
und Alltagskultur zu echten Begegnungsbarrieren fiihrt, ist die Zusammenar-
beit mit Kooperationspartner/innen / Multiplikator/innen unerlédsslich. Auf der
einen Seite bedeutet es, einen ,indirekten Ansatz” zu nutzen. Ziel ist es fiir un-
sere Seite der Zusammenarbeit, zunachst unseren direkten Partner/innen den
Ansatz der Selbsthilfearbeit nahezubringen. Uber sie kann der Sinn von
Selbsthilfe anschliefend in die dort bestehenden Beziehungsrahmen getra-
gen werden.

Auf der anderen Seite erdffnet es fiir uns ein weites Lernfeld. Wie wird unsere
Arbeit wahrgenommen? Was irritiert vielleicht nicht nur aus interkultureller
Perspektive? Wie konnen wir bessere Voraussetzungen schaffen um Selbst-
hilfeangebote versténdlich zu machen?

Angepasster Rahmen

Atmosphére der Raume: Wir werden in Mitte weder plotzlich Gardinen an-
bringen, noch Teppiche auslegen. In Friedrichshain aber ldst die russische
Rheumagruppe das Problem ganz einfach: Sie bringen ihre Dekoration selber
mit. Es gibt die Méglichkeit, mit wenigen Mitteln dem genutzten Raum die ei-
gene Atmosphére zu geben.

Zeiten: Vereinbarte Zeiten zur Raumnutzung werden zum Teil von Gruppen aus
dem Migrationsbhereich nicht eingehalten oder auch sehr grofziigig gehand-
habt (anderes Zeitverstdndnis, Mentalitdt). Das fiihrt ab und an zu Konflikten
mit anderen Gruppen. Wir brauchen aus organisatorischen Griinden klare
Vereinbarungen. Trotzdem ist es maglich, die Zeitspanne der Raumnutzung bei
Gruppen aus dem Migrationsbereich anders zu handhaben, als es die iib-
lichen 1,5-Stunden-Sitzungen der meisten anderen Gruppen vorgeben.
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Essen: Miteinander zu essen, spielt hdufig eine grol3e Rolle — quer durch alle

Kulturen. Ob tiirkisch, arabisch, russisch oder afrikanisch. Das Essen schafft

die Basis reden zu kénnen.

Das heil3t fiir uns:

— Feste machen die Schwelle zum Kontakt niedrig

— Die Mdglichkeit / Erlaubnis, Essen einzubeziehen, bietet den Gruppen die

Madglichkeit, sich ihren Rahmen selbst zu schaffen

— Gemeinsames Essen benotigt eigene Zeit und verlangt einen groRBeren Zeit-

rahmen, um darin flexibel zu sein.

Angepasste Offentlichkeitsarbeit

Haufig konzentriert sich unsere Offentlichkeitsarbeit auf Ausschreibungen
iiber Flyer und Presse. Beides reicht im Migrationshereich nicht aus. Ohne
personliche Kontakte im Vorfeld ist es schwer, zur Selbsthilfe einzuladen.
Dies wiederum geht nicht ohne Multiplikatoren, die den Kontakt vermitteln
oder bestenfalls selbst verkdrpern (Arzt/innen, Berater/innen, Therapeut/in-
nen).

SchlieBlich lasst sich der Inhalt unserer deutschen Flyer oft nicht eins-zu-eins
iibersetzten. Muttersprachler miissen neben den Worten auch die Versténd-
lichkeit der Ausschreibungen {iberpriifen.

Klar definierte Zielgruppe

Es gibt nicht , die Migrant/innen”. Es gibt unterschiedliche Nationalitdten mit
unterschiedlichen Bildungshintergriinden in unterschiedlichen Altersklassen
und unterschiedlichen Graden der Integration. Die meisten Stichworte meines
Beitrags lassen sich unserer Erfahrung nach nationalitdteniibergreifend ent-
decken. Trotzdem bleibt es wie immer und {iberall nicht aus zu sehen: Wen ge-
nau mdchten wir erreichen, und was fordert oder hindert es?

Das ldsst uns nach der Zielgruppe fragen. Fiir wen ist Selbsthilfe machbar?
Auch im Migrationsbereich. Welche Grundvoraussetzungen gibt es?

Wir merken: Einfach ist es fiir junge Leute in der zweiten oder dritten Genera-
tion in Deutschland. Junge Leute, die ,angekommen” sind, sprachlich und
innerlich. Integration ist passiert, und was passt, wird genutzt.

Schwierig dagegen ist es mit dlteren Migrant/innen. Sie leben oft fest einge-
bunden in ihrer ,,Community”, haben sich eingerichtet zwischen ihrem Arzt,
ihrem Laden und ihren Treffpunkten. Das Umfeld ist fest abgesteckt und wird
nicht verlassen.

Fiir Frauen scheint der Weg in die Selbsthilfe auch im Migrationsbereich ein-
facher als fiir Manner. Das Interesse am Austausch iiberwindet schneller vor-
handene Hemmnisse. Manner gehen spét zum Arzt und noch spéter in die
Selbsthilfe. Gerne schicken sie ihre Frauen vor. Fiir Gesundheitspolitik — auch
in der Selbsthilfe — heiBt das: Der Weg in die Zielgruppe ,Familie” geht {iber
die Frauen.
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Mehr erklédren, was Selbsthilfe ist

Uns hat beschiftigt, wie die Anfange der Selbsthilfebewegung in Deutschland
ausgesehen haben. Waren damals nicht viele Fragen und Schwierigkeiten de-
nen heutiger Migrant/innen ahnlich? Die Idee, neben der Autoritit von Arztin-
nen und Arzten eigenverantwortlich Informationen und Austausch zur Erkran-
kung zu suchen, klingt bis heute auch fiir viele deutschstdmmige Biirgerinnen
und Biirger fremd. Hier wie dort haben wir einen gesteigerten Erklarungsbe-
darf: Was habe ich vom Besuch einer Selbsthilfegruppe? Was bietet sie neben
der medizinischen Hilfe?

Selbsthilfe und Migration: ein Fazit

Schichtspezifische Ursachen

Nicht alle Schwierigkeiten, auf die wir stoBen, haben kulturelle Wurzeln. Oder
doch, insofern man ,Schicht” ebenfalls als eine Art von eigener Kultur sieht.
Uns fallt auf, dass viele der Aspekte, die uns begegnen, gradlinig auf Mitglie-
der der deutschen unteren Schichten zu {ibertragen sind.

Die Suche nach Autoritdt, Ansprechbarkeit iiber Beziehungen, die Angst vor
Statusverlust beim ,Outen” der eigenen Probleme in der Gruppe ... Selbst die
Sprache ist ein nicht zu verachtender Aspekt (elaborierter / restringierter
Code). Hier fiihlen sich auch Deutsche unter Deutschen nichtimmer wohl.

Kein Integrationswerkzeug

Gesundheitsbezogene Selbsthilfe bedarf eines gewissen Grades an Integra-
tion, um fiir Mitbiirger aus dem Migrationsbereich attraktiv zu sein. Kulturelle,
sprachliche und schichtspezifische Hintergriinde machen es vielen schwer,
die Unterstiitzung und Stérke eigenverantwortlichen Engagements in Selbst-
hilfegruppen tatsachlich als Unterstiitzung zu erleben. Selbsthilfegruppen im
Gesundheitsbereich sind von daher kein Instrumentarium zur Unterstiitzung
von Integration.

Sensible Themen verdienen ein sensibles Umfeld. Einschneidende gesund-
heitliche Erfahrungen gehdren zu diesen Themen. Neben die Forderung, Mi-
grant/innen den Weg in die Selbsthilfe zu erleichtern, méchten wir daher die
Forderung stellen, Migrant/innen das Recht auf eigene Rdume zu gewahren,
wenn es um einschneidende Lebenserfahrungen geht. Die Herausforderung
fiir die Selbsthilfearbeit mit Migrant/innen ist es auch, die Einrichtung dieser
Rdume zu ermdglichen.

Die Tradition der Selbsthilfearbeit ist selbst auf einem kulturspezifischen
Nahrboden gewachsen. Sie entstammt einer von Demokratie und Partizipa-
tion geprégten Lebenshaltung westlicher Prdgung. Migrant/innen aus den
USA oder dem westlich gepréagten Europa haben (abgesehen von den weiter-
hin giiltigen sprachlichen Hemmnissen) wenig Schwierigkeiten, sich in
Selbsthilfegruppen wiederzufinden. Die Migrant/innen unseres Arbeitsumfel-
des entstammen {iberwiegend einem kulturellen Hintergrund, einer sozialen
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Schicht und einem Integrationsgrad, die miteinander gleich dreifach Zweifel
am Sinn des Besuches von Selbsthilfegruppen schiiren.

Lehren und Lernen

Unserer Ansicht nach besteht die Herausforderung fiir den Ansatz unserer Ar-

beit zukiinftig in zwei Richtungen:

1. Wir sind liberzeugt vom Sinn eigenverantwortlichen Engagements und wer-
den auch weiterhin fiir die Teilnahme an den bestehenden Angeboten wer-
ben. Mit entsprechend angepassten Rahmenbedingungen einladen in das,
was ist.

2. Dariiber hinaus werden wir —in den Grenzen, die noch Selbsthilfe bedeuten
— gerne neue Formen an Gruppenarbeit einbeziehen, die es Migrant/innen
erleichtern, sich mit ihren Anliegen in diesem Arbeitsfeld wiederzufinden.
Was wir in der Bemiihung um diese Formen hier lernen, kann dem Profil un-
serer Arbeit auch in anderen Bereichen nur niitzlich sein.

Birgit Sowade ist Mitarbeiterin der Selbsthilfe- Kontakt- und Beratungsstelle der StadtRand
gGmbH in Berlin-Mitte. Die Kontaktstelle hatihren Sitzim Ortsteil Moabit, einer der Berliner Stadt-
teile, der sich durch einen iiberdurchschnittlich hohen Anteil an Bewohner/innen mit Migrations-
hintergrund auszeichnet.

Der Beitrag baut auf den Erfahrungen und Uberlegungen auf, die Birgit Sowade in ihrem Impuls-
referat in die Arbeitsgruppe 3 ,Selbsthilfe und Migration — Selbsthilfekontaktstellen als Mittler
zwischen den Kulturen” wéhrend der Jahrestagung 2007 der DAG SHG vom 25.-27.6.2007 in Pots-
dam zum Ausdruck brachte.
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Annette Hillmann-Hartung

Gesamttreffen fiir Selbsthilfegruppen
im léndlichen Raum

Eine Methode zum Erfahrungsaustausch und zur
Qualifizierung von Kontaktpersonen und Mitgliedern
von Selbsthilfegruppen

Wie es begann...

Die KIBIS - Kontakt, Information, Beratung im Selbsthilfebereich in Nienburg
begann ihre Arbeit im August 1986 und arbeitet seitdem in der Trdgerschaft
des Paritatischen Niedersachsen e.V. Diese Selbsthilfekontaktstelle ist ange-
siedelt in eher /dndlich strukturiertem Raum zwischen Hannover und Bremen.
Nienburg als Kreisstadt an der Weser mit ca. 32.000 Einwohnerinnen und Ein-
wohnern liegt im Zentrum des sehr weitldufigen Landkreises (ca. 128.000 Ein-
wohner/innen), der sich im Norden fast bis nach Verden/ Aller und im Siiden
bis nach Minden (Westfalen) erstreckt. Der OPNV (Offentlicher Personen
Nahverkehr) mit auch heute noch sehr wenigen Niederflurbussen fahrt werk-
tags selten ldnger als 20:00 Uhr, an Samstagen bis ca. 15:00 Uhr, sonntags
kaum und in den Schulferien sehr reduziert. Diese Infrastruktur ist daher der
Mobilitdt gerade der &lteren und / oder behinderten Bevdlkerung nicht gerade
dienlich.

KIBIS richtete bereits ein Jahr nach ihrer Griindung das monatliche Gesamt-
treffen als eine Methode zum Erfahrungsaustausch ein. Der Termin dieses
Treffens liegt seitdem unverdndert an jedem dritten Mittwoch im Monat um
20:00 Uhr, Ausnahmen sind die Monate Juli und Dezember.

Infrastrukturelle Bedingungen als Voraussetzung zur
Qualifizierung von Selbsthilfegruppen in Gesamttreffen

Um das Gesamttreffen als Methode zum Erfahrungsaustausch und zur Qualifi-
zierung von Kontaktpersonen und Mitgliedern von Selbsthilfegruppen zu nut-
zen, ist das Bereitstellen einer verldsslichen Infrastruktur unabdingbar, die ei-
nen zeitnahen und kontinuierlichen gruppeniibergreifenden Erfahrungsaus-
tausch unterstiitzt.

Bewdhrt hat sich hierbei seit iiber 20 Jahren das an jedem dritten Mittwoch im
Monat regelméBig stattfindende Gesamttreffen. Wiinschenswert gewesen
wire ebenfalls eine Kontinuitét des Treffpunkts, was aber iiber die letzten 21
Jahre nicht zu realisieren war. In diesem Zeitraum ist nicht nur KIBIS dreimal
umgezogen, sondern auch der Raum fiir das Gesamttreffen hat sich mehrfach
gedndert. Es darf nicht unterschétzt werden, dass zu der verldsslichen Infra-
struktur auch ein zentraler Ort fiir die Gruppenabende gehort und eine konti-
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nuierliche Adresse der KIBIS, die mdglichst barrierefrei und in den Abend-
stunden ,angstfrei’ mit guter Beleuchtung zu erreichen sein sollte. Hierzu soll-
ten auch ausreichende Parkplétze in unmittelbarer Ndhe gehoren.

Diese Kontinuitédt der Durchfiihrung von Gesamttreffen schafft u. a. die Grund-
lage fiir eine gemeinsame Bearbeitung selbsthilferelevanter Themen sowohl
der Gruppen untereinander als auch zwischen den Selbsthilfegruppen und
der KIBIS auf der Grundlage einer vertrauensvollen Gespréachsbasis.

Gesamttreffen der Selbsthilfegruppen — wer trifft auf wen?

KIBIS Iddt alle Selbsthilfegruppen ein, die eine Einladung per Post oder E-Mail
wiinschen, fertigt und verschickt Kurzprotokolle und moderiert das Gesamt-
treffen, an dem in der Regel zwischen 16 und 28 Personen teilnehmen, bei be-
sonderen Anldssen bis zu 60 Personen.

Gewdhnlich nehmen ein, gelegentlich auch zwei Personen —in der Regel die
Kontaktpersonen — aus einer Selbsthilfegruppe {iber einen ldngeren Zeitraum
am Gesamttreffen teil. Einzelne Gruppen delegieren diese Aufgabe auch von
Zeit zu Zeit an andere Gruppenmitglieder. Dies kann den Vorteil haben, dass
die ohnehin haufig stark in Anspruch genommenen Kontaktpersonen Entlas-
tung in der Selbsthilfearbeit erfahren. Selten kommen auch Mitglieder einzel-
ner Gruppen (in denen z.B. ein Konflikt schwelt oder die von sich aus an der
Mitarbeit im Gesamttreffen interessiert sind) zum Gesamttreffen.

Ein .typischer” Abend

Ein fester Bestandteil des Treffens ist ein inzwischen gern genutzter Infotisch,
auf dem sowohl die Kontaktstelle als auch Selbsthilfegruppen Informationen
vor der Sitzung auslegen. Dieser hat sich zunehmend zu einem Informations-
treffpunkt fiir Mitglieder von Selbsthilfegruppen entwickelt, die bereits bis zu
30 min. eher zum Gesamttreffen kommen, um die Gelegenheit zu nutzen, mit-
einander ins Gespréach kommen. Ferner, um sich zu speziellen Fragestellungen
vor der ,Sitzung” auszutauschen, sich zu informieren oder auch im ,, Small-
talk” andere Gruppenmitglieder ndher kennen zu lernen.

Das Gesamttreffen als Sitzung wird erdffnet mit dem Blitzlicht, durch das alle
Teilnehmenden die Méglichkeit erhalten, sich kurz vorzustellen und einen the-
matischen Gesprachswunsch einzubringen. Als zweiter Tagesordnungspunkt
folgt i. d. R. fiir durchschnittlich 50 min. das Thema des Abends (z. B. ,Neue
Mitglieder in Gruppen”, ,Telefonische Erstberatung”, ,Kooperation mit Pro-
fessionellen”, ,Sponsoring” usw.). Dieses Thema entwickelt sich vorrangig
aus dem Erfahrungsaustausch des vorherigen Treffens, also Themenwiin-
schen der Teilnehmenden, aber auch aus aktuellem Anlass oder aus einem
Anliegen von KIBIS und kann bei Bedarf als "Thema’ iiber mehrere Sitzungen
bearbeitet werden. Besteht seitens der Gruppen dariiber hinaus Gespréchs-
und Forthildungsbedarf, konzipiert KIBIS zu diesem Thema eine Tages- oder
Wochenendfortbildung, die méglichst zeitnah angeboten wird.
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Nach dem ‘Thema des Abends’ folgen zuerst der Erfahrungsaustausch mit
aktuellen Wunschthemen (s. Blitzlicht), die sich gelegentlich auch zum
‘Thema’ fiir eines der ndchsten Treffen entwickeln. Darauf folgt dann der Ta-
gesordnungspunkt Verschiedenes mit Kurzinformationen. Die Sitzung selbst
dauert bis zu zwei Stunden.

Qualifizierung und Kompetenzerweiterung durch Gesamttreffen

Das regelmaRig monatlich stattfindende Gesamttreffen praktiziert beispielhaft
den mdglichen Ablauf eines Selbsthilfegruppenabends. Dies gibt somit den
Moderatorinnen und Moderatoren der Gruppenabende, die am Gesamttreffen
teilnehmen, eine groRere Sicherheit und ein Ubungsfeld, um erprobte Abliufe
von Gruppentreffen auf ihre Arbeit zu libertragen. Zusétzlich fordert das mo-
natliche Treffen durch den geringen zeitlichen Abstand der Gesamttreffen ein-
deutig das Kennlernen der Selbsthilfegruppenmitglieder untereinander und
schafft dadurch hohes gegenseitiges Vertrauen und Akzeptanz. Auf dieser
Grundlage kann auch die Kommunikationsfahigkeit des Einzelnen geférdert
und die eigene Persdnlichkeit gestérkt werden. Dies wird beispielsweise
deutlich mit der zunehmenden Befahigung, sowohl Kritik konstruktiv auszu-
sprechen als auch anzunehmen und den eigenen Fokus auf die gegenseitige
Unterstiitzung und den Informationsaustausch zu legen.

Ein weiterer Aspekt dieser Methode des Treffens ist, dass sie auch der Isola-
tion Einzelner entgegen gewirkt und dass das , Wir-Gefiihl” gestarkt wird. Be-
sonders fiir Gruppenmitglieder aus psycho-sozialen Selbsthilfegruppen ist die
zunehmende Vertrautheit, die das zeitnahe regelméRige Treffen ermdglicht,
hilfreich, um soziale Angste in diesem Kontext abzubauen.

Diese Verbundenheit einerseits und der gegenseitige Respekt untereinander
andererseits fiihrten u.a. zur Bildung von Fahrgemeinschaften sowohl im
Stadtgebiet als auch ,iiber Land”, so dass wegen der mangelhaften Infra-
struktur besonders in den Abendstunden niemand nur aus diesem Grunde
dem Gesamtreffen fern bleiben muss. AuBerdem ermdglicht diese Vertraut-
heit der Teilnehmenden untereinander eine offene, gruppeniibergreifende kol-
legiale Beratung beziiglich gleicher Probleme und somit das Lernen vonein-
ander.

Hierzu ein Beispiel: Eine Frau aus einer Selbsthilfegruppe Psychiatrie-Erfahre-
ner hatte groRe Probleme mit dem iiberméRigen Alkoholmissbrauch ihres an
Schizophrenie erkrankten Mannes. Sie verstand zwar, dass er sich in gewis-
sen Abstanden gezielt betrank, ,um endlich ‘mal Ruhe vor den Stimmen zu ha-
ben”, bezog sein Verhalten aber eher auf sich und auch ihre Unféhigkeit ihm
anders zu helfen. Durch einen thematischen Schwerpunkt des Gesamttreffens
,Co-Abhéngigkeit’ lernte sie allmahlich, fiir sich eine andere Sichtweise einzu-
nehmen. Zur eigenen Unterstiitzung wéhrend dieses Verdnderungsprozesses
nahm sie besonders auch beim Gesamttreffen Kontakt zu Angehérigen und
Betroffenen aus Sucht-Selbsthilfegruppen in Anspruch. Durch dieses Vorge-
hen war es ihr mdglich, ein anderes Umgehen mit dieser Problematik kennen
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zu lernen und zu erproben, was sie bis heute sowohl fiir sich als auch fiir die
Arbeit in ihrer Selbsthilfegruppe als sehr hilfreich empfindet.

Das , Wir-Gefiihl” vieler Nienburger Selbsthilfegruppen wird auch deutlich im
Planen gemeinsamer Aktivitdten, an denen alle Gruppenmitglieder teilnehmen
kdnnen. Etwa bei der Veranstaltung einer eigenen groBen Tombola am Selbst-
hilfetag, fiir die sie die Gewinne selbst einwerben oder bei gruppeniibergrei-
fenden gemeinsamen, eigenstdndig geplanten Ausfliigen und Selbsthilfefes-
ten mit ,Mitbring-Buffet” und selbst gestaltetem Rahmenprogramm.

Konfliktlosungs-Forum — eine im Laufe der Zeit entstandene
Funktion der Gesamttreffen

Die Teilnahme einzelner Mitglieder von Selbsthilfegruppen (zusétzlich zur
Kontaktperson) ist unproblematisch, sofern iiber die Beweggriinde dieser
Teilnahme am Gesamttreffen Transparenz und Absprachen in der Selbsthilfe-
gruppe hergestellt wurden. Problematisch wird es, wenn Kontaktpersonen
dies nicht als Entlastung erleben (kdnnen), sondern als Ubergriff, als Konkur-
renz und als Kritik an ihrer eigenen Person und Handlungsweise.

Konflikte sind Lésungen’, denn Konflikte entstehen dort, wo Verdnderungen
und somit neue Losungen erforderlich werden. Das Gesamttreffen bietet da-
her auf freiwilliger Basis eine hervorragende zeitnahe Plattform, derartige
Konflikte kompetent und wertschatzend zu bearbeiten und stetig das Prinzip
der Selbsthilfe, das von einem gleichberechtigten Miteinander aller Mitglie-
der ausgeht, zu praktizieren. Das Gesamttreffen zeigt sich folglich auch in die-
sem Fall als akzeptierte Basis, um Konflikte zu bearbeiten und um zu lernen,
neue Sichtweisen einzunehmen.

Konfliktsituationen, beispielsweise zwischen Kontaktperson und Mitglied der
Gruppe kdonnen beiden helfen zu begreifen, dass es eine personliche Stérke
sein kann, tradierte Aufgaben abzugeben, um z.B. einer eigenen Uberforde-
rung entgegen zu wirken. Gleichzeitig erfordert es Vertrauen in die Kompeten-
zen anderer Gruppenmitglieder und ggf. eine kurzfristige Unterstiitzung und
Einarbeitung der ,Neuen’. Diese wiederum sind aufgefordert, die ihnen {iber-
tragene Verantwortung im Sinne der Selbsthilfe zu ibernehmen, was wiede-
rum als persdnlichkeitsstiarkender Faktor erlebt werden kann. Es ist fiir alle
Teilnehmenden offensichtlich, dass sich das Gesamttreffen somit zu einem
kompetenten Forum zur Kldrung derartiger Konflikte entwickelt hat, in dem in
einer respektvollen unterstiitzenden Atmosphére l8sungsorientiert gemein-
sam gearbeitet werden kann.

Monatliche Gesamttreffen — Belastung oder Entlastung fiir die
Selbsthilfekontaktstelle?

Es ist sicherlich so, dass fiir KIBIS monatlich zu den anderen Aufgaben und
Gruppenterminen noch drei Arbeitsstunden am Abend abgedeckt werden
miissen und dass auch das Versenden der Einladungen, des Protokolls und
weiterer Informationen bei einer wichentlichen Arbeitszeit von 32 Stunden
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zunéchst als ein hoher Aufwand erscheint. Dem steht aber eine Entlastung
durch die Selbsthilfegruppen selbst gegeniiber, deren Kompetenz aufgrund
des regelmaBigen Austausches und Kontaktes sehr hoch und auch verldss-
lich ist. Somit kann KIBIS teilweise Aufgaben an einzelne Selbsthilfegruppen
delegieren, inshesondere auch dort, wo es zunédchst um die Kl&rung gruppen-
interner Probleme geht nach dem Prinzip ,aus Erfahrungen lernen”. Ergén-
zend hierzu unterstiitzt KIBIS auf Wunsch in schwierigen Gruppenprozessen
und thematisiert nach Absprache mit den Betroffenen ggf. dieses Problem bei
einem Gesamttreffen.

Diese kontinuierliche “Arbeitsgrundlage” hat sich in den letzen 21 Jahren be-
wahrt und findet sich wieder in dem niedersachsischen Selbsthilfe-Slogan:
,Wir bewegen was uns verbindet’!

Annette Hillmann-Hartung ist Lehrerin und seit 1991 Leiterin der KIBIS - Kontakt, Information, Be-
ratung im Selbsthilfebereich des Paritatischen Nienburg / Weser. Zusatzqualifikationen: Trainerin
fiir Integrale Entspannungstechniken und Mediatorin (nach den Richtlinien des Bundesverbandes
Mediation). Dieser Beitrag beruht auf einem Vortrag der Autorin auf der bundesweiten Fachta-
gung der Deutschen Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e. V. 2007 ,Wissen iiber Selbsthilfe
bereitstellen”.
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Eva Kreling
Qualitat in der Selbsthilfe

Wie sich das Angebot von Supervision auf die Qualitat der
Gruppenarbeit auswirkt

Im Selbsthilfezentrum Miinchen besteht seit 1994 die Mdglichkeit, an einer
Supervision fiir Gruppenleiter und Kontaktpersonen aus dem Bereich der Ge-
sundheitsselbsthilfe teilzunehmen. Finanziert wird das Angebot von Kranken-
kassen auf Landesebene. Dieser Artikel soll zeigen, wie sich die Qualitdt der
Selbsthilfegruppen-Arbeit durch Supervision verbessern ldsst.

Zur Qualitat der Selbsthilfe

Vergleicht man die Aktivitdten von Selbsthilfegruppen Mitte bis Ende der 90er
Jahre mit heute, so féllt auf, dass Selbsthilfe 6ffentlicher und professioneller
geworden ist.

* Der Bekanntheitsgrad der Gruppen und das Image der Selbsthilfe wurden
verbessert durch mehr Présenz in allen Medien, durch eigene Internet-Auf-
tritte und professionell gestaltete Flyer, durch Veranstaltungen und Kon-
gresse zu Selbsthilfethemen, organisiert von Gruppen, Selbsthilfekontakt-
stellen, Dachverbénden, Krankenkassen etc.

* Die Informationen, die die Gruppen zu ihren Krankheitshildern geben kénnen,
sind umfangreicher, besser recherchiert und vor allem durch das Informa-
tionsmaterial ihrer Dachorganisationen anspruchsvoller und umfassender.

* Die schwierige Aufgabe der ehrenamtlichen Leitung und Organisation einer
Gruppe und der Beratung Betroffener wird unterstiitzt durch Forthildung und
Supervision, so dass die Beratung und Begleitung qualifiziert erfolgt und das
ehrenamtliche Engagement nicht so oft an Uberforderung und Uberlastung
scheitert.

*Es konnten Projekte realisiert werden, die eine bessere Vernetzung der
Selbsthilfe mit medizinischen Einrichtungen (Apotheken, Kliniken, Rehabili-
tationszentren usw.) ermdglichen und die Bedeutung der Selbsthilfe wissen-
schaftlich belegen. In Miinchen z. B. arbeitet , dialog im Selbsthilfezentrum”
explizit am Aushau von Kooperation zwischen Fachwelt und Selbsthilfe.

Wer in den letzten Jahren bundes- und landesweite Kongresse etwa der
Deutschen Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen, von Selbsthilfekontakt-
stellen oder Krankenkassen besuchte, wird beeindruckt gewesen sein von
der Fiille an spannenden Projekten, hoch qualifizierten Angeboten und nicht
zuletzt dem vielfach geleisteten Engagement Ehrenamtlicher zu allen mdg-
lichen Krankheitsthemen.

Was hier entstanden ist, rechtfertig die gesetzliche Verankerung der Selbst-
hilfe-Forderung im § 20 ¢ SGB V.

56
© Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen (DAG SHG) e.V.:

Selbsthilfegruppenjahrbuch 2008, Giel3en ISSN 1616-0665, www.dag-shg.de



Die Besondere Rolle der Supervision

Wenn es um Qualitat der Selbsthilfegruppenarbeit geht, ist Fortbildung und
Supervision ein besonders gewichtiger Faktor, weil hier die Gruppe direkt ge-
stiitzt wird in ihrer Arbeit als , Laieninitiative”. Man muss sich vergegenwarti-
gen, dass Selbsthilfegruppen aus Personen bestehen, deren einziges gemein-
sames Merkmal die Krankheit ist, unter der sie leiden. Ansonsten kommen sie
aus unterschiedlichen Berufen und Familien, sind unterschiedlichen Alters
und leben in unterschiedlichen Lebenssituationen. Nur in Ausnahmeféllen
werden Gruppen von Personen geleitet, die eine Aushildung im sozialen oder
medizinischen Bereich haben. Es gibt solche Zufdlle, wenn beispielsweise
eine Krankenschwester eine Diabetesgruppe leitet, weil sie selber erkrankt
ist, oder wenn eine P&dagogin als Endometriose-Patientin in der entspre-
chende Gruppe mitarbeitet. Aber die Regel ist: die Gruppen werden von Eh-
renamtlichen gefiihrt, deren Féhigkeit dazu sich allenfalls auf ihre , Lebenser-
fahrung” begriindet (was ja nicht unbedingt das Schlechteste ist).

Selbsthilfegruppen werden jedoch mit Themen konfrontiert, die im héchsten
MaRe schwierig sind: schwere Erkrankungen, Probleme in Familien, Auswir-
kungen auf die Existenzsicherung, Sterbebegleitung, Selbstmordgefahrdung.
Die dann auftauchenden Emotionen reichen von Verzweiflung, Leid, Mutlosig-
keit, Aggression, Trauer iiber Erleichterung, Hoffnung, Lebensmut, Freude bis
hin zu tiefer Betroffenheit und Belastung. Hinzu kommt durch die bunt ge-
mischten und wechselnden Teilnehmerlnnen eine nicht kalkulierbare Grup-
pendynamik: wer kann mit wem (nicht), wer spielt sich in den Vordergrund,
wer redet immer und wer nie, wer ist psychisch schwierig, wer ausgleichend,
wer steht abseits? Auch die Themen, die in den Gruppen angesprochen wer-
den, sind vielféltig. Alles an Gedanken und Fragen ist (zum Gliick!) erlaubt.
Wer die Gruppe fiihrt, steht vor besonderen Herausforderungen: Wie steuern,
wie eingrenzen, wie zu Zielen fiihren, die nachhaltig und sinnvoll weiter hel-
fen?

Zur Bewdltigung solcher Anforderungen werden Professionelle {iber mehrere
Semester ausgebildet und besuchen zusétzlich Fortbildungen. Die Ehrenamt-
lichen stehen erst einmal hilflos da — oder werden von Selbsthilfe-Kontakt-
stellen unterstiitzt, sofern sie zu diesen finden.

Die Erstberatung durch die Kontaktstellen mit Hinweisen, wie man eine
Gruppe leiten kann, ist sehr hilfreich und zeigt Strukturen auf, die in der
Gruppe verldsslich eingefiihrt werden konnen. Sehr schnell findet jede
Gruppe zu ,ihrem” Umgang mit dem Thema. Die Feinheiten der Gruppenlei-
tung werden jedoch oft erst durch den Besuch von Seminaren und durch
Supervision erlernt. Hier werden an konkreten Beispielen aus der jeweiligen
Gruppe Handlungsmadglichkeiten erarbeitet, die abgestimmt sind auf diese
ganz besondere Gruppe mit ihren Eigenheiten und Themen und auf diesem
einmaligen Menschen, der die Gruppe begleitet.
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Selbsthilfe-Kontaktstellen, die solche Angebote vorhalten, profitieren ihrer-
seits von der Unterstiitzung, die sie den Ehrenamtlichen geben. Sie erfahren
im Kontakt mit den Gruppen sehr viel iiber Selbsthilfe. Erst hier lernen sie wirk-
lich zu verstehen, wie die Gruppen funktionieren und welche wertvolle und
umfassende Arbeit geleistet wird. Dieses Wissen kdnnen die Profis wiederum
verwenden beim Ausbau ihrer Dienstleistungsangebote und bei der Offent-
lichkeits- und Lobbyarbeit fiir Selbsthilfe.

In der Folge méchte ich an drei Beispielen die Qualifizierung der Selbsthilfe-
gruppen-Arbeit durch die Teilnahme an der Supervision belegen.

Supervisionsstruktur im Selbsthilfezentrum Miinchen

Wir bieten im Selbsthilfezentrum zwei Gruppen an: eine trifft sich zehn Mal pro
Jahr und ist {iber Jahre hinweg sehr stabil. Die Teilnehmerinnen begegnen
sich mittlerweile mit einer Vertrautheit, die sehr personliche Beitrdge ermdg-
licht. Hier wird die Entwicklung der einzelnen Personen deutlich sichtbar —
aber auch das klar ausgesprochene Bediirfnis, auch nach Jahren Supervi-
sionserfahrung weiterhin begleitet zu werden.

In der zweiten Gruppe mit sechs Terminen im Jahr dndert sich haufiger die Zu-
sammensetzung. Hier geht es uns &dhnlich wie jeder Selbsthilfegruppe: nur
wenn ausreichend , Alte” dabei sind, finden die ,Neuen” nach kurzer Zeit ih-
ren Platz.

In der Regel nehmen an jedem Termin sechs Leiterinnen und Leiter aus Selbst-
hilfegruppen teil, z.B. aus Bereichen wie Bipolare Stdrungen, Depression,
Erektile Dysfunktion, Endometriose, Essstérungen, Fibromyalgie, Krebserkran-
kungen, Mobbing am Arbeitsplatz, Migréne. Die Mischung von kérperlichen
und psychischen Erkrankungen hat sich als positiv erwiesen. Wir achten le-
diglich darauf, dass die Bereiche ausgeglichen vorkommen und dass nie mehr
als eine Person aus einer Gruppe teilnimmt. Unser Konzept orientiert sich an
dem der sog. Balint-Gruppen mit einer festgelegten Struktur, die zwei Fallbei-
spiele pro Sitzung ermaglicht.

Fallbeispiele Supervision

Beispiel 1: Die Verteilung der Verantwortung in der Gruppe

Ein wiederkehrendes Bespiel der Verdnderung mittels Supervision ist die De-
legation von Verantwortung und Mitbestimmung von der Leitung weg in die
Gruppe. Auch wenn es in der Gruppengriindungsberatung der Kontaktstelle
anders besprochen wird: Fast jeder Gruppengriinder iibernimmt anfangs zu
viel an Verantwortung und steuert das Geschehen in der Gruppe oft ohne wei-
tere Riicksprache mit den TeilnehmerInnen. Er (oder sie) {ibernimmt also Al-
leinverantwortung und erstellt ein Programm, das schnell an die Grenzen der
eigenen Belastbarkeit fiihrt, zumal die Gruppenmitglieder nicht immer begei-
stert sind von dem, was ihnen ,zugemutet” wird. Dieser Missmut enttduscht
wiederum die so bemiihte Leitung, die sich bald ausgebeutet und missver-
standen fiihlt.
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In der Supervision lasst sich dieses Thema erst im Prozess losen, das heif3t,
dass die Riickmeldungen aus der Supervisionsrunde an die Gruppenleitung
nicht gleich beim ersten Mal zum Erfolg fiihren, sondern oft erst nach ein bis
eineinhalb Jahren, in denen sich der Konflikt zwischen Uberforderung einer-
seits und Nicht-Abgeben-Kénnen andererseits genauso wiederholt wie die
positiven Beispiele aus der Supervisionsgruppe, wie es auch anders funktio-
nieren kann. Gerade das Vorbild der anderen Gruppenleiterinnen ist wertvoll
und wirksam. Gekoppelt mit den Statements der Supervisorinnen wird hier er-
muntert, in kleinen Schritten Veranderungen auszuprobieren. Die hier gewon-
nenen neuen Erfahrungen ermutigen zur weiteren Verénderung des Handelns.

Einige Beispiele fiir die ,kleinen Schritte” eines Gruppenleiters:

*Was passiert, wenn die ndchste Gruppenfahrt zu einer Klinik ein anderer or-
ganisiert? Er hatte neue Ideen, es wurde ,mal anders als sonst” und dadurch
ein voller Erfolg.

e Erstaunen: Ich konnte an einer Sitzung nicht teilnehmen, und ein anderer
musste leiten — und, oh Wunder, es hat funktioniert!

e [ch habe mich getraut, die Gruppe zu fragen, was sie in dem Jahr tun will, an-
statt allein zu bestimmen — und es kamen Antworten!

* Ein Gruppenteilnehmer hat ein Referat vorgetragen iiber ein Buch, das er ge-
lesen hatte. Das war sehr hilfreich fiir uns.

Im Jahre 2006 beobachteten wir Supervisorinnen die spannende Entwicklung
zweier Gruppenleiter, die ich kurz beschreiben mdochte.

Herr A. von einer Migrénegruppe formulierte in dem ersten Jahr in der Super-
visionsgruppe immer wieder seinen Arger. Die anderen in der Gruppe wéren
so passiv und hatten eine Sicht auf die Krankheit, die ihm vdllig unversténdlich
sei. Immer nur Medikamente und neue Therapien, nie mal nachdenken {iber
sich und sein Leben, einfach nicht begreifen wollen, dass es eine lebenslange
Krankheit ist. Ohne seinen Einsatz gébe es die Gruppe sicher schon langst
nicht mehr. Er habe jetzt ein Konzept gemacht und einen Flyer ...

In der Supervision formulierten die anderen Teilnehmerlnnen, die schon lén-
ger dabei sind, mitunter schmunzelnd ihre eigenen Erfolge: ,,So war ich an-
fangs auch. Aber ich habe jetzt verstanden, dass jedeR in der Gruppe sein ei-
genes Recht hat, die Dinge auf seine Weise zu sehen, und dass ich auch sel-
bervon den anderen lerne.” ,Ich habe nie jemandem zugetraut, die Gruppe zu
leiten. Aber als ich es ausprobierte, ging es.” ,Es ist viel einfacher, den Flyer
gemeinsam zu besprechen: da kommen tolle Ideen!” Supervisorin: ,Eine
Selbsthilfegruppe lebt durch die Vielfalt der Beteiligten. Wenn Sie andere mit
einbinden in die Leitung, funktioniert es nur, wenn Sie auch wirklich akzeptie-
ren, dass die Neuen auch etwas Neues einbringen, was alle bereichert.”

Nach einem Jahr sah die Situation vollig anders aus. Herr A. musste sich
wegen einer Knieoperation Unterstiitzung holen, und nach einem Kuraufent-
halt erzéhlte er stolz: ,Wir sind jetzt zu dritt in der Leitung. P. [ddt gerne Refe-
renten ein und V. betont Alltagsthemen wie Umgang mit Haushalt oder so.
Meine Sichtweise wird plotzlich angenommen. Neulich sagte jemand zu ei-
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nem Neuen: ,Migrane ist lebenslang da, und Du musst schauen, wie Du sie
bewiéltigst.”

Von dem allein verfassten Konzept war keine Rede mehr, es spielte augen-
scheinlich keine Rolle im Alltag der Gruppe.

Beispiel 2: Das Helfersyndrom iiberwinden

Frau M. aus einer Gruppe fiir Frauen, die in der Psychiatrie waren, umsorgte
anfangs ihre Gruppenteilnehmerinnen liebevoll und allein verantwortlich. Die
Fiirsorge ging so weit, dass sie allen auch privat Kontakt anbot und sozusagen
immer fiir sie da war. Alle Hinweise aus der Supervisionsgruppe, die dringend
warnten, mehr Distanz zu halten, konnten nicht verstanden und angenommen
werden. Es kam zu dem, was kommen musste: Frau M. fiihlte sich bald heillos
iiberfordert, aus dem Liebevollen wurde Miihsal bis zur eigenen Erschdpfung.
Es half in diesem Fall nur der dringende Rat der Supervisorinnen, die Gruppe
eine Zeit auszusetzen, um neue Kraft zu schopfen und inne zu halten. Die Mit-
glieder der Gruppe waren ohnehin geschrumpft auf nur drei Frauen, die in an-
dere Gruppen vermittelt werden konnten. Frau M. fiihlte sich zunachst wie
eine Versagerin, konnte jedoch, gestiitzt durch die Supervisionsgruppe, die
Auszeit zur Selbstreflexion nutzen. Sie besuchte ein Seminar, las ein Buch
iiber das Helfersyndrom und verstand plétzlich ihre Erschépfung. Nach einem
halben Jahr Pause baute sie eine neue Gruppe auf: ,Wir treffen uns jetzt ein-
mal im Monat und nicht wéchentlich. Ich bring” mich nicht mehr so ein. Ich
lass’ die anderen mehr selber machen. Die haben meine Telefonnummer auch
nur fiir dringende Notfélle. Es geht mir jetzt viel besser mit der Gruppe. Und
was erstaunlich ist: Jetzt profitiere ich auch selber wieder von dem, was die
anderen einbringen.”

Beispiel 3: Professionelle Hilfe einfordern

An mehreren Beispielen aus der Supervisionsgruppe sehen wir Supervisorin-
nen, wie sich die Einschatzung der Gruppenleiter scharft, was die Grenzen ei-
ner Selbsthilfegruppe angeht. Nicht selten finden Menschen, die eigentlich
dringend professionelle Hilfe bendtigen, den Zugang zu einer Selbsthilfe-
gruppe, und iiberfordern sie mit ihrem Zustand heillos.

Der Gruppenleiter einer Depressionsgruppe, der schon seit Jahren an der
Supervision teilnimmt, schilderte, wie eine verwirrte Frau in die Gruppe kam
und sich in ihrem Reden immer im Kreis drehte. Sie konnte keinen wirklichen
Kontakt aufnehmen und war unfdhig, zu reflektieren. Nachdem aus der
Gruppe mehrere Versuche scheiterten, an die Frau heranzukommen, sagte ihr
der Leiter sehr klar, sie miisse sich unbedingt fachliche Hilfe holen. Andere
aus der Gruppe unterstiitzen ihn. Auch sie fiihlten sich {iberfordert. Die Frau
solle sichin &@rztliche Behandlung begeben. Sie kénne erst dann wieder an der
Gruppe teilnehmen, wenn es ihr besser ginge. Der Leiter konnte ihr Adressen
nennen, wo sie sich jederzeit hinwenden konnte, auch bei akuten Krisen.

Die Frau kam nach einiger Zeit wieder in die Gruppe und konnte sich gut inte-
grieren. Sie hatte den Rat befolgen kénnen — sicher gerade weil er von selber
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Betroffenen kam, und nicht von Profis oder von ihrer Familie. ,,Ohne das, was
ich hier in der Supervision gelernt habe, hatte ich mich das wohl nicht ge-
traut”, sagte abschliefend Herr N., der Gruppenleiter.

Qualitétssicherung in der Zukunft

Unsere Gesellschaft unterliegt einem Wandel, der sich auch auf die Selbst-
hilfe auswirken wird. Arbeitslosigkeit einerseits — andererseits Anforderun-
gen an Arbeitnehmerlnnen, die schon jetzt zu Uberforderung und nachweis-
licher Zunahme psychischer Erkrankungen fiihren. Uberalterung der Gesell-
schaft, falsche Erndhrung schon bei jungen Menschen, gestiegenes Sucht-
verhalten fiihren zu einer deutlichen Zunahme unterschiedlicher Erkrankun-
gen. Dem gegeniiber steht ein Gesundheitssystem, dass die Quantitat aufzu-
fangen versucht durch einen teilweisen Abbau von Qualitdt. So wird der
kranke und pflegebediirftige Mensch zunehmend als Objekt behandelt. Kein
Arzt oder Pfleger hat heute mehr ausreichend Zeit, um sich um die menschli-
che Komponente der Versorgung ausreichend zu kiimmern. Selbstorganisa-
tion wird an Bedeutung zunehmen und die Themen in den Gruppen werden
nicht einfacher werden. Eine Unterstiitzung des hier geleisteten ehrenamt-
lichen Engagements ist unabdingbar, um in den Gruppen die Qualitat zu si-
chern, die allen Biirgerlnnen zu gute kommt, die hier Hilfe suchen.

Eva Kreling ist stellvertretende Geschéftsfiihrerin des Selbsthilfezentrums Miinchen und speziell
zusténdig fiir den Bereich Gesundheitsselbsthilfe. Dort wird seit Jahren die geschilderte Supervi-
sionsmdglichkeit fiir Leiterinnen und Leiter von Selbsthilfegruppen angeboten.
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Christiane Schmidt
Schritt fiir Schritt ins neue Leben

Aus der Workshop-Arbeit mit einer Selbsthilfegruppe

Als Supervisorin und Trainerin begleite ich in Mannheim seit einigen Jahren
eine Frauenselbsthilfegruppe nach Krebs in jahrlichen Workshops. Dabei
lasse ich mich von Lebenssituation und Themen der Frauen leiten und biete
dazu passende Arbeitsmethoden an. So ermdglichen die ganztdgigen Veran-
staltungen den Frauen eine sanfte und zugleich konsequente Selbsterfahrung
in ihrer Selbsthilfegruppe, die sich kontinuierlich fortsetzt, indem der néchste
Schwerpunkt und Titel jeweils zum Abschluss des Workshop-Tages von der
Selbsthilfegruppe diskutiert und entschieden wird.

Vor vier Jahren begann unsere Zusammenarbeit unter dem Motto ,Mit Angst,
Wout und Trauer vertrauensvoll leben”; ein herausforderndes Thema, das zum
Einstieg in die kontinuierliche Zusammenarbeit wurde. Mich beeindruckte die
Entscheidung fiir dieses Thema, denn im sogenannten ,gesunden” Alltag
werden Angst, Wut und Trauer sehr vorsichtig kommuniziert oder sogar als
Tabu-Themen ganz aus der Kommunikation ausgeschlossen. Ebenso werden
Behinderungen, chronische und lebensbedrohliche Erkrankungen, vor allem
das Sterben im offentlichen Leben unsichtbar gemacht, als hétte all das mit
unserem Leben nichts zu tun.

Diese Frauenselbsthilfegruppe nach Krebs hatte sich also diesem Thema ent-
schlossen gestellt und beendete ihren ersten Workshop mit dem Fazit, dass es
sich leichter lebt, wenn wir unsere Energie nicht zur Vermeidung von Angst,
Wout und Trauer einsetzen, sondern lernen, sie als existentielle Bestandteile
unseres Lebens zu respektieren. So entstand in den ersten beiden Veranstal-
tungen unter diesem Motto ein neuer Raum fiir das Leben selbst, das vielleicht
nicht so perfekt, nicht so leistungsstark, nicht so zuverléssig ist wie erwartet.
So wurde den Frauen ein neuer Blick auf ihre Lebenswirklichkeit mdglich,
auch auf die vertrauten lllusionen von ,Machbarkeit” und ,,Kénnen-Miissen”,
die uns den Blick auf die Lebenswirklichkeit hier und jetzt vollig verstellen
kénnen und auch nicht erkrankte Menschen immer wieder zu der Uberzeu-
gung verfiihren, wir hatten unser Leben ,.im Griff* oder ,,unter Kontrolle”.
Wer glaubt, dieser Idee nicht aufzusitzen, mége sich einmal selbst beobach-
ten, wie wir auf pldtzliche Erkrankungen, Leistungsknicke oder Erschdpfungs-
zusténde reagieren. Wer kennt dann nicht die frustrierten, verunsicherten und
angstlichen Gedanken, die dem Ausfall postwendend folgen: ,Jetzt kann ich
nicht ..., ich miisste aber doch...” Was bin ich denn wert, wenn ich nicht ar-
beiten kann”?

Sind wir dankbar, wenn wir morgens aufstehen kénnen? Nein. Wir ,miissen”
aufstehen, weil so vieles zu tun und zu bewdltigen ist. Wir freuen uns nicht, am
Leben zu sein, denn es scheint uns permanent mehr Anstrengung, Leistung
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und Erfolgsbeweise abzuverlangen. Blo3: wem geben wir denn die Verant-
wortung fiir Ma und Auswahl dessen, was wir im Leben ,leisten miissen”?
Die Selbsthilfegruppe hat in den ersten beiden Workshops griindlich mit die-
ser ,Leben unter Kontrolle haben”-lllusion aufgerdumt und formulierte im An-
schluss ihr ndchstes Thema ,Schritt fiir Schrittins neue Leben”, zu dem wir im
Oktober 2005 und im Oktober 2006 jeweils einen ganzen Tag zusammen gear-
beitet haben.

Als ich die Gruppe im Herbst 2005 zum dritten Mal wiedertraf, bemerkte ich,
dass sie inzwischen ein ganzes Stiick weiter gegangen war. Angst, Wut und
Trauer konnten von den Frauen mit groBerer Selbstversténdlichkeit bespro-
chen werden. Und die Gruppe hatte mit Erfolg begonnen, gruppeninterne Kon-
flikte auch wahrend ihrer Sitzungen anzusprechen und zu bearbeiten.

Schritt fiir Schritt vertieften die Teilnehmerinnen im dritten und vierten Work-
shop, welche Wiinsche und Erwartungen, welche Herausforderungen und
Verunsicherungen fiir sie mit ,,ihrem neuen Leben” verbunden sind. Mit Basis-
Eutonie-Ubungen im Sitzen, mit plastischem Gestalten und assoziativen Ge-
spréchen ndherten wir uns zunéchst den zentralen Aspekten, die von den
Frauen als die wichtigsten fiir ihr neues Leben mit und nach Krebs empfunden
werden.

Liebevolle Beziehungen in Familie, Freundeskreis und Selbsthilfegruppe wur-
den als ndhrende Basis fiir eine neue Lebensqualitat beschrieben. Und zwar
einschlieBlich der Wirklichkeit von Konflikten, Enttduschungen und der Aus-
einandersetzungen mit unrealistischen Erwartungen, wodurch Beziehungen
eine ndhrende und stabile Basis bekommen.

Beziehungen innerhalb der Selbsthilfegruppe wurden auch mit Geschwister-
beziehungen assoziiert, mit enttduschten Erwartungen, daraus resultierenden
Konflikten und gegenseitigem Unverstandnis. Das passiert in der Selbsthilfe-
gruppe auf ganz dhnliche Weise auch.

Der nédchste Schrittins ,neue Leben” hieB infolgedessen, Erwartungen an Be-
ziehungen sorgféltig zu priifen und zu kommunizieren, um gegenseitiges Ver-
sténdnis zu ermdglichen und dann sorgfaltig zu priifen, welche Erwartungen
in der Selbsthilfegruppe von wem erfiillt werden wollen und konnen. Das setzt
allerdings die Kunst voraus, gegenseitige Abh&ngigkeiten so zu managen,
dass Frau geniigend Distanz hélt, um zundchst einmal gut fiir sich zu sorgen —
um dann um so besser auch fiir andere sorgen zu kénnen.

Diese Erkenntnis fiihrte uns zum nachsten wesentlichen Aspekt ,,neuen Le-
bens”: das eigene Leben im Rahmen seiner Mdglichkeiten und Grenzen wert-
zuschétzen und zu schiitzen, es nicht vom Urteil anderer Menschen be- oder
entwerten zu lassen. Eine der ,neuen” Lebens-Gestalten der Frauen, die sie
nach der Eutonie-Ubung schweigend mit geschlossenen Augen mit Knet-
masse gestalteten, zeigte uns diesen Aspekt in Gestalt einer zierlichen, zer-
brechlichen, weit gedffneten Schale in zarten Farben, bereit, alles zu empfan-
gen, nichts zuriickzuweisen und zugleich schutzbediirftig. Niemand sollte die-
ses fragile Kunstwerk, und sei es noch so unabsichtlich, zerstoren.
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Wer ist fiir dessen Schutz verantwortlich? Der Ehemann, die Kinder, die Ge-
schwister, die FreundInnen, die Selbsthilfegruppe?

Mit Hilfe solcher Fragen wurde deutlicher, dass wir diese Verantwortung nicht
an andere Menschen abtreten konnen, die als Mithetroffene, wenn Ehefrau,
Mutter oder Freundin an Krebs erkrankt, hdufig noch verunsicherter reagieren
als die Betroffene selbst — und folglich noch weniger als sie selbst fiir ihren
Schutz sorgen kdnnen. Es sei denn, sie unterstiitzen die Betroffene im Rahmen
der Grenzen, die nur sie selbst ziehen und anderen deutlich machen kann.

Im vierten Workshop ,Schritt fiir Schritt ins neue Leben Teil 2” gingen wir hier
noch einen Schritt weiter. Einige Frauen bemerkten, dass sie immer noch viel
stérker auf das Wohlergehen anderer Menschen konzentriert sind als auf das
eigene.

Gefiihle von Enttduschung und Undankbarkeit folgen diesem Ungleichgewicht
haufig auf dem Ful3, wenn die eigenen Wiinsche und Bediirfnisse vom Gegen-
iiber nicht gehdrt, wahr- und ernstgenommen werden.

Diesmal entwickelten die Frauen ihre ndchsten Schritte ,ins neue Leben” im
freien Gestalten mit Wachsmalstiften auf groBen Papierbdgen in Form von Bil-
dern.

Nach dem Gestalten luden sich die Frauen zur gegenseitigen freien Assozia-
tion liber ihre Bilder ein —und erhielten zum Teil iiberraschende Antworten auf
Fragen, die sie schon seit vielen Jahren beschéftigten.

Die Verantwortung fiir den Schutz des eigenen Lebens und der Lebensgestal-
tung war nun keine Frage mehr, sondern hatte die Tiir zur Basis des Lebens
gedffnet: Was ist es, das mich im Leben trégt, was mein Leben, auch {iber
mich selbst hinaus, schiitzt, starkt und bejaht?

Neue Aspekte tauchten jetzt auf: Das Reisen in der Welt, zarte Beziehungsge-
spinste wie Spinnennetze, wodurch wir neugierig in Beziehung mit anderen
bleiben, an der Welt mitbauen und nicht nur um uns selbst rotieren. Denn wir
sind nicht allein!

Der im Bild tief verwurzelte Baum kann vom Blitz gespalten und halb verbrannt
sein, er wei3, dass seine Wurzeln in der nahrenden Erde verankert sind: Die
Erde sorgt fiir uns und je stérker wir uns darauf verlassen, desto tiefer reichen
die Wurzeln und desto stabiler bleibt der Baum auch im Sturm, mit allen Nar-
ben von Verletzungen und zugleich strotzend vor Leben. In diesem Bild steckte
auch die Herausforderung, sich selbst immer besser kennenlernen zu wollen,
als Wesen, das sich zwischen Erde und Himmel ausstreckt und dessen Le-
bensspanne ungewiss bleibt. Ndhrende Erde war hier auch die Aussage: Hier
und jetzt leben, keine alten Befiirchtungen in die Zukunft projizieren, die unbe-
kannt und offen bleiben darf.

Das Bild eines kraftvollen Herzens in Verbindung mit einem Kreuz weckte As-
soziationen von Wegekreuzungen, Kreuzigungen und ,mein Joch ist leicht”.
Der Gedanke an Wiederauferstehung, an nicht vergeblich gelebtes Leben lud
die Gruppe nicht zur theoretischen Erérterung von Glaubensfragen ein, son-
dern zur Betrachtung gelebten Glaubens, der Basis, was uns iiber uns selbst
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hinaus im Leben trégt, wie trotz tiefer Verletzungen und Schmerzen die Liebe
nicht verloren geht und uns sogar auf den Weg der Liebe zuriickbringen kén-
nen.

Spannend blieb in allen Gespréchen: wir ahnen eine verlassliche Basis und
sind ebenso entschlossen wie sehnsiichtig in Dickichten und Wiisten des Le-
bens unterwegs — aber meistens ist es so: wir sehen das neue Ufer (noch)
nicht!

Zum Abschluss dieses Workshops war es der Gruppe am wichtigsten, sich um
das zu kiimmern, was die einzelnen Mitglieder und die Gruppe als Ganzes
brauchen.

Akute Angst vor einem Rezidiv zu erleben, ist der Gruppe nicht fremd, jedoch
gibt es Strategien zur Bewaltigung dieser Angst, die anderen Angst machen,
was zu Konflikten in der Gruppe fiihren kann. Nun ging es im Beratungsge-
sprach ganz konkret um Verantwortung der Selbsthilfegruppe fiir ihre Mitglie-
der, fiir ALLE Frauen, die von den anderen im geschiitzten Raum der Gruppe
angenommen sein mochten. Wie kann die Gruppe das gewéhrleisten?

Zwei wesentliche Ergebnisse standen am Ende als praktikable Handlungs-
mdglichkeiten zur Verfiigung: Zum einen ist und bleibt es wichtig, mit sich
selbst ein Angebot zu machen, auch von der eigenen Angst zu erzéhlen und so
andere anzuregen, sich auf den geschiitzten Rahmen der Gruppe einzulassen
und darauf zu verlassen. Damit werden Freirdume und Grenzen der Offenheit
im Gespréach signalisiert. Zum anderen braucht die Gruppe Regeln, die bereits
im wesentlichen vereinbart sind. Diese sollen {iberpriift werden, in Zukunft al-
len Mitgliedern jederzeit zuganglich sein und sollen in Zukunft in der Gruppe
noch deutlicher kommunizieren werden.

Fiir alle Mitgliedern verbindlich ist die Regel der Schweigepflicht beziiglich al-
ler personlichen AuBerungen in der Selbsthilfegruppe und Respekt fiir die
Grenzen der Gesprachsbereitschaft der Mitglieder.

Sehr wichtig ist der Gruppe auch die Intention, ihre Mitglieder in ihrer Eigen-
verantwortung und Entfaltung ihrer Kraft zu starken und zu unterstiitzen sowie
mit ihrem Engagement Lebenslust und Hoffnung zu férdern.

In diesem Sinne wird nun entschieden, als ausdriickliche neue Regel festle-
gen und kommunizieren zu wollen, dass niemand durch Aktivitdten der Selbst-
hilfegruppe verunsichert, frustriert oder veréngstigt werden soll.

Wenn wir uns zum fiinften Mal in den Rdumen der Frauenselbsthilfegruppe
wieder treffen, werden wir unter dem Motto ,Glaube, Liebe, Hoffnung” arbei-
ten, fiir das sich die Teilnehmerinnen beim letzten Mal mit groBer Mehrheit
entschieden haben.

Bis dahin bedanke ich mich bei der Gruppe ganz herzlich fiir die vertrauens-
volle Zusammenarbeit und freue mich schon auf die Fortsetzung unserer un-
gewohnlichen Workshop-Reise.

Wenn ich gefragt werde, inwiefern meine Arbeit mit Selbsthilfegruppen sich
von der mit anderen Gruppen unterscheidet, dann fallt mir vor allem folgende
Differenz ein:
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Als Supervisorin und Trainerin fiir Situationsdynamik (SD) bin ich fiir berufs-
bezogene Beratungen und Lernprozesse ausgebildet. Berufshezogene Bera-
tungen bringen aus meiner Sicht andere Chancen und Risiken mit sich als die
begleitende und beratende Arbeit mit Selbsthilfegruppen, die mit ganz ande-
ren Strukturen und Intentionen arbeiten. In Supervision, im Coaching und
auch im Situationsdynamik-Training wird an Fragen gearbeitet, welche die be-
rufliche Lebenswelt betreffen. Theorie und Konzepte der angewandten Situa-
tionsdynamik tragen dazu bei, dass trotz des berufsbezogenen Reflexionsrah-
mens auch sehr personliche Fragen angesprochen werden. Dennoch bleiben
die professionellen Kompetenzen und die Gestaltung von Arbeitshbeziehungen
im Mittelpunkt der Gespréche.

Die Konzentration auf , Professionalitdt” sorgt zwar einerseits fiir eine einge-
schrankte Offenheit der Kommunikation, da private Lebenswelten im beruf-
lichen Beratungskontext als mitwirkender Hintergrund verstanden werden
und nicht priméres Anliegen der Beratung sind. Andererseits tragt die Kon-
zentration auf professionelle Kontexte auch zum Schutz der Beteiligten bei.
Alle an der Beratung beteiligten Personen wissen, wer in welcher Funktion,
mit welcher fachlich-beruflichen Kompetenz und mit welchem Auftrag in den
vereinbarten Beratungskontext gehdrt. D.h.: die Grenzen des Systems sind re-
lativ stabil, auch personelle Verédnderungen sind relativ vorhersehbar und
planbar. Die Beteiligung am Beratungs-Setting ist auch im Rahmen der ver-
einbarten Dauer und Ziele der Beratung verbindlich abgesichert. Diese As-
pekte tragen zu einer sichereren Kommunikation im Schutz professioneller
Funktionen, Auftrdge und Vereinbarungen bei. Dadurch engen sie einerseits
die Bereitschaft zu einer offeneren und konfliktfreudigeren Kommunikation
ein. Andererseits kdnnen dieselben Bedingungen auch als Chance genutzt
werden, im ,,abgesicherten Modus” der Beratung zumindest so viel mehr ris-
kieren zu konnen, als das System unter dem Druck des alltdglichen Funktio-
nieren-Miissens annimmt, sich an Risiko erlauben zu kénnen.

Im Gegensatz dazu gibt es in Selbsthilfegruppen keine verbindlichen Grup-
pengrenzen, sondern Offenheit fiir diejenigen Menschen, die sich als Betrof-
fene von einem der vielen Themen-Angebote der Selbsthilfe angesprochen
fiihlen. Sie kdnnen an Gruppentreffen teilnehmen, wenn sie sich dazu ent-
schlieBen. Sie kdnnen der Gruppe auch fernbleiben. Jede Person ist und
bleibt fiir sich selbst verantwortlich und bahnt sich durch fortgesetzte Ent-
scheidungen ihren Weg, der zu einer gelegentlichen oder regelmaRigen Be-
teiligung an der Selbsthilfegruppe oder zu einem skeptischen oder zufriede-
nen Zaungast-Dasein ebenso fiihren kann wie zum Selbsthilfegruppen-Hop-
ping, wenn es nicht so recht gelingt, die passende Gruppe zu finden. Im Mittel-
punkt der Gespréche einer Selbsthilfegruppe steht nach meiner Beobachtung
ihr Thema, eine chronische somatische Erkrankung, eine Suchterkrankung
oder eine Behinderung mit all ihren Auswirkungen auf das Leben der Betrof-
fenen und/oder ihrer Angehdrigen. Die Offenheit der Gruppe und die personli-
che Betroffenheit vom Thema, das immer wieder auch einander véllig fremde
Menschen zusammen bringt, betrachte ich als grundlegend beschreibende
Elemente der Organisation von Selbsthilfegruppen.
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Im Vergleich zu professionellen Gruppen leben Selbsthilfegruppen also in ei-
nem wesentlich weniger gesicherten Rahmen, vor allem an den Réndern, den
Gruppengrenzen gibt es keinen Schutz und folglich keine organisierte Sicher-
heit der Mitgliedschaft.

Der zunehmende Bekanntheitsgrad der Selbsthilfe sowie deren wachsende
Organisiertheit, ihre Einbindung und Zusammenarbeit mit {ibergeordneten
Selbsthilfeverbdnden, Kontaktstellen und gemeinniitzigen Vereinen veréndert
meines Erachtens nicht wesentlich die Basis-Struktur der vor Ort aktiven
Gruppen.

Hier sind und bleiben die persdnlich betroffenen Lebenswelten im Mittelpunkt
des Gruppengeschehens. Berufliche Kontexte kdnnen ein madglicherweise
wichtiger Aspekt der Gespréache sein, aber sie bieten keinen Raum, in den sich
die Beteiligten zuriickziehen kdnnen. Auch Mitglieder, die in ihrer Selbsthilfe-
gruppe verbindliche Fiihrungsfunktionen libernommen haben, kénnen sich als
Betroffene der direkten Kommunikation am gemeinsamen Thema nicht entzie-
hen. Durch ihren verbindlichen Einsatz machen sie (paradoxerweise?) erst
das Angebot einer an den Randern offenen Gruppe mdglich. Insofern kdnnte
man die hier ansatzweise skizzierten organisational verbindlichen Strukturen
sogar als die Garanten und den Schutz fiir die Realisierung der Selbsthilfe-
Idee und deren Grundsétze an der Basis betrachten. Dort kann man nicht vor-
hersagen und planen, wie viele und welche Menschen zum néchsten Treffen
kommen, wer vielleicht wieder schwer erkrankt oder sogar verstorben ist, wer
sich von der Gruppe aus anderen Griinden voriibergehend oder ganz verab-
schiedet haben konnte. Folglich fehlt einer Selbsthilfegruppe generell der
Schutz, den klar definierte Gruppengrenzen und Teilnahme-Vereinbarungen
ihren Mitgliedern bieten kdnnen.

Hiermit habe ich nun einige Grundlagen meines Staunens als professionelle
Supervisorin und Trainerin fiir Situationsdynamik zusammengefasst, die mir in
den Sinn kommen, wenn ich mit der Lebendigkeit und Beweglichkeit, dem Er-
findungsreichtum und der Entwicklungsfahigkeit einer Selbsthilfegruppe in
Kontakt komme und mich frage: wie kriegen die das hin, was institutionell ge-
bundene professionelle Gruppen hinsichtlich persdnlichem, gruppendynami-
schem und thematischem Risiko nicht wagen wiirden?

Wennich versuche, diese Frage zu beantworten, fallt mir als erstes und immer
wieder die Tatsache ein, dass sich Selbsthilfegruppen im Gegensatz zu pro-
fessionellen und institutionell organisierten Gruppen selbst organisieren miis-
sen, um als Gruppen langerfristig zu iiberleben. Die im Rahmen ihrer Organi-
sationen arbeitenden Profis haben im Vergleich dazu einen wesentlich gerin-
geren Spielraum, der immer mehr in Vergessenheit gerét, je langer verbindli-
che Strukturen bestehen bleiben und nicht mehr hinsichtlich ihres Sinns und
Nutzens untersucht werden. Sie diirfen sich nicht selbst organisieren. Im
Laufe der Jahre konnte ich in der Selbsthilfegruppe, auf die sich mein Artikel
bezieht, beobachten, wie von ihrem Anspruch her offene Selbsthilfegruppen
eine geniigend stabile Innenstruktur aufbauen und erhalten, ohne sich an ih-
ren Randern zu verfestigen. Daraus schlieBe ich: Mit dieser Struktur bewalti-
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gen sie einen ebenso notwendigen wie paradoxen Auftrag: Sicherheit und Of-
fenheit zugleich gewahrleisten. Ich durfte miterleben, wie Gespréchsthemen,
die vielen ,gesunden” Menschen zu bedrohlich erscheinen, zur Mobilisierung
von Energiereserven beitragen, die den Beteiligten zuvor nicht zugénglich wa-
ren, womit sie ein weiteres Paradoxon angehen: Wege zur Gesundung mit
Hilfe der Erkrankung finden. Und ich habe die (noch) seltene Gelegenheit be-
kommen, eine solche Gruppe in einem Gesprédch zu erleben, in dem es darum
ging: ,Wie regeln wir als Gruppe unser Regeln?” — womit sie weitere Schritte
auf einem Weg macht, die ,,Gruppe als etwas Gestaltendes und Gestaltbares”
versteht. Eine solche Ausrichtung bezeichnet Karl Schattenhofer als Gruppen
mit , Brille der Selbststeuerung”.

Eine Gruppe, die durch diese Brille schaut, &uBert sich z.B. folgendermalien
iiber sich selbst: ,Wir haben als Gruppe dazugelernt. Am Anfang war das al-
les wahnsinnig chaotisch, alle haben durcheinander geredet, niemand hat
dem anderen zugehdrt. So eine Gruppe funktioniert nicht von heute auf mor-
gen. Manche haben am Anfang sowieso den Mund nicht aufgebracht. Aber
wenn ich uns jetzt mit anderen Gruppen vergleiche, geht's sehr geordnet bei
uns zu. Man miisste sich ofter mal Gedanken dariiber machen, was los war
und wie's weitergehen soll, auch innerhalb der Gruppe. Dazu laden wir uns
manchmal auch jemanden von aul3en ein.”

Die Aussage: ,,Dazu laden wir uns manchmal auch jemanden von aullen ein”
halte ich fiir einen gelungenen Ausdruck des ,abgesicherten Modus” fiir
Selbsthilfegruppen. Sie bendtigen nach meiner Erfahrung ausreichenden
Schutz und Sicherheit, wenn sie sich entscheiden, die ,Brille der Selbststeu-
erung” aufzusetzen, um auf ihrem Weg — zwischen erforderlichem Schutz der
Mitglieder in einer offenen Gruppe und dem ebenso erforderlichem Anspruch,
an ihrem Thema und der Qualitdt ihrer Auseinandersetzung zu wachsen —eine
ihnen gemdsse Balance zu finden und diese weiter zu entwickeln. Wenn
Selbsthilfegruppen dann in der Lage sind, punktuell und gezielt ihren Refle-
xionshedarf durch Unterstiitzung von professioneller Beratung zu decken,
verstehe ich solche Anfragen bereits als qualitativen Ausdruck ihrer selbstor-
ganisierenden Gruppenprozesse.

Solange also weder Beratungs-Profis noch die Gruppen auf die Idee kommen,
dass die Selbsthilfe Hilfe braucht, kdnnen sie in kompetenter Zusammenarbeit
voneinander lernen und gegenseitig profitieren.

Literatur:
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Reiner Stock

Was das Herz nicht erreicht, geht in den Kopf nicht
hinein!

Medien als Instrumente der Vermittlung in der
professionellen Selbsthilfeunterstiitzung

Wer das Herz seiner Zielgruppen nicht erreicht, der wird auch ihren Verstand
nicht bewegen. Diese Grundregel sollten auch Selbsthilfekontaktstellen be-
achten, wenn sie Medien einsetzen, um damit ihre Botschaft zu vermitteln: die
Verbreitung der Idee der Selbsthilfe. Je besser Medien in ihrer Wirkung ana-
lysiert und je planvoller sie eingesetzt werden, desto besser wird man erstens
die Zielgruppen erreichen, zweitens von der Idee der Selbsthilfe {iberzeugen
und drittens zur Kontaktaufnahme mit der Selbsthilfekontaktstelle und / oder
einer Selbsthilfegruppe motivieren.

Wer sind die Zielgruppen einer Selbsthilfekontaktstelle
und wie erreichen wir sie?

Selbsthilfekontaktstellen bieten an der Schnittstelle von Selbsthilfe und pro-
fessioneller Hilfe fachiibergreifende Dienstleistungen fiir alle Bereiche der
sozialen und gesundheitlichen Selbsthilfe an. Zielgruppen sind selbst Betrof-
fene, Angehorige, die an Selbsthilfe interessiert sind, Selbsthilfegruppen, -or-
ganisationen und —initiativen, Fachleute aus den Gesundheits- und Sozial-
diensten, Fachleute aus Politik und Verwaltung und schlielich Journalisten
und andere Medienmitarbeiter.

Bevor wir in der Selbsthilfe-Kontaktstelle Frankfurt mit der Produktion eines

neuen Mediums starten, kldren wir verschiedene Fragen:

* Wie werden Selbsthilfeinteressierte auf uns aufmerksam?

e Welche Zielgruppe(n) wollen wir mit dem Medium erreichen?

*Wie muss das Medium gestaltet werden, damit es die gewiinschte Ziel-
gruppe erreicht / von der Zielgruppe genutzt wird?

*Welche Kooperationspartner oder Férderer der Kontaktstelle haben gleich-
zeitig Interesse an der anvisierten Zielgruppe?

*Was kostet das Medium?

*Welches Know How, welche Firmen bendtigen wir fiir die Produktion des
Mediums?

*Welche Ressourcen haben wir selbst und welche miissen wir noch gewin-
nen?

*Wer sind geeignete Multiplikatoren und Kooperationspartner, um ein Me-
dium an die gewiinschte Zielgruppe heranzutragen?
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Wichtige Hinweise fiir den Einsatz unserer Medien liefert unsere Statistik. Wir
erfassen, (iber welche ,Vermittlungswege’ Interessierte bei uns anrufen. Sehr
eindeutig hebt sich der Suchweg iiber die Website der Selbsthilfe-Kontakt-
stelle Frankfurt ab (28 Prozent). Daneben wird erkennbar, dass vorhandene ei-
gene Erfahrungen mit Selbsthilfegruppen und die Empfehlung von Bekannten,
Arzten, Therapeuten, sozialen und medizinischen Einrichtungen noch ent-
scheidender dafiir sind, Kontakt zur Selbsthilfekontaktstelle aufzunehmen (zu-
sammen 51 Prozent). Einen beachtlichen Einfluss haben dariiber hinaus die ei-
genen Publikationen der Selbsthilfe-Kontaktstelle Frankfurt (11 Prozent).

Zugange zu Beratung

sonstige
8%

Markt
2% Internet

28%

eigene
Publikatione
11%

persénl.
Empfehlun
249%, prof. Empfehlung

27%

N =548

Medieneinsatz am Beispiel der Selbsthilfe-Kontaktstelle
Frankfurt

Allgemein formuliert kann man Medien gedruckte, auditive, audiovisuelle oder
haptische Transportmittel von Informationen nennen. Einige Beispiele fiir
diese Kategorien sind Zeitschriften, Zeitungen, Fernsehen, Radio,
Videos/Filme, Plakate, Internetauftritte und Werbegeschenke wie T-Shirts,
Miitzen, Stifte, Luftballons.

Die Medien, die die Selbsthilfe-Kontaktstelle Frankfurt nutzt, werden hier in ei-
nem Uberblick vorgestellt.

10
© Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen (DAG SHG) e.V.:

Selbsthilfegruppenjahrbuch 2008, Giel3en ISSN 1616-0665, www.dag-shg.de



Medium Telefon

Das Telefon ist das wichtigste Medium. Durch das Gespréch ermdglicht es
eine direkte Beziehung zum Interessenten. Es ist zur Beratung besser geeig-
net als rein schriftliche Medien (Brief, Fax oder E-Mail), da es weniger Miss-
verstandnisse produziert, genauer ist und Zeit spart. Fiir Interessenten wird
eine Telefonnummer mit zwolf Stunden telefonischer Sprechzeit pro Woche
angeboten. Die Telefonnummer wird in allen eigenen Medien beworben. Dar-
iiber hinaus wird sie im Telefonbuch, in einer groBen Tageszeitung (Frankfur-
ter Rundschau) und der Zeitschrift ,Journal Frankfurt” publiziert.

Ein Anruf kann zu normalen Festnetzgebiihren erfolgen. AuBerhalb der
Sprechzeiten lduft der Anrufbeantworter und nennt Sprechzeiten. Es wird an-
geboten, auf Wunsch eine Nachricht zu hinterlassen und zuriickgerufen zu
werden. Die Kosten fiir Telefon und Internet-Nutzung per DSL-Anschluss be-
tragen pro Monat ca. 80 Euro.

Medium Internet

E-Mail-Anfragen

Fiir einige Interessenten stellt E-Mail eine niedrigere Schwelle zur Kontakt-
aufnahme dar als das Telefon, da hier die Anonymitét stérker gewahrt werden
kann. Die E-Mailadresse der Selbsthilfe-Kontaktstelle Frankfurt wird in den
meisten eigenen Medien an prominenter Stelle genannt. Trotzdem gibt es iiber
E-Mail wenige Anfragen nach Selbsthilfegruppen. Die eingehenden Anfragen
werden in der Regel innerhalb eines Arbeitstages beantwortet und zwar so,
dass eine Kontaktaufnahme per Telefon empfohlen wird. Eine Beratung per E-
Mail findet nicht statt.

Ein zuverldssiger Provider und eine zuverldssige Software sind wichtig, damit
das Medium E-Mail genutzt werden kann. Eine eigene, nicht leicht zu ver-
wechselnde E-Mailadresse, die mdglichst mit der Domain der Homepage
iibereinstimmt, wie beispielsweise service@selbsthilfe-frankfurt.net, ist emp-
fehlenswert.

E-Mail-Infoverteiler

Téaglich erhélt die Selbsthilfe-Kontaktstelle Frankfurt Informationen, die fiir
Selbsthilfegruppen von Interesse sind, und die sie an Selbsthilfegruppen
weiterleitet. Aus der Datenbank der Selbsthilfe-Kontaktstelle Frankfurt sind 72
Prozent der Selbsthilfegruppen per E-Mail erreichbar. Ein knappes Drittel
wiinschte, in den Verteiler fiir E-Mail-Informationen aufgenommen zu werden.
Informationen fiir Selbsthilfegruppen werden an ein bis zwei Tagen pro Wo-
che auf diesem Wege verteilt. Ein gesonderter Newsletter wird nicht erstellt,
da hierfiir die zeitlichen Kapazitéten fehlen.
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Internetauftritt mit Selbsthilfegruppen-Datenbank

Der Internetauftritt ist die umfassendste Présentation der Selbsthilfe-Kontakt-
stelle Frankfurt. Sie verdffentlicht hier ihre Angebote an Information und Be-
ratung, Offentlichkeitsarbeit und Weiterbildung. Ziel ist die direkte, schnelle
Vermittlung der Interessenten an Selbsthilfegruppen und Selbsthilfekontakt-
stelle. Zentraler Teil des Auftritts ist die Datenbank der Selbsthilfegruppen. Sie
enthélt 215 Datensétze, die — wenn gewiinscht — eine direkte Kontaktauf-
nahme zu den ca. 600 Selbsthilfegruppen in Frankfurt ermdglichen. Die kom-
fortable Suche mit 219 Stichworten ist dabei hilfreich. Selbsthilfegruppen mit
eigener Homepage wurden dazu angeregt einen Link auf die Internet-Seiten
der Selbsthilfekontaktstelle zu setzen und so eine direkte Ansprache zu er-
leichtern.

Mit Unterstiitzung von Medienprofis l8sst sich die Attraktivitit einer Home-
page und einer Datenbank stark verbessern. Deshalb wurde mit der Gestal-
tung des Internetauftritts eine Agentur fiir digitale Kommunikation beauftragt.
Die Farbe Magenta hat sich zur Farbe der Einrichtung entwickelt und wird in-
zwischen konsequent als eines ihrer Erkennungszeichen eingesetzt. Nach
Riickmeldung vieler Anrufer gelingt dies auch. Ein Anruf ist hdufig das Ergeb-
nis eines vorhergegangenen Besuchs auf der Website.

60 Prozent der Bevdlkerung in Deutschland nutzten 2007 bereits das Internet
(Quelle: (N)ONLINER Atlas 2007). Die in Jahresfrist um 38 Prozent gestiegene
Zahl der Seitenaufrufe der Homepage www.selbsthilfe-frankfurt.net gibt ei-
nen Hinweis auf die gewachsene Bedeutung des Internets bei der Suche
nach Informationen iiber Selbsthilfegruppen.

Seitenaufrufe: www.selbsthilfe-frankfurt.net
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Die Kosten fiir die Herstellung des Internetauftritts betrugen ca. 15.000 Euro.
Die Kosten fiir die Pflege durch eine Agentur belaufen sich je nach Aufwand
auf ca. 1.000 Euro und die Kosten fiir die Domain auf 120 Euro pro Jahr. Die
Ressourcen dafiir wurden iiber die Projektférderung der gesetzlichen Kran-
kenkassen in Hessen gewonnen.
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Printmedien

Selbsthilfegruppen-Wegweiser

Das Verzeichnis der Selbsthilfegruppen heilt in Frankfurt ,Spektrum - Selbst-
hilfe in Frankfurt’. Es erschien erstmalig Mitte der 80er Jahre und wird seit
2005 von einer Agentur fiir Design gestaltet. Mit dem Verzeichnis von 220 The-
men sind die Gruppen schnell zu finden und die wesentlichen Daten zur Auf-
nahme eines persdnlichen Kontakts werden angegeben. Der Selbsthilfeweg-
weiser wird von Fachleuten und Selbsthilfegruppen fiir Information, Beratung
und Vermittlung genutzt. Er liegt auch fiir Interessierte aus und unterstiitzt die
Offentlichkeitsarbeit der Selbsthilfegruppen. Auch hier hat die professionelle,
klare und iibersichtliche Gestaltung mit Hilfe von Medienprofis die Wichtigkeit
fiir die Vermittlung erhéht.

Die Auflage des Selbsthilfegruppen-Wegweisers liegt bei 10.000 Exemplaren.
Die Kosten betrugen rund 20.000 Euro, die von den gesetzlichen Krankenkas-
sen getragen wurden.

Thematischer Selbsthilfegruppen-Wegweiser

Der Selbsthilfegruppen-Wegweiser ,Eltern helfen Eltern’ stellte 2007 erstmals
in Frankfurt Adressen und Informationen zu Aktivitdten und Leistungen von 40
Eltern-Selbsthilfegruppen und -initiativen zusammen. Er wurde in einer Auf-
lage von 2.000 Exemplaren als Broschiire verdffentlicht. Per Post wurden
diese an die Fachdffentlichkeit wie Kinderédrzte und Therapeuten versandt.
Die Kosten fiir Layout, Druck und Verteilung betrugen ca. 7.000 Euro, die zum
Teil durch die Projektférderung einer gesetzlichen Krankenkasse getragen
wurden.

Frankfurter Selbsthilfezeitung

Die Frankfurter Selbsthilfezeitung erscheint seit 1990 viermal jahrlich in einer
Auflage von je 5.000 Stiick. Die Leitartikel behandeln gesundheits- und sozial-
politische Themen. 2007 waren das: ,,25 Jahre Entdeckung des AIDS-Virus®,
Friihférderung fiir behinderte Kinder”, , Alter werden” und ,Ein-Euro-Jobs”.
Bewadhrt hat sich ein inhaltlicher Aufbau aus Portraits von Selbsthilfegruppen
und Einrichtungen, Gruppenterminen, Veranstaltungshinweisen sowie der
Selbsthilfe-Themenliste. Die Lesetipps und der ,Frankfurter Fragebogen’, mit
dem Frankfurter Personlichkeiten vorgestellt werden, lockern die Zeitung the-
matisch auf.

Die Kosten fiir Autorenhonorare, Layout, Druck und Versand betragen rund
25.000 Euro pro Jahr, die durch die Projektférderung der gesetzlichen Kran-
kenkassen in Hessen getragen werden.

Selbsthilfegruppen — Ein Leitfaden fiir die Gruppenarbeit

Im Leitfaden, der 1990 entstand, finden sich Entscheidungshilfen fiir die Teil-
nahme in einer Selbsthilfegruppe, Informationen zum Konzept von Gespréchs-
selbsthilfegruppen und Anregungen fiir den Aufbau und die Mitarbeit in einer
Selbsthilfegruppe sowie Erfahrungsberichte aus Selbsthilfegruppen.
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Im Laufe der Jahre wurde er immer wieder neu aufgelegt und auch in anderen
Bundeslédndern iibernommen und nachgedruckt.

Die Kosten fiir die letzte Neuauflage (5.000 Stiick) in Hohe von 5.000 Euro wur-
den durch die Projektférderung einer gesetzlichen Krankenkassen getragen.

Flyer ,Gesprachsregeln und Hilfen fiir die Gestaltung von Gruppentreffen’
Bei Gruppengriindungen und an Interessierte, die zum ersten Mal eine Selbst-
hilfegruppe besuchen wollen, wird dies Faltblatt mit einigen Regeln fiir das
,miteinander Reden’ und den Ablauf eines Gruppentreffens ausgegeben. Die
Flyer werden mit geringen Kosten selbst produziert.

Jahresbericht

Der Jahresbericht macht Angaben zu den Zielen und Aufgaben der Selbsthil-
fekontaktstelle, dem Tréger, dem Team, der Finanzierung, den Informations-
und Beratungskontakten, den Arbeitsschwerpunkten und enthélt einen Pres-
sespiegel. Er wird an Forderer und Kooperationspartner der Einrichtung ver-
sandt. Auf Wunsch wird er Interessierten kostenlos zugeschickt und steht
auch auf der Homepage zum Herunterladen bereit. Er wird in Eigenregie her-
gestellt.

Faltkarten mit den Kernangeboten der Selbsthilfekontaktstelle

Drei Faltkarten geben einen kurz und pragnant gehaltenen Uberblick iiber die
Kernangebote der Selbsthilfe-Kontaktstelle Frankfurt. Jede Karte hat eine an-
dere Farbe. Es gibt die Karten ,Beratungsangebote fiir Einzelne” (magenta),
die Karte ,Beratung fiir Gruppen” (griin) und die Karte ,Offentlichkeit fiir
Gruppen” (blau). Die Karten richten sich an Selbsthilfeinteressierte und
Selbsthilfegruppen. Sie werden aber auch von anderen Einrichtungen des Ge-
sundheits- und Sozialwesens und Fachleuten nachgefragt, die sie fiir ihre
Klienten bereithalten. Die Karten wurden von einem Designer gestaltet und sie
wurden als Projektférderung einer gesetzlichen Krankenkasse in Hessen
finanziert.

Flyer Seminarangebote’

Die Seminare fiir Mitglieder aus Selbsthilfegruppen, die die Selbsthilfe-Kon-
taktstelle Frankfurt anbietet, werden mit einem selbst produzierten und ko-
pierten Flyer beworben. Der Flyer liegt in der Selbsthilfekontaktstelle aus und
wird zwei bis dreimal pro Jahr per E-Mail, Fax und Brief an alle Selbsthilfe-
gruppen im Verteiler versandt. Die Flyer werden selbst hergestellt. Die Kosten
fiir SchwarzweiB-Kopien auf farbigem Papier und Versand sind daher gering
und werden aus Eigenmitteln getragen.

Programm und Plakat fiir den Markt der Frankfurter Selbsthilfegruppen

Einmal pro Jahr — meist im Mai — findet in Frankfurt ein Tag der Selbsthilfe-
gruppen im und vor dem Rathaus, dem ,Rémer”, statt. Um den Tag zu bewer-
ben, werden 20.000 Programm-Faltblatter, 1.300 Plakate im Format DIN-A3 und
120 Plakate im Format DIN-A1 gedruckt. Die groBen Plakate werden an den
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U- und S-Bahnhdfen der Stadt plakatiert. Die Kosten fiir Layout und Druck be-
tragen 4.400 Euro und werden durch einen Zuschuss der Stadt Frankfurt/Main
finanziert.

Transparent fiir den Markt der Frankfurter Selbsthilfegruppen

AuBerdem wird ein acht Meter langes Transparent mit dem Hinweis auf die
Veranstaltung im Rathaus fiir ca. 14 Tage in der Frankfurter Innenstadt aufge-
hangt.

Werbung auf Seitenscheiben in StraBen- und U-Bahn

Plakate auf den Seitenscheiben von StralRen- und U-Bahnen werben seit Ok-
tober 2007 fiir eine Kontaktaufnahme. ,Selbsthilfegruppen gibt es iiberall! —
Hier finden Sie Ihre!” ist der Slogan, der fiir ein Jahr an den Scheiben der
Ziige zu lesen ist. Die Gestaltung in den Farben der Einrichtung wurde bei
einer Design-Agentur in Auftrag gegeben.

Die Kosten betrugen fiir 100 Plakate auf den Seitenscheiben der Bahnen rund
18.000 Euro fiir ein Jahr. Diese Summe wurde durch die Projektférderung
gesetzlicher Krankenkassen in Hessen aufgebracht.

Plakate/Stellwinde fiir Infostande

Fiir Infformationssténde hat die Selbsthilfe-Kontaktstelle Frankfurt Plakate und
Stellwénde erstellen lassen. Sie wurden im Layout der Einrichtung erstellt. Die
Stellwdnde hat eine Messebaufirma kostenlos produziert. Plakate werden je
nach Zweck in unterschiedlichen Materialien gefertigt. Plakate, die mehrere
Jahre halten sollen, sind mit Kunststoff beschichtet. Plakate, die nur wenige
Tage halten miissen, werden meist sehr preiswert als Farbkopie erworben. Ein
Plakat im Format DIN-AOQ als Farbkopie kostet ca. zwdlf Euro.

Postkarte mit Hinweis auf Internet-Adresse www.selbsthilfe-frankfurt.net
Um auf die Neugestaltung des Internetauftritts der Selbsthilfe-Kontaktstelle
Frankfurt aufmerksam zu machen, wurden 10.000 Postkarten in der Farbe
Magenta hergestellt, die mit der Internetadresse www.selbsthilfe-frank
furt.net bedruckt sind.

Von der Postkarte wurden 5.000 Stiick in die Frankfurter Selbsthilfezeitung
eingelegt und verschickt. Die Karte wird an Infostdnden ausgelegt sowie Brie-
fen und Infomappen beigelegt. Der Preis fiir Layout und Druck betrug ca. 1.000
Euro. Die Kosten wurden durch die Projektférderung der gesetzlichen Kran-
kenkassen in Hessen aufgebracht.

Visitenkarten

Die Fachkréfte haben Visitenkarten mit Namen, die im personlichen Erstkon-
takt mit den Zielgruppen sehr hilfreich sind. Die Kosten trug eine gesetzliche
Krankenkasse in Hessen als Projektférderung.
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Bestellfax-Formular

Das Bestellfax enthalt eine Liste mit den Medien der Selbsthilfe-Kontaktstelle
Frankfurt, die {iber Selbsthilfegruppen informieren. Es wird beim Versand von
Informationen an Fachleute beigelegt. Der Empfénger hat damit eine sehr be-
queme Madglichkeit Informationsmaterialien zu bestellen. Das Bestellfax ist
ein schlicht gestaltetes, schwarz bedrucktes, weiles Blatt, das einfach ko-
piert werden kann. Die Zahl der bestellten Medien hat sich durch den Einsatz
dieses Formulars erhéht.

Prasentationsmappen fiir Informationsmaterial

Wenn mehrere Medien der Selbsthilfekontaktstelle zusammen versandt oder
ausgegeben werden sollen, kdnnen diese in einer Sammelmappe in einer an-
sprechenden Form préasentiert und {ibergeben werden. Sie ist vor allem fiir
Journalisten, fiir Fachleute und fiir Seminarteilnehmer gedacht.

Es wurden 1.000 Stiick zum Preis von knapp 2.000 Euro produziert. Die Kosten
wurden von einer gesetzlichen Krankenkasse in Hessen getragen.

Medieneinsatz als Darstellung der Professionalitét in der
Selbsthilfeunterstiitzung

Die Selbsthilfe-Kontaktstelle Frankfurt stellte in den vergangenen Jahren im-
mer professionellere und auch neue Medien her. Das ldsst sich als Ausdruck
einer gewachsenen Sensibilitdt und Kompetenz interpretieren. Erstens wer-
den die Interessen der Zielgruppen genauer wahrgenommen und analysiert,
zweitens werden professionelle Mediengestalter hinzugezogen und drittens
sind die Ressourcen, die fiir die Produktion bereitstehen, gewachsen. Durch
diese drei Faktoren gibt es eine sich wechselseitig verstdrkende Entwicklung
hin zu mehr Qualitdt und Wertschatzung. Selbsthilfekontaktstellen kdnnen
aufgrund ihrer Kompetenz Medien in besonderer Qualitat herstellen. In Frank-
furt zeigen das inshesondere vier Publikationen: das Verzeichnis der Selbst-
hilfegruppen in Buchform, die Homepage mit der Datenbank der Selbsthilfe-
gruppen, die Frankfurter Selbsthilfezeitung und der Leitfaden fiir die Arbeit in
Selbsthilfegruppen. Die Resonanz bei den Zielgruppen und die Bereitschaft
der Forderer, die Ressourcen bereitzustellen, zeigen eine gestiegene Wert-
schétzung fiir unsere Medien.

Perspektiven — Partner — Herausforderungen

* Fiir Selbsthilfekontaktstellen sind die wichtigsten Medien das Telefon und
die E-Mail, weil durch sie ein direkter wechselseitiger Kontakt zu den Hilfe
suchenden Menschen entsteht, der in einen direkten persdnlichen Kontakt
von Mensch zu Mensch miinden soll.

* Das Internet (E-Mail, Homepage, Datenbanken, Gespréachsforen, etc.) wird
fiir die Vermittlung von Interessenten in Selbsthilfegruppen an Bedeutung
gewinnen!
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* Traditionelle ,Papier-Medien” werden in ihrer Bedeutung fiir die Vermittlung
an Bedeutung verlieren! (Internet verdréngt Papier)

e Medien der Selbsthilfekontaktstellen werden sich kiinftig mehr differenzie-
ren, um bestimmte Zielgruppen besser zu erreichen (z.B. mehrsprachige
oder thematische Selbsthilfewegweiser und —datenbanken).

* Die Selbsthilfekontaktstellen miissen Medien aus ihrer eigenen Erfahrung
heraus und nach ihren Vorstellungen weiterentwickeln, um Zielgruppen gut
zu erreichen!

* Es sollten Profis bei der Medienproduktion hinzugezogen werden!

* Partner, die dafiir Ressourcen (Geld, Know How) bereitstellen, werden bend-
tigt und deshalb an Bedeutung gewinnen!

e Mit attraktiven Medien werden gréBere Anteile der Zielgruppen auf die
Maoglichkeiten der Selbsthilfegruppen aufmerksam und zur Nutzung dieser
Form der Hilfe motiviert, denn, was das Herz nicht erreicht, geht in den Kopf
nicht hinein!

Literatur:
Jahresbericht 2007 der Selbsthilfe-Kontaktstelle Frankfurt/Servicestelle Biirgerlnnen-Beteili-
gung, eigene Publikation, Frankfurt am Main, 2008

Reiner Stock ist Fundraising Manager (FA) und arbeitet seit Anfang der 90er Jahre in der Selbst-
hilfe-Kontaktstelle Frankfurt/Servicestelle Biirgerinnen-Beteiligung (Schwerpunkt Offentlich-
keitsarbeit und Biirgerbeteiligung). Sein Beitrag basiert auf einem Vortrag, den er auf der bundes-
weiten Fachtagung der Deutschen Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen 2007 in Potsdam ge-
halten hat.
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Carmen Vogel

Geografische und sozialraumliche Verteilung der
Selbsthilfegruppen in Bremen

Vorbemerkung

Der Beitrag iiber die geografische und sozialrdumliche Verteilung der Selbst-
hilfegruppen in Bremen ist dem Bericht ,Gesundheitliche Selbsthilfegruppen
in Bremen — Ein Bericht zur Bestandsaufnahme, Entwicklung und zu Perspek-
tiven der Unterstiitzung und Férderung in der Stadt Bremen” (Gesundheitsamt
Bremen, 2007) entnommen und fiir das Selbsthilfegruppenjahrbuch 2008 der
Deutschen Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V. {iberarbeitet worden.
Der Bericht beschéftigt sich in dem Kapitel Bestand, Weiterentwicklung und
Unterstiitzung der Selbsthilfe neben der sozialrdumlichen Verteilung der
Selbsthilfegruppen auch ausfiihrlich mit der Frage, welche Personen und Be-
vilkerungsgruppen von Selbsthilfe erreicht werden und wie schwer erreich-
bare Personengruppen fiir Selbsthilfe interessiert werden konnen. Der voll-
stédndige Bericht kann unter www.gesundheitsamt.bremen.de eingesehen
und heruntergeladen werden.

Geografische Verteilung der Selbsthilfegruppen

Selbsthilfegruppen miissen gut erreichbar sein, damit kranke, behinderte und
alte Menschen nicht wegen weiter Wege vom Besuch der Selbsthilfegruppen
abgehalten werden. Fiir sozial benachteiligte Menschen mit geringem Ein-
kommen stellen Fahrtkosten zu Gruppentreffen oft eine schwer zu {iberwin-
dende Hiirde dar. Deshalb werden wohnortnahe Gruppen gesucht. In Bera-
tungsgespréchen haben uns Menschen immer wieder mitgeteilt, dass sie sich
einer Selbsthilfegruppe anschliefen wiirden, wenn sie in ihrer Ndhe wire.
Die meisten Selbsthilfegruppen, besonders solche, die zu einer bestimmten
Erkrankung nur ein Gruppentreffen anbieten, sind in der Stadtmitte angesie-
delt. Eine zentrale Verortung innerhalb der Stadt ist fiir groBere Selbsthilfe-
gruppen und Selbsthilfeorganisationen wichtig, dies besonders, wenn sie Ge-
schéftsstellen mit Beratungsangeboten vorhalten.

Die geringe Versorgung mit Untergruppen gréBerer Organisationen und hier
wiederum besonders mit Gesprachsselbsthilfegruppen zu psychischen und
psychosozialen Themen stellt in weniger zentral gelegenen Stadtteilen und in
sozial benachteiligten Ortsteilen ein Problem dar. Gerade dort ist ein erhdhter
Bedarf an Selbsthilfegruppen zu vermuten.

Die Stadt Bremen ist in fiinf Stadtbezirke, Mitte, Siid, Ost, West und Nord und
diese in 23 Stadtteile eingeteilt. Die Stadtteile sind wiederum in 89 Ortsteile
unterteilt. Nicht nur der Stadthezirk Bremen-Nord mit seinen Stadtteilen Burg-
lesum, Vegesack und Blumenthal, ist wegen seiner dezentralen Lage und der
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benachteiligten Ortsteile genauer zu betrachten. Auch Stadtteile im Stadtbe-
zirk Ost, wie z.B. Osterholz oder im Bezirk Siid, der Stadtteil Huchting, liegen
dezentral und weisen einen hohen Anteil an sozial benachteiligten Biirgerin-
nen und Biirgern auf.

Im Rahmen der Aktualisierung der Selbsthilfegruppendaten im ersten Halb-
jahr 2006 haben wir alle 545 Gruppen der gesundheitlichen Selbsthilfe nach
den Orten (Adressen) ihrer Gruppentreffen befragt. Eine Zuordnung der
Adressen zu bremischen Ortskennzahlen, die wiederum Aussagen zum Be-
nachteiligungsindex der Ortsteile mdglich machen, sind Grundlage unserer
Erhebung.

Die Verteilung der Selbsthilfegruppen iiber das gesamte Stadtgebiet kann
man der Abbildung 1 entnehmen. Deutlich erkennbar ist die Haufung von
Gruppen im Zentrum Bremens. Dies ist nicht verwunderlich, da Selbsthilfe-
gruppen mit nur einem Treffpunkt zentral und somit fiir Interessierte gut er-
reichbar sein wollen. Ferner gibt es hier verstérkt Raumangebote fiir Selbst-
hilfegruppen, beispielsweise bei der Selbsthilfeunterstiitzungsstelle ,Netz-
werk Selbsthilfe Bremen-Nordniedersachsen e.V.”, in den Hausern der Fami-
lie und nicht zuletzt im Gesundheitsamt Bremen.

Ist eine sozialraumliche Ausgewogenheit gegeben?

Benachteiligungsindex

Das Stadtgebiet Bremen ist in Ortsteile gegliedert, die jeweils mit einer drei-

stelligen Ortskennzahl (0KZ) versehen sind. Uber die Ortskennzahl ist in Ver-

bindung mit einem Sozialindikator der Grad der sozialen Benachteiligung (Be-

nachteiligungsindex) fiir 79 der 89 Ortsteile ermittelt worden (Stand 2005). Der

Sozialindikator wird aus 24 Einzelindikatoren ermittelt, diese lassen sich in vier

inhaltliche Gruppen zusammenfassen, die bestimmte Lebensbereiche abbil-

den:

— Bildungsbeteiligung

— Erwerbs- und Einkommensverhéltnisse

— Identifikation (Wahlbeteiligung, Fortzug, Anteil der Auslédnder)

—Entmischung und Konfliktpotenzial (Sozialdienst, Jugendgerichtshilfe, Al-
leinerziehende, Zahl der Auslénder).

Die Daten werden den Statistiken verschiedener Behdrden entnommen (Se-
nator fiir Arbeit, Frauen, Gesundheit, Jugend und Soziales 2006). Aus den je-
weils aktuellen Sozialindizes lasst sich eine Rangfolge ermitteln, die den Grad
der sozialen Benachteiligung beschreibt. Ortsteile mit sehr hohem Benachtei-
ligungsindex weisen eine hohe soziale Benachteiligung auf, Ortsteile mit ei-
nem niedrigen Index gehéren zu den am geringsten sozial benachteiligten
Ortsteilen.

Abbildung 1 zeigt, dass der Stadtbezirk Bremen-Nord {iberwiegend Ortsteile
mit sehr hoher, hoher und mittelwertiger sozialer Benachteilung aufweist. Das
Gleiche gilt fiir den Stadtteil Huchting und den Stadtteil Grépelingen. Auch er-
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kennt man, dass innerhalb eines Stadtteils Ortsteile unterschiedlicher sozialer
Benachteiligung existieren. Man sollte daher nicht pauschal von sozial be-
nachteiligten Stadtteilen sprechen, eher von sozial benachteiligten Ortsteilen.

Abb. 1: Anzahl der Selbsthilfegruppen in den einzelnen, nach Benachteiligungs-
index kenntlich gemachten Ortsteilen von Bremen

Benachteiligungsinde
e e

Quelle: Selbsthilfewegweiserdaten — Gesundheitsamt Bremen (Stand 2006)

Die Abbildung zeigt die Verteilung der 545 Selbsthilfegruppen, Selbsthilfeiniti-
ativen und Selbsthilfeorganisation innerhalb Bremens im Kontext der sozialen
Benachteiligung in den Ortsteilen, in denen ihre Treffen stattfinden.

Die Verteilung aller Selbsthilfegruppen, gegliedert nach den Benachteili-
gungsindizes der Ortsteile (Abbildung 2), in denen sie ihre Aktivitdten anbie-
ten, zeigt, dass 194 Treffen (35,6 Prozent) in Ortsteilen mit sehr hoher und
hoher sozialer Benachteiligung und 233 Treffen (42,7 Prozent) in Ortsteilen mit
niedriger bis sehr niedriger sozialer Benachteiligung stattfinden.

Abb. 2: Selbsthilfegruppen in Bremen nach Benachteiligungsindex der Ortsteile

545 Gruppen gesamt
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Quelle: Selbsthilfewegweiserdaten — Gesundheitsamt Bremen (Stand 2006)
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Die differenzierte Analyse der Selbsthilfegruppen nach Schwerpunktthemen —
wir haben die Schwerpunkte ,psychische Erkrankungen und psychosoziale
Probleme” sowie ,Alkoholselbsthilfegruppen” exemplarisch herausgegriffen —
zeigt, dass es groBe Unterschiede in der Beziehung zur sozialen Benachteili-
gung in den Ortsteilen gibt. Selbsthilfegruppen fiir Menschen mit psychischen
Erkrankungen und psychosozialen Problemen (in Bremen gesamt 71 Gruppen)
sind eher in Ortsteilen mit niedriger und sehr niedriger Benachteiligung zu fin-
den (44 von 71 Gruppen = ca. 62 Prozent), wéhrend in Ortsteilen mit hoher und
sehr hoher Benachteiligung nur 18 Gruppen (ca. 25 Prozent) anzutreffen sind
(Abbildung 3).

Bei den Alkoholselbsthilfegruppen stellt sich das Bild umgekehrt dar. Von 142
Gruppen sind nur 41 Gruppen (28,8 Prozent) in Ortsteilen mit niedriger und sehr
niedriger Benachteiligung zu finden, dagegen aber 71 Gruppen (50 Prozent) in
Ortsteilen mit hoher und sehr hoher sozialer Benachteiligung (Abbildung 4).

Abb. 3: Selbsthilfegruppen fiir psychische Erkrankungen und psychosoziale
Probleme nach Benachteiligungsindex der Ortsteile
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Quelle: Selbsthilfewegweiserdaten — Gesundheitsamt Bremen (Stand 2006)

Abb. 4: Alkoholselbsthilfegruppe nach Benachteiligungsindex der Ortsteile
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Quelle: Selbsthilfewegweiserdaten — Gesundheitsamt Bremen (Stand 2006)

Eine weitere Auswertung unserer Daten hat ergeben, dass in Ortsteilen mit
sehr hoher und hoher sozialer Benachteiligung keine Gruppen zum Thema Ge-
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walt (von insgesamt fiinf in Bremen), Essstorungen (von insgesamt 12) oder
Drogen (von insgesamt 20) angeboten werden.

Selbsthilfegruppen im Stadtbezirk Bremen-Nord

Der Stadtbezirk Bremen-Nord liegt geografisch vom Zentrum Bremens am
weitesten entfernt, was eine Bedeutung fiir die Erreichbarkeit von Selbsthilfe-
gruppen hat. Dort sind insgesamt 87 Selbsthilfegruppen aktiv. Sie verteilen
sich auf die Themenschwerpunkte wie folgt:

Anzahl Thema

22 Somatische Erkrankungen

33 Alkohol

16 Behinderungen

12 Krebs

3 Trauer

1 Siichte — nicht stofflich

0 Psychische Stérungen, Drogen, Essstorungen, Gewalt

Quelle: Selbsthilfewegweiserdaten — Gesundheitsamt Bremen (Stand 2006)

Eine relativ gleichmaRige Verteilung {iber den Stadtbezirk zeigen die Alkohol-
gruppen, die in 12 von 14 Ortsteilen in Bremen-Nord ein oder mehrere Treffen
anbieten.

Gruppen zu den Themen Gewalt, nicht stoffgebundene Siichte, Essstorungen,
Drogen aber auch besonders zu psychischen Erkrankungen fehlen. Das sollte
zum Anlass genommen werden, in diesem Stadtbezirk die Selbsthilfegruppen-
unterstiitzung gezielt voranzutreiben.

Was ist zu tun?

Welche Aktivierungspotenziale lassen sich im Stadtbezirk Bremen-Nord fin-
den? Erste Kontakte zu mdglichen Kooperationspartnern sind gekniipft. So hat
das ,Arztenetz Bremen-Nord e.V.”, ein Zusammenschluss von ca. 80 nieder-
gelassenen Arztinnen und Arzten in Bremen-Nord, einen , Tag der Selbsthilfe-
gruppen” im Stadtteil Vegesack organisiert, an dem sich 24 Selbsthilfegrup-
pen der Offentlichkeit vorstellten, darunter auch solche, die an Gruppengriin-
dungen in diesem Stadtteil interessiert sind. Wie haben als Selbsthilfeunter-
stiitzer unsere Zusammenarbeit angeboten und diesen Selbsthilfetag beglei-
tet.

Weitere Kooperationspartner, die mit der sozialen Situation der Menschen im
Stadtteil vertraut sind, sollen gesucht werden. Das kdnnen neben karitativen
und kirchlichen Einrichtungen auch Institutionen wie das ,Haus der Zukunft”
in Lissum oder das , Selbsthilfe Sozialzentrum Bremen-Nord” sein. In beiden
Einrichtungen finden schon jetzt Gruppentreffen statt, entweder von den Ein-
richtungen selbst organisiert oder von Selbsthilfeinitiativen, die die Rdumlich-
keiten fiir ihre Treffen nutzen. Die dort vorhandenen Strukturen und Erfahrun-
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gen aus der Stadtteilarbeit kdnnen fiir weitere Selbsthilfeaktivitdten von gro-
Bem Nutzen sein. Eingebunden werden miissen auch die sozialpsychiatri-
schen Versorgungsstrukturen im Stadtteil.

Die Analyse der Selbsthilfegruppendaten im Zusammenhang mit dem Index
der sozialen Benachteiligung hat uns eindeutige Zahlen dariiber geliefert, in
welchen Regionen Bremens — Bremen-Nord wurde hier nur beispielhaft her-
ausgegriffen und besprochen — Defizite im Bereich der gesundheitlichen
Selbsthilfe bestehen.

Aufgabe der Selbsthilfeunterstiitzer ist es, Strategien zu entwickeln, damit
auch sozial benachteiligte Menschen in Bremen den Zugang zur Selbsthilfe
finden und von den vielfaltigen Unterstiitzungsmoglichkeiten der Selbsthilfe
profitieren kdnnen.

Dabei muss allerdings beriicksichtigt werden, dass fiir viele der sozial be-
nachteiligten Menschen die gesundheitliche Selbsthilfe nicht an erster Stelle
der Hilfsangebote steht, die sie erwarten und bendtigen. In sozial benachtei-
ligten Ortsteilen sind andere, auch miteinander vernetzte Hilfen des Sozialsys-
tems vordringlicher.

Gesundheitliche Selbsthilfe verstarken — eine Notwendigkeit
in sozial benachteiligten Ortsteilen

Mit dieser Frage haben wir uns nach der Detailauswertung unserer Daten be-
schéftigt und das Thema mit der Berufsgruppe diskutiert, die die soziale Situ-
ation in den betroffenen Ortsteilen als Professionelle, die vor Ort arbeiten und
zu den Menschen in den Quartieren Kontakt haben, einschatzen kdnnen — den
Quartiersmanagern in Bremen. Quartiersmanagementarbeit soll u.a. in stark
sozial benachteiligten Quartieren (davon gibt es derzeit 10 in Bremen; diese
sind in Abbildung 1 mit einem Stern gekennzeichnet) fiir eine Verbesserung
des sozialen Miteinanders in der Nachbarschaft, fiir eine Aufwertung des
Quartiersimages und fiir eine Aktivierung des Blirgerengagements sorgen.
Wir wollten von ihnen erfahren, wie groll die Nachfrage nach gesundheit-
licher Selbsthilfe ist und was aus ihrer Sicht notwendig ist, um den Menschen
in den Quartieren den Zugang zu Selbsthilfegruppen zu erleichtern. Dabei
stellte sich heraus, dass Selbsthilfe ganz am Ende der Nachfragen steht, die
Biirgerinnen und Biirger stellen. Allerdings wurde auch deutlich, dass die we-
nigen Selbsthilfegruppen, die sich in den Quartieren treffen, kaum bekannt
sind und {iber die gesundheitliche Selbsthilfe, Griindung von Gruppen und fi-
nanzielle Férderung von Selbsthilfegruppen wenig Detailwissen vorliegt.

Wir wollen daher in den Quartieren intensiver iiber Selbsthilfe informieren und
beraten. Die Ergebnisse der Diskussion werden noch ausgewertet, um daraus
weiteren Handlungsbedarf zu ermitteln. Sicher ist aber schon jetzt, dass eine
zukiinftige Kooperation von einigen Quartiersmanager/innen gewiinscht wird
und das Thema gesundheitliche Selbsthilfe in den Quartieren mehr Beachtung
finden wird.
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Rita Hagemann, Christiane Lackemann

Kooperation ist ein Prozess und will entwickelt
werden

Zusammenarbeit von Selbsthilfe und Krankenhausern in der
Region Hannover

Die Region Hannover umfasst 21 Kommunen, eine davon ist die Landeshaupt-
stadt Hannover; ein Siebtel aller Niedersachsen wohnen in der gesamten Re-
gion (knapp 1,2 Mio. Einwohner/innen). Die KIBIS befindet sich in der Innen-
stadt von Hannover und ist zurzeit mit 1,7 Selbsthilfeberaterinnen, einer Be-
rufspraktikantin (34 Wo/Std.) und einer Verwaltungskraft (30 Wo/Std.) besetzt.
Rund 600 Selbsthilfegruppen treffen sich in dem gesamten Gebiet, davon rund
450 in der Stadt Hannover und rund 150 in den anderen Kommunen. Aus die-
sen Zahlen ist sichtbar: die KIBIS Hannover hat viel zu tun. Die Arbeit ist oft-
mals nur vom Reagieren auf aktuelle Themen geprégt und fiir das Umsetzen
eigener ldeen bleibt wenig Zeit.

Und so hat sich in der Vergangenheit auch die Zusammenarbeit mit Kranken-
hdusern gestaltet. Ca. 25 Krankenh&user befinden sich in der Region Hanno-
ver, unter anderem auch die Medizinische Hochschule Hannover (iiber 5.000
Mitarbeiter/innen, 1.419 Betten). Vereinzelt wurde die Selbsthilfe bzw. die KI-
BIS in meist spezifisch krankheitsbezogene Veranstaltungen eingebunden.
Zum Beispiel beteiligten sie sich mit einem Informationsstand bei Krebssym-
posien, bei Gesundheitstagen oder anderen Vortragsveranstaltungen. Die
Krankenhaussozialdienste nahmen haufiger telefonisch Kontakt zur KIBIS auf,
um Adressen von Selbsthilfegruppen fiir Patienten/innen zu erfragen. Die
KIBIS wiederum versorgte die Sozialdienste mit Info-Materialien iiber Veran-
staltungen im Selbsthilfebereich.

Seit 2006 sind die Krankenh&user in kommunaler Trédgerschaft fusioniert zur
Klinikum Region Hannover GmbH (inzwischen 13 Krankenh&user, knapp 9.000
Mitarbeiter/innen). Schon im Vorfeld regte der Sozialdezernent Erwin Jordan
eine engere Zusammenarbeit zwischen Selbsthilfe und den kommunalen Kran-
kenhdusern an und brachte eine Kooperationsvereinbarung auf den Weg.
Uber eine schriftliche Umfrage sammelte die KIBIS die Bediirfnisse und Wiin-
sche der Selbsthilfegruppen. Auch wéhrend eines Gesamttreffens wurde aus-
fiihrlich tiber eine mdgliche Kooperation diskutiert.

Je eine Mitarbeiterin der Regionsverwaltung, des Klinikums und der KIBIS er-
arbeiteten die Vorlage. Die Kooperationsvereinbarung wurde im Juni 2006 im
Rahmen einer Pressekonferenz im Beisein einiger Selbsthilfegruppenvertre-
ter/innen, der Geschaftsfiihrer des Klinikums und der Gemeinniitzigen Gesell-
schaft fiir paritdtische Sozialarbeit Hannover (Tragerin der KIBIS) feierlich
unterschrieben. Wesentliches Ziel der Kooperation war und ist, die Zusammen-
arbeit zwischen Selbsthilfe und Krankenhdusern aus der Zufélligkeit bzw. dem
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Kooperationsvereinbarung zur Forderung der Zusammenarbeit zwischen
dem Selbsthilfebereich, vertreten durch KIBIS in Tragerschaft der Gemein-
niitzigen Gesellschaft fiir paritatische Sozialarbeit Hannover GmbH und
der Klinikum Region Hannover GmbH

1. Benennung einer Ansprechperson

Wichtig fiir eine gute Zusammenarbeit ist die Schaffung entsprechender Organisationsstruktu-

ren. Deshalb wird die Klinikum Region Hannover GmbH mdglichst zeitnah fiir jedes Krankenhaus

eine Ansprechperson benennen. Diese Mitarbeiter/innen werden dann von KIBIS zum Thema

Selbsthilfe geschult und halten regelméRig Kontakt.

Aufgaben/Schwerpunkte der Ansprechpartner/innen:

— Kontakte zu den einzelnen Selbsthilfegruppen herstellen und diese dann dauerhaft pflegen,
um den Zugang ins Krankenhaus fiir die Selbsthilfe zu vereinfachen.

— Die betroffenen Patientinnen und Patienten unter Einbeziehung der Angehérigen friihzeitig auf
die Chancen und Maglichkeiten der Selbsthilfe hinweisen, um ihnen auf diesem Wege eine
Hilfestellung zum eigenverantwortlichen Umgang mit ihrer Erkrankung zu geben.

— Organisation von Informationsveranstaltungen — unter Einbeziehung von KIBIS und den
Selbsthilfegruppen —vor allem in Form kleiner Gesprachskreise, um den Patientinnen und Pa-
tienten auf diesem Wege ihre teilweise hohe Schwellenangst zu nehmen und eine unkompli-
zierte Kontaktaufnahme zu anderen Betroffenen anzubieten.

— Schaffung kurzer Kommunikationswege zwischen den behandelnden Krankenhdusern bzw.
den verantwortlichen Arzten (auch im niedergelassenen Bereich) und dem Selbsthilfebereich.

— Systematische Einbindung des Sozialdienstes im Krankenhaus.

— Verkniipfung von Interessen der Selbsthilfegruppen einerseits mit denen der Patientinnen/
Patienten, der Arztinnen/Arzte, des Pflegepersonals sowie der Beratungseinrichtungen des
Krankenhauses (Sozialdienst und Krankenhausseelsorge) andererseits.

— Effiziente Informationswege schaffen.

2. Rdumlichkeiten

Die Klinikum Region Hannover GmbH stellt geeignete Rdume und Présentationsmaglichkeiten
fiir die Selbsthilfe innerhalb ihrer Einrichtungen kostenfrei zur Verfiigung. Néheres wird in den
Nutzungsbedingungen zwischen Selbsthilfegruppen und dem jeweiligen Krankenhaus geregelt.

3. Zusammenarbeit

Die inhaltliche Zusammenarbeit zwischen KIBIS und der Klinikum Region Hannover GmbH wird
kontinuierlich weiterentwickelt und verbessert. Die gewonnenen Erfahrungen werden regelma-
Big ausgewertet und dokumentiert.

4. Informationssystem Infoséulen

Um die Patientinnen und Patienten sowie ihre Angehdrigen besser vor Ort iiber die Selbsthilfe-
gruppen in der Region Hannover zu informieren, soll nach Maglichkeit bis zum Jahresende in je-
dem Krankenhaus der Klinikum Region Hannover GmbH ein elektronisches Informationssystem
eingerichtet werden. Da die finanziellen Aufwendungen fiir die Hardware {iber Sponsoring oder
durch Dritte erfolgen muss, werden sich beide Seiten bemiihen die dafiir notwendigen Mittel
einzuwerben. Der Einsatz von Eigenmitteln ist nicht beabsichtigt.

Die Pflege der Software iibernehmen sowohl KIBIS (Bereitstellung der aktuellsten Version) als
auch die Klinikum Region Hannover GmbH (Einspielen der jeweils neuesten Datei).

5. Ausblick

Es wird angestrebt, diese Kooperation in einer zweiten Phase — die auch ein wichtiger Baustein
in der Qualitétssicherung ist — durch folgende Punkte zu erweitern:

Die Aspekte der Selbsthilfe kdnnten bereits in die Ausbildung zum/r Gesundheitspfleger/in Ein-
gang finden.

Informationen iiber Selbsthilfe kdnnten fester Bestandteil in der fachbezogenen medizinischen
Fortbildung des Krankenhauspersonals werden (Abstimmung der Inhalte mit KIBIS und den
Selbsthilfegruppen).

Selbsthilferelevante Informationen kénnten in die Uberleitungsbdgen aufgenommen werden.
Gemeinsame Vorbereitung und Durchfiihrung von groReren Veranstaltungen (beispielsweise
Gesundheitstage).

Die Selbsthilfe kdnnte in das Entlassungsmanagement integriert werden.
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Engagement einzelner Arztinnen und Arzte herauszuholen und in eine Regelma-
Bigkeit zu Giberfiihren. Die wesentlichen Inhalte hier in einem Auszug:

Was hat sich in den ersten eineinhalb Jahren getan?

Die Zusammenarbeit hat sich in der Quantitét gesteigert!

Schon im September 2006 fand ein erstes Treffen zwischen den benannten

Ansprechpartnern/innen aus den einzelnen Krankenh&dusern (Sozialarbeiter/

innen, Pflegedirektoren/innen oder Oberarzte/innen) und der KIBIS statt. Eine

Mitarbeiterin aus dem zentralen Marketingbereich wurde als Koordinatorin

benannt und hielt engen Kontakt zur KIBIS. Ein weiteres Treffen mit allen An-

sprechpartner/innen folgte 2007. Von Seiten der Selbsthilfegruppen wurden
vermehrt Kontakte zu den Ansprechpartner/innen gesucht.

Die Kooperationsvereinbarung wurde mit folgenden Aktivititen belebt:

— Fiinf neue Gruppen treffen sich regelméRig in Raumlichkeiten der Kranken-
héuser.

— Die KIBIS nutzte im Jahr 2007 Raumlichkeiten verschiedener Krankenhauser
fiir drei Gesamttreffen (Mitarbeiter/innen des Klinikums nahmen nicht teil).
—Ein Krankenhaus nutzte die KIBIS fiir eine Kurzfortbildung der Mitarbei-

ter/innen.

—Eine KIBIS-Mitarbeiterin gestaltete sechs Unterrichtsstunden in einer Pfle-
geschule.

— Selbsthilfegruppen und auch die KIBIS prasentierten sich mit einem Infor-
mationsstand bei 6ffentlichen Veranstaltungen von einzelnen Krankenh&u-
sern.

—Eine Selbsthilfegruppe organisierte mit einem é&rztlichen Direktor einen
interdisziplindren Workshop.

—Ein arztlicher Direktor referierte bei einer dffentlichen Veranstaltung einer
Selbsthilfegruppe.

— Die KIBIS versendete drei Rundschreiben an die Ansprechpartner/innen des
Klinikums mit vielféltigen Informationen.

— Die KIBIS sammelte finanzielle Mittel fiir die Informationssé&ulen, bis Anfang
2008 konnten sieben Saulen angeschafft werden.

Erschwernisse:

— Die Mitarbeiterin des Klinikums mit der Koordinationsaufgabe fiel nach ei-
nem Jahr langfristig aus. Damit ist bis heute die zentrale Kommunikation
deutlich eingeschrénkt.

— Die Fusion von 13 Krankenhdusern zieht eine Neustrukturierung und ein Per-
sonalkarussell nach sich. Fiir die KIBIS ist es kaum maglich, auf dem neues-
ten Stand zu sein. Einige Ansprechpartner/innen haben gewechselt bzw.
wechseln noch. So stoRen immer wieder neue Ansprechpartner/innen
hinzu, die an der anfénglichen Einfiihrung in den Selbsthilfebereich nicht
teilnahmen.
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—Es wurde sehr schnell deutlich, dass die benannten Mitarbeiter/innen diese
Aufgabe zu ihrer eigentlichen Funktion hinzubekommen hatten bzw. kein ge-
sondertes Zeitbudget zur Verfiigung stand.

—Die Gruppe der Ansprechpartner/innen ist heterogen und mit sehr unter-
schiedlichen Qualifikationen und Kompetenzen ausgestattet.

— Die bereits erwéhnte Arbeitsdichte in der KIBIS ldsst es kaum zu, zur weite-
ren Belebung der Vereinbarung durch Impulsgebung beizutragen.

— Die Zielformulierung, die grundsétzlich in Krankenhdusern durch Qualitéts-
sicherung Routine geworden ist, wird nur zaghaft auf die Zusammenarbeit
mit dem Selbsthilfebereich iibertragen.

Resiimee

Das Ziel, die Zusammenarbeit zu systematisieren, ist bisher nur sehr einge-
schrénkt gelungen. Das Klinikum ist intensiv mit der Umstrukturierung be-
schéftigt. Presseberichte in den lokalen Medien lassen vermuten, dass die
Mitarbeiter/innen allgemein verunsichert sind und die Arbeitsdichte evtl. noch
zunehmen wird. Von auBBen betrachtet wirkt es auf die KIBIS-Mitarbeiterinnen
eher so, dass keine Energien fiir neue Aufgaben vorhanden sind, da die be-
stehenden schon viel Einsatz erfordern.

Auch die KIBIS musste sich auf den Weg der kleinen Schritte beschranken,
die aber bekanntlich ebenfalls zum Ziel fiihren. Die Aktivitdten in den ersten
eineinhalb Jahren lassen trotz aller Erschwernisse eine positive Entwicklung
erkennen. So giinstig wie der Zeitpunkt fiir die Kooperationsvereinbarung
schien (neue Geschiéftsfiihrung, Wunsch der Kooperation auf Fiihrungs-
ebene) so ungiinstig war er auch (Umstrukturierung, Verunsicherung, Perso-
nalkarussell).

Alle Beteiligten sind jedoch weiterhin motiviert, den Prozess zu gestalten und
die Kooperation weiter zu entwickeln (siehe Punkt 3 der Vereinbarung). Neue
Wege bendtigen viel Zeit, Energien und Geduld.

Rita Hagemann ist Dipl. Sozialpddagogin, Referentin fiir Gesundheitsférderung und Supervisorin
und seit 12 Jahren Leiterin der KIBIS Hannover.

Christiane Lackemann ist Diplompadagogin und seit fiinf Jahren Mitarbeiterin in der KIBIS Han-
nover.
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Helmut Schaaf

Als der kaum geborene Hermes listig die Kuhherde sei-
nes Halbbruders Apollo stahl und dies zunédchst fast er-
folgreich leugnete, tadelte ihn Zeus ob seines Verhaltens
und gebot ihm konsequent, die Herde wieder herauszu-
geben. Nicht verhehlen konnte er dabei aber seine Be-
wunderung fiir die diebische Leistung seines Schiitz-
lings.

Chancen und Tiicken der Kooperation zwischen
Kliniken und Selbsthilfeorganisationen

Grundsitzlich ist es sinnvoll, dass die Gesundheitsvor- und -nachsorge die
Selbsthilfe und ihre Organisationen einschlie8t. Hinzukommt, dass der Ren-
tenversicherungstrdger von Reha Kliniken sogar erwartet, teilweise sogar
iiberpriifend fordert, dass in den Kliniken Informationen iiber Selbsthilfe als
Teil der Nachsorge vermittelt wird.

Praktisch zeigt sich, dass auch Kliniken mit Selbsthilfegruppen in gegenseiti-
gem Nutzen kooperieren kénnen. Auf der anderen Seite der Medaille kann da-
zugehdéren, dass es auch eine gegenseitige Vereinnahmung und Einfluss-
nahme geben kann. Ungiinstig fiir die Betroffenen wird es, wenn Selbsthilfe-
gruppen so abhéngig von den Anbietern werden, dass die Hilfe nicht mehr
den Betroffenen selbst, sondern mehr der Organisation und dem Investor hilft.

Léngst sind die Zeiten vorbei, als sich die professionellen Gesundheitsanbie-
ter jegliche Einmischung von aullen verbaten. Waren etwa , Informationen”,
Geschenke und Ratschldge von Pharmavertretern akzeptiert, wurden Inter-
ventionen von Laien oder gar deren Organisationen als Eingriff in die Fach-
kompetenz (das eigene Hoheitsgebiet) angesehen.

Die Trendwende hat mit der heilsamen Erkenntnis zu tun, dass Arzte und
Psychotherapeuten tatséchlich keine ,Gotter” sind, weder ,in Weil” noch
.in Turnschuhen”. Wesentlich diirfte auch die inzwischen empirisch belegte
Erkenntnis sein, dass die Eigenbeteiligung und vor allen Dingen die Eigenver-
antwortung des Patienten einen entscheidenden Faktor bei der Gesundwer-
dung oder Krankheitsaufrechterhaltung darstellen. Dies gilt in hohem MaRe
fiir psychische und psychosomatische Stérungen, aber auch fiir die Uberwin-
dung primér organischer Erkrankungen.

Mitglieder der Selbsthilfegruppen scheinen mehrheitlich Mut, Zuversicht und
soziale Kompetenz zu erlangen. Unter bestimmen Voraussetzungen (u.a. hin-
reichend langer Teilnahmedauer) hat sich mit Hilfe psychologischer Testver-
fahren sogar Besserung gezeigt, so Matzat 2004. Im Jahre 2004 wurde den
Mitgliedern der Deutschen Tinnitus Liga (DTL) ein Fragebogen zugeschickt,
um u.a. zu ermitteln, wie sehr die Mitglieder durch ihren Tinnitus belastet sind
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und wie sich diese Belastung im Laufe der Zeit veréndert. Verglichen wurden
diese Ergebnisse mit den Daten des Bevdlkerungsquerschnitts, die 1999 durch
eine représentative epidemiologische Studie der DTL erhoben worden waren
(Pilgramm et al. 1999). Dabei zeigten sich die Mitglieder der DTL als Gruppe
deutlich mehr durch an Tinnitus belastet als Betroffene der Allgemeinbevélke-
rung, dafiir lie ihre Tinnitus-Belastung im Zeitablauf deutlich mehr nach als in
der Allgemeinbevdlkerung, wobei sich eine héhere Besserungschance er-
rechnen lieB als bei Nichtmitglieder.”!

Die zunehmende Einbindung der (kostenlosen) Selbst-Hilfe ist aber auch nicht
unwesentlich zu verstehen als Folge der zunehmenden Ressourcenknappheit
im Gesundheitswesen, die eine Liicke in der Gesundheitsarbeit gerissen hat,
die — bezahlbar — von professionellen Anbietern kaum noch zu decken ist.
Selbsthilfe spart eben auch schlicht Geld im professionellen Umfeld.

Schaut man sich etwa die Deutsche Tinnitus-Liga mit ihrer Infrastruktur an, so
kann sie trotz einer derzeitigen Mitgliederkrise und dem Umbruch von Struk-
turen — auch infolge eines Generationswechsels — sicherlich mit Fug und
Recht und Stolz behaupten, als eine wichtige Sdule des Gesundheitswesens
(nicht etwa als ,5. Rad am Wagen”) wesentlich bei der Bewiltigung des Tin-
nitus-Leidens beizutragen.

Im Eigenverstandnis will die DTL einerseits ,Arzte und Behandler entlasten
und auf der anderen Seite Patienten dazu fiihren, Selbstinitiative zu ergrei-
fen.” Gemeinsam mit Kliniken und Behandlern — so E. Knér in Biesinger (2005)
— habe sie ein Netzwerk entwickelt, ,um Tinnituspatienten aufzufangen und
sie zu begleiten”.

Auf Initiative der DTL treffen sich zur Qualitatssicherung jahrlich Vertreter der
Kliniken, die Tinnitus-Patienten behandeln. Hier findet zumindest ein Erfah-
rungsaustausch iiber eigentlich sinnvolle Qualitdtsstandards statt, deren
Uberpriifung allerdings nach wie vor aussteht.

Gleichzeitig sammelt die Tinnitus-Liga die Erfahrungen ihrer Mitglieder mit Kli-
niken, um so einen zwar subjektiven und sicher nicht représentativen, aber
immerhin einen Uberblick iiber die klinische Behandlungssituation zu erstel-
len. Konsequent hat die Tinnitus-Liga einen Klinikfiihrer herausgegeben, damit
das suchende Mitglied die fiir ihn oder sie passende, vielleicht sogar optimale
Klinik finden kann.

Die Tinnitus-Liga ist so weit gegangen, aus den erlebten Bediirfnissen der Pa-
tienten einen eigenen Leitfaden zur Behandlung des Tinnitus zu entwickeln
und diesen den Leitlinien der Deutschen HNO-Gesellschaft gegeniiberge-
stellt. Dazu hat sie einen fachlichen Beirat ins Leben gerufen, dem Wissen-
schaftler und Praktiker zum Krankheitsbild angehéren.

Dariiber hinaus schreibt die Deutsche Tinnitus-Liga jedes Jahr einen Forder-
preis aus, der (allerdings) sehr wissenschaftlich orientiert ist.

Die Tinnitus-Liga schult inzwischen Mitglieder als Multiplikatoren und Tele-
fonberater.

In diesem Sinne sieht sich die Tinnitus-Liga als Vermittler zwischen Fachéarz-
ten und Laien. Selbstbewusst versteht sie sich als Stiitze des Gesundheits-
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wesens und vermutet, dass es schlecht um das Gesundheitswesen ohne die
Deutsche Tinnitus-Liga aussédhe. So hat die — ehedem aus der Not und der er-
lebten Unzufriedenheit mit dem Bestehenden geborene — Selbsthilfe eine
wichtige positive, gestaltende und inzwischen auch anerkannte Rolle bekom-
men.

Das Resultat dieser und &hnlicher Bemiihungen ist, dass Rentenversiche-
rungstrager von Reha-Kliniken erwarten, dass ihren Patienten im Sinne der
Nachsorge der Weg zu den Selbsthilfeorganisationen gebahnt wird. So finden
in vielen Kliniken (von der DRV unterstiitzt oder gar gefordert) auch Selbsthil-
feabende statt, die es ermdglichen, direkt aus der Klinik heraus den Kontakt zu
den Selbsthilfeorganisationen zu vermitteln. Im Tinnitus-Bereich bekommen
die meisten Patienten ihre Anmeldeformulare fiir die DTL schon zu den Klinik-
unterlagen beigelegt.

Im guten Sinne verzahnt sich so Therapie und Nachsorge und optimal kann es
sein, wenn aus der Selbsthilfe auch Anregungen zur Verbesserung der Klinik-
angebote erwachsen. Im Idealfall trégt dies zu einer sinnvollen Nachbetreu-
ung im gegenseitigen Interesse zur Stabilitdt der Mitgliederorganisationen
bei.

Wo Licht ist, fallt auch Schatten

Die Vorteile dieser Kooperation und der zunehmend gelibten Praxis liegen auf
der Hand. Die Selbsthilfeorganisation profitiert materiell und strukturell. Fiir
die Kliniken ist es zumindest giinstig und werbend, von den entsprechenden
Selbsthilfeorganisationen empfohlen zu werden. So tragt in den Selbsthilfesit-
zungen ein authentischer Erlebnisbericht dazu bei, andere fiir die gleiche Kli-
nik zu erwédrmen. Meist haben sich Selbst-Hilfe-Experten etabliert, die auch
noch entscheidend bei der Antragstellung helfen kdnnen, nicht selten besser
als der iiberforderte Hausarzt.

Dazu stellen die meisten Anbieter gerne die notwendige Infrastruktur, Rdume
und ggf. sogar Personal zur Verfiigung, und nicht selten finden sich (nicht un-
bedingt selber betroffene) Klinik-Profis in einem sonst ehrenamtlichen Selbst-
hilfe Vorstand.

Insbesondere im psychosomatischen Bereich ist es problematisch, dass die
Klinik als Leistungsanbieter und die Selbsthilfe als Verwalter des (weiterbe-
stehenden, und nicht etwa behobenen) Leidens eher vom Weiterbestehen des
Symptoms profitieren, auch wenn sicherlich ebenso wahrhaftig die Linderung
und Besserung der Symptome angestrebt wird.

Nicht alle Selbsthilfeorganisationen sind wie die Deutsche Tinnitus-Liga in der
glinstigen Situation, auf viele Anbieter zugreifen zu kdnnen und sich zumin-
dest nicht von einer einzigen Klinik oder einer einzigen Anbieterkette abhén-
gig zu machen, sondern ihre Gunst auf mehrere verteilen zu kénnen. Dennoch
zeigen sich auch hier notwendige oder gefiihlte Riicksichtnahmen: So zeigt
der an sich niitzliche ,Klinikfiihrer”, dass zwar Kriterien fiir eine , gute statio-
nére Tinnitus-Behandlung” aufgestellt werden, deren Nichtbeachtung oder ir-
refiihrende Angaben aber nicht beanstandet werden. So fallen allgemeine
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Empfehlungen am Expertentelefon oft sehr unverbindlich und unspezifisch
aus. Die Ansprechpartner sehen sich dann oft in dhnlichen Schwierigkeiten
wie Arzte und Psychotherapeuten, die nur unter der Hand, wenn {iberhaupt,
konkret die Empfehlung aussprechen und ggf. auch auf manchmal gewichtige
Unterschiede zwischen angebotenem Werbetext offiziellen Klinikinhalten und
tatsdchlich erlebter Realitdt hinweisen.

Auf der personlichen Ebene erleben viele der verantwortlichen Selbsthilfe-
Persdnlichkeiten einen Behandler-dhnlichen Anerkennungszuwachs. So wer-
den die Vertreter der Selbsthilfe von Verwaltungsleitungen und Kliniken oft
umworben und wie 1.Klasse-Patienten ,hofiert”. Sie sind gefragte Kongress-
Géaste und -Redner und werden — zumindest teilweise (personlich oder fiir die
Organisation?) — auch fiir ihre Vortrdge und Verdienste honoriert.

In diesem Netz der umsorgenden Einflussnahme sind Prophylaxe und Korrek-
tive ndtig. Der Umgang zwischen Selbsthilfe und Kliniken kdnnte &hnlichen
Ethikanforderungen unterliegen wie sie etwa fiir den Umgang mit Pharmaan-
bietern gefordert werden.

Dies miisste zumindest eine Transparenz der gegenseitigen Vereinbarungen
bedeuten. Zur Transparenz gehort minimal, dass die Selbsthilfeinformation als
solche ebenso klar gekennzeichnet sind wie Verbandsinformationen und An-
zeigen wirklich Anzeigen sind, und nicht etwa versteckte Sachbeitrdge, etwa
in Mitgliederzeitschriften.

Zumindest den Vorstédnden stiinde es gut an, ohne professionelle Klinikanbie-
ter auskommen zu kénnen.

Im Sinne der Mitglieder miisste gesichert sein, dass Ziele und Aufgaben der
Selbsthilfeorganisationen im Einklang mit den Zielen und Interessen der sie
fordernden Klinken stehen.

Mit MaBnahmen von aufRen wird es kaum mdglich sein, einer auf Freiwilligkeit
und eben Selbsthilfe beruhenden Organisation tatséchlich sanktionierend
entgegenzutreten. Hier ist Selbstkontrolle, wechselseitige Beratung und
groBtmogliche Transparenz gefragt.

Zumindestens fraglich bleibt dennoch der Ruf nach ,,dem Staat” oder gesetz-
lichen Krankenkassen, die Fordergelder fiir Selbsthilfeorganisationen an Auf-
lagen festmacht.

Ob allerdings eine ungiinstige Begiinstigung allein durch eine Kontrolle im
Rahmen der Mitglieder zu gewahrleisten ist, scheint fraglich, da Beglinstigun-
gen eben eher freundlich als kritisch machen.

Im besten Falle werden die fiihrenden Vertreter der Selbsthilfe gesund und
kdnnen dann den Stab an die weitergeben, die dann der Kooperation und ver-
netzten Hilfe weiter bediirfen. Sonst bleibt derzeit nur die Beschreibung des
Dilemmas mit der Hoffnung auf héhere Einsicht.

Anmerkung
1 Die Ergebnisse dieser Untersuchung konnen als Sonderdruck bei der Deutschen Tinnitus Liga
www.dtl.de angefordert werden.
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Andrea Heindl, Ulrike Rupprecht und Manfred Wolfersdorf
Selbsthilfegruppen fiir depressiv kranke Menschen

Selbsthilfe: finden wir gut. Erkenntnisse aus klinischer
psychiatrischer, psychotherapeutischer und
psychologischer Sicht

Vorbemerkung

Einen Beitrag fiir das Selbsthilfegruppenjahrbuch der Deutschen Arbeitsge-
meinschaft Selbsthilfegruppen e. V. zu schreiben, ist natiirlich eine besondere
Ehre. Dazu gehort auch eine kurze Vorgeschichte, welche die Einstellung
eines der 0. g. Autoren (M.W.) und deren Verdnderung zu Selbsthilfegruppen
fiir Depressive im Laufe von {iber 30-jahriger Arbeit mit depressiv kranken
Menschen in ambulanter und vor allem stationadrer Behandlung (,Depres-
sionsstationen”) zeigt.

1976 wurde im damaligen Psychiatrischen Landeskrankenhaus Weissenau,
Abteilung Psychiatrie I, der Universitdt Ulm, die erste Depressionsstation als
Spezialstation fiir die Behandlung schwer depressiv kranker Menschen ge-
griindet (Wolfersdorf 1997). Wenige Jahre spater musste M.W. zwei studenti-
sche Selbsthilfegruppen, die fiir depressiv kranke Menschen an der benach-
barten Fachhochschule fiir Pddagogik gegriindet worden waren, auflésen und
einen Teil der Studentinnen und Studenten als Patienten wegen akuter Suizi-
dalitat stationdr aufnehmen. Damit war fiir mindestens ein Jahrzehnt eine ne-
gative Einstellung zu Selbsthilfegruppen fiir Depressive bei M.W. zementiert.
Das Vorurteil, dass depressiv Kranke sich im stationdren Rahmen gegenseitig
in ihrer Depressivitdt noch verstarken, hat M.W. zeitlebens erfolgreich be-
kdmpft. Derzeit gibt es {iber 90 Depressionsstationen fiir schwer depressiv
Kranke in deutschen Fachkrankenhdusern fiir Psychiatrie, Psychotherapie
und Psychosomatik (Wolfersdorf und Miiller 2007 a, b). Dass Mitglieder von
Selbsthilfegruppen sich nicht gegenseitig verstérken, sondern sich entlasten
und férdern kénnen, war M.W. vor dem Hintergrund der genannten Erfahrung
(noch) nicht nachvollziehbar. 30 Jahre spater, nach Besuchen bei verschiede-
nen Selbsthilfegruppen fiir Depressive und bei der Selbsthilfe-Kontaktstelle
KISS in Hamburg gehort die Saule , Selbsthilfe” zur Standardbehandlung der
Depression, vgl. Abb. 1 (Wolfersdorf 2008).

Heute geben zahlreiche Depressionsstationen an, mit Selbsthilfegruppen fiir
depressiv kranke Menschen, meist ehemalige stationére Patienten der eige-
nen Depressionsstation, zusammenzuarbeiten. Auf vielen Depressionsstatio-
nen liegen Informationsflyer aus, die auf das Vorhandensein von Selbsthilfe-
gruppen fiir depressive Kranke hinweisen. Neben den psychotherapeuti-
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schen, den biologischen, den sozialpddagogisch-psychoedukativen Behand-
lungsmalBnahmen in der akuten Behandlung der Depression und in der Be-
gleitung {iber die Langzeitstrecke sind Selbsthilfeansétze heute also selbst-
versténdlich geworden. Der nachfolgende Bericht schildert die Erfahrungen
mit der Bayreuther Selbsthilfegruppe, deren Initiierung vom Depressionszen-
trum des Bezirkskrankenhauses Bayreuth aus ging und die zur Etablierung
weiterer Selbsthilfegruppen fiir depressiv kranke Menschen in Oberfranken
gesorgt hat.

Einleitung

Viele depressive Patienten erleben im stationdren Rahmen das Zusammen-
sein mit ebenfalls von der Stérung Betroffenen als sehr wichtigen Faktor, der
dazu beitrégt, sich angenommen zu fiihlen. Auch schildern viele es als entlas-
tend, mit Menschen zusammen zu sein, die die depressiven Symptome aus ei-
gener Erfahrung kennen und daher ohne viele Worte verstehen, welche Pro-
bleme durch die Erkrankung auftreten. Dieses Erleben kann nach der statio-
naren Behandlung in einer Selbsthilfegruppe fortgefiihrt werden. Dieses Wir-
Gefiihl zu erleben, das sich durch die regelméaRigen Treffen ergibt, ist eine Er-
fahrung, die viele Patienten als wichtigen Wirkfaktor der Selbsthilfegruppe
nennen.

AuBerdem bieten sie die Mdglichkeit, wieder mit anderen Menschen in Kon-
takt zu kommen als mit professionellen Helfern oder der eigenen Familie bzw.
dem oft immer kleiner gewordenen Freundes- und Bekanntenkreis. Das Ge-
fiihl, nicht mehr mithalten zu kénnen, Angst vor sozialer Interaktion, Insuffi-
zienz-Erleben und ahnliche depressive Symptome mehr haben oft zu einem
Riickzug aus Vereinen, Freundeskreisen oder auch aus dem kirchlichen Ge-
meindeleben gefiihrt. Durch die Selbsthilfegruppe kann so das soziale Netz
langsam wieder aufgebaut bzw. das bestehende erweitert werden. Die Teil-
nehmer treffen dort auf andere Patienten, mit denen der Austausch {iber
Schwierigkeiten in der Familie, mit dem Partner, den néchsten Verwandten
und Angehdrigen eine wichtige Hilfe ist, da die Angehdrigen selbst durch ihre
Rolle als Konfliktpartei hier als Ansprechpartner ausfallen.

Wenn Selbsthilfegruppen iiber langere Zeit bestehen bleiben, kdnnen sie so
ein wichtiger Baustein fiir die soziale Einbindung und die kontinuierliche
Unterstiitzung sein, dem eine eminente Bedeutung zukommt. Sie bilden zu-
satzlich eine Art Schnittstelle zwischen professioneller Begleitung und dem
nicht-professionellen sozialen Netz der Patientin — und kdnnen so auch als ei-
ner der ersten Schritte ,nach drauBen” angesehen werden: Da die Gruppen
nicht therapeutisch geleitet werden, sondern jede(r) Teilnehmer(in) fiir sich
selbst verantwortlich ist, kann der/die Betroffene so lernen, das Leben wieder
mehr in die eigene Hand zu nehmen, Entscheidungen wieder selbstandig zu
treffen und zu erleben, dass auch andere ihn oder sie trotz der evtl. noch be-
stehenden Einschréankungen als vollwertiges Mitglied einer Gemeinschaft ak-
zeptieren.

96
© Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen (DAG SHG) e.V.:

Selbsthilfegruppenjahrbuch 2008, Giel3en ISSN 1616-0665, www.dag-shg.de



Gute Erfahrungen wurden damit gemacht, bereits wahrend der stationéren
Behandlung den Kontakt zu Selbsthilfegruppen fiir depressiv kranke Men-
schen zu bahnen, etwa durch regelméaRig stattfindende Informationsabende,
bei denen Mitglieder der Selbsthilfegruppen aus dem Einzugsbereich des
Krankenhauses ihre Gruppe auf Station vorstellen, und durch Aushédnge im
Stationsbereich, wann und wo die Treffen stattfinden, sowie durch Hinweise
in den Behandlungsgespréchen. Hier kdnnen Behandlerinnen und Behandler
den Patienten auf die Gruppen hinweisen und zusammen mit ihm klaren, ob
und wie eine Teilnahme vorstellbar ist und welche Vorteile dies haben kdnnte.

Erfahrungen bei der Begleitung der Selbsthilfegruppen
am Bezirkskrankenhaus Bayreuth (BKH)

Als Unterstiitzung bei der Etablierung einer Selbsthilfegruppe boten wir, zwei
stationdr arbeitende Diplom-Psychologinnen des Depressionszentrums am
BKH Bayreuth, auf Anregung von Prof. Wolfersdorf zwei Abende an, zu denen
mdgliche Interessentinnen und Interessenten schriftlich oder miindlich einge-
laden wurden. Die erste Gruppe fand sich im Januar 2002 zusammen und be-
stand fiir ca. zwei Jahre. Im August 2005 wurde dann erneut eine Gruppe auf-
gebaut, die bis heute (2008) besteht.

Am ersten Abend wurden, von uns moderiert, Vorschlédge fiir die Arbeit der
Gruppe besprochen, die Rahmenbedingungen geklért und ein erstes Kennen-
lernen der Teilnehmerinnen und Teilnehmer untereinander zu férdern ver-
sucht. Als Beispiel und Anregung eines moglichen Vorgehens wurde an die-
sem Abend ein Faltblatt der Selbsthilfekontakt- und Informationsstelle NAKOS
genutzt (s. u.). Die dort empfohlene GruppengréRe von 6-12 Teilnehmer(inne)n
hat sich bewéhrt. Es ist sinnvoll, regelméRige Termine zu vereinbaren, zu de-
nen die Teilnehmer auch verbindlich erscheinen oder sich ggfs. bei einem
Gruppensprecher abmelden, wenn ein Termin nicht wahrgenommen werden
kann. Die Treffen sollten, wenn mdglich, an einem neutralen Ort, also nicht in
der Wohnung eines Teilnehmers stattfinden, der sich dann als ,Gastgeber”
fiihlen miisste. Sie kdnnen dem Austausch von Erfahrungen mit der Erkran-
kung und deren Bewdltigung dienen, doch auch gemeinsame Unternehmun-
gen im Sinne der Wiederaufnahme von Aktivitdt und Planen angenehmer
Unternehmungen kénnen hilfreich sein. (Weitere Vorschldge und Anregungen
s.u.)

Am zweiten Abend zogen wir uns nach kurzer Anmoderation aus der Gruppe
in einen Nebenraum zuriick. Die Teilnehmer konnten so versuchen, ohne Mo-
deration miteinander in ein Gesprach zu kommen. Wir boten an, uns bei Be-
darf wieder in die Gruppe zuriickzurufen, was jedoch nicht notwendig wurde.
Ab dem dritten Abend traf sich die Gruppe ganz ohne professionellen Helfer.
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Die Sichtweise der Gruppe

Um einen Einblick in die derzeitige Arbeit der Selbsthilfegruppe zu bieten,
wurden den beiden Gruppensprecherinnen im Dezember 2007 sechs Fragen
gestellt, mit der Bitte, diese in der Gruppe zu diskutieren und die Antworten
wieder an uns zuriickzugeben. Sie werden im Folgenden kurz referiert;

1. Wie viele Mitglieder hat die SHG derzeit? Wie hat sich die Mitgliederzahl im
Verlauf der Jahre seit der Griindung verdndert?

Anfangs 20, derzeit noch 10 Personen. Vier Teilnehmer(innen) seien seit Be-
ginn der Gruppe dabei, zwei seien nach Auflésung einer zeitweilig gleichzeitig
bestehenden Parallelgruppe dazugekommen, die anderen seien durch Flyer,
die im BKH ausliegen, auf die Gruppe aufmerksam geworden. Die meisten Mit-
glieder seien ehemalige stationdr im BKH behandelte Patientinnen. Zwei
Jahre lang hétten zwei Personen teilgenommen, die nicht vorher stationar be-
handelt waren, sondern sich auBerhalb der Klinik in psychotherapeutischer
Behandlung befunden hatten.

2. Wie ist der Ablauf der SHG-Treffen im Moment? Hat sich etwas veréndert?
Sind noch Vorgehensweisen vom Beginn der SHG gleich geblieben (An-
fangs- und Schlussrunde, Moderation etc.) oder hat sich mittlerweile viel-
leicht auch ein ,eigener Stil” entwickelt?

Die urspriinglich vorgeschlagenen Anfangs- und Schlussrunden bestiinden
weiterhin. Jede(r) Teilnehmer(in) berichte {iber sein/ihr Befinden. Wenn je-
mand ausfiihrlicher liber ein Problem sprechen wolle, diirfe er/sie sich die Zeit
nehmen. Die anderen Gruppenteilnehmer(innen) brachten dazu ihre Erfahrun-
gen ein. Das Gefiihl, sich etwas ,,von der Seele reden” zu diirfen und dabei auf
Versténdnis zu stolRen, sei oft schon sehr hilfreich. Wenn es so scheine, als ob
ein(e) Teilnehmer(in) — oft ein neues Mitglied — sich noch nicht getraue, ein ei-
genes Problem zu schildern, werde vorsichtig nachgefragt. Bisher sei dies
vom Betreffenden immer als Erleichterung erlebt worden. Stiinden keine Pro-
bleme an, werde auch mal iiber andere Themen gesprochen, auch {iber sol-
che, die nicht mit der Krankheit in Zusammenhang stiinden.

3. Wiirden Sie anderen Betroffenen raten, auch in eine SHG zu gehen?

Ja, die Gruppe wird als empfehlenswert eingeschétzt. Die bisherigen Teilneh-
mer(innen) hatten sich positiv {iber ihren Besuch gedulRert. Als hilfreich wird
die Mdglichkeit geschildert, sich die Beitrdge, die auf den einzelnen zutreffen,
auszuwahlen und fiir sich zu nutzen. Falle ein Termin aus (z.B. feiertagsbe-
dingt), werde die Gruppe von vielen vermisst und die Zeit bis zum néchsten re-
guldren Treffen (also vier Wochen) als zu lang empfunden. Die Gruppe trifft
sich iiblicherweise 14-tégig.

98
© Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen (DAG SHG) e.V.:

Selbsthilfegruppenjahrbuch 2008, Giel3en ISSN 1616-0665, www.dag-shg.de



5. Welche Vorteile der SHG-Arbeit sehen Sie?

Die meisten Teilnehmer(innen) geben an, dass es ihnen nach den Treffen vom
Befinden her besser gehe als zuvor. V.a. die Méglichkeit, Erfahrungen auszu-
tauschen, z.B. auch solche, die man mit Arzten, Therapeuten und Medikamen-
ten gemacht habe, oder {iber verschiedene Formen der Erkrankung (z.B. De-
pressionen nach konkreten auslésenden Situationen vs. solchen, bei denen
zunéchst keine ,,Ursache” erkannt werden kann) und die gegenseitige Unter-
stlitzung wiirden als hilfreich erlebt.

6. Welche Schwierigkeiten traten im Verlauf der Jahre auf, und wie konnten

diese bewdltigt werden? Gibt es Probleme, die noch nicht geldst sind?
Bis auf einen nicht ndher ausgefiihrten Vorfall nennt die Gruppe keine groBe-
ren Schwierigkeiten. Das erwahnte Problem habe zu Unruhe gefiihrt, konnte
aber wieder behoben werden. Anfangs seien Teilnehmerinnen einfach weg-
geblieben, ohne die Gruppe zu informieren. Mittlerweile wiirden sich diejeni-
gen, die nicht mehr teilnehmen wollen oder kdnnen, bei den anderen abmel-
den. Es bestehe zu diesen ehemaligen Mitgliedern noch telefonischer Kon-
takt.

6. Was sollte eine neu zu griindende SHG beachten?

Als hilfreich werden die oben genannten Vorschlége fiir ,Gruppenregeln” ge-
nannt, u.a. Schweigepflicht nach aufRen. Auch die Vereinbarung, sich zu-
nachst fiir 10 Sitzungen zur Teilnahme zu ,verpflichten”, wird als sinnvoll her-
vorgehoben, wenngleich dies bei der bestehenden Gruppe nicht von Anfang
an wie erwiinscht funktioniert habe. So kdnne eine ausreichende Gruppen-
grofRe erreicht werden, ohne die ein regelmaBiges Treffen schwer zu gewahr-
leisten sei.

Infoblatt fiir die Selbsthilfegruppen

Der Text wurde entnommen aus dem Faltblatt , Tipps fiir die Arbeit von Selbst-
hilfegruppen — Aus Erfahrungen lernen” der Nationalen Kontakt- und Informa-
tionsstelle zur Anregung und Unterstiitzung von Selbsthilfegruppen, NAKOS,
Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V., Stand 2000, gekiirzt
und ergédnzt von Andrea Heindl.

Rahmenbedingungen:

e GruppengroBe: ca. 6-12 Teilnehmer;

e Neutrale Umgebung (nicht: Privatwohnung eines Teilnehmers, der sonst
~Gastgeber” sein miisste, auRerdem wéren dort mehr Stérungen zu erwar-
ten (Telefon, Kinder etc.);

» Haufigkeit und Dauer der Treffen verbindlich festlegen (z.B. wichentlich je
eineinhalb Stunden);

 Verbindlichkeit ist v.a. in der Anfangsphase wichtig, damit sich die Vertrau-
lichkeit einstellen kann, die fiir eine effektive Arbeit der SHG ndtig ist. Be-
waéhrt hat sich, zu Beginn die Teilnahme fiir einen bestimmten Zeitraum (z.B.
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10 Treffen) verbindlich zu verabreden und danach iiber ein Weiterbestehen
der Gruppe zu beschlieBen;

* RegelmaRBigkeit der Teilnahme: Wenn ein Teilnehmer nicht kommen kann,
soll er dies vor der Sitzung mitteilen bzw. sich von einem Mitglied entschul-
digen lassen;

* Piinktlichkeit (sowohl Beginn als auch Ende der Gruppe);

« Sitzordnung: geschlossener Kreis;

¢ Kein Essen, Trinken oder Rauchen wahrend der Treffen, eine konzentrierte
Atmosphare schaffen (besser: sich zusétzlich zu anderer Zeit zu einen ,ge-
miitlichen Abend” verabreden);

¢ Ausscheiden aus der Gruppe: Nicht einfach ,wegbleiben”, sondern der
Gruppe mitteilen, dass und warum man ausscheiden mochte. So kdnnen evtl.
Konflikte bereinigt werden, was evtl. ein Verbleiben in der Gruppe ermog-
licht, bzw. wird ein klarerer Abschluss fiir den ausscheidenden und die blei-
benden Teilnehmer geschaffen;

Zur Arbeit in der Gruppe:

e Keine ,stets harmonische Atmosphéare” erwarten — Konflikte und Probleme
treten in jeder Gruppe auf. Gerade die SHG kann ein gutes Ubungsfeld dafiir
bieten, besser mit Konflikten umgehen zu lernen, was gerade bei Menschen,
die unter Depressionen leiden, besonders wichtig ist, da diese erfahrungs-
gemaR oft Probleme damit haben, Konflikte auszuhalten und auszutragen;

¢ Blitzlicht-Runde zu Beginn und Ende jeder Sitzung: Jeder berichtet kurz iber
seine derzeitigen Gefiihle und Erwartungen; solche Runden kdnnen auch
eingesetzt werden, wenn das Gesprdch ins Stocken gerdt oder wenn
Schwierigkeiten auftauchen;

* Gespréachsverlauf ist offen. Die Gruppe kann sich ein Thema wéhlen, liber
das sie in der jeweiligen Sitzung sprechen mochte;

* Jede(r) ist fiir sich selbst verantwortlich. Es gibt keine feste Leitung. Die Auf-
gaben innerhalb der Gruppe (z.B. Kontakt nach auf3en, Werben neuer Grup-
penmitglieder, Absprachen mit der Institution, die die Radumlichkeiten zur
Verfiigung stellt, etc.) sollen von allen wahrgenommen werden. Es kann zu
Beginn der Sitzung ein Gruppenleiter bestimmt werden, der die Runde eroff-
net, beschlieBt und wahrenddessen darauf achtet, dass die Gespréachsre-
geln eingehalten werden. Diese Aufgabe sollte aber reihum und jedes Mal
von einem anderen Teilnehmer wahrgenommen werden;

e Es kann immer nur einer sprechen. Maglichst die ,Ich-Form” (nicht: ,man”,
nicht: ,wir”) verwenden. Sich direkt an die anderen Teilnehmer wenden, mit
ihnen sprechen, nicht iiber sie;

e Sprechen iiber eigene Gefiihle, Gedanken, Verhaltensweisen, nicht iiber
AuRenstehende (,mein Mann/meine Frau/Kind/Mutter/Freundin...);

* Mdglichst offen liber Gefiihle sprechen;

* Stérungen haben Vorrang: Wer nicht mehr zuh&ren kann, sollte das mog-
lichstbald ansprechen, die Gruppe sollte dann den Verlauf unterbrechen und
sich zundchst der Stérung zuwenden;,
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¢ Eigensténdigkeit respektieren: Kein ,Richtig” oder ,Falsch”, nicht bewerten
oder kritisieren, sondern die Meinung des anderen so stehen lassen. Keine
Ratschlége, keine Versuche, den anderen zu ,therapieren”!

* Probleme diirfen offengelassen werden. Keinen zeitlichen Druck aufbauen.
Geduld mit sich und den anderen haben, wenn héufig dieselben Probleme
geduBert werden. Keine ,Warum-Fragen”, die von den Erfahrungen und Ge-
fiihlen wegleiten;

* Schweigepflicht nach auRen: Was in der Gruppe besprochen wird, bleibt in
der Gruppe — das gilt auch fiir Partner und Angehdrige!
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Angelika Bogenschiitz

Ein Patientenbeirat fiir die Kassenarztliche
Vereinigung Hessen — ein Schulterschluss
mit der Selbsthilfe

Die Kooperation von Arzten mit Selbsthilfegruppen hat in Hessen eine lange
Tradition. Bereits 1990 wurde in Frankfurt am Main eine Kooperationshera-
tungsstelle bei der Landesstelle der Kassenérztlichen Vereinigung Hessen
eingerichtet. Die KOSA — Kooperationsberatung fiir Arzte und Selbsthilfe-
gruppen ist mit ihrem Beratungsservice fiir Arzte, Psychotherapeuten und de-
ren Patienten sowie der Patientenselbsthilfe eine etablierte Einrichtung. Des-
halb kam der Vorschlag eines Selbsthilfevertreters, einen Patientenbeirat zu
griinden, nicht iiberraschend. Zu diesem Zeitpunkt, im September 2005, gab es
bei den Kassenérztlichen Vereinigungen keine Erfahrungen mit einem ver-
gleichbaren Gremium. Der Vorstand beschloss, mit einer gemeinsamen Aus-
tauschplattform in Hessen einen Patientenbeirat zu griinden und betrat damit
Neuland.

Zur Entstehung des Patientenbeirats

Vorausgegangen waren regionale Veranstaltungen in Hessen, die unter dem
Motto ,Fiir ein gutes Arzt-Patient-Verhiltnis in gesundheitspolitisch schwieri-
gen Zeiten” standen hatten. Nach der Etablierung der Arbeitsgemeinschaft
~Agenda 5.11" in der KV Hessen kam es zu einer stérkeren Patientenorientie-
rung auf Seiten der Arzte und Psychotherapeuten in Hessen. Sie miindete in
einer auch von der Selbsthilfe unterstiitzten Protestbewegung gegen die
Sparpldne der Bundesregierung. Auf Podiumsdiskussionen wurden Arzte,
Selbsthilfevertreter und Patienten zu den verénderten gesundheitspolitischen
Rahmenbedingungen informiert.

Im September 2005 sprach ein erfahrener Selbsthilfevertreter die KOSA im
Rahmen einer dieser interdisziplindren Podiumsdiskussionen auf die Einrich-
tung eines Patientenbeirats fiir die KV Hessen an.

Unterstiitzt durch den Vorstand der KV Hessen, griffen wir die Idee auf. Zu die-
sem Zeitpunkt blieben unsere bundesweiten Recherchen nach Patientenbei-
raten bei anderen Kassenérztlichen Vereinigungen erfolglos. Fiindig wurden
wir aber bei vielen groBen Selbsthilfeverbénden, die bereits seit langem Pa-
tientenbeirdte mit unterschiedlichen Aufgaben und Zielsetzungen eingerich-
tet hatten.

Die Planungsphase

Im Vorfeld fiihrte die KOSA zahlreiche persénliche Gesprache mit Mitgliedern
aus Selbsthilfeverbanden und Selbsthilfegruppen sowie mit anderen an der
Gesundheitsversorgung Beteiligten. Schnell wurde in diesen Gespréchen das
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grole Interesse an aktuellen gesundheitspolitischen Informationen deutlich.
Auch wurde der Wunsch nach Informationen und mehr Transparenz bei Ver-
dnderungen im Bereich der Patientenversorgung, vor allem fiir chronisch
kranke Menschen, vielfach vorgebracht. Um die Umsetzung erfolgreich zu ge-
stalten, entschieden wir uns, bei der strukturellen Planung maglichst viele be-
troffene Patienten oder Angehérige in den Patientenbeirat zu berufen.

Nach jahrelanger guter Zusammenarbeit mit den Selbsthilfeorganisationen in
Hessen sind uns deren Strukturen sehr gut bekannt. Es gibt zu vielen Selbst-
hilfethemen Landesverbédnde, die mit einem guten Kommunikationsnetz aus-
gestattet sind. Sie sind in der Lage, schnell relevante, aktuelle Informationen
in die regionalen Gruppen zu transportieren. So fiel die Entscheidung, tiber-
wiegend Vertreter aus den Landesverbanden der Selbsthilfe in den Beirat zu
berufen. Um auch nicht organisierte Patienten zu erreichen, wurde zusétzlich
eine Patientenberatungsstelle bzw. Patientenorganisation einbezogen. Zu
diesem Zeitpunkt gab es die UPD — Unabhéngige Patientenberatung Deutsch-
land gGmbH in Hessen noch nicht. Sie wurde erst 2006 in Giel3en eingerichtet.
Das Gremium soll, um eine effektive Arbeit zu gewahrleisten, zahlenméaRig
iiberschaubar sein. Wir haben geplant, zwdlf Vertreter fiir die Patientenseite
und acht bis zehn Vertreter aus der KV Hessen zu benennen. Die &rztliche
Seite der KVH soll von einem Vertreter des Vorstands sowie von je einem &rzt-
lichen und psychotherapeutischen Vertreter aus dem Hauptausschuss flexi-
bel besetzt werden. Je nach Schwerpunktthema sollen Fachérzte aus der Ver-
treterversammlung dazu eingeladen werden sowie besonders qualifizierte
Mitarbeiter aus der Landesstelle der KVH. Es sollen zwei Treffen pro Jahr
stattfinden. Die Themen sollen mit den Beteiligten abgestimmt werden. Alle
sollen die gleichen Informationen bekommen.

Der Vorstand hefiirwortet einen Patientenbeirat —
Aufgaben und Ziele

Die KV Hessen richtet im Rahmen der strategischen Ausrichtung einen Patien-
tenbeirat ein. Der Patientenbeirat soll die KV Hessen darin unterstiitzen, die Pa-
tientenversorgung weiter zu optimieren und neue gesundheitspolitische Ent-
wicklungen im Bereich der Patienten umzusetzen. Der Beirat soll Impulse fiir
eine Verbesserung der Dienstleistungsorientierung der KV Hessen fiir Patien-
ten geben. Der Patientenbeirat berdt den Vorstand der KV Hessen. Es wird vor-
geschlagen, die Arbeitsaufgaben des Patientenbeirats wie folgt zu definieren:

Aufgaben und Ziele

1. Beratende Funktion: Der Patientenbeirat berét die KV Hessen, auf welche
Weise die KV Hessen die Zusammenarbeit mit Patientenvertretern weiter-
entwickeln bzw. deren Umsetzung verbessern kann. Die Patientenvertreter
sollen die Maglichkeit erhalten, die angestrebte stdrkere Dienstleistungs-
orientierung der KVH auf ihre Nachhaltigkeit hin zu tiberpriifen und dazu
beizutragen, dass dieser Prozess sich wesentlich am Patientennutzen aus-
richtet.
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2. Einbindung in Versorgungskonzepte: Der Patientenbeirat erhalt Gelegen-
heit, sich iiber die Entwicklung von Versorgungskonzepten zu informieren,
mit der Moglichkeit, spezifische Interessen von Selbsthilfeorganisationen in
diesem Bereich vorab zu eruieren, um sie nach Mdglichkeit in weitere Pla-
nungen einzubeziehen (wie beispielsweise die Einfiihrung des Mammogra-
phie-Screenings in Hessen). Der Patientenbeirat wird zu aktuellen Entwick-
lungen informiert und erhalt Gelegenheit, seinerseits Vorschlage zur Ver-
besserung der Versorgung einzubringen.

3. Grundsatzfragen der Selbstverwaltung: Die Patientenvertreter kdnnen im
Patientenbeirat Einfluss nehmen, in dem wichtige und grundsétzliche Fra-
gen der Organisation des Gesundheitswesens diskutiert, Positionen dazu
ausgetauscht und ggf. gemeinsame Interessen ahgeklart werden. Der Pa-
tientenbeirat kdnnte so zu einem wichtigen Seismographen werden, um die
eigene Positionierung zu schérfen.

4. Positionsaustausch bei Gesetzesvorhaben: Es ist davon auszugehen, dass
die Bundesregierung das Gesundheitswesen weiter in Richtung Wettbe-
werb umgestalten will. Im Vorfeld von Gesetzes- und Verordnungsvorhaben
des Bundesministeriums fiir Gesundheit soll der Patientenbeirat daher als
Ort genutzt werden, den Patientenvertretern die Auswirkungen geplanter
GesetzgebungsmalRnahmen aus Sicht des KV-Systems zu erldutern und um-
gekehrt zu erfahren, wie diese aus Patientensicht bewertet werden. Soweit
gemeinsame Positionen gefunden werden, besteht — bei Interesse — die
Madglichkeit des Austauschs oder der Abstimmung von Stellungnahmen.

5. Strategische Partnerschaften: Patientenorganisationen und chronisch
kranke Menschen haben in der Regel Interesse an klaren Versorgungsfor-
men, die nicht unbedingt dem Wettbewerb einzelner Krankenkassen unter-
liegen. Auf der Grundlage von mehr Leistungstransparenz konnen qualifi-
zierte und informierte Wahlentscheidungen die Nutzerorientierung im Ge-
sundheitswesen starken. Der Patientenbeirat soll daher der Platz sein, an
dem die Maglichkeiten zu strategischen Partnerschaften zwischen der KVH
und Patientenvertretern ausgeleuchtet, besprochen und geplant werden
kdnnen.

6. Plattform fiir Patientenbeschwerden: Der Patientenbeirat soll auch eine
Plattform bieten, um konkrete Probleme in der Versorgung zu besprechen.
Die Belange der Patienten und der Patientenselbsthilfe sollen mit dem Ziel
der Optimierung und Transparenz der gesundheitlichen Versorgung gehort
werden.

1. Anliegen der Patientenvertreter: Der Patientenbeirat soll dariiber hinaus
offen sein fiir von Patientenvertretern gewiinschte Tagesordnungspunkte.

Die Griindungsitzung und Zusammensetzung
des Patientenbeirats
Zur Griindungssitzung am 13. Juni 2006 sind zwdlf Patientenvertreter, der stell-

vertretende Vorstand der KVH, drei Hausérzte, ein Psychotherapeut und Mit-
arbeiter der KVH aus der &rztlichen Qualitatssicherung und der Pressestelle
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anwesend. Nach der BegriiBung folgt eine Vorstellungsrunde, bei der die
gegenseitigen Erwartungen an den Patientenbeirat ausgetauscht werden. Die
Patientenseite trégt bereits konkrete Versorgungsprobleme vor, und es wird
schnell klar, dass weitere Treffen mit konkreten Fragestellungen erwiinscht
sind. Uber die von der KVH formulierten Aufgaben und Ziele des Beirats gibt
es Einvernehmen. Die anwesenden Arzte und Psychotherapeuten sind von
der Kompetenz und Informiertheit der Selbsthilfevertreter {iberrascht und be-
eindruckt. Eine schon haufig gemachte Erfahrung, die wir auch als ,Schliissel-
erlebnis’ zur weiteren Kooperation mit Selbsthilfe beschreiben kdnnen.

Fiir das nachste Treffen wird vereinbart, ein Eingangsreferat zu den ,Aufga-
ben der Kassenérztlichen Vereinigung Hessen” vorzubereiten. Die weitere
Planung ist, Praxisbeispiele der Patientenselbsthilfe aus dem ambulanten Be-
reich zum Thema: Uber-, Unter- oder Fehlversorgung vorab einzureichen. Wir
bitten die zwdlf Vertreter um Vorschldge, je einen Stellvertreter der einem an-
deren Verband angehdrt, anzusprechen. Ziel ist es, durch eine Stellvertreter-
regelung die erarbeiteten Ergebnisse in Zukunft méglichst vielen weiteren
Selbsthilfeverb@nden zur Verfligung zu stellen.

Die Zusammensetzung des Patientenbeirats am 13. Juni 2006:

Thema Patientenorganisation

1. | Behinderung BV / LKG - Selbsthilfevereinigung fiir
Lippen-Gaumen-Fehlbildungen

2. | Stoffwechsel-/ Erndhrungs-/ LV / DDB - Deutscher Diabetiker Bund
Endokrine Erkrankungen

3. | Herz-Kreislauf-/GefaBerkrankungen | BV / Deutsche Herzstiftung

4. | Infektionskrankheiten/ Immun- und LV / AIDS-Hilfe Frankfurt
Autoimmunerkrankungen

5. | Krebserkrankungen LV / BPS - Bundesverband
Prostatakrebs Selbsthilfe
6. | Lungen-/Umwelt-/Berufs-Erkran- BV / Selbsthilfe Asbestose und Atem-
kungen wegserkrankungen
7. | Neurologische Erkrankungen LV / dPV - Deutsche Parkinson
Vereinigung
8. | Psychische-/ Psychiatrische LV / BPE - Bundesverband Psychia-
Erkrankungen trie-Erfahrene
9. | Rheumatische Erkrankungen LV / Deutsche Rheuma-Liga
10.| Seltene Erkrankungen BV / Interessengemeinschaft Fragiles
X-Syndrom
11. | Suchterkrankungen LV /1.0.G.T. Deutscher Guttempler
Orden
12.| Allgemeine Patienten-Verbande/- DGVP - Deutsche Gesellschaft fiir
Beratungsstellen Versicherte und Patienten e. V.
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Effektive Strukturen schaffen

Die Moderation der zweiten Sitzung, im Dezember 2006, zum Thema: , Praxis-
beispiele der Patientenselbsthilfe” aus dem ambulanten Bereich zum Thema:
Uber-, Unter- oder Fehlversorgung ist ein schwieriges Unterfangen. Die ein-
gereichten Beispiele sind komplexer Natur. So gelingt es nicht, dass alle
Selbsthilfevertreter ausreichend zu Wort kommen. Wir bieten deshalb an, of-
fene Fragen auch aulRerhalb der Sitzungen zu beantworten und kommunizie-
ren das intern mit einigen Mitarbeitern in der KV Hessen, die sich auf diese
Fragen spezialisiert haben und auch Patientenvertretern fiir Informationen zur
Verfiigung stehen.

Im Juli 2007, beim dritten Treffen, diskutieren wir iiber ,Verdnderungen im Be-
reich der Arzneimitteltherapie” wie z. B. die Bonus-Malus-Regelung, Zuzah-
lung und Rabattvertrdge, neue Regelungen, die seit Januar 2007 in Kraft sind.
Die Patientenvertreter reichen Praxisbeispiele aus der ambulanten Versor-
gung zur ,Arzneimitteltherapie” ein. Gewiinscht werden zukiinftig auch ak-
tuelle gesundheitspolitische Informationen zwischen den Beiratstreffen, die
fiir Patientenvertreter relevant sind.

Im Dezember 2007, beim vierten Treffen, ist das Thema ,Heilmittelverordnun-
gen in Hessen”, z. B. Heilmittel, RichtgréRen, Praxisbesonderheiten, Re-
gresse. Wieder reichen die Patientenvertreter Praxisheispiele zur ambulanten
Heilmittelversorgung, z.B. Krankengymnastik, Ergotherapie, Logopédie ein.
Die KV Hessen greift damit ein aktuelles Versorgungsproblem auf.

Gemeinsame Aktionen — ein qualitativer Sprung

Die Verunsicherung bei Patienten, die neuen Verordnungsregeln fiir Medika-
mente zu verstehen und sich in der Praxis damit zurechtzufinden, treten in der
dritten Sitzung des Patientenbeirats offen zutage. Nach diesem Treffen startet
die KV Hessen eine Informationskampagne zur Arzneimittelverordnung. Ge-
meinsam mit der Pressestelle wird ein Flyer fiir Patienten entwickelt, der allen
Arztpraxen zur Verfiigung gestellt wird. Einige Vertreter aus dem Patienten-
beirat bitten wir um Riickmeldung zur Versténdlichkeit der Textvorlage und um
Anderungsvorschlége. So entsteht erstmals eine gemeinsam erarbeitete Pa-
tienteninformation in der KVH. Diese gemeinsame Aktion begriifen auch Teile
der Arzteschaft. Unter dem Motto: ,Was lhr Arzt oder Psychotherapeut lhnen
verordnen kann...und warum er lhnen nicht alles verordnen darf” geht der
Flyer im Oktober 2007 an die Arztpraxen. Die Patientenselbsthilfe verteilt ihn
an ihre Gruppenmitglieder. Sie finden den Flyer im Internet der KV Hessen,
www.kvhessen.de, bei Eingabe von ,Arzneimittelverordnung” in der Such-
funktion.

Das Schwerpunktthema , Heilmittel” beim vierten Treffen hat fiir Arzte in Hes-
sen gravierende Folgen und greift auch in die Patientenversorgung ein. Mit
der Unterstiitzung der KV Hessen hat sich deshalb schon im Oktober 2007 eine
JInitiative Heilmittel fiir Hessen” gegriindet, die die Abschaffung der ‘Richt-
groBen’ fiir Heilmittel in Hessen zu erreichen will. Das ist auch der Grund da-
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fiir, dass die Problematik ,Heilmittel’ auch im Patientenbeirat thematisiert
wird.

Hintergrund sind hohe Riickforderungen an die hessischen Arztpraxen von
Seiten der Krankenkassen, weil Arzte die so genannten ‘RichtgroRen’, d.h. die
nach den Heilmittelrichtlinien erlaubte Anzahl der Verordnungen von z.B.
Krankengymnastik, Ergotherapie oder Logopédie, im Jahre 2005 iiberschritten
haben. Das trifft besonders Arzte, die viele chronisch kranke Patienten haben.
Daraufhin haben Arzte in den letzten Monaten reagiert und ihr Verordnungs-
verhalten veréndert.

Von der ,Initiative Heilmittel”, bei der sich auBer &rztlichen Berufsverbénden
auch eine Patientenberatungsstelle engagiert, geht unter anderem eine Pla-
kataktion aus. Verbunden ist diese Aktion auch mit einer Unterschriftenkam-
pagne. In allen hessischen Praxen ebenso wie bei den hessischen Patienten-
verbdnden werden Unterschriften zur Abschaffung der RichtgroRen gesam-
melt. Bei der vierten Sitzung des Patientenbeirats wird diese Unterschriften-
aktion gestartet. Die Aktion I4duft mit engagierter Beteiligung der Selbsthilfe-
verbénde und Patienten.

Fortbildungsangebote und Kooperationsgesprache

Parallel zum Patientenbeirat organisiert die KOSA mit der KV Hessen im Ak-
tionshiindnis Gesundheit interdisziplindre arztliche, zertifizierte Fachfortbil-
dung, bei denen auch Vertreter aus dem Patientenbeirat eingebunden wer-
den. Seit September 2006 wurden bereits Forthildungsveranstaltungen zu Dia-
betes mellitus, zum Mammographie-Screening und Brustkrebs, zu Multiple
Sklerose, zu Herz-Kreislauferkrankungen und zum Thema Sucht/ Alkohol- und
Medikamentenabhéngigkeit von der Pressestelle und der KOSA organisiert.
Die Veranstaltungen werden von Arzten, Psychotherapeuten, Patienten und
anderen Professionellen aus dem Gesundheitshereich gut besucht und haben
durch ihren interdisziplindren Ansatz eine besondere Qualitat.

Auf besonderen Wunsch einiger Selbsthilfeverbande aus dem Patientenbeirat
haben wir im September 2007 ein Kooperationsgesprach zu DMP (Disease-
Management-Programme) gemeinsam mit der Arztlichen Qualitatssicherung,
der DMP-Geschaftsstelle und der KOSA durchgefiihrt. Die DMP sind so ge-
nannte “Strukturierte Behandlungsprogramme fiir Chroniker”, die Patienten
bei bestimmten Erkrankungen in Anspruch nehmen kénnen. Ziel der DMP ist
es, die Versorgung der chronisch Kranken in Deutschland zu verbessern. Auf
der Indikationenliste stehen acht chronische Erkrankungen. Vier davon sind
derzeit bereits umgesetzt oder sind in der Umsetzungsphase. In Hessen sind
dies: Diabetes mellitus Typ | und Il, Koronare Herzkrankheiten (KHK), Chro-
nisch obstruktive Lungenerkrankungen (COPD) und Asthma bronchiale. Das
Gespréch klarte die Patientenvertreter {iber die komplizierten Programme auf,
iiber die Rechte und Mdglichkeiten, die Patienten haben, und warum Arzte
und Krankenkassen ihnen solche Programme anbieten. Die Einschreibung fiir
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die Patienten ist ebenso freiwillig wie die Beteiligung der Arzte an diesen Pro-
grammen.

Zur Kommunikation zwischen den Selbsthilfeverbanden

Die Vorstellung der KOSA, maglichst viele Selbsthilfeverbénde beim Patien-
tenbeirat zu beteiligen und zu informieren, befiirworten auch die Patienten-
vertreter. Gleichzeitig befinden wir uns aber nach dem vierten Treffen immer
noch in der Situation, dass nicht alle zwdlf Stellvertreter benannt sind, obwohl
wir immer wieder darauf aufmerksam gemacht haben. Unsere Vorstellung,
dass jeder der zwolIf Patientenvertreter in seiner Gruppe eigensténdig einen
Stellvertreter aus einem anderen Verband anspricht und vorschlégt, wird nur
von zwei Vertretern aufgegriffen. Dies hat zur Folge, dass die Kommunikation
mit weiteren Patientenverbdnden nicht funktioniert.

Eine vorbildliche Kommunikation wird innerhalb der Gruppe 6 (Lungen-/Um-
welt-/Berufs-Erkrankungen) praktiziert. Der Vertreter hatte sich bereits nach
der Griindung des Patientenbeirats mit allen aus diesem Bereich in Frage
kommenden Selbsthilfeverbanden an einen Tisch gesetzt. Er hat die komplette
Gruppe zur Griindungssitzung informiert, bei der Vorbereitung der einzelnen
Beiratstreffen die Fragen mit Praxisbeispielen koordiniert und auch {iber den
Verlauf der weiteren Treffen unterrichtet. Auch in der Gruppe 5 (Krebserkran-
kungen) gibt es offensichtlich ein gut funktionierendes Netzwerk der Selbst-
hilfe in Hessen. Auch hier wurden, iiber den eigenen Verband hinaus, die an-
deren Verbénde informiert und beteiligt. Es bleibt abzuwarten, ob ein Blick
iiber den eigenen Tellerrand hinaus die Kommunikation zwischen den Selbst-
hilfeverbanden doch noch méglich macht. Wir haben, um mehr Patienten am
Patientenbeirat zu beteiligen, inzwischen selbst einige Stellvertreter benannt
und hoffen weiter auf eine innovativere Kommunikation der Krankheitsgrup-
pen untereinander.

Ausblick

Die Einrichtung des Patientenbeirats ist fiir die KV Hessen ein Gewinn. Die Or-
ganisation und Koordination ist personalintensiv und erfordert viel Zeit. Eine
flexible Anpassung an die aktuellen Bediirfnisse beider Parteien ist fiir eine
erfolgreiche Arbeit notwendig. Das gilt sowohl fiir die beteiligten Personen als
auch fiir die Inhalte. Als strategische Partnerschaft hat sich die Arbeit mit dem
Patientenbeirat bewahrt. Fiir die beteiligten Arzte und Psychotherapeuten ist
der Patientenbeirat eine Kommunikationsplattform, die genutzt werden kann,
um gemeinsame Ziele zu definieren.

In vielen politischen Gremien, beispielsweise im Gemeinsamen Bundesaus-
schuss, arbeiten mittlerweile Arzte und Patienten zusammen. Und auch die
Kassenérztliche Bundesvereinigung in Berlin, Dachorganisation der siebzehn
Kassenérztlichen Vereinigungen, riickt das Thema Patientenorientierung in
den Fokus. Die KBV hat eine Stabstelle ,Patientenorientierung” eingerichtet
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und ebenso wie inzwischen einige Kassenérztliche Vereinigungen, einen Pa-
tientenbeirat.

Der Patient wird von vielen Beteiligten im Gesundheitswesen umworben. Der
Gesetzgeber hat im SGB V 88 140f und 140g eine Beteiligung der Patienten
durch die Patientenbeteiligungsverordnung verabschiedet. Er regelt z.B. im
SGB V § 20 Abs. 4 Pravention und Selbsthilfe, die Finanzierung der Selbsthilfe
und im SGB V § 65b die Finanzierung einer unabhéngigen Verbraucher- und
Patientenberatung durch die Krankenkassen. Es werden immer mehr Patien-
ten-Newsletter herausgegeben, und in Hannover wird eine , Patientenuniver-
sitdt” an der MHH gegriindet.

Von ,Patienten im Mittelpunkt” ist viel die Rede. Vor allem der chronisch
kranke Patient gerdt jedoch immer mehr in Bedréngnis. Selbst gut informier-
ten und selbsthilfeerfahrenen Patienten gelingt es kaum mehr, die permanen-
ten gesundheitspolitischen Reformen nachzuvollziehen und zu verstehen. Der
Patientenbeirat kann eine Klammer bilden, um gemeinsam von den relevanten
Gesetzgebungsmallnahmen zu erfahren, sie zu verstehen und zu bewerten.

Angelika Bogenschiitz, selber Arztin, leitet die KOSA bei der Kassenarztlichen Vereinigung Hes-
sen seit deren Griindung im Jahre 1990. In vielfdltiger Weise hat sie Anstoe zur Begegnung und
zur Zusammenarbeit von Selbsthilfegruppen und Arzteschaft (einschlieRlich der Psychothera-
peuten) in Hessen gegeben.
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Raimund Geene

Gesundheitsforderung als Handlungsfeld und als
Identitat der Selbsthilfe

Gesundheitsforderung wird oft als Zusatzaufgabe der Selbsthilfe begriffen.
Der nachfolgende Beitrag argumentiert dagegen, dass das moderne Konzept
der Gesundheitsforderung — abgeleitet aus der Ottawa-Charta und dem An-
satz des New Public Health —vielmehr die Identitét der Selbsthilfe positiv her-
ausarbeiten kann. Gerade der Vermittlungsansatz der Selbsthilfe ist ein ent-
scheidender Beitrag. Wo es der Selbsthilfe gelingt, mit der empathischen Hal-
tung die eigenen Zielgruppen zu aktivieren, setzt sie die Ottawa-Charta bei-
spielgebend um.

Dies soll jedoch nicht dariiber hinwegtéduschen, dass die Selbsthilfe sowohl
im politischen und 6ffentlichen Bewusstsein als auch in der Selbstwahrneh-
mung noch weit von dieser Gestaltungsrolle entfernt ist. Auch wird eine er-
hebliche Diskrepanz zu neuen Zielgruppen insbesondere aus dem Bereich
von Migrant/innen oder sozial benachteiligten Gruppen empfunden. Der Bei-
trag argumentiert hier vor allem dahin, weniger das Trennende zu sehen als
vielmehr die Bedeutung der Emanzipationserkenntnisse aus der Gesundheits-
forderung zu vermitteln als Beitrag zum Empowerment der Gruppen.

Gesundheitsforderung — ein modernes Konzept
der Gesundheitssicherung

Selbsthilfe, Gesundheitshewegung und Gesundheitsférderung sind historisch
eng miteinander verbunden. Selbsthilfe hat dabei in Deutschland eine be-
sonders lange Tradition und ist auch heute bei uns stirker ausgeprégt als in
irgendeinem anderen Land. Der haufig beklagte Féderalismus und Korpora-
tismus in Deutschland mit seiner Vielzahl unterschiedlicher Interessen- und
Tragerstrukturen begiinstigt offenbar das starke Interesse an Eigenorganisa-
tion und Selbsthilfe, das in Deutschland schon in den 60er Jahren und damit
im internationalen Vergleich friih ansetzte.

Die Selbsthilfe bot und bietet eine zentrale Voraussetzung fiir die Gesund-
heitshewegung, die in Deutschland ihren Hohepunkt in den 80er Jahren er-
lebte. Hier ging es zundchst im Anschluss an die Studentenrevolten der
AufRerparlamentarischen Opposition / 68er Bewegung um eine Kritik an der
Medizin und insgesamt der gesundheitlichen Versorgung. ,Aus der Krankheit
eine Waffe machen”, der Slogan des Heidelberger Sozialistischen Patienten-
kollektivs, steht sprichwdrtlich fiir diesen Ansatz.

Die inhaltliche Substanz dieser Kritik ist in Deutschland aber auch besonders
angebracht, da die gesundheitliche Versorgung fast ausschlieBlich kurativ
ausgerichtet ist. Tatsachlich hat die Sozialhygiene — der historische Vorlaufer
der Gesundheitsforderung — im Westen Deutschlands keine Bedeutung mehr,
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war sie doch durch ihre Pervertierung zur Rassenhygiene und die barbarische
Mordpolitik im Nationalsozialismus diskreditiert.

Zentralstaatlich organisierte Gesundheitssysteme wie in England oder Skan-
dinavien taten sich hier naturgemaR etwas leichter, denn sie konnten schon
friihzeitig eine Umorientierung auf Gesundheitsforderung und Prévention ein-
leiten. In der bundesdeutschen Trégervielfalt mit den traditionell starken Kar-
tellstrukturen der Arzteschaft ist dies bis heute blockiert.

Die Gesundheitsbewegten aus Deutschland mussten so in vielerlei Hinsicht
einen Umweg gehen. Dies zeigt gerade die Ottawa-Charta der Gesundheits-
forderung, die wesentlich die Handschrift bundesdeutscher Autor/innen wie
inshesondere der spateren WHO-Direktorin llona Kickbusch tragt. Aber auch
der Aufbau von Public Health in Deutschland — nach der Zerschlagung der So-
zialhygiene in gewisser Weise ein Re-Import, ist Public Health in seinen
Grundziigen doch wesentlich begriindet auf Vorkdmpfer wie Rudolf Virchow
oder Alfred Grotjahn — konnte nur erfolgen durch ein zunédchst groBziigig aus-
gestattetes Stipendien-Programm, das jungen, bundesdeutschen Akademi-
ker/innen ein Masterstudium in den USA ermdglichte, bevor in den 90er Jah-
ren mit dem Aufbau von Public Health-Forschungsverbiinden in Deutschland
begonnen wurde.

Von Old zu New Public Health

Ein viel zitiertes Modellbeispiel fiir ,0ld Public Health’ liegt in der Kanalisie-
rung Londons 1860. Mit dieser einschneidenden MaRnahme konnte die grole
Zeit der tddlichen Infektionskrankheiten in der britischen Hauptstadt beendet
werden. Auch die britische und spate deutsche Gartenstadtbewegung — in
Abgrenzung zu {iberbelegtem, unhygienischem und ungesundem Wohnen in
den Mietblocks der frithen Industrialisierung — kulminierend in der Charta von
Athen, in der Licht, Luft und Sonne als Leithild modernen Wohnungsbaus skiz-
ziert wurde, bieten Beispiele dieser ersten Entwicklungsstufe von Public
Health, die durch Sozialhygiene und eine sozialmedizinische Orientierung
charakterisiert ist.

Eine zweite Stufe von Public Health orientierte starker auf Gesundheitserzie-
hung, davon ausgehend, dass Erziehung und Aufkldrung die wesentlichen
Methoden seien Menschen zur Gesundheit zu fiihren. Gerade im Bereich der
Sexualaufkldrung gab es die verbreitete Vorstellung, dass mit Informationen
eine gewiinschte Steuerung erreicht wiirde, hier speziell eine Senkung der
Geburtenrate bei Benachteiligten und Behinderten. Das biomedizinische Risi-
kofaktorenmodell bildete die Grundlage dieses Ansatzes, der in einer dritten
Phase durch den Gemeindeansatz ergénzt wurde. Beispielhaft dafiir steht die
grolRe deutsche Public Health-Studie des Deutschen Herz-Kreislauf-Préaven-
tionsprogramms der 70er und 80er Jahre, in der vor allem psychosoziale
Orientierungen neben die biomedizinischen traten. Erst in den spéten 80er
Jahren setze sich der Ansatz des New Public Health durch, derim Sinne eines
sozialokonomisch-systemischen Modells Gesundheitsférderung propagiert
als aktive Gestaltung von Lebensweisen und Lebenswelten. Gerade die Ot-
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tawa-Charta von 1986 mit ihren fiinf Handlungsfeldern steht fiir diese neue
Orientierung, die mehr ist als Prévention. Sie kann als ressourcen- statt
defizit-orientierte Strategie fiir die gesamte Gesundheitssicherung gesehen
werden, die im pflegerischen und rehabilitativen Bereich ebenso gilt wie in
der Kuration und bei der es langst nicht nur um die Krankheit geht (Pathoge-
nese), sondern um aktive Herstellung von Gesundheit (Salutogenese). Dies
entspricht dem Selbsthilfegruppen-Konzept als aktiver Bewiltigungsstrategie
und Gestaltungsform bei Krankheit und anderen Belastungen. ,New Public
Health’ wird heute als moderner Ansatz synonym zum Begriff des Public
Health verwendet.

Modellfall AIDS-Pravention

Das plotzliche Auftreten der Krankheit AIDS brachte in den 80er Jahren gleich
einen wichtigen und hochpolitisierten Anwendungsfall fiir New Public Health.
Tatsachlich war die Krankheit zundchst medizinisch nicht zu fassen, ge-
schweige denn zu therapieren, was den zentralen Stellenwert der Prévention
deutlich machte. In der bundesdeutschen wie auch internationalen Diskus-
sion kam es hier zu zwei verschiedenen strategischen Ansétzen: wéhrend die
einen im Sinne einer individuellen Suchstrategie mdglichst umfassend
menschliche Infektionsherde diagnostizieren und ,stilllegen’ wollten, setzte
der Ansatz der gesellschaftlichen Lernstrategie auf Solidaritdt mit Betroffe-
nen und verantwortliches Verhalten durch strukturelle MaBnahmen der Ver-
héltnispravention. Hier kam der Ansatz des ,Community buildings’ zum Tragen,
mit dessen Hilfe erstmals Kommunikationsrdume fiir die Hauptbetroffenen-
gruppen der schwulen Manner geschaffen wurden, davon ausgehend, dass
sich solcherart gestérkte Kommunikation verhaltnispréventiv im Sinne der be-
wussten Gefahrenreduktion auswirkt.

Um die Bedeutung dieses Paradigmenwechsels zu erkennen, muss man sich
zundchstin Erinnerung rufen, in welch diskriminierter Situation Homosexuelle
damals lebten. Ihre Veranlagung galt nach WHO-Klassifizierung als Krankheit
und stand, wenngleich zum Teil inzwischen abgeschwécht, vielerorts noch
unter Strafe. Das schwule Leben fand am Rande der Legalitat statt, in ka-
schierten Clubs oder Zeitschriften, die sich bestenfalls in Andeutungen ergin-
gen. Eine offene Risikokommunikation konnte in diesem Rahmen nicht stattfin-
den. Mit Geldern der AIDS-Pravention wurde beispielsweise das Berliner
Stadtmagazin ,Siegessdule” als erste schwule Programmzeitschrift finan-
ziert, und es wurden erstmals offene Kommunikationsorte (Beratungsstellen,
Schwulenzentren, ,Safer-Sex'-Partys ...) geschaffen, die in der Folge den
Boom der schwulen Kultur der 90er Jahre {iberhaupt erst begriindeten. Dabei
war es gerade das Zusammenwirken der Schwulenbewegung mit den Inhal-
ten der Gesundheit und der Freiheits- und Biirgerrechte, das diese grol3e ge-
sellschaftliche Emanzipation beglinstigte.
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Gesundheitsforderung als Kassenleistung

Die gesetzliche Etablierung der Gesundheitsférderung fand hingegen auf stei-
nigeren Pfaden statt. Zundchst wurde im Zuge der Blim'schen Gesundheits-
reform 1989 nebst zahlreichen KostensenkungsmaBnahmen die Gesundheits-
forderung den gesetzlichen Krankenkassen als Innovationsaufgabe {ibertra-
gen. Wenngleich dies unisono als reine Kosmetik an einem Spargesetz kom-
mentiert wurde, entwickelte sich in den Folgejahren ein erhebliches Kursan-
gebot durch die Kassen. Diese machten sich im Zuge ihrer verstérkten Kon-
kurrenzsituation untereinander (Gesundheitsstrukturgesetz 1993) zu Nutze,
dass sie iiber die Gesundheitsforderung erstmals eine eigene Produktpalette
anbieten konnten — im Gegensatz zu den durch Richtlinien des Bundesaus-
schusses vorgeschriebenen Heilverfahren und -therapien. Entsprechend
setzten die Krankenkassen die Kursangebote der Gesundheitsférderung vor-
rangig als MarketingmalBnahme ein zur Anwerbung und Bindung junger Gut-
verdiener, der so genannten ,guten Risiken’. Schon die Form, Gesundheitsfor-
derung als Kursangebote (und nicht als Setting-MaBnahmen) anzubieten,
schloss sozial benachteiligte Gruppen weitgehend aus. Diese Kurs- und
Mittelschichtorientierung der Gesundheitsférderung machte es dem spateren
Gesundheitsminister Seehofer leicht, diese Kassenleistung im Zuge eines
weiteren Kostenddmpfungsgesetzes 1997 zu streichen mit Verweis auf so ge-
nannte ,Bauchtanzkurse’, die nicht aus Kassenmitteln bezahlt werden diirften.
Als die rot-griine Bundesregierung diesen fatalen Schritt ihrer Vorgangerre-
gierung revidierte, legte sie groBen Wert darauf, dass die kiinftige Gesund-
heitsférderung sich nicht mehr auf die ,guten Risiken’ beziehen diirfe, sondern
vor allem die hohen Praventionspotenziale bei benachteiligten Menschen he-
ben miisse. Erwiesen hat sich hier, dass Menschen aus dem untersten Ein-
kommensviertel aufgrund ihrer ungesunden Lebensverhéltnisse und ihres da-
durch gepragten Gesundheitsverhaltens zwischen fiinf und zehn Jahren kiir-
zer leben als Menschen des obersten Viertels. Im zum 1.1.2000 neu gefassten
§20(1) des SGB V heilt es nun:

.Die Krankenkasse soll in der Satzung Leistungen zur priméren Prévention
vorsehen, die die in den Satzen 2 und 3 genannten Anforderungen erfiillen.
Leistungen zur Primarprévention sollen den allgemeinen Gesundheitszustand
verbessern und insbesondere einen Beitrag zur Verminderung sozial beding-
ter Ungleichheit von Gesundheitschancen erbringen. Die Spitzenverbéande der
Krankenkassen beschlieBen gemeinsam und einheitlich unter Einbeziehung
unabhéngigen Sachverstandes prioritdre Handlungsfelder und Kriterien fiir
Leistungen nach Satz 1, inshesondere hinsichtlich Bedarf, Zielgruppen, Zu-
gangswegen, Inhalten und Methodik.”

Gesundheitsforderung und Selbsthilfe

Inwieweit bieten sich der Selbsthilfe durch diesen modernen Ansatz der
soziallagenbezogenen Gesundheitsfrderung neue Chancen und Mdglichkei-
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ten? Hier muss zunéchst konstatiert werden, dass sich ja bereits organisato-
risch ein erheblicher Teil der Selbsthilfe aus der Gesundheitsbewegung in
Richtung dieses Ansatzes der Gesundheitsforderung entwickelt hat. Viele
freie Trdger haben sich gerade aus dem Selbsthilfebereich der chronischen
Krankheiten gegriindet, die AIDS-Hilfe ist hier ein besonders bekanntes Bei-
spiel, aber auch Rheuma-Liga oder Kinderschutzbund sind Initiativen aus dem
Bereich von Selbsthilfe und biirgerschaftlichem Engagement, die sich ldngst
zu Anbietern von gesundheitlichen und sozialen Leistungen entwickelt haben.
Sie alle sind heute Trager auch solcher primérpraventiven MaBnahmen, wie
sie im § 20 (1) des SGB V vorgesehen sind.

Die Selbsthilfe in ihrer Breite — gerade auch die Selbsthilfekontaktstellen —
konnte und / oder wollte Férdergelder von Krankenkassen lange Zeit nicht in
Anspruch nehmen. Dabei war sie durch ihre oft prekére finanzielle Lage an-
gewiesen auf zusétzliche Mittel.

Auch stellt sich immer wieder die Problematik, dass die Selbsthilfearbeit kei-
nen Raum ldsst fiir die Bewéltigung stdndig neuer Anforderungen. Ehren-
amtshérse, Familienzentren, Patientenberatung, Anbietervernetzung, Préven-
tion ... dauernd werden die Selbsthelfer mit neuen Orientierungen konfron-
tiert. Entscheidend fiir die Integration neuer Arbeitsfelder kann nur die Frage
der Starkung eigener Identitdt sein, also: welche Rolle haben wir, hat die
Selbsthilfe?

Identitat der Selbsthilfe

Ein erster Ansatz aus dem klassischen Bereich der Gesundheitshewegung
sieht Selbsthilfe als ,Gegenmacht’. Selbsthilfe kann in diesem Sinne verstan-
den werden als Kern einer ,Alternativ-Kultur’ oder gar JAlternativ-Okonomie’,
wie es beispielsweise im Konzept des Netzwerk Selbsthilfe e.V. mit seinen
breiten Forderstrukturen in den 80er Jahren vorgesehen war. Aber auch der
heute noch in der Politik formulierte Anspruch der Selbsthilfe als vierter Saule
der gesundheitlichen und sozialen Versorgung — hier pikanterweise haufig al-
ternativ zum Ansatz der Gesundheitsforderung und Prévention genannt —
orientiert auf diese Vorstellung einer eigenstdndigen ,Macht’-Position der
Selbsthilfe. Tatsdchlich wird Selbsthilfe zwar als kostenlose Dienstleistung
gerne gesehen. Als gegenseitige Hilfeleistung wird sie aber schon im Sozial-
recht weitgehend ignoriert, und als institutionalisierte Form der Mitbestim-
mung ist sie schlechterdings unerwiinscht.

Ein zweiter Bereich der Antworten auf diese Frage des Selbstverstdndnisses
der Selbsthilfe liegt in der Mittlerrolle. Selbsthilfe kann sich dabei sehen als
Vermittler fiir Ratsuchende und fiir Experten, zwischen Institutionen und sozi-
alen Realitaten, zwischen den Generationen und den Kulturen. Vermittelt wird
dann zwischen verschiedenen Themenfeldern wie beispielsweise dem Behin-
dertenbereich mit dem Familienbereich, der Beforderung von Dialogen gerade
auch zwischen verschiedenen Kulturen oder auch der Selbsthilfe in verschie-
denen Sprachfeldern wie bei russischen Diabetikern oder polnischen Rheu-
matikern. Diese Fragestellung kann hier nur angerissen werden, interessant
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und dringend notwendig fiir die Selbsthilfe und insbesondere die Selbsthilfe-
kontaktstellen ist die genaue Betrachtung der jeweiligen Relevanz. In Berlin
entsteht gerade eine eigene russische Gesellschaft. Auch arabische, tiirki-
sche, griechische, afrikanische, asiatische Communities bilden und formieren
sich. Kénnen sie im Sinne des Ansatzes des Community buildings der AIDS-
Prévention gesundheitlich-emanzipatorisch ausgerichtet sein? Kaum ein Ak-
teurim Gesundheits- und Sozialwesen kdnnte einen solchen Ansatz derart au-
thentisch vermitteln wie die Selbsthilfe!

Doch alleine schon die sprachliche Barriere scheint hier mitunter uniiber-
windbar. Gleichzeitig gibt es neue Ansétze wie die Gemeindedolmetschdien-
ste, die ihrerseits wiederum kaum Zugang zum gesundheitlichen und sozialen
Versorgungssystem finden. Dabei ist die Problematik der fremdsprachlichen
Vereinzelung gegeniiber dem Arzt offensichtlich. Relevante Fragen fiir die
Selbsthilfe: Wie organisieren die Communities ihre Versorgung? und: Wie or-
ganisieren die Kontaktstellen die Sprachkompetenz? Es ist bedauerlich, dass
diese Fragestellungen bislang weitgehend individualisiert von einzelnen
Selbsthelfern betrachtet und bearbeitet werden und ein {ibergreifender Ver-
mittlungsansatz fehlt.

Analog stellt sich auch die Diskussion zwischen den Generationen mit dem
Leitziel einer Selbsthilfe von der Wiege bis zur Bahre: Von Eltern von Kindern
mit Geburtsfehlern, Friihgeborenen, iiber die Infantilisierung der Armut bis hin
zu Initiativen, die gemeinschaftliches Wohnen im Alter organisieren. Es mag
dahingestellt sein, ob diese Generationenbreite Selbsthilfe schon immer aus-
gezeichnet hat oder eher erst im Zuge der eigenen Ergrauung der ersten
Selbsthilfegeneration quasi ,erwachsen’ ist. Gerade die neuen Initiativen des
Bundesfamilienministeriums zu Mehrgenerationshdusern kénnen gespeist
und flankiert werden von den Erfahrungen der intergenerativen Selbsthilfe,
die konzeptionell bislang noch unterentwickelt ist. Dabei sind die Kontaktstel-
len der Ort, in dem sich die unterschiedlichen Realitaten treffen — gerade aus
Sicht der Wissenschaft ruft es danach, diese Schnittstelle der gesellschaft-
lichen Briiche zu erfassen und im Sinne eines praxisgeleiteten Theorielernens
davon zu profitieren!

Grenzen der Selbsthilfe

Alf Trojan hat in den vergangenen Jahren mit seinen Studien einen wichtigen
Beitrag zur Selbstreflektion der Selbsthilfe geleistet. Zentral sind dabei seine
Fragen, ob wir eigentlich diejenigen erreichen, die wir erreichen wollen? Und:
Gibt es spezielle Benachteiligungen gegeniiber der Selbsthilfe?

Sich diesem Dilemma zu stellen bedeutet immer auch, in dem Widerspruch zu
stehen, dass Kontaktstellen keine Sozialplaner oder Sozialarbeiter sind, son-
dern sie wollen unterstiitzend da tdtig werden, wo schon Engagement vor-
handen ist. Das unterstellt dann aber, dass alle von selber kommen. Der
Grundkonflikt bleibt bestehen: tritt man als ,Zwangsbegliicker’ auf, der die bil-
dungsfernen Schichten mit Selbsthilfeansatzen beschenkt? Oder kann die
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Selbsthilfe den Vorwurf aushalten, die ,wirklich” bediirftigen Gruppen links
liegen zu lassen? Dass wir die bildungsfernen Schichten nicht erreichen?
Diesem Widerspruch kdnnte durch eine Systematisierung der Arbeit in den
Selbsthilfekontaktstellen vielleicht begegnet werden. Systematisierung meint
hier einerseits eine selbsthilfefreundliche Politik und Forschung, die Bedarfe
identifiziert und Potenziale starkt. Andererseits bediirfte es im Sinne der Ge-
sundheitsférderung —und nicht nur in der oben skizzierten Engfiihrung auf pri-
mére Prévention — eines sozialpolitischen Auftrages. Dies konnte den Kern
des Selbsthilfegedankens treffen: Bewegung zu erzeugen, Hilfeleistung zur
Selbstorganisation anzubieten.

Zukunftsaufgabe Selbsthilfe und Gesundheitsforderung

,Soziale Benachteiligung’ ist ein oft fast mythisch verklarter Begriff, der mit
Begriffen wie ,Prekariat’, ,Hartz 4-Milieu’ oder ,bildungsferne Schichten’ mehr
vernebelt als geklart wird. Tatsdchlich handelt es sich um spezifische,
schwierige Lebenslagen in konkreten Lebenswelten wie zum Beispiel in
Schulen oder Stadtteilen. Formen der Partizipation kénnen, wie ermutigende
Beispiele in Quartiersmanagements im Rahmen des Bund-Lander-Programms
.Soziale Stadt” oder gesundheitsfordernde Schulen zeigen, die Interessen
der Betroffenen gut und klar herausarbeiten. Rolf Rosenbrock nennt solche
Setting-Aktivitaten ,kiinstlich induzierte Gesundheitshewegungen”, und tat-
séchlich tragen die solcherart angeschobenen sozialen Bewegungen in aller
Regel die Interessen wesentlich aus sozialen und gesundheitlichen Ansétzen
heraus. Gerade fiir den gesundheitlichen Ansatz ist zu erkennen, dass prak-
tisch alle Bewegungen mit gesundheitlichen Auswirkungen argumentieren,
siehe Okologie-, Friedens- oder Antirassismusbhewegung.

Die viel beschworene ,Zukunftsaufgabe Gesundheitsforderung” stellt sich
also meiner Meinung nach zentral darin, im Sinne des Diversity-Konzeptes die
Unterschiedlichkeit der Lebenskonzepte benachteiligter Menschen zu verste-
hen und zum Ausgangspunkt von Selbstorganisationsprozessen zu nehmen.
Der Setting-Ansatz ist dabei eine Methode, Bewegung in den Lebenswelten
zu initiieren. Partizipationsformen kénnen den Ausgangspunkt bilden und kul-
minieren idealtypisch in Selbstorganisation der Zielgruppen. Die Aufgabe der
Gesundheitsforderer besteht dann nicht darin, den Menschen ihre Aktivitaten
,abzunehmen’, sondern diese im Sinne des Change Managements zu unter-
stiitzen. Enabling, Advocacy und Networking lauten dabei die in der Ottawa-
Charta skizzierten Handlungsstrategien.

Selbsthilfe kann dabei mehr sein als der Trager solcher Mallnahmen — das
kdnnen mdglicherweise andere, speziell auf Partizipationsmethoden ausge-
richtete Sozialmanager sogar besser leisten. Selbsthilfe kann aber in beson-
derem MaRe den gesellschaftlichen Wandel antizipieren, aus dem die Selbst-
hilfe schliellich selber auch entsprungen ist. Selbsthilfe kann in diesem Sinne
die neuen, zukunftsweisenden Themen der Gesundheitsforderung generieren
und dabei helfen, die Gesundheitsforderung und insgesamt ein gesundheits-
forderlich ausgerichtetes Gesundheitssicherungssystem vor Erstarrung und
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Normierung zu bewahren, den immer wieder drohenden Paternalismus abzu-
wehren und durch die Verkniipfung zum biirgerschaftlichen Engagement posi-
tive Gestaltungsressourcen in die gesundheitlichen und sozialen Sicherungs-
systeme heranzufiihren.

Und sie tut dies bereits, auch wenn es uns selber oft nicht bewusst genug ist:
Schon allein mit 6ffentlichen Diskussionen bringen die Kontaktstellen hier
viele Anregungen an die Offentlichkeit. Ein Forum der Vermittlung in diesem
Sinne der Gesundheitsforderung ist eine Schliisselfunktion fiir Selbsthilfekon-
taktstellen, die weiter gestdrkt und systematisiert werden sollte. Aus den
eigenen Reihen, vor allem aber auch durch &ffentliche, politische und finan-
zielle Unterstiitzung!

Raimund Geene ist Politik- und Gesundheitswissenschaftler und tétig als Professor fiir Kinderge-
sundheit an der Hochschule Magdeburg-Stendal. Zuvor war er Geschaftsfiihrer von Gesundheit
Berlin. Seit 2007 ist er im Vorstand der Deutschen Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen. Sein
Beitrag basiert auf einem Vortrag vom Juni 2007, gehalten auf der Jahrestagung der DAG SHG in
Potsdam unter dem Motto , Selbsthilfekontaktstellen als Orte der Vermittlung und Begegnung”.
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Bettina Maller-Bock, Wolfgang Thiel
Vernetzen, beraten, qualifizieren, Interessen vertreten

Selbsthilfekontaktstellen und -unterstiitzungseinrichtungen
als Drehscheibe fiir biirgerschaftliches Engagement in der
Gemeinde — Befunde einer Befragung der NAKOS

Hintergrund

In ihren Handlungsempfehlungen hat die Enquéte-Kommission ,Zukunft des
biirgerschaftlichen Engagements” 2002 dazu aufgefordert, Netzwerke zu
schaffen und Infrastrukturen aufzubauen. Als engagementférdernde Einrich-
tungen auf kommunaler Ebene haben die bundesweit an rund 320 Orten téti-
gen Selbsthilfekontaktstellen und -unterstiitzungseinrichtungen Organsisa-
tions- und fiir die Arbeit der 3 bis 3,5 Millionen Engagierten in Selbsthilfe-
gruppen Netzwerkstrukturen geschaffen. Selbsthilfekontaktstellen vernetzen
in und fiir die Selbsthilfe Engagierte, beraten und qualifizieren diese und ver-
treten gemeinsame Interessen. Von besonderer Bedeutung fiir die Koopera-
tions- und Netzwerkarbeit der Selbsthilfekontaktstellen in der Kommune ist
dabei die ganzheitliche Orientierung von Selbsthilfegruppen, was die Voraus-
setzung und die Perspektive dafiir bietet, sektorielle Grenzen und Zusténdig-
keiten (,,Gesundheit”, ,Psychosoziales”, ,Soziales”) zu iiberwinden. In einzig-
artiger Weise stellen Selbsthilfekontaktstellen eine Briicke zwischen dem
Selbsthilfebereich, dem institutionellen / professionellen System und anderen
Organisationen und Einrichtungen im Gemeinwesen her.

Auch die Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V., der Fachver-
band zur Unterstiitzung und Férderung von Selbsthilfegruppen, benennt in ih-
ren Empfehlungen zur Ausstattung, Aufgabenbereichen und Arbeitsinstru-
menten (DAG SHG 2001) die Vernetzung zwischen und die Kooperation mit
Versorgungs- und Beratungseinrichtungen sowie die Verankerung der Selbst-
hilfe in Versorgung und im Gemeinwesen als grundlegendes Arbeitsprinzip
von Selbsthilfekontaktstellen.

Die Befragung: Kooperations- und Netzwerkaktivitaten von
Selbsthilfekontaktstellen

Wie sich die Kooperations- und Netzwerkaktivitdten der Selbsthilfekontakt-
stellen in der Kommune quantitativ und qualitativ gestalten, wurde bisher vor-
nehmlich beziiglich der Aktivitditen mit den Akteuren der gesundheitlichen
Versorgung untersucht (u.a. Dierks, Seidel 2005; Findeil3, Schachl, Stark 2000).
Den aktuellen Stand der themeniibergreifenden ,Netzwerkaktivitdten” von
Selbsthilfekontaktstellen in der Kommune konnte die NAKOS im Friihjahr 2007
innerhalb des vom Bundesministerium fiir Familie, Senioren, Frauen und Ju-
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gend gefdrderten Projektes ,Kooperationen festigen, Netzwerke entwickeln:
Die Zusammenarbeit von Selbsthilfegruppen, Selbsthilfekontaktstellen und
Versorgungs- und Beratungseinrichtungen auf ortlicher Ebene fordern” im
Rahmen einer schriftlichen teilstandardisierten Befragung erheben.

Im Mittelpunkt des Gesamtprojektes steht dabei die Frage nach der Bedeu-
tung von Selbsthilfegruppen fiir das Soziale im Gemeinwesen und die Rolle
von Selbsthilfekontaktstellen als Motor zur Stérkung zivilgesellschaftlichen
Engagements wie auch als Mittler und Impulsgeber fiir eine Zusammenarbeit
mit sozialen Einrichtungen und Akteuren in der Gemeinde. Erarbeitet werden
die Voraussetzungen, Erfahrungen und Erfordernisse fiir erfolgreiche selbst-
hilfeférderliche Kooperationen und Netzwerkbildungen vor Ort.

Insgesamt wurden 275 Selbsthilfekontaktstellen und -unterstiitzungseinrich-
tungen angeschrieben und gebeten an der teilstandardisierten Befragung
teilzunehmen. Bis zum Juli 2007 gingen 135 ausgefiillte Fragebdgen ein (Riick-
lauf = 49 Prozent), in denen die Befragten Auskunft zu ihren Kooperationsakti-
vitdten innerhalb der letzten 12 Monate gaben.

Selbsthilfekontaktstellen als Drehscheibe von Kooperations-
und Netzwerkaktivititen

Unsere Eingangsthese, dass die Kooperations- und Netzwerkaktivitdten von
Selbsthilfekontaktstellen in allen relevanten Sektoren des Gemeinwesens
(Gesundheit, Soziales und Psychosoziales) sehr hoch sind und sie dort in viel-
faltigen lokalen Arbeitsgemeinschaften und Netzwerken, Kooperationen so-
wie Beteiligungsgremien mitwirken, wurde mehr als bestatigt.

Die Auszdhlungen haben dabei unsere Erwartungen sowohl beziiglich der
Vielzahl als auch der Vielfdltigkeit sogar noch iibertroffen. Festhalten I&sst
sich zundchst, dass nahezu alle Selbsthilfekontaktstellen, die sich an der Be-
fragung beteiligten, mit Versorgungs- und Beratungseinrichtungen vor Ort ko-
operieren, in Netzwerken arbeiten und / oder an Beteiligungsgremien mitwir-
ken (99 Prozent).

Anzahl der Selbsthilfekontaktstellen, die an mindestens einer
Kooperation, einem Netzwerk oder einem Beteiligungsgremien mitwirken

Selbsthilfekontakt-
stellen gesamt %

Kooperationen 128 94,8

Netzwerke 109 80,7

Beteiligungsgremien 90 66,7

Kooperationen und / oder Netzwerke

und / oder Beteiligungsgremien 134 99,3
n=135 Mehrfachnennungen waren maglich
Tabelle 1 © NAKOS 2008
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Kooperationen sind erwartungsgemaR mit knapp 95 Prozent die haufigste
Form der Zusammenarbeit. Insgesamt wurden uns von den 135 Selbsthilfe-
kontaktstellen knapp 1.900 Kooperationen benannt. Im Durchschnitt unterhélt
jede Selbsthilfekontaktstelle damit 14 Kooperationen (Mittelwert).

Die Beteiligung an Netzwerken resp. Arbeitsgemeinschaften ist die zweithdu-
figste Form der Zusammenarbeit. Insgesamt 109 Selbsthilfekontaktstellen wir-
ken in mindestens einem Netzwerk bzw. einer Arbeitsgemeinschaft mit
(Mittelwert = 2,5). Eingebunden ist man bspw. in Agenda-Prozesse, in Ge-
sunde-Stéadte-Netzwerke, Lokale Biindnisse fiir Familie, Qualitatszirkel u.a.m.
An mindestens einem Beteiligungsgremium wiederum (wie bspw. Arbeitskrei-
sen zur Selbsthilfeférderung, Ausschiissen kommunaler Selbstverwaltung,
der Patientenbeteiligung nach § 140 SGB V sowie bei der Gesundheits- und
Sozialberichterstattung) wirken 66,7 Prozent der Selbsthilfekontaktstellen mit.

Art und Anzahl der Zusammenarbeit von
Selbsthilfekontaktstellen und -unterstiitzungseinrichtungen
mit lokalen Akteuren in den letzten 12 Monaten

[l Kooperationen
B Netzwerke
[] Beteiligungsgremien

Angaben von 135 Selbsthilfekontaktstellen Mehrfachnennungen waren maglich
Abbildung 1 © NAKOS 2008

Die Abbildung 1 beinhaltet die Angaben von 135 Selbsthilfekontaktstellen und
-unterstiitzungseinrichtungen. Insgesamt wurden uns 2.423 Kooperationen,
Netzwerke und Beteiligungsgremien von den 135 befragten Einrichtungen ge-
nannt. Das sind durchschnittlich knapp 18 Kontakte zu externen Partnern.

Die Kooperationspartner/innen von Selbsthilfekontaktstellen

Eine differenzierte Betrachtung der einzelnen Kooperationspartner/innen
zeigt, dass die befragten Selbsthilfekontaktstellen mit nahezu allen relevanten
Akteuren in der Kommune kooperieren.
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Spektrum der Kooperationspartner/innen

Pfegeeinrichtungen / -dienste * Krankenhduser * Kemmunale Verwaltun-
gen/Behdrden* Selbsthilfestellen /themenspezifische Beratungsstellen *
Kommunale Beauftragte * Krankenkassen * Apotheken * Volkshoch-
schulen * Kassenirztliche Vereinigungen, KOSAs * Freiwilligenagentu-
ren/-zentren * Fachschulen * Rehabilitationseinrichtungen * Erziehungs-
beratungsstellen * Psychotherapeut/innen * Kirchengemeinden * Fami-
lienberatungsstellen * Wohlfahrtsverbinde * Behindertenzentren * Frau-
enzentren * Arzt/innen * Schulen * Patient/innenberatungsstellen * Fa-
milienzentren * Fachhochschulen * Seniorenbiiros * Frauenhéuser * Se-
niorenbegegnungsstétten * Parteien * Schuldnerberatungen * Univer-
sitdten * Rentenversicherungen * Mehrgenerationenhéuser * Senioren-
heime * Migrantenvereinigungen * Wirtschaftsunternehmen * Nachbar-
schaftsheime * Kulturvereine * Stiftungen * Sozialkulturelle Zentren * Miit-
terzentren * Forschungs- und Wissenschaftseinrichtungen * Kindergarten,
Vorschulen * Gewerkschaften * Efternzentren * Erfahrungswissen fiir
Initiativen (EFI) * Unfallversicherungen * Bundeswehr * Arbeitskreis
Innenstadt * Sportverein * Biicherei * Presse

Textkasten 1 © NAKOS 2008

Die zwanzig haufigsten Kooperationspartner/innen

Rang | Kooperationspartner/innen Anzahl
1 Arzt/innen 134
2 Wohlfahrtsverbédnde 121
3 Krankenh&user 117
4 Kommunale Verwaltungen / Behorden z.B. Gesund-

heitsédmter, Jugendamter etc. 115
5 Selbsthilfestellen / Beratungsstellen, die themenspezifisch

arbeiten (z.B. Krebs-, Drogen-, Schuldnerberatung etc.) 106
6 Kommunale Beauftragte z.B. Behindertenbeauftragte/r etc. 94
7 Krankenkassen 88
8 Apotheken 65
9 Volkshochschulen 52
10 Kassenérztliche Vereinigungen, KOSAs 48
1 Fachschulen z.B. Pflege, Erzieher/innen,

Krankenpfleger/innen 45
12 Freiwilligenagenturen / -zentren 45
13 Rehabilitationseinrichtungen 42
14 Erziehungsberatungsstellen 39
15 Familienberatungsstellen 36
16 Kirchengemeinden 36
17 Psychotherapeut/innen 36
18 Pfegeeinrichtungen / -dienste 32
19 Behindertenzentren 31
20 Frauenzentren 31

Textkasten 2 © NAKOS 2008
121
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Neben den bereits bekannten vielfaltigen Kooperationen, die mit dem Ge-
sundheitssektor stattfinden, zeigt sich, dass Selbsthilfekontaktstellen mit ei-
nem sehr viel breiteren Spektrum aus dem sozialen und psychosozialen Sek-
tor kooperieren (Textkasten 1, Textkasten 2).

Quantitativ und qualitativ eindrucksvoll verdeutlicht auch eine von uns vorge-
nommene typologische Biindelung der Kooperationspartner/innen, wie viel-
faltig die Kooperationen von Selbsthilfekontaktstellen und -unterstiitzungsein-
richtungen mit Institutionen, Versorgungs- und Beratungseinrichtungen, kom-
munalen Diensten, der Verwaltung sowie Verb&nden, Vereinen und Projekten
auf drtlicher Ebene sind (Tabelle 2).

Typisierung der Kooperationspartner/innen

Kooperationspartner/innen Anzahl der
Kooperationen

Fach- und themenspezifische Versorgungseinrichtungen

und Beratungsstellen 280
Begegnungsstatten und Zentren 255
Gesundheits- und Sozialdienstleister 235
Kommunale Verwaltungen, kommunale Beauftragte 209
Stationare Versorgungs- und Betreuungseinrichtungen 207
Organisationen und Einrichtungen mit Bildungsaufgaben 196
Wohlfahrtsverbénde 121

Einrichtungen der themenubergreifenden Engagement-
férderung (z.B. Freiwilligenagenturen / -Zentren,

Seniorenbtiros, Nachbarschaftsheime etc.) 120
Sozialversicherungen 111
Sonstige (z.B. Sportverein, Biicherei, Presse) 80
Parteien, Gewerkschaften 35
Wirtschaftsunternehmen 15
Stiftungen 14
Summe 1878
Angaben von 135 Selbsthilfekontaktstellen Mehrfachnennungen waren méglich
Tabelle 2 © NAKOS 2008

Die von uns befragten Selbsthilfekontaktstellen und -unterstiitzungseinrichtun-
gen kooperieren am zahlreichsten mit fach- und themenspezifisch arbeitenden
Vorsorgungs- und Beratungseinrichtungen (280 benannte Kooperationen), die
sich auf bestimmte soziale, psychosoziale oder gesundheitliche Problemberei-
che spezialisiert haben. Unter fach- und themenspezifisch arbeitende Einrich-
tungen haben wir Erziehungsberatung, Familienberatung, Krebsberatung, Dro-
genberatung, Patientenberatung, Schuldnerberatung sowie die Kooperations-
beratung fiir Selbsthilfegruppen und Arzte (KOSA) zusammengefasst.
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Ein weiterer Schwerpunkt der Kooperationsaktivitdten liegt in der Zusammen-
arbeit mit Begegnungsstétten und Zentren (Frauenzentren, Frauenhduser, Fa-
milienzentren, Behindertenzentren, Seniorenbegegnungsstatten, Kirchenge-
meinden, Mehrgenerationenhauser, Sozialkulturelle Zentren, Miitterzentren,
Elternzentren, Kulturvereine und Migrantenvereinigungen). Hier wurden uns
255 Kooperationsaktivitdten genannt.

Recht zahlreich sind ebenso die Kooperationen mit der kommunalen Verwal-
tung und den kommunalen Beauftragten (209), mit Organisationen und Ein-
richtungen mit Bildungsaufgaben wie z.B. Kindergéarten, Vorschulen, Schulen,
Volkshochschulen, Fachschulen, Fachhochschulen, Universitdten, For-
schungs- und Wissenschaftseinrichtungen / Institute (196), mit den Wohl-
fahrtsverbanden (121) und nicht zuletzt mit Einrichtungen der themeniiber-
greifenden Engagementférderung (120) wie z.B. Freiwilligenagenturen / -zen-
tren, Seniorenbiiros, Nachbarschaftsheime / -zentren, andere ortsanséassige
Selbsthilfekontaktstellen und Erfahrungswissen fiir Initiativen.

Bei einerinhaltlichen Biindelung der Kooperationsaktivitdten entlang der Sek-
toren ,Gesundheit”, ,Soziales” und ,Psychosoziales” zeigt sich, dass die Zu-
sammenarbeit der Selbsthilfekontaktstellen und -unterstiitzungseinrichtun-
gen mit iber der Hélfte der Aktivitdten (ca. 1.000) sich quantitativ starker
innerhalb den Sektoren ,Soziales” und ,Psychosoziales” bewegt. Die iiber-
mittelten Kooperationen der Selbsthilfekontaktstellen mit Akteuren /
Partner/innen des Sektors ,Gesundheit” machen demgegeniiber etwas weni-
ger als die Hélfte (ca. 800) der Kooperationsaktivitaten aus. Dies mag manche,
die die herausragende Rolle gesundheitlicher Themenstellungen als , Auslé-
ser” fiir ein Engagement in Selbsthilfegruppen im Blick haben, {iberraschen,
ist aber aus unserer Sicht wegen des ganzheitlichen, sektoreniibergreifenden
Charakters der Selbsthilfe und der Selbsthilfeunterstiitzung sehr wohl nach-
vollziehbar.

Netzwerke und Arbeitsgemeinschaften: Selbsthilfekontakt-
stellen und -unterstiitzungseinrichtungen gestalten mit

Wihrend sich Kooperationen oftmals auf die Zusammenarbeit von 2 bis 3 Ak-
teuren beschrénken und weniger komplex sind, umfasst die Netzwerkarbeit
das Zusammenwirken der unterschiedlichsten exekutiven, legislativen, ge-
sellschaftlichen Institutionen und Gruppen bei der Entstehung und Durchfiih-
rung einer bestimmtem Politik (Bennewitz, Sanger 2001).

Uber ihre Kooperationsaktivititen hinaus arbeiten Selbsthilfekontaktstellen
und -unterstiitzungseinrichtungen in zahlreichen Arbeitsgemeinschaften und
Netzwerken mit. Im Durchschnitt waren sie in den letzten 12 Monaten in 2,5
unterschiedliche Netzwerkaktivitdten eingebunden. Am héufigsten handelt es
sich um fach- und themenspezifische Netzwerke und Arbeitskreise (140). Die
Themen der Netzwerke sind dabei so vielgestaltig, wie das Leben in der Kom-
mune selbst.
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Beispiele fiir fach- und themenspezifische Netzwerke

Netzwerk Biirgermitwirkung, Biindnis pro Inklusion, Arbeitskreise offene
Altenhilfe, Netzwerk Ehrenamt, Netzwerk Nachsorge, Netzwerk Teilhabe,
Arbeitskreis Gesundheitsreform, Netzwerk Interkulturelles, Netzwerk Pa-
tientenverfiigung, Netzwerk besondere Kinder, Arbeitskreis Sucht, Netz-
werk biirgerschaftliches Engagement, Frauennetzwerk, Netzwerk fiir pfle-
gende und betreuende Angehdrige, Arbeitskreis gemeinsames Wohnen,
Netzwerk zur Weiterbildung Ehrenamtlicher, Netzwerk Essstérungen,
Netzwerk Migration etc.

Textkasten 3 © NAKOS 2008
Neben diesen regionalspezifischen Netzwerken und Arbeitskreisen spielen
bei der Netzwerkarbeit aber auch bundesweit ausgerichtete lokale Netz-

werke wie das Gesunde Stiddte Netzwerk, die Lokalen Biindnisse fiir Familie
und die Einbindung in Agenda-Prozesse eine herausragende Rolle.

Netzwerkaktivititen von Selbsthilfekontaktstellen und
-unterstiitzungseinrichtungen

Fach- und themenspezifische
MNetzwerke (140)

Lokale AGs Selbsthilfegruppen
(52)

Agenda-Prozesse (11)

Soziale Stadt (14) Psycho-Soziale AGs (47)

esunde Stadte-Netzwerke

Qualitatszirkel (20) (28)

Lokale Bundnisse flir Familie
(22)

Angaben von 135 Selbsthilfekontaktstellen Mehrfachnennungen waren maglich
Abbildung 2 © NAKOS 2008

Beteiligungsgremien: Selbsthilfekontaktstellen und -unterstiit-
zungseinrichtungen beraten und vertreten Interessen

Die zunehmende Etablierung und gesellschaftliche Anerkennung der Selbst-
hilfe fiihrte in den letzten Jahren auch zu einer vermehrten Beteiligung der
Selbsthilfe in verschiedenen Beratungsgremien. Eine strukturierte, gesetzlich
verankerte Beteiligung von Vertreter/innen der Selbsthilfe ist dabei zur Zeit
aber noch weitgehend auf Bereiche im Gesundheitswesen beschrankt. Un-
sere Erhebung zeigt jedoch deutlich, dass die Selbsthilfe vor Ort, vertreten
durch Selbsthilfekontaktstellen, in allen Bereichen der kommunalen Versor-
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gung und Versorgungsplanung eingebunden und anerkannt ist. In den unter-
schiedlichen kommunalen Ausschiissen, machen sie auf aktuelle Problemla-
gen aufmerksam, bringen sie zur Sprache, beraten, regen an und aktivieren.
Selbsthilfekontaktstellen und -unterstiitzungseinrichtungen sind Seismogra-
phen fiir die Néte der Biirger/innen vor Ort. Gesellschaftliche Problemlagen,
inshesondere solche, fiir die es im professionellen Hilfesystem noch keine An-
gebote gibt, kristallisieren sich hier friihzeitig heraus. Selbsthilfekontaktstel-
len sind Kristallisationsorte fiir die Anliegen von Selbsthilfeengagierten — fiir
deren Handeln in eigener, gemeinsamer und gesellschaftlicher Sache. Sie
werden als kompetente und engagierte Partner/innen, die die Kommune aktiv
mitgestalten, geschétzt.

Mitwirkung in Beteiligungsgremien

Beteiligungsgremien Anzahl
Kommunale Ausschiisse (z.B. Jugendhilfeausschisse,
Gesundheitsausschiisse) 65
Arbeitskreise / Forderpool (6rtliche) zur Selbsthilfeforderung 57
Gesundheitskonferenzen 31
Sonstige (z.B. Stadtteilkonferenz, Pflegekonferenz, Krankenhaus-
beirat) 18
Patientenbeteiligung nach § 140 SGBV (z.B. Zulassungs-
ausschuss) 16
Gesundheitsberichterstattung 12
Sozialberichterstattungen 7
Mitwirkung bei der Vergabe von Férderpreisen 5
Summe 21
Angaben von 135 Selbsthilfekontaktstellen Mehrfachnennungen waren maglich
Tabelle 3 © NAKOS 2008

Selbsthilfekontaktstellen und -unterstiitzungseinrichtungen haben im Rahmen
der hier benannten Beteiligungsgremien eine Sprachrohr-Funktion, sie tragen
damit wesentlich zur gesellschaftlichen Teilhabe von Menschen mit gesund-
heitlichen, psychosozialen und sozialen Problemen bei und leisten einen kon-
tinuierlichen Beitrag zur Verbesserung der Qualitét der professionellen Ver-
sorgung und der kommunalen Daseinsvorsorge.

Kooperationen, Netzwerke, Beteiligungsgremien: Art, Frequenz
und Bewertung

Die Angaben zu Art und Frequenz von Kooperationen bzw. der Mitwirkung an
Netzwerken und Beteiligungsgremien zeigen, dass vertraglich geregelte Ko-
operationen mit Selbsthilfekontaktstellen und -unterstiitzungseinrichtungen
eher die Ausnahme sind. Auch die Netzwerkarbeit sowie die Gremienbeteili-
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gung erfolgen zum iiberwiegenden Teil informell. Die Frequenz der Treffen hin-
gegen istinsbesondere bei den Netzwerkaktivitdten und den Beteiligungsgre-
mien sehr stabil. Uber 80 Prozent der Treffen finden hier regelméRig statt.

Art der Kooperationen, Netzwerke und Beteiligungsgremien
100%
90%
80%
70%
60% +
50%
40%
30% 1
20%
10% -
% Kooperationen Netzwerke Betei!igunge
[minformen 91,0% 76,9% 56,0%
|m vertraglich geregelt 9,0% 23,1% 44,0%
Angaben von 135 Selbsthilfekontaktstellen © NAKOS 2008
Abbildung 3
Frequenz der Kooperationen, Netzwerke und
Beteiligungsgremien
100%
90% -+
80%
70%
60% -+
50%
40%
30% +
20%
10% -
o Kooperationen Netzwerke Beteiligungen
[m gelegentiich 57,9% 21,3% 16,8%
| regeimasig 42,1% 78,7% 83,2%
Abbildung 4 © NAKOS 2008
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Die Selbsthilfekontaktstellen wurden auch gebeten, ihre Erfahrungen mit den
unterschiedlichen Kooperationen, Netzwerken und Beteiligungsgremien auf
ortlicher Ebene auf einer Skala von 1 (sehr schlecht) bis 10 (sehr gut) zu be-
werten. Im Ergebnis zeigt sich, dass iiberwiegend positive Erfahrungen mit
den Kooperations- und Netzwerkaktivitdten und bei der Mitwirkung an Betei-
ligungsgremien gemacht werden (Mittelwert 7,1).

Als Grund fiir negative Erfahrungen wurde fiir die verschiedenen Arbeitskon-
texte hauptsdchlich Konkurrenzverhalten benannt. Zum einen wirkt diese Kon-
kurrenz besonderes, wenn man um die gleichen Finanzierungsquellen rivali-
siert. Zum anderen gibt es aber auch Rivalitdten um die ,richtigen” Konzepte. In
diesen Féllen fehlt es an gegenseitiger Anerkennung und Wertschétzung der
unterschiedlichen, sich zumeist wohl doch ergdnzenden Konzepte zur Bewilti-
gung bestimmter Problemlagen. Aber auch das Fehlen personeller Ressourcen
sowie eine als ungleichberechtigt empfundene Kommunikation zwischen Part-
ner/innen sind Griinde fiir Unzufriedenheit. In manchen Féllen wiederum wird
Handwerkszeug fiir ,,gelingende Kooperationen” vermisst. Mangelnde Praxis-
wirkung ist ein weiteres Problem: Eine Befragte formulierte dies kurz und prég-
nant mit den Worten: ,,... sehr zeitaufwéndig mit wenig Ergebnis.”

Selbsthilfekontaktstellen biindeln Kompetenzen

Selbsthilfekontaktstellen und -unterstiitzungseinrichtungen haben — wie be-
reits angesprochen — eine Sprachrohr-Funktion fiir Note der Biirger/innen vor
Ort. In den Selbsthilfegruppen schaffen sich die Biirger/innen auf der Basis ih-
rer gemeinsamen Betroffenheit von einem Problem zun&chst neue soziale
Netze. Sie beziehen sich gleichwohl auf das Zusammenleben mit Freunden,
Partner/innen und in der Familie, auf die Arbeitswelt und das Leben in der Ge-
meinde. Sie richten sich sowohl an auBenstehende Gleichbetroffene als auch
an professionelle Versorgungseinrichtungen, Politik und Verwaltung, an wei-
tere zivilgesellschaftliche Akteure und die gesamte Offentlichkeit. Sie wollen
ihre Anliegen und Angebote verdeutlichen und Mitstreiter/innen und Part-
ner/innen gewinnen. Sie versuchen, durch ihre Arbeit bestehende Verantwor-
tungsteilungen der gegliederten Systeme und Zustdndigkeiten in der Kom-
mune und der professionellen Versorgung zu iiberwinden. Selbsthilfegruppen
bieten Halt, entwickeln gemeinschaftliche Problemldsungen, bilden problem-
iibergreifende Hilfenetze und bauen Briicken im Gemeinwesen. Dadurch leis-
ten sie einen erheblichen Beitrag zur Bewéltigung persdnlicher Probleme, zu
sozialer Integration, zu gesellschaftlicher Artikulation und Teilhabe.

Den Selbsthilfekontaktstellen als wesentliche Akteure der Unterstiitzung von
Selbsthilfegruppen auf drtlicher Ebene kommt dabei zum einen die Aufgabe
zu, {iber die Selbsthilfe und Selbsthilfeanliegen aufzuklaren, Zugangswege zu
schaffen, bei der Gruppengriindung zu helfen und mit ihren Beratungs- und
Dienstleistungsangeboten fiir eine gelingende Selbsthilfegruppenarbeit und
-organisation zu sorgen. Fiir professionelle Institutionen, Versorgungs- und
Beratungseinrichtungen, kommunale Dienste und Verwaltungen wie fiir zivil-
gesellschaftliche Organisationen (Verbénde, Vereine, Projekte) stellen sie
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zum anderen eine Drehscheibe der Kooperation dar. Selbsthilfekontaktstellen
sind fachbezogen und fachiibergreifend Partner/innen, um vor Ort kontinuier-
lich die Zusammenarbeit der Selbsthilfe zu férdern, Beteiligungsmdglichkei-
ten zu schaffen und nachhaltige, erfolgreiche Kooperationen mit anderen
Akteuren in der Gemeinde zu ermdglichen.

Unsere Befragung der Selbsthilfekontaktstellen hat eindrucksvoll gezeigt,
dass die , Selbsthilfeszene” in nahezu allen Bereichen der Kommune als aner-
kannt und aktiv eingebunden ist. Deutlich geworden ist aber auch, dass es bei
vielen Mitarbeiter/innen der Selbsthilfekontaktstellen und -unterstiitzungsein-
richtungen Bediirfnisse nach Stabilisierung, Verstetigung und Nachhaltigkeit
der Kooperations- und Netzwerkaktivititen gibt.

Perspektiven der Kooperations- und Netzwerkaktivitaten von
Selbsthilfekontaktstellen und -unterstiitzungseinrichtungen

Bei der vorgestellten Untersuchung handelt es sich zum einen um eine Be-
standaufnahme von Kooperations- und Netzwerkaktivitdten. Zum zweiten ging
es uns aber auch um die Frage, wie die Mitarbeiter/innen von Selbsthilfekon-
taktstellen und -unterstiitzungseinrichtungen durch geeignete MaBnahmen
(Fachinformationen, Arbeitshilfen) unterstiitzt und befahigt werden kdnnen,
um ihre Rolle als kooperationsférdernde Akteure weiter zu festigen und zu
entwickeln. In der Befragung wurde den Mitarbeiter/innen deswegen auch
die Maglichkeit gegeben Unterstiitzungsbedarfe zu benennen, um ihre Rolle
als Netzwerkakteure zu festigen und weiterzuentwickeln.

1. Konzept- und Ressourcenkonkurrenzen iiberwinden — Selbsthilfe ist ganz-
heitlich

Selbsthilfekontaktstellen arbeiten fach-, themen- und trégeriibergreifend.
Selbsthilfe handelt nicht isoliert. Sie kooperiert mit allen relevanten Akteuren
in der Gemeinde, um Schnittstellen zu nutzen und Bruchstellen zu beseitigen.
Selbsthilfe ist in der Lage, Einrichtungen und Verfahren untereinander zu ver-
netzen, Kompetenzen zu biindeln und auf Verdnderungen und Bedarfe von
Biirger/innen zeitnah aufmerksam zu machen. Hier liegt eine besondere
Starke der Selbsthilfeunterstiitzung, und diese gilt es in Zukunft in der 6ffent-
lichen Wahrnehmung transparenter zu machen. Denn Problemlagen, die zu
spét erkannt werden, riicken oftmals erst ins Bewusstsein, wenn sie sich be-
reits zu manifesten gesundheitlichen, psychosozialen und sozialen Problemen
ausgewachsen haben (z.B. nachgewiesener Zusammenhang zwischen hoher
Belastung von Alleinerziehenden und Morbiditét, zwischen fehlender sozialer
Integration von Arbeitslosen und Morbiditdt, zwischen hoher physischer und
psychischer Belastung und sozialer Isolation von pflegenden Angehérigen
und Morbidtitétsrisiko).

2. Besonderheiten heachten — Warnung vor dem Konigsweg
Kooperationen, die Mitwirkung in Netzwerken und Beteiligungsgremien sind
nicht Selbstzweck, sondern hinter der Idee steht, bisher ungenutzte Potenzi-
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ale zu erschlieBen und dadurch konkrete Probleme vor Ort gemeinsam zu I6-
sen. Dabei bediirfen die kommunalen und thematischen Besonderheiten einer
speziellen Betrachtung, z.B. ldndliches versus stiddtisches Umfeld, Kérperbe-
hinderung versus psychische Erkrankung.? Vor einem Kénigsweg ist also zu
warnen.

3. Vernetzen, ohne den Faden zu verlieren — Praxishilfen

In den Selbsthilfekontaktstellen und -unterstiitzungseinrichtungen an den
rund 320 Orten in Deutschland wird tagtéglich kooperiert, vernetzt und mitge-
staltet. Hier muss nicht jede/r das Rad neu erfinden. Konkrete Praxishilfen,
wie bspw. Vortrag / Prasentation fiir eine Kooperation, Kooperationsvertrage,
Checklisten, Organisationshilfen etc. sind Unterstiitzungsbedarfe, die die
Selbsthilfekontaktstellen anmelden. Der von der NAKOS zur Zeit erarbeitete
.Netzwerkkoffer” wird als praktischer Leitfaden im Internet fachliche Infor-
mationen zu Kooperationen, Netzwerkaktivitditen und Gremienbeteiligungen
als Arbeitshilfe zur Verfiigung stellen.

4. Entwicklungsfelder — Tue Gutes und rede dariiber

Deutlich hat die Untersuchung gezeigt, dass die Selbsthilfe — anders als viel-
fach in der Offentlichkeit wahrgenommen — nicht ausschlieRlich gesundheitli-
che Selbsthilfe ist. Die Selbsthilfe im Gesundheitswesen konnte sich in der of-
fentlichen Wahrnehmung etablieren. Dass sie in vielen relevanten sozialen,
psychosozialen und biirgerschaftlichen Kontexten auf kommunaler Ebene mit-
wirkt, wird hdufig libersehen. Exemplarische Entwicklungsfelder, die hierbei
nicht nur verstérkt inhaltlich sondern auch auBenwirksam vorangebracht
werden sollten, sind aus unserer Sicht insbesondere der Pflegebereich (nicht
zuletzt durch das Pflegeweiterentwicklungsgesetz), die Familienselbsthilfe,
die Selbsthilfe bei psychischen Erkrankungen und das weite Feld der Angeho-
rigenselbsthilfe.

5. Selbsthilfekréfte stiarken durch Empowerment — Man muss nicht alles
selbst tun

Selbsthilfeunterstiitzungsarbeit ist das Beispiel fiir empowermentorientiertes
professionelles Handeln: Die Profis aus den Selbsthilfekontaktstellen und
-unterstiitzungseinrichtungen miissen nichts selbst tun, aber alles tun, damit
es selbst getan werden kann. Das Vertrauen der Ratsuchenden zum eigen-
stdndigen Handeln wird in den Selbsthilfegruppen entfaltet. Selbsthilfekon-
taktstellen férdern die Kompetenz der Engagierten und vermitteln und vernet-
zen auf der strukturellen Ebene. Von besonderer Bedeutung ist es hier, mitden
Betroffenen und nicht fiir sie zu arbeiten, die Betroffenen miteinander in Kon-
takt zu bringen und Vernetzungen und Kooperationen aufzubauen und erfolg-
reich zu gestalten.

6. Kompetenzen und Ressourcen biindeln — Austauschforen schaffen
Auch der von der NAKOS entwickelte Netzwerkkoffer soll mit einem interakti-
ven Austauschforum einen Beitrag dazu leisten gemeinsam Kompetenzen und
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Ressourcen zu biindeln, Entwicklungsfelder anzugehen und Kooperations-
und Netzwerkaktivitdten weiter auszubauen.

Anmerkungen

1 Allen Mitarbeiterinnen und Mitarbeitern, die viel Miihe und Geduld aufgebracht haben, um uns
ihre umfangreichen Kooperations- und Vernetzungsaktivitaten akribisch aufzulisten, sei an die-
ser Stelle noch einmal ausdriicklich gedankt.

Den Selbsthilfekontaktstellen und -unterstiitzungseinrichtungen wurden drei Listen mit mog-
lichen Kooperationspartner/innen (1), Netzwerken / Arbeitsgemeinschaften (2) und Beteili-
gungsgremien (3) als Orientierungshilfe zum Ausfiillen angeboten.

2 Weitere Erkenntnisse iiber kommunale und thematische Besonderheiten erwarten wir uns von
der Auswertung der 19 exemplarischen Telefoninterviews, die wir im Rahmen des Projektes
.Kooperationen festigen, Netzwerke entwickeln: Die Zusammenarbeit von Selbsthilfegruppen,
Selbsthilfekontaktstellen und Versorgungs- und Beratungseinrichtungen auf ortlicher Ebene
fordern” mit verschiedenen Akteuren von Beratungs- und Versorgungseinrichtungen in unter-
schiedlichen Regionen zu Kooperationserfahrungen mit und Kooperationserwartungen an
Selbsthilfegruppen und Selbsthilfekontaktstellen gefiihrt haben.
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Renate Ostendorf

Gremien, Gremien, Gremien ... Zu Wirkungen und
Nebenwirkungen der Beteiligung von Selbsthilfe-
Kontaktstellen

Selbsthilfe ist ,in” und wird, auch von Politik, Verwaltung und Institutionen,
immer stérker nachgefragt.

Seit vielen Jahren arbeite ich in der Miinsteraner Informations- und Kontakt-
stelle fiir Selbsthilfe (miks), die im Jahr 2008 ihr 20jéhriges Jubildum feiert. Tra-
ger ist der Paritdtische Wohlfahrtsverband. Die miks ist von ihrem Leistungs-
profil eine typische Beratungsstelle rund um das Thema Selbsthilfe. Sie ver-
fiigt tiber knapp 2,5 MitarbeiterInnenstellen und sehr erfahrenes Personal. Die
Kontaktstelle ist Drehscheibe zwischen den an Selbsthilfe Interessierten, den
Selbsthilfegruppen, den im Gesundheits- und Sozialbereich Tatigen und der
Politik. Sie leistet Lobbyarbeit und vertritt die Selbsthilfe in unterschiedlichen
Gremien, Arbeitskreisen und sonstigen Zusammenhéngen.

Die immer starker werdene Einbeziehung der Selbsthilfe in die unterschied-
lichen Gremien und Entscheidungsstrukturen und damit das Einrdumen von
immer mehr Beteiligungsrechten ist natiirlich eine gute Sache und birgt viele
Chancen. Die Selbsthilfe und ihr gesammeltes Wissen, ihre Erfahrungen und
ihre Forderungen werden gesehen und respektiert. Dennoch stellt diese Form
der Beteiligung neue Anforderungen an die Selbsthilfe und an die Selbsthilfe-
Kontaktstellen. Die Umsetzung und die Realitdt sind hdufig miihsamer und
komplizierter als auf den ersten Blick gedacht.

Im Folgenden méchte ich meine (subjektiven) Erfahrungen in und mit der Gre-
mienarbeit beschreiben.

Das ,Herz" jeder Selbsthilfe-Kontaktstellenarbeit ist das Gespréach, die Bera-
tung von interessierten Menschen, die Zusammenarbeit mit den unterschied-
lichen Selbsthilfegruppen und die Information {iber Selbsthilfe. Die Lobbyar-
beit fiir die Selbsthilfe in den unterschiedlichen Gremien muss aber natiirlich
auch gemacht werden. Wir werden angefragt, wir verkdrpern die Selbsthilfe,
wir sind Biirgerbeteiligung pur, und wir sind ,wichtig”. Es gibt Gesundheits-
konferenzen, Pflegekonferenzen, Zulassungsausschiisse, Behindertenkom-
missionen, diverse Beirdte etc. Diese Gremien werden ein- oder zweimal im
Jahr, manche aber auch monatlich einberufen. Jede/r von uns istin dem einen
oder anderen Gremium zu finden, um dort die Interessen und Anliegen der
Selbsthilfe zu vertreten und zu reprasentieren.

Wirkungen

Durch die Mitarbeit in einem Gremium finden die Anliegen, Themen und Vor-
stellungen der Selbsthilfe bzw. ihrer Vertrerinnen Aufmerksamkeit bei den an-
deren Beteiligten und werden gehort. Die Selbsthilfe wird immer haufiger als
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gleichberechtigter Partner wahrgenommen. Die Selbsthilfe zeigt Liicken und
Defizite in der gesundheitlichen und sozialen Versorgung auf. Die Selbsthilfe
hat einen ,.eigenen” Blick auf die Strukturen und argumentriert aus BiirgerIn-
nen- bzw. Betroffenen-Sicht. Sie beteiligt sich an den Diskussionen, um Ver-
anderungen und Verbesserungen z. B. fiir Patienten zu erreichen. Die Selbst-
hilfe erobert sich dadurch ,Rdume” und Bereiche, die ihr bislang verschlos-
sen waren. Durch die Mitarbeit in den unterschiedlichen Gremien kdnnen
neue Kontakte zu anderen Menschen, aber auch zu Institutionen und Verwal-
tungen gekniipft werden, und neue Kooperationen kénnen eingegangen wer-
den. Die Selbsthilfe kann durch die Gremienarbeit ein Teil von unterschied-
lichen Netzwerken in der Region werden. Teilweise entstehen so erfrischende
und erfreuliche Begegnungen mit anderen Akteuren im sozialen und gesund-
heitlichen Bereich. Selbsthilfe, ihr Wissen und ihre Forderungen werden im-
mer stérker akzeptiert.

Positivist auch, dass Diskussionen ,auf gleicher Augenhéhe” stattfinden kdn-
nen.

Gremienarbeit kann auch dazu dienen, einmal hinter die Kulissen der Macht-
und Entscheidungsstrukturen zu schauen. Zudem bringen die Vertreterlnnen
der Selbsthilfe hdufig ,frischen Wind” in die Arbeit eines Gremiums.

Nebenwirkungen

Neben diesen positiven Wirkungen gibt es jedoch auch nicht zu unterschét-
zende Begleiterscheinungen.

Im Alltag der Selbsthilfe-Kontaktstellenarbeit ist zundchst festzustellen, dass
die Anzahl der Gremien zunimmt und dass die Zeit, die wir in Gremien und son-
stigen ,wichtigen” Arbeitskreisen verbringen, stdndig steigt. AuBerdem ist
diese Mitarbeit hdufig mit einem beachtlichen Aufwand verbunden: die Vor-
bereitung auf das Treffen, die Erledigung von Aufgaben (z.B. Protokolle schrei-
ben, Telefonate fiihren, Themen inhaltlich vorbereiten), An-/Abreise, das Tref-
fen an sich ... all dies erfordert Zeit und Energie.

Zudem gibt es fiir die Vertreterlnnen der Selbsthilfe hdufig das Problem der
Legitimation. Wer bestimmt, wer in welches Gremium geht? Wer darf die
Selbsthilfe vertreten? Wie wird der Riickfluss der Informationen aus den Gre-
mien in die Selbsthilfe gewahrleistet?

Und oft bestimmen nicht die inhaltlichen Themen die Teilnahme oder Nicht-
Teilnahme an einem Gremium, sondern der Wunsch bzw. Druck von Geldge-
bern und Politik.

Als Mitglied eines Gremiums kann es unterschiedliche Probleme geben, und
es werden vielfaltige Anforderungen an den/die Selbsthilfe-Vertreterin ge-
stellt. In vielen Féllen verfiigen die Vertreterlnnen der Selbsthilfe nicht tiber
das detaillierte Fachwissen, wie die anderen Mitglieder des Gremiums. Der
Selbsthilfe fehlt der ,Apparatim Riicken”, der sie schnell und kompakt mit den
Informationen versorgt, die sie unbedingt benétigt.

Héaufig bildet die Selbsthilfe-/Patientenseite (z.B. in den Zulassungsausschiis-
sen) nur eine verhaltnissmaBig kleine Gruppe innerhalb eines Gremiums,
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gegeniiber der ,Ubermacht” der Arzteschaft bzw. der stationaren Versorgung
und der Krankenkassen.

Auch geschieht es immer wieder, dass die Selbsthilfe sich ,ihren Platz” in ei-
nem Gremium erst erobern muss. Am Anfang einer Mitarbeit kann schon die
eine oder andere entwiirdigende Behandlung durch die anderen (alteingeses-
senen) Mitgliedern stehen, z.B. wird man ignoriert, man erhalt nicht alle
Unterlagen ...

AuBRerdem arbeiten viele Gremien teilweise sehr biirokratisch, umsténdlich
und oft auch sehr langsam. Diese Arbeitsweise steht kontrar zu unseren An-
spriichen und Vorstellungen der Zusammenarbeit, des Anpackens, des Ma-
chens, des Tuns.

Als Frau ist es auch immer wieder schon, zu sehen, wie ,mannergepréagt” die
Strukturen und Arbeitsweisen vieler Gremien noch sind.

Es stellt sich auch die Frage, wie es mit der EinfluBnahme wirklich aussieht.
Wie ,wirksam” ist die Selbsthilfe in den Gremien, wie sieht der Ertrag fiir die
Selbsthilfe aus, und wie und woran messen wir diese Wirksamkeit. Werden
die wichtigen Entscheidungen und Themen wirklich in den Gremien bewegt,
oder werden sie ganz woanders getroffen?

Trotz all dieser Nebenwirkungen ist es zunéchst einmal zu begriissen, dass
iiberhaupt die Notwendigkeit der Beteiligung der Selbsthilfe gesehen wird.
Die Arbeit in einem Gremium kann mit der einen oder anderen Frustration ver-
bunden sein. Doch hat man einen ,langen Atem” und ,wéchst” in diese Arbeit
hinein, ist hier ein Raum, um sich fiir die Selbsthilfe und fiir Verdnderungen im
Versorgungssystem einzusetzen.

Bislang beruht die ,Wirkung” der Selbsthilfe in den Gremien vor allem darauf,
dass sie iiberhaupt auftaucht, dort wahrgenommen wird, ihre Forderungen
stellt und die anderen sich mit ihr auseinandersetzen miissen.
Verénderungen und Verbesserungen fiir die Betroffenen finden — wenn {iber-
haupt —in sehr kleinen Schritten statt. Meine Erfahrung ist auch: je ndher sich
ein Gremium inhaltlich an den regionalen Realitdten orientiert und je praxis-
naher es arbeitet, umso gréBer sind die Beteiligungs- und Veranderungsmog-
lichkeiten der Selbsthilfe.

Fiir die Seite der Selbsthhilfe stellt sich auch die Frage, ob sie allen Anforde-
rungen gerecht werden will, bzw. ob sie nicht selber Anforderungen stellen
soll.

Bewsdhrt hat es sich, sich mit anderen Selbsthilfe-VertreterInnen, die in dhn-
lichen Gremien arbeiten, zusammenzutun und sich auszutauschen. Zudem ist
es wichtig, nach weiteren ,Verbiindeten” zu suchen und mit diesen zu koope-
rieren. Sinnvoll ist es, sich immer wieder deutlich zu machen, welche eigenen
Ressourcen fiir diese Arbeit zur Verfliigung stehen und welche Schwerpunkte
man setzen mdchte. Notwendig ist es auch, gemeinsam zu iiberlegen, welche
Strukturen, ,Handwerkszeug” und ,Hilfsmittel” die Selbsthilfe-Vertreterinn
brauchen, um Gremien effektiver nutzen zu kdnnen.

Insgesamt erlebe ich die Gremienarbeit als Spagat zwischen Last und Freude
an der Teilhabe; ganz sicher bietet sie ein groBes Erfahrungs- und Lernfeld.
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Renate Ostendorf, Diplom-Paddagogin, ist seit Jahren Leiterin der Selbsthilfe-Kontakstelle Miin-
ster. [hr Beitrag basiert auf einem Vortag, den sie am 26.6.2007 in Potdam auf der Jahrestagung
der Deutschen Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen unter dem Thema , Selbsthilfe-Kontakt-
stellen als Orte der Vermittlung” gehalten hat.
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Munehiro Toyoyama

Selbsthilfekontaktstellen und ihre Netzwerke:
ein Vergleich zwischen Japan und Deutschland

1. Vorwort

In Deutschland soll es derzeit 70.000 bis 100.000 Selbsthilfegruppen geben.
Obwohl in Japan das Wort , Selbsthilfegruppen” von den Teilnehmern selber
nicht benutzt wird (in der Fachliteratur ist ,self-help groups” als Fremdwort
iiblich), gibt es auch hierzulande viele Selbsthilfegruppen, die im Bereich von
Krankheiten, Behinderungen und Siichten aktiv sind. In dem Buch “Zenkoku
Kanjakai Shogaishadantai Yoran” (Nationale Ubersicht von Verbénden der
Patienten und der Behinderten ) sind 1.442 Selbsthilfeorganisationen ver-
zeichnet. Jedoch ist noch keine Untersuchung dariiber angestellt worden, wie
viele regionale Selbsthilfegruppen in Japan existieren (Kubo 2004, S. 140).
Was Selbsthilfekontaktstellen betrifft, belduft sich die Zahl in Deutschland in-
klusive AulRenstellen auf 319 (NAKOS 2007, S. 22). In Japan weil3 niemand ge-
nau, wie viele Selbsthilfekontaktstellen es gibt. Immerhin wurde am 1./2. 11.
2003 die , erste nationale Tagung der japanischen Selbsthilfekontaktstellen” in
der Préfektur Tochigi (in der Nahe von Tokio) veranstaltet. Daran haben sie-
ben Selbsthilfekontaktstellen teilgenommen (Tochigi 2004, S. 3). Ich habe die
Homepages dieser Einrichtungen besucht und nach Links zu weiteren Kon-
taktstellen gesucht. So konnte ich im ganzen zwdlf Selbsthilfekontaktstellen
ausfindig machen. Acht davon habe ich zwischen Juli 2006 und Februar 2007
besucht und dort Interviews gemacht. Die konkreten Ortsnamen heilen Hy-
ogo, Kanagawa, Yokohama, Osaka, Tochigi, Miyazaki, Saitama und Nagano.
(In diesem Aufsatz benutze ich die Kursivschriften, fiir die Ortsnamen und fiir
die Namen der Selbsthilfekontaktstellen.) Damit ich den Status quo der japa-
nischen Selbsthilfekontaktstellen-Aktivitdten besser verstehen und einordnen
konnte, habe ich mit der Hilfe von Herrn Matzat im Jahre 2006 und 2007 vier
Selbsthilfekontaktstellen in Hessen (Frankfurt, GieBen, Kassel und Viernheim)
besucht und dort Interviews gemacht. So konnte ich das Thema der Vernet-
zung von Selbsthilfekontaktstellen verfolgen. Im Abschnitt 2 und 3 stelle ich
den Status quo der Selbsthilfekontaktstellen in Japan und Deutschland vor,
dann betrachte ich im Abschnitt 4 die Rolle des Netzwerks zwischen Selbst-
hilfekontaktstellen.

2. Klassifizierung der japanischen Selbsthilfekontaktstellen
gemall den Merkmalen von NAKOS

NAKOS definiert Selbsthilfekontaktstellen mit vier Merkmalen': 1) Selbsthilfe-
kontaktstellen sind eigensténdige, értlich oder regional arbeitende professio-
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nelle Beratungseinrichtungen. 2) Sie verfiigen iiber hauptamtliches Personal,
Raume und Ressourcen. 3) Sie erbringen in aller Regel umfangreiche Infor-
mations-, Beratungs- und Unterstiitzungsangebote. 4) Sie betreiben die
Selbsthilfeunterstiitzung als Hauptaufgabe (NAKOS 2006, S. 24). Ich habe in
der Tabelle 1 die acht untersuchten japanischen Selbsthilfekontaktstellen ge-
mal diesen Merkmalen unterschieden. Es ist schwierig, die Definition der
Professionalitdt im Merkmal 1 zu bestimmen. In der Tabelle 1 habe ich sehr
lockere Mal3stdbe angelegt: wenn es unter den Mitarbeitern der Selbsthilfe-
kontaktstelle zumindest eine Person gibt, die Selbsthilfegruppen oder die Prin-
zipien der Selbsthilfeunterstiitzung (vgl. Matzat 2004, S. 18-19 und S. 87-93) gut
versteht (wie z. B. Forscher {iber Selbsthilfegruppen), dann verstehe ich die
Einrichtungen bereits als ,professionell”. Bei der Klassifizierung nach dem
Merkmal 4 habe ich als Selbsthilfekontaktstelle solche Einrichtungen verstan-
den, wo die Selbsthilfeunterstiitzung nicht in andere Arbeitsbereiche inte-
griertist.

Typ 1 ist eine , Selbsthilfekontaktstelle im Sinne von NAKOS”. Wahrend alle
vier Selbsthilfekontaktstellen, die ich in Hessen besucht habe, zu diesem Typ
gehdren, gehdrtin Japan nur Hyogo dazu. Hyogo verfiigt iiber hauptamtliches
Personal (in Teilzeit), eigene Rdume und Ressourcen wie z. B. Kopiergeréat. An-
dere Selbsthilfekontaktstellen wie Kanagawa, Yokohama, Frankfurt, Kassel
und GieBen stellen ihre Rdume bestimmten Gruppen fiir regelméBige Mee-
tings zur Verfiigung, aber Hyogo tut dies nicht. AuBerdem gibt es keine haupt-
amtliche Leitung. Die Leiterin ist eine Forscherin auf dem Gebiet der Sozialar-
beit an der Universitdt und arbeitet in der Kontaktstelle ehrenamtlich mit. Weil
elf von zwolf Mitarbeitern dort Ehrenamtliche sind, hat Hyogo einen &hnlichen
Charakter wie Typ 3, in dem nur Ehrenamtlichen tétig sind?.

In Kanagawa als Typ 2 leistet das Kanagawa Volunteer Center, das ein Teil der
ortlichen Wohlfahrtsorganisation (Kanagawa Prefecture Council of Social
Welfare) ist, Selbsthilfeunterstiitzung. In Yokohama, ebenfalls Typ 2, bietet das
Gender Equality Center Yokohama Unterstiitzung fiir Selbsthilfegruppen an.
Dies ist der Yokohama Women's Association for Communication and Networ-
king angegliedert. Wie die beiden Namen bereits ahnen lassen, legt Kana-
gawa das Hauptgewicht der Arbeit auf die Forderung von Ehrenamtlichen (Vo-
lunteers) und Yokohama auf die Verwirklichung der Gleichberechtigung zwi-
schen Ménner und Frauen in der Gesellschaft. Also arbeitet Yokohama mehr
mit den Selbsthilfegruppen zu Themen wie hausliche Gewalt und Alleinerzie-
hende zusammen. In beiden Einrichtungen ist die Selbsthilfeunterstiitzung in
andere Arbeitsbereiche integriert und bildet nicht die Hauptaufgabe. Was die
Bereiche der Selbsthilfeunterstiitzung betrifft, hilft Kanagawa den Selbsthilfe-
gruppen themeniibergreifend, wahrend Yokohama dazu neigt, mehr Selbsthil-
fegruppen im Bereich der Gleichberechtigung zwischen Manner und Frauen
zu helfen. Aber auch Yokohama sammelt die Informationen {iber die Selbsthil-
fegruppen anderer Bereiche und ist darauf vorbereitet, auf entsprechende
Anfragen zu antworten. Deswegen hake ich in der Tabelle 1 die Spalte ,,um-
fangreiche Informations-, Beratungs- und Unterstiitzungsangebote” fiir Yoko-
hama ab. Dennoch diirfen wir nicht meinen, dass die beiden an Selbsthilfeun-
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terstiitzung nur wenig machen. Weil sie beide Teil von Organisationen sind,
die starke personelle, materielle und finanzielle Ressourcen haben, kénnen
sie die Selbsthilfeunterstiitzung sehr aktiv betreiben. Beide verfiigen iber
hauptamtliches Personal (je zwei Personen), Rdume und Geréte, die die
Selbsthilfegruppen benutzen kdnnen. Beide bieten Telefonberatung téglich
(auch samstags und sonntags) an, und auBerdem werden ihre Rdume regel-
maRig von 24 Selbsthilfegruppen in Kanagawa bzw. von 14 in Yokohama be-
nutzt.

In Tochigi, Saitama, Osaka und Miyazaki als Typ 3 sind ausschlieBlich Ehren-
amtliche tatig. Deren Anzahlist fiinf in Tochigi, zwei in Saitama, achtin Osaka
und fiinf in Miyazaki. Alle haben keine festen Biiros. Deshalb hake ich in der
Tabelle 1ihre Spalten von ,hauptamtliches Personal, Rdume und Ressourcen”
nicht ab. AuBerdem haben Tochigi, Osaka und Miyazaki die Gemeisamkeit,
dass die Hauptperson jeder Selbsthilfekontaktstelle sowohl professionell als
auch betroffen ist. Die Situation ist auch in Hyogo ahnlich. Die Selbsthilfekon-
taktstellen in Japan werden zum groéReren Teil von solchen Personen getra-
gen (Tochigi: Psychiatrischer Sozialarbeiter, Osaka : Forscher der Sozialarbeit
an der Universitdt, Miyazaki : Klinischer Psychologe). Dies bedeutet einen
wichtigen Faktor fiir die Inhalte und Dauerhaftigkeit der Té&tigkeiten von
Selbsthilfekontaktstellen in Japan. Weil sie selber Betroffene sind, kénnen sie
die Bedeutung der Selbsthilfegruppen und die Notwendigkeit der Unterstiit-
zung unmittelbar verstehen. Weil sie als Professionelle Kontakt nicht nur mit
ihren eigenen Selbsthilfegruppen, sondern auch mit anderen aufnehmen, kdn-
nen sie die notwendigen Unterstiitzungen im allgemein verstehen. Das heif3t
auch, dass sie ihre personlichen Erfahrungen in der jeweils eigenen Gruppen
relativieren kénnen. AuBerdem kdnnen sie durch die Kontakte als Professio-
nelle die Informationen vieler Selbsthilfegruppen vor Ort bekommen. Fiir sie ist
die Selbsthilfekontaktstelle der Ort der Praxis fiir ihre Ideen und Theorien. Sie
ist ein Knotenpunkt fiir ihre Rollen als Professionelle, Betroffene und Praktiker.
Aber die Tétigkeiten als Ehrenamtliche hat zeitliche Beschrénkung. Darauf
komme ich spéter zuriick.

In Nagano, als ,anderes” in Tabelle 1 aufgefiihrt, informiert ein Betroffener
auf personlichen Internetseiten Giber Selbsthilfegruppen. Solche Seiten gibt
es in grofer Zahl, sie sind hier aber nicht Gegenstand der Untersuchung.

3. Vergleich zwischen den Tatigkeiten
der Selbsthilfekontaktstellen

In Tabelle 2 nehme ich als Beispiel fiir jeden Typs Hyogo (Typ 1), Kanagawa
(Typ 2) und Osaka (Typ 3), und vergleiche sie mit Frankfurt und Kassel.

Wie man durch Tabelle 2 verstehen kann, gibt Osaka (Typ 3) weniger Ange-
bote. Was?,,telefonische Information und Beratung” betrifft, ist fast alles, was
Osaka macht, nicht Beratung, sondern lediglich Information. AuRBerdem ist
auch die Haufigkeit der Tatigkeiten weniger als andere Selbsthilfekontaktstel-
lenin Tabelle 2. Zum Beispiel sind die Haufigkeit der telefonischen Beratungen
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in Osaka zweimal pro Monat je vier Stunden, in Hyogo einmal pro Woche
sechs Stunden, in Kanagawa taglich acht Stunden; in Frankfurt dreimal pro
Woche je vier Stunden und in Kassel dreimal pro Woche je dreieinhalb Stun-
den. Osaka nutzt Rdume des Ehrenamts-Zentrums (Osaka Voluntary Action
Center). Daher hat Osaka auch keine ,,eigenen Rdume”, die sie den Selbsthil-
fegruppen fiir deren Sitzungen zur Verfiigung stellen kdnnen. Das hei3t, dass
Osaka seine Tétigkeiten ziemlich beschranken muss, weil man nur wenige
Ressourcen hat®. Wenn ich mich im folgenden auf den Unterschied der Stan-
dardisierung der Fachlichkeit von Selbsthilfeunterstiitzung in Japan und
Deutschland beziehe, dann kann ich finden, dass die japanische Selbsthilfe-
kontaktstellen, die wie in Osaka durch Ehrenamtlichen getragen werden, Ge-
fahr laufen, ihre Arbeit einstellen zu miissen.

Zuerst, wenn ich zwischen Hyogo und Kanagawa einerseits und Frankfurt und
Kassel andererseits vergleiche, bemerke ich in Tabelle 2, dass sich viele In-
halte der Téatigkeiten von Selbsthilfekontaktstellen in beiden Lénder lber-
schneiden. Dies ist kein Zufall, weil die erste japanische Selbsthilfekontakt-
stelle, ndmlich Osaka, bei der Ausrichtung ihrer Tatigkeiten ausldndische Bei-
spiele beriicksichtigt hat (Osaka Serufu-Herupu Johosenta Setsuritsujunbi-
iinkai 1988, S. 54). Diese Ahnlichkeiten sind nicht nur im Tétigkeitsprofil, son-
dern auch in der Einstellung der Selbsthilfeberater zur Selbsthilfeunterstiit-
zung zu erkennen. Zum Beispiel wird auf die Wichtigkeit der ,kooperativen
Beratung” in Deutschland hingewiesen, und auch in Japan sagt die Leiterin
von Hyogo, dass die Betroffenen die Fahigkeit besitzen, selber zu entscheiden
und den Problemen selber entgegenzutreten, und der Zustandige in Kana-
gawa betont, dass die Professionellen so weit wie méglich nur indirekte Hilfe
leisten sollen (Nakata 2000, S. 210 und Ono 2006, S. 155)%. Die Einstellungen
der beiden Selbsthilfeberater stimmen darin {iberein, dass sie die Subjektivitat
der Betroffenen respektieren. Dennoch gibt es in unseren Léndern einen
Unterschied in der Methode, nach der Wissen und Erfahrung gesammelt wer-
den. Die Spalten von ,regelméRiger Informationsaustausch zwischen Selbst-
hilfekontaktstellen” in Tabelle 2, und zwar der Unterschied der Existenz des
Netzwerks zwischen Selbsthilfekontaktstellen, zeigen es.

4. Rolle des Netzwerks zwischen Selbsthilfekontaktstellen

In Japan sind Wissen und Erfahrung durch die ausldndischen Vorbilder, durch
die praktischen Erfahrungen einzelner japanischen Selbsthilfekontaktstellen
(Osaka ab 1993, Yokohama ab 1996, Saitama ab 1997, Hyogo ab 1999, Tochigi
ab 2000 und Miyazaki ab 2005) und durch den wenigen Informationsaustausch
zwischen Selbsthilfekontaktstellen akkumuliert worden. Aber dieser Aus-
tausch ist nicht regelméBig, und die Héufigkeiten ist ganz gering. Deshalb
kann man zwar fliichtige Informationen austauschen, aber das praxisndhere
und detailliertere Know-how bleibt innerhalb der eigenen Selbsthilfekontakt-
stelle.
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In Deutschland veranstaltet die Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfe-
gruppen auf nationaler Ebene einmal pro Jahr eine Jahrestagung (ich habe
selber auf Vermittlung von Herrn Thiel von NAKOS an der Tagung 2002 in Gie-
Ben teilgenommen), und z.B. im Bundesland Hessen bietet die Landesarbeits-
gemeinschaft der Selbsthilfekontaktstellen drei oder vier Mal pro Jahr Fortbil-
dung und Erfahrungsaustausch fiir die Selbsthilfeberater. In anderen Bundes-
landern, (Nordrhein-Westfalen, Niedersachsen und Bayern) veranstalten die
dortigen Koordinationshiiros (KOSKON, Selbsthilfe-Biiro Niedersachsen und
Seko Bayern) Fortbildungstagungen. Dort werden Informationen iiber die Ver-
dnderungen der selbsthilfebezogenen Institutionen mitgeteilt und Erkennt-
nisse und Erfahrungen fiir die MaBnahmen in jeden Selbsthilfekontaktstelle
unter den Fortbildungsteilnehmern ausgetauscht®. Diese Veranstaltungen tra-
gen zu Erhaltung und Entwicklung der Qualitat von Selbsthilfeberatern bei. Als
ich in den vier hessischen Selbsthilfekontaktstellen, die ich besucht habe,
nach den Qualitdten der Selbsthilfeberater fragte, haben alle die Wichtigkeit
solcher Veranstaltungen durch die Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthil-
fegruppen® und die Landesarbeitsgemeinschaften betont. Nach Matzat wa-
ren in Deutschland die 70er und 80er Jahren, in denen man mit der Selbsthil-
feunterstiitzung angefangen hat, die Zeit von ,trial and error” durch die erste
Generation von Selbsthilfeunterstiitzern”. Aber diese Generation hat die Er-
fahrungen der verschiedenen Selbsthilfekontaktstellen gesammelt und dar-
aus nach und nach Standards entwickelt, die man langfristig benutzen kann.
Zum Beispiel wurde die Definition von ,Selbsthilfegruppe”, die von der
Fachorganisation Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen im Jahre
1987 erarbeitet worden war, praktisch wértlich in die gemeinsamen und ein-
heitlichen Grundsétze der Spitzenverbénde der Krankenkassen zur Férderung
der Selbsthilfe gem&aR § 20 Abs.4 SGB? (Fassung sowohl von 2000 als auch
2006) iibernommen (NAKOS 2006, S. 21). Wenn solche Standards erst einmal
aufgestellt sind, kann es natiirlich vorkommen, dass diese jetzt als Hindernis
fiir flexible MaBnahmen zu den Verdnderungen der Situationen wirken. Des-
halb ist es wichtig, diesen ,regelméRigen Informationsaustausch zwischen
Selbsthilfekontaktstellen” fortzusetzen, um zur kontinuierlichen flexiblen
Weiterentwicklung in Selbsthilfeunterstiitzungsarbeit beizutragen.

Dagegen gibt es in Japan keinen regelméRigen Informationsaustausch zwi-
schen Selbsthilfekontaktstellen und keine Fachorganisation wie die Deutsche
Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen, die Erkenntnisse und Know-how
sammelt und Standards entwickelt. Die japanischen Selbsthilfekontaktstellen
scheinen davon auszugehen, dass sie die Aufgaben mitihren vorhandenen Er-
kenntnissen und Know-how erledigen kénnen, und daher gibt es in Japan kei-
nen regelmaRigen Informationsaustausch.

Wenn Aufgaben anstehen, die die Selbsthilfekontaktstellen, vor allem die von
Ehrenamtlichen getragenen, nicht erledigen kénnen, dann neigen sie dazu,
ihre Téatigkeiten weiter zu beschrénken. Dies wiirde kurzfristig zur Weiter-
existenz der Selbsthilfekontaktstellen beitragen, aber langfristig womdglich
zum Stopp fiihren (Beschrankung ? weniger Anerkennung der Selbsthilfekon-
taktstelle ? weitere Beschrénkung ?7... : ein Teufelskreis). Deswegen miissen
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wir Japaner die Bildung eines Netzwerks mit regelmaRigem Informationsaus-
tausch zwischen Selbsthilfekontaktstellen {iberpriifen, sowohl um Standards
der Selbsthilfeunterstiitzungen aufzustellen und die Qualitdt der Selbsthilfe-
berater zu entwickeln, als auch um den Selbsthilfekontaktstellen, die von Eh-
renamtlichen getragen werden und bei schwierigen Aufgaben ihre Tétigkei-
ten zu beschrinken neigen, Know-how und Anreiz zur Fortfiihrung zu geben®.
Die Existenz des Netzwerks hat auch Bedeutung fiir die Interessenvertretung
durch Selbsthilfekontaktstellen fiir die Selbsthilfegruppen, die nichtin Selbst-
hilfeorganisationen organisiert sind. Die Interessenvertretung durch Selbst-
hilfeorganisationen erfolgt auch in Japan sehr aktiv. Wie es in Deutschland
ca. 370 bundesweite Selbsthilfeorganisationen gibt, gibt es in Japan auch
viele Selbsthilfeorganisationen wie Japan Patient Association (nationales
Zentrum fiir die Patientenorganisationen) und Japan Council on Disability (na-
tionale Organisation der Behinderten). Aber die Situationen der Interessen-
vertretung fiir die vielfaltigen regionalen Selbsthilfegruppen, die nicht ver-
bandlich organisieren sind, sind verschieden. Die Deutsche Arbeitsgemein-
schaft Selbsthilfegruppen und die deutschen Selbsthilfekontaktstellen
driicken als eines ihrer Ziele die fachliche Unterstiitzung und die Interessen-
vertretung fiir solche Selbsthilfegruppen klar aus. Auf nationaler Ebene hat
die DAG SHG mit der BAG SELBSTHILFE, dem DPWV und der DHS an der Ab-
fassung der gemeinsamen und einheitlichen Grundsatze mitgewirkt und dabei
die Interessen der nicht-verbandlichen Selbsthilfegruppen vertreten (Matzat
2004, S. 89, Homepage von DAG SHG). Auch auf regionaler Ebene, wie ich z.B.
in Kassel kennen lernen konnte, hat ,in der Lokalzeitung Informationen der
Selbsthilfegruppen regelméBig stehen lassen” von Tabelle 2 sich verwirklicht,
indem Selbsthilfekontaktstelle und Selbsthilfegruppen dazu eine die Unter-
schriftensammlung gemacht und auf den Zeitungsverlag eingewirkt haben?.

Auch japanische Selbsthilfekontaktstellen haben die Aufgabe, die regionalen
Selbsthilfegruppen, die nicht verbandlich organisiert sind, zu unterstiitzen.
Dennoch gibt es keinen Fachverband wie die Deutsche Arbeitsgemeinschaft
Selbsthilfegruppen, und auch die Zahl der Selbsthilfekontaktstellen ist absolut
gering. Deshalb kdnnen japanische Selbsthilfekontaktstellen weder auf natio-
naler noch auf regionaler Ebene genug Interessenvertretung wahrnehmen. Die
Voraussetzungen dazu wire, dass vielfiltige Selbsthilfegruppen miteinander
kooperieren und dass sie die Vorteile der Kooperation verstehen. Japanische
Selbsthilfekontaktstellen miissen ihnen die Vorteile noch besser versténdlich
machen'?. Damit die Selbsthilfekontaktstellen mehr Selbsthilfegruppen von
den Inhalten der Erkldrungen {iberzeugen, ist es wichtig, dass regionale
Selbsthilfekontaktstellen ihre Erfahrungen in der Selbsthilfeunterstiitzung
untereinander biindeln, dokumentieren und verdffentlichen. Deswegen brau-
chenwirauch in Japan eine starkere Vernetzung der Selbsthilfekontaktstellen.

5. Zusammenfassung

Mit diesem Artikel wollte ich folgendes zeigen: In Japan gibt es als haupt-
sachliche Typen der Selbsthilfekontaktstellen ,Selbsthilfekontaktstelle im
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Sinne von NAKOS” (Typ 1), ., Selbsthilfekontaktstelle als ein Teil groerer Or-
ganisationen wie Stadtverwaltung” (Typ 2) und ,Selbsthilfekontaktstelle, die
von Ehrenamtlichen getragen werden” (Typ 3). Darunter ist Typ 3 in Japan
iiberproportional vertreten, und dort sind meist Personen tétig, die zugleich
Professionelle wie auch Betroffene sind.

Was die Aufstellung und Akkumulation von Erkenntnissen und Know-how der
Selbsthilfeunterstiitzung betrifft, ist das Netzwerk zwischen Selbsthilfekon-
taktstellen in Japan nicht so wichtig, aber in Deutschland sehr wichtig. Die
Vernetzung tragt zur Entwicklung der Kompetenz der Selbsthilfeberater in
Deutschland bei. Deswegen muss auch in Japan die Bildung des Netzwerks
zwischen Selbsthilfekontaktstellen {iberpriift werden, sowohl um die Erkennt-
nisse und Know-how fiir Selbsthilfeberater weiterzugeben, als auch um die
Selbsthilfekontaktstellen, die von Ehrenamtlichen getragen werden und bei
schwierigen Aufgaben ihre Tétigkeiten zu beschranken neigen, in ihrer Kom-
petenz zu starken.

AuRRerdem macht die Vernetzung in Deutschland die Interessenvertretung fiir
die Selbsthilfegruppen, die nicht Selbsthilfeorganisationen angehdren, mog-
lich. Aber die Tatigkeiten der japanischen Selbsthilfekontaktstellen erreichen
ein solches Niveau noch nicht. Deswegen besteht momentan in Japan noch
grofRer Aufklarungsbedarf iiber die Vorteile einer stéarkeren Vernetzung einer-
seits zwischen Selbsthilfegruppen und andererseits zwischen Selbsthilfe-
Kontaktstellen.

Anmerkungen

1) Eigentlich miisste ich zwischen ,Selbsthilfekontaktstellen” und ,Selbsthilfeunterstiitzungs-
einrichtungen” unterscheiden. Aber ich tue dies hier nicht, um die Dinge nicht weiter zu kom-
plizieren.

2) Hyogo hat den Status von NPO-Hojin. NPO-Hojin bedeutet eine juristische Person im Sinne ei-
ner ,Non Profit Organisation”. Ich denke, dass NPO-Hojin dem e.V. in Deutschland &hnlich ist.

3) Was personelle Ressource angeht, ist nicht nur der quantitative Faktor wie die Zahl von Eh-
renamtlichen wichtig, sondern auch der qualitative Faktor, das hei3t, welche Einstellung die
Ehrenamtlichen zur Selbsthilfeunterstiitzung haben und welche Fahigkeiten sie dafiir mitbrin-
gen. Auch wenn die Zahl von Ehrenamtlichen gleich ist, sind die Inhalte der Tatigkeiten von
Selbsthilfekontaktstellen nach ihrer Qualitét verschieden. Zum Beispiel legt Osaka das Haupt-
gewicht der Tatigkeit auf Telefoninformation, wahrend Tochigi, wo auch nur Ehrenamtliche té-
tig sind, vor allem Seminare durchfiihrt.

4) Die anderen japanischen Selbsthilfekontaktstellen haben gleiche Einstellungen (Matsuda
2002, Takahashi 2006, Kozono 2002, Watanabe 2004).

5) Interview mit Frau Schmalhofer in Frankfurt (10.09.2007). AuRerdem beim Interview mit Herrn
Stephan in Viernheim (13.09.2007) hat er mir gesagt, dass die Fortbildungen ihm sehr hilfreich
seien, inshesondere als die Selbsthilfekontaktstelle in Viernheim ihre Arbeit begann.

6) DAG SHG hat keine eigene Geschiéftsstelle. Anfallende Arbeiten werden nach ihren Inhalten
auf die vier Einrichtungen des Verbandes (Kontaktstelle fiir Selbsthilfegruppen GieRen, KOS-
KON, Niedersachsisches Selbsthilfebiiro und NAKQS) verteilt.

7) Interview mit Herrn Matzat in GieRen (07.09.2007).

8) Dazu haben wir am 09.06.2007 einen Mailinglist zwischen Selbsthilfekontaktstellen begonnen.

9) Interview mit Frau Jantzen in Kassel (11.09.2007).

10) Ich meine, dass der Versuch von Miyazaki, die Vorteile mit Comics (MANGA) zu erklaren, ein
gutes Beispiel ist. Unten zeige ich das Exemplar.
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Bild 1: Selbsthilfegruppengeschichte: ,Was leiden die Leiter?“

1. Seltaro, Leiter einer Selbst-
hilfegruppe, kennt die Selbst-
hilfekontaktstelle.

2. Dort sollen vielfaltige Men-
schen von Selbsthilfegruppen
sprechen.

3. ,Vielleicht mag es eine
Loésung meines Problems
geben!”

4. Mit vielen Hoffnungen geht
Seltaro zum Versammlungs-
raum der Selbsthilfekontakt- *
|stelle.

10. Tokiko sagt lachend: ,Ich
habe mich fiir unsere Gruppe
sehr angestrengt, danach bin
ich Burnout geworden.”

5. Dort findet er eine korper-
lich Behinderte,

11. Nakao sagt weinend: ,Weil
ich mich immer um andere
Mitglieder kiimmere, kann ich
meine Gefiihle nicht zeigen.“

7. und einen Vater mit behin-
dertem Kind

12. Die Lage ist der Seltaros
ahnlich.

13. Tasuke berichtet: ,Als ich
sagte, ich sei Burnout,

9. Seltaro wundert sich:
»Wieso sind sie Peers?“

14. haben andere Mitglieder
mir geholfen*

15. Seltaro denkt: ,Ich kann
meine Unfahigkeit nicht zei-
gen, weil ich mich sehr scha-
me.

16. Seltaro findet keine Worte

dazu,
;; [
%
w’- e Lk
[y .

e

17. doch warten sie auf Selta-
ros néchste Worte.

18. Seltaro ist in einer kuriosen
Stille.

Fortgesetzt.

Seltaro hat Geschichten von vielféltigen Selbsthilfegruppen gehort.

Welchen Sinn hat diese Begegnung fiir ihn?
Sehen Sie bitte die Fortsetzung in unserer Homepage!
STIALISH: Miyazaki Self-Help Clear inghouse
geocities.jp/selfhelp_stialish/index.html

Copyright (c) STIALISH Miyazaki Self-Help Clearinghouese. 2005. All Rights Reserved.
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Inshesondere bedanken mdchte ich mich bei Herrn Matzat (GielRen), Frau
Schmalhofer und Herrn Stock (Frankfurt), Frau Jantzen (Kassel) und Herrn
Stephan (Viernheim). Auch von anderen Personen, mit denen ich Interviews
gemacht habe, habe ich weitere Idee bekommen. Davon werde ich in spéte-
ren Verdffentlichungen berichten.

Munehiro Toyoyama ist ordentlicher Professor der Fakultat fiir Wirtschaftswissenschaften an der
Osaka University of Commerce. Ehrenamtlich arbeitet er in der Selbsthilfekontaktstelle in Osaka
mit.

Diesen Text erstellte er — bewundernswerter Weise — in deutscher Sprache! Jiirgen Matzat half
ein wenig bei der sprachlichen Uberarbeitung , wobei der urspriingliche Ton so weit wie méglich
erhalten bleiben sollte.
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Jutta Hundertmark-Mayser

Von der Soll- zur Pflichtleistungen. Der neue
Paragraph 20 ¢ SGB V: Umsetzungserfordernisse
und -schritte

Unbedingte Forderverpflichtung soll volistéandige Ausschiittung
bringen

Seit dem 1.1.2008 ist eine grundlegende Neuregelung der Selbsthilfeférderung
im § 20 ¢ SGB V in Kraft getreten. Demnach sind die gesetzlichen Krankenkas-
sen und ihre Verbande verpflichtet, Selbsthilfegruppen, -organisationen und
-kontaktstellen mit 0,56 Euro je Versicherten zu fordern. Mit der Neuregelung
hat der Gesetzgeber zum zweiten Mal seit den 1990er Jahren die Forderung
der gesundheitshezogenen Selbsthilfe durch die Krankenkassen prézisiert.
Die im Jahre 2000 eingefiihrte Sollleistung wurde durch den § 20 ¢ SGB V zur
Pflichtleistung, allerdings innerhalb der bisherigen Finanzierungsgrenzen. Mit
der Umwandlung in eine Pflichtleistung soll sichergestellt werden, dass das
vorgesehene Fordervolumen von aktuell 39,4 Mio. Euro im Jahr (bzw. 0,56 Euro
pro Versicherten in 2008) nicht mehr unterschritten wird. Zwar sind die Aus-
gaben fiir die Férderung der gesundheitshezogenen Selbsthilfe durch die
Krankenkassen seit In-Kraft-Treten des § 20 Abs. 4 SGB V am 1.1.2000 kontinu-
ierlich angewachsen und haben sich mit einem Anstieg von 9,5 Mio. Euro in
2000 auf 27,5 Mio. Euro nahezu verdreifacht (vgl. Tabelle 1). Jedoch haben sich
im Kassendurchschnitt die absoluten Ausgaben seit 2004 kaum noch erhdht.
Trotzdem wurden in den 7 Jahren zwischen 2000 und 2006 knapp 110 Mio. Euro
von den gesetzlichen Krankenkassen nicht fiir die Selbsthilfeférderung aus-
gegeben, obwohl dies mdglich gewesen wére. Mit der verpflichtenden Ein-
fiihrung einer kassenarteniibergreifenden Gemeinschaftsforderung fiir alle
Ebenen und Bereiche der Férderung wird das Antragsverfahren entbiirokrati-
siert und vereinheitlicht und die Transparenz erhéht.

Ausgaben der Krankenkassen in Millionen Euro zur Forderung der gesund-
heitshezogenen Selbsthilfe nach Paragraph 20 Abs. 4 SGB V, 2000 bis 2007

2000 | 2001 | 2002 | 2003 | 2004 | 2005 | 2006 | 2007
Gesamt im Mio. Euro 9,6 157 | 215 [ 242 | 264 | 271 | 215 | kA.
davon fiir Selbsthilfekontakt-
stellen® 0,7 1,9 2,7 3,7 4,2 4,3 54 57
davon fiir bundesweite
Selbsthilfeorganisationen** k.A. kA. [ kA. | KA. | kA. k.A. | 6,0 6,4

* NAKOS-Befragungen, Ergebnisse auf der Grundlage vorhandener Angaben
**Angaben der Spitzenverbdnde der Krankenkassen
Tabelle 1 © NAKOS 2008
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Ab 1.1.2008 zwei Forderstrange

Wahrend bislang die Krankenkassen und Krankenkassenverbénde die Selbst-
hilfe in der Regel auf der Basis kassenindividueller Entscheidungen férderte,
wird es kiinftig zwei Forderstrange geben: die kassenarteniibergreifende Ge-
meinschaftsférderung und die kassenindividuelle Férderung. Mindestens die
Hélfte der Férdermittel miissen die Krankenkassen fiir eine kassenarteniiber-
greifende Pauschalférderung zur Verfiigung stellen. Die restlichen Mittel kén-
nen — wie bisher — von den Krankenkassen individuell verausgabt werden.
Diese Mittel verbleiben den einzelnen Krankenkassen und Verbdnden zur Ent-
faltung eigener Forderaktivitdten und zur Bildung von zielgruppenspezifischen
Férderschwerpunkten. Alle Fordermittel miissen im laufenden Jahr an die
Selbsthilfegruppen, -organisationen und -kontaktstellen verausgabt werden.
Nicht verausgabte kassenindividuelle Mittel kommen in einen so genannten
Uberlauftopf und flieRen im Folgejahr der kassenarteniibergreifenden Ge-
meinschaftsforderung zu. So soll gewéhrleistet werden, dass das gesamte
vorgegebene Forderbudget von 0,56 Euro pro Versicherten vollstédndig ausge-
schopft und tatséchlich zur Unterstiitzung der Selbsthilfeaktivitdten verwen-
det wird. Selbsthilfevertreter haben bei der Verteilung der Férdergelder aus
der Gemeinschaftsférderung ein Mitberatungsrecht.

Erhohung der Transparenz und sachverstindige Vergabe
aus Gemeinschaftsfonds durch Beratungsbeteiligung der
Selbsthilfe

Mindestens die Hélfte der Férdermittel ist aus einer kassenarteniibergreifen-
den Gemeinschaftsforderung zu verausgaben. Die Regelung sieht weiter vor,
dass die Krankenkassen oder ihre Verbénde auf den jeweiligen Férderebenen
gemeinsam nach Beratung mit den jeweiligen Vertretungen von Selbsthilfe-
gruppen, -organisationen und -kontaktstellen {iber die Vergabe der Férdermit-
tel aus der Gemeinschaftsforderung beschlieRen. Durch die gemeinsame Ent-
scheidung der Krankenkassen oder ihrer Verbénde iiber die Vergabe der For-
dermittel aus den Gemeinschaftsfonds soll die Transparenz der Forderung er-
hoht und eine abgestimmte Verteilung der Férdermittel erreicht werden. Die
Verpflichtung zur Beratung der Férderentscheidung mit den Vertretern der
Selbsthilfe soll zusétzlich der sachverstandigen Vergabe der Férdermittel die-
nen.

Prézisierung fiir Selbsthilfekontaktstellen

Erstmals werden im Wortlaut des § 20 ¢ SGB V Anforderungen an das Tétig-
keitsprofil von Selbsthilfekontaktstellen als themen-, bereichs- und indika-
tionsgruppeniibergreifende Einrichtungen prézisiert. Damit ist eine Férderung
von Einrichtungen ausgeschlossen, die sich auf wenige Selbsthilfe- und
Krankheitshereiche spezialisiert haben wie zum Beispiel themenspezifische
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Beratungsstellen (z.B. zu Krebs, Rheuma). Der Gesetzgeber unterstreicht mit
dieser Prézisierung die besondere Relevanz von Selbsthilfekontaktstellen fiir
das Gesamtfeld der gesundheitshezogenen Selbsthilfezusammenschliisse in
den Regionen.

Rahmenempfehlungen fiir die Umsetzung der
Gemeinschaftsforderung

Fiir die Umsetzung der kassenarteniibergreifenden Gemeinschaftsférderung
haben die Spitzenverbande der Krankenkassen nach Beratung mit den Vertre-
tern der Selbsthilfe auf Bundesebene' Rahmenvorgaben verabschiedet, mit
denen ein Handlungsrahmen fiir die einzelnen Kassenverbdnde abgesteckt
wurde.

Demnach ist die Hohe der Fordermittel der kassenarteniibergreifenden Ge-
meinschaftsforderung im Startjahr mit 0,275 Euro pro Versicherten festgelegt.
Die Gemeinschaftsforderung fiir bundesweite Selbsthilfeorganisationen er-
folgt durch die Spitzenverbéande der Krankenkassen, der VdAK hat die Feder-
fiihrung fiir die GKV-Gemeinschaftsférderung auf Bundesebene iibernommen.
Fiir diesen Bereich sollen 20 Prozent der Férdermittel (von 0,275 Euro also
0,056 Euro pro Versicherten) verwendet werden.

Fiir die kassenarteniibergeifende Gemeinschaftsforderung der Landes- und
der ortlichen Ebene stehen die um die Bundesférderung reduzierten Mittel zur
Verfiigung, also derzeit 0,22 Euro pro Versicherten bzw. 80 Prozent der Ge-
meinschaftsmittel. Diese Mittel sind auf die jeweiligen Férderbereiche also
zwischen landesweiten Selbsthilfeorganisationen, Selbsthilfegruppen und
Selbsthilfekontaktstellen unter Beriicksichtigung der landesspezifischen
Selbsthilfestrukturen aufzuteilen. Auf die Festlegung von bundesweit gelten-
den Verteilungsquoten wurde verzichtet mit der Begriindung, dass die Selbst-
hilfestrukturen in den L&ndern quantitativ als auch qualitativ sehr unter-
schiedlich entwickelt sind. Jedoch ist sicherzustellen, dass die drtlichen
Selbsthilfegruppen mindestens 20 Prozent (also 0,056 Euro pro Versicherten)
erhalten.

Weiter wurde festgelegt, dass die Forderung im Rahmen der Gemeinschafts-
forderung ausschlieBlich als Pauschalférderung erfolgt und auf die Definition
in den Gemeinsamen und einheitlichen Grundsatzen Bezug genommen. Dem-
nach wird pauschale Férderung als , die finanzielle Unterstiitzung der originé-
ren, gesundheitshezogenen Selbsthilfearbeit” definiert. ,Dies kdnnen bei-
spielsweise Zuschiisse zur Informations- und Beratungstéatigkeit sein”. Die
jeweils pauschal forderféhigen ,Tatigkeiten” werden aufgefiihrt und umfas-
sen u.a. Raummiete, Biiroausstattung, Sachkosten, regelméRige Verbands-
medien, Pflege des Internetauftritts. Ergénzend wird erldutert, dass fiir die ge-
nannten origindren Aufgaben der Selbsthilfe Personal- und Sachaufwendun-
gen erforderlich sind, die ,mit der Pauschalférderung abgegolten sind”.
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Fortschritte bei der Umsetzung, uneinheitliche Forderverfahren
in den Landern

Mit der Verabschiedung von Rahmenvorgaben zur Umsetzung der Gemein-
schaftsférderung nach Paragraph 20 ¢ SGB V haben die Spitzenverbénde der
Krankenkassen den jeweiligen Landesgliederungen die Regelungshoheit fiir
die Verteilung der Fordermittel auf die Bereiche landesweiter Selbsthilfever-
bande und Selbsthilfekontaktstellen sowie der drtlichen Selbsthilfegruppen
erteilt. Die Realisierung der Umsetzungsempfehlungen liegt also in der Ver-
antwortlichkeit der Landesverbdnde der Krankenkassen und ihren ortlichen
Untergliederungen. Ebenso liegt die Ausgestaltung der Beratungsheteiligung
im Vergabeverfahren bei den Ldndern. Wegen der Eigensténdigkeit jedes Lan-
desverbandes und der regionalen Geschaftsstellen sind weiterhin Probleme
mit Blick auf die einheitliche Umsetzung der Férderung zu erwarten. Durch die
den Landern in den Rahmenvorgaben erteilte Regelungshoheit ist nicht aus-
zuschlieBen, dass die Krankenkassen weiterhin verwaltungs- und haushalts-
technisch die eigenen Wege gehen, die sie seit jeher gegangen sind. Eine zwi-
schen den Landern einheitliche und fiir die antragstellenden Selbsthilfegrup-
pen, Selbsthilfekontaktstellen und -organisationen vergleichbare, nachvoll-
ziehbare und gleichberechtigte Férderung wird es wohl weiterhin nicht ge-
ben.

Im vierten Monat nach dem In-Kraft-Treten des § 20 ¢ SGB V deutet sich eine
entsprechend unterschiedliche Ausgestaltung der Férderverfahren fiir die
Gemeinschaftsforderung in den Ldndern an. Gemeinsam ist, dass alle Antrag-
steller aus dem Bereich der gesundheitshezogenen Selbsthilfe im Jahr 2008
pauschale Mittel aus der mit dem neuen Férderparagraphen fiir alle Bereiche
verpflichtend zu schaffenden kassenarteniibergreifenden Gemeinschaftsfor-
derung erhalten werden. In allen Bundesldndern haben sich die Krankenkas-
senverbdnde mittlerweile auf die Bildung so genannter ARGEn (Arbeitsge-
meinschaften) verstandigt, die die gemeinschaftliche Férderung realisieren.
Auch wurden in den Landern Selbsthilfevertreter ernannt, die bei der Bera-
tung der Férderantrdge hinzugezogen werden.

Um Fordermittel aus dem Gemeinschaftstopf zu erhalten, brauchen landes-
weite Selbsthilfeorganisationen und die Selbsthilfekontaktstellen daher in al-
len Bundesldndern nur noch einen Antrag auf pauschale Férderung an die je-
weiligen ARGEn bzw. die federfiihrende Krankenkasse zu richten.

Ebenfalls gemeinsam ist, dass in allen Bundeslédndern landesweite Forder-
topfe fiir die Férderung von Selbsthilfekontaktstellen als auch von Selbsthilfe-
Landesverbdnden geschaffen werden.

Unterschiedlich geregelt wird allerdings die Gemeinschaftsférderung fiir die
ortlichen Selbsthilfegruppen. In vielen Bundeslédndern erhalten diese einen
pauschalen Férderbetrag ebenfalls aus dem landesweiten Férderpool. Selbst-
hilfegruppen stellen also ebenfalls einen Antrag auf pauschale Férderung an
die jeweilige ARGE bzw. die federfiihrende Krankenkasse; die Vergabe der
Mittel erfolgt von dort zentral. Eine dezentrale Verteilung der Mittel in den Re-
gionen (meist die jeweiligen Bezirke der Kassenarztlichen Vereinigung) erfolgt
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fiir Selbsthilfegruppen in Baden-Wiirttemberg, Bayern, Niedersachsen,
Nordrhein-Westfalen und Sachsen.

Keine bundesweit einheitlichen Forderquoten

Auch die nach dem Gesetz eigentlich durch die Spitzenverbdnde der Kran-
kenkassen im Rahmen der Gemeinsamen Fordergrundsétze zu regelnde Fest-
legung der Verteilung der Fordermittel auf die Bereiche Selbsthilfekontakt-
stellen, -verbénde und -gruppen obliegt den Ladndern. Entsprechend sind auch
hier die getroffenen Vereinbarungen uneinheitlich. Diese reichen von einer
Festlegung von ‘Cent pro Versicherten’, {iber eine prozentuale Aufteilung bis
hin zur Nutzung von Erfahrungswerten aus den vergangenen Jahren fiir die
Bereiche der Selbsthilfegruppen,

-organisationen und -kontaktstellen. Die themen- und indikationsgruppen-
iibergreifend arbeitenden ortlichen Selbsthilfekontaktstellen sollen fiir ihre
gesundheitsbezogene Selbsthilfe-Unterstiitzungsarbeit bspw. in Baden-Wiirt-
temberg 10 Prozent, also 0,05 Euro pro Versicherten, erhalten, in Hamburg,
Bremen und Nordrhein-Westfalen 0,10 Euro und in Schleswig-Holstein 0,14
Euro. In anderen Bundeslédndern wurde bisher keine Quote festgelegt. Die For-
derung erfolgt vorrangig, in manchen Landern ausschlieBlich pauschal aus
der Gemeinschaftsforderung. Das bedeutet, dass in manchen Bundesléandern
Selbsthilfekontaktstellen keine Mdglichkeit haben weitere Mittel fiir ihre re-
guldre Selbsthilfe-Unterstiitzungsarbeit oder fiir gezielte Projektvorhaben bei
den Einzelkassen in ihrem Bundesland zu beantragen.

Ein-Ansprechpartner-Modelle iiberall

Die Verausgabung der Férdermittel aus einem gemeinsamen Férderpool und
der Einbezug von Selbsthilfevertretern in die Beratung der Forderantrége ist
ohne Frage der gréf3te Gewinn fiir die Selbsthilfe. Die Beantragung fiir diese
Mittel erfolgt bei einer federfiihrenden Krankenkasse, die Kassen untereinan-
der miissen sich gemeinsam mit den Selbsthilfevertretern zur Frage der For-
derwiirdigkeit und der Forderhdhe verstandigen. Durch die Beteiligung der
Selbsthilfe soll die Vergabe der Mittel bedarfsgerecht(er) erfolgen, Doppelfor-
derungen sollen vermieden werden. Die Antragstellung soll durch das Ein-An-
sprechpartner-Modell entbiirokratisiert werden. Die positiven Erfahrungen
der seit einigen Jahren arbeitenden Runden Tische und Arbeitskreise lassen
hoffen, dass die Erwartungen an eine Steigerung der Transparenz und der be-
darfsgerechten Vergabe erfolgen wird.

Kassenindividuelle Forderung ohne Verzahnung mit
Gemeinschaftsforderung
Problematisch ist der Bereich der kassenindividuellen Mittel. Bis zu 19,5 Mio.

Euro kdénnen die Krankenkassen nach dem Willen des Gesetzgebers fiir die
Férderung ,eigener thematischer Schwerpunkte” verausgaben. Die Kranken-

150
© Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen (DAG SHG) e.V.:

Selbsthilfegruppenjahrbuch 2008, Giel3en ISSN 1616-0665, www.dag-shg.de



kassen kénnen damit nach eigenem Ermessen diejenigen Vorhaben férdern,
die sie fiir forderwiirdig halten. Die Forderung der Selbsthilfe wird von der
Durchfiihrung von Projekten abhangig gemacht, die aus Sicht der Kranken-
kassen erstrebenswert sind und den Gestaltungsinteressen der Kassen dien-
lich sind. Dies jedoch ist nicht die Idee und Zielsetzung der verpflichtenden
Regelung. Vielmehr sollen die Férdermittel dazu eingesetzt werden, die selbst-
bestimmte Selbsthilfe zu fordern, deren Selbsthilfearbeit fiir Betroffene durch
Betroffene und fiir das Wohl der Versicherten und unserer Gesellschaft. Die
finanzielle Absicherung der origindren Selbsthilfearbeit, jeder seelischen
Unterstiitzung, jeder Informationsrecherche, jeder Beratung und jedes per-
sonlichen Treffens muss Férdergegenstand sein. Fiir die Antragsteller ergibt
sich méglicherweise ein noch stérkeres ,Kassenhopping” als in den Vorjah-
ren, denn es kann sein, dass ein bei der einen Kasse abgelehntes Projekt von
einer anderen Krankenkasse geférdert wird. Hinzu kommt, dass wegen der
nur in Einzelfallen gegebenen Verzahnung mit der Gemeinschaftsférderung
wiederum Doppellférderungen maglich sind — auch Fordertransparenz ist fiir
diese Mittel nicht gegeben. Die Vertreter der Selbsthilfe miissen nur fiir die
kassenarteniibergreifende Férderung bei den Férderberatungen einbezogen
werden. Eine gegenseitige Abstimmung (iber die Férderantrdge aus beiden
Forderstrangen erfolgt m.W. vorbildhaft bei den Spitzenverbénden der Kran-
kenkassen fiir die bundesweiten Selbsthilfeorganisationen und fiir Gruppen-
forderung durch die Runden Tische in Bayern.

Aufwand bei der Antragstellung nicht reduziert

Fiir die Selbsthilfe ist der biirokratische Aufwand bei der Antragstellung durch
die mangelnde Verzahnung der kassenarteniibergreifenden und der kassenin-
dividuellen Férderung leider nicht — wie eigentlich mit der Anderung der ge-
setzlichen Regelungen beabsichtigt — reduziert, sondern erhdht. Noch immer
sind Antrdge nicht nur an eine sondern, wie gehabt, an mehrere Stellen zu
stellen. Da die Forderverfahren fiir die Gemeinschaftsférderung von Selbsthil-
fegruppen zudem in den Ldndern unterschiedlich geregelt ist, féllt es gerade
den weniger organisierten Selbsthilfegruppen schwer, sich zurechtzufinden.
Allein die 54 Forderregionen in Nordrhein-Westfalen erzeug(t)en gerade in der
Startphase viele Unsicherheiten und Fragen.

Zwei Forderstrange hat sich die Selbsthilfe sicher nicht gewiinscht— es bleibt
zu hoffen, dass der biirokratische Aufwand, der sich nicht nur fiir die Selbst-
hilfe sondern auch fiir die Kassen ergibt bald dazu fiihrt, dass méglichst sémt-
liche Férdermittel, also mehr als 50 Prozent in die Gemeinschaftsférderung ge-
geben werden.

Fordervolumen fiir Bundesorganisationen nachzujustieren

Bei dem Forderverfahren fiir die Bundesorganisationen der Selbsthilfe zeich-
net sich ab, dass vielen der 280 Antragsteller teils deutlich weniger Férdermit-
tel aus der kassenarteniibergreifenden Pauschalférderung bewilligt werden
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konnten als beantragt. Auch wenn angesichts von Unsicherheiten mit der
neuen Regelung manche Organisation einen hoheren pauschalen Forderan-
trag gestellt haben mag, ist deutlich, dass das verfiighare Férdervolumen von
rund 4 Mio. Euro aus dem Gemeinschaftsfonds (0,056 Euro pro Versicherten)
zu gering ist — diesem steht ein Antragsvolumen von mehr als 8 Mio. Euro
gegeniiber. Kritisiert wird, dass die Bundesorganisationen der Selbsthilfe mit
derverpflichtenden Forderregelung nach § 20 ¢ SGB V weniger Mittel erhalten
als mit der Soll-Verpflichtung. Gerade die bundesweit organisierten Selbsthil-
fezusammenschliisse mit ihren umfassenden Unterstiitzungsangeboten bil-
den eine zentrale S&ule fiir die Information, Beratung und Krisenintervention
von betroffenen fiir betroffene Patientinnen und Patienten aus dem gesamten
Krankheitsspektrum. Bei einer Erhebung der NAKOS gaben 72 Prozent der
Vereinigungen an, Unterstiitzungsleistungen wie fachliche Beratung, Medien
und Publikationen, Organisationshilfen oder Fortbildungen auch Nicht-Mit-
gliedern zur Verfiigung zu stellen. Der durchschnittliche Anteil solcher Unter-
stiitzungsleistungen fiir Nicht-Mitglieder an der Gesamtarbeit liegt bei 41,2
Prozent. Und das, obwohl die Arbeitin den Vereinigungen mit 47,8 Prozent zum
iiberwiegenden Teil von ehrenamtlichen Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter be-
stritten wird.

Hinzu kommt die besondere Rolle der Selbsthilfevereinigungen im Gesund-
heitshereich bei der Realisierung der strukturierten Patientenbeteiligung
nach § 140 f SGB V. Da die Strukturen der organisierten Selbsthilfe auf der
Bundesebene (sowie auf Landesebene) zur Interessenvertretung der ort-
lichen Selbsthilfegruppen von wesentlicher Bedeutung sind, miissen auch sie
bedarfsgerecht gefordert werden. Explizit beschreibt der Gesetzgeber die
Wahrnehmung der Aufgaben der Patientenbeteiligung als forderfahiges
Selbsthilfeengagement. Diesem Auftrag an die Krankenkassen ist durch eine
angemessene Erhdhung des verfiigharen Férdervolumens nachzukommen.
Angesichts der in 2008 erfolgten Quotierung auf 0,056 Euro pro Versicherten
fiir diesen Bereich ist das verfiighare Fordervolumen aus der Gemeinschafts-
forderung fiir den Férderbedarf vieler der 280 Antragsteller nicht ausreichend.
Die Mittelverteilung zwischen den Ebenen des Bundes und der Lander sollte
daher nach den Erfahrungen des ersten Férderjahres nachjustiert und be-
darfsgerechter gestaltet werden.

Transparenz der Mittelfliisse fiir beide Forderstringe
wiinschenswert

Eines der zentralen Ziele der neuen gesetzlichen Regelung ist auch die Erho-
hung der Transparenz iiber die Férdermittel. Diese Transparenz soll auch
durch die Beteiligung von Selbsthilfevertretern bei der Mittelvergabe aus der
kassenarteniibergreifenden Gemeinschaftsférderung erzielt werden.

Ein erster Schritt in Richtung Transparenz ist der Einbezug der verfiigharen
Mittel fiir jedes Bundesland auf der Grundlage der Versichertenzahlen. Im
Rahmen der Beratungen zur kassenarteniibergreifenden Gemeinschaftsfor-
derung erhalten Selbsthilfevertreter eine Ubersicht mit Informationen iber die
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insgesamt in ihrem Bundesland zur Verfiigung stehenden Férdermittel und die
von den Antragstellern beantragten Férdersummen. Der in den Rahmenemp-
fehlungen beschriebenen Dokumentationspflicht folgend, ist die Liste nach
Abschluss der Forderberatung und Erteilung der Bewilligungsbescheide zu
ergédnzen um die bewilligten Férdersummen fiir die einzelnen Bereiche der
Selbsthilfegruppen, -organisationen und -kontaktstellen. Die Spitzenverbénde
der Krankenkassen haben diesen Schritt mittlerweile vollzogen und den
Selbsthilfevertretern eine entsprechende Ubersicht iibermittelt.

Bei allem sich abzeichnendem Fortschritt in Richtung Férdertransparenz ist
nicht zu ibersehen, dass die Verausgabung der kassenindividuellen Mittel in
der Regel ohne Beteiligung von Selbsthilfevertretern und ohne entsprechende
Dokumentationen erfolgt. Mit Blick auf eine sachgerechte und gleichberech-
tigte Vergabe der Férdermittel und die Vermeidung von Doppelférderungen ist
auch fiir diesen Teil der Selbsthilfeférdermittel hohe Transparenz zwischen
den Kassenarten und mit der Gemeinschaftsforderung wiinschenswert. Eben-
falls ist zu beriicksichtigen, dass es auch bei diesen Mitteln nach wie vor um
Mittel zur Férderung der gesundheitshezogenen Selbsthilfe geht, die entspre-
chend den gemeinsamen und einheitlichen Grundsétzen zu verausgaben sind.
Die Dokumentation der Mittelfliisse auch fiir den Bereich der kassenindivi-
duellen Férderung ist insoweit erforderlich, als nicht verausgabte Mittel im
Folgejahr der Gemeinschaftsforderung zuflieBen sollen. Ohne eine entspre-
chende Dokumentation wird sich die Kontrolle hieriiber aber schwierig ge-
stalten.

Resiimee mit Blick auf...

Mit Blick auf die seit Jahren von den Selbsthilfevertretern geforderte Aus-
schdpfung, Transparenz und faire, gerechte Verteilung der Fordermittel fiir
alle Antragsteller aus allen Selbsthilfebereichen zeichnen sich erste Fort-
schritte ab. Zumindest fiir die Bewilligung der Mittel aus der Gemeinschafts-
forderung bemiihen sich die Kassenverbdnde gemeinsam mit den Selbsthilfe-
vertretern um die Verstdndigung auf sinnvolle Vergabekriterien, die fiir eine
gerechte und nachvollziehbare Einschdtzung der beantragten Férderhdhe und
anschlieBenden Mittelbewilligung herangezogen werden. Hierbei werden so-
wohl strukturelle Merkmale (z.B. Verbreitungsgrad der Erkrankung; Mitglie-
derzahl) als auch inhaltliche Merkmale (z.B. Aktivitdtenspektrum) beriicksich-
tigt.

Die erhoffte Entbiirokratisierung der Férderverfahren ist zwar wegen der Auf-
teilung in zwei Forderstrénge nicht gelungen. Positiv ist jedoch zu bewerten,
dass die Selbsthilfegruppen nunmehr pauschale Mittel aus der Gemein-
schaftsférderung erhalten; damit wird die langjahrige Forderung der Selbst-
hilfe nach einem Sockelbetrag realisiert, mit dem die Gruppen ihren (meist ge-
ringen) reguldren Aufwand fiir Telefonate, ggfs. Raummieten, Kopien bestrei-
ten konnen. Auch fiir Selbsthilfekontaktstellen ist es von Vorteil, dass sie fiir
ihre reguldre Informations- und Beratungstétigkeit sowie ihre Unterstiitzungs-
leistungen fiir die Gruppen eine pauschale Férderung erhalten. Nachjustie-
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rungen sind fiir diesen Bereich in denjenigen Landern erforderlich, in denen
es in den Vorjahren durchgehend Schwierigkeiten mit dem Begriff ,,Pauschal-
forderung” gab und z.B. Aufwendungen fiir Personal- und Betriebskosten
nicht aus pauschalen Mitteln bestritten werden durften.

Anmerkungen i
1 Diese sind: Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V., BAG Selbsthilfe, PARITATI-
SCHER Gesamtverband, Deutsche Hauptstelle fiir Suchtfragen e.V.

Weitere Informationen zum Antragsverfahren

Die Nationale Kontakt- und Informationsstelle zur Anregung und Unterstiit-
zung von Selbsthilfegruppen (NAKQOS) informiert Interessierte iiber die For-
derverfahren und recherchiert und verdffentlicht Zahlen zur Selbsthilfeférde-
rung. Auf http://www.nakos.de/site/foerderung/krankenkassen/ sind zahlrei-
che Informationen zur Férderung durch die Krankenkassen abrufbar. Zum Bei-
spiel bietet eine Ubersicht zu den jeweiligen Ansprechpartnern der Arbeitsge-
meinschaften fiir die kassenarteniibergreifende Gemeinschaftsférderung
eine Orientierung fiir die Antragstellung in allen 16 Bundesldndern. Viele AR-
GEn haben mittlerweile ausfiihrliche Informationen zu den Férderverfahren
und Antragsfristen sowie die Antragsformulare im Internet bereitgestellt, die
dort direkt abgerufen werden kdnnen.

Paragraph 20 ¢ SGB V Gesetzliche Krankenversicherung

(1) Die Krankenkassen und ihre Verbande fordern Selbsthilfegruppen und -or-
ganisationen, die sich die gesundheitliche Pravention oder die Rehabilitation
von Versicherten bei einer der im Verzeichnis nach Satz 2 aufgefiihrten Krank-
heiten zum Ziel gesetzt haben, sowie Selbsthilfekontaktstellen im Rahmen der
Festlegungen des Absatzes 3. [Bis 30.6.08] Die Spitzenverbande der Kranken-
kassen beschliefen gemeinsam und einheitlich [Ab 1.7.08] Der Spitzenver-
band Bund der Krankenkassen beschlieRt ein Verzeichnis der Krankheitsbil-
der, bei deren gesundheitlicher Prévention oder Rehabilitation eine Férderung
zuld@ssig ist; sie haben die Kassenérztliche Bundesvereinigung und die Vertre-
tungen der fiir die Wahrnehmung der Interessen der Selbsthilfe maRgeblichen
Spitzenorganisationen zu beteiligen. Selbsthilfekontaktstellen miissen fiir eine
Forderung ihrer gesundheitshezogenen Arbeit themen-, bereichs- und indika-
tionsgruppeniibergreifend tétig sein.

(2) [Bis 30.6.08] Die Spitzenverbénde der Krankenkassen beschlieRen gemein-
sam und einheitlich [Ab 1.7.08] Der Spitzenverband Bund der Krankenkassen
beschlieSt Grundsétze zu den Inhalten der Férderung der Selbsthilfe und zur
Verteilung der Férdermittel auf die verschiedenen Foérderebenen und Forder-
bereiche. Die in Absatz 1 Satz 2 genannten Vertretungen der Selbsthilfe sind
zu beteiligen. Die Férderung kann durch pauschale Zuschiisse und als Pro-
jektférderung erfolgen.

(3) Die Ausgaben der Krankenkassen und ihrer Verbande fiir die Wahrneh-
mung der Aufgaben nach Absatz 1 Satz 1 sollen insgesamt im Jahr 2006 fiir je-
den ihrer Versicherten einen Betrag von 0,55 Euro umfassen; sie sind in den
Folgejahren entsprechend der prozentualen Verdnderung der monatlichen
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BezugsgroBe nach Paragraph 18 Absatz 1 des Vierten Buches anzupassen.
Fiir die Férderung auf der Landesebene und in den Regionen sind die Mittel
entsprechend dem Wohnort der Versicherten aufzubringen. Mindestens 50
Prozent der in Satz 1 bestimmten Mittel sind fiir kassenarteniibergreifende
Gemeinschaftsférderung aufzubringen. Uber die Vergabe der Fordermittel aus
der Gemeinschaftsférderung beschliefen die Krankenkassen oder ihre Ver-
bénde auf den jeweiligen Férderebenen gemeinsam nach MalRgabe der in Ab-
satz 2 Satz 1 genannten Grundsatze und nach Beratung mit den zur Wahrneh-
mung der Interessen der Selbsthilfe jeweils malRgeblichen Vertretungen von
Selbsthilfegruppen, -organisationen und -kontaktstellen. Erreicht eine Kran-
kenkasse den in Satz 1 genannten Betrag der Férderung in einem Jahr nicht,
hat sie die nicht verausgabten Fordermittel im Folgejahr zusatzlich fiir die Ge-

meinschaftsférderung zur Verfligung zu stellen.” i
Quelle: Gesetzliche Krankenversicherung SGB V. Textausgabe mit den Anderungen der Gesund-
heitsreform 2007 (GKV-WSG), S. 71, Boorberg, 2007. Stuttgart

Literatur

Rahmenvorgaben der Spitzenverbande der Krankenkassen zur Umsetzung der kassenarteniiber-
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David Klemperer

Interessenkonflikte im Gesundheitswesen

Einleitung

Einige Selbsthilfegruppen und Selbsthilfeorganisationen aus dem Gesund-
heitssektor pflegen mehr oder weniger enge Verbindungen zu pharmazeuti-
schen Firmen. Beitrdge in den Medien iiber Einflussnahem im Sinne von Kor-
ruption farben auf die gesamte Selbsthilfebewegung ab und lassen sie in ei-
nem unglinstigen Licht erscheinen. Die Auseinandersetzung um Themen wie
Interessenkonflikte, Bestechung und Korruption werden in der Selbsthilfebe-
wegung zwar gefiihrt, erscheinen aber bisweilen emotional und nicht immer
gut informiert. Dies mag daran liegen, dass die wissenschaftliche Aufarbei-
tung, Darstellung und Diskussion um Fragen von Interessenkonflikten und Be-
einflussung im Gesundheitswesen in Deutschland kaum begonnen hat. In den
angloamerikanischen Ldndern besteht hingegen eine lebendige Forschung
und Diskussion {iber Interessenkonflikte von Arzten und medizinischen Insti-
tutionen. Wegen des weitgehenden Mangels entsprechender Untersuchun-
gen im deutschsprachigen Bereich, muss sich diese Arbeit daher auf anglo-
amerikanische Erfahrungen stiitzen. Der folgende Aufsatz beginnt mit einer in
Deutschland m.W. noch nicht erfolgten Begriffskldrung, beschreibt die Regeln
und Mechanismen der Beeinflussung sowie das noch bruchstiickhafte Wis-
sen iiber den Umfang der Einflussnahme auf die Selbsthilfe. Der Aufsatz
schliel3t mit einem Appell zur Transparenz und zu Regeln, welche die Gefahr
minimieren kdnnten, sich unangemessen beeinflussen zu lassen.

Ziel der Arbeit ist die Versachlichung und Entemotionalisierung der Debatte
um das Verhaltnis von Selbsthilfe und Industrie. Es gilt, das hohe Gut der Un-
abhangigkeit und das Ansehen der Selbsthilfe zu bewahren, damit sie dauer-
haft das leisten kann, wofiir sie da ist: Menschen zusammen zu bringen, die
unter einem gemeinsamen Problem leiden, um mit vereinten Kraften etwas zu
dessen Uberwindung beizutragen. Letztlich geht es dabei um den einzigarti-
gen Beitrag, den die Selbsthilfe zur Verbesserung korperlicher, seelischer und
sozialer Gesundheitsergebnisse beitragen kann.

Was ist ein Interessenkonflikt?

Die Diskussion iiber Interessenkonflikte leidet darunter, dass der Begriff
unterschiedlich aufgefasst wird. Zwei grundlegende Definitionen von Interes-
senkonflikten aus dem Bereich der biomedizinischen Wissenschaften sollen
daher hier vorgestellt und besprochen werden. Thompson legte seine Defini-
tion im Jahr 1993 im New England Journal of Medicine dar:

“Interessenkonflikt bezeichnet eine Reihe von Zustdnden, unter denen pro-
fessionelles Urteil, das sich auf ein primédres Interesse bezieht (wie z.B. das
Wohl! des Patienten oder die Validitdt von Forschung) dazu tendiert, unange-
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messen beeinflusst zu werden durch ein sekundéres Interesse (z.B. finanziel-
ler Vorteil). [1] (eigene Ubersetzung}

Eine weitere Definition bezieht sich auf das biomedizinische Publikationswe-
sen:

Ein Interessenkonflikt besteht, wenn ein Autor (oder die Institution des Au-
tors), Reviewer oder Herausgeber finanzielle oder persénliche Beziehungen
hat, die seine Handlungen unangemessen beeinflussen (verzerrren, bias).
Diese Beziehungen reichen von solchen mit vernachldssigbarem Potenzial bis
zu solchen mit groBem Potenzial, das Urteil zu beeintrédchtigen, und nicht alle
Beziehungen stellen echte Interessenkonflikte dar. Das Potenzial fiir Interes-
senkonflikte kann unabhéngig davon bestehen, ob oder ob nicht ein Betroffe-
ner meint, dass die Beziehung sein wissenschaftliches Urteil beeintrdchtigt.
Finanzielle Beziehungen (wie z.B. Arbeitsverhéltnis, Beratungstatigkeit, Ak-
tienbesitz, bezahlte Vortragstatigkeit, bezahlte Sachverstdndigenaussagen)
sind die am leichtesten identifizierbaren Interessenkonflikte und stellen am
ehesten die Glaubwiirdigkeit von Fachzeitschriften, Autoren und der Wissen-
schaft selbst in Frage. Konflikte kénnen jedoch auch aus anderen Griinden
entstehen, wie z.B. persdnliche Beziehungen, akademische Konkurrenz und
intellektuelle Leidenschaft.” [2] (eigene Ubersetzung)

Die Unterscheidung von priméren und sekundéren Interessen erleichtert die
Entwicklung handhabbarer Konzepte fiir Interessenkonflikte. Als priméres
Interesse gilt das origindre Anliegen der Berufsausiibung — fiir den Arzt die
Gesundheit seiner Patienten, fiir den Wissenschaftler valide (zutreffende) For-
schungsergebnisse. Sekundére Interessen sind Zusténde, welche die primé-
ren Interessen unangemessen beeinflussen kénnen (nicht miissen). Die se-
kunddren Interessen kdnnen sowohl finanzieller als auch intellektueller Natur
sein. Finanzielle Interessenkonflikte von Wissenschaftlern und Arzten entste-
henin erster Linie durch unterschiedliche Formen finanzieller oder geldwerter
Zuwendungen durch die Industrie, wie z.B. Sponsoring von Forschung, Hono-
rare fiir Vortrage, bezahlte Sachverstdndigenaussagen, Beratervertrige, An-
teils- oder Aktienbesitz. Intellektuelle Interessenkonflikte entstehen z.B. durch
wissenschaftlichen Ehrgeiz, den Wunsch nach Renommee und nach positiven
und mdglichst spektakuldren Forschungsergebnissen. Weder finanzielle noch
intellektuelle sekundére Interessen sind zwangsléufig illegitim oder verwerf-
lich; sie kdnnen, wie z.B. wissenschaftlicher Ehrgeiz, sogar ein wiinschens-
wertes Element der Berufsausiibung sein. Entscheidend ist der Erhalt eines
ungetriibten Urteilsvermdgens beziiglich der Sorge um den Patienten bzw. der
Integritdt der forschenden und wissenschaftlichen Tatigkeit.
Hervorzuheben sind zumindest drei Sachverhalte:
* Ein Interessenkonflikt ist ein Zustand und wird nicht etwa erst iiber die Er-
gebnisse des Handelns erfasst.
* Das vorliegen eines Interessenkonfliktes kann die betroffene Person selber
nicht sicher beurteilen — Interessenkonflikte kénnen auch dann vorliegen,
wenn man glaubt, dies sei nicht der Fall.
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* Ein Interessenkonflikt ist nichts Ehrenriihriges — man darf ihn haben. Als eh-
renriihrig zu werten ist es jedoch,
—wenn man einen Interessenkonflikt erkennt, aber nicht angibt, ihn ab-
streitet oder leugnet
—wenn zwei Bedingungen zutreffen: man erkennt einen Interessenkon-

flikte nicht und gibt anderen nicht die Mdglichkeit, ihn zu erkennen, indem

man diesbeziigliche relevante Tatsachen verschweigt.
Madglicherweise nicht ausreichend beriicksichtigt wird der Umstand, dass
Interessenkonflikte im medizinischen Alltag allgegenwértig sind, weil &rztli-
che Verglitungssysteme stets finanzielle Anreize fiir das Erbringen oder
Unterlassen von Leistungen setzen — bekanntermaRen eher fiir das Erbringen
als fiir das Unterlassen. Das Spannungsfeld zwischen dkonomischen Eigenin-
teressen und Patientenwohl ist daher Teil des &rztlichen Alltags. So betrach-
tet, ist Integritdt im Sinne der Losung dieses stets erneut auftretenden Inter-
essenkonfliktes immer im Sinne des Patienten weniger ein Personlichkeits-
merkmal des Arztes als vielmehr eine Herausforderung, an der sich jeder Arzt
jeden Tag vielfach von neuem bewdhren muss.
Der drztliche Beruf wird aus berufssoziologischer Sicht als Profession, als ein
gehobener Beruf bezeichnet. Grundlage dafiir ist das Erfordernis einer beson-
deren Vertrauenswiirdigkeit in die Berufsausiibung. Patienten erwarten, dass
Arzte, denen sie ihre Gesundheit und ihr Leben anvertrauen, das Gesund-
heitsproblem bestmdglich im Sinne des priméren Interesses ldsen und jegli-
che sekundéaren Interessen, wie z.B. Eigeninteressen finanzieller Art, hintan-
stellen. Dies macht fiir Freidson die “Seele” des Professionalismus aus.[3] Die
Gewdhrleistung einer in diesem Sinne sicheren Berufsausiibung ist den An-
gehorigen der Berufsgruppe selbst {ibertragen und sollte in Deutschland
durch die Selbstverwaltungsstrukturen (Arztekammern und Kassenérztliche
Vereinigungen) gewdbhrleistet sein. Ein grundlegendes Verstandnis und ein 6f-
fentlich nachvollziehbarer und Vertrauen schaffender Umgang mit Interes-
senkonflikten ist daher auch eine berufspolitisch unabdingbare Anforderung
fiir den Erhalt des Ansehens und des gesellschaftlichen Status des Arztberu-
fes.

Die Befassung mit dem Thema Interessenkonflikte im Gesundheitswesen be-
ganninden USA in den 1980er Jahren. Das New England Journal of Medicine
war im Jahr 1984 die erste groflere Fachzeitschrift, die diesbeziiglich Rege-
lungen erstellte. Autoren, die Artikel zur Verdffentlichung einreichen, haben
seitdem alle geschéftlichen Verbindungen anzugeben, die ihre Arbeit beein-
flussen kdnnten. Auf die Beurteilung des Manuskriptes sollten die Interessen-
konflikte keinen Einfluss haben. Der Herausgeber entschied dariiber, ob die
angegebenen Interessenkonflikte dem Leser mitgeteilt wurden. Ab 1990 galt
die Regel, dass Autoren von Ubersichtsartikeln und Editorials keinerlei finan-
zielle Interessenkonflikte beziiglich des Themas der Arbeit haben durften.[4]
Nicht alle Wissenschaftler begriiBten die neuen Regelungen — die Integritét
ehrlicher Forscher wiirde in Frage gestellt, es wiirde Zensur ausgeiibt, intel-
lektuelle Interessenkonflikte wiirden vernachléssigt und Giberhaupt handele
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es sich um eine Form des “McCarthyismus”, so lauteten einige der Einwande.
Ungeachtet der Proteste sind Interessenkonflikte im Gesundheitswesen in
den angloamerikanischen Ldndern ein Thema von anhaltender Aktualitat. Die
Internationale Vereinigung der Herausgeber medizinische Fachzeitschriften,
in der alle namhaften Journale vertreten sind, hat den Begriff definiert und
verpflichtet alle Autoren zur Offenlegung von Interessenkonflikte.

In den 1990er Jahren wurde deutlich, dass nicht allein individuelle Interessen-
konflikte bedeutsam sind. Vielmehr zeigte sich, dass oftmals auch Medizini-
sche Fakultdten und Forschungseinrichtungen ein finanzielles Interesse an
den Ergebnissen ihrer Forschung hatten.[5] Ein institutioneller Interessenkon-
flikt besteht, wenn “eine Universitdt oder eine Unterabteilung finanzielle Inter-
essen beziiglich eines Unternehmens hat, das seinerseits ein Interesse an ei-
nem Forschungsprojekt der Universitédt hat.”[6] Diese Art von Interessenkon-
flikt wurde in den USA befordert durch das in der Amtszeit von Ronald Reagan
verabschiedete sog. Bayh-Dole-Gesetz von 1980. Mit diesem Gesetz verzich-
tete die Regierung auf das geistige Eigentum, das durch &ffentlich geférderte
Forschung an Universitdten und anderen Forschungseinrichtungen gewon-
nen wurde. Dadurch entstand auf Seiten der Forschungseinrichtungen und
Wissenschaftler die Mdglichkeit und das Interesse daran, Entdeckungen zu
patentieren und Lizenzen zu vergeben.[7] Aus Professoren wurden Unterneh-
mer, die profitorientierte Firmen griindeten, Risikokapital anzogen, For-
schungsergebnisse in gewinnbringende Produkte umwandelten und dabei
Einkommen erzielen konnten, wie es mit der Behandlung von Patienten nicht
mdglich ist. Das leidenschaftslose Streben nach wissenschaftlicher Wahrheit
ist unter derartigen Rahmenbedingungen mehr als in Frage gestellt.[8]

Wie funktioniert Beeinflussung?

Wie weiter unten beschrieben sucht die pharmazeutische Industrie den Kon-
takt zu den fiir ihr Marketing relevanten Gruppen auf vielfaltige Weise. Grund-
sétzlich geht es dabei um ein Zusammenspiel von immaterieller und materiel-
ler Zuwendung. Als immaterielle Zuwendung ist die Schaffung und Gestaltung
personlicher Kontakte und Beziehungen zu betrachten.[9]

Beziehung herstellen

In einem hochinformativen Aufsatz berichtet Ahari {iber seine friihere Tatig-
keit als Pharmavertreter der Firma Eli Lilly. Die Arbeitsplatzbeschreibung eines
Pharmavertreters lautet: “Verdndere das Verschreibungsverhalten der
Arzte”. Dafiir gestaltet der Vertreter die Beziehung zum Arzt systematisch: Der
Arzt ist fiir den Pharmavertreter ein Kunde, umgekehrt présentiert sich der
Pharmavertreter dem Arzt als Freund. Die Bedeutung der Loyalitét, die durch
Geschenke erreicht wird, kdnne nicht {iberschatzt werden. Geschenke der
Pharmaindustrie seien Bestechung, die nicht als Bestechung angesehen wer-
den. Die Industrie kategorisiert Arzte nach ihrem “Verschreibungswert”, d.h.
nachihrer Gelegenheit, zu verschreiben, und ihrer Haltung zur Verschreibung.
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Der Verschreibungswert ist Teil eines Profils, das Firmen {iber Arzte erstellen.
In den USA verbinden Firmen wie IMS Health (http://www.imshealth.de) Re-
zeptauswertungen von Apotheken mit den Arztedaten der American Medical
Association (groBte amerikanische Arztegesellschaft), die am Verkauf der
Arztedatenbankprodukte im Jahr 2005 44,5 Millionen Dollar verdiente.[10] Die
pharmazeutischen Firmen erstellen damit Profile {iber das Verschreibungs-
verhalten individueller Arzte. Eine weitere Anreicherung mit demographi-
schen Daten bis hin zu persénlichen Informationen iiber psychische Merk-
male und Verhaltensmerkmale des Arztes (z.B. durch die Firma Medical Mar-
keting Service http://www.mmslists.com) ermdglicht eine Segmentierung der
Arzteschaft in Gruppen, deren Beeinflussung mehr oder weniger effektiv und
lohnend ist. Arzte, die haufig und viel und gerne auch neue Medikamente ver-
schreiben, werden von den Pharmavertretern bevorzugt besucht und umwor-
ben, Niedrigverschreiber werden ignoriert. Das 1:1-Gespréch ist extrem effek-
tiv im Verdndern des Verschreibungsverhaltens. Mehr als die Hélfte der
“Hochverschreiber” geben Pharmavertreter als die Hauptquelle fiir Informa-
tionen {iber neue Medikamente an. Entsprechend investiert die Industrie in
diesen Bereich. In den USA stieg die Zahl der Pharmavertreter von 38.000 im
Jahr 1995 auf 100.000 im Jahr 2005. Das Einkommen fiir Pharmavertreter be-
tragt im Durchschnitt 89.000 $ pro Jahr. Pharmazeutische Firmen geben Milli-
arden aus, damit die fiir Marketingbemiihungen am meisten anfalligen Arzte
die teuersten, am stérksten beworbenen Medikamente an mdglichst viele
Menschen verschreiben. Jedes Wort, jede Freundlichkeit, jede Information ist
sorgféltig geformt, den Marktanteil des beworbenen Medikamentes zu stei-
gern —nicht um den Arzt oder den Patienten zu unterstiitzen.[9]

Die Reziprozitédtsregel
Die Industrie beeinflusst die fiir ihr Marketing interessanten Zielgruppen sys-
tematisch und auf wissenschaftlicher Grundlage. Mit den weiter unten ge-
nannten Formen der Zuwendung macht sie sich die Reziprozitdtsregel zu-
nutze. Diese besagt, “dass wir uns fiir Gefélligkeiten, Geschenke, Einladungen
und dergleichen zu revanchieren haben.”[11] Die Reziprozitdtsregel ist tief in
allen menschlichen Gesellschaften verwurzelt. Sie ist eine Voraussetzung fiir
sozialen Fortschritt, weil sie Vertrauen gegeniiber den Mitmenschen schafft
und dadurch Gruppenbildung, Arbeitsteilung und die Errichtung von Systemen
der gegenseitigen Hilfeleistung ermdglicht. Reziprozitét stellt erlerntes und
durch die Sozialisation verfestigtes Verhalten dar. Es handelt sich um eine fest
etablierte soziale Norm, deren Nichtbefolgung sanktioniert wird: wer nur
nimmt und nicht gibt oder auf Dauer mehr nimmt als gibt, der wird geédchtet.
Die Regel scheint so tief im Menschen verwurzelt zu sein, dass ein Nicht-Be-
folgen erhebliche bewusste Anstrengung erfordert und selbst dann nicht im-
mer gelingt.
Besonders hervorzuheben sind folgende Sachverhalte:
* Die Reziprozitdtsregel funktioniert weitgehend unabhangig von der GroRRe
der Gabe —auch kleine Gaben veranlassen zu Gegengaben, die teils im Wert
unverhaltnisméBig sind.[11] Es gibt also keinen Schwellenwert, unterhalb

160
© Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen (DAG SHG) e.V.:

Selbsthilfegruppenjahrbuch 2008, Giel3en ISSN 1616-0665, www.dag-shg.de



dessen eine Beeinflussung auszuschlieBen ware. Entgegen dieser Erkennt-
nis erlauben Regelungen zu Interessenkonflikten hauflg die Annahme von
Geschenken bis zu einem bestimmten Wert. Fiir Arztinnen und Arzte in
Deutschland gilt die Klausel der Berufsordnung, welche die Annahme von
“Werbegaben oder anderen Vorteilen” untersagt, sofern der Wert “nicht ge-
ringfligig” ist.[12]

* Die Regel funktioniert unabhéngig von der Sympathie, die der Empfanger fiir
den Geber empfindet — wir fiihlen uns auch Personen verpflichtet, die wir
nicht mogen.[11]

* Personen, die sich der Reziprozitdtsregel bewusst sind, sich aber als resis-
tent bzw. nicht beeinflusshar wahrnehmen, sind sogar besonders anfillig fiir
Beeinflussung. Dies liegt daran, dass sich die “lllusion der Unverwundbar-
keit” als schwacher Widerstand gegen Beeinflussungsversuche manifes-
tiert.[13]

In einem lesenswerten Aufsatz fassen Dana und Loewenstein die Erkennt-
nisse zu den sozialwissenschaftlichen Aspekten der Beeinflussung von Arz-
ten durch Geschenke zusammen. [14]
Es ist sei eine verbreitete Annahme, dass Geschenke ihren Einfluss in Form ei-
ner bewussten Entscheidung des Beschenkten ausiiben und sich Arzte durch
kleine Geschenke in ihrem Urteil (iber ein Medikament nicht beeinflussen las-
sen. Handeln aufgrund der Aussicht auf persdnlichen Vorteil gilt als une-
thisch, daher reagieren viele Arzte mit Empdrung, wenn sie mit der Aussage
konfrontiert werden, dass Geschenke sie beeinflussen. Ein weiterer Aspekt ist
die Verzerrung des Urteilsvermdgens, wenn die Beeinflussung mit persoénli-
chem Vorteil einhergeht (“self-serving bias”): Wenn Individuen ein Interesse
daran haben, zu einer bestimmten Schlussfolgerung zu gelangen, wégen sie
die Argumente in einer verzerrenden Weise ab, die sie zu ihrer spezifischen
Schlussfolgerung gelangen lasst. Auch wenn sie versuchen, objektiv zu sein,
ist ihr Urteilsvermdgen einer den Eigeninteressen folgenden Verzerrung aus-
gesetzt. Die Individuen sind sich dieses Einflusses zumeist nicht bewusst. Bei
diesem Mechanismus sind auch kleine Geschenke schon wirksam.
Das Problem der Beeinflussung durch Geschenke erkennen die meisten Arzte
zwar, allerdings sehen sie das Problem eher beiihren Kollegen und halten sich
selbst fiir immun gegeniiber der Einflussnahme der Industrie. Ahnliches gilt
fiir den Besuch von Pharmavertretern: je hdufiger ein Arzt Pharmavertreter
empfangt, desto hoher ist zwar die Wahrscheinlichkeit, dass er die beworbe-
nen Medikamente verschreibt, umso stérker ist er jedoch davon {iberzeugt,
dass ihn der Pharmavertreter in seinem Verschreibungsverhalten nicht beein-
flusst. Selbst wenn die Arzte versuchen, objektiv zu sein, ist ihr Urteilsvermo-
gen einer den Eigeninteressen folgenden Verzerrung unterworfen.[14]

In Anbetracht der genannten Zusammenhange zeugt es m.E. von einem be-

denklichen Mal3 an Unwissenheit oder Ignoranz, wenn Personen in Schliis-

selpositionen, sich dffentlich fiir immun beziiglich der Reziprozitdtsregel er-
kldren, wie vor Kurzem der Vorsitzende der Standigen Impfkommission, Frie-
drich Hofmann. In einem Interview gab er bekannt: “Geld beeinflusst mein Ur-

teil nicht”.[15] Hofmann wirkt an Entscheidungen mit, die zu Ausgaben in Milli-
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ardenhohe aus dem Budget der GKV fiihren kénnen. Er erhélt Geld von der In-
dustrie in Form von Honoraren fiir Vortrége, die er auf Firmensymposien hilt.
In dem Interview verteidigt er auch seinen Vorganger, Heinz-Josef Schmitt,
der einen von der Firma Sanofi Pasteur gesponserten Preis von 10.000 Euro
entgegengenommen, seine Tatigkeit fiir die Impfkommission beendet und ei-
nen Posten beim Impfstoffhersteller Novartis Vaccines und Diagnostics ange-
nommen hat.

Untersuchungen, welche sich spezifisch mit der Giiltigkeit der Reziprozitats-
regel bei Vertretern von Patienten- und Selbsthilfegruppen befassen, sind mir
nicht bekannt. Es ist jedoch kein verniinftiger Grund dafiir erkennbar, dass die
referierten Erkenntnisse nicht auch fiir diese gelten wiirden. Anlass zu selbst-
kritischer Reflexion und zum Ergreifen praventiver MalRnahmen besteht auf
jeden Fall.

Warum unterstiitzt die Industrie manche Patienten- und
Selbsthilfegruppen?

Der Einfluss von Patienten auf Entscheidungen hat zugenommen. Dies gilt so-
wohl fiir Behandlungsentscheidungen in der Arzt-Patient-Beziehung als auch
fiir Entscheidungen im G-BA zur Konkretisierung des Leistungskataloges der
GKV. Die direkte Ansprache der potentiellen Nutzer ihrer Produkte (d.h. der
Patienten) durch Werbung ist der pharmazeutischen Industrie — mit Aus-
nahme der USA und Neuseeland — bislang verwehrt. Auf Ebene der EU beste-
hen allerdings Bestrebungen, der Industrie zu erlauben, Patienten iiber ihre
Produkte zu “informieren” bei gleichzeitiger Aufrechterhaltung des Werbe-
verbots. Patienten- und Selbsthilfegruppen stellen fiir die Industrie eine Mog-
lichkeit dar, auf die Zielgruppe der Endverbraucher Einfluss zu nehmen. Wie
stark der Wunsch der Industrie nach direkter Einflussmdglichkeiten auf die
Patienten ist, belegen einige Dokumente wie z.B. [16] — hier werden Patien-
tengruppen von der Association of the British Pharmaceutical Industry (ABPI)
als “Bodentruppen” bezeichnet, die mit ihnrem Kampf die Gegner der Direkt-
werbung fiir verschreibungspflichtige Medikamente politisch und ideologisch
schwéchen sollen, so dass die ABPI mit “Prézisionsangriffen” die englische
Regierung und die EU in dieser Frage umstimmen kann. Patientengruppe sol-
len hier also benutzt werden, weil sie die Anliegen der Industrie glaubhafter
vorbringen kénnen als die Industrie selbst.

Das Interesse der Industrie gilt verstandlicherweise nur einem Teil der Selbst-
hilfegruppen und Selbsthilfeorganisationen, namlich denjenigen, die einen
schon vorhandenen oder potentiellen Absatzmarkt fiir ihre Produkte repré-
sentieren, dies aber auch nur solange, wie die Gruppen die Perspektive der
Industrie teilen. Es sind auch Félle bekannt, in denen, mangels existierender
oder die Industrieperspektive teilender Patientengruppen, die Industrie
schlicht selber Patientengruppen gegriindet hat.[17]
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Was wissen wir iiber die Einflussnahme der Industrie?

Nur wenige Untersuchungen liegen {iber das Verhéltnis von pharmazeuti-
scher Industrie und Selbsthilfe vor. Zwar gibt es eine Reihe von Fallberichten,
die verdeutlichen, warum und mit welchen Methoden sich die Industrie Pa-
tienten- und Selbsthilfegruppen zuwenden, wie sich Patientengruppen verhal-
ten und wie sie die Beeinflussung durch die Annahme von Geldern der Indus-
trie mehr oder weniger kritisch oder gar nicht reflektieren. Sparlich sind je-
doch empirische Untersuchungen zur Frage des Umfangs und der Wirksam-
keit der Einflussnahme, ebenso ist die Haltung von Vertretern der Patienten
und Selbsthilfe zur Einflussnahme der Industrie kaum systematisch erforscht.
Fallberichte aus den USA finden sich u.a. in den Biichern “Selling Sickness”
(u.a. Aufmerksamkeitsdefizitsyndrom, Osteoporose) [18], “Hope or Hype” (u.a.
Hepatitis C und Hochdosis-Chemotherapie mit anschlieBender Ubertragung
von eigenem Knochenmark bei metastasiertem Brustkrebs) [19] und “The
Truth about Drug Companies” (u.a. Hepatitis C) [20]. Anhand der genannten
Beispiele wird dargelegt, dass die Industrie Patienten(gruppen) eine Schliis-
selrolle in der strategischen Planung fiir die Etablierung neuer Medikamente
neben den Arzten zuteilt.

Berichte iiber Einzelfélle von Einflussnahme finden sich auch im deutschspra-
chigen Bereich.[21], [22, 23], [24], [25]. Hohe Aufmerksamkeit hat dabei insbe-
sondere der Deutsche Diabetiker Bund durch seinen vehementen Kampf fiir
die positive Bewertung der Analoginsuline durch den Gemeinsamen Bundes-
ausschuss erlangt. Diesen Fall so wie andere hier im Einzelnen zu analysieren,
wiirde zu weit fiihren. Deutlich wird an mehreren Einzelfdllen jedoch m.E.,
dass auch exponierte Vertreter von Patientengruppen nicht {iber das oben
dargestellte Wissen iiber die Mechanismen der Beeinflussung verfiigen und
sich der ebenfalls weiter oben beschriebenen “lllusion der Unverletzlichkeit”
hingeben.

Die Nationale Kontakt- und Informationsstelle zur Anregung und Unterstiit-

zung von Selbsthilfegruppen (NAKOS) hat 345 bundesweit tatige Selbsthilfeor-

ganisationen danach befragt, woher sie im Jahr 2006 Finanzmittel fiir die je-

weiligen bundesweiten Aktivitdten bekommen haben. Von den 240 Selbsthilfe-

organisationen aus dem Gesundheitsbereich machten 170 Angaben zu jeder

der abgefragten Finanzquellen (71 Prozent), 143 machten Angaben zum Anteil

dieser Forderung am Gesamtfinanzierungsvolumen (59 Prozent). Fiir diese Or-

ganisationen gilt:

* Eigenmittel sind die Hauptfinanzierungsquelle (42 Prozent).

* Die gesetzlichen Krankenkassen steuern durchschnittlich 25 Prozent bei.

* Sponsoren finanzieren 5 Prozent — welchen Anteil die pharmazeutische In-
dustrie daran hat, wurde nicht gefragt.

* Ein Drittel der Organisationen erhdlt Zuwendungen von Sponsoren.

Fiir die Organisationen, die Sponsorengelder erhielten gilt:

27 Prozent erhielten zwischen 1 und 30 Prozent ihres Finanzierungsbedarfes
von Sponsoren
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* Bei 3 Prozent finanzieren Sponsoren mehr als 30 Prozent des Finanzierungs-
bedarfs [26]

Diese Zahlen verdeutlichen, dass im Mittel der Finanzierungsanteil von Spon-

soren eher gering ist. Dies stimmt mit der Beobachtung iiberein, dass die In-

dustrie ihre Mittel gezielt auf wenige, fiir das Marketing bestimmter Medika-

mente relevante Selbsthilfegruppen und Selbsthilfeorganisationen einsetzt.

Die Studie “Umgang der Selbsthilfe mit pharmazeutischen Herstellern” [27]
(bisher nur als Werkstatthericht vorliegend) wurde im Auftrag der Selbsthilfe-
Fordergemeinschaft der Ersatzkassen erstellt mit dem Ziel, den “internen Dis-
kurs zwischen Krankenkassen und Selbsthilfegruppen zu férdern”. Metho-
disch handelt es sich um einen Mix aus Medien- und Dokumentenanalysen,
teilnehmender Beobachtung und Interviews von Mitgliedern und Leitern von
Selbsthilfegruppen, sowie hauptamtlichen Geschéftsfiihrern von Selbsthilfe-
organisationen. Aus dem breiten Spektrum der Themen gesundheitshezoge-
ner Selbsthilfe wurden sechs chronische Erkrankungen ausgewdbhlt, bei de-
nen Industriekontakte wahrscheinlich sind, weil der medikamentésen Be-
handlung ein hoher Stellenwert beigemessen wird (Alzheimer Demenz, Neu-
rodermitis, Osteoporose, Parkinson’sche Erkrankung, Psoriasis, Aufmerksam-
keitsdefizitsyndrom). Im Ergebnis zeigen sich bei 7 der 8 befragten Selbsthilfe-
organisationen Verbindungen zur Industrie in mehr oder weniger groBem Um-
fang im Bereich der Mitgliederzeitschriften (direkte und indirekte Auftritte),
des Internetauftritts (Links zu pharmazeutischen Firmen, indirekte Auftritte),
im Wissenschaftlichen Beirat und beim Sponsoring, das in keinem Fall er-
kennbar deklariert war. Deutlich wurde auch, dass einzelne Vertreter der
Selbsthilfe die Kontakte zur Industrie fiir unproblematisch erachteten.

Die Studie ist von einigen Vertretern der Selbsthilfe kritisiert worden (z.B.[28]).
Die Kritik bezieht sich auf die Finanzierung durch die Selbsthilfe-Férderge-
meinschaft der Ersatzkassen, die Art der Présentation im Rahmen einer Veran-
staltung und auf die Darstellung der Zahlenangaben aus der genannten NA-
K0S-Befragung, nicht aber auf die Ergebnisse der Untersuchung selbst (zu-
sammengefasstin [27], S.35, Tabelle 2). Mit dieser Kritik stellten diese Vertreter
der Selbsthilfe die gesamte Studie in Frage. Auch féllt auf, dass die Kritik teils
hochgradig emotional geférbt ist, wie zuletzt in einem Leserbrief an das Deut-
sches Arzteblatt [29]. Hier sollte zumindest die Frage erlaubt sein, ob das Ur-
teilsvermdgen im Sinne des institutionellen Interessenkonfliktes beeinflusst ist.
Dies ist mdglicherweise zu erklaren mit unzureichendem Wissen {iber Marke-
tingstrategien der Industrie, Psychologie der Beeinflussung, evidenzbasierte
Medizin und kritische Bewertung von Studien und Gesundheitsinformationen.

Zum Umgang mit Beeinflussung und Interessenkonflikten

Interessenkonflikte sind idealerweise zu vermeiden, indem die Situationen ver-
mieden werden, die mit Interessenkonflikt einhergehen — ganz im Sinne einer
primdrer Prévention. Bestimmte Formen von Interessenkonflikten sind aber un-
vermeidbar. Wie oben dargelegt stehen Arzte allein durch die Art ihrer Vergii-
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tung in einem standigen Spannungsfeld zwischen Eigen- und Patienteninteres-
sen. Hier ist fortlaufende kritische Reflektion eigenen Handelns erforderlich.
Die Selbsthilfe ware vermutlich besser vor Interessenkonflikten geschiitzt,
wenn ihre Finanzierungsgrundlage besser gesichert wére. Unabhéngig davon
ist aber auch hier kritische Selbstreflektion notwendig. Folgende MalBnahmen
kdnnten dazu dienen, das Dilemma der Selbsthilfe zwischen der Notwendig-
keit, weitere Geldquellen zur Finanzierung ihrer Aktivitdten zu erschlieRen,
und der Gefahr der Indienstnahme fiir fremde Interessen zu verringern:
* Fordertopf-Ldsung
Unternehmen (und andere), welche die Selbsthilfe unterstiitzen mdchten
ohne in den Verdacht der Einflussnahme zu geraten, zahlen auf Bundes- und
Landerebene in Fordertdpfe ein. Dadurch entfallen die Beeinflussungsme-
thoden Reziprozitdt und Freundschaft. Die Vergabe miisste durch ein Gre-
mium unter Beteiligung der Spitzenvertreter der Selbsthilfe in einem transpa-
renten Verfahren erfolgen.
* Null-Toleranz-Strategie
Keinerlei Entgegennahme von Geschenken der Industrie, z.B. dokumentiert
durch Selbstverpflichtungserklarungen. Vorbilder kdnnen hier zwei Arzteor-
ganisationen sein: No free lunch www.nofreelunch.org und Mezis (www.me-
zis.de).
e Interessen- und Beeinflussungsregister
Betroffene sind selbst —wie oben dargelegt—in der Regel am wenigsten dazu
geeignet, das Vorliegen von Interessenkonflikten und Beeinflussung zu beur-
teilen. Daher ist es erforderlich, Anderen eine Beurteilung zu ermdglichen.
Dazu konnen Interessen- und Beeinflussungsregister dienen, in denen Perso-
nen und Organisationen alle Sachverhalte 6ffentlich machen, die einen Inter-
essenkonflikt darstellen bzw. eine Beeinflussung bewirken konnten. Dieses
ins Internet einzustellende Register sollte folgende Bereichen umfassen:
— Tatigkeit
— materieller Gewinn / Erstattung
—zeitlicher Aufwand
— gefiihlter Imagegewinn
— gefiihlte Beeinflussung
— Beispiel: http://www.davidklemperer.de/interessenregister.pdf
Transparentes Monitoring unter Einbeziehung unabhéngiger externer Exper-
ten mit Beratung und ggfs. zeitnaher Sanktionierung
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Ursula Helms

Chancen und Risiken von Sponsoringvertriagen im
Feld der gesundheitshezogenen Selbsthilfe

Die gesundheitshezogene Selbsthilfe hat sich in den vergangenen 25 Jahren
zu einer wichtigen Saule im Gesundheitswesen entwickelt. Zwei Drittel der
ca. 3 Millionen Mitglieder von Selbsthilfegruppen befassen sich vordergriin-
dig mit Krankheit oder Behinderung und ihren Folgen. In der Selbsthilfebewe-
gung ist viel krankheitshezogenes Erfahrungswissen gebiindelt. Seit 2004
werden die anerkannten Patientenorganisationen und damit auch die Selbst-
hilfegruppen, ihre Organisationen und die Beraterorganisationen zu grundle-
genden Entscheidungen zur Krankenversorgung gehért, sind die Patientenor-
ganisationen mitheratend im Gemeinsamen Bundesausschuss, dem soge-
nannten kleinen Gesetzgeber im Bereich der gesundheitlichen Versorgung,
beteiligt. Selbsthilfe wird als Ansprechpartner und Zielgruppe dadurch auch
im Gesundheitsmarkt attraktiv. Dies bietet einerseits Chancen, birgt aber auch
Risiken, die nicht allen Akteuren bewusst sind. Um diese Risiken, aber auch
die Mdglichkeiten soll es im Folgenden gehen.

Marktrisiken

Arznei- und Hilfsmittelhersteller suchen in gesundheitshezogenen Selbsthilfe-
gruppen und Selbsthilfeorganisationen Partner fiir eine Zusammenarbeit. Die
in den letzten Jahren steigende Prasenz von Selbsthilfegruppen, -organisatio-
nen und -verb&nden in Medien wie dem Internet erméglichtihnen den Zugang
zu den Akteuren im Feld der Selbsthilfe, sinnvollerweise auch schon ,sortiert’
nach Krankheitsbildern. Aus diesem Grund kdnnen Arznei- und Hilfsmittelher-
steller direkt mit ,passenden’ Betroffenen Kontakt aufnehmen und eine Kom-
munikation aufbauen, um die ,Konsumenten’ ihrer Produkte kennenzulernen
und eine Zusammenarbeit anbieten zu kdnnen.

Ziel der Zusammenarbeit kann dabei eine ergebnisorientierte, sachgerechte
Kooperation zur Entwicklung passender Arznei- oder Hilfsmittel oder zur Kom-
munikation von Problemen sein. Ziel der Zusammenarbeit kann aber auch eine
Marketing- oder Werbemalnahme fiir die eigenen Produkte sein.

Marketing

Das Marketing ist zentraler Bestandteil der an Universitdten und Hochschulen
gelehrten Betriebswirtschaftslehre. Produzierende Unternehmen miissen ih-
ren Absatzmarkt kennen, Vertriebswege definieren und ihre Unternehmens-
ausrichtung entsprechend gestalten. Themen wie Qualitdt und Unterneh-
mensprofil stehen dabei gleichrangig neben dem Verkauf. Es ist also zundchst
nichts Ungewdhnliches, wenn Arznei- und Hilfsmittelhersteller ihre Kunden
kennenlernen wollen mit dem Ziel einer Qualitdtssteigerung bei ihren Produk-
ten.
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Die Geburtsstunde eines systematischen Marketings in Deutschland soll die
Erfindung des Backpulvers und die Massenwerbung fiir dieses Produkt durch
Dr. Oetker sein. Gezielte Werbung fiir dieses Produkt sollte potenzielle K&ufer
anregen, etwas haben zu wollen, von dem sie bisher nicht wussten, dass sie
es brauchen.

Werbung

Auch die Werbung als Teildisziplin des Marketing ist heute ein grundsétzlich
anerkannter, gesellschaftlich akzeptierter Weg fiir Unternehmen, ihre Pro-
dukte auf den Markt zu bringen. Fiir WerbemalRnahmen in erfassharen Me-
dien wie Tageszeitungen, Fernsehen bis zu Kinos nahmen Werbetréger in 2005
knapp 19,78 Milliarden Euro ein. Ziel der Werbung ist, definierte Kundengrup-
pen zum Kauf eines Produktes oder einer Dienstleistung zu gewinnen. Wer-
bung wird deshalb mithilfe der Psychologie und der Soziologie entwickelt.
Diese Wissenschaften liefern die Grundlagen und die Ansétze, wie eine Wer-
bung zu gestalten ist, um die Aufmerksamkeit der Kunden zu erreichen. Wie
geschickt Werbung sein kann, verdeutlicht das Beispiel der Bekleidungsin-
dustrie: Viele Menschen denken inzwischen, dass nicht mehr nur Kleider, son-
dern ausschlieBlich ein bestimmtes Label Leute macht.

Der Gesetzgeber hat aus diesem Grund das Erfordernis einer Regelung des
Wettbewerbs um Konsumenten erkannt und das ,,Gesetz gegen den unlaute-
ren Wettbewerb — UWG” geschaffen. GemaR § 1 dient dieses Gesetz ,dem
Schutz der Mitbewerber, der Verbraucherinnen und der Verbraucher sowie
der sonstigen Marktteilnehmer vor unlauterem Wetthewerb. Es schiitzt zu-
gleich das Interesse der Allgemeinheit an einem unverfdlschten Wettbe-
werb.” Daran wird deutlich, dass Werbung nicht nur Gutes bringt, sondern
Gefahren in sich birgt.

Arzneimittelwerbung

Die Werbung fiir Arzneimittel im Sinne des Arzneimittelgesetzes ist in
Deutschland verboten. Pharmaunternehmen diirfen fiir rezeptpflichtige Mittel
sowie rezeptfreie Arzneimittel gegen Schlaflosigkeit, psychische Stdrungen
und bestimmte organische Storungen nur in Fachkreisen, also bei Arzten und
Apothekern und diesen Berufsgruppen zugénglichen Medien werben. Fiir re-
zeptfreie und freiverkéufliche Medikamente darf beim Endverbraucher nur mit
erheblichen Einschrénkungen geworben werden. Einzelheiten werden im
.Gesetz iiber die Werbung auf dem Gebiete des Heilwesens (HWG)” geregelt.
Hier findet sich auch die Auflage, bei der Werbung fiir frei verk&ufliche Arz-
neimittel den Hinweis: ,Zu Risiken und Nebenwirkungen lesen Sie die Pa-
ckungsbeilage und fragen Sie ihren Arzt oder Apotheker” deutlich hervorzu-
heben.

Aus der Mixtur der fiir Unternehmen grundsétzlich erforderlichen planvollen
Absatzwirtschaft, der von der Betriebswirtschaftslehre an Universitéten er-
forschten und gelehrten Marketingstrategien, den psychologisch fundierten,
teuer entwickelten WerbemaRBnahmen, den transparenten Strukturen der
Selbsthilfelandschaft und dem grundsétzlichen Verbot der Werbung fiir Arz-
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neimittel entsteht ein brisantes Thema: Die Gefahr eines Missbrauchs der
Selbsthilfe durch Arznei- und Hilfsmittelhersteller mit dem Ziel der Vermark-
tung ihrer Produkte.

Betriebliche Risiken

Anders als beim reinen Méazenatentum oder der regelmaRig {iberreichten
Spende, basiert das Sponsoring auf dem Prinzip der vertraglich vereinbarten
Gegenseitigkeit. Das Sponsoring birgt mehrere Risiken in sich. Neben den all-
gemein diskutierten Risiken einer Abhéngigkeit des Mittelempféngers sind
dies auch betriebliche Risiken.
Unter Sponsoring wird im Sinne der ,,Grundsétze der obersten Finanzbehor-
den der Lander zur ertragssteuerlichen Behandlung des Sponsorings” {bli-
cherweise die Gewéhrung von Geld oder geldwerten Vorteilen durch Unter-
nehmen zur Férderung von Personen, Gruppen etc. verstanden, mit der regel-
miRig auch eigene unternehmensbezogene Ziele der Werbung oder der 0f-
fentlichkeitsarbeit verfolgt werden.

Der Sponsor kann die Aufwendungen fiir das Sponsoring als Betriebsausgabe

oder als Spende verbuchen:

1. Als Betriebsausgaben kénnen die Aufwendungen des Sponsors gebucht
werden, wenn der Empfanger der Leistungen auf Plakaten, Veranstaltungs-
hinweisen, in Ausstellungskatalogen oder anderen geeigneten Medien oder
Gegenstanden auf das Unternehmen des Sponsors oder auf die Produkte
des Sponsors werbewirksam hinweist.

2. Zuwendungen eines Sponsors werden bei ihm als Spende gebucht, wenn
sie zur Forderung steuerbegiinstigter Zwecke freiwillig oder aufgrund einer
freiwillig eingegangenen Rechtspflicht erbracht wurden, ohne dass eine
bestimmte Leistung des Empféngers damit verbunden ist.

Die Leistungen aus einem Sponsoring kdnnen bei der steuerbegiinstigten Or-
ganisation eine steuerfreie Einnahme oder eine steuerpflichtige Einnahme
aus einem wirtschaftlichen Geschéftshetrieb sein:

1. Gestattet die Organisation dem Sponsor die Nutzung ihres Namens zu eige-
nen Werbezwecken oder zur Imagepflege, liegt kein wirtschaftlicher Ge-
schéftsbetrieb vor.

2. Weist die Organisation lediglich in eigenen Medien auf die Unterstiitzung
durch den Sponsor hin, liegt ebenfalls kein wirtschaftlicher Geschaftsbe-
trieb vor.

3. Ein wirtschaftlicher Geschéftshetrieb (der kein Zweckbetrieb im Sinne der
88 65 his 68 AO sein kann) liegt hingegen vor, wenn die mittelempfangende
Organisation an WerbemalRnahmen des Sponsors mitwirkt. In diesem Falle
besteht ein groReres Risiko fiir die Organisation.

Eine Ausarbeitung zu den Chancen und den Risiken von Sponsoringvertrédgen
kann keine vertiefende Abhandlung zu Steuerrechtsfragen umfassen. Die
steuerlichen Fragen sollten aber all jenen immer bewusst sein, die ,,Zuwen-
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dungen” aus einem Sponsoringvertrag falschlicherweise als andere Form der
Spende verstehen. Wollten Unternehmen nur Gutes tun, wiirden Sie fiir aus-
gewdhlte Aktivitdten spenden und damit unverbindlich, ggf. sogar anonym
bleiben.

Fiir Spenden konnen in Deutschland sogenannte Zuwendungsbestatigungen
ausgestellt und vom Spender bei der Steuererkldrung abgabemindernd einge-
setzt werden. Die vom Staat mit Steuerminderung unterstiitzte Spende geniigt
dem mitfiihlenden Biirger, um fleiBig bei Katastrophen oder zu Weihnachten
seinen /ihren Geldbeutel zu 6ffnen. Unternehmen aber wollen und miissen ih-
ren Umsatz sichern oder steigern durch die Unterstiitzung sozialer, kultureller,
sportlicher, umweltbezogener Aktivitdten. Fiir sie ist eine Spende in dem uns
heute interessierenden Kontext nicht das Mittel der Wahl. Entsprechend sollte
eine Selbsthilfeorganisation vor Ausstellung einer Zuwendungshestétigung
fiir eine ,Spende” ihren Steuerberater konsultieren, ob die Mittel tatsachlich
als Spende vereinnahmt wurden.

Risiken pharmazeutischer Produkte

In gesundheitsbezogenen Selbsthilfegruppen finden Angehdérige und Betrof-
fene die notwendigen Informationen, um mit ihrer Krankheit oder der Krank-
heit ihres Familienmitglieds im Alltag, in der Versorgung und im Gemeinwesen
zurechtzukommen. In den Gruppen wird dariiber hinaus natiirlich auch tber
die Krankheit selbst, ihre Folgen, mdgliche Therapieformen, Arznei- und Hilfs-
mittel gesprochen. Es werden Erfahrungen iiber die unterschiedlichen Be-
handlungsmethoden, die Medikamente und ihre Nebenwirkungen ausge-
tauscht. Viele Krankheiten, die friiher todlich verliefen, kénnen heute mithilfe
von Medikamenten geheilt oder gelindert werden. Die moderne Medizin ist
ohne Arznei- und Hilfsmittel nicht vorstellbar. Aus diesem Grund miissen sich
kranke Menschen mit pharmazeutischen Produkten auseinandersetzen, mit
den Nebenwirkungen leben lernen, das Ziel verfolgen, bessere und vertrig-
lichere oder innovative Medikamente zu erhalten. Informationen hierzu kén-
nen sie am besten von gleichermalRen betroffenen Menschen erhalten, da
diese mit den gleichen Problemen konfrontiert sind. Die behandelnde Arztin
oder der behandelnde Arzt kann in aller Regel nicht so direkt die Folgen einer
Erkrankung und die Begleitwirkungen einer Therapie oder eines Medikamen-
tes nachempfinden.

Nicht ohne Grund findet sich aber im ,Gesetz {iber die Werbung auf dem Ge-
biete des Heilwesens” die Auflage, bei der Werbung fiir Arzneimittel den Hin-
weis ,Zu Risiken und Nebenwirkungen lesen Sie die Packungsbeilage und
fragen Sie ihren Arzt oder Apotheker” deutlich hervorzuheben. Nicht ohne
Grund ist die Werbung fiir verschreibungspflichtige Arzneimittel im Sinne des
Arzneimittelgesetzes in Deutschland verboten. Medikamente kdnnen groBen
Nutzen bringen. Sie kdnnen aber auch groen Schaden verursachen, wenn
sie ohne fundierte Diagnose der behandelnden Arztin bzw. des behandelnden
Arztes eingesetzt werden, dariiber hinaus kbnnen Medikamente auch siichtig
machen. Die Medikamentensucht ist den Vereinten Nationen zufolge weltweit
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stark im Steigen. Auch in Deutschland gibt es nach Schatzungen der Deut-
schen Hauptstelle fiir Suchtfragen zur Zeit ca. 1,5 Millionen Medikamentenab-
héangige, der Kreis der Konsumenten illegaler Drogen (ohne Cannabis) in
Deutschland hingegen wird auf 250.000 bis 300.000 Personen geschatzt.

Als Mitglieder einer Selbsthilfegruppe diirfen selbstbetroffene Menschen
oder Angehorige aus vielen Griinden und auch deshalb nicht fiir ein Medika-
ment werben, weil sie das herstellende Unternehmen unterstiitzen wollen
oder von diesem finanzielle Mittel erhalten.

Sponsoring im Feld der gesundheitshezogenen Selbsthilfe

Mit der Ubernahme des Begriffs ,Marketing” in den Jahren um 1960 in
Deutschland in der Betriebswirtschaftslehre erfuhr die vormalige ,Absatz-
wirtschaftslehre” an den Universitaten eine Ergdnzung um die Themen Qua-
litdt und Unternehmensprofil. Das Ziel der positiven Wahrnehmung eines
Unternehmens durch soziales oder umweltbewusstes Handeln des Unterneh-
mens erlangte zunehmende Bedeutung fiir strategische Ziele und Gestaltung
des Unternehmensprofils, man denke nur an den ,Quadratmeter Regenwald
fiir einen Kasten Bier”. In der Gesellschaft positiv besetzte Aktivitdten werden
zum Zweck der Vermarktung eines Produktes eingesetzt. Vor diesem Hinter-
grund ist auch das ,Sponsoring” zu betrachten.

Daten und Fakten

Die NAKOS erhebt regelmaRig Daten zu Fragen der Finanzierung und der For-

deranteile bei bundesweit tétigen Selbsthilfeorganisationen und Selbsthilfe-

kontaktstellen. Im Jahr 2005 hat die NAKOS den Férderanteil von Sponsoren

bei insgesamt 357 Bundesvereinigungen der Selbsthilfe erfragt. Die Frage

nach Sponsoren war nicht differenziert nach Unternehmen der Pharmaindus-

trie und anderen Branchen.

Wir erhielten 237 auswertbare Angaben (von 66 Prozent aller Bundesvereini-

gungen), aus denen hervorgeht, dass

—der durchschnittliche Forderanteil von Sponsoren am gesamten Finanzie-
rungsvolumen bei diesen 237 Vereinigungen im Jahr 2004 bei durch-
schnittlich knapp 6 Prozent (im Themenfeld Erkrankung und Behinderung
bei 7,4 Prozent) lag.

—Nach dieser Erhebung erhielten 168 der 237 Selbsthilfeorganisationen (71
Prozent) nach eigenen Angaben gar keine Mittel von Sponsoren.

—Insgesamt 9 Organisationen (knapp 4 Prozent) gaben Anteile von 41 bis 70
Prozent an.

Ein Arzneimittelhersteller hat im Internet Details iiber die von ihm unterstiitz-
ten Patientenorganisationen in Europa und die Hohe der Sponsorengelder
verdffentlicht. Danach wurden 2006 in Deutschland gut 300.000 Euro an insge-
samt 35 Patientenorganisationen, meist Selbsthilfegruppen, gezahlt. Im
Durchschnitt flossen danach 8.600 Euro an die einzelne Selbsthilfeorganisa-
tion oder Selbsthilfegruppe.
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Einefinanzielle Férderung umfasste 70 Prozent des Gesamtbudgets der Mittel-
empfangerin. Eine wichtige Information dabei war aber, dass das Gesamtbud-
get ein Projekt betraf, fiir welches insgesamt 1.000 Euro bené&tigt wurden! Die-
ses Beispiel veranschaulicht, dass prozentuale Angaben in Statistiken sehr
sorgféltig interpretiert und analysiert sein wollen.

Exkurs

Einige Daten aus der oben beschriebenen Erhebung der NAKOS aus dem
Jahr 2004 wurden in der ersten Fassung des sogenannten Werkstattberichts
von Herrn Prof. Glaeske, der in Presseartikeln haufig zitiert wurde, missver-
standlich dargestellt. Dort wird folgendermaRBen auf Erkenntnisse der
NAKQOS verwiesen:

.Zu einem nicht unerheblichen Anteil bestreitet die Selbsthilfe ihre Finanzie-
rung durch private Geldgeber, so aus Stiftungen, Spenden und Sponsoring.
Dieser Anteil machte im Jahre 2004 23,9 Prozent ihres Gesamtvolumens aus.
Erhebungen aus dem Jahre 2004 iiber den Férderanteil von Sponsoren bele-
gen, dass bei ca. 25 Prozent der Selbsthilfeeinrichtungen der Sponsoringan-
teil unter 20 Prozent liegt. Nur einige wenige dieser Einrichtungen, ca. 5 Pro-
zent, bestreiten {iber die Halfte ihres Etats aus Sponsoringmitteln (Schubert/,
Glaeske 2006, 13).”

Die hier zitierten Zahlen zu Mitteln privater Geldgeber fassen Forderanteile
von Stiftungen, Spendern und Sponsoren allerdings zusammen, da in den
friiheren Erhebungen keine Differenzierung der Mittel privater Geldgeber er-
folgte. Die in dem Zitat erwahnten 23,9 Prozent wurden in der NAKOS-Publi-
kation nur zum Zwecke der Vergleichbarkeit mit Vorerhebungen benannt. Sie
setzen sich zusammen aus

— 14,5 Prozent Spendenmitteln,

— 2 Prozent Stiftungsmitteln und den oben bereits benannten

— 7,4 Prozent Sponsoringmitteln.

Die NAKOS hatte zudem nicht nach den Unternehmen gefragt, die Sponso-
ringmittel zur Verfiigung gestellt haben. Es muss sich also nicht ausschlieR3-
lich um Unternehmen der pharmazeutischen Industrie handeln.

Spenden sollten im Feld der Selbsthilfe durchaus willkommen sein. Auch Stif-
tungsmittel sollten in der Diskussion um die Unabhéngigkeit der Selbsthilfe
sehr differenziert betrachtet werden. Politik und Offentliche Verwaltung set-
zen sich zudem immer stdrker mit dem Thema einer gesellschaftlichen Ver-
antwortung von Unternehmen fiir Kultur und Soziales auseinander. Die Stich-
worte lauten: Corporate Social Responsibility oder auch Public Private Part-
nership. Gemeint ist eine gemeinsame Verantwortung von Staat, Unterneh-
men und Gesellschaft. Ziel dieser Entwicklung ist die Gewinnung von Unter-
nehmen fiir eine Unterstiitzung sozialer Projekte oder MaBnahmen und fiir ge-
meinsame Aktivitdten auf ortlicher / kommunaler Ebene zu gesellschaftlich re-
levanten Themen, um fehlende éffentliche Mittel zu ersetzen. Diese Unterneh-
men werden das nur im Wege eines Sponsorings aufgreifen, um Gutes zu tun
und dariiber auch reden zu kénnen.
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Das Thema Sponsoring wird deshalb also auch zukiinftig unser Thema blei-
ben. Dabei werden Transparenz und Unabhéngigkeit auch weiterhin wichtige
Eckpunkte bleiben.

Herstellung von Transparenz

Das Grundsatzpapier ,Transparenzmangel, Korruption und Betrug im deut-
schen Gesundheitswesen” von Transparency Deutschland aus dem August
2005 forderte fiir die Herstellung von Transparenz bei der Patienten-Selbst-
hilfe:

— Budget-Transparenz

—Unabhéngigkeit von Leistungsanbietern und -erbringern

— Verbot von Produktwerbung.

Budget-Transparenz soll zum Beispiel durch Veréffentlichung der gesamten
Einnahmen, mindestens der Einnahmen aus Sponsoring, im Internet erfolgen.
Leider verfiigen viele Selbsthilfegruppen nicht {iber die finanziellen Mittel fiir
einen eigensténdigen Internetauftritt.

Wichtiger als eine dffentliche Herstellung der Transparenz erscheint uns zu-
dem ein transparenter Umgang mit Fordermitteln innerhalb der Gruppe oder
der Organisation. Die Vermeidung eines Korruptionsverdachts, und um diesen
geht es Transparency Deutschland vor allem, ldsst sich nur durch eine grund-
legende und strikte Vermeidung persénlicher Vorteile aus Sponsoringvertra-
gen erreichen. Die geforderte Transparenz innerhalb der Gruppe hilft, Ver-
dachtsmomente und (ggf. auch wirkende) Abhangigkeiten zu verhindern.

Als Hilfsmittel oder Werkzeuge fiir die Herstellung von Transparenz kénnen
die Leitlinien der Bundesorganisationen, vorliegende Vereinbarungen zum
Monitoring einzelner Organisationen und auch die Erklarung zur Wahrung von
Unabhéngigkeit und Transparenz der gesetzlichen Krankenkassen dienen. In-
formationen iiber Herkunft und Héhe der finanziellen Mittel kénnen in den Me-
dien einer Selbsthilfeorganisation (Internet, Infobriefe, etc.) veroffentlicht
oder in den Einladungsschreiben zu Fachveranstaltungen vermerkt oder auf
gesponserten Druckerzeugnissen dargelegt werden.

Wahrung von Unabhiéngigkeit

Deutlich schwieriger gestalten sich MalBnahmen und Schritte zur Wahrung ei-
ner gesicherten Unabhangigkeit. Wir miissen die Mechanismen einer guten
Werbestrategie vor dem Hintergrund der eingangs beschriebenen Einbindung
von Soziolog/innen und Psycholog/innen in die betrieblichen Marketing- und
Werbeabteilungen groBer Unternehmen beriicksichtigen. Wir werden zugun-
sten der Produkte eines Unternehmens nicht nur durch direkte Werbung be-
einflusst. Das positive Image eines Unternehmens (Bier fiir ein Stiick Regen-
wald!) geniigt, uns indirekt davon zu {iberzeugen, dass die Ziele eines Unter-
nehmens unterstiitzenswert und damit auch die Produkte eines Unterneh-
mens erstrebenswert sind.

Wenn Selbsthilfeorganisationen oder Selbsthilfegruppen finanzielle Mittel
von Arznei- oder Hilfsmittelherstellern angeboten bekommen, sollten sie auch
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die indirekten Wirkmechanismen beriicksichtigen und priifen, ob eine Beein-
flussung denkbar ware. Diese Priifung miisste regelmaRig und immer wieder
neu erfolgen und den eigenen, hohen Anspriichen geniigen.

Es ist grundsétzlich davon auszugehen, dass gerade selbstbetroffene Men-
schen aufgrund ihrer eigenen Erfahrungen und ihres oftmals langen Leidens-
wegs keine Medikamentenwerbung in Selbsthilfegruppen dulden. Gleichwohl
befinden sich Selbsthilfegruppen und Selbsthilfeorganisationen in der jiinge-
ren Zeit in der Situation, den Nachweis {iber einen sachgerechten und unbe-
einflussten Umgang mit Informationen {iber Arznei- und Hilfsmittel erbringen
zu miissen. Die Selbsthilfe hat Aufkldrungsbhedarf, weil Sponsoringmittel der
pharmazeutischen Industrie in die Selbsthilfelandschaft gelangt sind und hier-
iiber zum Teil nicht in einem wiinschenswerten Ausmal Transparenz herge-
stellt wurde. Fiir den Nachweis der Unabhéngigkeit sind standardisierte Wege
zu vereinbaren.

Chancen von Sponsoringvertragen

Ein Ziel aller Selbsthilfeorganisationen, Selbsthilfekontakt- und unterstiit-
zungseinrichtungen sowie Selbsthilfegruppen kénnte ein gemeinsamer For-
derpool sein, der von allen Arznei- und Hilfsmittelherstellern gespeist wird.

Diese erstrebenswerte Form einer finanziellen Unterstiitzung scheint aller-

dings kurzfristig nicht realisierbar, weshalb weiterhin im Einzelfall die Wah-

rung der Unabhé&ngigkeit zu priifen und sicherzustellen bleibt. Werden aller-
dings Transparenz und Unabhéngigkeit gewahrleistet und durch geeignete

MaRBnahmen dokumentiert, sollte ein Sponsoringvertrag zum Wohle aller Be-

teiligten abgeschlossen werden diirfen:

— Eine Vielzahl von Projekten und Events haben gezeigt, dass eine finanzielle
Férderung ganz unterschiedlicher Unternehmen die Durchfiihrung eines
Vorhabens erst erméglichte.

— Auch die Wissenschaft kommt heute nicht ohne private Mittel aus. Entspre-
chend sehen auch Universitdten das Erfordernis, Fremdmittel einzuwerben
und {iber die jeweilige Finanzierung einzelner Forschungsvorhaben zu infor-
mieren. Wichtig ist auch hier, die Auftraggeber zu benennen und die For-
schung dennoch objektiv (wertfrei) zu gestalten.

Exkurs

Die Forderung nach Werturteilsfreiheit (Objektivitat) wissenschaftlicher For-
schung und Begriffshildung war, diesen Hinweis mdge man mir als Sozialwis-
senschaftlerin erlauben, bereits 1909 bei der Griindung der ,Deutschen Ge-
sellschaft fiir Soziologie” heftig diskutiert und verbindet sich heute vor allem
mit dem Namen Max Webers, der zwischen ,,empirischer Tatsachenfeststel-
lung” und ,praktischer Wertung sozialer Tatsachen” einen klaren Trennungs-
strich ziehen wollte.

Nicht mehr, aber auch nicht weniger erwarten die Offentlichkeit und die ge-
setzlichen Krankenkassen von der Selbsthilfe: Transparenz, Unabhangigkeit
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und dabei natiirlich auch Wertfreiheit und Wahrheit im Umgang mit den Pro-
dukten von Sponsoren. Diese Anforderung gilt natiirlich umsomehr, wenn
nicht nur fiir einzelne Projekte Mittel von Sponsoren eingeworben, sondern
Mittel fiir die Basisarbeit einer Selbsthilfeorganisation oder Selbsthilfekon-
taktstelle oder Selbsthilfegruppe bendtigt werden. Laufende Einnahmen fiir
die Basisarbeit erfordern eine sehr sorgféltige Priifung der Méglichkeit zur Si-
cherstellung der Unabhéngigkeit, und sie sind transparent zu handhaben.
Jenseits dieser Fragen nach Transparenz und Unabhéngigkeit, die uns im Feld
der Selbsthilfe und der Pharmaunternehmen zurzeit so sehr beschaftigen, be-
wegt sich die Politik in eine etwas andere Richtung. So hat die Kultusminister-
konferenz im November 2002 eine Verbesserung der Rahmenbedingungen im
Bereich des Kultursponsoring gefordert mit der Begriindung, dass es ange-
sichts knapper werdender 6ffentlicher Kassen das Ziel sein muss, Unterneh-
men dafiir zu gewinnen, einen komplementéren Beitrag zur Kulturfinanzierung
beizusteuern.

Auch der Unterausschuss ,Biirgerschaftliches Engagement” des Bundes-
tagsausschusses fiir Familie, Senioren, Frauen und Jugend hat sich in einer
Sitzung im Januar 2007 mit der gesellschaftlichen Verantwortung von Unter-
nehmen befasst. Aus einem Statement im Rahmen dieser Sitzung mdchte ich
zitieren: ,Heutzutage sei es Unternehmen wichtig, einen intensiven Stakehol-
der-Dialog zu fiihren, fiir deren Bediirfnisse ein offenes Ohr zu haben und die-
sen gerecht zu werden. Ignoriere ein Unternehmen dies, konnten Ruf und
Image der Marke Schaden nehmen. (...) Marketing-Experten gingen noch wei-
ter und stellten die These auf, dass nicht mehr Werbung das Markenimage be-
stimme, sondern dass die Zukunft des Markenimages darin liege, dass sich
das Unternehmen nachweislich fiir die Gemeinschaft engagiere und die
Marke fiir soziale Werte stehe (Deutscher Bundestag 2007, 7).”

Folgerungen

Finanzielle Mittel von Wirtschaftsunternehmen jeder Art, auch von Pharmaun-
ternehmen, kdnnen Finanzliicken schlieBen, konnen helfen, besondere Ereig-
nisse, Publikationen oder auch die Anschaffung von Hard- oder Software zu
ermdglichen.

Es sind geeignete MalRnahmen zur Herstellung von Transparenz zu vereinba-
ren, welche nach innen wie nach aullen wirken, ochne dass jede Gruppe einen
Internetauftritt braucht.

Es ist ein Konsens dariiber herzustellen, wofiir und in welchem Anteil am Ge-
samtbudget Mittel pharmazeutischer Unternehmen angenommen werden
kénnen, um eine Grenze fiir die Infragestellung von Unabhéngigkeit zu verein-
baren.

Die Schaffung eines Fordermittelfonds durch die pharmazeutischen Unter-
nehmen, Hilfsmittelhersteller und alle weiteren einschldgigen Unternehmen
bleibt unser Ziel.
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Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e. V.

Umgang mit Sponsoring / Spenden im
Selbsthilfebereich

Finanzierung von Selbsthilfegruppen/-organisationen
und -kontaktstellen

Fiir verschiedene Anliegen und Aufgaben bendtigen Selbsthilfegruppen, -or-
ganisationen und Selbsthilfekontaktstellen finanzielle Unterstiitzung. Die er-
forderlichen Mittel werden zu einem grofRen Teil von der offentlichen Hand
und von gesetzlichen Krankenkassen zur Verfiigung gestellt, aber auch von
Renten- und anderen Sozialversicherungen, pharmazeutischen Unternehmen,
Heil- und Hilfsmittelherstellern, von Banken oder aus Stiftungs- und Lotterie-
mitteln sowie durch private Spenden und Mitgliedsbeitrdge. Dabei ist es {ib-
lich, dass die Forderquellen in der Offentlichkeitsarbeit erwéhnt werden.

Da die bisherigen Férdermoglichkeiten im Sozial- und Gesundheitshereich oft
nicht ausreichen, wird von verschiedenen Seiten immer wieder darauf hinge-
wiesen und auch angeregt, Sponsoring und Spenden als weitere Finanzie-
rungsquellen zu nutzen. Dies istin vielen anderen Bereichen, etwa Kultur oder
Sport, durchaus {iblich. Vielen Selbsthilfegruppen und auch den meisten
Selbsthilfekontaktstellen bleiben diese Mdglichkeiten aber oft verschlossen,
da fiir Sponsoring entweder die Reichweite oder aber die 6ffentliche Wirkung
ihrer Themen oder Dienstleistungen nicht ausreichend oder nicht passgenau
ist. Einige Selbsthilfegruppen und -organisationen aus dem Gesundheitshe-
reich sind hingegen fiir pharmazeutische Unternehmen und fiir Heil- und Hilfs-
mittelhersteller interessante Partnerinnen. Manche dieser Gruppen und Ver-
bande realisieren einen Teil ihrer Arbeit durch Zuwendungen dieser Unter-
nehmen.

Eine Studie der NAKOS zum Jahr 2006 erfasste Spenden und Sponsoring bei
Bundesorganisationen der Selbsthilfe. Beim Sponsoring wurde in der Erhe-
bung allerdings nicht nach pharmazeutischen Unternehmen und anderen
Sponsoren differenziert. Danach betrug der Anteil der Finanzierung durch
Sponsoring fiir gesundheitshezogene Selbsthilfeorganisationen durchschnitt-
lich 5,3 Prozent, der Anteil der Spenden 16,9 Prozent (alle Spender gemein-
sam) und der Anteil von Stiftungen 1,9 Prozent. Gut zwei Drittel der Organisa-
tionen, die geantwortet hatten, erhielten gar keine Mittel von Sponsoren. Im
selben Jahr betrug der Finanzierungsanteil durch die éffentliche Hand 3,1 Pro-
zent, der Anteil der gesetzlichen Krankenkassen 25,3 Prozent, der Anteil der
Eigenmittel 41,9 Prozent (iiberwiegend Mitgliedsbeitrdge). 27 Prozent dieser
bundesweiten Selbsthilfeorganisationen mit Gesundheitsbezug erhielten zwi-
schen 1 und 30 Prozent ihres Finanzierungsbedarfes von Sponsoren. Lediglich
drei Prozent der Organisationen gaben an, mehr als 30 Prozent ihres Finanzie-
rungsbedarfs durch Sponsoring gedeckt zu haben. Die Anteile der Finanzie-
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rung waren also in der Regel weit gestreut, wobei die Eigenmittel den gréf3ten
Teil ausmachten.

Zur Rolle der Selbsthilfegruppen im Gesundheitswesen

Die Mitglieder von Selbsthilfegruppen und -organisationen mit Gesundheits-
bezug verbindet insbhesondere das gemeinsame Interesse an der Linderung
ihrer Erkrankungen. Die fiir viele Engagierte wichtigste Funktion der Selbsthil-
fegruppen und Selbsthilfeverbande ist daher der Austausch von Erfahrungen
und Informationen.

Selbsthilfegruppen definieren ihre Ziele und Aktivitdten und damit die Rolle,
die sie im Gesundheits- und Sozialwesen {ibernehmen wollen, selbst. Diese
Autonomie muss gewahrt werden. So kann zum Beispiel von Selbsthilfegrup-
pen nicht erwartet werden, dass sie vorwiegend fiir bestimmte Arten von The-
rapien eintreten oder eine Rolle als Befiirworterinnen oder Kritikerinnen von
pharmazeutischen Unternehmen einnehmen.

Allerdings haben gerade die Mitglieder von Selbsthilfegruppen durch die
gegenseitige Information sehr gute Maoglichkeiten, Therapieverfahren und
-erfahrungen zu vergleichen. Die Selbsthilfe ist also eher eine Garantin dafiir,
dass es einen kritischen Vergleich zwischen unterschiedlichen Medikamen-
ten und/oder Heilverfahren gibt.

Was ,diirfen” Selbsthilfegruppen und was sollten sie
beachten?

Durch den Austausch personlicher Erfahrungen sind Mitglieder von Selbsthil-
fegruppen Erfahrungstréger/innen in vielerlei Bereichen. Den Selbsthilfegrup-
pen und -organisationen muss erlaubt sein, einerseits Therapien und auch
Medikamente, mit denen gute Erfahrungen gemacht wurden, weiterzuemp-
fehlen und andererseits auf Therapien und Medikamente hinzuweisen, mit de-
nen schlechte Erfahrungen gemacht wurden.

Vorsicht ist geboten bei Versuchen

—persdnliche Daten von Selbsthilfegruppen-Mitgliedern zu sammeln und/
oder weiterzugeben

—die Griindung oder die Arbeit von Selbsthilfegruppen aktiv mitzugestalten

— Vertreter/innen von Firmen oder ihnen wohlgesonnene oder von ihnen fi-
nanziell begiinstigte Personen in Beirdte von Selbsthilfeorganisationen zu
entsenden

—Vorgaben fiir die Offentlichkeitsarbeit zu machen

—Werbung fiir bestimmte Produkte oder Therapien {iber die Selbsthilfegruppe
zu lancieren

—auf die Organisation und die Auswahl von Referent/innen fiir Veranstaltun-
gen einzuwirken
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—{iber eine tatsdchliche oder mdgliche Finanzierung Druck auf Selbsthilfe-
gruppen zu erzeugen, um die Mitglieder als Teilnehmer/innen fiir Studien zu
rekrutieren.

Selbsthilfegruppen / -organisationen und -kontaktstellen
sollten

—das Thema Sponsoring / Spenden und Beeinflussung ernst nehmen und in
einen Diskussionsprozess hieriiber eintreten

— Leitlinien und Mdglichkeiten fiir Diskurse nutzen (z. B. Gesamttreffen von
Selbsthilfegruppen, Beratung und Veranstaltungen von Selbsthilfekontakt-
stellen, Monitoringverfahren der BAG Selbsthilfe und Paritatischem Wohl-
fahrtsverband)

— Neutralitdt und Unabh&angigkeit wahren

— Transparenz iiber ihre Finanzierung herstellen

—Vereinbarungen mit allen Arten von Wirtschaftsunternehmen nachvollzieh-
bar schriftlich fixieren

—keine Exklusivvertrdge machen, sondern mit méglichst vielen Geldgeber/in-
nen verhandeln, um nicht von Einzelnen abhéngig zu werden

—ihre Arbeit unabhdngig von Wirtschafts- wie pharmazeutischen Unterneh-
men und Heil- und Hilfsmittelherstellern leisten kénnen

—die Inhalte ihrer Arbeit an den Interessen und Anliegen ihrer Mitglieder / der
Betroffenen ausrichten und nicht an den Interessen ihrer Geldgeber/innen

Wie kdnnen Wirtschaftsunternehmen Selbsthilfegruppen
finanziell unterstiitzen, ohne Interessenkonflikte und
Abhiangigkeiten zu erzeugen?

— Transparenz der finanziellen Unterstiitzung herstellen

—sich schriftlich verpflichten, keinerlei Einfluss auf die Arbeit der Selbsthilfe-
gruppe/ Selbsthilfeorganisation zu nehmen

— Selbsthilfefonds griinden von Wirtschaftsunternehmen und ggf. anderen
Geldgeber/innen, fiir ein transparentes Vergabeverfahren Sorge tragen und
auf den Wettbewerb mit Hilfe der Selbsthilfe verzichten.

Die Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e. V. hatte schon 2004 Leitlinien zum Um-
gang mit Wirtschaftsunternehmen auf ihrer Mitgliederversammlung verabschiedet. Mitihrer Stel-
lungnahme reagiert sie auf die aktuellen Diskussionen innerhalb der Selbsthilfe und in der Offent-
lichkeit iiber den angemessenen Umgang mit Férderern aus dem Bereich der Wirtschaft.
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