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Vorwort

Liebe Lesende,

das selbsthilfegruppenjahrbuch der Deutschen Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfe-
gruppen e.V. ist erstmalig eine Doppelausgabe der Jahre 2022 und 2023. Und noch
etwas ist neu: Zum ersten Mal erscheint das selbsthilfegruppenjahrbuch ausschlieB3-
lich in digitaler Form und online.

Den Beginn machen spannende Artikel aus der Praxis: Wie gehen Digitalisierung und
Treffen der Anonymen Alkoholiker zusammen? AuBerdem stellt sich wir pflegen e.V.
vor und beschreibt wie aus Selbsthilfegruppen pflegender Eltern eine Interessenver-
tretung im Bundesverband werden kann. Der Bundesverband Krebs-Selbsthilfe ist
Projektpartner im Forschungsprojekt ,integrierte, sektoreniibergreifende Psycho-
onkologie (isPO)" geworden und unterstiitzt die psychologische Begleitung und den
Austausch von an Krebs Erkrankten. Die Vorteile, einen Selbsthilfelandesverband
als Netzwerkorganisation zu gestalten, werden ebenfalls erldutert.

Im zweiten Teil des Jahrbuchs werden verschiedene spannende Projekte vorgestellt.
Wie funktioniert digitale Kommunikation in der Selbsthilfe nicht nur in der Region
Ostwestfalen-Lippe (OWL)? Der Beitrag berichtet dariiber, wie und welche Mate-
rialien sowie Angebote entwickelt und erprobt wurden, um Selbsthilfe-Gruppenmit-
glieder und Interessierte auf ihrem Weg in die Digitalisierung zu unterstiitzen und
diese bundesweit zur Verfiigung zu stellen. In Mittelfranken entstand ein ,Erste-
Hilfe-Kurs fiir die Seele” mit dem Ziel, Angehérigen einen ,Werkzeugkasten” im
Umgang mit psychisch Erkrankten und Krisen an die Hand zu geben und die eigene
Resilienz zu stdrken. Und zuletzt stellt sich ein alternatives Filmprojekt aus dem
Kreis Bautzen vor.

Neben den Berichten aus den Gruppen, Verbdnden und der Projektarbeit, bietet
das selbsthilfegruppenjahrbuch auch Beitrdge aus Politik und Gesellschaft sowie
Forschung und Wissenschaft. In dieser Ausgabe lesen Sie zum Beispiel wie Selbst-
hilfekontaktstellen in Niedersachsen durch die Corona-Pandemie gekommen sind.
AuBerdem werden am Beispiel eines regionalen Versorgungssystems die Phasen
beschrieben, wie es zur Auszeichnung der Selbsthilfefreundlichkeit durch das Netz-
werk Selbsthilfefreundlichkeit und Patientenorientierung im Gesundheitswesen
(SPiG) kam. In Miinchen setzte das Team vom Selbsthilfezentrum einen Projekt-
schwerpunkt darauf zu priifen, wie diversitdtssensibel und diskriminierungsfrei die
eigene Unterstiitzungsarbeit ist und etablierte neue Leitbilder und Checklisten.
Eine Analyse beschreibt den Wandel der gesetzlichen Finanzierung gesundheits-
bezogener Selbsthilfe. Aus Sicht der Maecenata-Stiftung lebt die Zivilgesellschaft
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in einer Zeitenwende, die nur gemeinsam zu einer guten Wende werden kann.
Die Maecenata Stiftung ist ein unabhdngiger Think Tank zum Themenfeld Zivil-
gesellschaft, Birgerengagement, Philanthropie und Stiftungswesen. Ein weiteres
Forschungsprojekt erldutert einen Weg, wie Menschen auf die Ubernahme einer
Gruppenleitung vorbereitet und dabei unterstiitzt werden kdnnen.

Wir hoffen, dass Sie Freude an dieser Lektiire haben im neuen ausschlieBlich digi-
talen Format! Die 24. Ausgabe des selbsthilfegruppenjahrbuches 2022/23 entstand
mit Unterstiitzung des Redaktionsteams Sabine Biitow, Florian Czieschinski, Anja
Eberhardt, Jutta Hundertmark-Mayser, Anne Kaiser, Dérte von Kittlitz und Ines
Krahn. Und natiirlich gilt der Dank allen Autor*innen fiir die vielfdltigen Beitrdge
aus dem Gruppenleben, Projekten sowie Politik und Wissenschaft. Gemeinschaft-
liche Selbsthilfe mit all ihren Facetten in einem steten Wandel.

Gesine Heinrich, NAKOS
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Lothar

Digitalisierung trifft Selbsthilfe bei den Anonymen
Alkoholikern

Das AA-Programm ist ein , Tun-Programm®”

Aus der Praambel der Anonymen Alkoholiker (AA) stellen sich fiir die Angehérigen
der Gemeinschaft zwei - aber eigentlich nur eine - Aufgabe(n): Indem ich ande-
ren Alkoholiker*innen zur ,Genesung” verhelfe, helfe ich mir selbst. Daraus ergibt
sich: Ich brauche andere Betroffene, mit denen ich in Kontakt treten kann und ich
muss etwas tun.

Dadurch, dass mir niemand den Weg ebnet, bin ich gezwungen, den Weg zur zufrie-
denen Trockenheit selbst zu suchen und zu gehen. Seit Griindung der Anonymen
Alkoholiker gibt es die unterschiedlichsten Wege, die man im Glauben an Gott oder
auch als nicht religioser Mensch gehen kann, aber das Prinzip ist immer das Glei-
che: Ich brauche jemanden, der mit mir teilt. Grundlage fiir mein Erfolgserlebnis im
Meeting ist die Achtsamkeit der Teilnehmenden im Meeting. Habe ich den Eindruck
von Oberfldchlichkeit der Zuharenden, wird mein gesuchter und erhoffter Erfolg
ausbleiben. Vermittelt mir mein Gegeniiber Aufmerksamkeit und ein Gefiihl von
Verstdndnis, entsteht bei mir eine Erleichterung nach dem Prinzip ,Geteiltes Leid
ist halbes Leid”. Ich bin etwas losgeworden, was mich belastet. Das kénnen auch
eingefleischte Agnostiker*innen erleben. Mit einem gewissen Grad an Spiritualitdt
und Glaube ist der Effekt vermutlich gréBer und ausgeprdgter.

Dieses Prinzip zeigt auch bei raumlicher Distanz Erfolge.

" Die Prdambel der Anonymen Alkoholiker
Anonyme Alkoholiker sind eine Gemeinschaft von Mdnnern und Frauen, die miteinander ihre
Erfahrung, Kraft und Hoffnung teilen, um ihr gemeinsames Problem zu lésen und anderen
Alkoholikern zur Genesung vom Alkoholismus zu verhelfen.
Die einzige Voraussetzung fiir die Zugehérigkeit ist der Wunsch, mit dem Trinken aufzuhéren.
Die Gemeinschaft kennt keine Mitgliedsbeitrige oder Gebiihren, sie erhdlt sich durch eigene
Spenden.
Die Gemeinschaft AA ist mit keiner Sekte, Konfession, Partei, Organisation oder Institution
verbunden; sie will sich weder an éffentlichen Debatten beteiligen noch zu irgendwelchen
Streitfragen Stellung nehmen.
Unser Hauptzweck ist, niichtern zu bleiben und anderen Alkoholikern zur Niichternheit zu
verhelfen.
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Was verstehen die Anonymen Alkoholiker unter Digitalisierung?

Gemeint ist hier der Kontakt zwischen zwei oder mehr Personen iiber elektronische
Medien, wie E-Mails, WhatsApp-Gruppen oder Video-Meetings. Zweck dieser Treffen
ist der Austausch zu allen Problemen, die mich auf meinem Weg zur zufriedenen
,Genesung” beschaftigen. Das kdnnen banale Sachen, wie meine kaputte Wasch-
maschine, oder das tiefe und bewusste Auseinandersetzen mit dem Programm
der Anonymen Alkoholiker sein. Wichtig ist an dieser Stelle, dass ich mein Prob-
lem jemandem mitteilen kann und jemand da ist, dem ich mich 6ffnen kann und
von dem ich weiB, dass er/sie mir achtsam zugewandt ist, mich ohne Erklgrungen
verstehen kann, weil er/sie weiB und spiirt, was in mir vorgeht. Das Spiiren per
Computer ist nicht so einfach, aber ich gehe davon aus, dass mein Gegeniiber, wo
auch immer es ist, mich trotzdem annimmt und mir eine Reaktion geben kann. Bei
den Anonymen Alkoholikern reden wir immer nur von uns selbst und nicht iiber
Erfahrungen anderer Betroffener.

Dieses Prinzip hat schon Ende der 30er Jahre des vergangenen Jahrhunderts viele
Erfolge gebracht. Aus der Not heraus und aufgrund riesiger Entfernungen zum
ndchsten Meetingort entstanden die sogenannten ,Loner”. Das sind alkoholkranke
Menschen, die nur per Brief Kontakt hielten und so trocken wurden und blieben.
Anfangs schrieben die Freund*innen an das Biiro der Anonymen Alkoholiker in
New York und erhielten von den Mitarbeitenden (selbst Betroffene) eine Antwort.
Spdter verschickten die Mitarbeitenden nur noch Adressen anderer Loner, sodass
dadurch ein direkter Briefwechsel zwischen den Betroffenen entstand und es funk-
tionierte ganz offensichtlich auch auf diesem Wege, trocken zu werden und zu blei-
ben. Dieser Weg war sicherlich kein vollwertiger Ersatz fiir ein personliches Treffen
im Meeting, aber er half.

Dieses Prinzip der Loner nutzt unsere Gemeinschaft schon seit vielen Jahren in
sogenannten Online-Meetings. Die Teilnehmenden tauschen sich Giber Mailing-Lis-
ten aus. Sehr viele Freund*innen sind auf diese Art dauerhaft trocken geworden.
In der Regel nutzen diese Onliner spdter auch die Prasenzmeetings zu ihrer Stabi-
lisierung, weil sie besser Gefiihle vermitteln und wesentlich herzlicher sind.

Warum werden diese Online-Meetings genutzt?

Viele Betroffene haben zuerst eine groBe Scheu, ein normales Meeting zu besuchen;
die Hemmschwelle ist einfach zu hoch. Was erwartet mich? Wen treffe ich? Was pas-
siert? Erkennt mich jemand aus meiner Umgebung? Viele dieser Fragen lassen sich
durch ein Online-Meeting erst einmal umgehen. Andere Griinde sind Entfernungen,
Krankheit, Dienstreisen, Urlaub, lange Auslandsaufenthalte, Auslandseinsdtze,
Seefahrende und Binnenschiffer*innen unter anderem. So sind in Deutschland seit
1995 iiber 30 standige Online-Meetings entstanden, die iiber AA-Server gehostet
werden. Diese Art der Meetings gibt es weltweit.
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Unsere Reaktion auf Corona-MaBnahmen

Als uns nun die rigorosen MaBnahmen zur Pandemiebekdmpfung den Besuch nor-
maler Prdsenzmeetings nicht mehr erlaubten, waren wir auch erst einmal ratlos.
Wie geht es weiter, was ist mit meiner Gesundheit, wie finden uns ,nasse” hilfe-
suchende Alkoholkranke? Die Gemeinschaft muss weiter bestehen, sonst werden
viele von uns sterben, denn Alkoholismus und Pandemie haben Parallelen; beide
verbreiten Sorgen, Krankheiten und sogar den Tod. Mit einer eisernen Disziplin
wird es uns gelingen beide zu beherrschen.

Durch die relativ enge Verkniipfung der Gruppen in der internationalen Gemein-
schaft der Anonymen Alkoholiker und den Austausch untereinander lernten wir
aber recht schnell, mit der neuen, verschdrften Situation umzugehen. Dabei halfen
natiirlich auch unsere Erfahrungen mit den Online-Meetings, die 2019 als Ergdnzung
zu den bestehenden Meetings gerade erprobt wurden. Innerhalb weniger Tage ent-
standen die verschiedensten Video-, Chat- und Telefonmeetings. Heute existieren
in Deutschland wahrscheinlich weit tiber 3002 derartige Meetings mit einer unter-
schiedlichen Anzahl von Teilnehmenden.

2020 und 2021 fanden auch sogenannte CLT (Corona-Ldnder-Treffen) statt. Diese
Treffen - organisiert aus Osterreich, der Schweiz und Deutschland - beinhalteten
jeweils tiber drei Tage viele verschiedene Veranstaltungen und versammelten jedes
Mal circa 500 Freund*innen aus aller Welt.

Kehrseite der Digitalisierung

Leider gibt es auch eine Kehrseite. Die ,Mitglieder” der Anonymen Alkoholiker
stehen dank ihrer fortschreitenden ,Genesung” heute wieder inmitten der Gesell-
schaft. Und so erleben wir durch die (fiir einige Freund*innen) leichte Anwendung
der neuen Technik und ihrem weiten Aktionsradius eine zum Teil bisher ungekannte
ride Umgangsweise in der Gemeinschaft. AA ist durch einen liebevollen Umgang
der ,Mitglieder” untereinander bekannt und jetzt schleichen sich Populismus und
Rechthaberei, wie aus den sogenannten ,sozialen Medien” bekannt, ein, nach dem
Motto: ,Ich habe Recht und machte alles dndern, und zwar gleich.” Es gibt durch-
aus unterschiedliche Betroffenheiten und Erscheinungsformen in den Meetings.

Der gefeierte freiheitliche digitale Raum entwickelt sich teilweise zu einer Poten-
zierung von Unaufmerksamkeit, aber auch Vernachldssigung der Achtsamkeit im
Meeting, die Voraussetzung fiir den Erfolg des gegenseitigen Teilens ist.

2 So viele waren im Dienstbiiro der Gemeinschaft gemeldet. Dariiber hinaus gibt und gab es
zahlreiche Video-Meetings, die nur in einem engeren Kreis tdtig sind bzw. waren.
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Der personliche Kontakt geht verloren - Angst und Frust nehmen zu, fiihren zu einer
Polarisierung zwischen den Teilnehmenden der Meetings, die sie nur als voriiber-
gehenden Ersatz fiir reale Meetings sehen und denen, die am liebsten auch weiter-
hin nur digital agieren wollen.

Digitale Technologien verdndern teilweise nicht nur die Art der Kommunikation
untereinander, sondern auch die Spiritualitdt im Meeting. Die Herzlichkeit, gezeigt
durch Umarmungen und mitfiihlende Gesten, kann mit der Zeit versiegen. Die Herz-
lichkeit ldsst sich teilweise finden, wenn die Spiritualitdt im Videomeeting in den
Vordergrund gestellt wird.

Wir sind die Gewinner der Situation

An diesen Satz glaubt, trotz der genannten Nachteile digitaler Treffen, ein GroBteil
unserer Gemeinschaft; denn was das wichtigste Ergebnis dieser digitalen Meetings
darstellt, ist, dass der Kontakt zwischen den Freund*innen und den Meetings nicht
verloren gegangen ist.

Nachdem sich etwas Routine im Umgang mit den neuen Medien eingestellt hatte,
konnte diese Sicherheit auch auf neue Freund*innen ausstrahlen. Aus vielen Mee-
tings wird berichtet, dass etliche, besonders junge Leute, zu ihnen gestoBen sind.

Es liegt in der Natur der Sache, dass nicht alle AA-Freund*innen an den digitalen
Meetings teilnehmen. Einigen fehlt ganz einfach der Zugang zur Technik, andere
haben Bedenken wegen des Datenschutzes und der Anonymitdt. Manch einer steht
dieser Art Treffen nach wie vor skeptisch gegeniiber. Ein analoges Signal ist in der
Regel stufenlos (es enthdlt im Gegensatz zum Bindrcode, dem Grundprinzip der
Digitalisierung, Zwischentdne) und kann theoretisch unendlich viele Informationen
besitzen. Das digitale Signal hingegen ist ausgewdhlt und somit abhdngig von der
Betrachtungsart: ,Wer das Kreuz zu lange trdgt, bricht leicht unter ihm zusammen”
(Jacques Derrida).

Mit zunehmender Dauer der Pandemie und damit auch der Nutzung der digitalen
Méglichkeiten innerhalb unserer Gemeinschaft ergaben sich einige neue Fragen:
— Was macht die Digitalisierung mit unserer Gesprdachskultur?

— Wie wirkt sich die stdndige Prdsenz und Erreichbarkeit auf unsere Beziehungen
und unsere Psyche aus? (Man fiihlt sich schnell verpflichtet, an den zahlreichen
Video-Meetings teilzunehmen.)

— Bist Du vor suchtdhnlichen Zustinden gefeit? (Gefahr der Suchtverlagerung)

— Kannst du einfach einmal abschalten?

— Wie steht es mit: Personlich reden, uns direkt in die Augen sehen - sofern es
Corona erlaubt?
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Deshalb ist fiir mich der Einsatz der digitalen Medien nur ein zeitweiliges Hilfs-
mittel, dass den AA in der Zeit der SchlieBung der Prdasenzmeetings sehr hilfreich
war, aber eben nur da. Andere sehen das anders und werden die elektronischen
Medien auch weiterhin ausschlieBlich oder als Ergdnzung nutzen. Fiir mich gehort
zur ,Genesung” der personliche Kontakt, denn so gelingt das Erwecken meiner
Gefiihle wesentlich besser oder was bringt mir mehr: eine klangvolle CD abgespielt
auf der besten Anlage zu Hause oder ein Konzert mit einem groBen Orchester im
schonen Konzertsaal und vielen aufmerksamen Zuhérern?

Ich bin Lothar und bin Alkoholiker.
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Jana Schuschke

Raus aus der Unsichtbarkeit

Von Selbsthilfe zur Interessenvertretung am Beispiel
pflegender Eltern im Bundesverband wir pflegen e.V.

Zusammenfassung

Mit diesem Artikel zeigt der Bundesverband wir pflegen e.V. am Beispiel der Gruppe
der pflegenden Eltern, wie Selbsthilfe- und Interessenvertretung Hand in Hand zur
Entwicklung besserer Unterstiitzungsstrukturen beitragen kénnen.

Einleitung

Wie kam es dazu, dass im Friihjahr 2022 ein Positionspapier mit pflegepolitischen
Handlungsempfehlungen pflegender Eltern veréffentlicht wurde und damit ein
Schritt zur Erfillung des Wunsches vieler pflegender Eltern getan wurde, eine
Stimme zu bekommen?

Dieser Artikel zeigt die Entstehungsgeschichte des Papiers auf: Von ersten Stim-
men auf der Suche nach Austausch und Unterstiitzung, iiber Offentlichkeitsarbeit
zur Vernetzung der pflegenden Angehdérigen im Selbsthilfekontext und die resul-
tierende Initiative, in gemeinsamer Arbeit die Anliegen von iiber 100 pflegenden
Eltern in pflegepolitische Forderungen zu fassen und der neu gewdhlten Bundes-
regierung vorzulegen.

Unsichtbare Pflege ein Leben lang

Der Verein wir pflegen - Interessenvertretung und Selbsthilfe pflegender Angehdériger
e.V. wurde 2008 gegriindet und durch ehrenamtliches Engagement zu einem Bundes-
verband mit derzeit vier angeschlossenen Landesvereinen weiterentwickelt.

Bei wir pflegen e.V. engagieren sich pflegende Angehérige und Menschen, die sich
beruflich, ehrenamtlich, wissenschaftlich oder auch politisch mit Pflege befassen
oder befassten. Der Verein méchte pflegenden Angehérigen bundesweit in den
Ldndern und in den Kommunen zu einer starken Stimme und mehr Rechten ver-
helfen und die Unterstiitzung in der hduslichen Pflege stdrken, wo iiber 80 Prozent
aller Pflege geleistet wird.
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Das seit 2020 vom GKV-Spitzenverband geférderte Projekt ,Selbsthilfe und
Interessenvertretung pflegender Angehdériger in Deutschland” hat im Rahmen der
Selbsthilfeférderung zusdtzlich die Ziele, in den Bundesldndern und regional neue
Selbsthilfestrukturen zu erschlieBen, die traditionelle Selbsthilfe mit neuen digita-
len Initiativen zu ergdnzen, Austausch zu ermdglichen und pflegende Angehérige
davon zu tiberzeugen, den Dialog zum Wohle ihrer persénlichen Lebenssituation
zu suchen. Damit unterstitzt das Projekt, Wege aus sozialer Isolation aufzuzeigen
und die emotionalen, psychischen und kdrperlichen Einwirkungen und Erfahrungen
der Pflegetdtigkeit durch den Peer-Bezug hervorzuheben und zu lindern.

Dabei sollen nicht zuletzt die Handlungskompetenz und Selbstmanagementfdhig-
keit (NAKOS 2017: 10) pflegender Angehériger gestdrkt werden, sodass sie sich im
Rahmen der hdufig engen verfiigharen Ressourcen mit Unterstiitzung der fiinf haupt-
amtlichen Mitarbeitenden des Projektteams in Berlin sowie Expert*innen im Verein
fir die eigene Situation einsetzen. Wie diese Ziele erreicht werden kdnnen, wird im
Folgenden exemplarisch am Beispiel der Gruppe der pflegenden Eltern dargestellt.

Die besonderen Bedarfe und Herausforderungen pflegender Eltern unterscheiden
sich grundlegend von denen anderer pflegender Angehériger (bspw. der Senioren-
pflege). Doch obwohl iiber 213.000 Kinder und Jugendliche bis einschlieBlich 15
Jahren pflegebediirftig sind, tauchen ihre pflegenden Familienangeharigen (vor
allem Eltern) im Pflegesystem sowie in 6ffentlichen und pflegepolitischen Diskursen
bisher kaum auf.

Aufgrund fehlender Unterstiitzung ist die familigre Situation bei Behinderung eines
Kindes oft besonders angespannt. Nicht selten sind pflegende Eltern alleinerziehend
und miissen die Pflege und Betreuung ihres Kindes weitgehend alleine leisten. Die
Pflegesituation trifft die Familien hdufig in der Phase des finanziellen und beruf-
lichen Existenzaufbaus und dauert nicht selten ein Leben lang an. Viele pflegende
Eltern berichten, dass sie vor einem sozialen, finanziellen und emotionalen Abgrund
stehen und dringend mehr Anerkennung und Unterstiitzung benétigen.

Der Bundesverband hat seit 2020 die Belange dieser Gruppe pflegender Angehariger
in der Entwicklung der Selbsthilfestrukturen verstdrkt aufgegriffen. Er setzte sich
zum Ziel, insbesondere iiber neue digitale Initiativen den Austausch zwischen pfle-
genden Eltern bundesweit zu fordern, Briicken zwischen bestehenden Organisa-
tionen und Initiativen zu bauen und Interessen zu biindeln.

Zeitgleich zur verstdrkten inhaltlichen Beschaftigung mit dem Thema entstanden
iber einen Aufruf zur Suche nach Protagonist*innen fiir eine Fernsehdokumentation
iber die Social-Media-Kandle des Vereins neue Kontakte zu pflegenden Eltern
bundesweit. Sie konnten sich auf Initiative und Einladung vom Bundesverband bei
einem ersten digitalen Austausch miteinander vernetzen.
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Vernetzung pflegender Eltern im Selbsthilfekontext

Als Antwort auf die Meldungen aus allen Regionen wurde ein neues Forum fiir
die Vernetzung pflegender Eltern im Verein wir pflegen geschaffen. Das Konzept
»Digitales Austauschforum pflegender Eltern” schaffte ein offenes Format fiir
pflegende Eltern und andere an der Thematik Interessierte aus allen Teilen Deutsch-
lands, unabhdngig von regionalen Grenzen oder Vereinszugeharigkeit.

Unterstiitzt von dem hauptamtlichen Projektteam (mit Forderung des GKV-Spitzen-
verbands) wurden zundchst Strukturen fiir diese digitalen Treffen geschaffen: von
E-Mail-Einladungen iiber eine Software zur Vereinsverwaltung, Werbung auf der
Vereinsinternetseite und tiber die sozialen Medienkandle des Bundesverbands
(hauptsdchlich Facebook und Twitter), Giber den Anmeldeprozess/Linkversand, der
Gestaltung eines Muster-Ablaufplans bis hin zur Nachbereitung der Veranstaltung
durch Bereitstellung eines Ergebnisprotokolls. Bei allen Schritten wurde der Daten-
schutz beachtet und entsprechende Informationsdokumente fiir die Teilnehmenden
erstellt.

Am ersten digitalen Austauschforum fiir pflegende Eltern im Januar 2021 nahmen
21 Menschen teil und ein wir pflegen e.V.-Mitglied stellte ihr Engagement in einem
bundesweiten Elternverein fiir intensivpflegebediirftige Kinder vor. Uber Umfragen
wurden Bedarfe der Teilnehmenden ermittelt, wobei Austausch, Vernetzung und
das politische Engagement fiir Verdnderungen der Situation die vordergriindigen
Motivationen zur Teilnahme an dem Treffen waren.

Themen fiir die Termine der ndchsten Monate wurden gemeinsam mit den Teil-
nehmenden geplant. Mehrere Eltern stellten bei weiteren Treffen ihre eigenen, oft
kommunalen oder regionalen Initiativen und Projekte vor und ermutigten mit ihren
Erfahrungsberichten andere Eltern, ebenfalls aktiv zu werden.

Zu speziellen Themen, wie inklusive Schulen oder persdnliches Budget werden regel-
mdBig externe Referent*innen fiir Impulsreferate angefragt. Viele Themen kénnen
jedoch auch mit dem Expertenwissen der hdufig gut ausgebildeten Teilnehmenden
abgedeckt werden. Jedem Impulsvortrag folgt ein moderierter Austausch, der sich
bei sehr vielen Veranstaltungen unabhdngig vom konkreten Thema mit der gene-
rellen Problematik der Unsichtbarkeit, fehlenden Unterstiitzung und notwendigen
Vernetzung beschdftigt, damit Verdnderungen erreicht werden kdnnen.

Mittlerweile finden die digitalen Treffen in der Regel an jedem ersten Mittwoch im
Monat statt. Dabei sind Eltern, die von Anfang an dabei waren, als auch immer wie-
der neue Interessierte. Die Pflegesituationen der Teilnehmenden sind sehr unter-
schiedlich (Alter der Kinder, Erkrankung/Behinderung, Pflegegrad, Familienstand,
Unterstiitzungsleistungen usw.). Trotzdem entsteht tiber das Teilen der Erfahrungen
das Gefiihl, nicht allein zu sein und Gber die Vernetzungsmaglichkeit ein Bewusstsein
der Selbstwirksamkeit. Eine Teilnehmerin schickte folgendes Feedback per E-Mail:
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,Und, vor allen Dingen: GroBen Dank, dass Ihr diesen Kreis der Angehérigen von
Kindern / Jungen Menschen zusammenbringt! Das war eine der energiebringendsten
und informativsten Videokonferenzen seit Langem. Und die Organisator*innen
haben das wirklich klasse vorbereitet und uns durch die zwei Stunden gefiihrt.
Respekt, Applaus, Dank.”

Um zwischen den monatlichen Treffen in Kontakt zu bleiben und die Méglichkeit
zu haben, Informationen und Termine auszutauschen, wurde eine E-Mail-Liste fiir
pflegende Eltern eingerichtet. In dieser befinden sich die Adressen pflegender
Eltern, die durch eine unterschriebene Einverstindniserkldrung der Teilnahme an
der E-Mail-Liste und Weitergabe ihrer Daten zu diesem Zweck zugestimmt haben.
Die Liste wird laufend aktualisiert. Uber das digitale Austauschforum fiir pflegende
Eltern und die E-Mail-Liste entstanden zudem dauerhafte personliche Kontakte und
Vernetzungen zwischen den Teilnehmenden. So ist beispielsweise eine Mutter aus
Brandenburg, die erst seit relativ kurzer Zeit pflegende Mutter ist und sich aktiv fiir
die Selbsthilfe und die Interessenvertretung in ihrer Region einsetzen méchte, mit
der Mutter eines erwachsenen Kindes aus Baden-Wiirttemberg mit viel Erfahrung
in beiden Bereichen regelmdBig in Kontakt. Beide wurden Mitglied bei wir pflegen
e.V. - die Vereinsmitgliedschaft stellt aber ausdriicklich keine Voraussetzung fiir
die Nutzung der geschaffenen Angebote fiir pflegende Eltern dar. Viele pflegende
Eltern fiihlen sich auch ohne Mitgliedschaft zugehérig.

Der digitale Austausch war gerade in der Zeit der pandemiebedingten Kontakt-
reduzierungen und auch aufgrund der Situation der pflegenden Eltern - bundesweit
Betroffene, oft finanziell belastet und wenig Zeit fiir Fahrten zu Treffen, fehlende
Maglichkeiten der Betreuung wéhrend realer Treffen unter anderem - die einzige
realistische MaBnahme zur Entwicklung der Vernetzung. Doch 2021 bot sich zum
ersten Mal auch die Méglichkeit eines Austausches vor Ort: beim hybriden Fach-
tag und Mitgliedertreffen des Vereins in Osnabriick.

Im Oktober 2021 kamen pflegende Eltern zu einem vom BKK-Dachverband finan-
zierten zweitdgigen 6ffentlichen Fachtag und Angeharigentreffen zusammen. Im
Fachtag ,Mit uns nicht iiber uns: Forderungen an die kommunale Pflegepolitik” und
beim offenen Mitgliedertreffen mit Workshops und Situationsberichten kamen sie
als Impulsinputgeber*innen, Kommentator*innen und als Expert*innen in eigener
Sache zu Wort. Weiterer Austausch war zudem bei den gemeinsamen Mahlzeiten
und dem Abendprogramm wdhrend der Veranstaltung vorprogrammiert.

Pflegende Eltern, die nicht anreisen konnte, hatten die Méglichkeit, beim Fachtag
und dem Workshop am ndchsten Tag digital teilzunehmen. Damit wurden auch die
Méglichkeiten einer hybriden Veranstaltung in der Selbsthilfe erstmalig erprobt.
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Sichtbarkeit pflegender Eltern erhéhen

Die dringlichen Anliegen pflegender Eltern beim digitalen Austauschforum, vor Ort
in Osnabriick und bei allen Anfragen, die die Mitarbeitenden in Berlin erreichen,
richten sich sehr hdufig darauf, wie die Situation pflegender Eltern in der Offentlich-
keit und der Pflegepolitik prdsenter gestaltet werden kann und eine verbesserte
Wahrnehmung, Anerkennung und Unterstiitzung erreicht werden kdnnen.

Als kleiner Schritt fir mehr Sichtbarkeit der Gruppe pflegender Eltern im Verein
wurde dafiir eine eigene Seite ,Pflegende Eltern” auf der Internetprdsenz ein-
gerichtet. Hier kdnnen sich Eltern und Interessierte iiber die Aktivitdten im Verein,
von pflegenden Eltern gegriindete Organisationen und Initiativen aus dem ent-
standenen Netzwerk sowie weiterfiihrende Seiten informieren. Auch auf den Social-
Media-Kandlen des Vereins (bisher Twitter und Facebook, perspektivisch Insta-
gram) werden pflegende Eltern sichtbarer, da hier begleitend zu den angebotenen
Veranstaltungen regelmadBig gepostet - und auch Inhalte in den Netzwerken der
pflegenden Eltern geteilt werden.

Zudem ist es fiir die Betroffenen sehr wichtig, dass sie sich und ihre spezielle Pflege-
situation auch in der Bildsprache des Vereins wiederfinden. Mehrfach kritisierten
Eltern, dass in Publikationen zum Thema pflegende Angehérige (bspw. von Minis-
terien, Kassen, Beratungseinrichtungen) fast ausschlieBlich Pflegesituationen aus
der Seniorenpflege bildhaft dargestellt werden und pflegende Eltern damit unbe-
ricksichtigt bleiben. Seit 2021 werden Bilder pflegender Eltern mit ihren Kindern
deshalb als Ergebnis des Austausches in den digitalen Veranstaltungen in Broschii-
ren und Flyern des Vereins sowie auf der Startseite der Internetprdsenz dargestellt.

Ihre Positionen und Forderungen wurden im Februar 2021 in ein Positionspapier
zur Bundestagswahl 2021 ,Endlich Mut zur Pflegewende” gebiindelt aufgenommen
- auf einer A4-Seite zum Thema ,Gezielte Unterstiitzung fiir pflegende Eltern von
Kindern, Jugendlichen und jungen Erwachsenen mit Pflegebedarf” mit konkreten
Lésungsvorschldagen.

Vernetzung und Interessenvertretung mit weiteren
(Selbsthilfe-)Initiativen

Durch den stdrkeren Einbezug von und Austausch mit pflegenden Eltern wurde
schnell deutlich, dass es nicht ausreicht, der Gruppe pflegender Eltern gelegent-
liche Absdtze in den Positionspapieren mit Handlungsempfehlungen des Vereins
zu widmen.

Deshalb wurde auf Wunsch der Betroffenen eine Arbeitsgruppe ins Leben
gerufen mit dem Ziel, ein Positionspapier eigens fiir die Forderungen pflegender
Eltern zu erarbeiten. Darin werden die speziellen Situationen und Problemlagen
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strukturiert gegliedert deutlich gemacht und Handlungsempfehlungen fiir die Poli-
tik veroffentlicht.

Zwischen September 2021 und Januar 2022 fanden vier digitale Arbeitstreffen
der Arbeitsgruppe (AG) Positionen pflegender Eltern statt. In der Arbeitsgruppe
arbeiteten sechs pflegende Miitter mit, von denen zwei als Hauptverfasserinnen
des Papiers leitend verantwortlich waren. Die mitarbeitenden Eltern sind zusdtz-
lich selbst in teilweise bundesweiten Netzwerken, Elterninitiativen und Selbsthilfe-
gruppen als Griinder*innen oder Vorstdnde aktiv.

Durch diese enge Zusammenarbeit und eine Umfrage unter pflegenden Eltern, an
der sich von Oktober bis November 2021 nahezu 100 Familien aus ganz Deutsch-
land beteiligten, wurde eine weite Beteiligung der betroffenen Familien bei der
Erstellung des Positionspapiers erreicht. Die Dringlichkeit der Verdnderungen wird
durch die Unterstiitzung von 23 Organisationen, welche mit Logo auf der letzten
Seite abgebildet werden, unterstrichen.

,Mit den Handlungsempfehlungen des Positionspapiers appellieren pflegende
Familien und ihre Verbdnde fiir einen Paradigmenwechsel in der Unterstiitzung
pflegender Eltern und empfehlen sich als wichtige Akteure im Pflegedialog. Pfle-
gende Eltern treten mit dem Papier aus der Unsichtbarkeit und geben der neuen
Regierungskoalition das Papier zur Orientierung und als konkreten Auftrag mit.”
(wir pflegen e.V. 2022)

,,Fiir uns und unsere Kinder”

Die Veroffentlichung des Positionspapiers mit Handlungsempfehlungen zur Ver-
besserung der Situation pflegender Eltern fand im April 2022 statt und wurde allen
pflege- und familienpolitischen Stellen und allen Pflegegremien in Berlin und in
Ldnder- und Kommunalausschiissen zugesandt.

Da die Problemlagen von Familien mit einem behinderten und/oder erkrankten
Kind sehr vielfdltig sind (wie der folgende Auszug aus dem Inhaltsverzeichnis zeigt),
wurde zudem aus dem iiber 20-seitigen Positionspapier eine Kurzform erstellt, die
politische und 6ffentliche Akteure und Entscheidungstrdger konzentriert adres-
siert. Beide Versionen sind auf der Internetseite des Vereins prdsentiert sodass eine
Detailinformation zu einzelnen Themen jederzeit moglich ist.

Eine gezielte Kampagne pflegender Eltern begleitet die Veréffentlichung der Hand-
lungsempfehlungen. Ziel der Kampagne ist es, die Situation pflegender Eltern in die
Offentlichkeit zu tragen und das Positionspapier mit méglichst vielen Erfahrungs-
berichten zu untermauern.
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Dazu haben pflegende Eltern kurze Handyvideos gedreht, in denen sie ihre Situation
schildern sowie ihre Forderungen und Wiinsche an die Politik und die Gesellschaft
formulieren. Die kurzen, unbearbeiteten Handyvideos mit einer Dauer von rund
zwei bis drei Minuten wurden im Rahmen der Kampagne auf den Youtube-Kanal
gestellt und - wie auch schriftliche Erfahrungsberichte der Eltern - auf der Web-
seite integriert. Mit Veroffentlichung des Positionspapiers wurden die Berichte und
die Videos an die Politik und Presse gesendet. Die Videos und einzelne Zitate aus
den Erfahrungsberichten wurden nach der Veréffentlichung schrittweise auf den
Social-Media-Kandlen gepostet, um eine hohe Aufmerksamkeit fiir die Forderun-
gen der pflegenden Eltern zu erreichen.

Weiterfiihrende Aktivitdten und Ausblick

Nach Redaktionsschluss konnten in Zusammenarbeit mit dem geschaffenen Netz-
werk aus Vereinen, Initiativen und einzelnen engagierten pflegenden Eltern weitere
Entwicklungen angestoBen werden. So wurde ein zusdtzliches digitales Austausch-
format speziell fiir Eltern von Kindern mit Autismus-Spektrum-Stérungen konzipiert
und umgesetzt. Eine engagierte Mutter fiihrt dieses mit Unterstiitzung vom Verein
seit November 2022 durch. Damit werden die eingangs genannten Ziele der Hand-
lungskompetenz und Selbstmanagementfahigkeiten verfolgt. Zudem wurde die
Arbeitsgruppe, die sich damit beschdftigt, pflegende Eltern und ihre Forderungen
weiterhin aufzuzeigen, in Kooperation mit weiteren Vereinen und Initiativen aus der
Selbsthilfe fortgefiihrt. Seit Mai 2022 treffen sich zwélf pflegende Eltern alle zwei
Monate im Arbeitskreis pflegende Eltern. Die Anbindung an den Bundesvorstand
von wir pflegen e.V. entsteht durch die Mitwirkung von Mitgliedern des Vorstandes
und seiner Fachkommission Pflegepolitik in dem Kreis. Die Arbeitskreismitglieder
schdtzen die Maglichkeit des Austausches, der Zusammenarbeit und vor allem der
Beteiligung an (zumeist digitalen) Gesprdchen mit Politiker*innen auf Bundes-
und Landesebene. Daraus ergab sich auch die Notwendigkeit, das oben genannte
Positionspapier weiter zu bearbeiten. Die ,L6sungsansdtze pflegender Eltern” mit
kurzen und konkreten Handlungsempfehlungen konnten im April 2023 innerhalb
einer Kampagne zum Film ,Wir kdmpfen fir dich! - Wenn Eltern ihre Kinder pfle-
gen” erneut an alle politischen Ebenen versendet werden. Im digitalen Experten-
gesprdch zum Film sowie bereits angefragten separaten Gesprdchen mit Politiker*in-
nen stellen pflegende Eltern ihre Lebensrealitdt und die notwendigen Schritte fir
Verbesserungen dar. Seit Februar 2023 kénnen sie sich zudem in der vom Verein
wir pflegen e.V. neu aufgelegten, datenschutzkonformen App in.kontakt rund um
die Uhr vernetzen, austauschen und informieren. Es ist angedacht, dass pflegende
Eltern in der App mit Unterstiitzung aus dem Verein eigene digitale Gruppen zu The-
men, die sie beschdftigen, griinden. Aktuell wird die Fortsetzung des Arbeitskreises
pflegende Eltern mit Blick auf die Bundestagswahl 2025 geplant. Das , Digitale Aus-
tauschforum fiir pflegende Eltern” wird kontinuierlich weiterentwickelt, sodass den
Bedarfen sowohl nach Austausch als auch Information in immer gréBeren digitalen
Gruppen noch besser Rechnung getragen werden kann.
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Resiimee

Durch das aktive Engagement vieler betroffener Eltern konnten im Bundesverband
wir pflegen e.V. trotz Pandemie innerhalb kurzer Zeit neue nachhaltige Selbsthilfe-
strukturen fir die Gruppe der pflegenden Eltern geschaffen und gefestigt werden.

Ihre Anliegen wurden unter dem bundesweiten Dach des Vereins gebiindelt, die
Unabhdngigkeit und Selbstdndigkeit der kommunalen, regionalen und bundes-
weiten Elterninitiativen dadurch weiter gestdrkt und den Eltern damit eine drin-
gend bendtigte Stimme und ein Gesicht sowie weitere Maglichkeit zum Austausch
gegeben.

Bei allen Aktivitdten der pflegenden Eltern zeigt sich die enge Verkniipfung zwischen
Selbsthilfe und Interessenvertretung. Denn aus dem ,Digitalen Austauschforum
pflegender Eltern” entwickelte sich eine digitale Giberregionale Selbsthilfegruppe,
neue Vernetzungen, Arbeitsgruppen und schlieBlich Handlungsempfehlungen an
die Politik.

Dies ist um so bemerkenswerter, als dass pflegende Angehérige meist wenig zeit-
liche Ressourcen fiir Selbsthilfegruppen oder gar dariiberhinausgehendes poli-
tisches Engagement haben. Pflegende Eltern in ihrer speziellen Situation sehen
allerdings nicht zuletzt im Austausch iiber Probleme und Missstdnde, die seit vielen
Jahrzehnten bekannt sind, einen enormen Handlungsbedarf und einige schaffen
es, unterstiitzt vom Bundesverband, aktiv zu werden und ihre Interessen stellver-
tretend fiir alle pflegenden Eltern einzubringen.

Literatur
NAKOS (2017): Starthilfe. Zum Aufbau von Selbsthilfegruppen. Ein Leitfaden. Nationale Kontakt-
und Informationsstelle zur Anregung und Unterstiitzung von Selbsthilfegruppen (Hrsg.)

wir pflegen e.V. (2021): Mit uns nicht iiber uns. Soziale und finanzielle Absicherung fiir pflegende
Angehérige. Beratung, Unterstiitzung und Entlastung der hduslichen Pflege. Solidarische
Erneuerung der Pflegeversicherung. Positionspapier zur Bundestagswahl 2021 (Hrsg.)

wir pflegen e.V. (2022): Fiir uns und unsere Kinder. Handlungsempfehlungen zur Unterstiitzung
pflegender Eltern (Hrsg.)

wir pflegen e.V. (2023): Lésungsansdtze zur Stdrkung pflegender Eltern (Hrsg.)

Jana Schuschke ist Projektentwicklerin fiir Selbsthilfestrukturen in den Ldndern und
Koordinatorin der Arbeit von und mit pflegenden Eltern. Sie ist ausgebildete Verlagskauffrau,
Betriebswirtin, europdische Ethnologin und Sozialwissenschaftlerin.

Kontakt: selbsthilfe@wir-pflegen.net

Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V. (DAG SHG):
selbsthilfegruppenjahrbuch 2022/23, GieBen 2023 20



Hedy Kerek-Bodden und Heike Bruland-Saal

Umfassende Partizipation von Beginn an:
Das Haus der Krebs-Selbsthilfe

Bundesverband e.V. als Projektpartner im Versorgungsforschungsprojekt isPO

Die neue Versorgungsform isPO (nVF-isPO) zielt darauf ab, die emotionalen und
psychosozialen Belastungen von Krebspatient*innen durch eine sektoreniiber-
greifende Versorgung zu verringern. Sie tridgt dazu bei, Patient*innen stdrker in
ihre eigene Krebstherapie und -nachsorge einzubringen. isPO steht fiir integrierte,
sektoreniibergreifende Psychoonkologie. Das Projekt wurde vom Innovationsfonds
des Gemeinsamen Bundesauschusses (G-BA) von 2017 bis 2022 gefordert. Uber
die Umsetzung in die Regelversorgung wird 2023 entschieden. Seit 2019 konnten
Patient*innen mit einer Erstdiagnose Krebs an vier Standorten in Nordrhein-West-
falen eine zwdlfmonatige, psychoonkologische Versorgung in Anspruch nehmen. Sie
umfasst fiinf Stufen und wird an den personlichen Bedarf angepasst. Verpflichtend
fur alle Patient*innen ist die Stufe 1. Sie sieht ein Informationsgesprach durch
eine*n isPO-Onkolots*in vor. isPO-Onkolots*innen sind ehemals an Krebs erkrankte,
ehrenamtlich tdtige Personen. Sie haben durch ihr eigenes Krebserleben Erfahrung
im Umgang mit einer onkologischen Erkrankung. Das Haus der Krebsselbsthilfe -
Bundesverband e.V. (HKSH-BV) hat Interessierte fiir die isPO-Onkolots*innen-Arbeit
angesprochen, geschult, zertifiziert und an die Versorgungsstandorte weitergeleitet.
Das HKSH-BV ist ein Dachverband von zehn entitdtsspezifischen, bundesweit tati-
gen Verbdnden mit rund 1.500 lokalen Selbsthilfegruppen.

Ziele der neuen Versorgungsform (nVF-isPO)

Nach Daten des Krebsregisters erkranken jahrlich iber 500.000 Menschen in
Deutschland an Krebs (Zentrum fiir Krebsregisterdaten 2021). Sowohl die Diag-
nose als auch die Behandlung sind fiir viele Betroffene emotional und psychisch sehr
belastend. Eine stabile emotionale und psychische Verfassung von Krebspatient*-
innen kann jedoch die Wirksamkeit der medizinischen Therapien und die Heilungs-
chancen begiinstigen (Faller 2013).

Mit der nVF-isPO soll die emotionale und psychosoziale Belastung von Krebspatient™-
innen durch eine sektoreniibergreifende Versorgung verringert sowie die Selbst-
wirksamkeit gefordert werden. Das Projekt kommt der Forderung des Nationalen
Krebsplans der Bundesregierung nach, die Versorgungsstrukturen und die Quali-
tdtssicherung im psychoonkologischen Bereich weiterzuentwickeln (Bundesgesund-
heitsministerium 2008). Dazu wurden sektoreniibergreifende, standardisierte
Strukturen und Prozesse entwickelt, umgesetzt und ausgewertet. Ziel ist es, die
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nVF-isPO deutschlandweit anzubieten und einen flachendeckenden Zugang zur
psychoonkologischen Versorgung fiir alle Krebspatient*innen zu gewdhrleisten.
Dies ist auch eine gesellschaftliche und versorgungskulturelle Herausforderung.
An Krebs erkrankt und in psychologischer beziehungsweise psychotherapeutischer
Behandlung zu sein, ist fiir die Betroffenen teilweise noch immer mit Schamgefiihlen
und befiirchteter Stigmatisierung, aber auch mit groBem Unwissen behaftet.

Patientenbeteiligung in der Forschung

Patientenbeteiligung bedeutet, Forschung aktiv ,mit" oder ,von” Betroffenen und
nicht ausschlieBlich ,an”, ,iber” oder ,fiir" sie durchzufiihren. Die Beteiligung
von Patient*innen in allen Phasen und Prozessen der Forschung - von der Idee
tiber die Entwicklung und Implementierung (Umsetzung) bis zur Evaluation (Aus-
wertung) - ist Voraussetzung fiir eine patientenorientierte Gesundheitsversorgung
und gewinnt zunehmend an Stellenwert. Fiir Bundes- und Landesgremien gibt
es im Ubrigen bereits eine gesetzliche Verankerung (Patientenbeteiligungsver-
ordnung, § 140 f SGB V; Patientenrechtgesetz). Die friihzeitige Beriicksichtigung
der Patientensicht und -erfahrung gibt Forschenden einen wichtigen Input fiir ihre
Arbeit. So werden Lebensqualitdt, alters-, geschlechts- und lebenslagenspezifische
Belange der Patient*innen miteinbezogen. Sie verbessert die Transparenz der For-
schenden gegeniiber der Bevélkerung. Aber auch die Effektivitdt und Effizienz von
Studiendesigns sowie die Interpretation und Kommunikation der Ergebnisse wer-
den gesteigert. Das alles fiihrt dazu, dass sich Qualitdt, Angemessenheit, Bedeut-
samkeit, Akzeptanz und Glaubwiirdigkeit der Forschung verbessern (Universitdts-
klinikum Kaln 2021).

Rolle des HKSH-BV

Patientenvertretung ist immer auch Interessenvertretung. Sie kann verschiedene
Aufgaben wahrnehmen, indem sie Ideen gibt, Wissen und Erfahrung einbringt, ver-
mittelt, unterstiitzt und berdt, Studienteilnehmende gewinnt, bewertet und iiber
die Forschungsergebnisse berichtet.

Das HKSH-BV ist einer von zehn Projektpartnern im isPO-Projekt. Aufgrund der
Betroffenenkompetenz im Umgang mit onkologischen Erkrankungen war es von
Beginn an als Ideengeber fiir patientenrelevante Forschungsthemen, als Mitantrag-
steller und als Vertreter der Perspektive von Patient*innen beteiligt. Intensiv ent-
wickelte es das isPO-Onkolotsenkonzept der Versorgungsstufe 1 mit. Es besteht aus:
der isPO-Onkolots*in,

den Schulungsinhalten und der Qualifizierung der isPO-Onkolots*innen,

der Onkolotsen-Informationsmappe fiir Patient*innen und isPO-Onkolots*innen,
— dem Konzept und den Inhalten des isPO-Onkolotsengesprdchs und

— der Gesprdchsbewertung seitens der Patient*innen und isPO-Onkolots*innen.
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Das HKSH-BV hat an der Umsetzung mitgewirkt, indem es ehemals an Krebs
erkrankte Patient*innen angesprochen und fiir eine ehrenamtliche Tdtigkeit als
isPO-Onkolots*innen interessiert hat. Das erfolgte tiber Aufrufe und Anschreiben
durch die zehn Mitgliedsverbdnde und das HKSH-BV selbst. Die Krebsgesellschaft
NRW, ebenfalls Projektpartner, sprach tiber ihre Kandle magliche isPO-Onkolots*-
innen an. An der Schulung teilnehmen konnte jede volljghrige Person, die an Krebs
erkrankt, deren akute Krankheitsphase aber tiberwunden war und die Zeit fiir ein
ehrenamtliches Engagement hatte. In einem telefonischen Gesprach mit dem HKSH-
BV wurde gekldrt, ob diese niederschwelligen Voraussetzungen gegeben waren.
Die Schulungsinhalte wurden in Abstimmung mit dem Universitdtsklinikum Kaln
erstellt und die Schulung in Kooperation durchgefiihrt. Im Rahmen der Schulung
gab es eine Einfiihrung zum Versorgungsprojekt und die begleitende wissenschaft-
liche Studie. Im Mittelpunkt standen Rolle und Aufgaben des/der isPO-Onkolots*in.
Die Informationsmappe ,Rund um Krebs” wurde vorgestellt. AuBerdem wurden die
Gesprdchsfiihrung, zu der es einen schriftlichen Leitfaden gibt, und der Umgang
mit schwierigen Gesprdchssituationen im Rollenspiel eingeiibt. Dabei ging es um
Angste, Unsicherheiten iiber Therapieentscheidungen, das Gefiihl der Hilflosigkeit
und Zukunftssorgen der Akutpatient*innen. Wichtig war auch der Umgang mit
Emotionen, Selbstreflexion und Achtsamkeit. SchlieBlich wurden die Schulungsteil-
nehmenden tiber Datenschutz und die Inhalte der Selbstverpflichtung zum Umgang
mit Patient*innen informiert. Zum Abschluss der eintdgigen Veranstaltung erhielten
die Schulungsteilnehmenden ein Zertifikat und wurden dann vom HKSH-BV an die
Versorgungsstandorte weitergeleitet. Insgesamt haben sich knapp 50 Personen fiir
Schulungen angemeldet und sind auch zertifiziert worden. Durch die Teilnahme an
Qualitdtsworkshops zur Weiterentwicklung der Prozess- und Ergebnisqualitdt hat
das HKSH-BV einen Beitrag zur Evaluation geleistet.

AuBerdem gab es je Projektphase eine Stellungnahme an den externen Evaluator,
in der die nVF-isPO mit Blick auf seine Relevanz fiir die Krebspatient*innen bewertet
wurde. Das HKSH-BV hat zudem an der Optimierung der Patienten-Informations-
materialien (PIM) zum Projekt und der begleitenden Studie mitgewirkt. Verbands-
interne Berichterstattung und Teilnahme an wissenschaftlichen Kongressen tragen
zur Verbreitung der Forschungsergebnisse bei.

isPO-Onkolots*innen im Ehrenamt: Von Betroffenen fiir Betroffene

,Der Onkolotse soll nicht selbst beraten, sondern die Funktion einer ,Touristen-
information’ im Neuland ,Krebs’ iibernehmen.” (Zitat Ralf Rambach, Ehemaliger
Vorsitzender des HKSH-BV, 2017)

isPO-Onkolots*innen haben Erfahrungen im Umgang mit Krebs durch eine eigene,
bewdltigte Krebserkrankung. Sie wissen, wie schwer es ist, nach dem Schock der
Diagnose einen klaren Gedanken zu fassen und sich zu orientieren. Sie nehmen die
Perspektive der Patient*innen ein und kénnen ihre Probleme, Angste und Sorgen
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nachvollziehen. Sie sind aber auch Vorbilder und zeigen an der eigenen Person, wie
das Leben nach einer Krebserkrankung weitergehen kann. Sie geben damit Mut und
Zuversicht. IsPO-Onkolots*innen bringen aufgrund ihrer Krankheitserfahrung den
Patient*innen Hilfsangebote und Informationsmaterialien authentisch nahe und
vermitteln den Kontakt zu anderen Betroffenen und zur Selbsthilfe, ohne dass ihr
eigenes Krankheitserleben thematisiert wird. isPO-Onkolots*innen missen deut-
lich machen, dass sie keinen medizinischen, juristischen oder psychologischen Rat
geben. Bei allen weitergehenden Bedarfen verweisen sie an das psychosoziale und
psychoonkologische Fachpersonal (s. Infokasten - die Stufen 2 bis 3b der isPO-Ver-
sorgung). isPO-Onkolots*innen gehen dazu eine Selbstverpflichtung ein und geben
eine Erkldrung ab, keinen Interessenskonflikten zu unterliegen.

,Auch, wenn wir nicht immer die gleiche Diagnose haben, kénnen wir mitempfinden.
Wir holen Betroffene mit unserer eigenen Erfahrung ab, helfen ihnen, ein Netzwerk
aufzubauen und unterstiitzen sie in unterschiedlichen Situationen. Mal geht es um
Psychoonkologie, mal um Sozialrecht, Familie, den Alltag oder um ein verstdndnis-
volles Gesprdch. Wir lotsen zu den richtigen Ansprechpartner*innen” (Salm 2022).

Im Zentrum: Das Gesprdch und die Informationsmappe

Die geschulten und zertifizierten isPO-Onkolots*innen fiihren das isPO-Onkolot-

sengesprdch mit eine*r kiirzlich an Krebs erkrankten Patient*in durch. Sie informie-

ren tiber Unterstiitzungsangebote (siehe auch den Erfahrungsbericht von Dafinka

Beutefiihr 2021). Dazu nutzen sie die isPO-Onkolotsenmappe. Darin sind kon-

krete, lokale und iiberregionale Hilfsangebote individuell fiir den/die Betroffene*n

zusammengestellt:

— wohnortnahe Informationen (postleitzahlenbezogen) mit lokalen Hilfsangeboten
der Stadte und Gemeinden (erstellt fiir 239 Stadte und Gemeinden im Nordrhein-
Westfahlen und den angrenzenden Bundesldndern)

— Informationen zu Hilfen und Leistungen der individuellen Krankenkasse

— ausgewdhlte Broschiiren der Krebsgesellschaft NRW (,Griine Ratgeber”)

— Informationen zu Mitgliedsverbdnden des HKSH-BV

Dadurch wird eine Forderung des Nationalen Krebsplans - die Stdrkung der
Patientenorientierung - umgesetzt: Allen Krebspatient*innen und ihren Angehérigen
wird der Zugang zu niederschwelligen, zielgruppengerechten und qualitdts-
gesicherten Informations-, Beratungs- und Hilfsangeboten aufzeigt (NKP, Hand-
lungsfeld 4, Ziel 11).

,Ich glaube, mir hétte das sehr geholfen auch, um mich zu orientieren, weil man
einfach schon darauf angewiesen ist, sich selbst Informationen zusammenzusuchen”
(Salm 2022).

Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V. (DAG SHG):
selbsthilfegruppenjahrbuch 2022/23, GieBen 2023 24



Mit dem Onkolotsengesprdch wird eine weitere Forderung des Nationalen Krebs-
plans erfiillt. Diese sieht vor, das professionelle Beratungsangebot (isPO-Onko-
lotsenmappe) mittels dem Unterstiitzungsangebot der Selbsthilfe (isPO-Onko-
lotsengesprdch) durch Gleichbetroffene (isPO-Onkolotse) zu ergénzen (NKP,
Handlungsfeld 4, Ziel 11). Das Einzelgesprédch zwischen isPO-Onkolotsen*in und
Patientin ist einmalig und dauert circa eine Stunde. Im persénlichen Austausch
unter Gleichbetroffenen werden keine therapiebezogenen Fragen der Patient™in-
nen beantwortet. Die Patient*innen sollen vielmehr zur Selbsthilfe befdhigt und
ermutigt werden.

,Ich finde es wichtig, dass man Kontakt zu selbst betroffenen Personen bekommt.
Die Arzte, die Familie - alle bemiihen sich und geben ihr Bestes. Wie man sich aber
fihlt, diese Bedrohung und Angst, das kénnen nur ebenfalls betroffene Menschen
mitfihlen.” (Salm 2022).

Zum Nachweis ,quittieren” die Patient*innen das Gesprdch. Die isPO-Onkolots*innen
wiederum protokollieren und evaluieren es zum Zwecke der Qualitdtsentwicklung.

Im isPO-Onkolotsenaustausch, den die einzelnen Standorte je nach ihren Ressour-

cen organisieren, konnen die isPO-Onkolots*innen ihre Erfahrungen aus den isPO-

Onkolotsengesprdchen und zum isPO-Onkolotsenkonzept einbringen:

— Riickmeldung zur Organisation der isPO-Onkolotsenversorgung

— Inhalte der isPO-Onkolotsenmappe

— Bediirfnisse und Wiinsche der Patient*innen

— Konkrete Verbesserungsvorschldge und Feedback zu Anpassungen der
isPO-Onkolotsenversorgung

Die isPO-Onkolotsenversorgung wird in Zusammenarbeit mit den isPO-Onkolots*-
innen und den Mitarbeitenden des isPO-Casemanagements am Versorgungsstand-
ort, das vom medizinischen Personal am jeweiligen Versorgungsstandort gestellt
wird, analysiert, diskutiert und iiber Verbesserungsvorschldge der Qualitdtsent-
wicklung zugdnglich gemacht. Case-Manger*innen koordinieren und organisieren
die Umsetzung der neuen Versorgungsform vor Ort. Sie vermitteln den Kontakt zum
isPO-Onkolotsen und sind erste Ansprechpartner*innen fiir Patient*innen sowie
drztliches und pflegerisches Personal.

Insgesamt wiinschen sich isPO-Onkolots*innen ein flexibleres Gesprdchsangebot,
was Dauer und Zeitpunkt anbetrifft. Auch die Zusammenarbeit mit dem isPO-Ver-
sorgerteam kénnte verbessert werden, zum Beispiel durch feste Ansprechpartner™
innen oder Sprechzeiten. Durch den Ausbau der Zusammenarbeit wiirde auch die
Wertschitzung fiir die isPO-Onkolotsen-Tétigkeit, gerade auch seitens der Arzt*-
innen, gesteigert werden. AuBerdem wurde der Bedarf nach Supervision geduBert,
um schwierige Gesprdche reflektieren zu kénnen (Salm 2022).
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Starke Beschrdnkungen durch Covid-19

Mit dem Ausbruch der Corona-Pandemie Anfang 2020 war ein Riickgang der isPO-
Einschreibezahlen bei den Patient*innen verbunden. Insgesamt haben weniger
Krebsbehandlungen stattgefunden. Dies konnte jedoch wahrend des Projekts, auch
durch eine Verldangerung des Projektlaufzeit, gedndert und die fiir eine sinnvolle
Evaluierung notwendige Fallzahl deutlich Giberschritten werden. Insgesamt sind
1.749 Patient*innen eingeschrieben.

Fiir die personlichen isPO-Onkolotsengesprdche mit den Patient*innen waren die
Corona-Pandemie-Bedingungen eine Herausforderung. Sie fanden teilweise unter
besonderen Besucherregelungen der Krankenhduser oder per Telefon mit Termin-
vereinbarung durch die Case-Manager*innen statt. Die telefonischen isPO-Onko-
lotsen-Gesprdche waren zudem mit einem erhéhten administrativen Aufwand aller
Beteiligten verbunden. Zum Teil hatten die Case-Manager*innen die isPO-Onko-
lotsenaufgabe iibernommen. Mitunter konnten keine isPO-Onkolotsen-Gespriche
stattfinden. Gesprdche mit Case-Manager*innen verlaufen natiirlich anders und
spezifische Fragen, die Betroffene einem*r Betroffenen in einer vertrauensvollen
Atmosphdre stellen wiirden, werden nicht gestellt.

Gleichzeitig konnten durch die genannten Einschrdnkungen aber wertvolle Erkennt-
nisse gewonnen werden, wie Patient*innen schriftlich, telefonisch und audiovisuell
mit Informationen und Gesprdchsangeboten versorgt werden kénnen. Sie kdnnen
fir eine flaichendeckende psychoonkologische Versorgung von Patient*innen mit
Krebserkrankungen genutzt werden.

Fazit

Das isPO-Projekt zeichnet sich aus Patientenperspektive durch einen hohen Grad an
Mitwirkung (Partizipation) aus. Diese reicht von der Konsultation und Kooperation
bis hin zum gemeinsamen Lernen und kollektivem Handeln. So werden im Sinne
der Evidenzbasierten Medizin die Patientenprdferenzen umfdnglich einbezogen
und die isPO-Versorgung entsprechend adaptiert. Die komplexe isPO-Versorgung
stellt folglich ein sehr passgenaues psychoonkologisches Versorgungskonzept dar.

Als Krebs-Selbsthilfe und damit als Interessensvertreterin der an Krebs erkrankten
Menschen und ihrer Angehérigen unterstiitzt das HKSH-BV das isPO-Projekt inhalt-
lich aus voller Uberzeugung. Es erhofft sich direkte Auswirkungen auf die psycho-
onkologische Versorgungssituation in ganz Deutschland. Das isPO-Projekt als
Vorhaben, die Psychoonkologie systematisch in die Krebstherapie zu integrieren,
ist deutschlandweit einmalig und schlieBt eine Versorgungsliicke. Wichtig sind die
vertragliche Verankerung und Vergiitung der Leistungen nach SGB V. In der neuen
Versorgungsform isPO ist das ,,i* fiir ,integriert” eine besonders wichtige, inno-
vative Komponente. Inhaltlich wird sie auch durch das isPO-Onkolotsen-Konzept
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gefiillt. Diese Komponente verbindet den professionellen Sektor mit der organisier-
ten Selbsthilfe und ermaglicht dieser, einen strukturierten, niederschwelligen und
zugehenden Beitrag in der modernen Krebstherapie auf Peerebene zu leisten. Die
isPO-Onkolots*innen sind somit ein wichtiges Element im Versorgungssystem. Das
sollte sich auch auf eine geregelte Finanzierung (Aufwandspauschale, Fahrtkosten)
auswirken. Mit ihren authentischen Erfahrungen als Voraussetzung und Grundlage
des isPO-Onkolotsen-Gesprdchs kdnnen sie Wege fiir weitere psychoonkologische
Interventionen ebnen.

,Ich wiirde mir wirklich sehr wiinschen, dass es weitergeht, weil ich das einfach auch
sowohl fiir Patient*innen als auch Onkolots*innen ein sehr bereicherndes Projekt
finde, eine schéne Tatigkeit. Und ja, wie gesagt, also mir hétte das auch damals gut
geholfen. Ich hdtte mich sehr gefreut, wenn es das gegeben hdtte” (Salm 2022).

Die nVF-isPO beinhaltet eine an den Bedarf angepasste, gestufte Versorgung,
bestehend aus:

— Stufe 0: Case-Management (Koordination und Organisation der psychoonko-
logischen Versorgungsangebote)

Stufe 1: isPO-Onkolots*in

Stufe 2: Psychosoziale Versorgung

Stufe 3a: Psychoonkologisch-psychotherapeutische Versorgung

Stufe 3b: Psychoonkologische Komplexversorgung

Verpflichtend fir alle teilnehmenden Patient*innen sind die Stufen 0 und 1. Ab
2019 wurde das isPO-Projekt an vier Standorten in Nordrhein-Westfalen (Uni-
klinik KolIn, Kliniken Maria Hilf GmbH Ménchengladbach, GFO Kliniken Troisdorf,
Johanna-Etienne Krankenhaus Neuss) angeboten. Niedergelassene Haus- und
Facharztpraxen haben sich beteiligt. Teilnehmen kénnen alle gesetzlich Ver-
sicherten iiber 18 Jahren mit einer Erstdiagnose Krebs. Die Wirksamkeit und
Umsetzbarkeit der nVF-isPO wird im Rahmen der isPO-Studie evaluiert.

Das Projekt wurde mit einem Volumen von Giber neun Millionen Euro finanziert. Es
wirkten Partner*innen aus allen Sektoren des Gesundheitswesens mit. Sie waren
an der Erbringung, Evaluierung und Vergiitung psychoonkologischer Leistungen
beteiligt. Die gesamte Projektlaufzeit ging von Oktober 2017 bis urspriinglich
September 2021. Wegen der Corona-Pandemie wurde sie verldngert bis Mdrz
2022. Bis August 2022 erfolgte eine Zwischenfinanzierung durch Krankenkassen,
sodass weitere Patient*innen eingeschrieben werden konnten. Der Gemeinsame
Bundesausschuss entscheidet iiber die Ubernahme in die Regelversorgung. Das
isPO-Onkolotsenangebot kann auch als ,stand-alone”-Modul umgesetzt werden
(nVF-isPOflex). Die Projektleitung liegt bei der Universitdtsklinik Kln. Weitere
Informationen zum isPO-Projekt unter: www.ispo.uni-koeln.de

Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V. (DAG SHG):
selbsthilfegruppenjahrbuch 2022/23, GieBen 2023 27



Projektleitung

Priv.-Doz. Dr. Michael Kusch

Psychoonkologische Versorgungsforschung

Klinik I fiir Innere Medizin

Universitatsklinikum Kéln (A6R)

Kerpener Str. 62, 50937 Kéln, Deutschland
michael.kusch@uk-koeln.de
https://cio.uk-koeln.de/leben-mit-krebs/psychoonkologie/
ispo-patientenprogramm/

Konsortialpartner und verantwortlich fiir die Onkolotsen-Schulung (Rekru-
tierung, Schulung, Zertifizierung und Weiterleitung an Netzwerkstandorte)
Haus der Krebs-Selbsthilfe - Bundesverband e.V.

Hedy Kerek-Bodden, Vorsitzende

Thomas-Mann-StraBe 40, 53111 Bonn, Deutschland
info@hausderkrebsselbsthilfe.de

www.hausderkrebsselbsthilfe.de

Das Haus der Krebs-Selbsthilfe - Bundesverband e.V. (HKSH-BV)

wurde 2015 gegriindet und vereint zehn bundesweit unabhdngig organisierte
Krebs-Selbsthilfeverbdnde mit etwa 1.500 Selbsthilfegruppen. Sie decken die
Krebserkrankungen von rund 80 Prozent der ca. vier Millionen Betroffenen in
Deutschland ab.

Das HKSH-BV ist gemeinniitzig und wird umfassend von der Stiftung Deutsche
Krebshilfe gefordert, unter deren Schirmherrschaft es steht. Es ist unabhdngig
von Interessen und finanziellen Mitteln der Pharmaindustrie und anderer Wirt-
schaftsunternehmen des Gesundheitswesens.
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Hedy Kerek-Bodden war als wissenschaftliche Mitarbeiterin im Forschungsbereich des
Gesundheitswesens tdtig. 2003 erkrankte sie an Brustkrebs. Seit 2013 engagiert sie sich
ehrenamtlich in der Frauenselbsthilfe Krebs e.V., deren Vorsitzende sie seit 2020 ist. Im
Vorstand des HKSH-BV ist sie seit 2017 aktiv. 2021 wurde sie zur Vorsitzenden des HKSH-BV
gewdhlt.

Heike Bruland-Saal arbeitet hauptamtlich seit 2021 als Referentin fiir Gesundheits- und
Sozialpolitik in der Bundesgeschdftsstelle des HKSH-BV. In dieser Funktion betreut sie das
isPO-Projekt fiir den Dachverband.

Kontakt: info@hausderkrebsselbsthilfe.de
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Christiane Erbel

Uber den Nutzen einen Landesverband als
Netzwerkorganisation zu gestalten

Am Beispiel der Landeskampagne ,fragEltern”ARWED e.V.

Einleitung

Die ARWED - Arbeitsgemeinschaft der Rheinisch-Westfdlischen Elternkreise drogen-
gefdhrdeter und abhdngiger Menschen e.V. - ist eine landesweite Interessenver-
tretung von Eltern und Angehérigen in Nordrhein-Westfalen.

Im Jahr 2021 fiihrte unser Verband in NRW die vielbeachtete Kampagne ,fragEltern”
durch. In einer aus unserer Sicht sehr gelungenen Analyse legten im selbsthilfe-
gruppenjahrbuch 2021 die Autoren Christine Kirchner et al. in ihrem Artikel ,Netz-
werkevaluation in Selbsthilfeorganisationen” dar, dass Selbsthilfeorganisationen
auch als Netzwerkorganisationen betrachtet und beschrieben werden kénnen.
In diesem Beitrag mochten wir darstellen, wie wir Netzwerkorganisation in unse-
rem Verband konkret denken und realisieren und wie die Vorteile einer Netzwerk-
organisation in unserer Kampagne zur Wirkung gekommen sind.

30 Jahre ARWED - zuriick zu den Wurzeln

Die ARWED umfasst 54 regionale Selbsthilfegruppen, die sich mit Suchtmitteln
und den Auswirkungen auf Familien beschdftigen. Sie unterstiitzen Eltern und
Angehdrige dabei, den Umgang mit den Folgen der Drogenkrankheit ertrdglicher
zu machen, die oft durch weitere psychische Erkrankungen wie Psychosen und
Depressionen verschdrft wird. Das Konsumverhalten Drogenkranker und die Art der
illegalen Substanzen verdndern sich stetig. Darum sind Eltern und Angehdrige mit
ihren Sorgen, Angsten und Belastungen immer wieder neuen Herausforderungen
ausgesetzt. Die ARWED unterstiitzt die Neubildung von Selbsthilfekreisen und stérkt
die bestehenden in den Regionen. Sie arbeitet mit externen Fachleuten zusammen,
damit Betroffene und Interessierte aktuelle und qualitativ hochwertige Informatio-
nen erhalten und trdgt mit eigenen Standpunkten und Forderungen zur sozial- und
suchtpolitischen Diskussion bei.

Vor 30 Jahren haben sich die Elternkreise in NRW zum Landesverband zusammen-
geschlossen, zundchst zu einem ,Sprecherkreis”. Von Beginn an war es das Ziel der
Grindungsmiitter und -vdter, Krifte zu bestimmten Themen zu biindeln, um die
Interessen von Eltern und Angehdérigen drogensuchtgefdhrdeter und abhéngiger
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Menschen wirksam zu vertreten. Am Anfang stand die feste Uberzeugung, dass
durch das Zusammenwirken der Kreise mehr erreicht werden kann, als dies jeder
Kreis alleine erreichen kénnte. Dies schon allein wegen der forderal verteilten
Zustdndigkeit fiir Themen, die man bewegen will. Uber die Kommune hinaus braucht
es dafiir eine gemeinsame Stimme auch gegeniiber Land und Bund.

Je nachdem, welche Organisationsstruktur sich ein Verband gibt, kann das urspriing-
liche demokratische ,wir” mit der Zeit verlorengehen. Durch die finanziellen Forder-
strukturen in der Selbsthilfe auf Landesebene sind die Landesverbdnde praktisch
gezwungen, sich als Vereine zu organisieren. Mit der Vereinsgriindung halt das
,Amt" Einzug, mit den laut BGB fiir Vereine festgelegten und im Vereinswesen tra-
dierten Rollen. Es werden Vorsténde, Beisitzer und so weiter gewdhlt. Diese Rollen-
bezeichnungen entfalten eine Eigendynamik, sowohl bei den Rolleninhabenden als
auch bei denen, die sie gewdhlt haben. Aus einem Miteinander auf Augenhdéhe,
entstehen - intuitiv und subtil - Hierarchiedenken und Rollenzuschreibungen, die
durch die gesellschaftlichen Stereotype der Rollenbezeichnungen geprdgt sind.
Fin Beispiel dafiir ist die Ubertragung der Verantwortung fiir die Verbandsarbeit,
die vorher von allen Mitgliedern gemeinsam getragen wurde, an die Amtstréger
des Vereinsvorstands. Wenn die Mitglieder dann selbst nichts oder nur noch wenig
mit verbandlichen Aufgaben zu tun haben, entfremden sie sich im Laufe der Zeit
von der Bedeutung des Verbands und der gemeinsamen Sache. Aus dem ,Wir"
wird ein ,die da im Vorstand” und ein ,wir, der Vorstand” - ein Teufelskreis. Immer
weniger Menschen lassen sich in ein so verbindliches und durch dieses Rollenver-
standnis auch tGberfrachtetes Amt wahlen, insbesondere nicht in der Selbsthilfe
und im Ehrenamt.

Die heute in der ARWED organisierten Eltern und Angehérigen mochten wieder an
den urspriinglichen Griindungsgedanken des Landesverbands und an das ankniipfen,
wie sich Selbsthilfe schon immer organisiert und diese stark und héchst iiberlebens-
fahig gemacht hat: Sie mochten ein Verbund sein, von gleichgesinnten/betroffenen
Menschen, die trotz unverbindlicher Strukturen der Zusammenarbeit auf Basis von
Vertrauen verldsslich kooperieren, weil sie tiber das gemeinsame Thema verbunden
sind und nicht weil formelle Strukturen sie zur Zusammenarbeit verpflichten.

GemdB der Organisationsforschung sind das im Kern die Merkmale einer Netzwerk-
organisation (Windeler 2001: Unternehmungsnetzwerke. Konstitution und Struktu-
ration. Wiesbaden). Die ARWED verfolgt deshalb seit fiinf Jahren die Strategie, sich
sowohl in der intern als auch in der externen Kooperation als Netzwerkorganisation
zu verstehen. Es soll das Identitdtsmerkmal des Verbandes sein.
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Das sind unsere Leitlinien, die wir fiir unsere Netzwerkidentitét entwickelt haben:

— ,Beziehungen” als Verbindungsstrdnge: Sie bilden sich heraus durch gemeinsame
Kontaktrdume, in denen wir zusammenkommen. Dort tauschen wir uns aus, fin-
den uns gelegentlich sympathisch/interessant und bauen Beziehungen auf. Im
Austausch lernen wir bewusst oder unbewusst auch die Beziehungspotenziale
kennen, die der andere hat (Informationen, Know-how, Einfluss oder Kontakte zu
wieder anderen). Der Anlass, uns in einem Kontaktraum zusammenzufinden, ist
das, was uns alle verbindet: unsere Betroffenheit zum Thema Sucht und Drogen
als Eltern und Angehdérige. Der Austausch untereinander entlastet und bringt
uns weiter. Uns verbinden zudem viele ergdnzende Themen: der Wunsch nach
fachlichen Informationen, der Wunsch Anderungen zu bewirken, wenn das Hilfe-
system nicht so ist, wie wir es brauchen, den Zauberstab der Selbsthilfe auch
zu denjenigen Eltern und Angehdérigen zu bringen, die im Leid sind, aber unser
Angebot nicht kennen und so weiter. Eine Aufgabe des Verbandes ist, solche
,Kontaktrdume” zu initiieren (Griindung neuer Kreise, Veranstaltungen, Infra-
struktur fiir den Austausch der Mitglieder untereinander und iiber Aktivitdten
im Verband usw.). Uns ist bewusst, dass die uns betreffenden Themen nicht
nur unsere Mitglieder interessieren, sondern auch fiir viele andere in unserer
Gesellschaft relevant sind und dass wir uns mit diesen ebenfalls in Netzwerken
verbiinden kénnen, um unsere Anliegen voranzubringen. Deshalb schaffen wir
Kontaktrdume fir die Vernetzung auch verbandsextern, zum Beispiel durch Fach-
veranstaltungen zu denen verbandsiibergreifend eingeladen wird, durch Enga-
gements in Fachverbdnden, die uns betreffende Themen vertreten oder durch
gezielte Projekte, in denen sich verbandsiibergreifend diejenigen zusammentun,
die ein Thema voranbringen wollen.

— ,Vertrauen”und ,Loyalitit” als Basis der Zusammenarbeit: Mit zunehmendem
Kennenlernen schdtzt und vertraut man sich. Diese emotionale Bindung ist als
Basis der Zusammenarbeit langfristiger, tragfdhiger, verbindlicher und effektiver
als formale Vereinbarungen. Das Zeigen und Zuriickmelden unserer Verbunden-
heit und Wertschdtzung von uns Mitgliedern untereinander sowie gegeniiber
den Kooperationspartnern ist deshalb ein wesentlicher Erfolgsfaktor dafiir, dass
unsere Netzwerkorganisation funktioniert.

— Es gibt kein Muss zur Zusammenarbeit: Die Zusammenarbeit ergibt sich von Fall
zu Fall und basiert auf Verhandlung und Konsens - dies gewdhrleistet Flexibili-
tat, Eigenstdndigkeit und Augenhéhe. Dadurch haben wir auch keine , kiinst-
lichen” Themen und statischen Strukturen: Erwdchst aus einer Zusammenarbeit
fur die Beteiligten kein Nutzen, wird der Beziehungskanal nicht aktiv genutzt.
Die Beziehung bleibt aber erhalten und kann jederzeit wieder aktiviert werden.

— So wenig Organisation wie maéglich, so viel wie nétig: Wir bilden nur dann stdr-
kere gemeinsame Organisationsstrukturen aus, wenn gemeinsam an einem
Thema gearbeitet wird, Strukturen von auBen verbindlich gefordert werden
(z.B. die gesetzlichen Regularien eines Vereins) oder ein fortlaufender Nutzen
erkannt wird.
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— Kleiner Aufwand - groBBe Wirkung: Jedes Mitglied kann sich untereinander kon-
taktieren. Wir sorgen im Verband dafiir, dass die Mitglieder sich untereinander
und ihr AuBennetzwerk in der Kommune oder auf Landesebene kennen und alle
vielfdltig miteinander in Kontakt kommen. Kontaktiert man ein Mitglied, kon-
taktiert man auch dessen Netzwerk. So kann jeder schnell auf viele Ressourcen
des Gesamtnetzwerks zugreifen.

Wesentliche Merkmale der ARWED als Netzwerkorganisation:

— Verbandsaufgaben werden méglichst von Teams/Mitgliedern wahrgenommen
und nicht automatisch durch den Vorstand, dadurch tragen viele die ARWED.

— Themen und Teams entstehen im Rahmen der Mitgliederversammlung und
Strategietagungen. Sie basieren auf den Ideen und dem Engagement einzelner
Eltern und Angehdériger in den Kreisen und werden von den Teammitgliedern
selbst organisiert. Der ARWED-Vorstand unterstiitzt sie dabei. Nicht immer
Jliegt” ein Thema/Team, aber das ist in Ordnung: Wir arbeiten mit den Krdf-
ten, die wir haben und machen nur das, wofiir sich Mitwirkende finden. Auch
Veranstaltungen werden von Veranstaltungsteams oder von Mitgliedskreisen
initiiert und organisiert.

— Uber ein Strategieteam, Strategietagungen, Supervision/Tagungen der Kreis-
leitungen oder Vorstandssitzungen mit Team- und Themenvertretenden stellen
wir sicher, dass ,die Mission des Ganzen"” im Auge behalten und weiterentwickelt
wird.

— Aufgabenspektrum des ARWED-Vorstands: Initiator und Organisator der stindi-
gen Organisationsentwicklung des Verbands, gemdB den Satzungsaufgaben in
Zusammenarbeit mit den Mitgliedern; Harmonisierung des AuBenauftritts; Netz-
werkmanagement und Unterstiitzung der Teams und Initiativen, insbesondere
der notwendigen finanziellen Mittel; personelle Vertretung des Organs ,Verband”
(Rechtsvertreter, Gesicht und Stimme des Verbands nach auBen).

Kampagne ,fragEltern” - Gesamtleistung des Innen- und
AuBennetzwerks der ARWED!

Ehrenamtlich engagierte Eltern aus unseren Gruppen in ganz NRW haben sich trotz
Pandemie entschieden, im 30. Jubildumsjahr der ARWED 2021 eine Kampagne
umzusetzen, denn unsere Probleme als betroffene Eltern bestehen schon lange
und werden bleiben!

Eltern wissen am besten, was es bedeutet, ein drogenkrankes Kind zu haben. Des-
halb brauchen wir andere Eltern, deren Erfahrung und Unterstiitzung. Wir fordern
auBerdem eine bessere Prdvention und passende Hilfen fiir die ganze Familie. Dafiir
wurde mit der Kampagne geworben. Vo Anfang Juni bis Ende August 2021 reiste ein
Team durch NRW. Vor Ort nahmen sie die dort ansdssigen Elternkreise und andere
Selbsthilfegruppen aus dem Bereich Sucht, sowie Vertretende des Suchthilfesystems
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und der Stddte/Gemeinden mit ins Boot, organisierten Aktionstage und sorgten
dafiir, dass die Kampagne in der jeweiligen Kommune prdsent ist. Die Kampagne
wurde zudem begleitet durch eine Medienstrategie, sodass die Kampagne auch in
den Printmedien, Funk und Fernsehen sowie in den sozialen Netzwerken prdsent
war. Unterstiitzt wurde die Kampagne von der Bundesdrogenbeauftragten.

Auf den Plakaten der Kampagne bekannten sich Eltern éffentlich zur Drogensucht
ihrer Kinder, berichteten von Schuld- und Schamgefiihlen und ermutigten, sich mit
anderen Eltern zusammenzuschlieBen. Die Motive der Kampagne wurden immer
wieder in der Offentlichkeit gezeigt: mit einem Motivanhénger, der die Aktionstage
begleitete, auf Plakatwdnden, in sozialen Netzwerken und sogar am Himmel mit
einem Flugzeug, das mehrfach iber NRW mit dem Namen der Kampagne flog. Auf
jedem Aktionstag wurden Forderungen und Wiinsche an das Suchthilfesystem zu
unserem Thema gesammelt. Diese wurden zu einem Forderungspapier zusammen-
gefasst, das auch von unserem Bundesverband BVEK konzertiert und als ,Wahlprif-
steine” im Rahmen der Bundestagswahl in die Politik getragen wurde. Ende 2021
wurde die Kampagne mit dem Anti-Stigma-Preis der DGPPN e.V. ausgezeichnet.

Dies war ein groBer Erfolg fiir die ARWED, die ein eher kleiner Selbsthilfe-Landes-
verband in NRW ist. Der Erfolg beruhte darauf, dass wir unsere Netzwerke aktiviert
und deren Ressourcen genutzt haben.

Wie aktivierte die Kampagne das Netzwerk?

— Durch die hohe allgemeingesellschaftliche Relevanz unserer Kampagnenbot-
schaften, gelang es Unterstiitzungspartner fiir die Sache zu begeistern. Die
Kampagnenbotschaften ,gingen alle an” und es lieBen sich gemeinsame Inte-
ressen darunter verbinden.

— Wir schufen mit der Kampagne den Anlass sowohl innerhalb als auch auBerhalb
unseres Verbands (in den Kommunen, auf Landesebene und bis auf Bundes-
ebene), mit denjenigen in Kontakt zu kommen, die fiir die Kampagnenthemen
zustdndig oder davon betroffen sind. Bestehende Netzwerke wurden dadurch
aktiviert und neue Netzwerke gebildet. So schufen die gemeinsamen Aktionen in
den Stddten von NRW zum Beispiel Kontaktrdume fiir die Vernetzung der kommu-
nalen Partner. Wer einmal einen heiBen oder regnerischen Tag miteinander auf
dem Marktplatz gestanden, die Aufbauanleitung eines Pavillons studiert sowie
das Problem vom Wind umfallender Roll-Ups gel6st hat, kennt und schatzt sich!

— Fiir uns verbandsintern hatte das Entwickeln der Kampagnenbotschaften mit
der uns begleitenden Agentur den Effekt, dass wir selbst klarer formuliert und
gespiirt haben, was uns als Mitglieder verbindet. Wir schufen mit der Kampagne
eine gemeinsame ,Story”, fiir die sich zu engagieren allen Mitgliedern Ehren-
sache war und fiir die alle ihr vielfdltiges Potenzial einbrachten.
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Wie engagierte sich unser AuBennetzwerk fiir die Kampagne?
Auf Bundesebene:

— Die Bundesdrogenbeauftragte mit ihrem Mitarbeiterteam unterstiitzte die Kam-
pagne durch eine laufende fachliche Beratung, Medienberichterstattung und
Verbreitung von Informationen iiber ihre Kandle.

Auf Landesebene:

— Die Gemeinschaftsférderung der Krankenkassen (GKV NRW) stellte die Finan-
zierung der Kampagne sicher.

— Akteure und Verantwortliche der Suchtversorgung (Wohlfahrtsverbdnde, Gesund-
heitsministerium/Suchtkooperation NRW, Landschaftsverbdnde LWL/LVR) sowie
der Selbsthilfeorganisationen (FAS NRW, GSH NRW) und die KV Nordrhein mit
ihrer fiir die Selbsthilfe engagierten KOSA, wurden im Vorfeld iiber das Vorhaben
informiert und gebeten die Kampagne iber ihre Netzwerke zu unterstiitzen und
zu priifen, ob die Kampagne zu eigenen Themen und Aktionen anschlussfahig ist.

— Die Kampagne wurde bei der KOSKON (Koordinationsstelle der SH-Kontaktstellen
NRW) im Rahmen der Jahrestagung aller Selbsthilfekontaktstellen in NRW vor-
gestellt und dort um organisatorische Unterstiitzung und Begleitung geworben.

Auf kommunaler Ebene zur Durchfiihrung der Aktionen:

— Selbsthilfekontaktstellen: Anfrage bei den Suchthilfeverantwortlichen und
-tragern sowie Selbsthilfegruppen der Kommune, ob Interesse besteht, sich
zu beteiligen, Unterstiitzung bei Antragstellungen fiir die Nutzung 6ffentlicher
Plitze, Werbung fiir Aktionen und Veranstaltungen, Steuerung der Medienarbeit
sowie Ansprache und Koordination der kommunal Verantwortlichen zur Unter-
stiitzung der Aktionen.

— Indikationsbezogene Partner: Psychiatrie- und Suchtkoordinierende - PSAG
Sucht/ Arbeitskreise Sucht. Sie kommunizierten die Kampagne in ihren Gremien,
suchten Aktive fiir die Aktionen; auBerdem Ansprache und Koordination der
kommunal Verantwortlichen zur Unterstiitzung der Aktionen, Suchthilfetrdger
(stationdr und ambulant): Beteiligten sich personell und mit Bannern/Flyern,
Stdnden unter anderem an den Aktionen, stellten Veranstaltungsrdume zur Ver-
fligung und fiihrten Veranstaltungen durch, bewarben Veranstaltungen gezielt
bei ihren Klienten*innen, machten tber ihre Kommunikationskanale auf Aktio-
nen und Veranstaltungen im Vorfeld aufmerksam und berichteten in Nachgang.
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Wie realisierten wir die Kampagne verbandsintern?

— Die Idee zur Kampagne wurde in der Strategietagung der Kreise im Sommer
2020 entwickelt.

— Vorstellen der Kampagnenidee bei den Kreisleitungen im Friihherbst 2020. Frage:
Wer will im Organisationsteam mitmachen? Ein fragEltern-Team bildete sich.

— Von dem fragEltern-Team iibernommene Aufgaben: kreative Planung mit PR-
Agentur; Presseplanung unter Einbeziehung von Medienexperten, Planung der
Tour, Ansprache/Werben fiir die Kampagne bei Kooperationspartnern des Lan-
des; Planung von Aktionen und Unterstiitzung bei Umsetzung.

— Aufgaben die von den Kreisen iibernommen wurden: Umsetzung der Aktionen
vor Ort (unterstiitzt vom fragEltern-Team).

— Aufgaben die vom Vorstand ibernommen wurden: Akquise der Finanzierung,
Kommunikation mit Netzwerkpartnern auf Landesebene und Steuerung/Orga-
nisation der Gesamtabstimmung.

Ausblick

Die Organisation unseres Landesverbands als Netzwerk scheint gemessen an dem,
was wir damit erreichen wollten, gelungen zu sein: Die Verbandsarbeit wird als
Aufgabe von allen Mitgliedern gesehen und gemeinsam getragen. Die ARWED ist
vielfdltig, innovativ und hat ein reiches AuBennetzwerk. Sie ist nicht abhdngig von
nur wenigen Engagierten und befindet sich in laufender kreativer Verdnderung.
Damit kann sich gut auf die sich ebenfalls laufend dndernden Herausforderungen
von betroffenen Eltern und Angeharigen anpassen.

Damit diese Organisationsform weiterhin erfolgreich sein kann, sind Strukturen
notwendig, die dem ,schwachen” Verbund den notwendigen stabilen Rahmen
geben. Wie bereits der FAS NRW in seinem Projekt ,Partizipation” als eine der
Handlungsempfehlungen im Zwischenbericht angefiihrt hat, braucht es eine ins-
titutionalisierte Rolle, die federfiihrend die Kommunikation und organisatorischen
Rahmenstrukturen sichert, damit die Einbindung von Betroffenen gelingt (Quelle:
https://www.fas-nrw.de/projekt-partizipation/).

Verbandsiibergreifend sind wir in NRW mit unseren Férder- und Unterstiitzungs-
strukturen sehr gut aufgestellt, wie auch die Kampagne eindriicklich bestdtig hat.

Mit Sorge betrachten wir jedoch die Probleme, die sich intern im Verband ergeben:
Ehrenamtliche miissen tdtig werden konnen, ohne Giberlastet zu werden. In der
Gesundheitsselbsthilfe engagieren sich durch Krankheiten belastete Menschen.
Wer sich gerade wie und in welchem MaB engagieren kann, ist in der Gesundheits-
selbsthilfe deshalb naturgemdB schwankend. Auch der ARWED-Vorstand besteht
satzungsgemdB aus betroffenen, ehrenamtlich tdtigen Eltern und Angeharigen.
Wenn die Aufrechterhaltung des strukturell notwendigen Rahmens allein abhdngig
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von den sich engagierenden Ehrenamtlichen ist, gefdhrdet ein reduziertes oder
niedergelegtes Engagement die Existenz des Verbandes. Um den Verband ,stabil”
zu halten, muss - so unsere Beobachtung nicht nur bei der ARWED, sondern bei
den meisten kleineren bis mittelgroBen Verbdnden - immer wieder der Verbands-
vorstand ,in die Bresche springen”. Aber auch die Ehrenamtlichen in den Landes-
verbandsvorstdnden wollen und haben das Recht ihr Ehrenamt so auszufiillen, dass
es fir sie leistbar ist.

Eine Losung hierfiir ware (und ist auch bei vielen der groBen Selbsthilfelandes-
verbdnde), dass Leitungsaufgaben, wie die Koordination der verbandsinternen
Abstimmungen und Entscheidungen, die Herstellung des gemeinsamen AuBen-
auftritts, die Finanz- und Projektverwaltung und so weiter von einer professionell
installierten ,operativen” Geschdftsfiihrung wahrgenommen werden. Das ermdg-
licht den Ehrenamtlichen sich auf das zu konzentrieren, was sie gut kdnnen und
was nicht durch ,Professionelle” ersetzt werden kann: Ihr Wissen und ihr Engage-
ment fiir die inhaltlichen Aufgaben der Landesverbdnde nutzbar zu machen, als
Experten aus Erfahrung.

Um die ,Mission des Ganzen" im Auge zu behalten, bedarf es zudem regelmdBiger,
kreativer und durch Supervisor*innen/professionelle Strategie- und Organisations-
beratende moderierter Abstimmungsprozesse. Diese kosten regelhaft Geld: fiir
geeignete Tagungsrdumlichkeiten, Tagungsmaterial und Verpflegung, Fahrtkosten
und Beratungshonorare.

Unser Appell geht deshalb an diejenigen, deren gesetzliche Aufgabe es ist, die
Selbsthilfe zu unterstiitzen und finanziell zu férdern: Wir wollen gemeinsam dariiber
nachdenken, wie solche entlastenden Strukturen und Unterstiitzung fiir die Landes-
verbdnde regelhaft geschaffen werden kdnnen und diese nicht nur eine Option fiir
die groBen Selbsthilfeverbdnde sind, die sich das finanziell leisten kdnnen.

Dr. Christiane Erbel ist Vorsitzende der AREWD e.V., Bochum.

Sie ist Organisationspsychologin und eine erfahrene Expertin im Bereich der
Gesundheitsselbsthilfe. In ihrer langjdhrigen Tétigkeit hat sie zahlreiche Aktionen

und Projekte initiiert, um die die Belange von betroffenen Eltern und Angehérigen
gesellschaftlich sichtbarer zu machen und deren Interessen zu vertreten. Der eigentlich nur
als Kampagnen-Motto gedachte Slogan ,fragEltern” wird als Initiative weitergefihrt.

Ziel ist die Stimme der Eltern in der Suchtprdvention und -hilfe nachhaltig zu verankern und
die Unterstiitzung des gesamten Familiensystems in den Fokus zu riicken.

Kontakt: christiane.erbel@arwed-nrw.de
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Hanna Bielefeld und Friedhelm Méhlenbrock

Projekt Selbsthilfe & Digitalisierung
in Ostwestfalen-Lippe

Gruppentreffen im Videochat, digitale Infoveranstaltungen und Absprachen iiber
Messenger-Dienste - die digitale Kommunikation ist nicht erst in der Corona-Pan-
demie zum Thema in der Selbsthilfe geworden. Das Pilotprojekt ,Selbsthilfe &
Digitalisierung” in der Region Ostwestfalen-Lippe (OWL) entwickelte und erprobte
Materialien und Angebote, um Selbsthilfe-Gruppenmitglieder und Interessierte auf
ihrem Weg in die Digitalisierung zu unterstiitzen und diese bundesweit zur Ver-
fligung zu stellen.

Projektrahmen

Das Projekt war eine Kooperation des Arbeitskreises der Pankreatektomierten e.V.
(AdP) mit der PariSozial gGmbH Bielefeld. Die Projektlaufzeit war von Dezember
2020 bis Januar 2022. Standorte fiir die Umsetzung waren die Selbsthilfe-Kontakt-
stellen des Paritdtischen NRW in Bielefeld, Paderborn, Herford, Hoxter, Lippe, Min-
den-Liibbecke sowie die Biirgerinformation und Selbsthilfe-Kontaktstelle (BIGS)
des Kreises Giitersloh. Gefordert und fachlich begleitet wurde das Projekt durch
den BKK Dachverband e.V.

Ziele des Projektes

Die Barrieren und Hemmschwellen zur Nutzung virtueller Angebote fiir den Aus-
tausch von Selbsthilfegruppen sind noch groB. Das Projekt hat zu Beginn Ziele kon-
kretisiert, um Selbsthilfegruppen, Selbsthilfeorganisationen und Fachkrdfte beim
Start in den digitalen Austausch praxisorientiert zu unterstiitzen:

— Selbsthilfegruppen in OWL sind iiber digitale und analoge Selbsthilfe informiert
und geschult.

— Selbsthilfegruppen werden beim Aufbau digitaler und analoger Kompetenzen
im Bereich der Selbsthilfe unterstitzt.

— Selbsthilfe ist in neuen Medienformaten (Soziale Netzwerke) prdsent.

— Arbeitshilfen fiir die Nutzung virtueller Selbsthilfe sind aufbereitet und stehen
den Selbsthilfegruppen zur Verfiigung.

— Maglichkeiten der gegenseitigen Unterstiitzung von virtueller und analoger
Selbsthilfe sind benannt und exemplarisch erprobt.

Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V. (DAG SHG):
selbsthilfegruppenjahrbuch 2022/23, GieBen 2023 38



— Fachkrdfte der Selbsthilfekontaktstellen und Selbsthilfeorganisationen sind
tiber das Angebot virtueller Selbsthilfe und deren spezifischen Unterstiitzungs-
bedarf informiert.

— Die Ergebnisse des Projektes sowie die angefertigten Materialien werden fiir
den bundesweiten Transfer aufbereitet.

Durch die Kooperation mit dem Arbeitskreis der Pankreatektomierten e.V., der das
Projekt aus Sicht einer iiberregionalen Selbsthilfeorganisation mit initiiert hat,
sollte stets die Perspektive eines Bundesverbandes und der ihm angeschlossenen
regionalen Selbsthilfegruppen eingenommen werden.

MaBnahmen zur Stdrkung digitaler Kompetenzen

Entwickelt wurden spezifische MaBnahmen und Materialien, die im Folgenden dar-
gestellt werden. Die Materialien wurden im Laufe des Projektes stetig iiberarbeitet
und angepasst.

Online-Werkzeugkoffer ,Digitale Selbsthilfe”

Fir den Online-Werkzeugkoffer ,Digitale Selbsthilfe” wurden bereits verfiigbare
Materialien unter anderem von der NAKOS oder BAG Selbsthilfe e.V. gesichtet,
spezifiziert und durch neue Arbeitshilfen ergdnzt und an die Bedarfe von Selbst-
hilfegruppen angepasst. Die Arbeitshilfen wurden digital aufbereitet und Selbst-
hilfegruppen sowie Selbsthilfekontaktstellen zur Verfiigung gestellt. Die Heraus-
forderung fiir das Projekt lag darin, die Materialien alltagstauglich, niedrigschwellig,
ermutigend und informativ zu gestalten.

Die Handreichungen sind im konkreten praktischen Kontext entstanden. In
Beratungen und Veranstaltungen wurde der Unterstiitzungsbedarf der Ratsuchenden
wahrgenommen und die Fragen gesammelt, ausgewertet sowie fiir die jeweilige
Handreichung aufbereitet. Gefragt wurde stets: ,Was benétigt die Selbsthilfegruppe,
um handlungsfdhig zu sein?” Eine Herausforderung bestand darin, die Komplexi-
tat der Inhalte angemessen zu reduzieren und verstédndlich aufzubereiten sowie
Doppelungen zu vermeiden. Folgende Handreichungen zur digitalen Selbsthilfe
sind so entstanden:

— Erfolgreiche Gruppentreffen im Videochat

— Den passenden Videochat-Anbieter finden

— Einwilligungserklarung per Mail fiir Selbsthilfegruppen
— Gute Gesprdche im Messenger fiihren

— Hybride Treffen in der Selbsthilfe

— Planungsskizze Online-Selbsthilfetag

— Checkliste zur Planung einer Online-Veranstaltung
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Erste Schritte auf Social Media

Schritte zur Planung und Organisation von Erkldrvideos

— Gruppengriindung im Videochat - Handlungsschritte
Selbsthilfegruppen im Videochat - Vorbereitung fiir die Beratung

AbschlieBend wurde die Web-Broschiire , Starthilfe fiir die digitale Selbsthilfe. Tipps
- Erfahrungen - Wissen” ausgearbeitet, in der Materialien und Projektergebnisse mit
weiteren Erkldrungen, Prozessbeschreibungen und Illustrationen dargestellt werden.
Der Online-Werkzeugkoffer ,Digitale Selbsthilfe” und die Web-Broschiire sind auf der
Website der NAKOS zu finden: https://www.nakos.de/themen/internet/key@8472

Sprechstunde fiir Selbsthilfegruppen im Videochat

Von Februar bis Dezember 2021 bot das Projekt eine Sprechstunde (wéchentlich fiir
zwei Stunden und nach Vereinbarung) fiir Selbsthilfegruppen aus OWL an, die sich
bereits im Videochat trafen oder es noch wollten. Das niedrigschwellig angelegte
Angebot richtete sich an Selbsthilfeaktive mit wenig Erfahrungen im Umgang mit
digitaler Kommunikation. Die Beratung konnte telefonisch, per E-Mail oder im Video-
chat erfolgen. Zu den Beratungsthemen gehdrten unter anderem die Suche nach
der passenden Videochat-Software, Vorbereitung und Organisation von Videochats
fiir Gruppentreffen, virtuelle Gruppenarbeit, Tipps fiir den Umgang mit der Technik
und dem Datenschutz. Das Angebot, einen Videochat auszuprobieren, um zum Bei-
spiel Angste und Hemmnisse zu bewiltigen und sich mit der Kommunikation und
Technik vertraut zu machen, wurde ebenfalls angenommen.

Bis zum Projektende gingen 24 Anfragen von Selbsthilfegruppen ein. Teilweise hatten
sie selbst schon an Videochats teilgenommen, was oftmals ohne Probleme verlief.
Die Planung, Organisation und das Zurechtfinden bei den verschiedenen Anbietern
von Videochat-Software wurden hingegen als Herausforderung beschrieben. Der
Beratungsschwerpunkt lag deshalb zumeist bei der Auswahl der passenden Soft-
ware, der technischen Organisation des Videochats und im Umgang mit der Tech-
nik, wie dem Browser. Eine Anfrage aus einer Selbsthilfegruppe, die sich bereits im
Videochat traf, gab es nicht.

Eine Herausforderung fiir die Beratung waren die verschiedenen Gerdte wie Lap-
tops, Tablets und Smartphones mit verschiedenen Ansichten auf die Software als
auch der unterschiedlichen Browser (Google Chrome, Firefox, Safari usw.) oder
Betriebssysteme (Android, Windows, i0S usw.). Auch die unterschiedlichen tech-
nischen Kompetenzen und das Wissen tiber Begrifflichkeiten, zum Beispiel Fenster,
Tab, Copy-and-Paste oder Browser stellten in der Beratung eine groBe Hiirde dar.
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Fine Ubersicht fiir Beratende aus Selbsthilfekontaktstellen und -organisationen mit
Fragen und Tipps fiir die Durchfiihrung einer Sprechstunde fiir Selbsthilfegruppen
im Videochat (ausfiihrlich: Web-Broschiire , Starthilfe fiir die digitale Selbsthilfe”
S.281.) wurde erstellt.

Veranstaltungen im digitalen Format

Die Nutzung und der Umgang als ,Selbsthilfe im Videochat” wurde mittels einer
Onlinebefragung im Einzugsgebiet der Selbsthilfe-Kontaktstelle Bielefeld ermittelt.
Gefragt wurde, ob sich Gruppen im Videochat treffen, wie der Austausch online
angenommen wurde und ob es Unterstiitzungsbedarf gab. Die Umfrage bestdtigte
die Zunahme der Nutzung von Videochats zur Aufrechterhaltung der Gruppen-
treffen sowie Beratungs- und Unterstiitzungsbedarf. Einige Selbsthilfegruppen
verlegten lhre Gruppentreffen eigensténdig in den Videochat und wollten diese
ergdnzend zu analogen Treffen perspektivisch weiterhin organisieren. Weitere
Gruppen wiinschten sich digitale Austauschformate, zum Beispiel fiir Gruppen-
treffen oder Veranstaltungen mit Referierenden.

Gruppenmitglieder berichteten, dass die Hiirde bei der Organisation und Durch-
fihrung digitaler Austauschformate oftmals nicht den inhaltlichen Ablauf betraf,
sondern die technisch-organisatorischen Schritte. Dazu gehért beispielsweise die
Auswahl einer geeigneten Videochat-Software und Unsicherheiten bei der Buchung
von Videochats.

Um Selbsthilfegruppen bei der Umsetzung ihrer Treffen im Videochat zu unter-
stiitzen, wurde das Beratungsangebot der Sprechstunde fiir Selbsthilfegruppen im
Videochat erweitert, zum Beispiel durch technische Tipps fiir die virtuelle Gruppen-
arbeit und Basisinformationen zur Planung von Veranstaltungen im Videochat.
Um Selbsthilfegruppen bei der Planung eigener Veranstaltungen im Videochat
zu unterstiitzen, wurde eine ,Checkliste zur Planung einer Online-Veranstaltung”
entwickelt. Der AdP e.V. fiihrte Anfang Mai 2021 erfolgreich ein erstes alternatives
Online-Bundestreffen durch und konnte praktische Erfahrungen fiir die Erarbeitung
der Checkliste einbringen.

Online Selbsthilfe-Aktionstag OWL

Die Selbsthilfeakteure in OWL veranstalteten am 13. November 2021 einen digitalen
Selbsthilfetag unter dem Motto ,Ohne Wir Lauft nix! - Online Selbsthilfe-Aktionstag
OWL". Das Projekt unterstiitzte die Selbsthilfegruppen und Kontaktstellen durch
technische Anleitung und mit Planungsiiberlegungen. Insgesamt meldeten sich 120
Interessierte zu den 14 verschiedenen Veranstaltungen an. Bereits im Vorfeld, aber
auch wdhrend des Aktionstages, baten Selbsthilfeaktive um Hilfestellung zur Nut-
zung des Videochats. Auf verschiedenen Wegen wurden Gelegenheiten geschaffen,
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um Kompetenzen im Umgang mit Videochats zu erweitern. Die gréBtenteils posi-
tiven Riickmeldungen in der nachfolgenden Umfrage bestdtigten die Idee, Ver-
anstaltungen fiir die Selbsthilfe auch tiberregional anzubieten (ausfiihrlich: Web-
Broschiire ,Starthilfe fir die digitale Selbsthilfe” S. 14 f.).

Nutzung Messenger-Apps und Social Media

Fiir den Austausch im Messenger baten neu gegriindete Selbsthilfegruppen um
Hilfestellung. Fragen gab es beispielsweise zur Auswahl des Messenger-Dienstes
oder zu Kommunikationsregeln im Chat. Auf diesen Bedarf hin wurde die Arbeits-
hilfe ,Gute Gesprdche im Messenger fiihren” erstellt. Viele Fachkrdfte begriiBten
die Arbeitshilfe, da die Kommunikation im Messenger immer wieder Konflikte mit
sich bringt. Selbsthilfeaktive bei einem sensiblen und reflektierten Umgang mit
der Nutzung von Messenger-Apps zu férdern, gehdrt inzwischen zum Griindungs-
prozess, wie auch zum Erfahrungsaustausch in der Gruppe.

Die Meinungen zur Nutzung von Social Media in der Selbsthilfe ist oft zwiespltig.
Auf der einen Seite stehen die Chancen, mehr Menschen iiber die Offentlichkeits-
arbeit mit Social Media zu erreichen, auf der anderen Seite ist der sensible Umgang
mit Daten auf den Plattformen oft nicht gewdhrleistet oder schwierig umzusetzen.
Neue Wege fiir die Offentlichkeitsarbeit iiber Social Media sollten erschlossen und
aufgezeigt werden.

Dafiir wurden zwei Online-Veranstaltungen zum Thema Social Media fiir Selbst-
hilfegruppen in Bielefeld und Paderborn angeboten. In der ersten Veranstaltung
,Social Media fiir die Offentlichkeitsarbeit nutzen” wurde grundlegendes Wissen
tiber die verschiedenen Plattformen und Funktionen vermittelt. Die Informationen
eigneten sich gut fiir Social-Media-Einsteiger, um einen Einblick in die Thematik zu
gewinnen und den Kosten-Nutzen-Aufwand fiir die Einfiihrung von Social Media
fur die Selbsthilfegruppe abzuwdgen. In der zweiten Veranstaltung ,Erfolgreich
posten bei Facebook und Instagram” wurden Social-Media-Strategien auf den ent-
sprechenden Plattformen vermittelt. Zielgruppe waren Selbsthilfeaktive, die bereits
erste Erfahrungen mit Social Media gesammelt hatten.

Die einstiindige Dauer der Veranstaltungen und die selbsthilfespezifische Gestaltung
von Inhalten bewdhrte sich, um grundlegende Informationen an die Teilnehmenden
zu vermitteln und fir Fragen einen Raum zu bieten. Individuelle Fragen wurden auch
per E-Mail beantwortet oder in einem Beratungstermin weiter besprochen. Nicht
jede Selbsthilfegruppe entscheidet sich fiir die Nutzung eines Social-Media-Kanals.
Als mégliche Alternative entwickelte es sich dann, auf den Social-Media-Seiten
der jeweiligen Facebook-Auftritte der Selbsthilfekontaktstellen mit Anliegen und
Themen auch online sichtbar zu werden. Dies wird seitdem aktiv von den Selbst-
hilfekontaktstellen unterstitzt.
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Unterstiitzung virtueller Gruppengriindungen

Wie gestaltet sich die Unterstiitzung bei der Griindung einer virtuellen Selbsthilfe-
gruppe? Fiir die Organisation und Durchfiihrung einer Gruppengriindung im Video-
chat wurde eine Prozessbeschreibung entwickelt, um eine mégliche Vorgehensweise
mit den grundlegenden Arbeitsschritten zu bieten (ausfiihrlich: Web-Broschiire
,Starthilfe fiir die digitale Selbsthilfe” S. 30 f.).

Mehrere Gruppen wurden wadhrend der Projektzeit online in OWL gegriindet. Die
Themen waren unter anderem Endometriose, Depression fiir junge Menschen
zwischen 18 und 35 Jahren, Schlaganfall, Long Covid, Narzissmus. Die Gruppen-
grindungen wurden durch die Selbsthilfekontaktstellen begleitet. Das Projekt
begleitete einige der Vorbereitungen und Griindungen der Selbsthilfegruppen
in Paderborn und beriet einzelne Gruppen auch nach der Griindung zur Auswahl
einer geeigneten Videochat-Software. Die Gruppen entschieden sich bewusst bei
der Griindung fiir einen voriibergehenden oder dauerhaften Austausch im Video-
chat. Bei dem Ubergang zu Treffen in Présenz unterstiitzten die Selbsthilfekontakt-
stellen vor Ort.

Bereits vorhandene Materialien der Prdsenzselbsthilfe konnten fiir Gruppen-
treffen im Videochat adaptiert, spezifiziert und ergdnzt werden. Dabei wurde dar-
auf geachtet, moglichst prdgnante und anregende Materialien zu entwickeln, um
die Entwicklungen und Prozesse in Gruppen zu unterstiitzen beziehungsweise
anzuregen.

Erkldrvideos

Zu Beginn des Projektes wurde recherchiert und erprobt, wie Erkldrvideos mit gerin-
gem Aufwand, kostengiinstig und dennoch ansprechend entwickelt werden kénnen.
In den Videos sollten Interessierte einen schnellen und niedrigschwelligen Zugang
zu einem Thema der Digitalisierung erhalten. Fiinf Erkldrvideos wurden bis zum
Projektende veréffentlicht und diirfen von Selbsthilfegruppen und Selbsthilfeunter-
stitzenden auf ihren Websites verlinkt oder eingebunden werden:

Sprechstunde im Videochat

Mit der Selbsthilfegruppe in den Videochat starten
— Sicher unterwegs im Videochat

Hybride Treffen in der Selbsthilfe

Was macht eine Selbsthilfe-Kontaktstelle?

Technische Informationen:
— Software Adobe Premiere Elements 2021 (Bearbeitung Schnitt und Ton)
— Software Canva (Erstellung der Grafiken)
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Playlist:
https://www.youtube.com/playlist?list=PL4ixqGyB-18DMdRsNLrVQndoJSFHtCTCI

Veranstaltungen und Schulungen des Projektes

Im Projekt wurden themenbezogene, virtuelle Veranstaltungen und Begegnungs-
formate der digitalen Selbsthilfe entwickelt.

Uberregionaler Gruppenaustausch zu einem Thema im Videochat

Mit den Selbsthilfekontaktstellen Bielefeld und Paderborn wurde ein Konzept fiir eine
Veranstaltungsreihe ,Gruppentreffen im Videochat” erprobt. Die Veranstaltungen
richteten sich sowohl an Selbsthilfegruppen, die noch iiberlegten, den virtuellen
Austausch als alternative Form, zum Beispiel wahrend Corona, auszuprobieren als
auch an Gruppen, die sich bereits online trafen. Ziel der Veranstaltungsreihe fiir
Selbsthilfegruppen zum Thema Gruppentreffen im Videochat war die Gestaltung
eines zielgruppenspezifischen Informations- und Erfahrungsaustausches sowie der
Abbau von Hemmungen im Umgang mit dem Videochat. Angeregt werden sollte
auch der iiberregionale Austausch zu thematisch inhaltsgleichen Gruppen (Adipo-
sitas sowie Depression und Angste). Das Angebot wurde standortiibergreifend von
den Selbsthilfekontaktstellen Bielefeld und Paderborn sowie dem Projekt geplant
und durchgefiihrt. Dadurch konnten die Akteure auch erkennen, dass die Selbst-
hilfekontaktstelle in allen Belangen (technisch und inhaltlich) ansprechbar und
zustdndig ist. Dies erleichtert die Kontaktaufnahme im Bedarfsfall.

Das Treffen der Adipositasgruppen fiel aufgrund mangelnder Anmeldungen aus.
Begriindungen waren unter anderem fehlende Technik, schlechte Internetver-
bindung, insbesondere aber gruppeninterne Kommunikationshiirden. Fiir den
Austausch zwischen Selbsthilfegruppen zu Depression und Angsten gingen
Anmeldungen aus drei Gruppen ein. Nach der BegriiBung und einer kurzen tech-
nischen Einfiihrung in die genutzte Software BigBlueButton folgte eine kurze Vor-
stellungsrunde aller Beteiligten. Hemmungen sollten abgebaut und erste Informa-
tionen zum Stand der Gruppen zum Thema Videochat gesammelt werden. Durch
die Projektmitarbeiterin wurde ein kurzer Input (ca. 10 Min.) zum Thema ,Ndhe
im Videochat” gegeben. Es folgte ein moderierter Austausch von Erfahrungen,
Methoden und Fragen der Teilnehmenden. Die Projektmitarbeiterin iibernahm die
Rolle der ,digitalen” Expertin. Die Teilnehmenden meldeten in der abschlieBenden
Feedbackrunde zuriick, dass sie den Austausch als Bereicherung empfunden hdtten.

Online-Veranstaltungen mit thematischen Schwerpunkten
Im Weiteren wurden Online-Veranstaltungen mit thematischen Schwerpunkten

zu Social Media (s.0.) und zu hybriden Treffen in der Selbsthilfe angeboten. Diese
sollten in etwa eine Stunde dauern und einen konkreten Ablauf haben, bei dem ein
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Kompetenzerwerb sowie ein Erfahrungsaustausch (Austausch- und Fragerunde)
ermoglicht werden sollten. Ausgerichtet wurde die Veranstaltung von der regio-
nalen Selbsthilfekontaktstelle, das Projekt war fiir den fachlichen Input zustdndig.
Die Moderation und Co-Moderation wurden abgestimmt. Erprobt wurden diese
Veranstaltungen an den Standorten Paderborn und Bielefeld.

Fir die Veranstaltung ,Hybride Treffen” beziehungsweise ,Social Media” (s.o.) fir
Selbsthilfegruppen meldeten sich jeweils 13 Personen an. Die Anzahl von bis zu
15 Teilnehmenden hat sich besonders fiir die Austausch- und Fragerunde bewdhrt.
Ein kurzer, prdziser und informativer Einstieg in die Thematik wurde von den Teil-
nehmenden als ausreichend begriiBt. Detail- und Hintergrundinformationen wur-
den zu diesem Zeitpunkt eher als Hemmnis erlebt. AnschlieBend erhielten die
Teilnehmenden die Prdsentation aus der Veranstaltung, welche auch Links zur
Vertiefung enthielten. Die thematischen Veranstaltungen wurden mit Blick auf die
Anzahl von Anmeldungen gut angenommen, auch nach der Veranstaltung gingen
ungefragt positive Riickmeldungen per E-Mail ein.

Selbsthilfekontaktstellen im Austausch

Das Projekt organisierte monatliche Austauschtreffen, bereitete diese inhaltlich
(z. B. Datenschutz im Videochat, barrierefreie Kommunikation, digitale Gruppen-
griindung) vor und nach und iibernahm die Moderation. Ziele waren die Kompetenz-
erweiterung und der Erfahrungsaustausch.

Fazit zum Projekt

Digitale Austauschformate werden von Selbsthilfegruppen genutzt, aber auch
die analogen Treffen bleiben weiterhin relevant und werden von vielen Gruppen
gewiinscht. Die digitale Selbsthilfe wird nicht als Konkurrenz zur analogen Selbst-
hilfe verstanden, sondern als eine gute Ergénzung. Verschiedene Erkenntnisse
konnten im Projekt gesammelt werden und dienten der Entwicklung der Angebote:

— Digital geht auch regional: Digitale Veranstaltungen und Gruppentreffen sind
regional eine gute Ergdnzung zu Prdsenzveranstaltungen. Onlineangebote
konnen den Einstieg in die Selbsthilfe erleichtern. Die Voraussetzungen dafiir
sind die prinzipielle Bereitschaft sich digital zu treffen, die passende Technik,
eine stabile Internetverbindung sowie die Medienkompetenz zur Bedienung der
genutzten Software.

— Die Entwicklung niedrigschwelliger ergdnzender Materialien (Handreichungen,
Erkldrvideos) haben sich auch als Einstieg in digitale Themen bewdhrt.

— Hinweise und Erlduterungen zur Technik werden nur dann als Unterstiitzung
genutzt, wenn diese zielgenau, prdzise und iiberschaubar sind. Hilfreich ist die
Beschreibung der Abfolge von konkreten Handlungsschritten, um die Komplexitdt
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zu reduzieren. Es miissen Angste und Hemmungen iiberwunden werden. Es muss
Zutrauen vermittelt werden.

— Auch fiir die Fachkrdfte der Selbsthilfekontaktstellen ist es wichtig, das Wissen
iber den digitalen Austausch zu vertiefen, um mehr Handlungssicherheit zu
gewinnen.

— Die in dem Projekt angelegte Arbeitsstruktur - lokal mit einzelnen Selbst-
hilfegruppen, mit Selbsthilfekontaktstellen in einer Region sowie gemeinsam
mit einem Bundesverband der Selbsthilfe und den wesentlichen Akteuren auf
der Bundesebene (BAG Selbsthilfe e.V., NAKOS und Paritétischer Gesamtver-
band) - war eine Herausforderung. Die verschiedenen Perspektiven mit den
Anforderungen der regionalen Selbsthilfe vor Ort in Einklang zu bringen und
den Stellenwert der jeweiligen Unterstiitzungsleistungen als sich wechselseitig
ergdnzend zu erleben, ist gelungen.

— Mit dem Transfer der Materialien auf die Bundesebene konnen Selbsthilfegruppen
und Selbsthilfeunterstiitzende von den Ergebnissen und Erfahrungen des Pro-
jektes profitieren. Die Handreichungen des Online-Werkzeugkoffers wurden
so aufbereitet, dass diese mit dem individuellen Logo einer Organisation oder
Institution versehen werden konnen, was zur weiteren Verbreitung der Mate-
rialien beitragen soll.

Die digitale Entwicklung wird auch in der Selbsthilfe vorangehen. Mit dem Pro-
jekt ist es gelungen, fiir die digitale Selbsthilfe zu sensibilisieren sowie neue Aus-
tauschwege zu schaffen und zu unterstiitzen. Die Beteiligten machten ermutigende
Erfahrungen mit digitalen Medien und erwarben Kompetenzen, die den digitalen
Austausch in der Gruppe weiter férdern. Dieses Projekt umzusetzen war nur még-
lich mit der finanziellen Forderung durch den BKK Fachverband und durch das
Engagement aller Beteiligten.

Hanna Bielefeld ist Sozialarbeiterin und war Mitarbeiterin im Projekt Selbsthilfe &
Digitalisierung in OWL. Seit 2018 hat sie verschiedene Projekte im Selbsthilfebereich
begleitet. Seit 2022 ist sie Mitarbeiterin in der paritdtischen Selbsthilfe-Kontaktstelle Kreis
Paderborn.

Friedhelm Méhlenbrock ist 1. Stellv. Vorsitzender des Arbeitskreises der
Pankreatektomierten e.V. (AdP) - Bauchspeicheldriisenerkrankte, Vorsitzender des
Internetausschusses und Koordinator Nord sowie Mitverantwortlicher fiir das Projekt
Selbsthilfe & Digitalisierung in OWL.

Kontakt: selbsthilfe-paderborn@paritaet-nrw.org
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Tanja Giinther und Daniela Schmidt

Erste-Hilfe-Kurs fiir die Seele

Entstehungsgeschichte des Kurses
Ausgangspunkt

Psychische Stabilitdt ist ein wichtiger Faktor fiir ein zufriedenes Leben und gewinnt in
der Krankheitsbewdltigung noch einmal eine ganz besondere Bedeutung. Betroffene
mit chronischen psychischen sowie somatischen Erkrankungen laufen immer wieder
Gefahr, in personliche Krisensituationen zu geraten. Aufgrund der Erkrankung hat
sich ihr Alltag mit Familie, Beruf und Freundeskreis zum Teil gravierend verdndert.
Hinzu kommen unterschiedliche Stresssituationen durch den Krankheitsverlauf,
Unsicherheiten und Zukunftsdngste. Mit diesen Herausforderungen umzugehen,
sich dauerhaft neu zu orientieren oder sogar positiv auf die eigene Gesundung
Einfluss nehmen zu wollen, stellt viele Betroffene vor Schwierigkeiten. Aber auch
scheinbar gefestigte Menschen kénnen aufgrund von belastenden Lebensereig-
nissen in eine Situation geraten, die sie aus der Bahn wirft.

Psychoedukation, Resilienzforderung, Stresshewdltigung, gegenseitiger Erfahrungs-
austausch und das Erlernen erfolgreicher Coping-Strategien spielen in der Krisen-
bewdltigung eine wichtige Rolle. Psychologische Gesprdchsangebote, themen-
bezogene Seminare und auch Selbsthilfegruppen sind neben der medizinischen
Behandlung und Psychotherapie eine wichtige Unterstiitzung, um die eigene
Handlungsfdhigkeit wiederzuerlangen.

Idee

Die beiden Kontaktstellen fiir Selbsthilfegruppen in WeiBenburg-Gunzenhausen
und in Roth-Schwabach, die zu Kiss Mittelfranken gehéren, beantragten fiir das
Jahr 2020 bei den gesetzlichen Krankenkassen ein Projekt mit dem Titel , Psychisch
fit trotz ...". Eine Reihe von Veranstaltungen wurde mit dem Ziel geplant,

— verschiedene Maglichkeiten fiir Betroffene aufzuzeigen, um psychische Krisen-
situationen abzuwenden und die Selbstfiirsorge zu stdrken,

— ein Verstdndnis bei Angehdrigen zu wecken, um Betroffene in ihrer Krankheits-
bewdltigung zu unterstiitzen und

— Selbsthilfeaktiven Sicherheit im Umgang mit anderen Gruppenteilnehmenden,
die sich in schwierigen Lebensphasen befinden, zu vermitteln.
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Die Vorbereitungen zum Kurs

Neben den klassischen Formaten wie Vortrdgen, Workshops oder Austausch-
treffen entstand die Idee, einen Erste-Hilfe-Kurs fiir die Seele mit wichtigen Grund-
informationen anzubieten. Denn viele beschdftigt die Frage, wie man jemandem
in einer psychischen Krisensituation akut helfen kann. Angeharige, Freunde oder
andere Selbsthilfeaktive aus der Gruppe fiihlen sich dem Leid des anderen nicht
unbedingt gewachsen und wissen nicht, was sie sagen oder tun sollen. Aus der Not
heraus werden hdufig Ratschldge erteilt, Aufmunterungsversuche gestartet oder
die Situation heruntergespielt nach dem Motto ,Das ist doch nicht so schlimm”
oder ,Das wird schon wieder” beziehungsweise im schlimmsten Fall sogar igno-
riert. Manchmal kann situationsbedingt etwas tatsdchlich weiterhelfen, doch héu-
fig fiihlen sich die Betroffenen nicht verstanden, wenden sich ab oder ziehen sich
in sich selbst zuriick.

Deshalb sollte der Erste-Hilfe-Kurs fiir die Seele eine Hilfestellung geben, was ein
Mensch in einer psychischen Krise braucht und was andere tun kénnen. Dabei
genligen manchmal schon einfache Dinge wie aktiv zuhéren, Verstdndnis zei-
gen ohne ins Mitleid abzugleiten, gezielte Fragen stellen, andere Menschen - ob
Angehdrige oder professionell Tdtige - miteinbeziehen oder alternative Sichtweisen
aufzeigen. Es sollte also ein Kurs werden, der viele Angehdrige oder Freund*innen
genau da abholt wo sie stehen, wenn sich eine Krisensituation im néheren sozia-
len Umfeld anbahnt.

Magliche Inhalte und deren Aufbereitung fiir die Teilnehmenden bot das Internet.
Besonders interessant war das Kursprogramm ,,Mental Health First Aid"" aus Aus-
tralien, das dort regen Zulauf hat. Es ist sehr vielfdltig angelegt, aber auch deut-
lich umfassender, als wir uns das fiir unseren Kurs vorgestellt haben. Es beinhaltet
ein offizielles Zertifizierungsverfahren sowohl fiir die Teilnehmenden als auch fiir
die Instruktor*innen. Zum damaligen Zeitpunkt gab es noch keinen Anbieter in
Deutschland, sodass wir uns schlieBlich dagegen entschieden haben.

Die weitere Sichtung von Internetportalen, Biichern, Broschiiren und der Aus-
tausch mit Betroffenen und Kolleg*innen ergab letztendlich eine individuelle
Konzepterstellung.

Unser Kurs sollte ein breites Publikum auch auBerhalb der Selbsthilfe erreichen.
Wir haben ihn fiir maximal drei Stunden konzipiert, sodass er fiir Arbeitnehmende
auch abends noch méglich ist oder fiir ein verldngertes Selbsthilfegruppentreffen
angeboten werden kann. Inhaltlich wollten wir niedrigschwellig anfangen, Vor-
kenntnisse waren daher nicht erforderlich. Da kaum Kosten entstehen, kann der
Kurs auf individueller Spendenbasis abgehalten werden.

! Siehe https://mhfa.com.au/
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Beschreibung des Kurses

Ablauf des Kurses

Der Zeitrahmen von drei Stunden verlangt bei der Vielfalt an Inhalten ein straffes
Konzept mit dem Augenmerk, Basiswissen und einfache Handlungsleitlinien zu ver-
mitteln. Allerdings kam ein reiner Vortrag fiir uns nicht infrage, sondern wir woll-
ten die Teilnehmenden immer wieder aktiv miteinbeziehen. So beginnt der Kurs
zundchst mit der Frage nach selbst erlebten Krisen und eigenen Ressourcen, die
dabei geholfen haben, diese zu iiberstehen. Danach wechseln sich theoretische
Inputs mit praktischen Einheiten wie einem Krankheitsquiz, Ubungen zur Gespriichs-
fihrung oder einer Meditation ab.

Kurskonzept im Uberblick

Psychische und psychiatrische Krisensituationen

Wir beschdftigen uns mit der Definition von Krisen?, den unterschiedlichen Arten,
der Vielfalt an Auslésern und den Kennzeichen, die eine Krise ausmachen.
Stdrkung der Resilienz

Um auf Krisen besser vorbereitet zu sein, erkldren wir die Bedeutung der Pflege
der eigenen psychischen Widerstandskraft anhand eines Zehn-Punkte-Planes®.
Dieses ,seelische Krafttraining” gilt es dauerhaft in den Alltag zu integrieren
und auszubauen.

Psychische Erkrankungen

Viele kennen bereits Namen von psychischen Erkrankungen, wissen aber oft
nicht genau, welche Symptome damit einhergehen. Anhand eines Wissensquiz
stellen wir einzelne Krankheiten und die wichtigsten Leitsymptome vor*.
Hilfestellung in einer Krisensituation

Wer helfen méchte, sollte sich seiner eigenen Haltung und der sprachlichen Mit-
tel bewusst sein. Wir zeigen beispielhaft, wie ein helfendes Gespréch aussehen
kann und worauf auch bei sich selbst in der Rolle des*r Helfenden zu achten ist.
Als Kommunikationswerkzeuge haben wir zwei Methoden ausgewdhlt: das aktive
Zuhoren nach Carl Rogers® und die Fragetechniken aus der systemisch-losungs-
orientierten Beratung®. Dariiber hinaus erkldren wir einen maglichen Gesprdchs-
leitfaden, der dann in einer Kleingruppenarbeit ausprobiert werden kann. Ein

6

Siehe https://www.socialnet.de/lexikon/Krisenintervention

Siehe https://www.erstehilfefuerdieseele.at/info/erstehilfe/ich-als-helferin/

Siehe https://www.erstehilfefuerdieseele.at/krankheitsbilder/

Siehe https://www.emsa-zentrum.de/wp-content/uploads/2019/06/1GU-Methoden-Aktives-
Zuh%C3%B6ren.pdf

Siehe http://www.verein-fuer-lebendige-lernkultur.de/pdf/2_Studientag_Borcsa_
Loesungsorientierte_Beratung.pdf
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Hinweis, angelehnt an die Richtlinien der psychosozialen Notfallversorgung’,
erfolgt fiir das Verhalten in Akutsituationen, zum Beispiel nach einem Unfall,
Suizid oder plotzlichem Todesfall. Zum Abschluss dieser Einheit besprechen wir
kurz den Aspekt der Selbstfiirsorge beim Helfen.

— Suizidgefahr
In schwerwiegenden oder langandauernden Krisensituationen kann es bei den
Betroffenen zu Suizidgedanken und ersten vorbereitenden Handlungen kom-
men. Um diese Gefahr besser einschdtzen zu konnen, erldutern wir die Alarm-
zeichen und konkrete Interventionen bei einem Verdacht®. Auf die rechtliche
Auswirkung eines Suizids und die kontrdre Diskussion tiber Sterbehilfe wird nur
kurz eingegangen.

— Professionelles Hilfsangebot vor Ort und Selbsthilfegruppen
Immer wieder stellen wir in der Beratung fest, dass professionelle Hilfsangebote
und die Arbeit von Selbsthilfegruppen bei vielen nur ansatzweise bekannt sind.
Von daher geben wir einen Uberblick, wie das Gesundheits- und Sozialsystem
mit Notdiensten, Beratungsstellen, Kliniken, Telefonseelsorge, Krisendienst und
Kontaktstellen fiir Selbsthilfegruppen vor Ort aufgestellt ist.
Ergdnzend zu den theoretischen Einheiten haben wir eine Broschiire erstellt, die
alle Teilnehmenden am Ende kostenlos erhalten.

Evaluation und Riickmeldungen der Teilnehmenden

Die Kurse wurden sowohl innerhalb der Selbsthilfegruppen als auch 6ffentlich
beworben. An Teilnehmenden hat es uns an keinem der verschiedenen Ver-
anstaltungsorte gemangelt. Schwierigkeiten bereiteten uns zu der Zeit eher die
sich immer wieder verdndernden Kontaktbeschrankungen aufgrund der Corona-
Pandemie. Kurzerhand erstellten wir deshalb ein angepasstes Konzept fiir einen
Online-Kurs.

Jetzt, zwei Jahre spater, haben wir sieben Kurse durchgefiihrt, davon zwei online.
Durchschnittlich nahmen zwischen zehn und 15 Personen teil, iiberwiegend Frauen
und teilweise mehrere Familienmitglieder gemeinsam.

Durch das personliche Kennenlernen in den Kursen stellten wir fest, dass vor allem
diejenigen ein erhohtes Interesse hatten, die aktuell jemanden in ihrem Familien-
oder Freundeskreis betreuten. Sie verbanden mit der Kursteilnahme die Hoffnung,
einen Weg aus dem Spannungsfeld zwischen der oftmals eigenen Unsicherheit
beim Unterstiitzen und der Pflicht trotzdem etwas tun zu miissen, zu finden.

7 Siehe Alexander Nikendei: Psychosoziale Notfallversorgung (PSNV) - Praxisbuch
Krisenintervention, 2. vollstdndig und iiberarbeitete Auflage, 1. September 2017, Stumpf +
Kossendey Verlag

8 Siehe https://www.deutsche-depressionshilfe.de/depression-infos-und-hilfe/
depression-in-verschiedenen-facetten/suizidalitaet
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In den Abschlussrunden am Ende des Kurses erfuhren wir, dass unsere ausgewdhlten
Inhalte mit Hintergrundinformationen zu Krisen, psychischen Erkrankungen und
den Kennzeichen einer Suizidgefahr sehr hilfreich waren, um die aktuelle Lage
eines nahestehenden Menschen besser einschétzen zu kénnen. Die Ubungen
zu Gesprdchsfiihrung und méglichen Handlungsstrategien wurden dankbar auf-
genommen, weil sich die Teilnehmenden selbst ausprobieren konnten und von den
anderen ein Feedback beziiglich ihres Gesprdchsverhalten erhielten.

Hier ein kleiner Auszug der Riickmeldungen:

— ,Eine sehr angenehme, hilfreiche Veranstaltung. Ich habe viel zum Thema Resi-
lienz mitgenommen und eine wunderbare Gruppenarbeit zur Kommunikation
erlebt. Ich fiihle mich jetzt viel besser geriistet fiir die Gesprdche mit meiner
Tochter. Vielen herzlichen Dank!”

— ,Fiir mich war es ein toll organisierter und sehr informativer Abend. Und ich
glaubte schon viel zu wissen. Ich wurde eines Besseren belehrt.”

— ,Dankeschan fir den inhaltsreichen Kurs. Ich nehme mit, dass Resilienz erlern-
bar ist, dass ich besser zuhdren sollte, wenn jemand mir von seiner persénlichen
Lage erzdhlt, und dass Kommunikationstechniken gut anwendbar sind. Gefallen
hat mir auch, dass Sie alles so verstandlich erklart haben.”

Resiimee der Referentinnen

Unser Ziel, mehr Handlungssicherheit fiir den Bedarfsfall zu vermitteln und ganz
allgemein aufzuzeigen, was man fiir das eigene seelische Gleichgewicht tun kann,
haben wir erreicht. Wir werden auch nach Ablauf des Projekts die Kurse weiter
anbieten und sind bereits in der Planung fiir einen zweiten, praxisorientierteren Kurs.

Tanja Giinther, Diplom-Pddagogin, Kiss WeiBenburg-Gunzenhausen, und Daniela Schmidt,
Diplom-Sozialpddagogin, Kiss Roth-Schwabach, arbeiten beide seit iiber zehn Jahren

als Kontaktstellenleitungen bei Kiss Mittelfranken. Tanja Giinther ist dariber hinaus
Heilpraktikerin fiir Psychotherapie (HPG) und Notfallseelsorgerin, Daniela Schmidt
Systemische Beraterin (DGSF).

Kontakt: guenther@kiss-mfr.de

Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V. (DAG SHG):
selbsthilfegruppenjahrbuch 2022/23, GieBen 2023 51



Jacqueline Bramborg und Carola Metasch

»Schlendere Deinen Umweg mit Stil" -
Unser Alternativfilmprojekt

Junge Selbsthilfe vor Corona

In den vergangenen Jahren haben wir im Rahmen unserer Offentlichkeitsarbeit
als Selbsthilfekontaktstelle des - sehr ldndlich geprdgten - Landkreises Bautzen
in Schulen, Berufsschulen, Behindertenwerkstdtten und bei der Zielgruppe junger
Mitter verschiedene Projekte fiir junge Menschen im Unterricht, an Projekttagen
und in sozialen Einrichtungen veranstaltet. So konnten wir Schiiler*innen, Studie-
rende, Lehrende und Fachpersonal sowie junge Interessierte erreichen und land-
kreisweit ins Gesprdch kommen. Im Laufe unserer Arbeit stellten wir jedoch fest,
dass Selbsthilfe fiir junge Menschen erstmal kein spannendes Thema darstellt. Aus
diesem Grund haben wir verschiedene Ideen und Methoden ausprobiert.

Prisenzveranstaltungen: Aus durch Corona!

In den Jahren 2020 und 2021 war es fiir uns aufgrund der Pandemie schwierig,
Selbsthilfeangebote fiir junge Menschen in Prasenz durchzufiihren. Alle geplanten
Projekte in Schulen und Berufsschulen wurden abgesagt. Fiir uns entstand nun die
Herausforderung, mit unseren Selbsthilfeangeboten junge Menschen in Problem-
situationen und mit Erkrankungen zu erreichen und die Frage, mit welcher ,jugend-
lichen” Methode wir sie neugierig auf uns machen kénnten. Was sprach junge Leute
aktuell an und welche Medien sollten wir einsetzen? Gemeinsam haben wir nach
neuen Wegen und Méglichkeiten gesucht.

Idee aus Erfahrung

In einem Ganztagsprojekt an einer sozialen Berufsfachschule unter dem Motto
,Junge Selbsthilfegruppen - mehr als ein Stuhlkreis” im Jahr 2019 wurde unter
anderem ein Rollenspiel aufgefiihrt, in dem ein erstes Beratungsgesprdch fiir junge
Menschen in der Selbsthilfekontaktstelle simuliert wurde. Inhaltlich ging es darum,
den jungen Ratsuchenden in einem lockeren, angenehmen Gesprdch fiir ihre Pro-
blematik oder Erkrankung Hilfsangebote aufzuzeigen sowie die Maglichkeit, eine
junge Selbsthilfegruppe zu finden oder neu aufzubauen. Wie unterstiitzt mich die
Selbsthilfekontaktstelle auf diesem Weg? Oder: Wie wird eine Selbsthilfegruppe
finanziert? Das waren unter anderem wichtige Fragen.
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Dabei kam uns der Gedanke, diese Form des Rollenspiels in einem Film darzustellen.
Zu diesem Zeitpunkt fehlten uns jedoch sowohl die zeitlichen und technischen Res-
sourcen als auch die finanziellen Mittel, um so ein Filmprojekt umzusetzen. Unsere
|dee wurde erst einmal auf Eis gelegt.

Corona gab uns die Gelegenheit

Anfang 2021 wurden wir als Selbsthilfekontaktstelle eingeladen, im April an einem
Livestream in der Kulturfabrik (Kufa) Hoyerswerda teilzunehmen und unsere Arbeit
in der Selbsthilfekontaktstelle vorzustellen. Das war fiir uns die Chance, unser Film-
projekt zu verwirklichen und gleichzeitig Angebote der jungen Selbsthilfe in einer
moderierten Tischrunde (wie in der Sendung ,Riverboat” im MDR) online bekannt
zu machen. Also starteten wir mit den Vorbereitungen. Die Kufa Hoyerswerda
ermdéglichte uns den Filmdreh und unterstiitzte uns, indem sie Technik, Regisseur,
Kameramann, Schauspielerinnen und Raumlichkeiten zur Verfiigung stellte. Die
Kufa Hoyerswerda freute sich darauf, den Film samt Talkrunde in ihrer live gestre-
amten Onlineveranstaltung zu prdsentieren.

Unser Drehbuch entstand und der Film wurde gedreht

Nun war es unsere Aufgabe, ein Filmmanuskript zu schreiben. Eine Grundlage ergab
sich aus dem Rollenspiel, das in der Berufsfachschule schon gezeigt wurde. Doch
eine Methode, um junge Menschen zu begeistern und mit diesem Film emotional
zu beriihren, fehlte uns noch.

Zur Prasenzveranstaltung in der Berufsfachschule 2019 hatten wir die junge Band
Rhobbin und Frank aus Berlin eingeladen. Ihre Musik hat einen starken Bezug zur
Selbsthilfe. Die Songs iiber ihr eigenes Erleben problematischer Lebensabschnitte
beriihrte die Fachschiiler*innen und Lehrenden damals sehr, und so war es fiir uns
ohne Frage, auch in unseren Film einen Song zur Selbsthilfe einzubauen.

Wir fanden einen jungen Hobbymusiker aus Berlin, der im Gesundheitswesen berufs-
tdtig ist. Er komponierte extra fiir den Film einen Song mit dem Titel ,Eigenimper-
fektion”. Ein paar Inspirationen aus seinen Liedzeilen:

,Schlendere deinen Umweg mit Stil ...”",

,Irau dich mutig zu sein, glaub an dich selbst ...”,

-~ gonn dir das Recht auf Eigenimperfektion”,

-~ halt auch an, wenn du magst”.
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Diese Songzeilen spiegeln wider, wie man in einer Lebenskrise oder trotz einer
Erkrankung seinen eigenen Weg finden oder wiederfinden kann: individuell und
mit Stil, im achtsamen Umgang mit sich selbst und dem Gegeniiber neue Wege
ausprobieren und geduldig mit sich sein.

Nun brauchten wir noch junge Darstellende fiir das Rollenspiel. Einige stellte uns die
Kufa Hoyerswerda zur Verfiigung. Zudem konnten wir auch unseren Songwriter und
eine junge Medizinstudentin aus Berlin dazu gewinnen, in unserem Film mitzuwirken.

Anfang Mdrz 2021 starteten wir mit der Umsetzung. Nach zahlreichen Absprachen,
vielem Uben, Ausprobieren und Komponieren kam der Tag des Filmdrehs. Wir waren
alle sehr aufgeregt. Fiir uns war diese Aktion im Rahmen der Offentlichkeitsarbeit
unserer Selbsthilfekontaktstelle eine Premiere. Der Regisseur und das Kamerateam
waren sehr routiniert und aufgeschlossen und sehr geduldig mit uns. So hatten
wir bereits nach einem Durchlauf alles ,im Kasten”. Unser Film bekam den Namen
,Schlendere Deinen Umweg mit Stil”, eine Liedzeile aus unserem Song. Diese Song-
zeile driickt genau das aus, was Selbsthilfe fiir uns auch ausmacht. In unserer Arbeit
verwenden wir nun dieses Zitat, um Menschen auf Selbsthilfeangebote aufmerk-
sam zu machen.

Der Livestream

Dann kam der groBe Tag. Am 23. April 2021 fand der Livestream ,Tag und Nacht
der Vereine” der Kufa Hoyerswerda statt, in dem verschiedene Vereine, darunter
auch wir, ihr Wirken vorstellen konnten. Unser junger Musiker untermalte unse-
ren Beitrag live mit einigen seiner Songs. Im Anschluss war die groBe Premiere
unseres Films. Das Filmteam und wir waren begeistert. Wir standen hinter dem
Vorhang und lauschten der Musik und warteten gespannt auf unseren Einsatz zur
Talkrunde. Wie die Pfadfinder zogen wir mit Rucksdcken ins Studio. Die Rucksdcke
waren eine Metapher fiir die vielen Probleme, die jede*r in ihrem/seinem Leben mit
sich herumtrdgt. Selbsthilfe bekommt darin die Bedeutung etwas ,auszupacken”,
damit wir unsere Wege beim Meistern von Lebenskrisen leichter gehen kdnnen.
Diese Symbolik setzen wir auch in unseren Printmedien, in der Methodenarbeit in
der jungen Selbsthilfe und auch bei der Betreuung unserer Selbsthilfegruppen ein.

Der Moderator eréffnete unsere Talkrunde. Endlich war es so weit. Wir kamen ins
Gesprdch, beantworteten Fragen zur Selbsthilfe und zu den Aufgaben einer Selbst-
hilfekontaktstelle. Schnittstellen zum Gesundheitswesen wurden besprochen und die
Effizienz des Betroffenen- und Angeharigenaustausches in einer Selbsthilfegruppe
herausgestellt. Unser Hobbymusiker und die junge Medizinstudentin berichteten
von ihren Erfahrungen in der Berufspraxis und im Studium, wie Selbsthilfe dort
wirkt und wie erkrankten Betroffenen und Angehérigen Selbsthilfeangebote und
der Austausch helfen und unterstiitzen konnen. Feedback war (und ist): Das Treffen
von jungen Menschen zu Problemen und Erkrankungen im Kontext der Selbsthilfe
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ist eine wichtige Sdule zur Heilung und Prévention. Schwierige Lebensphasen wer-
den l6sungsorientierter gemeistert.

Im Chat der Veranstaltung wurden einige Fragen von jungen Interessierten, die der
Onlineiibertragung folgten, gestellt, unter anderem diese: ,Was empfehlt ihr jeman-
dem, der sich nicht traut, zu einer Selbsthilfegruppe zu gehen?”, ,Was denkt ihr?
Wie lange dauert Selbsthilfe? Ist es immer ein Lebensprojekt?”. Diese und andere
Fragen beantworteten wir live.

Wir bekamen auch positives Feedback wie folgendes Zitat aus dem Onlinechat:
,Ein klasse Beitrag. Ein Dank an alle Beteiligten”. Unser Film und der Talk waren
angekommen. Das freute uns sehr und alle unsere Ideen trugen nun Friichte. Alle
Mitwirkenden der Aktion hatten ein gutes Gefiihl und waren iiberzeugt, dass dieser
Film bei jungen Menschen Zuspruch finden wird. Im Anschluss erreichten uns aus
dem Chat immer noch einige Fragen, die wir ebenfalls beantworteten.

Der Film und der Livestream sind zu finden unter YouTube:
https://www.youtube.com/watch?v=RzsyeXQNbGU, Minute 4:20:25 bis 5:04:00.

Filmeinsatz

Wir setzen den Film nun in unserer Offentlichkeitsarbeit, bei Veranstaltungen
mit jungen Menschen und auch fiir andere Zielgruppen ein. Er ersetzt lange Aus-
fihrungen und ,trockene” Informationen mit sonst genutzten Methoden, wie Power-
Point-Vortrdge. Durch dieses neue Medium erreichen wir mehr Hilfesuchende und
machen auf breiterer Linie auf Selbsthilfe aufmerksam. Zudem lIdsst sich unser
Video bei Onlineveranstaltungen einbringen. So konnen wir unsere Ausfiihrungen
auch bei diesem Veranstaltungsformat interessanter gestalten.

Das Feedback

Corona gab uns zeitlich und inhaltlich die Mdglichkeit, dieses Filmprojekt zu reali-
sieren und eine neue Methode auszuprobieren, die wir parallel zu den Prasenzver-
anstaltungen, die besonders im ldandlichen Raum eine wichtige zwischenmensch-
liche, soziale Bedeutung fiir die Betroffenen darstellen, anwenden kénnen. Unser
Dreh mit dem Song und dem kurzen Beratungsrollenspiel bertihrt und iibermittelt
die Aussage, dass Selbsthilfe fiir die/den Einzelne*n unbekannte Tiiren 6ffnen
kann und Gleichbetroffene in den verschiedenen Lebensphasen zum gemeinsamen
Durchgehen ermutigt. Der Film ist ein wirksames Mittel fiir eine breite Offentlich-
keitsarbeit. Er transportiert emotionale und informative Inhalte.

Uberall dort, wo wir den Film gezeigt haben, erhielten wir positive Riickmeldungen.
So zeigten wir unseren Film bei einer Online-Informationsveranstaltung fir
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Long-Covid-Betroffene. Besonders freute uns die positive Resonanz der teil-
nehmenden Arzt*innen sowie die der anderen Teilnehmenden (Betroffene, die
Landeskontaktstelle Selbsthilfe Sachsen und die Lipid-Hilfe). Beim ,Zweiten digi-
talen Frauendialog” im Landkreis Bautzen mit dem Titel ,Schlendere Deinen
Umweg mit Stil” (nach unserem Song) wurde der Songtext als ,beriihrend” und
»Mut machend” beschrieben. Bei unserem Schulprojekt ,Wir mixen, was uns ver-
bindet” haben wir unseren Dreh erstmalig in einer Schulklasse vorgestellt. Wir
haben dabei beobachtet und wahrgenommen, dass diese Form der Einfiihrung in
das Thema Selbsthilfe von den Schiiler*innen besser als Vortrdge und Power-Point-
Prdsentationen angenommen wird.

Jacqueline Bramboryg, Biiro Hoyerswerda

Carola Metasch, Biiro Bautzen

Die Autorinnen arbeiten als Selbsthilfeberaterinnen in
Selbsthilfekontaktstellen im Landkreis Bautzen

Kontakt: sks-hoyerswerda@st-martin-stattrand.de
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Elke Tackmann

Selbsthilfe wihrend der Corona-Pandemie -
Ergebnisse einer Umfrage der
Selbsthilfekontaktstellen in Niedersachsen

Hintergrund und Methode

Das Virus SARS-CoV-2 hat seit 2020 das Leben weltweit beeinflusst. Auch in der
Selbsthilfe waren die Verdnderungen spiirbar. Ein GroBteil der Menschen, die sich
in der Selbsthilfe engagieren, gehért zu Risiko- oder Hochrisikogruppen. Diese
Menschen mussten nicht nur mit den Einschrdnkungen in der Gruppenarbeit, son-
dern auch mit Angsten um ihre Gesundheit, die Gesundheit ihrer Angehérigen
und personlichen Einschrdnkungen zurechtkommen. Und nicht nur das: Zusdétzlich
entfiel auch der Halt, den die Gruppentreffen den betroffenen Menschen geben.
Selbsthilfegruppen, -organisationen und -kontaktstellen mussten sich der Aufgabe
stellen, ihre Aktivitdten und Tdtigkeiten an die verdnderten Rahmenbedingungen
anzupassen und neue Wege zu gehen.

Um aufzuzeigen, welchen Einfluss die Pandemie auf die Arbeit der Selbsthilfe-
kontaktstellen gehabt hat und welchen Herausforderungen sich die Selbsthilfe-
gruppen stellen mussten, hat das Selbsthilfe-Biiro Niedersachsen eine Umfrage
zum Thema ,Selbsthilfe und Corona in Niedersachsen” unter den Kontakt- und
Beratungsstellen im Selbsthilfebereich durchgefiihrt. Bei dieser Umfrage handelte
es sich um einen Sonderteil einer groBeren allgemeinen Befragung, die das Lénder-
biiro unter allen niedersdchsischen Selbsthilfekontaktstellen durchgefiihrt hat.

An der landesweiten Umfrage, die von Juli bis September 2021 durchgefiihrt wurde,
haben sich 40 von 44 Selbsthilfekontaktstellen in Niedersachsen beteiligt. Das
entspricht einer Riicklaufquote von 91 Prozent. Die Umfrage umfasste einen all-
gemeinen Befragungsteil zu den Aufgaben, der Finanzierung und Ausstattung sowie
zur Unterstiitzungs-, Beratungs- und Netzwerkarbeit der Einrichtungen und zu den
Selbsthilfegruppen vor Ort. Im Sonderteil der Umfrage wurden ergdnzend offene und
geschlossene Fragen rund um das Thema Selbsthilfe und Corona gestellt.! Aufgrund
der pandemischen Lage in den Jahren 2020 und 2021 wurden fiir den Hauptteil
der Umfrage Daten aus dem Jahr 2019 abgefragt. Die Fragen aus dem Sonderteil
beziehen sich auf den Pandemiezeitraum 2020 und die erste Jahreshdlfte 2021.

" Die Ergebnisse der gesamten Umfrage wurden in der Dokumentation ,Der Wert der Selbsthilfe in
der Zivilgesellschaft - Ein Blick auf die Selbsthilfe in Niedersachsen im Jubildumsjahr 2021” des
Selbsthilfe-Biiros Niedersachsens veréffentlicht.
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Im Folgenden werden ausgewdbhlte Ergebnisse aus dem Sonderteil ,Selbsthilfe und
Corona in Niedersachsen” prdsentiert.

Selbsthilfe und Corona: Zur Lage in Niedersachsen 2020 und
der ersten Jahreshilfte 2021

Zu Beginn der Pandemie - im Mdrz 2020 - waren Treffen von Selbsthilfegruppen
in Niedersachsen komplett untersagt und auch die niedersdchsischen Selbsthilfe-
kontaktstellen mussten ihre Beratungstdtigkeit vor Ort aussetzen. Anfang Mai 2020
konnten die Einrichtungen dann unter Auflagen die Beratung in ihren RGumlich-
keiten wieder aufnehmen. Gruppentreffen waren - bis auf ein paar Ausnahmen
- jedoch weiterhin untersagt. Im Juni 2020 war es endlich so weit: Selbsthilfe-
gruppen in Niedersachsen konnten unter Auflagen, wie HygienemaBnahmen und
Abstandsregelungen, wieder in Prasenz zusammenkommen. Bis zum Ende des
Befragungszeitraumes im September 2021 waren Gruppentreffen zeitweise még-
lich und zeitweise auch wieder nicht méglich. Die Vorgaben fiir Zusammenkiinfte
von Selbsthilfegruppen haben sich im Laufe dieser Zeit immer wieder der pande-
mischen Lage anpassen miissen und erforderten viel Flexibilitdt in der Umsetzung
seitens der Unterstiitzungseinrichtungen und der Selbsthilfegruppen.

Unterstiitzungs-, Beratungs- und Netzwerkarbeit wihrend der
Pandemie

Arbeitssituation der Selbsthilfekontaktstellen

Ein GroBteil der niedersdchsischen Selbsthilfekontaktstellen hat wihrend der Pan-
demie sowohl im Homeoffice als auch im Biiro gearbeitet. Die Arbeitssituation in
den Einrichtungen hat sich - im Vergleich zum Jahr 2019 - vor allem in der tech-
nischen Ausstattung verbessert. So wurden zum Beispiel vermehrt Laptops, Aus-
stattungen fiir Videokonferenzen, aber auch Diensthandys und Raumliifter fiir
Gruppenrdume angeschafft.?

Die Ergebnisse der Umfrage haben einen erheblichen Mehraufwand fiir die Selbst-
hilfekontaktstellen in der Unterstiitzungs- und Aufkldrungsarbeit aufgezeigt. An ers-
ter Stelle standen hier vor allem die Umsetzung der Hygienekonzepte beziehungs-
weise -auflagen. Auch das Zusammentragen und Aufbereiten der aktuellen
Corona-MaBnahmen fiir Selbsthilfegruppen hat wihrend der Pandemie viel Arbeits-
zeit in Anspruch genommen. Zudem stellte die Suche nach geeigneten Gruppen-
rdumen - um aktuelle Abstands- und Hygieneauflagen einhalten zu kénnen - zahl-
reiche Einrichtungen vor eine logistische Herausforderung.

2 lediglich zwei Einrichtungen gaben an, dass ihre technische Ausstattung schon vor der Pandemie
gut gewesen ist.
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Neben der Raumsuche wurde auch viel Zeit mit dem Schreiben von Briefen und
E-Mails verbracht. Da Prdsenztreffen zeitweise nicht maglich waren, haben die
Selbsthilfekontaktstellen auf diesem Weg Informationen weitergegeben, Fragen
beantwortet und ,einfach nur” Kontakt zu den Selbsthilfeaktiven in ihrem Land-
kreis gehalten.

Auch das vermehrte Fiihren von Telefonaten mit Interessierten, Fachleuten und
Selbsthilfegruppen stellte einen zusdtzlichen Arbeitsaufwand dar. Zudem riickte
das Thema Digitalisierung stdrker in den Fokus: Die befragten Einrichtungen muss-
ten hier vermehrt die Gruppen unterstiitzen und begleiten.

Anliegen der Menschen vor Ort

Die Anliegen und Anfragen von Interessierten, Betroffenen und Fachleuten aus
dem Gesundheits- und Sozialwesen haben sich im Vergleich zu 2019 deutlich ver-
dndert. Mehr als ein Drittel der befragten Selbsthilfekontaktstellen (n = 15) gaben
an, dass die Suche nach Fachleuten aus dem Gesundheits- und Sozialwesen wah-
rend der Pandemie gestiegen ist. Zudem haben 15 Einrichtungen eine Zunahme
bei der Suche nach Selbsthilfegruppen wahrgenommen.

Anliegen von Interessierten, Betroffenen und Fachleuten
Angaben in absoluten Zahlen, Mehrfachnennung, N=40
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Abb. 1: Wie haben sich die Anfragen von Interessierten, Betroffenen (NICHT Selbsthilfegruppen)
und Fachleuten aus dem Gesundheits- und Sozialwesen - im Vergleich zum Jahr 2019 - zu
folgenden Themen verdndert?
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Einen Riickgang sahen die Befragten jedoch bei den Anfragen zum Thema Gruppen-
grindungen (n = 20). Ein Grund hierfiir kénnte in den Kontaktbeschrdnkungen und
aufwendigen MaBnahmen fiir Gruppentreffen zu finden sein: Zum einen waren
Treffen von Selbsthilfegruppen in Niedersachsen im Jahr 2020 und in der ersten
Jahreshdlfte 2021 zeitweise nicht maglich und somit Gruppengriindungen in Prd-
senz schwer umzusetzen. Zum anderen benétigten die Selbsthilfekontaktstellen
eine methodische und technische Einarbeitungszeit, um die Begleitung und Unter-
stiitzung von digitalen Neugriindungen méglich zu machen. Weitere Griinde konn-
ten auch in den erschwerten Rahmenbedingungen fiir Prisenztreffen zu finden
sein, wie HygienemaBnahmen, Datenerhebung und zu kleine Rdumlichkeiten, um
Abstandsregelungen einhalten zu kdnnen. Zwar gab es diese Rahmenbedingungen
auch fiir die bereits bestehenden Selbsthilfegruppen, aber neue Gruppen mussten
sich zusdtzlich der Herausforderung stellen unter diesen schwierigen Umstdnden
ein Gruppengefiihl zu entwickeln und gegenseitiges Vertrauen aufzubauen.

Anliegen von Selbsthilfegruppen

Angaben in absoluten Zahlen, Mehrfachnennung, N=40
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Abb. 2: Welche der folgenden Anliegen wurden besonders in der Pandemiezeit von
Selbsthilfegruppen angefragt?

Die Selbsthilfegruppen haben sich besonders mit Fragen zu Informationen rund um
das Thema Selbsthilfe und Corona (oft/immer: n = 39) an die Einrichtungen gewandt.
Auch logistische Anliegen, wie die Suche nach geeigneten Gruppenrdumen, gaben
mehr als zwei Drittel (oft/immer: n = 27) als hdufige Anfrage an. Finanzierung (oft/
immer: n = 17) und digitaler Austausch (oft/immer: n = 17) gehérten ebenfalls zu
den relevanteren Anliegen in der Pandemiezeit. Bei Letzterem fdllt allerdings auf,
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dass es einen wesentlichen Anteil - knapp ein Viertel der Selbsthilfekontaktstellen
- gab, die diesbeziiglich nur selten beziehungsweise nie angefragt worden sind.

Fortbildungen (nie/selten: n = 23), Netzwerkarbeit (nie/selten: n = 20) und Offentlich-
keitsarbeit (nie/selten: n = 19) spielten in der Pandemiezeit keine wesentliche Rolle.
Dieses sah 2019 noch anders aus: Schulungen, Fortbildungen sowie Kooperationen
und Netzwerkarbeit wurden vor der Corona-Pandemie noch hdufiger angefragt. Die
Nachfrage nach Unterstiitzung in der Offentlichkeitsarbeit stand damals noch an
zweiter Stelle - nur Anfragen zur Finanzierung wurden hdufiger genannt. Ein Riick-
gang dieser Anliegen kénnte auf unterschiedliche - innere und GuBere - Umstdnde
zuriickzufiihren sein: Wie Umfrageergebnisse gezeigt haben, waren die Selbst-
hilfegruppen in dieser Zeit sehr mit sich beschaftigt. So mussten sie ihre Gruppe
zusammenhalten und den Kontakt untereinander aufrechterhalten - das hat viele
Ressourcen in Anspruch genommen. Als Prasenztreffen wieder méglich waren, sind
die Selbsthilfegruppen vorerst damit beschdftigt gewesen, diese iiberhaupt coro-
nakonform umzusetzen. Themen, die mit der AuBenwirkung - zum Beispiel Mit-
gliedergewinnung - sowie der Weiterbildung und der Zusammenarbeit mit Dritten
zu tun hatten, riickten bei einigen tempordr in den Hintergrund. Mit Blick auf die
duBeren Umstdnde kdnnte auch ein mangelndes Fortbildungsangebot eine Rolle
gespielt haben: Viele Prasenzveranstaltungen wurden gerade zu Beginn der Pan-
demie abgesagt und entsprechende digitale Schulungs- und Fortbildungsformate
mussten erst entwickelt und umgesetzt werden.

Vernetzung der Selbsthilfekontaktstellen

Die Ergebnisse des allgemeinen Befragungsteils haben sehr deutlich gezeigt, dass
die Zusammenarbeit mit anderen Selbsthilfekontaktstellen, Einrichtungen aus dem
Gesundheits- und Sozialwesen, Bildungstrdger*innen, Kliniken sowie der Politik
einen groBen Raum in der Selbsthilfearbeit einnimmt. Bei der Auswertung des
Sonderteils ,Selbsthilfe und Corona in Niedersachsen” zeigte sich, dass vor allem
die Vernetzung der Selbsthilfekontaktstellen untereinander wihrend der Pandemie
noch einmal intensiver geworden ist. So war in den unsicheren Zeiten der Corona-
Krise der fachliche und kollegiale Austausch mit anderen Selbsthilfekontaktstellen
sehr wertvoll. Die digitalen (Austausch-)Maglichkeiten waren diesbeziiglich ein
wichtiger Motor, so konnten - trotz Kontaktbeschrdankungen und weiter Wege -
regelmdBige Treffen mit Kolleg*innen aus anderen Landkreisen stattfinden.
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Selbsthilfegruppen wihrend der Pandemie
Kontakt der Selbsthilfegruppen untereinander

Die Ergebnisse der Umfrage haben gezeigt, dass Selbsthilfegruppen in den Lock-
downphasen der Pandemie kreativ geworden sind und nach vielfdltigen Méglich-
keiten gesucht haben, um den Kontakt untereinander halten zu kénnen. Die-
ser erfolgte oft telefonisch (n = 35) - zum Beispiel per Telefonkonferenz -, iiber
Messengerdienste (n = 27), wie WhatsApp, und Videokonferenzsysteme (n = 22).
Aber auch Treffen unter freiem Himmel (n = 12), zum Beispiel Spaziergdnge, sowie
E-Mails (n = 8) und Briefe (n = 7) schreiben, wurden von den Selbsthilfeaktiven
genutzt. Jedoch war es nicht jeder Selbsthilfegruppe mdglich, miteinander in Ver-
bindung zu bleiben: So haben einige Gruppen wahrend der Pandemie einfach den
Kontakt zueinander verloren oder sie haben sich komplett aufgeldst.

In den Lockerungsphasen - als Gruppentreffen mdglich waren - sind Selbsthilfe-
gruppen in Bezug auf reine Prasenztreffen weiterhin vorsichtig gewesen. Die Ant-
worten der Selbsthilfekontaktstellen lassen vermuten, dass diese Zuriickhaltung
unter anderem auf eine Minimierung des Ansteckungsrisikos und eine Unsicher-
heit im Umgang mit dem Virus zuriickzufiihren ist - viele der Selbsthilfeaktiven
gehdren zu Risiko- oder Hochrisikogruppen. Zudem kénnte auch die Raumsituation
in einigen Landkreisen eine Rolle gespielt haben: Viele bisherige Gruppenrdume
lieBen unter Einhaltung der Abstands- und Hygieneregelungen nur eine begrenzte
Anzahl an Teilnehmenden zu. In solchen Féllen mussten sich Gruppen entscheiden,
ob sie sich aufteilen, die Teilnehmendenzahl begrenzen oder sich weiterhin virtuell
treffen. Einigen Selbsthilfegruppen war auch schlichtweg der Mehraufwand, wie
Dokumentationspflicht, HygienemaBnahmen und die spdtere Testpflicht, zu viel
und sie haben die Prdsenztreffen weiterhin ausgesetzt.

Weniger Gruppengriindungen und mehr Gruppenauflésungen

Die Selbsthilfegruppen mussten sich wihrend der Corona-Pandemie verschiedensten
Herausforderungen stellen, diese fiihrten oftmals zu einer Uberforderung der Grup-
pen und in manchen Fallen zur Auflsung dieser.

2020 hat es schdtzungsweise 130 Gruppengriindungen (n = 35) gegeben. Das
waren deutlich weniger als noch im Jahr 2019 - damals lag die Zahl bei circa 222
Neugriindungen. Der Mittelwert (Median®) lag 2020 bei drei Griindungen pro Ein-

3 ,Der Median (engl. median) teilt die Datenmenge genau in der Mitte, sodass 50 Prozent der
Werte iiber dem Median und 50 Prozent der Werte unter dem Median liegen.” (Kuckartz et al.
2013) Das Besondere: Dadurch, dass der Median genau in der Mitte einer Datenreihe liegt,
verzeiht er DatenausreiBer - also Werte, die stark von den anderen Werten abweichen.

Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V. (DAG SHG):
selbsthilfegruppenjahrbuch 2022/23, GieBen 2023 62



richtung - das Jahr zuvor noch bei fiinf. In drei Landkreisen hat 2020 sogar keine
einzige Gruppengriindung stattgefunden.’

Gruppenneugrindungen 2019 und 2020
Angaben in absoluten Zahlen, N=40
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Abb. 3: Wie viele Gruppengriindungen hat es gegeben? (2019 und 2020)

Eine Verstdrkung bestimmter Themen bei den Gruppengriindungen wéhrend der
Pandemie wurde von knapp der Halfte der Befragten beobachtet. Die meisten haben
einen Anstieg bei den Themen psychische Erkrankungen und Probleme sowie Long
Covid und Einsamkeit wahrgenommen.

Im Jahr 2020 und in der ersten Jahreshdlfte 2021 haben sich vermehrt Gruppen
aufgeldst. Mehr als die Hdlfte der Selbsthilfekontaktstellen beobachtete Gruppen-
auflésungen als Folge der Pandemie. Lediglich in zwdlf Landkreisen fiihrte diese
nicht zu einer - wahrnehmbar - héheren Anzahl von Gruppenaufldsungen. Fir
die steigende Zahl in diesem Bereich gaben die befragten Einrichtungen unter-
schiedliche Griinde an: Die meisten nannten fehlenden Kontakt und mangelndes
Gruppengefiihl sowie Entfremdung als Griinde. Dariiber hinaus wurden fehlende
oder zu kleine Gruppenrdume, erhdhter Arbeitsaufwand sowie Verantwortung und
Uberforderung, Angst vor Ansteckung, das Alter und zu kleine Gruppen aufgefiihrt.

4 Die Angaben zur Frage nach der Anzahl der Gruppengriindungen fir die erste Jahreshdlfte
2021 (n = 93) deuteten darauf hin, dass die Zahlen der Neugriindungen 2021 den Wert von 2020
libersteigen kénnte und sich somit dem Wert von 2019 annéhern wird.
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Fazit

Die Selbsthilfekontaktstellen in Niedersachsen haben wéihrend der Pandemie
besonders viel Beratungs- und Unterstiitzungsarbeit leisten miissen und sind dabei
andere und manchmal neue Wege gegangen. Die MaBnahmen zur Einhaltung
von Abstdnden, Hygiene sowie von Kontaktbeschrdnkungen und die niedrig-
schwellige Aufbereitung der landesweiten und regionalen Corona-Regelungen
haben den Arbeitsaufwand der Einrichtungen erheblich erhoht: Viele Selbsthilfe-
gruppen benétigten durch die sich stetig dndernden Corona-MaBnahmen zusdtz-
liche Unterstiitzung. Die Einrichtungen haben auf unterschiedliche Weise ver-
sucht, die Kommunikation mit den Gruppen aufrechtzuerhalten, dabei spielten
auch die digitalen Medien eine wichtige Rolle. Dennoch waren es weiterhin klas-
sische Kommunikationsmittel wie das Telefon und die Post, die fiir die Selbsthilfe-
kontaktstellen in der Verstandigung mit und Unterstiitzung von Selbsthilfeaktiven
unerldsslich waren.

Die Selbsthilfegruppen sind in der Pandemiezeit sehr kreativ geworden und haben
auf unterschiedlichsten Wegen zueinander gefunden - zum Beispiel in digitaler
oder hybrider Form, beim Spaziergang oder im Schrebergarten. Die Riickkehr zu
reinen Prasenztreffen war bis zum Sommer 2021 teilweise noch verhalten: Viele
haben sich weiterhin - manchmal auch nur - digital, drauBen oder in geteilten
Gruppen getroffen. Wahrend der Pandemiezeit haben sich weniger Gruppen neu
gegriindet, allerdings war die Tendenz zum Befragungszeitraum wieder steigend.
Bei den Gruppenauflésungen haben die Selbsthilfekontaktstellen einen deutlichen
Anstieg wahrgenommen. Viele Einrichtungen begriindeten eine Zunahme der
Gruppenaufldsungen mit den Auswirkungen der Pandemie, denn: Nicht jede Selbst-
hilfegruppe konnte den Kontakt untereinander aufrechterhalten. So verwundert es
nicht, dass am Ende der Umfrage die befragten Selbsthilfekontaktstellen eine der
groBten Herausforderung der Pandemie darin sehen, dass die Selbsthilfegruppen-
Mitglieder untereinander - aber auch die Einrichtungen mit den Selbsthilfegruppen
- in Verbindung bleiben.
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Anne Kaiser, Ines Krahn und Alf Trojan

Neurologisch-psychiatrische und
psychotherapeutische Versorgung - ein regionales
Versorgungssystem wird selbsthilfefreundlich

Im September 2021 wurde das Projekt neurologisch-psychiatrische und psycho-
therapeutische Versorgung (NPPV) der Kassendrztlichen Vereinigung Nordrhein
(KV Nordrhein) vom Netzwerk Selbsthilfefreundlichkeit und Patientenorientierung
im Gesundheitswesen (SPiG) ausgezeichnet. Welche Phasen die unterschiedlichen
Akteur*innen dabei durchlaufen mussten und auf welche Herausforderungen sie
gestoBen sind, soll in diesem Artikel genauer beleuchtet werden. Doch zundchst stel-
len wir das Netzwerk SPiG mit seinen Zielen und Arbeitsweisen in groben Umrissen
vor.

Einleitung
SPiG: Ein Netzwerk fiir mehr Patientenorientierung

Das Netzwerk Selbsthilfefreundlichkeit und Patientenorientierung im Gesund-
heitswesen (SPiG) begann 2004 mit mehreren Modellprojekten, in denen fiir die
verschiedenen Versorgungsbereiche Qualitdtskriterien der Zusammenarbeit mit
Selbsthilfegruppen entwickelt und umgesetzt wurden (Trojan et al. 2012). Aus dem
damaligen Beirat und den beteiligten Institutionen entstand 2009 das Netzwerk
SPiG, das - nach einer Phase unter dem Dach der NAKOS - seit 2014 mit seiner
Bundeskoordinationsstelle als (fiinfte) Einrichtung der Deutschen Arbeitsgemein-
schaft Selbsthilfegruppen e.V. (DAG SHG) fortgefiihrt wird.

Aktuell hat das Netzwerk 385 aktive Mitglieder, davon 94 Selbsthilfekontakt-
stellen, 65 Krankenhduser, 33 Rehabilitationskliniken und 123 Selbsthilfegruppen/-
organisationen sowie Einzelpersonen.

Wir férdern die Zusammenarbeit

Kernelement unserer Netzwerkarbeit ist das Konzept der ,Selbsthilfefreundlich-
keit". Es beschreibt praxisnah wie Kooperationen zwischen Selbsthilfegruppen,
Selbsthilfekontaktstellen und Gesundheitseinrichtungen strukturiert aufgebaut,
systematisch gestaltet und dauerhaft implementiert werden kénnen. Das Konzept
beriicksichtigt sowohl die organisationspezifischen Anforderungen von Kranken-
hdusern, Rehakliniken und Arztpraxen als auch die der Selbsthilfe.
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Mit Unterstiitzung der Bundeskoordinationsstelle setzen alle Netzwerkmitglieder das
Konzept in ihren jeweiligen Arbeitszusammenhdngen als Kooperationsstandard um
und tragen damit auch zu mehr Patientenorientierung im Gesundheitswesen bei.

Auszeichnung

Die Auszeichnung ,selbsthilfefreundlich” vergibt das Netzwerk SPiG an Gesund-
heitseinrichtungen, die die Qualitdtskriterien fiir Selbsthilfefreundlichkeit erfolg-
reich umsetzen. Damit wiirdigen wir das besondere Engagement von Gesundheits-
einrichtungen in der Zusammenarbeit mit der Selbsthilfe.

Mit der Auszeichnung weist die Gesundheitseinrichtung nach, dass sie ihr drztliches
und pflegerisches Handeln durch das Erfahrungswissen der Selbsthilfe erweitert
hat und den Kontakt zwischen Patient*innen und der Selbsthilfe nachhaltig fordert.

Die Auszeichnung besteht in Form einer Urkunde und des Logos ,Ausgezeichnet”.
Sofern dies von der Gesundheitseinrichtung gewiinscht wird, erfolgt die Ubergabe
der Urkunde durch einen Reprdsentanten des Netzwerks im Rahmen einer 6ffent-
lichen Veranstaltung.

Insgesamt wurden bisher 33 Rehakliniken und 19 Krankenhduser vom Netzwerk
SPiG ausgezeichnet. Davon haben sich bereits vier Krankenhduser zum fiinften
Mal und 14 Einrichtungen zum vierten Mal auszeichnen lassen. Die Auszeichnung
ist seit 2018 fir drei Jahre giiltig. Davor waren es zwei Jahre.

Ein noch junges Anwendungsfeld fiir die Vergabe von Auszeichnungen sind
kooperative Versorgungsformen wie Regionale Versorgungs- oder Arztenetze.
2014 wurde ein Pilotprojekt im Rahmen des Netzes ,Gesundes Kinzigtal” begonnen
und spdter als erstes Beispiel dieser Art als selbsthilfefreundlich ausgezeichnet.

Die Neurologisch-psychiatrische und psychotherapeutische Versorgung (NPPV) war
das zweite Versorgungsystem, das sich fiir eine Auszeichnung beworben hatte. Der
Prozess, der zum erfolgreichen Abschluss mit einer Auszeichnung fiihrte, wird im
Folgenden beschrieben.
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Der Weg zur Auszeichnung - Selbsthilfefreundlichkeit in einem
integrierten Versorgungssystems

Wie funktioniert das Versorgungssystem?

Die Neurologisch-psychiatrische und psychotherapeutisches Versorgung (NPPV)
richtet sich, wie der Name schon sagt, speziell an Menschen mit neurologischen
und psychischen Erkrankungen. Patient*innen, die sich bei ihrem*r Arzt*in fir
dieses Projekt melden und einschreiben, werden von diesem*r Bezugsarzt*in eng
begleitet und kdnnen zusdtzlich zur drztlichen Behandlung Gruppenangebote und
individuelle digitale Unterstiitzungsprogramme in Anspruch nehmen.

Trdger des Projekts NPPV ist die Kassendrztliche Vereinigung Nordrhein. Gemanagt
wird es von IVP - einem Anbieter firr die vernetzte Versorgung psychisch kranker
Menschen. IVP im Firmennamen steht fiir Integrierte Versorgungsprogramme.
Durch die AOK Rheinland/Hamburg und dem BKK Landesverband Nordwest wurde
das Projekt kassenseitig unterstiitzt. Ebenso beteiligten sich die Vertreter der rele-
vanten Berufsgruppen aus den Bereichen Neurologie, Psychiatrie, Psychotherapie
und Psychosomatik.

Fiir die Beratung und Vermittlung der Patient*innen stellt IVP im Rahmen der zen-
tralen Koordinationsstelle Case Manager*innen als Ansprechpartner zur Verfiigung.
Gefordert wurde NPPV von 2017 bis Ende 2021 aus dem Innovationsfonds des
Gemeinsamen Bundesausschusses. Begleitet und evaluiert wurde es von der IGES
Institut GmbH und dem Zentralinstitut fir die kassendrztliche Versorgung (Zi).

Anders als im ,Gesunden Kinzigtal” sorgen hier Projektpartner (Lenkungsausschuss
der KV, von der KV geschulte Arzt*innen, Krankenkassen als Zahlende und IPV als
Dienstleiter) dafiir, dass fir die einzelnen (eingeschriebenen) Patient*innen ein
Netzwerk von Hilfen unterschiedlicher Art organisiert wird. (Deswegen werden
auch die Bezeichnungen Versorgungsprogramm oder -projekt statt -system oder
-verbund verwendet.)

Da gleichzeitig mit dem Projekt der KV Nordrhein auf der Bundesebene ein Unteraus-
schuss des Gemeinsamen Bundesausschusses an einer Richtlinie fiir Versorgungs-
biindnisse firr Patient*innen mit diesen Erkrankungen arbeitete, hat die Beteiligung
der Selbsthilfe als Pilotversuch auch eine Vorbildfunktion fir weitere integrierte
Versorgungsprogramme (s.u.).

NPPV macht sich auf den Weg zur Selbsthilfefreundlichkeit

Im Friihjahr 2021 entschied sich der Lenkungsausschuss des Projektes NPPV, den
Auszeichnungsprozess zur Selbsthilfefreundlichkeit zu starten und nahm den Kon-
takt zum Netzwerk SPiG auf. Der Prozess zur Selbsthilfefreundlichkeit geschieht
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tiblicherweise im Trialog zwischen einer Gesundheitseinrichtung, Engagierten aus
kooperierenden Selbsthilfegruppen sowie der zustdndigen Selbsthilfekontaktstelle.

Aufgrund der GréBe des Netzwerks (700 Fachdrzt*innen und 430 Standorte in der
Region der KV Nordrhein) kamen fiir die Kooperation mit NPPV nur iiberregionale
Ansprechpartner®innen in Frage: KOSKON NRW ist die landesweite Koordinations-
stelle fiir Selbsthilfe-Unterstiitzung.

Mit ihrem themeniibergreifenden Ansatz arbeitet sie maBgeblich den Selbsthilfe-
kontaktstellen in NRW zu. Die Gesundheitsselbsthilfe NRW ist eine Dachorganisation
des Paritdtischen NRW fiir rund 70 Landesverbdnde der Selbsthilfe.

Beide verbindet eine jahrelange Zusammenarbeit mit der KV Nordrhein, ins-
besondere mit deren Aufgabenfeld der Kooperationsberatung fiir Arzt*innen,
Psychotherapeut*innen und der Selbsthilfe (KOSA KV Nordrhein).

Das Setting entwickeln: Vorgespriche und Vereinbarungen

Vertreter*innen von IVP und der KOSA KV Nordrhein luden zum Vorgesprdch ein.
Fir die Selbsthilfeseite war die Geschaftsfiihrerin der KOSKON NRW, der Sprecher
des Landesarbeitskreises der Selbsthilfekontaktstellen NRW sowie die Koordinatorin
der Gesundheitsselbsthilfe NRW mit Vertreter*innen des Sprecherkreises beteiligt.
Die Koordinatorin von SPiG stellte das Konzept der Selbsthilfefreundlichkeit vor.

Wer arbeitet, wie? - Die Akteur*innen lernen sich kennen

Zundchst ging es darum, sich in ausreichendem MaBe kennenzulernen. Dabei
wurden grundlegende Prinzipien der gemeinschaftlichen Selbsthilfe benannt und
Arbeitsweise und Wirkung von Selbsthilfegruppen erkldrt. Konkret fiir NRW wurden
die Strukturen der Selbsthilfeunterstiitzung, Akteur*innen und Ansprechpartner*-
innen vorgestellt.

Ebenso wurde NPPV vorgestellt und die Struktur des Projektes - Kooperations-
partner*innen und Zustdndigkeiten - sowie Angebote, wie angeleitete Gruppen
oder Psychoedukation fiir eingeschriebene Patient*innen erkldrt.

Angesprochen wurde das unterschiedliche Verstdndnis des Begriffs , Selbsthilfe”.
NPPV bezeichnete eines ihrer Angebote als Online-Selbsthilfe - was in Kreisen in
der Selbsthilfe Engagierter bereits zu Verwirrung gefiihrt hatte. Gemeint war eine
digitale Gesundheitsanwendung (DiGA) als individuelles psychoedukatives Angebot.
Es wurde ein Einverstdndnis dariiber erzielt, dass mit ,Selbsthilfe” die gemein-
schaftliche Arbeit in Gruppen gemeint ist. , Die gréBte Herausforderung war es, eine
gemeinsame Sprache zu entwickeln, zum einen in Bezug auf das Verstdndnis von
Selbsthilfe und zum anderen dariiber, was der NPPV ist/macht”, Ina Dolenga, IVP.
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Wie kann das funktionieren? - Eine Arbeitsbasis entwickeln

Die Koordinatorin vom Netzwerk SPiG stellte zundchst den Ablauf und die Arbeits-
weise bis zu einer Auszeichnung vor. Fiir Versorgungsverbiinde beziehungsweise
-netze gelten bisher sieben Qualitdtskriterien, die inhaltlich zu gestalten und in
MaBnahmen umzusetzen sind:

Selbstdarstellung wird ermaglicht.

Auf Teilnahmemdglichkeit wird hingewiesen.

Die Offentlichkeitsarbeit wird unterstiitzt.

Eine Ansprechperson ist benannt.

Praxisteams werden zum Thema Selbsthilfe qualifiziert.
Partizipation der Selbsthilfe wird erméglicht.
Kooperation wird verldsslich gestaltet.

NouoRWN =

Fir die Ausgestaltung gibt es bewdhrte Arbeitshilfen. Als ambitioniert stellte sich
der Auszeichnungsprozess in Bezug auf das begrenzte Zeitfenster von NPPV heraus:
Fiir die Ausgestaltung der Kriterien und die Beantragung der Auszeichnung stand
lediglich ein halbes Jahr zur Verfiigung. Das Projekt NPPV lief nur bis zum Jahres-
ende 2021 inklusive Evaluation und Abschlussbericht. So stand die Frage nach der
Sinnhaftigkeit einer Auszeichnung im Raum: Lohnt sich der Einsatz der zum Teil
ehrenamtlich geleisteten Arbeitszeit fiir ein zeitlich begrenztes Projekt? Die KV Nord-
rhein sagte zu, dass die Verstetigung der Arbeit mit dem Einbezug der Selbsthilfe
fir die KV Nordrhein einen hohen Stellenwert haben wiirde. Auch ungeachtet der
eventuellen Integration von Selbsthilfefreundlichkeit in eine Richtlinie auf Bundes-
ebene sei die Arbeit fiir die Region Nordrhein von groBer Bedeutung.

Die Kooperation im Qualitdtszirkel

Anstatt des iiblichen Trialogs zwischen einer Klinik, Engagierten aus Selbsthilfe-
gruppen sowie der zustdndigen Selbsthilfekontaktstelle musste fiir dieses Ver-
sorgungssystem eine andere Kooperationsstruktur gefunden werden. Man einigte
sich darauf, dass fir die Gesundheitsselbsthilfe NRW neben der Koordinatorin
auch Landesverbédnde mit thematischem Bezug zu neurologischen und psychi-
schen Erkrankungen vertreten sein sollten. Daneben sollte KOSKON NRW mit eini-
gen spezifischen Selbsthilfekontaktstellen vertreten sein, die ihre Erfahrungen
mit betroffenen Menschen und professionellen Einrichtungen vor Ort einbringen
kdnnen. Insgesamt sollten maximal drei Selbsthilfeverbdnde beziehungsweise
-kontaktstellen eingeladen werden. Diese sollten organisieren, was die Akteur™-
innen ,Selbsthilfefreundlichkeit auf der Management-Ebene” nannten.

Uber die Vorstellung von NPPV im Plenum der Gesundheitsselbsthilfe NRW wie auch
im Landesarbeitskreis der Selbsthilfekontaktstellen NRW konnten Interessierte aus
Verbdnden und Selbsthilfekontaktstellen gewonnen werden.
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Die Umsetzung: Qualifizierung im Qualitdtszirkel -
Phasen der Teamentwicklung

Nachdem die Beteiligten gefunden waren, konnte der Qualitétszirkel beginnen.
Die Arbeit des Qualitatszirkels durchschritt mehrere Phasen, die wir in dem Team-
bildungsmodell von Tuckman (1965) gut beschrieben finden. Daher verwenden wir
an geeigneten Stellen Begriffe aus diesem Modell der vier Entwicklungsphasen.

Fiir den gemeinsamen Prozess legten die Mitarbeiter*innen von IVP eine genaue
zeitliche und inhaltliche Planung mit regelmdBigen (meist alle 14 Tage) Treffen vor.
Aufgrund der Corona-Pandemie fanden die Treffen ausschlieBlich digital statt. Bei
der Aufgabenverteilung war IVP fiir die Moderation, die Vor- und Nachbereitung
der Treffen sowie die Protokollierung zustdndig. Ebenso hatten die Mitarbeiter*in-
nen von IVP fiir die zeitnahe Umsetzung der erarbeiteten MaBnahmen zu sorgen.
Diese Phase der ,Teambildung” oder ,Forming” ging direkt iiber in die zweite Phase,
in der es um die Bearbeitung der Aufgaben geht.

Zu Anfang konnte das gemeinsame Arbeiten als holprig, wenngleich durchaus
engagiert im gemeinsamen Tun bezeichnet werden: ,Wir hatten unterschied-
liche Partner*innen an Bord. Alle sprechen eine andere Sprache. Wir haben wahr-
genommen, dass unsere Seite sich etwas marketingtechnischer unterhdlt und die
Selbsthilfe mehr auf der emphatischen Ebene. [...] Wir haben aber schnell gemerkt,
dass wir aufeinander zugehen wollen, weil wir ein gemeinsames Ziel verfolgen”, so
Stephanie Theil3, KOSA der KV Nordrhein.

Eine gemeinsame Arbeitsebene zu entwickeln, kann Zeit erfordern. Zeit, um aus-
zutesten, ob das viel beschworene Prinzip der ,Augenhéhe” ernst genommen wird
beziwhungsweise wer eigentlich die Bedingungen bestimmt. Zeit auch, um das
gemeinsame Verstdndnis und die Bedeutung von Begriffen und Vorgdngen auszu-
handeln. Erschwerend wirkten in dieser Phase immer wieder die GuBeren Rahmen-
bedingungen, vor allem die zeitlich eng gesetzte Frist bis zur Auszeichnung. Sie
erzeugte einen grundlegenden Konflikt, der auch fir die Moderatorin groBe Heraus-
forderungen mit sich brachte: selbsthilfefreundlich und partnerschaftlich zu agie-
ren und gleichzeitig innerhalb institutioneller Zeitvorgaben effizientes Arbeiten zu
gewdhrleisten.

In der Teambildung wird diese Phase passenderweise als ,Storming” bezeichnet -
die Konfliktphase, in der die unterschiedlichen Interessen auf den Tisch kommen.
In dieser Phase trafen sich die Selbsthilfevertretenden auch einmal intern, um
sich abzustimmen. Sie benannten ihre Bedenken und Vorbehalte, in externe Vor-
gaben eingespannt zu werden. Ebenso besprachen sie Ziele und Vorteile des Aus-
zeichnungsprozesses fiir die Selbsthilfe. Der Austausch verhalf der Selbsthilfeseite
zu einer gemeinsamen Haltung, und sie kam zu dem Schluss, dass die Vorteile der
Kooperation tiberwogen.
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Die gemeinsame Verstdndigung im Qualitdtszirkel, das professionelle und wert-
schdtzende Agieren der Moderatorin sowie die interne Abstimmung erwiesen sich
bald als ein gutes Fundament fiir den weiteren Verlauf der Arbeit. Damit erreichte
unser Qualitdtszirkel die ndchste Phase der Teambildung - ,Norming”: Die Rollen,
Zustdndigkeiten und Ziele wurden in einen Konsens gebracht, dem die Beteiligten
auch innerlich zustimmen konnten. , Zeit war ein groBes Thema. Auch ein anderes Vor-
gehen musste her. Das, was wir zusammen erarbeiten, muss gemeinsam ausgehandelt
werden. Als wir eine gemeinsame Sprache gefunden hatten, ging es dann auch mit
den Kriterien besser”, resiimierte Kerstin Lohmann, Gesundheitsselbsthilfe NRW.

Auf dieser Basis konnte nun die vierte Phase ,Performing” zum Zuge kommen. Der
konkreten inhaltlichen Fiillung der sieben Kriterien fiir Selbsthilfefreundlichkeit stand
nichts mehr im Wege. Diese Phase zeichnete sich aus durch ziigiges, engagiertes und
konstruktives Arbeiten. Die Inhalte wurden ernsthaft diskutiert, Einzelheiten zuweilen
infrage gestellt, um gemeinschaftliche Ergebnisse wurde gerungen. Fiir manche The-
men bildeten sich Unterarbeitsgruppen, die fir die Beteiligten zusdtzliche Treffen mit
sich brachten. Das war der Fall fiir die Erweiterung des NPPV-Internetportals um die
Selbsthilfe, wie auch fiir die Entwicklung von Schulungen sowie einer Schulungsmappe
fiir die an der NPPV-Versorgung beteiligten Arzt*innen und Psychotherapeut*innen.

Wdhrend der Bearbeitung kam es wiederholt zu Irritationen, wie die Kriterien
der Selbsthilfefreundlichkeit auf der Giberregionalen ,Managementebene” umzu-
setzen sind. Die Beteiligten mussten mehrfach fir sich kldren, wer die angemessene
Ansprechperson fiir die geplanten MaBnahmen ist. Auch die Abgrenzung zur regio-
nalen - den Selbsthilfevertretenden vertrauten - Ebene musste immer wieder
anhand der konkreten MaBnahme vollzogen werden. ,Als iiberregionales Netzwerk
haben wir auf der Ebene des Managements miteinander gesprochen. Da musste
man andere MaBnahmen und Ziele definieren, als bisher im Rahmen vom Netzwerk
SPiG umgesetzt worden waren. Und das war eine gemeinsame Transferleistung”,
erlduterte Ina Dolenga, IVP.

Zusammenfassung des gesamten Prozesses

AbschlieBend ldsst sich festhalten, der Prozess war in mehrfacher Hinsicht erfolg-
reich: Die Akteur*innen im Qualitdtszirkel arbeiteten offen, kooperativ und partner-
schaftlich - die Arbeitstreffen liefen schlieBlich ,wie geschmiert”. Und die zeitliche
Frist konnte eingehalten werden.

In einem Abschlussbericht fasste IVP die getroffenen Vereinbarungen zur Selbst-
hilfefreundlichkeit zusammen. Dieser wurde von den Akteur*innen unterschrieben
und bildete die Grundlage des Antrags auf Auszeichnung.

Fir andere Projekte kann aus dem Arbeitsprozess einiges gelernt werden: Gewisse
Spannungen und Missverstdndnisse werden mit groBer Wahrscheinlichkeit auftreten;
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sie sind nicht Anzeichen einer Krise. Hilfreich ist sicher, Geduld mitzubringen und
den Arbeitsprozess zu Beginn ganz bewusst gemeinsam zu gestalten.

Von grundlegender Bedeutung war die Riickendeckung durch die Leitungsebene
der KV Nordrhein. Ihr Wunsch nach Auszeichnung machte diesen Prozess erst mdg-
lich und stellte die erforderlichen Ressourcen an Arbeitskapazitdt zur Verfiigung.
Damit verbunden war die Aussicht auf Nachhaltigkeit, das heiBt eine Fortfiihrung
des Engagements fiir eine selbsthilfefreundliche Zukunft.

Hilfreich ist die Beteiligung einer mit dem Auszeichnungsprozess vertrauten Per-
son. Wir hatten das Gliick, die Mitarbeiterin einer Selbsthilfekontaktstelle in der
Gruppe zu haben, die eigene Erfahrungen mit dem Auszeichnungsprozess eines
Krankenhauses hatte und als Mentorin Kontaktstellen in laufenden regionalen
Prozessen begleiten kann.

Aus einigen AuBerungen der Beteiligten werden die positiven Wirkungen des Pro-
jekts deutlich:

— ,Im Schnitt dauert es sieben Jahre ab Diagnose, bis der Betroffene in die Selbst-
hilfe findet. Ich bin davon iiberzeugt, dass wir diese sieben Jahre jetzt deutlich
reduzieren kénnen.” (Ina Dolenga, IVP)

— ,Die Selbsthilfegruppen werden selbstbewusster und reden selbststdndig mit
den Krankenhdusern. Wir als Kontaktstelle méchten, dass Menschen besser
versorgt werden. Und wenn die Selbsthilfegruppen und -kontaktstellen durch
die gemeinsame Zusammenarbeit mit den Krankenhdusern mehr in Anspruch
genommen werden, dann werden auch mehr Menschen besser versorgt.” (Renate
Ostendorf, SHK Miinster)

— ,In der kurzen Zeit von sechs Monaten haben wir den Auszeichnungsprozess
geschafft. Das war nur méglich, weil von allen Seiten der Wunsch da war, auf-
einander zuzugehen, die gesteckten Ziele zu erreichen und gewisse Hiirden
auch sehr sportlich zu nehmen. Zusammen kommen wir in der Sache tatsdchlich
weiter. Fiir mich sind das Synergien, die sich auch zukiinftig auswirken werden.”
(Stephanie TheiB3, KOSA KV Nordrhein)

— ,Wir haben sehr kontrovers, aber inmer auf Augenhéhe diskutiert und am Ende
eine vertrauensvolle Basis der Zusammenarbeit gefunden und im Rahmen einer
Kooperationsvereinbarung festgehalten. Diesen Weg wiirden wir gerne mit allen
Vertretern der Selbsthilfe auch konstruktiv und vertrauensvoll weitergehen.”
(Kerstin Lohmann, Gesundheitsselbsthilfe NRW)

— ,Ich méchte den Gewinn fiir die Selbsthilfe durch das zielgerichtete und kom-
plexe Vorgehen durch die Qualitdtskriterien unterstreichen. Dies bietet groBe
Chancen fiir zukiinftige Kooperationen mit Gesundheitseinrichtungen und Ver-
sorgungsverbiinden. Die Zeit und das Engagement haben gelohnt und haben
weitreichende Synergien fiir weitere Zusammenarbeit geschaffen.” (André Beer-
mann, SHK Viersen, Vorstand DAG SHG)
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Die Auszeichnung als selbsthilfefreundliches
Versorgungssystem (SPiG)

Das allgemeine Vorgehen fiir einen Auszeichnungsprozess ist fiir alle Interessier-
ten auf der Internetseite des Netzwerks nachlesbar. Mit dem Qualitdtsbericht zum
Abschluss des Projekts wurde nachgewiesen, dass das selbsthilfefreundliche Ver-
sorgungssystem zur Verbesserung der Patientenorientierung seine Leistungspartner
aktiv darin unterstitzt, die Qualitdtskriterien Selbsthilfefreundlichkeit in Kooperation
mit den Selbsthilfekontaktstellen NRW umzusetzen. Dafiir wurde die Urkunde zur
Auszeichnung am 23.09.2021 in einem festlichen Rahmen in der KVNO Diisseldorf
tiberreicht und der Kooperationsvertrag unterzeichnet.

Ines Krahn vom Netzwerk SPiG findet fiir die Auszeichnung folgende Worte: ,Ein
vorbildlicher Prozess, der anderen Akteur*innen Mut machen und sie inspirieren soll
sich fiir die eigene Verstetigung von Unterstiitzungs- und Vermittlungsstrukturen
einzusetzen, die dem Kooperationsbedarf vor Ort entsprechen und die Arbeit von
Selbsthilfegruppen unterstiitzen.”

Ina Dolenga, Anne Kaiser, Stephanie TheiB, Bianca Wolter, Kerstin Lohmann, Annika Jarzembowski,
Dr. Christiane Erbel, André Beermann (v.l.n.r.). (Foto: Anke Petz, KOSA, KVNO)

Perspektiven

Seit 2020 beschadftigte sich ein Unterausschuss des Gemeinsamen Bundesaus-
schusses mit Versorgungsbiindnissen fiir psychotherapeutisch-psychiatrisch-neuro-
logische Patient*innen. NPPV wurde von der KV Nordrhein als ein exemplarisches
Projekt in diesen Prozess eingebracht. In einem komplexen Prozess mit differenzier-
ten Eingaben der beteiligten Vertretenden wurden Richtlinien erstellt. Am 18.12.2021
ist die Richtlinie iber die berufsgruppeniibergreifende, koordinierte und strukturierte
Versorgung insbesondere fiir schwer psychisch kranke Versicherte mit komplexem
psychiatrischen oder psychotherapeutischen Behandlungsbedarf (KSVPsych-RL) in
Kraft getreten. Das bedeutet, dass entsprechende Versorgungsverbiinde von den
Krankenkassen gefordert werden unter der Voraussetzung, dass sich in einer Region
die in der Richtlinie geforderten Biindnispartner*innen zusammenfinden und einen
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entsprechenden Kooperationsverbund auf den Weg bringen. In §3 (5) ist festgeleqgt,
dass bei Bedarf auch ,Selbsthilfeorganisationen fiir Menschen mit einer psychischen
Erkrankung” einzubeziehen sind. Dr. Frank Bergmann, Vorstandsvorsitzender der
KV Nordrhein, sagte in diesem Zusammenhang: , Bereits vor Projektende diente
der NPPV als Blaupause fiir eine neue Richtlinie im Auftrag des Gesetzgebers. |[...]
Die Auszeichnung als selbsthilfefreundlich war ein ganz wichtiger Schritt, um fiir
kiinftige Netzverbiinde ein Signal zu setzen, die Selbsthilfe aktiv mitzunehmen.”

Auch fiir das Netzwerk SPiG werden die erfolgreiche Integration von Selbsthilfe-
freundlichkeit in das Projekt NPPV und die Erfahrungen damit fiir die weitere Ent-
wicklung von Nutzen sein: Wie ldsst sich das Konzept systematischer in integrierte
vernetzte Behandlungsprogramme fiir einzelne Krankheitsbereiche und in regionale
Versorgungssysteme implementieren? Da es in den Strukturen der Versorgung eine
klare Tendenz zu stérkerer Integration gibt, wird die Beantwortung dieser Frage
eine groBe Rolle fiir die weitere Verbreitung von Konzept und Praxis der Selbsthilfe-
freundlichkeit und Patientenorientierung im Gesundheitswesen spielen.

Wir danken allen Akteur*innen, die im Prozess der Auszeichnung engagiert waren
und zu einem erfolgreichen Abschluss gefiihrt haben.
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Ina Plambeck und Eva Parashar

Selbsthilfeunterstiitzung im Bewusstsein von
Vielfalt und Diskriminierung: vom Blick auf die
Besonderheiten der anderen zum Wahrnehmen der
eigenen Privilegien

In Miinchen gehéren Migrantenselbstorganisationen traditionell zur Selbsthilfe-
landschaft und machen hier einen groBen Teil der unterstiitzten und geforderten
Gruppierungen aus. Das liegt nicht zuletzt auch an den Férderméglichkeiten die-
ser Gruppen aus dem Selbsthilfe-Unterstiitzungsfonds der Kommune. Insofern war
und ist die Frage im Selbsthilfezentrum Miinchen (SHZ) seit Langem, inwiefern die
Selbsthilfe durch die Selbsthilfeunterstiitzung auch fiir Menschen anderer Herkunft
als gute und hilfreiche Alltagspraxis wahrgenommen werden kann.

In den vergangen vier Jahren setzte sich das Team des SHZ konkreter und spezi-
fischer mit den Fragestellungen rund um die Themen Migration, Diversitdt, Rassis-
mus und Diskriminierung auseinander. Es nahm an einem extern begleiteten
Organisationsentwicklungs-Prozess mit dem Fokus ,Interkulturelle Qualitdtsent-
wicklung” (IQE) teil, der von der Stadt Miinchen angeboten wurde. Dieser Prozess
und die Ergebnisse sollen im Folgenden dargestellt werden.

Ein Projekt zum Engagement von Menschen mit
Migrationshintergrund in der Gesundheitsselbsthilfe

Einen AnstoB fiir die Auseinandersetzung mit den Fragestellungen zum Thema
Migration und Selbsthilfe gab ein von den Krankenkassen unterstiitztes Aktions-
forschungsprojekt zum Thema ,Selbsthilfe - Gesundheit - Migration”. Hier arbeitete
das SHZ von 2017 bis 2019 mit dem Institut SIM Sozialplanung und Quartiersent-
wicklung zusammen: Wir stellten fest, dass der Anteil von Menschen mit Migrations-
hintergrund' innerhalb der Gesundheitsselbsthilfe in Miinchen auf den ersten Blick
relativ klein erschien und gleichzeitig die Anzahl an muttersprachlichen Selbsthilfe-
gruppen, die explizit zu einem Gesundheitsthema arbeiteten, ebenfalls sehr gering
war. Daher stellten sich die Fragen, welche Bedeutung das Thema ,Migration und
Gesundheit” in Initiativen der nicht-migrantischen Gesundheitsselbsthilfe hatte

! Was die Begriffe ,Migrant*innen” bzw. ,Menschen mit Migrationshintergrund” betrifft,
diente diese Bezeichnung hier vor allem dazu, zu identifizieren, wie Zugédnge und Barrieren
fiir bestimmte Personengruppen wirksam werden. Dariiberhinaus ist es offensichtlich eher
fragwiirdig, inwieweit diese Begriffe zur aussagekrdftigen Beschreibung von Einzelnen noch
sinnvoll sind.
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und wie Migrant®innen in den Bereichen Selbsthilfe und Gesundheit engagiert
waren. Die Ergebnisse des Projekts sind in dem hieraus entstandenen Abschluss-
bericht? nachzulesen.

Er enthdlt zahlreiche Handlungsempfehlungen fiir die Selbsthilfeunterstiitzung, wie
MaBnahmen zur Sensibilisierung fir kulturelle Vielfalt und fir die Erfahrung von
Diskriminierung bei den potenziell Engagierten. AuBerdem ging es um die Reflexion
der Kulturgebundenheit der eigenen Arbeitsweisen und des Konzepts ,Selbsthilfe”
als westliche historisch gewachsene Alltagspraxis und natiirlich um den Abbau von
bestehenden Barrieren, die Menschen von einer Inanspruchnahme von Selbsthilfe-
unterstiitzung oder dem Engagement in Selbsthilfegruppen abhalten.

Vom Projekt ,Selbsthilfe - Migration - Gesundheit” zur
Teilnahme am IQE-Prozess der Landeshauptstadt Miinchen

So sind aus der Frage, wie man Selbsthilfe fiir Menschen mit Migrationsgeschichte
besser zugdnglich machen kann bis zum Projektende viele konkrete Handlungs-
empfehlungen entstanden, die der Abschlussbericht nahelegte. Manche davon
konnten die Mitarbeitenden des Selbsthilfezentrums gleich umsetzen, wie die
Entwicklung eines Selbsthilfe-Informations-Flyers in vereinfachter Sprache oder
eines neuen Fortbildungsformates zum Thema , Interkulturelle Sensibilitat” fiir die
Engagierten.

Der andere Teil der Handlungsempfehlungen war dagegen viel umfangreicher
und betraf eine grundlegende Betrachtung der gesamten ,Kultur” des Selbst-
hilfezentrums als Organisation und die damit verbundenen Arbeitshaltungen und
-prozesse im Sinne einer Sensibilisierung fiir Diversitdt und Diskriminierungen.
Um hier genauer hinzusehen und sich systematisch Zeit zur Reflexion und Neu-
orientierung einzurdumen, bewarb sich das SHZ im Sommer 2019 um die Teil-
nahme an einem extern begleiteten Projekt zur rassismuskritischen interkulturellen
Organisationsentwicklung.

IQE - Organisationsentwicklung zur rassismuskritischen
interkulturellen Offnung

Der sogenannte ,IQE-Prozess” ist ein Angebot der Stadt Miinchen und steht fiir
Interkulturelle Qualitdtsentwicklung”. Alle stddtisch geforderten Miinchner Ein-
richtungen kénnen sich hier je nach Kapazitdten bewerben, um sich an einem - auf
zwei bis drei Jahre angelegten - extern begleiteten Prozess zu beteiligen. Dieser

2 Endbericht des Projekts zum Download:
https://www.shz-muenchen.de/fileadmin/shz/downloads/Dokumentationen/2019_Selbsthilfe_
Gesundheit_Migration_Endbericht_SIM_27Feb_komplett.pdf
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beinhaltet einerseits Fortbildungen und Workshops mit einer systemischen Beratung
aus dem IQE-Team und erméglicht andererseits eine Vernetzung mit anderen Ein-
richtungen, die sich ebenfalls an dem Projekt beteiligen. Jede Einrichtung setzt
sich selbst Ziele zur interkulturellen Offnung, deren Umsetzung von der externen
Begleitung unterstiitzt werden. Das SHZ hat diesen Prozess 2019 begonnen und
im Frihjahr 2022 abgeschlossen. Aufgrund der erschwerten Bedingungen durch
die Corona-Pandemie hat sich der Prozessverlauf etwas verldngert.

Eine interkulturelle Qualitdtsentwicklung sollte im Idealfall immer auf allen Ebenen
einer Organisation stattfinden, sodass neben der Geschaftsfiihrung, der Verwaltung
und den Fachkrdften aus den verschiedenen Arbeitsbereichen im Selbsthilfezentrum
auch alle Angebote fiir die Selbsthilfegruppen und selbstorganisierten Initiativen
Teil des Entwicklungsprozesses wurden.

,Interkulturelle Qualitdtsentwicklung (IQE) ist ein Organisations-Entwicklungs-
prozess mit dem Ziel, Diskriminierung und Barrieren in allen Bereichen der Orga-
nisation sichtbar zu machen und ihnen entgegenzuwirken. So kénnen Vielfalt und
Chancengerechtigkeit in der Organisation geférdert und gleichberechtigte Zugdnge
zu Angeboten erméglicht werden. Die teilnehmenden Einrichtungen analysieren
im Prozessverlauf ihre Strukturen, ihre Abldufe und das eigene Handeln rassismus-
kritisch und intersektional. IQE ist ein langfristiger Prozess, der (selbst-)reflexive
Lernprozesse anstéBt. Mit Unterstiitzung durch die IQE-Berater*innen entwickeln
die Organisationen Strategien und MaBBnahmen.”

Mit Blick auf die Vielfalt der Miinchner Selbsthilfeszene war fiir das Team des
Selbsthilfezentrums damit klar, dass IQE nicht nur auf allen Ebenen innerhalb der
Organisation stattfinden, sondern auch alle Ebenen méglicher Diskriminierungs-
erfahrungen beriicksichtigen sollte, also nicht nur die der Herkunft oder Hautfarbe,
sondern auch andere Diversitdtsebenen wie sexuelle Orientierung, kdrperliche
oder psychische Beeintrdchtigung, sozialer Status, Geschlecht, Alter, Religion oder
Weltanschauung.

Dariiber hinaus wurde im Laufe des IQE-Prozesses immer deutlicher, dass der
Begriff der sogenannten ,interkulturellen Offnung” die Gefahr in sich birgt, Stereo-
typen und Rassismen zu reproduzieren. Diese Uberlegungen haben das Team dazu
veranlasst, den Fokus eher auf eine ,vielfaltsorientierte” Offnung zu setzen. Der
Blick richtete sich daher eher auf eine generelle Offnung der Selbsthilfe und der
Selbsthilfeunterstiitzung fiir alle Menschen. Entdeckt werden sollte inwieweit ein
Zugang zur Selbsthilfe fiir manche Menschen mit Hiirden verbunden ist - sei es, auf-
grund ihrer individuellen Lebenslage, bestimmter Eigenschaften oder Bediirfnisse
beziehungsweise aufgrund der selbstverstdndlichen Privilegierungen derjenigen,

3 Definition des IQE-Prozesses der Landeshauptstadt Miinchen, Organisationsentwicklung zur
rassismuskritischen Interkulturellen Offnung von Einrichtungen, Zugriff am 23.12.2020 unter:
https://www.muenchen.de/rathaus/Stadtverwaltung/Sozialreferat/Wohnungsamt/Interkult/iqe.html
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die Selbsthilfe entwickelt haben, unterstiitzen, organisieren oder ins Leben rufen.
Ziel des Prozesses war es, diese Hiirden offenzulegen, zu reflektieren und, soweit
maglich, immer mehr abzubauen.

Steuerungsgruppe, Basisfortbildung und Arbeitskreise

Nach einer Auftaktveranstaltung Ende 2019, zusammen mit denjenigen Ein-
richtungen, die den Prozess gerade abgeschlossen hatten, begannen im Januar
2020 im SHZ die ersten konkreten Schritte: Acht Mitarbeitende aus allen Arbeits-
bereichen und die Geschdftsfiihrung bildeten die sogenannte ,Steuerungsgruppe”,
die wahrend des gesamten Prozesses gemeinsam an den verschiedenen MaB-
nahmen und Themen arbeitete. Diese traf sich mit einer Beraterin aus dem IQE-Team
regelmdBig zu den sogenannten Prozess-Workshops im Rahmen einer systemischen
Organisationsberatung und kommunizierte die Inhalte dann an das gesamte Team.

Neben diesen Workshops fand mit anderen teilnehmenden Einrichtungen ein
kollegialer Austausch statt, um einen AuBenblick auf die eigene Einrichtung zu
bekommen und eventuelle blinde Flecken aufzudecken, vor allem im Hinblick auf
magliche Barrieren.

In einer dreitdgigen Basisfortbildung setzte sich diese Steuerungsgruppe gemeinsam
mit Steuerungsgruppen aus den anderen teilnehmenden Einrichtungen intensiv mit
den Themen Migrationsgesellschaft, Diskriminierung und Rassismus auseinander.
Hierbei ging es unter anderem darum, zu verstehen, was Mehrfachzugehdrigkeiten
sind und wie sie wirksam werden. AuBerdem fand eine kritische Auseinandersetzung
mit verschiedenen Kulturbegriffen statt. Dariiber hinaus wurde die Perspektive
der Intersektionalitdt und die Bewusstwerdung iiber nicht sichtbare Barrieren in
Organisationen vermittelt und diskutiert. Am letzten Tag der Fortbildung lag der
Schwerpunkt auf den Themen Rassismus in der Gesellschaft, rassistische Wissens-
bestdnde und die Auseinandersetzung mit individuellen sowie strukturellen Macht-
und Herrschaftsverhdltnissen.

Eine neue Kultur im SHZ: Perspektivenwechsel auf eigene
Privilegien und Barrieren

Sowohl in dieser Basisfortbildung als auch bei einem vom IQE-Projekt ausgerichteten
Fachtag zu diesen Themen wurde der anstehende Perspektivenwechsel sehr deut-
lich: der Blick auf die kulturellen Besonderheiten der ,anderen” in einer zunehmend
vielfdltiger werdenden Gesellschaft sollte auf die eigenen Privilegien und die daraus
entstehenden Barrieren und Ausschliisse gelenkt werden.

Um die Perspektive auf Antidiskriminierung zu vertiefen und eine Sensibilitat fur
Vielfalt sowie die damit verbundenen selbstreflexiven Prozesse anzustoBen und zu
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fordern, organisierte die IQE-Steuerung im Verlauf des gesamten Prozesses im SHZ
zusdtzlich zur Basisfortbildung verschiedene Fortbildungen als Inhouse-Workshops
fiir das gesamte Team (, Diversity und Social Justice”, , Diskriminierungsfrei beraten”,
Argumentationstraining zum Umgang mit rechten oder rassistischen Aussagen,
Online-Fortbildung ,Erfolgreich rassismuskritisch veranstalten”).

Die Umsetzung einzelner MaBnahmen der Steuerungsgruppe als Teilmenge des
Gesamtteams funktionierten gut. Dennoch wurde bald klar, dass Anderungen in der
eigenen Haltung und Lernerfahrungen zum Thema Antidiskriminierung nur durch
alle einzelnen Mitarbeitenden sowie eine gemeinsame Reflexions- und Wissens-
grundlage im gesamten Team und damit auch nur durch Teamfortbildungen zu
gewdhrleisten waren.

Im Bewusstsein der Handlungsempfehlungen aus dem Projektbericht ,Selbsthilfe -
Gesundheit - Migration” und um die Erkenntnisse aus diesen Fortbildungen konkret
in einigen Arbeitsfeldern umzusetzen und sie danach auch in der zukiinftigen Arbeit
im SHZ nachhaltig zu verankern, definierte die Steuerungsgruppe zu Prozessbeginn
drei Ziele. Diese wurden dann in Abstimmung mit dem Team durch drei Projekt-
gruppen iiber den gesamten IQE-Prozess entwickelt und umgesetzt.

Erstes Ziel: Ein neues Leitbild

Das erste und umfangreichste Ziel war die Erstellung eines Leitbildes fiir die Arbeit
im Selbsthilfezentrum. Hierbei sollte es nicht darum gehen, ein schon formulier-
tes Dokument zu verfassen, das ungenutzt in den Schubladen der Biiros lagert.
Beabsichtigt war vielmehr einen Prozess der Diskussion und der Reflexion im gesam-
ten Team anzustoBen und zu durchlaufen, um eine gemeinsame Arbeitsgrundlage
zur Orientierung und gréBeren Sicherheit im Umgang mit herausfordernden Situa-
tionen zu erhalten. Bei der Entwicklung des Leitbildes waren folgende Fragen aus-
schlaggebend: Welchen Grundwerten fiihlen wir uns als Organisation verpflichtet
und wie kénnen wir gewdhrleisten, dass diese Grundwerte auf allen Ebenen unserer
Einrichtung gelebt werden? Welche Rolle spielen wir selbst in der Aufrechterhaltung
von diskriminierenden Strukturen und wie kénnen wir konkret dazu beitragen diese
zu Giberwinden? Im Rahmen eines World-Cafés sowie zweier weiterer Workshops
entstand mit Begleitung der IQE-Beraterin ein recht umfassendes Leitbild, das zehn
Themenfelder beleuchtet und neben einer diversitdtssensiblen Haltung und einem
von Empowerment geprdgten Menschenbild auch die Grundziige der Selbsthilfe
als Grundlage eines gemeinsamen Selbstverstdndnisses umreift.
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Zweites Ziel: Eine Checkliste fiir rassismuskritische
Veranstaltungsplanung

Ausgangspunkt fiir die Idee, eine Checkliste fir eine rassismuskritische Ver-
anstaltungsplanung des SHZ zu erstellen, war eine Online-Fortbildung zum Thema
,Erfolgreich rassismuskritisch veranstalten”* Auf Grundlage der Seminarinhalte
und der eigenen Reflexionen des Teams hinsichtlich des Arbeitsalltags im Selbst-
hilfezentrum, der bekannten Zielgruppen und Ressourcen wurde im Verlauf eines
Jahres eine Checkliste fiir die Planung von SHZ-Veranstaltungen erstellt. Ziel der
Arbeit mit dieser Checkliste ist es, eine rassismuskritische Perspektive dauerhaft
in den hausinternen Veranstaltungsplanungen zu verankern und damit eine Struk-
tur zu schaffen, die mogliche Ausschliisse, Barrieren und Diskriminierungen ver-
hindern kann. Zum Prozessabschluss einigte sich das SHZ-Team darauf, bei jeder
neu zu planenden Veranstaltung alle Punkte der neuen Checkliste durchzugehen,
gemeinsam zu reflektieren und alle jeweils relevanten Punkte in Abstimmung mit
den aktuellen Ressourcen nach Méglichkeit umzusetzen.

Drittes Ziel: Ein neues ,,Partizipationsformat”

Die Zielsetzung bei der Entwicklung eines neuen Formats fiir mehr Partizipation
bestand darin, ein direktes Feedback zu SHZ-Angeboten von den Selbsthilfe-Aktiven
zu bekommen, Partizipation umzusetzen und die Gestaltung der Angebote noch
spezifischer auf die Bediirfnisse der Betroffenen auszurichten. Die Steuerungsgruppe
entschied sich bei diesem Ziel in der Umsetzung fiir eine Zusammenarbeit mit der
Zielgruppe der Migrantenselbstorganisationen (MSO) und beziiglich der Inhalte
fir den Bereich des Forthildungsangebots des SHZ, da diese Nutzergruppe bisher
bei den SHZ-Fortbildungen unterreprdsentiert war. Bisher nicht bewusste Zugangs-
barrieren sollten im Rahmen von drei Austauschabenden im Gesprédch und mithilfe
eines kleinen Fragebogens in Erfahrung gebracht werden. Als wichtigstes Thema
kristallisierte sich ,RGume fiir Migrantenorganisationen” heraus. Eine umfassende
Online-Befragung unter den sozialen Gruppen aus der SHZ-Datenbank zu die-
sem Thema ergab in der Folge einen spezifischen und erhéhten Unterstiitzungs-
bedarf bei den Engagierten aus den MSO beziiglich eigener RGume in Miinchen. Ein
Informationsabend sowie weitere Aktivitdten zur Unterstiitzung bei der Anmietung
von neuen Raumlichkeiten fiir MSO sowie eine inhaltliche und sprachliche Uber-
arbeitung des Fortbildungsprogramms waren konkrete Aktivitdten des SHZ, die
sich aus den Ergebnissen dieses neuen Formats ergaben.

4, Erfolgreich rassismuskritisch veranstalten von Noah Sow. Zugriff unter:
https://kurse.noahsow.de/erfolgreich-rassismuskritisch-veranstalten/ am 13.01.2022
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Weitere MaBnahmen in ,Eigenregie”

Im Rahmen der Arbeit an den drei fiir den Prozess anvisierten groBen Ziele ent-
standen viele weitere neue Projekte und Arbeitsfelder:

— Barrieredgrmere Hausgestaltung: Durch die Teilnahme an Arbeitskreisen mit
anderen Einrichtungen, die ebenfalls das IQE-Programm durchlaufen haben,
bot sich jeder Einrichtung die Méglichkeit, den Arbeitskreis in die eigene Ein-
richtung einzuladen und sich ein Feedback zu den Raumlichkeiten und dem
Erscheinungsbild der eigenen Einrichtung beziiglich Barrierefreiheit beziehungs-
weise Vielfaltssensibilitdt einzuholen. Auf Grundlage dieses Feedbacks plant das
SHZ-Team eine Neugestaltung des Hauses. Im Vordergrund steht hier vor allem
die Neugestaltung des Eingangsbereiches.

— Aushang ,Vielfalt und Antidiskriminierung” im Haus: AuBerdem wurde im Zuge
der Leithilderstellung ein bestehender Aushang mit der SHZ-Hausordnung und
Eckpunkten einer diskriminierungskritischen Haltung Gberarbeitet. Ziel des
Aushanges ist es, alle Besucher*innen und Nutzer*innen des Hauses iiber die
inklusiven Werte und eine Vielfalt wertschatzende und -bewahrende Haltung
im Selbsthilfezentrum zu informieren beziehungsweise sie bei der Umsetzung
dieser Haltung innerhalb der Gruppenarbeit zu unterstiitzen.

— Vereinfachte Sprache in SHZ-Publikationen: Zudem hat sich aus dem Gesprdch
mit den migrantischen Gruppen im Zuge des Partizipationsformates ergeben,
dass die Ausschreibungstexte der SHZ-Fortbildungen im Hinblick auf die Ver-
stdndlichkeit der Texte regelmdBig tiberprift werden sollten. Das Team hat
diesen Hinweis fiir alle SHZ-Publikationen ernst genommen und mdchte weiter
an einer kontinuierlichen Vereinfachung aller herausgegebenen Texte arbeiten.

— Fortbildungen fiir Selbsthilfeengagierte zum Thema Diskriminierung: Bereits seit
2019 gibt es in jedem Jahr das Angebot einer Fortbildung, die das Thema Viel-
faltim Sinne von ,Antidiskriminierung und Social Justice” vermittelt und einen
Reflexionsrahmen fiir Engagierte dazu anbietet. Aus den Erfahrungen mit diesem
Format entwickelte das SHZ-Team zusdtzlich ein neues Fortbildungsangebot fiir
von Diskriminierung betroffene Engagierte aus Selbsthilfegruppen und selbst-
organisierten Initiativen zu Themen wie Antidiskriminierung, ,kritisches Weil3-
sein” und Empowerment fiir BPoC.>

% BPoC st eine Selbstbezeichnung von Menschen mit Rassismuserfahrung, die nicht als weil3,
deutsch und westlich wahrgenommen werden und sich auch selbst nicht so definieren. Quelle:
https://glossar.neuemedienmacher.de/glossar/people-of-color-poc/ aufgerufen am 20.12.2021
um 10:49 Uhr
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Diskriminierungskritische Arbeit als Sensibilisierung
gegeniiber eigenen blinden Flecken

Nach Abschluss des IQE-Prozesses blickt das SHZ-Team auf mehrere Jahre sehr
intensiver Auseinandersetzung mit spannenden und gleichzeitig herausfordernden
Themen und Projekten zuriick. Nun wird es darum gehen, die entwickelten Ma[3-
nahmen sinnvoll in alle Arbeitsroutinen der Organisation zu integrieren und damit
eine nachhaltige Verstetigung einer antidiskriminierenden, vielfaltsorientierten
Perspektive zu erreichen.

Die Ausgangsfrage war, warum sich Menschen mit Migrationserfahrungen ,so
wenig” in ,unseren” Gesundheits-Selbsthilfegruppen wiederfinden (kénnen).
Dies fiihrte zu einem Prozess der ,interkulturellen @ffnung”, der von unterschied-
lichen kulturellen Gegebenheiten ausgehend Uberlegungen zu notwendigen Ver-
dnderungen in der Organisationskultur anstellte. SchlieBlich endete er mit dem Blick
auf uns selber, unsere eigenen Wahrnehmungs- und Privilegierungsmechanismen,
die fiir uns unsichtbar und selbstverstdndlich sind und konfrontierte uns mit den
Konsequenzen, die diese Mechanismen fiir unsere Arbeit mit anderen Menschen
bedeuten. Oder, wie es ein Kollege zum Abschluss des IQE-Prozesses formulierte:
,Ich habe entdeckt, dass ich ein ,westeuropdischer, weiBer Mann” bin und damit
kaum von Diskriminierung betroffen bin. Das war neu und erschreckend fiir mich.”

In vielen Fdllen bedeutet diskriminierungskritische Arbeit immer wieder den Wech-
sel der Perspektive und den Versuch, von einer anderen Position aus auf die eige-
nen Haltungen zu blicken. Das Entdecken von blinden Flecken, unreflektierten
Selbstverstdndlichkeiten oder unbedacht iibernommenen Routinen, die Menschen
benachteiligen oder ausschlieBen, ist nicht immer einfach und oft herausfordernd
oder schmerzhaft. Trotzdem ist es lohnenswert, sich auf den Weg zu machen, neu
ins Gesprdch zu kommen, verschiedene Blickwinkel zu entdecken und sich auszu-
tauschen: sei es innerhalb des Teams, sei es mit Kooperationspartner*innen oder
mit den Selbsthilfeengagierten. Ein neues Verstehen birgt immer auch die Freude
iber ein besseres Zusammenkommen, mehr Verbundenheit und die Chance, im
Alten etwas Unerwartetes, Uberraschendes zu entdecken.

Ina Plambeck, Ethnologin M.A.

Ressort Soziale Selbsthilfe mit Schwerpunkt Migration,
Selbsthilfeunterstiitzung und Kooperationen

Kontakt: ina.plambeck@shz-muenchen.de

Eva Parashar, M. A. Ethnologie

Ressort Soziale Selbsthilfe mit dem Schwerpunkt Flucht und Migration, Férderberatungen
Kontakt: eva.parashar@shz-muenchen.de

Beide: Koordination des IQE-Prozesses im Selbsthilfezentrum Miinchen
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Andreas Schleimer

Gesetzliche Finanzierung der gesundheitshezogenen
Selbsthilfe im Wandel

Bei der Gesundheitsministerkonferenz im Jahr 1982 appellierten die Gesundheits-
minister*innen der Lander ,an alle im Gesundheitswesen Verantwortlichen, [...] den
Gedanken der Selbsthilfe, der Selbsthilfeinitiativen und -gruppen zu unterstiitzen
[...] und die notwendigen Voraussetzungen zu schaffen, um die Arbeit beziehungs-
weise die Initiierung gesundheitsbezogener Selbsthilfegruppen zu erleichtern”
(Kriwy-Gottschalk 1999). Mitte der 1980er Jahre wurde die Selbsthilfeférderung
durch die 6ffentliche Hand als sinnvoll und notwendig erachtet (Heudorf 1995).
Sie wurde jedoch fiir Bund, Ldnder und Kommunen nie legislativ geregelt und ist
deshalb keine gesetzliche Pflichtaufgabe. Im Rahmen der gesetzlichen Kranken-
versicherung wurde eine gesetzliche Grundlage fiir die Selbsthilfeférderung 1993
geschaffen (Helms 2007).

Selbsthilfeférderung durch Bund, Linder und Kommunen

Auf Bundesebene stellen verschiedene Ministerien Mittel fiir die Férderung der
Selbsthilfestrukturen bereit. Fiir die Forderung auf Bundesebene sind das Bundes-
ministerium fir Gesundheit (BMG) und das Bundesministerium fiir Familie, Senio-
ren, Frauen und Jugend (BMFSFJ) zustdndig. Der Deutsche Bundestag entscheidet
im Rahmen des Bundeshaushalts jahrlich Gber die von den Ministerien bereitzu-
stellenden Fordervolumina. Neben der Nationalen Kontakt- und Informations-
stelle zur Anregung und Unterstiitzung von Selbsthilfegruppen (NAKOS) werden
bundesweit agierende Selbsthilfeorganisationen und Modellvorhaben gefdrdert
(WD 2008; Helms et al. 2006). Das Bundesministerium fiir Gesundheit reduzierte
seine Zuwendungen von 2007 bis 2018 deutlich von 2,5 Millionen Euro auf 1,7 Mil-
lionen Euro. Auch die jdhrliche Forderung durch das Bundesministerium fiir Familie,
Senioren, Frauen und Jugend hat sich von 300.000 Euro (2008) um Zweidrittel auf
100.000 Euro (2018) verringert (NAKOS 2020).

Die Forderpraxis der Linder ist heterogen. Einige Bundesldnder legen einen Schwer-
punkt ihrer Forderung auf Selbsthilfekontaktstellen, andere férdern bevorzugt regio-
nale Selbsthilfegruppen und -organisationen. Zudem werden im Vergleich erhebliche
Unterschiede bei den Férdervolumina der einzelnen Bundesldnder sichtbar (NAKOS
2014). Die Entwicklung der Gesamtsumme der bereitgestellten Mittel der Lander
von 1993 (14,7 Millionen Euro) bis 2014 (10,6 Millionen Euro) ist sehr schwankend
und mit einer riickldufigen Tendenz (NAKOS 2008, 2009, 2020). Auf kommunaler
Ebene erfolgt die Férderung vorrangig von Selbsthilfekontaktstellen sowie értlichen
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Selbsthilfegruppen. Wie auf Landerebene ist die Forderpraxis sehr unterschiedlich
(Helms et al. 2006). Rund zwei Drittel der Kontaktstellen (68 %) erhalten nach eige-
nen Angaben Férdermittel der Kommunen fiir ihre Arbeit (NAKOS 2020).

Die Finanzierung der Strukturen der Selbsthilfe durch die 6ffentliche Hand erfolgt
tiberall ausschlieBlich als freiwillige Leistung.

Eingang in die Sozialgesetzgebung

Mit Inkrafttreten des Gesundheitsstrukturgesetzes wurde das SGB V zum 1. Januar
1993 um den § 20 Abs. 3a ergdnzt und somit den gesetzlichen Krankenkassen erst-
mals mit einer Kann-Regelung erméglicht, Selbsthilfegruppen und -kontaktstellen
zu férdern. In dem von CDU/CSU, SPD und FDP eingebrachten Gesetzentwurf wird
diese Neuerung dahingehend begriindet, dass die Tatigkeiten von Selbsthilfegruppen
und -kontaktstellen stérker in das Konzept zur Gesunderhaltung und Gesundheits-
forderung der Krankenkassen einbezogen werden sollen. Eine Vollfinanzierung war
nicht vorgesehen (BT-Drs. 12/3608). Der Gesundheitsausschuss des Deutschen
Bundestages stellte zudem klar, dass diese Regelung nur fiir Institutionen gilt, die
eine gesundheitspolitisch relevante Zielsetzung verfolgen (BT-Drs. 12/3937).

Die Forderbedingungen wurden zum 1. Januar 1997 durch den § 20 Abs. 3 SGB V
spezifiziert, sodass Krankenkassen Selbsthilfegruppen und -kontaktstellen durch
Zuschusse fordern konnen, die sich der Rehabilitation und Pravention bestimmter
Krankheitsbilder zum Ziel gesetzt haben. Um eine einheitliche Rechtsanwendung
der Krankenkassen zu gewdhrleisten, wurden die Spitzenverbdnde der Kranken-
kassen dazu verpflichtet, ein Verzeichnis der Krankheitsbilder zu beschlieBen,
deren Forderung zuldssig ist. Der Gesundheitsausschuss des Deutschen Bundes-
tages konkretisierte diese Forderung dahingehend, dass sich dieses Verzeichnis an
medizinischen Kriterien zu orientieren habe. Als Beispiele wurden unter anderem
Krebs, Sucht- und Stoffwechselerkrankungen aufgefiihrt (BT-Drs. 13/5099). Das
Verzeichnis wurde am 14. Februar 1997 durch die Spitzenverbdnde der Kranken-
kassen beschlossen (WD 2008). An der Erarbeitung waren die zu diesem Zeitpunkt
bereits etablierten ,Vertreter der Selbsthilfe”, die Bundesarbeitsgemeinschaft Hilfe
fiir Behinderte (BAGH), der Paritdtische Wohlfahrtsverband (DPWV) und die Deut-
sche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V. (DAG SHG) sowie die Kassen-
drztliche Bundesvereinigung (KBV) beteiligt (Hundertmark-Mayser/Balke 2002).

Selbsthilfeforderung wird Pflichtaufgabe der Krankenkassen

Im Rahmen des GKV-Gesundheitsreformgesetzes 2000, das zum 1. Januar 2000 in
Kraft trat, wurde die bis dahin geltende Regelung im § 20 Abs. 4 SGB V erheblich
prdzisiert. Die bis dahin geltende ,Kann-Regelung” wurde neugefasst: Die Férde-
rung der gesundheitshezogenen Selbsthilfe wurde zu einer Soll-Vorschrift mit stark
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verpflichtendem Charakter. Die Regierungsfraktionen SPD und Biindnis 90/Die Grii-
nen unterstrichen die Wirksamkeit gesundheitsbezogener Selbsthilfe und stellten
fest, dass diese zur Weiterentwicklung verldssliche Rahmenbedingungen brauche.
Sie beobachteten, dass die bisherige Kann-Regelung zu einer unterschiedlichen,
teilweise unzureichenden und uniibersichtlichen Forderpraxis der Krankenkassen
fuhrte. Der stark verpflichtende Charakter wurde damit unterstrichen, dass ein
Richtwert als Forderbetrag von maximal 1,- DM (heute: 0,51 Euro) je Versichertem
je Kalenderjahr bereitzustellen sei. Dies sollte zu einer deutlichen Steigerung der
Fordermittel im Selbsthilfebereich fiihren. GemadB § 20 Abs. 4 S. 5 SGB V ist dieser
Betrag in den darauffolgenden Jahren zu dynamisieren (WD 2008).

Um eine gerechtere und flichendeckende Verteilung der Fordermittel zu sichern und
die gebotene Transparenz liber die Forderkriterien herzustellen, sollten gemeinsame
und einheitliche Grundsdtze zur Selbsthilfeforderung erarbeitet werden (BT-Drs.
14/1245). GemdB dem neugefassten § 20 Abs. 4 SGB V hatten die Spitzenverbdnde
der Krankenkassen dabei neben der Kassendrztlichen Bundesvereinigung auch die
maBgeblichen Vertreter der Selbsthilfe zu beteiligen. Jiirgen Matzat kommentierte
diese Beteiligung als ,ganz ungewéhnliche[n] Vorgang in unserem Gesundheits-
wesen, welches ja gemeinhin als ,anbieterorientiert’ charakterisiert wird” (Matzat
2002). Zudem wurde erstmals die Forderfdhigkeit von Selbsthilfeorganisationen
durch die Krankenkassen gesetzlich verankert (BT-Drs. 14/1245). Damit fanden
die drei Erscheinungsformen der Selbsthilfebewegung (Gruppen, Organisationen
und Kontaktstellen) Eingang in die Gesetzgebung (Matzat 2002). Weiter wurde
durch eine Neuregelung (Satz 3 Halbsatz 2) gesetzlich festgelegt, dass neben der
Projektforderung auch die gesundheitsbezogene Arbeit der Selbsthilfegruppen,
-organisationen und -kontaktstellen durch Zuschiisse geférdert werden konnte.
Méglich waren demnach pauschale Zuschiisse an alle Zusammenschliisse und
Stellen der Selbsthilfe. Vor der Gewdhrung von Forderleistungen war jedoch das
Vorliegen der gesetzlichen Voraussetzungen sorgfdltig zu priifen; es musste die
Gewdhr bestehen, dass die finanziellen Mittel effektiv und zuverldssig fir Ziele der
Krankheitsverhiitung oder Rehabilitation eingesetzt werden. Nur solche Tatigkeiten
durften pauschal bezuschusst werden, die ,gesundheitsbezogen”, also feststellbar
auf die Ziele des § 20 SGB V ausgerichtet waren.

Mit dem GKV-Wettbewerbsstdrkungsgesetz aus dem Jahr 2007 wurde die Selbst-
hilfeférderung grundlegend reformiert: Paragraph 20c SGB V trat zum 1. Januar 2008
in Kraft. Seitdem sind die Krankenkassen zur Férderung der gesundheitsbezogenen
Selbsthilfe verpflichtet. Die bis dahin geltende Regelung, dass Krankenkassen tiber
ihre Selbsthilfeférderung individuell entscheiden, wurde durch zwei Férderstrdnge
abgeldst: Fiir die kassenarteniibergreifende Gemeinschaftsférderung miissen die
gesetzlichen Krankenkassen mindestens die Hdlfte ihrer Fordermittel zur Ver-
figung stellen. Die iibrigen Mittel kénnen sie wie zuvor individuell verausgaben,
um eigene Schwerpunkte zu setzen. Sofern bereitgestellte Mittel im laufenden
Jahr nicht verausgabt wurden, sind sie in dem sogenannten Uberlauftopf zu sam-
meln und im Folgejahr der kassenarteniibergreifenden Gemeinschaftsférderung
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zuzufiihren. Damit sollte sichergestellt werden, dass das Budget tatsdchlich fiir
die Selbsthilfe verwandt wird. Weiter wurde mit Inkrafttreten des § 20c SGB V den
Selbsthilfevertretungen ein Mitberatungsrecht bei der Vergabe der Mittel aus der
Gemeinschaftsforderung eingergumt (Hundertmark-Mayser 2008). Kurzzeitig
war die Selbsthilfeforderung in Gefahr, weil der alte § 20 Abs. 4 SGB V zum 1. April
2007 aufgehoben wurde und der neugefasste § 20c SGB V erst zum 1. Januar 2008
in Kraft treten sollte. Damit fiir den Zeitraum vom 1. April bis zum 31. Dezember
2007 die Forderung gesetzlich verankert blieb, wurde der alte § 20 Abs. 4 SGB V
als § 20 Abs. 3 SGB V wieder eingefiihrt und zum 1. Januar 2008 durch den zuvor
verabschiedeten § 20c SGB V ersetzt (WD 2008).

Der Gesetzentwurf fiir das Praventionsgesetz vom 11. Mdrz 2015 sah vor, dass die
Selbsthilfeforderung unverdndert von dem § 20c SGB V in den § 20h SGB V iiber-
fiihrt werden sollte. Aus der Beschlussempfehlung und dem Bericht des Gesund-
heitsausschusses des Deutschen Bundestages vom 17. Juni 2015 ging jedoch eine
wesentliche Anderung hervor: Der zwischenzeitlich auf 0,55 Euro angestiegene
Betrag, den die Krankenkassen je Versicherten und Kalenderjahr fiir die gesund-
heitsbezogene Selbsthilfe aufzuwenden hatten, wurde auf 1,05 Euro ab 1.1.2016
fast verdoppelt (BT-Drs. 18/5261). Damit erkannte der Gesetzgeber die wichtige
Rolle der Selbsthilfe fiir die Prévention, insbesondere im Bereich der Sekunddr- und
Tertigrprévention an (Hundertmark-Mayser 2015).

2019 wurde der § 20h SGB V gleich zwei Mal gedndert. Mit dem Terminservice- und
Versorgungsgesetz wurde der Anteil der zur Verfiigung zu stellenden pauschalen
Mittel von 50 auf 70 Prozent (in 2020 insgesamt 58 Millionen Euro) angehoben.
Damit sollte eine ausreichende Basisfinanzierung fiir die Selbsthilfestrukturen
gewdhrleistet werden (BT-Drs. 19/14867). Im Rahmen des Digitale-Versorgung-
Gesetzes wurde auf Empfehlung des Gesundheitsausschusses der § 20h Abs. 2
SGB V dahingehend neugefasst, dass auch Zuschiisse fiir digitale Anwendungen
im Rahmen der Selbsthilfeforderung ermaglicht wurden (BT-Drs. 19/14867). Diese
Neuerung stellte die Nutzung von analogen und digitalen Angeboten in der gesund-
heitlichen Selbsthilfe gleichberechtigt nebeneinander (Hundertmark-Mayser 2020).
Der Ausschuss begriindete die Erweiterung damit, dass Selbsthilfegruppen, -orga-
nisationen und -kontaktstellen zunehmend digitale Anwendungen (Chat-Foren,
Online-Beratungen, Apps usw.) im Rahmen ihrer Arbeit nutzen und dariiber hinaus
tiber digitale Angebote weitere Zielgruppen (u. a. junge Menschen, Menschen in
infrastrukturschwachen Regionen, Menschen mit eingeschrdnkter Mobilitdt) erreicht
werden konnen. Innovative und nachhaltige Formate sowie ausschlieBlich im Inter-
net agierende Selbsthilfezusammenschliisse sind ab 2020 deshalb auch durch die
Krankenkassen zu férdern (BT-Drs. 19/14867).
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Fazit und Ausblick

Aufgrund der beschriebenen legislativen Anderungen in der Finanzierung der
gesundheitsbezogenen Selbsthilfe durch die Krankenkassen ldsst sich ein stetiger
Zuwachs des Fordervolumens verzeichnen. Das Jahr 2000 kann hier als Meilenstein
bezeichnet werden, weil die Finanzierung der drei Erscheinungsformen (Selbst-
hilfegruppen, -organisationen und -kontaktstellen) zu einer Soll-Aufgabe mit stark
verpflichtendem Charakter geregelt wurde. Innerhalb von 20 Jahren hat sich das
Férdervolumen durch die Krankenkassen von 9,5 Millionen Euro in 2000 auf 83,8
Millionen Euro in 2019 fast verneunfacht (BT-Drs. 18/8810; vdek 2021). Dieser
starke Anstieg verdeutlicht, welchen Stellenwert die gesundheitsbezogene Selbst-
hilfe im Rahmen der Gesundheitspolitik zwischenzeitlich erreicht hat, nachdem
die Selbsthilfearbeit in den 1970er Jahren in der Politik und bei den Akteuren des
Gesundheitssektors kaum Beachtung gefunden hatte beziehungsweise teils kri-
tisch bedugt wurde.

Es ldsst sich feststellen, dass die gesundheitsbezogene Selbsthilfe einen besonderen
Stellenwert im Rahmen des deutschen Gesundheitssystems erhalten hat. Auch wenn
diese nach wie vor nicht durch eine gesetzliche Regelung ausfinanziert ist, stand
der gesundheitsbezogenen Selbsthilfe noch nie ein solch hohes Fordervolumen zur
Verfiigung wie heute. Gleichzeitig ldsst sich feststellen, dass sich die Selbsthilfe-
forderung in den vergangenen zwei Jahrzehnten auf die gesetzlichen Kranken-
kassen fokussierte. Angesichts des kontinuierlichen und maBgeblichen Anstiegs
des kassenseitigen Fordervolumens und der gleichzeitig angespannten Finanz-
situationen in Kommunen und Landern ist zu befiirchten, dass sich die 6ffentliche
Hand zunehmend aus der Férderung weiter zuriickziehen wird. Dabei ist zu beriick-
sichtigen, dass Zuschiisse der offentlichen Hand weiter flieBen miissen, um eine
Fordervoraussetzung der Krankenkassenfdrderung zu erfiillen. Eine Verschiebung
der Selbsthilfeforderung durch die 6ffentliche Hand von der freiwilligen zur ver-
pflichtenden Leistung ist aus den genannten Griinden daher sehr erstrebenswert,
um nachhaltig die Selbsthilfearbeit abzusichern.

Die Einfiihrung der pflegebezogenen Selbsthilfe im § 45d SGB XI hat gezeigt, dass
man die Finanzierung der Selbsthilfe als Gemeinschaftsaufgabe der gesetzlichen,
sozialen Pflegeversicherung, der privaten Pflegeversicherungen und der Bundes-
linder regeln kann. Bei der gesundheitsbezogenen Selbsthilfe tragen die gesetzlich
Versicherten die Hauptlast, obwohl das Angebot unabhdngig vom Versicherten-
status allen offen steht. Analog zum § 45d SGB Xl sollte der Gesetzgeber die Ldn-
der und die privaten Krankenversicherungen in die Pflicht nehmen und damit fiir
mehr Gerechtigkeit bei der Finanzierung sorgen.

Nicht alle Selbsthilfezusammenschliisse haben Zugang zu den Férdermitteln der
GKV. Gruppen, die sich mit sozialen Themen (z. B. Alleinerziehende, Trauer, LGBTIQ)
beschdftigen, wird der Gesundheitsbezug hdufig abgesprochen. Dabei gilt es zu
bezweifeln, dass diese Zusammenschliisse nicht auch zur seelischen Gesundheit
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beziehungsweise Gesunderhaltung der Gruppenmitglieder in einem besonderen
MaBe beitragen oder sogar drohenden seelischen Belastungen vorbeugen. Diese
Ungleichbehandlung muss endlich abgeschafft werden.
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Norina Lauer und Sabine Corsten

Selbstorganisierte Selbsthilfegruppen bei Menschen
mit Aphasie

Menschen mit einer erworbenen Sprachstérung, Aphasie, erleben aufgrund ihrer
Kommunikationseinschrdnkungen und der damit einhergehenden reduzierten Teil-
habe eine verminderte Lebensqualitdt. Aphasie-Selbsthilfegruppen kdnnen Inklusion
und Selbstwerterleben der Betroffenen besonders dann férdern, wenn sie von
betroffenen Personen selbst geleitet werden. In dem hier vorgestellten Forschungs-
projekt Selbsthilfegruppenarbeit bei Aphasie zur Steigerung der Lebensqualitdt und
Kompetenz (shalk) wurde untersucht, wie von Aphasie betroffene Menschen auf
die Ubernahme einer Gruppenleitung vorbereitet und bei der Umsetzung begleitet
werden kénnen, um die Lebensqualitdt der betroffenen Leitungspersonen und auch
der Gruppenteilnehmenden zu steigern.

Einfiihrung

Aphasie ist eine erworbene Sprachstérung, die im Erwachsenenalter nach einer
Verletzung des Gehirns, meist aufgrund eines Schlaganfalls, auftreten kann (Huber
et al. 2013). Pro Jahr erleiden circa 270.000 Menschen in Deutschland einen Schlag-
anfall. Etwa ein Drittel dieser Personen sind von einer Aphasie betroffen. Bei 80.000
Einwohner*innen liegt die jihrliche Inzidenz bei 24.000 (Entgelter et al. 2006). Der
demografische Wandel und die steigenden Uberlebensraten durch die verbesserte
medizinische Versorgung fiihren zu einer Zunahme von Aphasien (Rothwell et al.
2004).

Menschen mit Aphasie haben Probleme beim Verstehen und Produzieren von Spra-
che sowie beim Lesen und Schreiben. Diese Kommunikationsschwierigkeiten fiih-
ren zu erheblichen EinbuBen im Alltag, die sich deutlich auf die Lebensqualitdt
der Betroffenen auswirken. So zeigen Menschen mit Aphasie nicht nur eine signi-
fikant geringere Lebensqualitdt als gesunde Personen, sondern auch als Patient™-
innen mit Hirnschddigungen ohne Aphasie und Personen mit anderen chronischen
Erkrankungen wie Alzheimer-Demenz oder Tumorerkrankungen (Lam & Wodchis
2010). Ein Jahr nach einem Schlaganfall leiden etwa ein Drittel der Betroffenen an
einer Depression (Hackett et al. 2014), von Aphasie betroffene Personen zum selben
Zeitpunkt sogar zu 62 Prozent. Die Sprachstérung hat ebenfalls Auswirkungen auf
das soziale Netzwerk der Betroffenen. Sie haben ein erhéhtes Risiko, ihre Kontakte
zu Freund*innen und Bekannten zu verlieren, obwohl gerade Freundschaften einen
wichtigen Beitrag zur erfolgreichen Krankheitsbewdltigung bei Aphasie leisten
(Brown et al. 2013, Northcott & Hilari 2011).
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Dementsprechend zeigt sich, dass das AusmaB der sprachlichen Beeintrdchtigungen
und deren Verbesserungen allein keine ausreichenden Prddiktoren fiir die empfun-
dene Lebensqualitdt von Menschen mit Aphasie darstellen (Franzén-Dahlin et al.
2010). In der Aphasieforschung und -behandlung treten daher zunehmend Inter-
ventionen in den Vordergrund, die auf eine Verbesserung von Teilhabe und Lebens-
qualitdt ausgerichtet sind (Hilari et al. 2015, Hinckley 2016).

Wirkung von Aphasie-Selbsthilfegruppen

Teilnehmende von professionell geleiteten Aphasie-Selbsthilfegruppen (ASHG)
zeigen eine signifikant bessere Teilhabe als Betroffene, die keine Gruppe besuchen
(Lanyon et al. 2013, Legg et al. 2007). Dieser Effekt ist noch héher, wenn die Teil-
nehmenden selbst eine aktive Rolle einnehmen, wie es in selbstorganisierten ASHG
der Fall ist (Code et al. 2003, Pound 2011, Tregea & Brown 2013). Hierdurch ent-
stehen authentische Gesprachssituationen, und die Teilnehmenden profitieren
von geteilten Erfahrungen und der Empathie der betroffenen Leitungspersonen
(Tregea & Brown 2013).

Entwicklung der Aphasie-Selbsthilfe in Deutschland

In Deutschland gab es die ersten Aphasie-Selbsthilfegruppen (ASHG) im Jahr
1978, in dem auch der Bundesverband fiir die Rehabilitation der Aphasiker e.V.
(BRA) gegriindet wurde (Vornholt 1992). Der BRA vertritt Menschen mit Aphasie
in Deutschland und hat in den meisten Bundesldndern Landesverbdnde, die sich
um die Belange der Betroffenen kimmern. Gemeinsam mit den Landesverbdnden
ist der BRA fiir rund 250 ASHG zustdndig. Im internationalen Vergleich bietet der
BRA Personen mit Aphasie und deren Angehdrigen ein umfangreiches Leistungs-
angebot (Lauer 2010). Allerdings wird der positive Effekt selbstorganisierter Selbst-
hilfegruppen in der Aphasie-Selbsthilfe noch nicht ausreichend genutzt. Mitte der
1980er Jahre wurden nur circa zehn Prozent der ASHG von Betroffenen geleitet.
2004 leiteten Betroffene immerhin rund 60 Prozent der ASHG (Kroker & Runge 2004).
Bei einer Befragung im Jahr 2017 waren wiederum nur in 45 Prozent der ASHG
Betroffene in der Gruppenleitung. Alle anderen Gruppen wurden von Therapeut*-
innen, Angehdrigen oder Schlaganfallbetroffenen ohne Aphasie gefiihrt (Weber
2017). Somit besteht in der Aphasie-Selbsthilfe ein Handlungsbedarf zum ver-
mehrten Einsatz von Personen mit Aphasie in der Gruppenleitung. Zur Durchfiihrung
einer Leitungsaufgabe sind jedoch gute kommunikative Fdhigkeiten notwendig, die
gerade bei einer Aphasie beeintrdchtigt sind, sodass die Betroffenen spezifische
Unterstiitzungsangebote bendtigen, um in der Selbsthilfe mehr Verantwortung
tibernehmen zu kénnen. Solche systematischen Unterstiitzungsangebote gibt es
in Deutschland aber bislang nicht (Corsten et al. 2014).
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Projekt shalk

In dem vom Bundesministerium fiir Bildung und Forschung (BMBF) geférderten
Verbundprojekt Selbsthilfegruppenarbeit bei Aphasie zur Steigerung der Lebens-
qualitdt und Kompetenz (shalk) (FKZ 13FH007SA5/B5) der Katholischen Hoch-
schule Mainz und der Hochschule Fresenius Idstein in Zusammenarbeit mit der
Ostbayerischen Technischen Hochschule Regensburg wurde genau diese Thematik
unter Leitung von Prof. Dr. Sabine Corsten (KH Mainz) und Prof. Dr. Norina Lauer
(Hochschule Fresenius/OTH Regensburg) erforscht. Es sollte ein neuartiges Selbst-
hilfesetting erprobt werden, bei dem Menschen mit Aphasie auf der Basis einer
auf sie zugeschnittenen Schulung die Leitung von ASHG iibernehmen sollten. Da
in ASHG hdufig Betroffene und Angehérige an den Treffen teilnehmen, wurde ein
paralleles Angebot fiir Angehérige entwickelt. So sollte sowohl dem Wunsch der
Angehdrigen nach einem eigenen Unterstiitzungsangebot nachgekommen wer-
den (Howe et al. 2012) als auch den Betroffenen erméglicht werden, eine héhere
Partizipation in Gruppendiskussionen zu erreichen (Goldfarb & Santo Pietro 2004).
Ziel der MaBnahmen war die Verbesserung der Lebensqualitdt der von Aphasie
betroffenen neuen Leitungspersonen, der Gruppenteilnehmenden generell sowie
der Angehérigen. Um einen sinnhaften Austausch der Betroffenen in den Grup-
pen zu erméglichen, wurde Biografiearbeit zur Stimulation biografisch orientierter
Gesprdche eingesetzt (Corsten 2018). Positive Auswirkungen von Biografiearbeit
konnten im Projekt Multimodale Aktivierung narrativer Kompetenzen bei Aphasie:
Innovative Konzepte der Biographiearbeit zur Steigerung der Lebensqualitdt dlterer
Menschen mit Aphasie (NARRAKTIV) (Narrative Kompetenzen Aktivieren) (BMBF,
FKZ 17S10X11) fiir Gruppen von Menschen mit Aphasie nachgewiesen werden
(Corsten et al. 2015).

Vorstudie

Im Projekt shalk wurden in einer qualitativen Vorstudie vier ASHG untersucht, um
die Situation in den Gruppen und Erfahrungen von Gruppenleitungen und Teil-
nehmenden zu erfassen. Zwei Gruppen wurden von Betroffenen geleitet, eine
Gruppe von einer Angehdrigen und eine Gruppe von Therapeut®innen. In allen
Gruppen fanden teilnehmende Beobachtungen bei einem Treffen statt, und aus jeder
Gruppe wurden eine Leitungsperson und zwei zufdllig ausgewdhlte Teilnehmende
mittels halbstrukturierter Interviews befragt. Aus den Beobachtungen und Interviews
ergaben sich umfangreiche Informationen, die bei der Gestaltung der Hauptstudie
beriicksichtigt wurden. So bewerteten die von Aphasie betroffenen Teilnehmenden
unterschiedliche Gruppenkonzepte als positiv, betonten aber besonders den Nutzen
des Austauschs mit Menschen in dhnlicher Situation iiber biografierelevante The-
men. Fiir die Gruppenzusammensetzung wurde deutlich, dass gemischte Gruppen
von Betroffenen und Angehdérigen zu einer ungleichen Kommunikationsverteilung
fiihren und Betroffene aufgrund ihrer Kommunikationsstorung benachteiligt sind.
Fiir die Ubernahme einer Leitungsfunktion in der Gruppe wurden ausreichende
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sprachliche Fdhigkeiten und Empathie hervorgehoben, sodass die Befragten die
Notwendigkeit eines Coachings der Betroffenen bei einer Leitungsiibernahme
bestdtigten. Die sich aus der Literatur und der Vorstudie ergebenden Kernelemente
von shalk sind in Tabelle T zusammengefasst.

Element Umsetzung Begriindung
Gruppenorganisation Leitung durch Personen mit Geteilte Erfahrung, Empathie
Aphasie auf der Basis einer (Tregea & Brown 2013; Pound 2011)
spezifischen Schulung
Gruppenzusammensetzung | Getrennte Gruppenphasen fiir Héhere Partizipation der
Betroffene und Angehdérige Betroffenen in Diskussionen

(Goldfarb & Santo Pietro 2004)

Inhaltlicher Fokus Biografisch-narrativer Ansatz Steigerung der Lebensqualitdt in
Gruppen von Personen mit Aphasie
(Corsten et al. 2015)

Tab. 1 Kernelemente von shalk

Hauptstudie

Die Hauptstudie fand in Form eines Vortest-Nachtest-Kontrollgruppen-Designs mit
Follow-Up-Untersuchung nach sechs Monaten statt. Der Aufbau der Studie ist in
Abbildung 1 dargestellt.

Interventions- Einfiihrungsphase Experimentalphase Autonome Phase

Schulung

gruppen
1-9

Treffen der Angehérigen Autonome Phase

Kontroil_g}}ruppen Reguldre Treffen Reguldre Treffen Reguldre Treffen

Testung: ALQI IM \L‘ li/ Ii‘

Abb. 1 Studiendesign shalk (Corsten & Lauer 2021, S. 10)

In einer speziell auf die Bediirfnisse von Menschen mit Aphasie ausgerichteten
Schulung wurden die Betroffenen, die nach Absprache mit den anderen Gruppen-
teilnehmenden eine Leitungsposition oder eine Co-Leitung iibernehmen wollten, auf
die Leitungsposition vorbereitet. Durch die Einfiihrung eines Leitungstandems aus
Leitung und Co-Leitung sollte eine Entlastung und Unterstiitzung in der Gruppen-
leitung ermdglicht werden.
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Modul 1: Basis Selbsthilfegruppen

Ziele fiir Selbsthilfe

Eigene Ressourcen in der Leitungsposition

Modul 2: Moderation - Einfiihrung

Fragetechniken
Aufgaben
Hilfsmittel

Modul 3: Themen und Biografiearbeit

Theorie Biografiearbeit
Leitprinzipien der Umsetzung

Relevante Themen

Modul 4: Moderation - Feinkonzeption

Planung erstes Treffen, zeitliche & inhaltliche Gestaltung
Arbeit mit Moderationskarten

Umgang mit Kommunikationsbarrieren

Modul 5: Organisation

Einladungen

Kommunikationsregeln

Tab. 2 Module der shalk-Schulung (Corsten et al. 2018, S. 6)

Die in Tabelle 2 dargestellten Schulungsmodule veranschaulichen den Aufbau und
die Inhalte der Schulung. So wurden organisatorische und inhaltliche Themen in
Zusammenhang mit der Selbsthilfegruppenleitung besprochen, und vor allem gab
es intensive und wiederholte Ubungen zur Moderation von Gruppensitzungen. In der
Schulung wurden Kurzvortrdge, Gruppenarbeiten und Rollenspiele eingesetzt, mit
Reflexionsphasen abgewechselt und mit vielen Pausen versehen, um der Leistungs-
fahigkeit der Teilnehmenden gerecht zu werden. Eine genaue Beschreibung der
Schulung und des verwendeten Materials findet sich bei Corsten et al. (2018).

Nach der dreitdgigen Schulung begann die Einfiihrungsphase, wahrend der sich die
Gruppen, jeweils getrennt nach Betroffenen und Angehérigen, einmal pro Monat
fiir circa 90 Minuten trafen. Wahrend dieser Zeit erfolgte eine intensive Begleitung
der Gruppen durch die Projektmitarbeitenden im Sinne des Cognitive Apprenti-
ceship (Collins et al. 1989). Hierbei werden in der Begleitung durch die Projektmit-
arbeitenden Modelllernen und Coaching eingesetzt. Die Leitungspersonen wurden
angeleitet, um mit praktischen Hilfen und Visualisierungen auch mit schwer beein-
trichtigten Teilnehmenden kommunizieren zu kénnen. Die Unterstiitzung wurde
zunehmend reduziert, um die Selbststdndigkeit der Leitungspersonen zu férdern.
In der darauffolgenden sechsmonatigen Experimentalphase wurde die Begleitung
darauf reduziert, dass sich die Leitungspersonen an die Projektmitarbeitenden wen-
den konnten, sofern Probleme auftraten. Die Gruppen trafen sich weiterhin einmal
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pro Monat, ebenso wie in der nachfolgenden autonomen Phase, in der eine eigen-
stdndige Weiterfiihrung erfolgte, die zwélf Monate umfasste.

Vor, zwischen und nach den verschiedenen Phasen (t0 bis t4) wurden die Leitungs-
personen und Gruppenteilnehmenden untersucht. Hierzu wurden folgende Ver-
fahren eingesetzt:

— Aachener Lebensqualitdtsinventar fiir Betroffene (ALQI; Engell et al. 2003)

— Aktivitdtentagebuch (Bach et al. 2013)

— Kurzinterviews und Fragebdgen

— Videoaufnahmen einzelner Gruppentreffen (Treffen 1, 7 und 12)

Von primdrem Interesse waren die Verdnderungen, die iiber das Aachener Lebens-
qualitdtsinventar (ALQI) gemessen wurden. Die Besonderheit dieses Verfahrens
besteht darin, dass die Fragen zu verschiedenen Bereichen der Lebensqualitdt mit
einfachen Begriffen und Zeichnungen versehen sind, die Menschen mit Aphasie
das Verstehen und die Beantwortung erleichtern. Dabei werden ein Beschwerde-
maB und ein BelastungsmalB erhoben. Bei den Beschwerden wird gefragt, ob eine
Beeintrdchtigung vorliegt oder nicht. Sofern eine Beschwerde angegeben wird,
ist zu bewerten, inwiefern diese als Belastung wahrgenommen wird. Hierbei soll
beurteilt werden, ob die Beschwerde als leicht oder sehr belastend wahrgenommen
wird oder keine Belastung darstellt. Im ALQI werden die Fragen zur Lebensqualitdt
in die Bereiche ,gesamt”, ,physisch”, ,psychosozial”, ,Kognition” und ,Sprache”
eingeteilt. Erwartet wurde, dass sich der Gesamtwert der Lebensqualitdt sowie
der Bereich ,psychosozial” im Hinblick auf Beschwerden und Belastungen signi-
fikant verbessern. In einem Aktivitdtentagebuch sollten die Betroffenen auBerdem
an jeweils zwei aufeinanderfolgenden Tagen Aktivitdten mit beteiligten Perso-
nen und dabei empfundene Emotionen festhalten. Um die MaBnahme und deren
Wirkungsweise genauer zu verstehen, wurden Interviews und Fragebdgen ein-
gesetzt. Uber Videoaufnahmen von Gruppentreffen sollten Verdinderungen in der
Gruppenkommunikation erfasst werden.

Ergebnisse

Neun ASHG konnten in die Studie eingeschlossen werden. Sieben Gruppen wur-
den vorher von Therapeut*innen oder Angeharigen geleitet. Zwei Gruppen wur-
den neu gegriindet. Insgesamt 13 Personen mit (iberwiegend leichter Aphasie
tibernahmen die Leitung beziehungsweise Co-Leitung, sodass die Gruppen in der
Regel von zwei Personen geleitet wurden. Teilnehmende aus fiinf weiteren, nicht
von Betroffenen geleiteten ASHG bildeten die Kontrollgruppe. Die Veréffentlichung
der Gesamtergebnisse istim Rahmen einer englischsprachigen Publikation geplant.
An dieser Stelle werden daher die ersten Ergebnisse aus zwei ASHG dargestellt, die
vorher professionell geleitet wurden. Die insgesamt 17 Teilnehmenden der beiden
Gruppen, zw6lf Mdnner und fiinf Frauen, waren im Durchschnitt 62 Jahre alt und
hatten alle eine chronische, also mindestens sechs Monate andauernde, Aphasie
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unterschiedlichen Schweregrades. Die Daten der Studienteilnehmenden wurden
in die Auswertung einbezogen, wenn sie mindestens an der Hdlfte der Gruppen-
treffen teilgenommen hatten. Letztlich konnten aus den beiden ASHG die Daten von
15 Teilnehmenden in die Analyse einbezogen werden. Berichtet wird hier tiber die
Ergebnisse zur Lebensqualitdt und Auswertungen von Videoaufnahmen fiir beide
Gruppen. Die Daten zu den Aktivitdtentagebiichern, Interviews und Fragebdgen
werden noch ausgewertet.

Zu Studienbeginn waren die Interventions- und die Kontrollgruppe hinsichtlich
ihrer Lebensqualitét vergleichbar. Uber die Einfiihrungs- und Experimentalphase
hinweg verbesserte sich die Lebensqualitdt iiber alle Teilnehmenden der Inter-
ventionsgruppen, was sich vor allem im Belastungsscore des ALQI zeigte. Dem-
gegeniiber gab es in der Kontrollgruppe keine Verbesserungen der Lebensqualitdt.
Neben den erwarteten signifikanten Verbesserungen im psychosozialen Bereich
und im Gesamtwert zeigten sich in der Interventionsgruppe auch bedeutsame
Verbesserungen in den Bereichen Kognition und Sprache. Bei den physischen
Beschwerden gab es eine signifikante Verbesserung nur zu Beginn der Intervention,
die physischen Belastungen verdnderten sich aber nicht. Im Follow-up zeigte sich,
dass die erreichten Verbesserungen stabil blieben. Die genauen Ergebnisse zu den
beiden Gruppen kénnen der Publikation von Corsten und Lauer (Corsten und Lauer
2021) entnommen werden.

Die ersten Auswertungen der Videoaufnahmen zeigen, dass Sprecherwechsel bereits
nach der ersten Interventionsphase oft gut gelangen, wenngleich hdufiger Pausen
oder paralleles Sprechen zu beobachten waren. Beim Moderationsverhalten zeigte
sich eine Abnahme der Kommunikationssteuerung durch die Leitungspersonen.
Die Gruppenteilnehmenden beteiligten sich themenbezogen, wobei sich Personen
mit einer schweren Aphasie nach wie vor eher beobachtend verhielten und zur
Beteiligung am Gespréch vermehrt motiviert werden mussten.

Diskussion

Die Lebensqualitdt der Leitungspersonen und der Gruppenteilnehmenden hat sich
durch die MaBnahme verbessert. Auf der Basis der angepassten Schulung ist es den
Betroffenen gelungen, die Gruppenleitung zu tibernehmen und mit Unterstiitzung
des Projektteams umzusetzen. In einer der Gruppen wurde allerdings auch in der
Experimentalphase, in der die Begleitung nur auf Anforderung tdtig wurde, hdufiger
Unterstiitzung angefordert. Auch wurde deutlich, dass die Trennung der Gruppen
in eine Betroffenen- und eine Angehdrigengruppe nicht durchgéngig sinnvoll war.
So wurde in Absprache mit den Gruppen festgelegt, dass die Treffen zundchst 60
Minuten getrennt und danach fiir 30 Minuten gemeinsam erfolgen konnten. So
konnten Absprachen zu organisatorischen Aspekten zwischen Betroffenen und
Angehdrigen erméglicht werden. Als Ursache fiir die beobachtete Verbesserung
der Lebensqualitdt kann vermutet werden, dass sich die Selbstorganisation der
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Gruppen und die Unterstiitzung durch Gleichgesinnte positiv auf das Autonomie-
empfinden und Selbstbild der Teilnehmenden ausgewirkt haben kdnnten (Manning
et al. 2019, Rotherham et al. 2015). Die in den Gruppen durch die Leitungspersonen
eingesetzte Biografiearbeit konnte zu dem positiven Selbstbild und einer Zunahme
der Selbstwirksamkeit beigetragen haben (Corsten et al. 2015). Die Auswirkungen
der Biografiearbeit konnten dazu gefiihrt haben, dass sich die Verbesserungen iiber
einen Idngeren Zeitraum fortgesetzt haben. Dies muss bei der Analyse der Inter-
viewdaten weiter untersucht werden.

Die Videoaufnahmen bestdtigen die positiven Effekte der MaBnahme auf die Kom-
munikation innerhalb der Gruppe. Die moderierende Person ibernahm zundchst eine
steuernde Funktion, die zunehmend zugunsten der Beteiligung aller Teilnehmenden
reduziert wurde. Fiir Personen mit einer schweren Aphasie muss gepriift werden,
inwieweit diese noch stdrker unterstiitzt werden kénnen, sich aktiv zu beteiligen.
Hierfiir konnte gegebenenfalls ein Kommunikationstraining fiir die gesamte Gruppe
hilfreich sein.

Fazit

Es hat sich gezeigt, dass selbstgeleitete Selbsthilfegruppen auch im Bereich der
Aphasie-Selbsthilfe gelingen konnen. Durch eine praxisorientierte Schulung und
flexible Begleitung kdnnen Menschen mit einer iiberwiegend leichten Aphasie auf
die Ubernahme der Leitung vorbereitet werden. Im Projekt shalk hat der Einsatz der
von Aphasie betroffenen Leitungspersonen eine signifikante, stetige und stabile Stei-
gerung der Lebensqualitdt bewirkt. Parallele Angehdrigengruppen konnten instal-
liert werden, wobei feste Zeiten fiir gemeinsame Absprachen zwischen Betroffenen
und Angeharigen eingeplant werden sollten. Sinnhafte Gesprdche, die sich tiber
die Methode der Biografiearbeit stimulieren lassen, werden von den Beteiligten
als positiv fiir die Gruppengespréche bewertet. Logopdd*innen beziehungsweise
Sprachtherapeut*innen nehmen eine wichtige Rolle in der Aphasie-Selbsthilfe ein,
aber nicht, indem sie Gruppen leiten, sondern dadurch, dass sie Betroffene zur
Ubernahme einer Gruppenleitung befihigen und hierbei begleiten.

Weiter erforscht werden muss, inwiefern Auffrischungsworkshops fiir die Leitungs-
personen sinnvoll sein kdnnen, und ob ein Kommunikationstraining fiir alle Teil-
nehmenden einer Selbsthilfegruppe sinnvoll wére, um schwerer Betroffene besser
in Gesprdche einzubeziehen. Auch wdre zu priifen, inwieweit in anderen Selbst-
hilfebereichen, wie bei Morbus Parkinson, der Bedarf besteht, Betroffene in der
Ubernahme einer Selbsthilfegruppenleitung zu unterstiitzen, und ob das Projekt
shalk hierfiir eine Orientierung geben kann.
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Rupert Graf Strachwitz

Zivilgesellschaft in der Zeitenwende -
eine Herausforderung

Leben wir in einer Zeitenwende? Zwei Jahre Corona-Pandemie scheinen angesichts
der Bedrohung durch Russland schon fast in Vergessenheit geraten zu sein. Der
Klimawandel und andere Herausforderungen beherrschen auch nicht mehr die
Schlagzeilen. Aber all das ist noch da. Fiir die Zivilgesellschaft gilt, all diese Kri-
sen im Zusammenhang zu sehen, zumal die Regierungen darauf angewiesen sind.

Erinnern wir uns an den Beginn des Jahres 2020! Fridays for Future und andere im
wesentlichen zivilgesellschaftliche Akteure hatten es geschafft, ein Langzeitthema
wieder ganz nach oben auf die internationale politische Agenda zu katapultieren:
den Klimawandel. Den Menschen war wieder in Erinnerung gerufen worden, dass
die Folgen der Erwdrmung katastrophale Folgen fiir weite Teile der Erde zeitigen
wiirden - und zwar sehr bald. In der Politik war diese Botschaft zwar angekommen,
aber man hatte nicht den Eindruck, dass hinreichend intensiv dariiber nachgedacht
wurde, was dagegen zu unternehmen sei. Im Riickblick scheint diese Sorglosig-
keit geradezu symptomatisch. Auch andere mégliche Gefahren blieben weithin
unbeachtet. Bill Gates warnte mehrfach 6ffentlich, dass eine Pandemie zu erwarten
sei - nur der Zeitpunkt und die genauen Umstdnde seien noch nicht klar. ,Wenn
es etwas gibt, was in den ndchsten Jahrzehnten mehr als zehn Millionen Personen
toten kann, dann ist es sehr wahrscheinlich eher ein hochansteckendes Virus als ein
Krieg”, sagte er damals (Gates 2015). Er war nicht allein. Andere Warnende wurden
ebensowenig gehért, auch das Bundesamt fiir Zivilen Bevélkerungsschutz nicht,
das im Januar 2013 dem Bundestag einen warnenden Bericht vorlegte (Bundes-
regierung 2013). Er wurde zu den Akten genommen. Unternommen wurde nichts.
Aber es gab auch andere Warnungen: vor einer Krise des Nationalstaates, einer
Krise des Kapitalismus, einer Krise der Demokratie und einer Krise der Institutionen.

Krise des Nationalstaates

Dem Nationalstaat waren iiber die letzten Jahrzehnte Wetthewerber erwachsen:
supranationale Organisationen, beispielsweise - aber keineswegs nur - die Europdi-
sche Union. Uber 300 internationale Vertrége hat die Bundesrepublik Deutschland
abgeschlossen, die einen Souverdnitdtsverzicht beinhalten. Die UNO hat mehrfach
Beschrdnkungen beschlossen. Hinzu kam der Gestaltungswille subnationaler staat-
licher Einheiten, der deutschen Lander, der britischen Nationen, etwa Schottland,
der belgischen und spanischen Regionen, etwa Katalonien. Auch die global agie-
renden Wirtschaftsunternehmen, die sich einen Staat als Sitz aussuchen konnten,
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der ihnen genehm war, héhlten die iiberkommene Souverdnitdt aus. Hinzu kam
eine in 30 Jahren deutlich erstarkte Zivilgesellschaft, die tiber alle Grenzen hinweg
ihre soft power zu nutzen verstand (Nye 2004). Fridays for Future ist ein markantes
Beispiel dafiir; auch die Protestbewegungen, die sich weltweit zu Ereignissen und
Entwicklungen zu Wort melden, sprechen eine deutliche Sprache (s. bspw. Kaibel
2022). Von einem System der Nationalstaaten so zu sprechen, als sei dieses noch
vergleichbar mit dem des 20. Jahrhunderts, ist abwegig, auch wenn ein groBer
zivilgesellschaftlicher Bereich, der Sport, mit seinen Hymnen- und Fahnenitualen
noch immer in nationalen Kategorien zu denken scheint. Trotz Steuern, Polizei,
einer Giberbordenden Verwaltung mit immer weiter zunehmenden Regelungen,
Kontrollen und Resourcen war - und ist - der Staat ein Akteur unter vielen im offent-
lichen Raum geworden. Wir leben mit multiplen Identitdten und Loyalitdten. Die
katastrophalen Versdumnisse und der spiirbare Kompetenzverfall der 6ffentlichen
Verwaltung, der sich in nicht fertigzustellenden Gebduden ebenso manifestiert wie
in unzumutbaren Wartezeiten auf einfachste staatliche Dienstleistungen, tragen
nicht dazu bei, dieses Bild zu korrigieren. Eigeninitiative - Selbsthilfe - ist angesagt,
wo man sich bisher auf den Staat verlassen hatte.

Krise des Kapitalismus

Erstaunlicherweise eng mit der Krise des Nationalstaates verbunden ist eine Krise
des Wirtschaftssystems, das sich seit dem 17. Jahrhundert entwickelt hat und ins-
besondere in den letzten 50 Jahren fiir unsere Gesellschaft dominierend geworden
ist. Die Uberbeanspruchung der natiirlichen Ressourcen, die zunehmende Knapp-
heit an wichtigen Rohstoffen, die Schadigung der globalen Lebensbedingungen
durch wirtschaftliches Handeln, die zunehmend aufklappende Schere zwischen
Arm und Reich, zwischen dem globalen Siiden und dem globalen Norden und zahl-
reiche andere Entwicklungen haben mit dafiir gesorgt, dass sich die Einschdtzung
von Francis Fukuyama (1992) als falsch herausgestellt hat, die Globalisierung des
Marktes wiirde das Erfolgsrezept fiir die Weltordnung der Zukunft sein und die
Globalisierung anderer Lebensbereiche unausweichlich nach sich ziehen. Auf-
merksam wurde von vielen beobachtet, dass sich ein kapitalistisches Wirtschafts-
system offenkundig auch mit autoritdren Ordnungen arrangieren konnte. In der
Folge bildeten sich Allianzen zwischen den Arenen der Wirtschaft und des Staates,
die darauf abzielten, dieses Arrangement zu verstetigen und die dritte Arena, die
Zivilgesellschaft, zu marginalisieren. Dass dies trotz heftiger Bemiihungen und gro-
Bem Einsatz von finanziellen Ressourcen nicht erfolgreich sein konnte, zeigte sich
an Bewegungen wie Fridays for Future, Protesten bei internationalen Wirtschafts-
konferenzen (Edlefsen und Strachwitz 2016) oder der breiten Allianz der Gegner von
TTIP (Kaibel 2022). Ebenso dnderte sich das Konsumentenverhalten. Neue Formen
des Wirtschaftens, von der 6kologisch orientierten Landwirtschaft iiber Experi-
mente einer Gemeinwohldkonomie, einschlieBlich der Wiederbelebung alter sozial-
skonomischer Modelle, bis zu grundlegend neuen Uberlegungen zur Zukunft des
Wirtschaftens wurden zunehmend rezipiert; konventionell arbeitende Unternehmen
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gerieten in einen Erklgrungsnotstand (Finke 2022). Die Zivilgesellschaft musste sich
daran machen, kooperativ, aber auch offensiv, die Weiterentwicklung mitzugestalten
und sowohl die oft kategorische Abgrenzung von jeder Form des Wirtschaftens als
auch das ausschlieBliche Abarbeiten am Staat - und auch die Verdrdngung von
Unterschieden und Schwachstellen aus Fundraising-Erwédgungen - zu iberdenken.

Krise der Demokratie

In allen als liberaldemokratisch bezeichneten Staaten, auch in Deutschland, baute
sich in den 2010er Jahren zunehmend eine Konfrontation zwischen offenen, plura-
listischen und autoritdren, populistischen Gesellschaftsmodellen auf. Wihrend etwa
in Frankreich und Italien rechte und rechtsextreme Parteien schon lange zum poli-
tischen Spektrum gehart hatten, trat (nach langerer Pause) 2013 mit der Griindung
der AfD auch in Deutschland errstmals wieder eine dezidiert rechts-populistische
Partei auf. Die von einer breiten Mehrheit getragene bereitwillige Aufnahme von
besonders vielen Fliichtlingen ab 2015’ trieb eine nicht zu Gibersehende Minderheit
dieser Partei, aber auch zivilgesellschaftlichen Bewegungen wie Pegida, zu. Progno-
sen, die Demokratie habe sich endgiiltig als iberlegene Staatsform durchgesetzt,
erwiesen sich als falsch. Politiker, die das in Westeuropa eingefiihrte demokratische
System ablehnten oder zumindest als iiberholt ansahen, erreichten in einigen deut-
schen Bundesldndern die Zustimmung von etwa 25 Prozent der Biirger*innen; in
Polen, Ungarn und den USA konnten sie demokratische Wahlen gewinnen und die
Regierung bilden. In weiteren Landern wurden sie zu einer ernsthaften Bedrohung.
Demokratie schien auf der Verliererseite zu sein (Economist 2021). Damit war eine
globale Auseinandersetzung eréffnet, von der die Zivilgesellschaft nicht unbehelligt
blieb. Allerdings war dies nur zum Teil den energischen Versuchen der meisten
autoritdren Systeme geschuldet, den biirgerschaftlichen Raum und die dort agie-
renden zivilgesellschaftlichen Akteure zu beherrschen oder auszutrocknen. Die
sich selbst als offen und pluralistisch einstufenden Systeme blieben einer simplis-
tischen, sich allzu leicht der Staatsverwaltung unterwerfenden Verfahrensdemo-
kratie verhaftet und zeigten sich auBerstande zu verstehen, dass eine aktive und
durchaus auch widerborstige Zivilgesellschaft eine unabdingbare Voraussetzung
ihrer eigenen Existenz darstellt (Strachwitz 2021). Das Phdnomen des Shrinking
Civic Space umfasste insoweit autoritativ regierte Staaten in sehr viel stdrkerem
MaBe, sparte aber liberale Demokratien keineswegs aus (Bouchet und Wachsmann
2019). Die Krise der Demokratie manifestierte sich in ihrem Unvermégen, sich
selbst weiterzuentwickeln und die Zivilgesellschaft als Partnerin und Verbiindete
im nie endenden Kampf um die Durchsetzung von Menschen- und Biirgerrechten
zu gewinnen (Crouch 2020, 150).

" Bundeskanzlerin Angela Merkel prégte dafiir (zuerst auf einer Pressekonferenz am 31. August
2015) die Formel: ,Wir schaffen das!”
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Krise der Institutionen

Die skizzierten Krisen hatten auch damit zu tun, dass das Vertrauen der Menschen
in jede Form von Institution in den letzten 20 Jahren drastisch zuriickgegangen
war. Wéhrend einerseits das deutlich gestiegene allgemeine Bildungsniveau mehr
Menschen bessere Beurteilungmaglichkeiten der Sinnhaftigkeit, Attraktivitat,
Partizipationschancen sowie Aufrichtigkeit und Kompetenz der Fiihrungskrdfte
eroffnete, reagierten die so auf den Priifstand gekommenen Institutionen und
Menschen Giberwiegend mit Abschottung, Traditionsbekenntnissen und Gespréchs-
unwillen. Die Folge war, dass Mitglieder, soweit sie das konnten, in groBer Zahl
die Institution verlieBen, potenzielle Mitglieder nicht beitraten und, sofern keine
Freiwilligkeit der Zugeharigkeit gegeben war, nach alternativen Kollektivitdts-
erfahrungen suchten. Das Engagement verlagerte sich von Gemeinschaften, in
die man tatsdchlich oder vermeintlich hineingeboren war (communities of fate)
zu denen, die man sich selbst aussuchte und auch wieder verlassen konnte (com-
munities of choice), aber auch von groBen, alten zu kleinen, neuen Vereinigungen
und Bewegungen. Der Zeitrahmen des Engagements wurde kiirzer, das Enga-
gement spontaner (Youngs 2022). Eine informelle Zivilgesellschaft ergdnzte die
verfassten Organisationen und Institutionen nicht nur, sondern trat ihnen auch
gegeniiber (Becker / Speth / Strachwitz 2016). Besonders betroffen von dieser
Entwicklung waren Parteien, Gewerkschaften, Religionsgemeinschaften und groBe
Vereinigungen. Damit wankte zugleich gerade in Deutschland die korporatistische
Verbdndedemokratie, die traditionellen Dachverbdnden ein Mitspracherecht an
politischen Prozessen zugesprochen hatte. lhre traditionellen Anhérungs- und Mit-
wirkungsrechte gerieten in die Defensive.

Die hier kurz skizzierten Krisen hdtten gewiss geniigt, um Uberlegungen zu einer
Reform der Gesellschaft anzuregen. Solche Uberlegungen gab es durchaus in
der Politikwissenschaft und Publizistik, auch in der Zivilgesellschaft; sie fanden
jedoch bei Entscheidungs- und Mandatstrdgern keinen Widerhall. Selbst grund-
legende Gedanken zum Menschen- und Gesellschaftsbild, die den Menschen in
seiner unverwechselbaren Dignitdt als Ausgangs- und Mittelpunkt jeder Gesell-
schaftsordnung infrage stellten, wurden nicht diskutiert, obwohl die Auswirkungen
tiberall und stdndig zu erleben waren; der Mangel an Respekt vor dem Menschen,
das UbermaB von Regeln und Kontrolle wurden nicht thematisiert, differenzierte
Betrachtungen (bspw. Zhao 2020) kaum rezipiert. Auch das Zusammenspiel zwi-
schen Biirger*innen und dem Staat war verkiimmert. Insofern konnte, als im Mdrz
2020 die Covid-19-Pandemie tiber die Welt hereinbrach, eine eingeliibte, vernunft-
geleitete Interaktion nicht zum Zuge kommen.
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In der Pandemie

,In Krisen ist es die Zivilgesellschaft, die flexibel auf neue Herausforderungen
reagiert und solidarischem Engagement einen Rahmen gibt.” (Schrader / Roth /
Strachwitz 2020, 3). Als dieser Satz nach sechs Monaten Pandemie an den Anfang
einer ersten Studie zu den Auswirkungen auf die Zivilgesellschaft gestellt wurde, war
bereits klar, dass die deutsche Realitdt eine andere war. Zwar wurden die Dienst-
leistungen, die zahlreiche zivilgesellschaftliche Akteure anzubieten hatten, als
selbstverstdndlich angesehen; aber ebensowenig, wie es trotz vieler Konferen-
zen eine koordinierte Krisenbewdltigung auf der staatlichen Seite gab, wurde die
Zivilgesellschaft in Planungs- und Koordinierungsprozesse einbezogen. Inwieweit
es hier Bewdltigungspotenziale gab, inwiefern aber auch ihre Sorgen und Néte es
wert waren, in staatliche Bewdltigungsstrategien einbezogen zu werden, interes-
sierte Politik, Verwaltung und Medien auch dann nicht, wenn Auswirkungen auf
das Gesamtgefiige der Gesellschaft damit verbunden waren. Im Mittelpunkt der
Uberlegungen stand (neben wahltaktischen Gedankengéngen) der Zustand des
staatlichen und staatlich reglementierten Gesundheitswesens. Der Abbau von
Kapazitdten im iberwiegend von zivilgesellschaftlichen Akteuren getragenen,
aber infolge des staatlichen Gewdhrleistungsauftrags staatlich finanzierten zivi-
len Bevdlkerungsschutz und im zu rund einem Drittel von zivilgesellschaftlichen
Akteuren getragenen, wesentlich von gesetzlichen Sozialversicherungstrdgern
finanzierten Krankenhauswesen rdchte sich nunmehr bitter und I6ste hektische
Betriebsamkeit zur Verschleierung von Fehlplanungen aus. Dass der Chef der
zustdndigen staatlichen Fachbehorde, des Robert-Koch-Instituts, 6ffentlich und
folgenlos behaupten konnte, all dies habe man nicht voraussehen kdnnen, obwohl
er wohl auch fiir die Missachtung der Warnungen zustdndig war, ist ein deutliches
Indiz fiir das Staatsversagen, das den Umgang mit der Pandemie prdgen sollte.
Man glaubte, mit dem ,bewdhrten” Instrumentarium von Geld, Regeln und Kon-
trollen die Pandemie und ihre Folgen in den Griff zu bekommen. Dass und sogar ob
sie weitergehende gesellschaftliche Konsequenzen nach sich ziehen wiirde, wurde
aus den Uberlegungen ausgeblendet.

Zivilgesellschaft wurde in diesem Zusammenhang allein mit Minderheiten in Ver-
bindung gebracht, die gegen Einschrdnkungen lautstark und nicht immer mit ratio-
nalen Argumenten protestierten. Dass in diesem Zusammenhang neue und zum
Teil kaum nachvollziehbare Allianzen entstanden, wurde als Generalargument
gegen die ,Zuverldssigkeit” der Zivilgesellschaft insgesamt benutzt. Anders als
etwa in Osterreich (Weidel 2020) und der Schweiz (Niederberger 2021) entstand
nie der Gedanke einer Koordination mit der oder eines Hilfsprogramms fiir die
Zivilgesellschaft insgesamt; neidvoll, aber auch fassungslos blickten ihre Akteur*-
innen auf die groBziigigen Rettungsschirme, die iiber der Wirtschaft aufgespannt
wurden. Allerdings litt die Zivilgesellschaft unter dem selbstverschuldeten Nach-
teil, dass sie anders als die Wirtschaftsverbdnde nicht zu einem kraftvollen und
einheitlichen Auftritt gegeniiber Staat und Offentlichkeit gefunden hatte. Selbst
bescheidene Erkldrungen des Biindnisses fiir Gemeinniitzigkeit, eines Netzwerks
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von Dachverbdnden, wurden von einzelnen Verbdanden torpediert. Zudem konnten
einige Akteure von Rettungsschirmen profitieren, die fiir die Wirtschaft konstruiert,
aber nicht auf diese beschrdnkt waren.

Ergebnisse einer Studie

Aus einer im April 2021 vorgelegten zweiten Studie zu den Bedarfen, Angeboten und
Potenzialen der Zivilgesellschaft in der Pandemie (Schrader 2021) wird allerdings
deutlich, dass finanzielle EinbuBen nicht das erstrangige Problem darstellten, mit
dem zivilgesellschaftliche Akteur*innen zu kdmpfen hatten. Zwar berichteten 71
Prozent der befragten Organisationen, dass sie von den Auswirkungen der Pande-
mie ,stark” oder ,sehr stark” betroffen waren, doch lagen diese mit 61,51 Prozent
tiberwiegend im verdnderten Einsatz von Mitarbeitenden. Insgesamt wurden die
nicht materiellen Herausforderungen deutlich héher bewertet als die materiellen.
Rund die Halfte der Befragten berichtete jeweils von einem erschwerten Kontakt zu
Ehrenamtlichen und von nachlassendem Gemeinschaftsgefiihl. Dagegen hatten 66
Prozent der Befragten kein Interesse oder keinen Bedarf an oder keinen Zugang zu
staatlichen Hilfsprogrammen. Bezogen auf die unterschiedlichen Funktionen zivil-
gesellschaftlicher Akteure sind diese Zahlen etwas unterschiedlich, doch weichen
sie in der Tendenz nicht ibermdBig voneinander ab. Die Riickmeldungen von Selbst-
hilfeorganisationen unterscheiden sich nicht signifikant von denen anderer Akteure.
Sie alle hdtten sich ein héheres MaB an Respekt und Verstédndnis fiir ihre Situation
gewliinscht. Dass beides fehlte, zeigt unter vielen anderen das Beispiel, dass der
Berliner Senat zwar den Betrieb der Testzentren den Hilfsorganisationen tibertrug,
sich aber die Vertragsgestaltung mit den Sicherheitsdiensten vorbehielt, trotzdem
aber bei auftretenden Schwierigkeiten die Verantwortung den Hilfsorganisationen
zuschob. Dies entspricht dem eklatanten Mangel an Respekt vor den Biirger*in-
nen insgesamt, der sich beispielsweise in dem Stil niederschlug, in dem Erkrankte
von Behorden angeschrieben wurden. Es waren, so muss dies zusammengefasst
werden, die typischen Reaktionen von Giberforderten, in die Enge getriebenen
Verantwortungstragern, die sich durch Arroganz und die Abschiebung von Ver-
antwortung behaupten wollten. Das beriihmte Bockenforde-Diktum, wonach der
sdkulare Staat von Voraussetzungen lebt, die er selbst nicht schaffen kann, gilt
mehr denn je (Bockenférde 1973). Nach der Pandemie heiBt dies vor allem, Gemein-
schaften neu aufzubauen. Dass hierzu inshesondere das Verhdltnis zwischen Staat
und Zivilgesellschaft einer Neujustierung bedarf, zeigt sich iiberdeutlich.

Neue Bundesregierung

Nach der Bundestagswahl sind die Erwartungen an die neue Bundesregierung hoch.
Im Vorfeld war von der Zivilgesellschaft ein Bekenntnis zu einer neuen Partnerschaft
eingefordert worden (BBE 2021), die iiber die traditionell auf Reglementierung,
Kontrolle und Finanzierung beschrdnkte Interaktion qualitativ hinausgehen wiirde.
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Der im Dezember 2021 abgeschlossene Koalitionsvertrag zur Bildung einer neuen
Bundesregierung rgumte der Zusammenarbeit mit der Zivilgesellschaft in der Tat
einen erheblich breiteren Raum ein als bisherige (Koalitionsvertrag 2021; S. dazu:
Strachwitz 2021a). Vieles sollte, so die Ankiindigung, ,mit der Zivilgesellschaft”
erarbeitet und umgesetzt werden. Im kleinen spiirt man einen Hauch; etwa, wenn
auf eine Anfrage bei einem Ministerium die positive Antwort damit begriindet
wird, man sei jetzt gehalten, ,mehr mit der Zivilgesellschaft zu machen”. Aus dem
Bundesfinanzministerium, wo auf der Arbeitsebene schon seit einigen Jahren die
Gesprdchsoffenheit deutlich zugenommen hatte, kommen jetzt verstdrkt Signale,
anstehende Reformvorhaben nicht nur anpacken, sondern auch im Vorfeld erdrtern
zu wollen. Dem angekiindigten Demokratieférdergesetz wurde ein Diskussions-
prozess vorgeschaltet; ein Diskussionspapier wurde zahlreichen Akteur*innen zur
Stellungnahme iibersandt. Es atmet freilich noch keinen neuen Geist.

Staat und Medien hadern nach wie vor mit dem Begriff ebenso wie mit der Partner-
schaft. Dass Zivilgesellschaft in der Ukraine, wie vorher schon in Belarus, Russland
und Kasachstan, aber auch in Hongkong und der Tiirkei den 6ffentlichen Raum
mit besetzt und gelegentlich sogar beherrscht, hat sich herumgesprochen. Doch
driickt man sich nach wie vor darum, sie auch auf den biirgerschaftlichen Raum
in Deutschland anzuwenden. Es geistern, meist mit dem Attribut des netten, aber
unwichtigen oder des Stdrenfrieds und nicht selten mit unverhohlener Herablassung,
nach wie vor die Ehrenamtlichen und Freiwilligen, die Vereine und Verbdnde, die
Stiftungen, NRO und NGO, gelegentlich der Dritte Sektor auch dort durch Debat-
ten und Publikationen, wo der Sammelbegriff Zivilgesellschaft gut taugen wiirde,
um zu beschreiben, wer dort agiert.

Die Akteure dieses Raums, namentlich die groBen Dachverbdnde tun sich anderer-
seits ebenso schwer, den Modus der reinen Interessenvertretung zu verlassen und
sich kreativ an Problemlsungen zu beteiligen. Es sind eher neue Akteure, die durch
eine Abkehr vom Verbandsdenken und die erfolgreiche Suche nach sprechfdhigen
Koalitionen von Gleichgesinnten auf sich aufmerksam machen. Noch allerdings
ist fr alle die neue Partnerschaft gewdhnungsbediirftig. Wenn die Autor*innen
des in den Ministerien erstellten Diskussionspapiers wieder nur finanzielle Forder-
maBnahmen in den Mittelpunkt ihrer Uberlegungen stellen und zugleich heraus-
stellen, ,dass die geforderten zivilgesellschaftlichen Akteurinnen und Akteure die
nétige personliche und finanzielle Zuverldssigkeit bieten miissen” (BMFSFJ 2022),
so zeigt dies, dass die Notwendigkeit eines Selbstkritik- und Lernprozesses auf der
Seite von Politik und 6ffentlicher Verwaltung noch nicht einmal erkannt ist, ganz
zu schweigen davon, dass er schon eingeleitet ware. Darauf zu dringen, dass dies
geschieht, wird Aufgabe der Zivilgesellschaft sein, wenn tatsdchlich eine Zeiten-
wende eingeleitet werden soll. Soft power (Nye 2004) und die Kunst des Nudging
(Thaler und Sunstein 2011) stehen ihr dazu zur Verfiigung.
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Nach dem 24. Februar

Was die schleichenden Krisen, die Krise der Finanzmarkte von 2007, die Fliicht-
lingskrise von 2015 und die Pandemie-Krise von 2020 nicht vermocht hatten, trat
am 24. Februar 2022 auf einen Schlag in das Bewusstsein der europdischen und
amerikanischen Eliten und der meisten Biirger*innen. Bundeskanzler Olaf Scholz
sprach es erstmals am 27. Februar in einer Sondersitzung des Bundestags aus: ,Wir
erleben eine Zeitenwende. Das bedeutet: Die Welt danach ist nicht mehr dieselbe
wie die Welt davor.” Allerdings griff er, bewusst oder unbewusst, auf den Titel eines
Buchs zuriick, das sich nicht auf den Angriffskrieg Russlands gegen die Ukraine
bezogen hatte, schon 2020 erschienen war und den Untertitel trug: ,Der Angriff auf
Demokratie und Menschenwiirde” (Friedmann und Welzer 2020). Auch in anderen
Zusammenhdngen war der Ausdruck bereits gebraucht worden, aber es bedurfte
des 24. Februar, um ihn zum gefliigelten Wort zu machen. Zutreffend ist er allemal,
doch gewinnt er seine hohe Brisanz durch die Kombination von geopolitischen und
gesellschaftspolitischen Begriindungen. Russland hat nicht nur ein Nachbarland
angegriffen, sondern will auch einer autokratischen, demokratiefeindlichen Gesell-
schaftsform zum globalen Sieg verhelfen. Die Giberwiegende Ablehnung seiner mili-
tdrischen Agression darf nicht dariiber hinwegtduschen, dass es zahlreiche politische
Einheiten, nicht zuletzt China, aber auch europdische Regierungen auf seiner Seite
weiB. Zivilgesellschaft, gerade auch deren informeller Teil, ist wieder gefragt. Sie
spendet Empathie und erbringt konkrete Dienstleistungen und ist damit in Kern-
funktionen unterwegs. Ohne die zahllosen Helfenden wdre der Fliichtlingsstrom
aus der Ukraine in keinem der Aufnahmeldnder zu bewdltigen. Aber das geniigt
nicht. Sie muss sich auch um die groBe Auseinandersetzung sorgen.

Zivilgesellschaft ist nicht immer ,gut” (Strachwitz 2018). Aber in der Auseinander-
setzung um eine offene Gesellschaft, um die Teilhabe aller an der res publica, um den
Schutz von Minderheiten, die Wahrung elementarer Biirger- und Menschenrechte,
um die Entwicklung einer globalen freiheitlichen Gesellschaft konnen, werden und
miissen zivilgesellschaftliche Akteure nicht auf der Zuschauerbank Platz nehmen.
Sie haben auch keine Ergdnzungsfunktion. Es ist vielmehr ihre elementare Aufgabe,
die Voraussetzungen zu schaffen und permanent daran zu arbeiten, dass diese
Gesellschaft resilient und stressfest ist. Dafiir miissen sie sich selbst ermdchtigen,
risten und manch liebgewonnenen Bittstellermodus aufgeben. Politik und Ver-
waltung tun gut daran, dies zu erkennen und zu wiirdigen. Nur gemeinsam - und
auch mit der Wirtschaft - kann die Zeitenwende eine gute Wende sein.
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DAG SHG verabschiedet ,Leitlinien zur Wahrung von
Unabhdngigkeit und Selbstbestimmung”

Die Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V. (DAG SHG) hat ihre seit
2004 unverdndert giiltigen , Leitlinien zur Zusammenarbeit mit Wirtschaftsunter-
nehmen” im Austausch mit ihren Mitgliedern Giberarbeitet und auf der Mitglieder-
versammlung am 14. September 2021 in Leipzig neu verabschiedet.

Der Fokus der Revision lag darauf, dem Verein und seinen Mitgliedern eine bes-
sere Orientierung in Bezug auf Sponsoring-Vereinbarungen zu geben. Die Neu-
fassung hilft dabei, Kooperationen inshesondere mit Gesundheitsunternehmen so zu
gestalten, dass die Unabhdngigkeit der Selbsthilfearbeit mdglichst nicht gefdhrdet
wird. Um die Verbindlichkeit der neuen ,Leitlinien zur Wahrung von Unabhdngig-
keit und Selbstbestimmung” zu gewdhrleisten, verpflichten sich die Mitglieder zur
Einhaltung dieser.

Die DAG SHG hatte sich gemeinsam mit den maBgeblichen Vertretungen der Selbst-
hilfe fiir die Aufnahme von Leitlinien im Forderverfahren nach § 20h SGB V ein-
gesetzt. Mit dem Jahr 2022 sind eigene Leitlinien oder die Verpflichtung zu den
Leitlinien einer der maBgeblichen Spitzenorganisationen der Selbsthilfe eine Férder-
voraussetzung fiir Antragsteller auf Bundesebene.

Leitlinien zur Wahrung von Unabhdngigkeit und
Selbstbestimmung

. Prdambel

1. Die Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V. (im Folgenden
DAG SHG) ist der Fachverband fiir die Selbsthilfeunterstiitzung in Deutsch-
land und Dachverband fiir Selbsthilfegruppen, Selbsthilfekontaktstellen und
Selbsthilfevereinigungen. Ihre Einrichtungen' agieren auf Bundes-, Landes- und
regionaler Ebene als Vernetzungs- und Unterstiitzungsstellen und realisieren
die Vereinsziele. Die DAG SHG ist gemdB § 20h SGB V eine der fiir die Wahr-
nehmung der Interessen der Selbsthilfe maBgeblichen Spitzenorganisationen
sowie eine der fiir die Wahrnehmung der Interessen der Patientinnen und
Patienten und der Selbsthilfe chronisch kranker und behinderter Menschen
auf Bundesebene maBgeblichen Organisationen nach § 140f SGB V.
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Zentrales Ziel des Verbandes ist, Menschen zu freiwilliger, gleichberechtigter
und selbstbestimmter Mitarbeit in Selbsthilfegruppen anzuregen. Die DAG
SHG arbeitet themen- und trdgeriibergreifend. Sie legt den Schwerpunkt ihrer
Aktivitdten auf die fachliche Selbsthilfeunterstiitzung und das Sicherstellen von
forderlichen Rahmenbedingungen fiir die Arbeit von Selbsthilfegruppen. Sie
richtet ihre fachliche und politische Arbeit schwerpunktmdBig an den Bediirf-
nissen und Interessen von Selbsthilfegruppen und Selbsthilfevereinigungen
aus den Bereichen kérperlicher Erkrankungen/Behinderungen, psychischer
Erkrankungen und sozialer Problemstellungen sowie von Selbsthilfekontakt-
stellen als relevante professionelle Infrastruktureinrichtungen zur Selbsthilfe-
unterstiitzung aus. Dadurch sollen die Selbsthilfepotenziale von Betroffenen
aktiviert und deren Engagement in Selbsthilfegruppen geférdert werden. Die
Unabhdngigkeit und Selbstbestimmung von Selbsthilfegruppen sind dabei
zentrale ZielgroBen. Die DAG SHG informiert Fachleute und die Offentlichkeit
iiber die Arbeitsweise von Selbsthilfegruppen.

Die DAG SHG strebt auf der Basis ihrer Fachlichkeit partnerschaftliche
Kooperationen mit anderen Akteuren im Sozial- und Gesundheitswesen an.
Dabei ist es unabdingbar, dass sie ihre Unabhdngigkeit und Selbstbestimmung
wahrt. Die folgenden Leitlinien geben Hinweise zur Wahrung von Unabhdngig-
keit und Selbstbestimmung in Hinblick auf Kooperationen mit Dritten.

Die Leitlinien gelten fir die DAG SHG und ihre Mitglieder.

Allgemeine Leitlinien

Jegliche Kooperation mit Dritten zielt grundsdtzlich auf die Schaffung selbst-
hilfeférderlicher Rahmenbedingungen. Sie steht mit den satzungsgemdBen
Zielen und Aufgaben in Einklang und dient diesen.

In allen Bereichen der Kooperation wird die volle Kontrolle tiber die Inhalte
der Arbeit und die Unabhdngigkeit des eigenen Handelns gewahrt.

Jegliche Kooperation (insbesondere mit Wirtschaftsunternehmen) wird im
Bestreben nach Transparenz behandelt, um die Unabhdngigkeit und Selbst-
bestimmung sicherzustellen.

Kooperationen

Kooperationsvereinbarungen sind grundsdtzlich schriftlich niederzulegen.
Kooperationsvereinbarungen sind grundsdtzlich von beiden Seiten nach-
vollziehbar 6ffentlich zu dokumentieren und transparent zu machen. Dies gilt
insbesondere auch fiir Sponsoring?-Vereinbarungen und Spenden.
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a) Sponsoring

1.

Bei Sponsoring-Vereinbarungen werden die geltenden steuerrechtlichen Vor-
schriften, insbesondere im Hinblick auf die Gemeinniitzigkeit von Vereinen,
beachtet.

Sponsoring-Vereinbarungen mit Wirtschaftsunternehmen aus dem Gesund-
heitshereich werden nicht getroffen.

b) Kommunikationsrechte

1.

Kooperationspartnern kénnen ggf. in schriftlichen Vereinbarungen
Kommunikationsrechte gewdhrt werden, wie zum Beispiel das Recht auf die
Verwendung des jeweiligen Vereinsnamens oder Logos. Tatsache und Gegen-
stand dieser Vereinbarungen werden verdffentlicht.

Eine Verwendung des Logos und des Namens erfolgt nur mit ausdriicklicher
schriftlicher Zustimmung. Das Logo muss originalgetreu verwendet werden.
Abweichungen oder Anderungen sind nicht zuléssig. Die Verwendung darf
nur fiir den konkret vereinbarten Zweck erfolgen. Ebenso kann das Logo
des Kooperationspartners verwendet werden. Die Abgrenzung von jeglicher
Produktwerbung ist dabei zu beachten. Eine Nutzung im Zusammenhang mit
unmittelbarer oder mittelbarer Bewerbung von Produkten, Produktgruppen
oder Therapien ist ausgeschlossen (siehe VI). Eine aktivierte Verlinkung erfolgt
nicht.

c) Veranstaltungen

1.

2.

Es wird dafiir Sorge getragen, dass bei selbst organisierten Veranstaltungen

die Unabhdngigkeit und Selbstbestimmung gewahrt bleibt.

Bei der Festlegung der Inhalte und bei der Auswahl von Referierenden wird

darauf geachtet, dass die Sachverhalte objektiv und unabhdngig von fremden

Interessen dargestellt und behandelt werden. Dazu ist auf Ausgewogenheit bei

der Auswahl der Referierenden zu achten. Es ist auch dafiir Sorge zu tragen,

dass die behandelten Themenbereiche nicht ausschlieBlich von Referierenden

eines Unternehmens prdsentiert werden, sondern ggf. auch abweichende oder

konkurrierende Sichtweisen dargestellt werden.

Im Einzelnen gelten bei der Ausrichtung von Veranstaltungen folgende

Voraussetzungen:

a) Die Unabhdngigkeit bei der Wahl von Veranstaltungsort, Referierenden
sowie in Bezug auf Ablauf und Inhalte bleibt voll gewahrt.

b) Reisekosten orientieren sich grundsdtzlich an Bundes- oder
Landesreisekostengesetzen.

c) Eswerden schriftliche Honorarvereinbarungen getroffen.

d) Daten von Teilnehmenden werden nicht ohne deren Einverstdndnis
weitergegeben.

e) Eswird keine Werbung fiir Medikamente, Therapien oder Heil- und
Hilfsmittel gemacht.
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IV.

f)  Lassen Mitglieder der DAG SHG auf ihren Veranstaltungen die Prdsenta-
tion von Produkten oder Dienstleistungen von Wirtschaftsunternehmen
zu, ist auf Ausgewogenheit bei der Auswahl der prdsentierenden Unter-
nehmen zu achten und méglichst die ganze Vielfalt des Angebotes zu
beriicksichtigen.

g) Sponsoring von Veranstaltungen wird transparent gemacht (siehe I11.2.).

Vermeidung von Interessenkonflikten im Kontext der
Patientenbeteiligung nach §140f SGB V

Die DAG SHG vertritt als anerkannte Organisation nach § 140f SGB V die Inte-
ressen der Selbsthilfe chronisch kranker und behinderter Menschen und der
Patient*innen in Gremien des deutschen Gesundheitswesens.
Mitgliedsorganisationen der DAG SHG gelten widerruflich als akkreditierte
Selbsthilfe- und Patientenorganisationen und kénnen den maBgeblichen
Organisationen nach § 140f SGB V sachkundige Personen zur Benennung
vorschlagen (Entsendeberechtigung).

Eine Akkreditierung sachkundiger Personen hdngt unter anderem davon ab,
ob die Gefahr von Interessenkonflikten in Hinblick auf die im Gremium zu
beratenden Gegenstdnde besteht. Bestehen Vereinbarungen zwischen einem
Mitglied der DAG SHG und einem Wirtschaftsunternehmen des Gesundheits-
bereichs mit indikationsspezifischem Bezug zu dem verhandelten Thema/
Arzneimittel, ist eine Akkreditierung sachkundiger Personen seitens dieses
Mitglieds ausgeschlossen.

Forschung

Die DAG SHG begriiBit Forschungsanstrengungen, die einer Verbesserung
der Situation der von Krankheit, psychischen oder sozialen Problemen
betroffener oder bedrohter Menschen dienen und die zur Aktivierung
ihrer Selbsthilfepotenziale beitragen kdnnen. Hierzu zdhlen explizit auch
Forschungsanstrengungen, welche die Verbesserung der strukturellen Rahmen-
bedingungen zur Anregung und Unterstiitzung von Selbsthilfegruppen und an
Selbsthilfe interessierter Biirgerinnen und Biirger zum Gegenstand haben.
Die DAG SHG erkldrt sich grundsdtzlich bereit, sich mit ihrer Fachkompetenz
an Forschungsvorhaben zu beteiligen, tiber diese zu berichten und sie damit
der Offentlichkeit zugéinglich zu machen. Eine solche Unterstiitzung setzt
jedoch voraus, dass bei der Entwicklung der Fragestellung und des Forschungs-
designs sowie bei der Auswertung von Daten und der Erstellung von Ergebnis-
berichten, das Fachwissen der DAG SHG durch kooperative Zusammenarbeit
Beriicksichtigung findet.

Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V. (DAG SHG):
selbsthilfegruppenjahrbuch 2022/23, GieBen 2023 14




VI

VII.

Eine weitere Voraussetzung fiir die Unterstiitzung von Forschungsvorhaben ist
die Unabhdngigkeit von Zuwendungen. Zuwendungsgeber diirfen keinen Ein-
fluss auf die Inhalte der wissenschaftlichen Arbeit und der Verdffentlichungen
nehmen.

Eine Beteiligung an der Suche nach Teilnehmenden kann grundsatzlich nur fiir
solche Studien erfolgen, die unabhdngig von pharmazeutischen Unternehmen
durchgefiihrt werden.

Es erfolgt eine Unterstiitzung von und Beteiligung an Forschungsvorhaben
grundsdtzlich nur dann, wenn sowohl Design als auch Ergebnisse der
Offentlichkeit zugénglich gemacht werden.

Es werden insbesondere solche Vorhaben unterstiitzt, in denen nach dem
Grundsatz partizipativer Forschung die vom jeweiligen Forschungsthema
Betroffenen als aktiv Entscheidende im Studiendesign beriicksichtigt werden.
Die DAG SHG empfiehlt auch ihren Mitgliedern in Bezug auf Forschungs-
kooperationen im Sinne der obigen Ausfiihrungen zu handeln.

Werbung, Information und Datenschutz

Die DAG SHG betreibt grundsdtzlich keine Werbung fiir Medikamente, Thera-
pien oder Heil- und Hilfsmittel. Sie handelt gemdB dem Heilmittelwerbegesetz
und bewirbt keine frei verkduflichen Medikamente.

Aussagen zu medizinischen Sachverhalten gehdren nicht zu den Aufgaben der
DAG SHG. Sollten im Zuge der Patientenbeteiligung gemaB § 140f SGB V doch
solche Aussagen getroffen werden, orientieren sich diese an der Betroffenen-
und Erfahrungskompetenz der Selbsthilfe-Engagierten.

Sollten Mitglieder der DAG SHG auf Grund ihrer Tétigkeitsschwerpunkte Aus-
sagen zu medizinischen Sachverhalten treffen, sind Informationen, die von
Wirtschaftsunternehmen im Gesundheitshereich stammen, eindeutig als sol-
che kenntlich zu machen und nicht unkommentiert weiterzugeben. Angaben
werden immer unter Nennung der Quellen gemacht.

Es wird stets gemdB der Datenschutzgrundverordnung (DSGVO) gehandelt.
Es werden keinerlei Daten von Privatpersonen ohne deren vorheriges Einver-
stdndnis an Dritte weitergegeben.

Transparenz

Die DAG SHG folgt dem Grundsatz Transparenz schafft Vertrauen. Hierzu
hat sich die DAG SHG der Initiative Transparente Zivilgesellschaft (ITZ) von
Transparency International Deutschland e.V. angeschlossen und sich zur Her-
stellung institutioneller Transparenz verpflichtet. Die DAG SHG veréffentlicht
regelmdBig folgende Angaben auf ihrer Internetseite:

Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V. (DAG SHG):
selbsthilfegruppenjahrbuch 2022/23, GieBen 2023 115




Name, Sitz, Anschrift und Griindungsjahr

Vollstdndige Satzung sowie Angaben zu den Organisationszielen

Angaben zur Steuerbegiinstigung

Name und Funktion wesentlicher Entscheidungstrager

Tatigkeitsbericht

Personalstruktur

Angaben zur Mittelherkunft

Angaben zur Mittelverwendung

Gesellschaftsrechtliche Verbundenheit mit Dritten

0. Namen von Personen, deren jdhrliche Zahlungen mehr als 10 Prozent des
Gesamtjahresbudgets ausmachen

2. Die DAG SHG empfiehlt auch ihren Mitgliedern die Herstellung von institutio-

neller Transparenz und den Anschluss an die ITZ.

S9N RN =

VIII. Schlussbestimmungen

1. Die DAG SHG und ihre Mitglieder verpflichten sich, sich in Bezug auf ihr Han-
deln im Selbsthilfebereich im Sinne dieser Leitlinien zu verhalten.

2. Die DAG SHG und ihre Einrichtungen beraten bei Bedarf ihre Mitglieder und
sonstige Selbsthilfegruppen, -vereinigungen und -kontaktstellen iiber Ziel-
setzung und Regelungsgehalt dieser Leitlinien.

3. VerstoBe gegen diese Leitlinien konnen als vereinsschddigendes Verhalten
betrachtet werden und zum Ausschluss aus dem Verein fiihren.

Anmerkungen

" Nationale Kontaktstelle zur Anrequng und Unterstiitzung von Selbsthilfegruppen (NAKOS),
Bundeskoordination Netzwerk Selbsthilfefreundlichkeit und Patientenorientierung im
Gesundheitswesen (SPiG), Koordination fiir Selbsthilfe-Unterstiitzung in NRW (KOSKON),
Selbsthilfe-Biiro Niedersachsen — Service-, Informations- und Koordinierungseinrichtung fiir
Selbsthilfe in Niedersachsen, Kontaktstelle fiir Selbsthilfegruppen GieBen (Stand 2021)

In Anlehnung an Bruhn versteht die DAG SHG unter Sponsoring ,die Planung, Organisation,
Durchfiihrung und Kontrolle simtlicher Aktivitdten, die mit der Bereitstellung von Geld,
Sachmitteln, Dienstleistungen oder Know-how durch Unternehmen zur Férderung von Personen
und/oder Organisationen in den Bereichen Sport, Kultur, Soziales, Umwelt und/oder Medien
verbunden sind, um damit gleichzeitig Ziele der eigenen Unternehmenskommunikation zu

erreichen” (Bruhn, Manfred: Sponsoring. Systematische Planung und integrativer Einsatz.
Wiesbaden 1998, S. 22).

Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V. (DAG SHG):
selbsthilfegruppenjahrbuch 2022/23, GieBen 2023 116
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